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Vorwort

Karina hatte ihr erstes Buch vor einiger Zeit an
meine Schauspielagentur geschickt.

Sie fragte mich in einem sehr persénlichen Schrei-
ben, ob ich schon einmal vom , Ehlers-Danlos-
Syndrom* gehért hitte und bat mich, ihre Ge-

schichte zu lesen.

Fines Abends nahm ich das Buch zur Hand und

konnte es nicht mehr weglegen.

Ich war tief bewegt von der tragischen Krankenge-
schichte und gleichzeitig sehr beeindruckt von der
Willenskraft, der Energie und dem Lebensmut
dieser jungen Frau.

Ein spiteres personliches Treffen mit Karina ver-
stirkte dieses Bild von ihr.

Ich wiinsche ihr von Herzen, dass sie es schafft,
durch ihre Initiative so viele Menschen wie még-
lich zu erreichen und dadurch die Krankheit mehr
und mehr in den Fokus der Offentlichkeit zu rii-
cken, damit ihr und den Betroffenen besser gehol-
fen werden kann.

Tom Beck
http://tom-beck.de
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Haftungsablehnung

Dieses Buch habe ich nach bestem Wissen und
Gewissen verfasst.
Der Text ist auf der Basis von selbst Erlebtem entstan-
den und transportiert — naturgemifl — meine persénli-
che Meinung. Dass grofle Teile stark emotional geprigt
sind, versteht sich somit von selbst; dennoch sind simt-
liche geschilderten Erfahrungen mit Arzten, Kliniken
und deutschen Behorden real und daher als Fakten zu
sehen. Es sind jedoch MEINE Fakten, MEIN personli-
cher Erfahrungsbericht und als solcher weder auf ande-
re zu iibertragen noch zu verallgemeinern.

Da es sich hier um ein schwieriges Thema handelt,
hoffe ich, dass sich niemand angegriffen oder beleidigt
fiihlt. Ich habe versucht, méglichst wertfrei und neutral
zu schreiben, auch wenn ich deutliche Kritik am deut-
schen Gesundheitssystem und einigen Arztegruppen
iibe. Ich mochte aber betonen, dass es sich um einzelne
ausgewihlte Beispiele aus meinem Leben handelt, die
unter keinen Umstinden auf andere Betroffene iiber-
tragen werden kénnen.

Des Weiteren mochte ich klarstellen, dass ich zwar
einen medizinisch geschulten Hintergrund habe — als
MTA - jedoch Fachwissen nicht in dem Umfang mit-
bringe, wie es im Rahmen einer Arztausbildung vermit-
telt wird. Simtliche Informationen in diesem Buch, die
sich mit medizinischen Details beschiftigen, wurden
von mir geschrieben und sind somit nicht als drztlicher

Rat zu sehen. Jeder, der an einer so ernsthaften Er-
krankung wie der HWS-Instabilitit, dem Ehlers-Dan-
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los-Syndrom oder anderen komorbiden Erkrankungen

leidet, sollte stets einen Facharzt seines Vertrauens
aufsuchen.

Dieses Buch versteht sich als Hilfestellung fiir ein
Leben mit diversen chronischen Erkrankungen, ersetzt
jedoch keinesfalls eine drztliche Konsultation.



Widmung und Danksagung

Dieses Buch ist speziell fiir Menschen, die unter
dem Ehlers-Danlos-Syndrom und dessen Komorbiditi-
ten leiden (HWS-Instabilititen, Mastzellaktivierungs-
syndrom, Neuropathien, Dysautonomien), aber auch
fiir jene, die mit anderen chronischen und unsichtbaren
Erkrankungen zu kimpfen haben.

Das Buch ist auch fiir meine Eltern, meine Familie,
meine Freunde und alle Menschen, die mir auf meinem
langen Weg zur Diagnose und dariiber hinaus zur Seite
standen und immer noch stehen. Fiir alle die, die mich
nicht verlassen und nie an mir und meiner Mission
gezweifelt haben.

Fiir Markus, den Menschen, der mich immer unter-
stiitzt und liebt, unabhiingig von meiner Krankheit.

Fiir die vielen Menschen, die ich in diversen Online-
gruppen traf und die - obwohl man sie nicht persénlich
kennt - doch zu engen Vertrauten wurden. Sie teilen
meine Ideen und unterstiitzen meine verriickten Awa-
reness-Projekte.

Vor allem ist dieses Buch auch fiir jene Arzte, die mich
nie aufgegeben haben und weit iiber ihre Pflichten
hinaus fiir mich gekdmpft haben. Ohne diese Arzte
wire es nie zu diesem Buch gekommen.

Mein ganz besonderer Dank gilt Maren Schénfeld und
Bettina Kwanka, die dieses Buch lektorierten und mir
rund um die Uhr mit Rat und Tat zur Verfiigung stan-
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den! Ohne euch wire nichts hiervon méglich gewesen!

Auflerdem mochte ich Frau Dr. Andrea Maier danken.
Sie nahm sich des Glossars an und ist auch neben die-
sem Buch eine ganz besonders gute Arztin.

Und last, but not least méchte ich meine Dankbarkeit
gegeniiber Tom Beck ausdriicken, der mir das Vorwort
fiir dieses Werk zur Verfiigung stellte.

DANKE



1
Riickblick

Mittlerweile ist es Dezember im Jahr 2014. Seit
meiner Ehlers-Danlos-Syndrom-Diagnose sind gerade
erst sechs Monate vergangen und doch kommt es mir
vor wie eine kleine Ewigkeit. Es ist wahnsinnig viel
passiert in den letzten Jahren und ich méchte euch
gerne weiterhin an meinem groflartigen, verriickten
und oft auch frustrierenden Leben als chronisch kran-
ker Mensch teilhaben lassen.

In meinem ersten Buch habe ich meinen langen Weg
bis zur Diagnose Ehlers-Danlos-Syndrom (EDS) be-
schrieben. Endlich, nach vier Jahren, konnte durch
einen Arzt in den USA die Ursache fiir all meine Be-
schwerden gefunden werden. Meine Suche begann
2010 mit einer Instabilitit der Halswirbelsdule (HWS)
auf mehreren Ebenen und fiihrte mich zu Spezialisten
in ganz Deutschland.

Zu diesem Zeitpunkt war mir nicht klar, wie schwer
der Weg zur richtigen Diagnose sein wiirde und dass
die HWS-Instabilitdt nur eine Folge einer iibergeordne-
ten Ursache war, die meinen ganzen Kérper betraf.

Unzihlige geschriebene Briefe und E-Mails, die ich an
Neurochirurgen in Deutschland, sowie an Arzte im
europiischen Ausland geschickt hatte, fithrten immer
zu denselben Aussagen:

Mehr Sport machen, Stress reduzieren oder einfach
nicht daran denken. Und das waren noch die freundli-
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cheren Arzte. Andere meinten die Ursache meiner
Instabilitit in meiner Psyche zu sehen und dichteten
mir die unterschiedlichsten psychischen Erkrankungen
an. Alles nur, weil sie die tatsichliche Ursache meiner
Instabilitit nicht einfach und schnell auffinden konnten.

Doch ich war stets davon iiberzeugt, dass es eine kér-
perliche Ursache geben musste, ich konnte nur nicht
greifen, wonach ich suchte und die meisten Arzte ver-
weigerten mir ithre Hilfe dabei. So war ich auf mich
alleine gestellt, dieses eine Puzzleteil zu finden, das
noch fehlte und das notwendig war, um alle Symptome
in einem Gesamtbild erscheinen zu lassen.

Uber die Jahre entwickelte ich noch weitere Instabiliti-
ten in anderen Gelenken und es kamen zusitzliche
Symptome auf, die nicht rein durch die Halswirbelsdu-
lenproblematik erkliarbar waren. Wo andere Menschen
durch Therapien stabiler wurden, wurde ich immer
instabiler und baute weiter ab. Ich befand mich in einer
Abwirtsspirale und musste mich fragen, wie lange ich
noch so weitermachen konnte.

Ausgiebige Recherche, unzihlige erfolglose Therapien,
immense finanzielle Aufwendungen und viele Trinen
spiter begab ich mich als letzte Hoffnung in die USA,
um dort eine weitere alternative Therapie anzufangen:
die Proliferationstherapie zur Stabilisierung der
Binder. Doch auch diese erzielte nicht den gewiinsch-
ten Erfolg, woraufthin sich mein Therapeut unweiger-
lich fragen musste, weshalb ich schon wieder véllig
anders reagierte als alle anderen seiner Patienten. Er
war sich sicher, es miisste eine tibergeordnete Ursache
fiir all meine Probleme geben.
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Durch weitere Recherche, aber auch eine gehéorige
Portion Gliick landete ich bei einem Neurochirurgen in
Maryland, der - wie ich spéter herausfand - als einer
der weltweiten Spezialisten fiir EDS galt.

Nach drei intensiven Stunden der Anamnese, klini-
schen Untersuchungen und Beurteilung aller meiner
MRT-Bilder stand die Diagnose endlich fest - ich litt
am hypermobilen Ehlers-Danlos-Syndrom (hEDS) mit
multiplen Leveln an Instabilititen, bzw. mit einer kom-
plett instabilen Halswirbelsdule vom Schadel (C0) bis
zum letzten Halswirbel (C7).

Das bedeutete, dass meine Halswirbel sich iiber das
normale Maf} hinaus bewegen konnten, wodurch Gefi-
e, das Riickenmark und Nerven abgedriickt wurden.
Daher riithrten auch meine vielen neurologischen Be-
schwerden. Die einzige Option, diese Instabilititen zu
beheben, wiren mehrere Versteifungsoperationen mei-
ner Halswirbelsiule.

Uber die Jahre hatte ich - im verzweifelten Bestreben,
es ,gut” zu machen - viele verschiedene, leider falsche
Therapien ausprobiert und zu viel Eigeniibungen ge-
macht. So hatte ich mir selbst groflen Schaden
zugefiigt. Es gingen nach und nach immer mehr Gelen-
ke kaputt, und keiner konnte mir sagen, weshalb nach
der Halswirbelsiule auch noch Schultern, Hiiften,
Knie, Kiefer und Iliosakralgelenk instabil wurden.

Mit der EDS-Diagnose lieflen sich jedoch auf einmal all
meine Symptome und Probleme seit der Kindheit,
praktisch mein ganzes Leben, erklidren. Ich hatte tat-
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sidchlich mein letztes Puzzleteil gefunden! Doch zu der
massiven Erleichterung gesellte sich gleichzeitig der
Schock dariiber, dass es ganze vier Jahre gedauert
hatte, bis ich nur durch Zufall vor dem richtigen Arzt
safy und eine korrekte Diagnose bekommen hatte.

Um einmal kurz anzuschneiden, mit welcher Erkran-
kung ich es zu tun habe, hier ein kleiner Uberblick tiber
das hypermobile EDS (hEDS).

Das hypermobile Ehlers-Danlos-Syndrom gilt als rela-
tiv selten (ca. 1:5000), jedoch wird angenommen, dass
es oft einfach nicht erkannt und filschlicherweise als
Rheuma, Fibromya]gie oder idhnliche Er‘kranl{ung
deklariert wird. Es ist nicht heilbar, nur bedingt thera-
pierbar und Operationen werden durch die erhéhte
Komplikationsrate und die multisystemische Beteili-
gung als kritisch gesehen.

Das hEDS (frither EDS Typ I1I, EDS vom hypermobi-
len Typ) ist eine genetische Bindegewebserkrankung,
die zu einem falschen Aufbau des kollagenen Bindege-
webes fiihrt. Dies hat zur Folge, dass jedes Bindegewe-
be im Kérper sehr schnell ,iiberdehnt/ausleiert”. Gelen-
ke werden instabil, die Haut dehnbar, Narben verdi-
cken und auch innere Organe kénnen beteiligt sein. Da
der Mensch praktisch iiberall im Kérper Bindegewebe
hat, sind die Beschwerden sehr vielfiltig und schwer in
Zusammenhang zu bringen. Durch die labilen Band-
strukturen reichen teilweise kleinste Unfille aus, um
groflen Schaden anzurichten.

Es gibt mehrere verschiedene EDS-Typen und viele

andere Bindegewebserkrankungen, die ein &hnliches
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Erscheinungsbild haben wie EDS. Das hEDS wird
meist als das am wenigsten schlimm verlaufende einge-
stuft, obwohl es gerade bei diesem Typ zu diversen
Komorbidititen kommt. Es gibt bei den Ehlers-Danlos-
Syndromen eine breite Palette an Auspridgungen, von
kaum eingeschrinkten Betroffenen bis zu schwer be-
hinderten und sogar bettligerigen Patienten.

Die Folgeerkrankung der instabilen Halswirbelséule,
insbesondere der Cranio-Cervicalen Instabilitit (CCI),
kommt ebenfalls nicht selten beim EDS vor und ist, wie
ich finde, wohl eine der schlimmsten Komplikationen.

Auflerdem treten Autoimmunerkrankungen, Osteopo-
rose, hormonelle Stérungen, Nahrungsmittelunvertrig-
lichkeiten, Vitaminmingel, Blutgerinnungsstérungen,
Dysautonomien (wie das posturale orthostatische
Tachykardiesyndrom, kurz POTS), Mastzellaktivie-
rungserkrankungen (speziell das Mastzellaktivierungs-
syndrom, kurz MCAS), neurologische Probleme (wie
neuropathische Schmerzen oder Neuropathien) und
Verdauungsstérungen gehéuft auf.

Chiari-Malformationen sind ebenfalls mit EDS assozi-
iert. Dies spielt eine grofle Rolle bei CCI und wird
hiiuﬁg tibersehen.

Wenn man sich die Liste der Erkrankungen ansieht, die
zusammen mit EDS auftreten, wird deutlich, warum
man von einer ernsten Multisystemerkrankung spricht.

Leider wird das Ehlers-Danlos-Syndrom oft abgetan

als ,ein bisschen iiberbeweglich sein“. Man denkt an
die lustigen Partytricks, bei denen sich Betroffene
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verbiegen, um Freunde oder Familie zum Staunen zu
bringen oder an die unendlich biegsamen ,Schlangen-
menschen” im Zirkus, bei deren Artistik man den Atem
anhilt. Doch EDS ist so unendlich viel mehr: Fiir die
meisten Patienten ist EDS nicht nur sehr schmerzhaft,
sondern auch gefihrlich, machmal lebensbedrohlich.

Das ist nur ein sehr knapper, unvollstindiger Uberblick
iiber die méglichen Folgeerkrankungen, die durch EDS
zusitzlich entstehen kénnen, der aber meiner Meinung
nach wichtig ist, um zu verstehen, mit wie vielen Pro-
blemen Betroffene auf einen Schlag konfrontiert wer-
den. Auch ich leide an einem Grof3teil der geschilderten
Erkrankungen.

Leider musste ich iiber die letzten Jahre feststellen,
dass das Krankheitsbild der instabilen Halswirbelsiule
auch ohne den zusiitzlichen EDS-Faktor ein schwieri-
ges Thema in Deutschland ist. Nun wiirde es nur noch
schwieriger werden, einen Neurochirurgen zu finden,
der sich mit dieser komplexen Konstellation befassen
mochte.

Weltweit gibt es nur sehr wenige Spezialisten, die wis-
sen, wie HWS-Instabilititen an EDS-Patienten erfolg-
reich zu operieren sind, welche Techniken und Materia-
lien verwendet werden sollten und mit welchen Kompli-
kationen wihrend und auch nach einer OP zu rechnen
ist. Doch das #dndert nichts daran, dass viele Patienten
dringend auf Hilfe im eigenen Land angewiesen sind.
Auch ist die Aussicht auf Erfolg bei der OP ganz und
gar nicht gesichert, weshalb die OP fiir Arzte und
Patienten gleichermaflen als ,schlechter Deal”
erscheint.
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Als ich mich vom ersten Schock der Diagnose erholt
hatte und wieder in Deutschland angekommen war,
konzentrierte ich mich sofort auf die Recherche. Ich
meldete mich in allen groflen internationalen Foren an,
um mich mit Betroffenen zu vernetzen und herauszufin-
den, wie oft die CCI zusammen mit EDS vorkommen,
wie viele Betroffene weltweit tiberhaupt existieren und
an wen ich mich wenden kénnte.

Es fiel in jedem Forum immer der gleiche Name. Und
zwar der jenes Arztes, bei dem ich durch Zufall als ich
in den USA war einen Termin bekommen hatte. Ich
war extrem tiiberrascht dariiber, dass es das Schicksal
diesmal wirklich gut mit mir gemeint hatte, denn dieser
Arzt nimmt heute keine neuen Patienten mehr an.
EDS-Patienten aus aller Welt versuchen verzweifelt, zu
diesem einen Spezialisten zu gelangen. Und mir war
tatsichlich das Gliick zuteil geworden, dort vorspre-
chen zu diirfen.

Mittlerweile bin ich in einer Online-Community aktiv
und mit vielen Betroffenen auf der ganzen Welt be-
freundet. Es tut gut, zu wissen, dass es andere Mitlei-
dende gibt und man nicht alleine mit seinen Angsten
und Sorgen durchs Leben geht. Zu Menschen, die das
gleiche Schicksal bewiltigen miissen, hat man hiufig
eine Verbindung wie zu sonst keinem anderen. Man
braucht nicht viel zu erkldren, versteht sich praktisch
ohne Worte.

Es schockiert mich aber auch zutiefst, von all diesen

Schicksalen zu wissen und auch, dass wir alle das glei-
che Problem haben: einen Arzt zu finden, der sich
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sowohl mit EDS als auch mit den Komorbidititen
auskennt und der erfolgreich Halswirbelsiulen von
EDS-Patienten versteift. Das ist tatsichlich wie die
Nadel im Heuhaufen zu suchen.

Relativ schnell war klar, dass ich es trotz nun gesicher-
ter Diagnose in Deutschland nicht leicht haben wiirde.
Denn es war wieder eine seltene Erkrankung, iiber die
hier kaum ein Arzt etwas wusste. Ich war erneut auf
mich selbst angewiesen, nach Informationen zu suchen
und meine Arzte damit zu versorgen. Nach all den
Jahren war ich genau das ja schon gewshnt. Nur ha-
derte ich manchmal schon mit der Frage, weshalb das
Schicksal mir nicht eine weniger komplexe Erkrankung
auferlegen konnte, iiber die die Medizin mehr weifl und
fiir die es eine ganz klare Therapie gibt.

Und somit stand ich wieder am Anfang: Am Beginn

meines neuen Lebens, dem Leben mit dem Ehlers-
Danlos-Syndrom.
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Alles ergibt auf einmal Sinn

Mit der Ehlers-Danlos-Syndrom-Diagnose stellte
sich auch gleich der grofle Aha-Effekt ein. Als Kind litt
ich unter stindigen Schmerzen in den Handgelenken
und Schienbeinen, die die Arzte als Wachstumsschmer-
zen einstuften. Auflerdem hatte ich hadufig richtig
schlimmes Nasenbluten, das nicht von selbst aufhérte,
und ich konnte meine rechte Hiifte subluxieren. In der
Pubertdt kamen starke Spannungskopfschmerzen,
Reizdarm, Reizblase und hiufige Verstauchungen im
Mittelfull dazu. Ich hatte stindig Schmerzen in den
Fingern und Hinden, die ich mir mit dem vielen Sport
erklirte, den ich damals trieb: Volleyball spielen wiirde
natiirlich auf die Gelenke gehen, dachte ich mir.

Eigentlich kannte ich schon in jungen Jahren kein
Leben ohne Schmerzen. Fiir mich war das normal. Da
die Schmerzen aber nicht so schlimm waren, dass sie
mein Leben eingeschrinkt hitten, ignorierte ich sie
grofitenteils. Nur ab und zu wurden sie stark genug,
um Schmerzmittel nehmen zu miissen, aber auch das
besserte sich wieder, wenn ich ein paar Tage lang Ibu-
profen eingenommen hatte.

Ich weil} nicht, ob ich, hitte ich von EDS gewusst,
irgendetwas anders gemacht hitte. Uns Betroffenen
wird von den Arzten empfohlen, keine Kontaktsportar-
ten und nur gelenkschonende Aktivititen zu betreiben.
Volleyball wire demnach nicht empfehlenswert fiir
hypermobile Menschen. Ob ich das im Zusammenhang
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mit meinem geliebten Hobby beachtet hitte?

Die Dysautonomie-Symptome machten sich schon
damals dadurch bemerkbar, dass ich stindig unter
kalten Hianden, kalten Fiiflen, niedrigem Blutdruck mit
sehr hohem Puls litt. Hinzu kamen Arrhythmien bei
Bewegung, die mich ab und an ein wenig erschreckten.
Aber auch das war mein Normalzustand. Mir war nicht
klar, dass andere Menschen nicht solche Probleme
hatten.

Auflerdem vermerkte man schon vor 15 Jahren eine
Autoimmunerkrankung der Schilddriise (Hashimoto)
in meiner Akte. Dehnungsstreifen an den Beinen, hin-
gende Augenlider, allgemein eine sehr schnell ermiiden-
de Muskulatur, Vitaminmingel, starke Miidigkeit und
ein sehr hoher Schlafbedarf deuteten klar auf eine
Multisystemerkrankung hin, dazu kamen noch weitere
Nebenschauplitze: eine leichte Mitralklappeninsuffizi-
enz, Allergien und Probleme mit einem luxierbaren,
schmerzenden, knackenden Kiefer.

In Zusammenschau all dieser Symptome und eigenstin-
digen Erkrankungen lisst sich schon damals eine EDS-
Tendenz feststellen. Nur setzte diese Puzzleteile nie
jemand zusammen. Leider schaut jeder Facharzt nur
auf seinen Bereich und somit erwihnt man als Patient
dann nur die fachspezifischen Symptome.

Wenn ich heute gefragt werde, was meine Hauptsym-
ptome sind, fallen mir gleich so viele ein, dass ich meis-
tens die Hélfte vergesse. Die Liste ist insgesamt jedoch
gleichzeitig einfach zu lang.
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Wie ist die Situation in jlingster Zeit? Am meisten
macht mir zu schaffen, dass ich meinen Kopf kaum
aufrecht halten kann. Er fillt einfach nach vorne, ohne
dass ich etwas dazu tue. Auflerdem werden die neurolo-
gischen Beschwerden schlimmer. Ich spiire stindig
irgendwelche Kérperteile nicht mehr richtig. Mein
linkes Auge sieht seit Jahren nur verzerrt und
unscharf. Wenn ich in grelles Licht schaue, wird es
schlimmer. Bei Dunkelheit stolpere und stiirze ich, weil
ich die Balance verliere. Meine Muskulatur baut weiter
ab, mir knicken die Knie weg, ich kann meinen Kérper
kaum aufrecht halten, ich fiihle mich, als briche ich in
der Lendenwirbelsiule auseinander.

Des Weiteren tue ich mich schwer mit dem Laufen;
auch die Dysautonomie wird schlimmer, sodass ich
mich oft fiihle, als wiirde ich ohnmichtig, wenn ich
kurz auf den Beinen bin. Immer hiufiger habe ich
massive Darmprobleme, was sich dadurch zeigt, dass
ich unverziiglich eine Toilette aufsuchen muss, weil ich
meinen Darminhalt kaum zurtickhalten kann. Versuche
ich gegen den Willen meiner Peristaltik nicht zur Toi-
lette zu gehen, bekomme ich schwere Krimpfe,
Schweiflausbriiche und Ubelkeit. Nachdem die Nah-
rung dann wieder aus meinem Ké&rper ausgeschieden
wurde, ist mir extrem schlecht, mir wird kalt und es
tritt eine Erschopfung ein, die mich teilweise sogar
einschlafen ldsst. Meine US-Arzte vermuten hinter
diesen Problemen ein Mastzellaktivierungssyndrom,
weshalb ich noch einen deutschen Spezialisten aufsu-
chen werde. Diese Verdachtsdiagnose bedeutet fiir
mich, dass ich komplett auf Alkohol und alles, was
einen hohen Histamingehalt hat, verzichten sollte.
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Was mir davon am meisten zu schaffen macht? Die
Instabilititen der Halswirbelsiule. Denn dadurch
kdnnte ich nicht mal in einem Rollstuhl fahren, weil mir
die Erschiitterungen zu viel wiren.

Zusammenfassend hier nochmal ein Uberblick tiber die
Zusatz-Diagnosen, die 2014 gestellt wurden, nachdem
EDS in den USA endlich als meine Haupterkr‘ankung

erkannt worden war:

Hypermobiles Ehlers-Danlos-Syndrom mit folgenden
komorbiden Erkrankungen:

Multiple HWS-Instabilititen inkl. CCI
ISG-Instabilitit, Schulter-, Knie-, Kiefer- und Hiift-
Instabilitit

Chronic-Fatigue-Syndrom (CFS)

Vitamin D-Mangel und andere Vitamindefizite
Hashimoto-Thyreoiditis

Leichte Mitra]klappeninsufﬁzienz
Mastzellaktivierungssyndrom

Allergien, diverse Nahrungsmittelunvertriglichkeiten
Cranio-Mandibulidre Dysfunktion (CMD)

Sakrilisation LW5, Linkstorsionsskoliose, Entziindung
LW 3/4/5 und Chondrose LW 4/5 mit Diskusprolaps
Leicht eingeschrinkte Thrombozytenfunktion mit
Blutungsneigung

Dysautonomie

Idiopathische Lymphozytose mit Neutropenie, dauer-
haft gereizte Lymphozyten im Blutbild

To be continued...
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Erklirungsversuche

Als ich wieder in Deutschland war, ging die
Suche direkt weiter. Es mussten Arzte gefunden wer-
den, die mich hier vor Ort betreuten. Leichter gesagt
als getan. Es dauerte nicht lange, bis ich feststellte, dass
das Ehlers-Danlos-Syndrom eine Erkrankung war, mit
der sich kaum ein Arzt wirklich beschiftigte und wenn,
dann nur in Teilen. Ich habe bis dato noch keinen Me-
diziner gefunden, der etwas von der Folgeerkrankung
der Cranio-Cervicalen Instabilitit gehért hatte, obwohl
dartiber bereits publiziert wurde.

Allerdings schaffte ich es zumindest, eine Arztin Zu
finden, die sich vorstellen konnte, dass es einen Zusam-
menhang zwischen EDS und CCI geben kénnte und
die auch sonst sehr offen fiir das war, was ich zu erzih-
len hatte. Ich konnte sie mit Publikationen versorgen
und sie war sehr interessiert.

Die Vorstellung, dass es einen einzigen Arzt geben
konnte, der sich um alle meiner Probleme kiimmert,
und der mal ausnahmsweise mich mit Studien und
Informationen versorgt anstatt umgekehrt, musste ich
leider schnell ablegen. Trotzdem musste ich an irgend-
einer Stelle beginnen, denn mir wurde von meinem
Erstdiagnostiker in den USA stark nahegelegt, die
Feststellung der Diagnose durch einen deutschsprachi-
gen Befund sichern zu lassen, um von der Rentenversi-
cherungsanstalt, Krankenkasse und meinen deutschen
Arzten ernstgenommen zu werden.
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Ich konnte zwar nicht verstehen, weshalb man dem
Spezialisten aus den USA misstrauen sollte, da es wohl
kaum jemanden gab, der mehr iiber EDS wusste als er,
aber ich wollte mir mein Leben nicht schwerer als nétig
machen und befolgte den gut gemeinten Ratschlag.

Ebenfalls sollte ich mich in einer orthopidischen EDS-
Sprechstunde vorstellen, wovon ich mir eigentlich sehr
viel versprach. Doch auch dort wusste man nicht viel
iiber die Komorbidititen des EDS. Es wurde mir er-
klart, dass man sich hier nur mit den orthopidischen
Komplikationen des EDS beschiftigte und man deshalb
nicht viel tiber Erkrankungen wie POTS oder MCAS
wiisste. Als weitere Einschrinkung des Zentrums war
man dort nicht auf Halswirbelsiulen spezialisiert, wes-
halb auch die HWS-Instabilitit keine Beriicksichtigung
fand. Somit konnte man mir dort eigentlich bei keinem
meiner Probleme helfen, denn meine anderen Instabili-
titen im Iliosakralgelenk und den Hiiften waren wei-
testgehend mit Bandagen versorgt und noch lange nicht
an einem Punkt, an dem ich iiber eine Operation nach-
denken wiirde.

Mir wurde erneut klar, dass man es in Deutschland als
Patient mit Multisystemerkrankungen schwer hatte,
vor allem wenn diese noch dazu seltene Erkrankungen
waren. Es ist einfach nicht genug Geld und Zeit vor-
handen fiir die Betreuung solch komplexer und zeitauf-
windiger Patienten, und das macht mich sehr traurig.

Die zunehmende Spezialisierung der Arzte auf nur sehr

kleine Gebiete des Kérpers macht es einem Menschen
mit einer Multisystemerkrankung nicht leichter und
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man bekommt den Eindruck, dass man nur noch von
einem Facharzt zum anderen rennt. Es muss am Ende
aber jemanden geben, der all diese einzelnen Fiden in

der Hand hilt und koordiniert.

Wie es derzeit aussieht, ist dieser Jemand der Patient
selbst. Ich bin es, die jedes Puzzleteil in die Hand
nimmt, das Bild zusammensetzt und als Ganzes be-
trachtet. Eigentlich fiihrt kein Weg daran vorbei, sich
selbst schlau zu machen, wenn man als chronisch kran-
ker Mensch weiterkommen will. Man wird zwangsldu-
fig sein eigener Spezialist. Ist man dazu nicht bereit,
bekommt man schlichtweg keine optimale Betreuung.

Nun stehe ich hier, mit einer langen Liste an
Diagnosen, wovon zwei sehr schwere chronische Er-
krankungen sind. Die eine ist eine Multisystemerkran-
kung (EDS) und die andere eine schwer diagnostizier-
bare und kaum anerkannte Wirbelsidulenerkrankung
(CCI). Ganz abgesehen von den anderen chronischen
Erkrankungen, die mir zunehmend das Leben schwer-
machen.

Die CClI ist schon ohne das EDS eine Herausforderung
in der Diagnostik und Therapie gewesen. Wie wird es
wohl werden, wenn man noch ein sehr labiles Bindege-
webe dazu gibt?

Die aussagekriftigste Diagnosemethode fiir die HWS-
Instabilitit, das Upright-MRT, ist in Deutschland nach
wie vor nicht als Kassenregelleistung anerkannt und
somit gibt es auch kaum Arzte, die diese wichtigen
Bilder auswerten kénnen. Ein Upright-MRT ermog-
licht Aufnahmen in Funktion in aufrechter Kérperhal-
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tung unter alltiglicher Belastung. Als ,zu neu” von den
Kassen eingestuft, wird das Upright-MRT von vielen
Medizinern als Geldmacherei angesehen und trotz
aussagekriftiger Befunde, die schwere Schiden be-
schreiben, wird der Patient nicht ernst genommen.
Stattdessen werden unzdhlige statische Aufnahmen
angefertigt und der Betroffene wird mit einem ,norma-
len“ Befund entlassen.

Selbst wenn der Arzt doch Funktionsaufnahmen anfer-
tigen ldsst, werden diese oft falsch bewertet, da rein
ligamentire Instabilititen kaum Beachtung finden.
Man sucht nach knéchernen Verletzungen, Bandschei-
benvorfillen oder klarem Riickenmarkskontakt.

Die in der Literatur vorgeschlagenen Winkelmessun-
gen werden kaum durchgefiihrt, weil es auch hier an
klar definierten Normwerten und dem Blick eines er-
fahrenen Arztes mangelt.

Leider sind die meisten Mediziner sehr skeptisch und
vorsichtig mit der Diagnose ,Instabilitit der Halswir-
belsdule”, was es Betroffenen nahezu unméglich macht,
ernst genommen zu werden und eine korrekte und
ehrliche Diagnose zu bekommen. Dadurch entstehen
falsche Therapien, Folgeerkrankungen und eine psychi-
sche Belastung, die man sich kaum vorstellen kann,
wenn man sie nicht selbst erlebt.

Die Zahl der diagnostizierten HWS-Instabilititen ist
somit sehr gering, auch wenn die Dunkelziffer sicher
viel hsher liegen diirfte. Das wiederum belegt nur, dass
kaum Interesse fiir die genauere Erforschung dieses

schweren Krankheitsbildes besteht.
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Betrachtet man nun das Ehlers-Danlos-Syndrom in
Kombination mit HWS-Instabilititen, ergibt sich dar-
aus die schwer vorstellbare Tatsache, dass es in
Deutschland - und wie ich mittlerweile weif}, in ganz
Europa - keinen einzigen Neurochirurgen gibt, der
iiber ausreichend Erfahrung mit einer Versteifung der
Halswirbelsdule an EDS-Patienten verfiigt. Und eine
solche Versteifung wiirde zumindest der Instabilitit
entgegenwirken.

Eines der Probleme hierbei ist, dass EDS-Betroffene
mehr Komplikationen mit sich bringen als gesunde
Menschen. Dieses erhéhte Risiko wollen Arzte wohl
ungern eingehen. Wenn ich mich selbst als Beispiel
nehme, dann bringe ich zu der Grunderkrankung EDS
auch noch mehrere Komorbidititen mit, welche die an
sich schon sehr komplexe HWS-OP noch riskanter und
den Ausgang noch fragwiirdiger werden lassen.

Um es noch besser zu verdeutlichen:

Durch das Ehlers-Danlos-Syndrom kénnen Komplika-
tionen wie Blutungen, eine verminderte oder verstirkte
Wirkung diverser Medikamente, Luxationen von Ge-
lenken und vieles mehr auftreten, was Einfluss auf die
Herangehensweise in Bezug auf die OP-Technik und
Planung hat. Addiert man nun noch meine Komorbidi-
titen, wie die Mastzellerkrankung und die Dysautono-
mie, so kann man es den Arzten gar nicht mehr tibel-
nehmen, dass sie méglicherweise Angst vor mir als
Patientin haben.

Miissten sie sich doch darauf einlassen, dass es in mei-

nem Fall eine hshere Wahrscheinlichkeit dafiir gibt,
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dass ich ihre Statistik durcheinanderbringe. Und wer
nimmt schon gern ein grofleres Risiko auf sich als
nétig? Doch wenn sich keiner an diese Patientengruppe
herantraut, wie wird sich dann jemals was fiir sie &n-
dern? Wie kommen Betroffene an Arzte, die Erfahrung
mit solch komplexen Eingriffen haben? Irgendjemand
muss doch den Anfang machen!

Fiir mich persénlich ist klar: Nur wenn alle Faktoren
mit einbezogen werden, besteht fiir mich die bestmégli-
che Chance auf einen guten Ausgang der Versteifungs-
OP und nur dann kann ich dieses Risiko in Kauf neh-
men. Man muss sich vor Augen halten, dass es sich bei
solchen Operationen um potenziell lebensbedrohliche

Eingriffe handelt.

Jeder EDS-Betroffene in unserem Land weil}, dass wir
diese Probleme in Europa haben, doch redet keiner
offen dariiber. Man sagte mir des Ofteren, dass es
leider keinen Spezialisten im Land giibe, aber das beki-
me man nie schwarz auf weil} bestitigt. Das macht es
sehr anstrengend, mit dieser Situation umzugehen.

Die europiischen Patienten versuchen meist, eine OP
in den USA von den Krankenkassen bezahlt zu bekom-
men, doch wie soll das gehen, wenn die Arzte in
Deutschland nicht offen zugeben, dass sie sich an sol-
che Patienten nicht herantrauen? Wenn Arzte, anstatt
zu sagen: ,Ich bin leider nicht dafiir ausgebildet.,
lieber sagen: ,Eine OP ist nicht nétig.”

Bisher weil} ich von niemandem, der auf dem reguléiren

Weg, also iiber die Krankenversicherung, zu einer OP
in den USA gekommen wire. Es lduft alles iiber grofle
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Fundraising-Plattformen oder die Patienten verschul-
den sich bis an thr Lebensende.

Und auch in den USA sind die wenigen Arzte, die sich
tatsidchlich auskennen, malilos iiberlaufen mit Patienten
aus der ganzen Welt. Fiir einige Betroffene kommt am
Ende jede Hilfe zu spdt. Manche nehmen sich aus
Verzweiflung und Schmerz das Leben, andere harren
aus bis zur OP, miissen jedoch Riickenmarks- und
permanente Nervenschiden in Kauf nehmen.

Ich weif}, dass es schwer ist, zu glauben, dass so etwas
in Deutschland, einem so hoch entwickelten Land mit
hervorragend ausgebildeten Medizinern, iiberhaupt
passieren kann. Aber genauso ist es, jeden Tag ist dies
die Realitiit fiir viele Menschen in Deutschland - und
das muss sich dringend dndern.
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Meine Projekte

Befliigelt von genau diesem Wunsch startete ich
2014 einige kleine Projekte, die helfen sollten, dass sich
die Situation in Deutschland dndert, obwohl sich mein
Zustand in den vergangenen Monaten verschlechtert
hatte.

Das erste Projekt, welches ich schon bei meinem USA-
Trip 2014 angefangen hatte, war das Erstellen einer
offiziellen Website zum Thema CCI. Die entstand
zunichst aus einem Blog, den ich fiihrte, als ich in den
USA war und die Prolotherapie begann. Darauthin
meldeten sich sehr viele Betroffene mit demselben
Problem, und der Bedarf einer Website mit Forum
wurde mir schnell klar. Ende 2014 ging die Webseite
,Karina’s instabile Halswirbelsiule und Ehlers-Danlos-
Syndrom“ online.

Der grofle Aufwand lohnt sich, denn mittlerweile stehe
ich mit vielen Menschen deutschlandweit, aber auch im
Ausland in Kontakt. Neben dem Forum biete ich nach
wie vor den persénlichen Austausch mit mir an, fiir
Betroffene, die sich nicht trauen, in einem Forum &f-
fentlich zu schreiben. Somit bekomme ich jeden Tag
einige Mails und versuche, meine Erfahrungen dort
weiter zu geben und einfach unkompliziert zu helfen.

Auflerdem habe ich 2015 einen YouTube-Channel ins

Leben gerufen. Die Idee dahinter war, dass auch ande-
re internationale EDS- und CCI-Patienten dort ein
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Video verdffentlichen kénnen. Die Resonanz war an-
fangs auch sehr grof, doch leider ist bisher noch keines
zustande gekommen, weshalb ich die Seite nun nutze,
um meine Geschichte bekannter zu machen. Ich verosf-
fentliche dort Videos in deutscher und englischer Spra-
che, um den internationalen Austausch noch mehr zu
unterstiitzen.

Ein weiteres Projekt war, dass ich fiir eine Betroffene
im Ausland am Weihnachtsmarkt in meinem Heimat-
dorf Selbstgebasteltes verkaufte. Es kam ein stolzes
Siimmchen zusammen und ich war sehr stolz darauf,
dass ich es fiir einen guten Zweck so lange auf meinen
Beinen ausgehalten hatte. Die Menschen waren auch
sehr offen fiir das Krankheitsbild und damit hatte ich
mein erstes kleines Awareness-Projekt. Und genau
darum geht es ja, klein anzufangen und Erfahrungen zu
sammeln fiir das grofle Ganze.

Fiir die Website musste natiirlich bald auch eine Face-
book-Seite her, die schnell iiber 100 Likes hatte. Das
klingt erst einmal nicht nach viel, aber ich stehe noch
ganz am Anfang und lerne mit jedem Tag dazu. Aufler-
dem habe ich aufgrund meines Gesundheitszustandes
nicht unbegrenzte Energiereserven und muss mir gut
iiberlegen, wotfiir ich diese nutze.

Demnichst werden einige Artikel von mir verdffent-
licht werden, die ich miihsam iiber die letzten Monate
geschrieben habe, mit dem Ziel, Aufmerksamkeit auf
ein unbekanntes Krankheitsbild zu lenken und ithm eine
Prisenz in der 6ffentlichen Wahrnehmung zu verschaf-
fen. Deshalb habe ich, zwar sehr langsam, aber konti-
nuierlich ganze drei Artikel rund um das Thema EDS
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und CCI verfasst. Sie sollen aufklidren, informieren und
nebenbei auch zeigen, dass ich kimpfe und nicht aufge-
be, egal was noch kommt. Ich will etwas verdndern und
dafiir tue ich was.

Ich arbeite daran, langfristig eine Organisation aufzu-
bauen, die sich dafiir einsetzt, dass Patienten in
Deutschland sowohl eine korrekte Diagnostik als auch
eine Operation bekommen kénnen. Mein Ziel ist es, die
Arzte hier zu sensibilisieren, so dass eine OP in den
USA nicht mehr nétig ist. Es muss wenigstens einen
Arzt in Europa geben, der sich mit EDS und CCI aus-
kennt und sich von den weltweiten Spezialisten trainie-
ren lidsst. Sicher sind diese Ziele sehr hoch gesteckt,
aber nicht unméglich.

Ich schreibe regelmiflig Mails an Redaktionen, deren
Sendungen sich mit medizinischen Themen befassen,
sowie an Zeitungen und Magazine, in der Hoffnung,
dass auch die Medien Interesse an mir und meiner

Geschichte finden.

Natiirlich erlitt ich den einen oder anderen Riickschlag,
z. B. in Form eines Kommentars eines - wie er sich
nannte - unabhingigen Journalisten: ,Mit diesem Lii-
genmirchen mache ich mich licherlich. So etwas gibt es
in Deutschland nicht!” Nun ja, ich weil} es besser und
ich will diesen wichtigen Teil der Medien, die Presse,
nicht wegen solch unreflektierter Aussagen aufgeben.

Obwohl ich meine Diagnosen durch sehr viele (auch
deutsche Befunde) stiitzen kann, gibt es immer Men-
schen, die lieber ignorant bleiben, als sich einmal damit
auseinanderzusetzen, dass tatsichlich Patienten durch
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unser soziales System fallen. Sie suchen verzweifelt
l’la,Cl’l einer Therapieoption im eigenen La.l’ld, Weil ihnen
die Behandlung in einem anderen Land von den Kassen
verwehrt wird.

Warum dies fiir gesunde Menschen so schwer vorstell-
bar sein soll, verstehe ich mittlerweile auch nicht mehr,
denn jeder von uns hat an irgendeinem Punkt die Er-
fahrung beim Arzt gemacht, dass eine Untersuchung
nicht von der Kasse getragen wurde, ein Rezept aus
Budgetgriinden erst im neuen Quartal ausgestellt oder
eine Blutabnahme ins neue Quartal verschoben wurde.
Es ist heute nicht mehr ungewshnlich, dass es immer
ofter um Geld geht, anstatt um das, was sinnvoll wire.
Nur wihrend diese ,Kleinigkeiten” fiir den gesunden
Menschen zwar drgerlich sind, so kénnen sie fiir den
chronisch Kranken potenziell lebensbedrohlich sein.
Ein feiner, jedoch immens wichtiger Unterschied.

Weshalb wundert es noch jemanden, dass wir mit selte-
nen Erkrankungen hiufiger vor verschlossenen Tiiren
stehen, wenn doch auch Menschen, denen eigentlich
nichts fehlt, sich immer &fter in solchen Situationen
wiederfinden kénnen?

Jedenfalls ist es fiir Betroffene sehr verletzend beim
Arzt nicht nur nicht ernst genommen, sondern auch
noch diskreditiert zu werden, obwohl man alles dafiir
tut, dass sich genau diese Zustinde dndern.
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Zukunftspline

Ich war also 2014 auf eigene Kosten in die USA
geflogen, um mich dort behandeln und griindlich unter-
suchen zu lassen. Zwei Monate nach meiner Heimkehr
aus den USA buchte ich auch schon gleich die nichste
Reise dorthin. Wie im Jahr zuvor vereinbart, benétigte
ich einen Anschlusstermin in Maryland, bei dem noch
ein CT in Rotation und Flexion gemacht werden wiirde
und wir dariiber sprechen wollten, wie viele Ebenen
meiner instabilen HWS versteift werden sollten. Aufler-
dem wollte ich einen letzten Proliferationstherapie-
Termin wahrnehmen und meinem Prolo-Doc und mei-
ner Halswirbelsidule noch eine letzte Chance ohne OP
geben. Die nichste Reise sollte von Niirnberg iiber
Frankfurt nach Chicago O'Hare gehen.

Je nachdem, was mein Neurochirurg zu den neuen
Aufnahmen sagen wiirde, wollte ich vor Ort die weitere
Vorgehensweise planen. Denn erst dann wiirde ich
genau wissen, was ,Sache” ist, und wie viel Geld ich
wirklich dafiir briauchte. Sollte die Krankenkasse in
Deutschland die Kosteniibernahme fiir die Auslandsbe-
handlung verweigern, so wiirde ich noch in den USA
Stiftungen kontaktieren und mir endlich Gedanken
machen miissen, ob ich eine Spendenaktion zur Finan-
zierung starten wollte oder nicht. Insgeheim war ich
entschlossen, alles Erdenkliche zu versuchen, um solch
eine ,Funding”“-Aktion zu vermeiden, denn mir wider-
strebte es auf jeder Ebene, um Geld zu bitten. Da die
Kosten stark davon abhingen, welcher Teil meiner
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HWS versteift werden sollte und in welchem Kranken-
haus ich wie lange liegen miisste, wusste ich damals
noch nicht einmal, ob ich von einer Summe im unteren
fiinfstelligen oder einer im mittleren sechsstelligen
Bereich ausgehen miisste. Die reinen Krankenhauskos-
ten waren immer der gréfite Posten auf der Liste.

Ich war gespannt, ob die neuen Aufnahmen schlechter
aussehen wiirden und somit mein subjektives Empfin-
den bestitigen wiirden.

Auch im kommenden Jahr 2015 wollte ich wieder fiir
fiinf Monate in den USA sein, denn ich wollte genug
Zeit fiir mégliche Notfalltermine haben. Zusitzlich zu
den bildgebenden Untersuchungen und den Besuchen
bei meinem Neurochirurgen wollte ich noch eine Gene-
tikerin kontaktieren, die als Spezialistin fiir genetische
Bindegewebserkrankungen gilt. Danach sollte es ein
weiteres Mal zur Prolotherapie in Chicago gehen und
dann hiefle es abwarten, ob die Therapie nicht vielleicht
wenigstens zu einer kleinen Verbesserung fiihrte. Denn
immer galt: Die Hoffnung stirbt zuletzt.

Im Raum stand auch noch eine weitere Option: eine
Zweitmeinung eines anderen Neurochirurgen einzuho-
len, der Erfahrung mit der Behandlung von EDS-Pati-
enten hat. Voraussetzung in jedem Fall war, dass ich
diese Menge an Terminen iiberhaupt finanzieren konn-
te.

Da mein Freund in den USA arbeitete, konnte ich bei
ithm leben und auf die Termine warten, und dabeil ein
bisschen Zeit am Ozean verbringen. Trotzdem mochte
ich nicht nur ,in den Tag leben”, sondern mir kleine
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Ziele stecken.

Ansonsten wollte ich die Zeit in den USA nutzen, um
mein Leben wieder ein wenig zu sortieren - und Ab-
stand zu gewinnen. Ich wollte wissen, wie es ist, kurz
frei zu sein und einigermaflen unbelastet. Mein letzter
Aufenthalt hatte mich vor allem psychisch wiederaufge-
baut. Bei all den schénen Dingen, die ich gesehen und
all den netten Menschen, die ich getroffen hatte, konnte
ich meinen ganzen Arger und Schmerz kurzfristig
abschalten. Das erhoffte ich mir auch von meiner zwei-

ten USA-Reise.

Da mein Budget fiir Unternehmungen aufgrund der
Kosten fiir Arzttermine sehr niedrig war, wollte ich
versuchen, einfach so viel Zeit wie méglich in der Na-
tur zu verbringen, neue Krifte zu tanken und dann
wieder gestirkt nach Deutschland zuriickzukehren, um
alle weiteren Kidmpfe auszutragen, denn leider gibt es
immer einen neuen Kampf, der mich erwartet.
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Kampf mit den Behérden

Sofort nach meinem ersten USA-Aufenthalt
beantragte ich die Ubernahme der Kosten fiir die Be-
handlung/Operation im Ausland.

Meine Erlduterung gegeniiber der Krankenkasse be-
inhaltete unter anderem eine Erklirung, was das
Ehlers-Danlos-Syndrom ist, unter welchen Komorbidi-
titen ich litt und natiirlich, in welchen Fachpublikatio-
nen dies alles nachzulesen war. Ich erklirte, dass es
gerade wegen der fehlenden Erfahrung mit dem EDS
in Deutschland zu all meinen Instabilititen gekommen
war und dass dadurch langfristig méglicherweise sogar
ein Rollstuhl notwendig werden wiirde. Auch, dass sich
mein Zustand in den letzten vier Jahren recht rapide
verschlechtert hatte, vor allem deswegen, weil ich nicht
korrekt diagnostiziert wurde. Letzteres zu betonen war
mir dabei besonders wichtig.

So ging ich in dem Brief auf die Tatsache ein, dass ich
iiber die Jahre hinweg fast alle groflen Universitiiten in
ganz Deutschland kontaktiert und iiberall nur Absagen
kassiert hatte. Ich dachte, man miisste bei den Kran-
kenkassen doch verstehen, dass gerade die Erfahrung
mit diesen duflerst komplizierten, schweren Eingriffen
an der HWS bei EDS-Patienten das Wichtigste fiir den
Erfolg einer OP war. Schlieflich méchte man nicht das
Versuchskaninchen bei einem Eingriff spielen, der
potenziell lebensbedrohlich ist.
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Ebenfalls lieferte ich iiberzeugende Statistiken meines
US-Neurochirurgen, die allesamt bei nahezu null Pro-
zent Komplikationsrate lagen. Ich bat dann um die
Kosteniibernahme des Anschlusstermins mit CT und
der eventuell anstehenden Operationen in den USA.
Auch appellierte ich an die Menschlichkeit der Gutach-
ter des medizinischen Dienstes, ,flehte” darum, eine
Ausnahmeentscheidung fiir mich zu treffen, da ich doch
schon alle erdenklichen Hebel in Bewegung gesetzt
hatte, sei es mit unzdhligen konservativen Therapien
oder Terminen bei zig Neurochirurgen in ganz
Deutschland - leider alles ohne jeglichen Erfolg. Was
kénnte ich denn noch tun? Was kénnte man noch von
mir erwarten, bevor bewiesen war, dass ich alles, was in
meiner Macht als Patient steht, schon versucht habe?
Eigeninitiative und erheblicher finanzieller Aufwand
hatten mir die Klarheit der Diagnose gebracht, doch fiir
alles weitere brauchte ich nun endlich Unterstiitzung!

Den Lebenslauf und eine beeindruckende Publikations-
liste meines Neurochirurgen aus den USA sandte ich
ebenfalls mit, wohl wissend, dass solche Dinge generell
ignoriert werden.

Leider scheint sich genau dies zu bestitigen. Dieses
Verfahren liuft nun seit iiber einem halben Jahr und
bisher habe ich noch nicht einmal die erste Ablehnung
erhalten. Mir wurde nur lapidar mitgeteilt, dass es
Arzte in Deutschland gibe, die diese Operation durch-
fithren kénnten. Ein Name wurde mir jedoch auch nach
mehrmaligem Nachfragen nicht genannt.

Nachdem leider nach wie vor kein Arzt so ehrlich und
mutig ist, zu bestitigen, dass er nicht bereit ist, diese
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riskante OP durchzufiihren - sondern stattdessen doch
lieber in den Befund schreibt, er sihe gar keine Indika-
tion fiir eine OP - wird es sehr schwierig werden, in
diesem Verfahren weiter zu kommen. Dennoch will, ja
muss ich es versuchen! Gerechtigkeit ist eines der
Grundprinzipien in meinem Leben und deshalb will ich
fitr mich und fiir all die anderen EDS-Patienten zumin-
dest versuchen, genau diese zu bekommen.

Mittlerweile habe ich einen Anwalt engagiert - ein
,Hoch" auf die Rechtsschutzversicherung - weil ich den
ganzen Verwaltungsakt nicht mehr alleine stemmen
kann. Ich brauche jemanden, der mir ein wenig ab-
nimmt und der sich vor allem besser mit Argumentation
und Gesetzen auskennt. Auch wenn ich zu diesem
Zeitpunkt schon unzihlige Gesetzestexte gelesen habe,
weil} ich trotzdem nur einen Bruchteil der Dinge, die
fiir mich relevant sind.

Dass ich eine Entscheidung seitens der Kassen noch
vor meinem USA-Flug bekommen werde, ist sehr un-
wahrscheinlich, aber so lduft das Verfahren wenigstens,
ohne dass ich mir Sorgen machen muss, eine Frist zu
verpassen.
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Rentenklage

Gegen die Rentenversicherung stand ich zu dem
Zeitpunkt mit beiden Beinen im Klageverfahren. Sie
hatten einen neurologischen Gutachter beauftragt,
meine psychische Situation zu beurteilen, er konnte
jedoch, zu seiner Enttiuschung, bei unserem Termin
keine Stérung feststellen.

Die Befragung war sehr anstrengend, und wenn es
nicht um meine ganze finanzielle Zukunft gegangen
wire, hitte ich zwischendurch aus Verzweiflung fast
aufgegeben. Denn es schien - wie so oft - véllig egal,
was ich auf eine Frage antwortete: Stets wurde es ge-
gen mich verwendet.

Hier ein kleines Beispiel dazu: Unter anderem wurde
ich gefragt, wie meine schulischen Leistungen in der
Realschule gewesen waren. Ehrlich und direkt, wie ich
bin, antwortete ich, dass ich in der Pubertiit ein wenig
schwierig war und nicht viel vom Lernen gehalten hatte
- ich war einfach zu faul und schaffte deshalb nur mit
Biegen und Brechen die mittlere Reife. Darauf fragte
der Gutachter, ob denn meine Eltern eine normale Ehe
fithrten oder viel stritten.

Als ich dann sagte, dass mit meinen Eltern und deren
Ehe alles gut war und dass ich erst spiter, in meiner
Ausbildung zur Arzthelferin und MTLA richtig aufge-
bliiht war und gute Noten hatte, wurde ich gefragt, ob
meine Eltern mich denn zu diesen Noten gedringt und
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mich unter Lerndruck gesetzt hétten.

Darauthin wurde ich ein wenig ungehalten. Was ist
denn nun die korrekte Aussage? Was wollte er denn
horen? Hatte er meine Eltern schon als Schuldige aus-
gemacht, die mir langfristige psychische Schiden zuge-
fiigt hatten? Ist es wirklich unvorstellbar, dass ein
Teenager mit 15 Jahren ganz alleine die Entscheidung
trifft, nicht zu lernen, hingegen eine 20-jihrige aus
freien Stiicken feststellt, dass ithre Ausbildung ihr Spaf}
macht und sie diese dann plétzlich als Klassenbeste

abschlief3t?

Kann man wirklich hinter jeder Aussage vermuten, es
gibe eine psychische Erkrankung, die zu diesem Ver-
halten fithrt? Und was ist denn heutzutage als normales
Verhalten in der Pubertiit anzusehen?

Ich hatte vergeblich versucht, zu erkliren, dass nicht
jeder, der eine schwere Krankheit hat, deshalb psy-
chisch krank sein muss, sondern dass meine Psyche
eine ganz eigene Art hatte, mit Dingen umzugehen und
ich bisher ganz gut damit zurechtkam. Wie immer war
ich sehr ehrlich und machte auch kein Geheimnis dar-
aus, dass ich natiirlich Angst vor der Zukunft hatte,
aber dass ich es eben nahm, wie es kam. Denn was
bringt es mir, mich jetzt verriickt zu machen, wenn ich
gar nicht weif}, wie meine Zukunft aussieht? Ich werde
das schon stemmen, wenn es eben soweit ist.

Als ich ithm sagte, dass mir durchaus klar sei, dass ich
vielleicht in 20 Jahren, oder vielleicht auch schon eher,
einen Rollstuhl benutzen miisste, erklirte er mich wohl
tiir vollig durchgeknallt. Er fragte, warum das fiir mich
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okay sei und ob mir diese Situation nicht grofles Kopf-
zerbrechen bereite. Ich konnte ihm darauf nur antwor-
ten, was ich immer sage: ,Wenn die Situation da ist,
dann schaffe ich es schon irgendwie.“ Aber je friiher ich
mich mit diesem Gedanken vertraut mache, desto bes-
ser kann ich damit umgehen, wenn es dann doch soweit
kommen sollte. Und mir ist durchaus klar, dass es auch
eventuell nie dazu kommen muss. Ich kenne einfach
nur gerne viele Optionen und méglichen Verldufe. Um
ehrlich zu sein, gibt mir dieses Abwigen die Chance,
ein gewisses Mafl an Kontrolle zu haben, und das wie-
derum beruhigt mich und gibt mir etwas Sicherheit.

Was mich bei diesem Termin massiv verirgerte waren
die Fragen danach, ob meine Familie normal war. Wie
definieren wir denn heute ,normale Familien®, in einer
Zeit, in der fast die Hilfte aller Ehen geschieden wer-
den? Auch alleinerziehende Elternteile sind heutzutage
normal und nichts Auflergewdhnliches mehr. Ich habe
eine grofle Abneigung gegen diese Kategorisierung, die
stindig stattfindet. Man versucht Menschen, die so
unterschiedlich sind, in Schubladen zu stecken. Das
kann nicht funktionieren und da mdchte ich nicht mit-
machen.

Neurologen sind eine Spezies fiir sich, die ich nie ver-
stehen werde. Mir ist schleierhaft, wie man hinter je-
dem Verhalten ein Problem sehen kann und will und
warum man der menschlichen Psyche nicht ein wenig
mehr Vertrauen schenken kann. Es gibt vermutlich
keinen Menschen auf der Welt, der nie im Leben ein
Problem zu l6sen hat, aber wie sollen Menschen denn
lernen, mit Problemen selbst umzugehen, wenn direkt
eine Erkrankung daraus gemacht wird oder wenn sie
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sofort, als erste Mallnahme, auf starke Medikamente
gesetzt werden?

Ich gehe mit meiner Erkrankung so um, wie ich es fiir
mich am besten kann und weigere mich, mir sagen zu
lassen, dass diese Art des Umgangs falsch ist. Vielleicht
fiir den Neurologen, der vor mir sitzt, aber nicht fiir

mich.

Nachdem der Neurologe dann nach zehn Seiten Gut-
achten zu dem Ergebnis kam, dass bei mir keine psychi-
sche Stérung festzustellen war, wollte er wohl in seiner
Abschlussbemerkung dennoch etwas zu meiner Psyche
sagen. Das tat er in dem ,bemerkenswerten” Satz: ,Es
kénnte moglicherweise eine unterbewusste Stérung
aufgrund des Leistungsdrucks in der Jugend

vorliegen.”

Kénnte? Méglicherweise? Und welcher Leistungs-
druck?

Bei allem Respekt fiir die Arbeit der Psychologen, aber
mit solchen Formulierungen kann niemand etwas an-
fangen. Mal ganz davon abgesehen, dass eine solche
Formulierung in keinem wissenschaftlichen Kontext
zulissig wire und vermutlich in jeder anderen Situation
komplett zerlegt wiirde.

Ich bin ungliicklich dariiber, dass in einem Gutachten,
das mehrere Tausend Euro kostet, das Endergebnis
eine wilde Spekulation ist, nur damit man als Arzt
irgendwas gesagt hat. Denn natiirlich ist es véllig aus-
geschlossen, dass tatsdchlich keine psychische Erkran-
kung vorliegt. Diese Zeilen vor Augen zu haben, lief}
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fiir mich eine kleine Welt zusammenbrechen. Schlief3-
lich ging es um meine finanzielle Zukunft - ob ich Er-
werbsunfihigkeitsrente erhalten wiirde oder nicht.
Nach diesem Gutachten schrumpfte die Chance im
Klageverfahren gegen die Rentenversicherung, iiber-
haupt noch zu gewinnen. Doch konnte ich es mir nicht
leisten, aufzugeben. Es gab keine andere Option als
weiterzukdmpfen.
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Aktuelle Physiotherapie

Das A und O der EDS-Behandlung ist das Her-
beifiihren einer muskulidren Stabilitit durch regelmafii-
ge Kriftigungsiibungen, wie auch immer diese aussehen
mogen. Ein limitierender Faktor hierbei sind Instabili-
titen. Nach all den Jahren voller Physiotherapie und
anderer alternativen Therapien war ich jedoch an einem
Punkt in meinem Krankheitsverlauf angelangt, an dem
ich kaum noch Behandlungen tolerieren konnte.

Meine Muskulatur aufzubauen war wegen der Instabi-
litdten der Halswirbelsiule nicht mehr méglich. Daher
war das Ziel, weiteren, noch gréfleren Schaden hinaus-
zuzdgern und die restliche Muskulatur meines Kérpers
einigermaflen zum Arbeiten zu bringen. Jedoch war
das leichter gesagt als getan, denn fiir jedes Muskeltrai-
ning wurde ein Kérperteil benétigt, der bei mir schon
wackelig war. Um z. B. die Schultermuskulatur zu
trainieren, benétigte ich meine Arme, wobei deren
Belastung wiederum zu mehr Problemen in der HWS
fithrte. Genauso verhielt es sich mit dem Beckengiirtel:
Wollte ich diesen stabilisieren, benétigte ich beide
Beine, deren Knie und Hiiften aber instabil und leicht
iiberbelastet waren.

Trotzdem wollte ich nicht aufgeben. Es musste eine
Therapieform geben, die mir helfen wiirde! Ich ent-
schloss mich zunichst, zwei neuen Therapeuten und
Therapien eine Chance zu geben - Pilates und Bewe-
gungsbad. Beides nur sehr vorsichtig, was anfangs ganz

41



r//;,/}// 04’/‘ ‘(/'{/(7/‘//':///‘ ,)/())’rf'/ //}/}‘6/
gut funktionierte. Zumindest kam es zu keiner weiteren
Verschlechterung. Doch auch der gewiinschte Erfolg
blieb aus, ich konnte keine Verbesserung bemerken.
Die Erwartungshaltung sank stetig und es ging nur
noch darum, mich ab und zu zu bewegen, damit nicht
noch mehr Muskulatur abbaute.

An guten Tagen versuchte ich, 20 Minuten Gymnastik
zu machen; an schlechten Tagen ging gar nichts. Trotz-
dem zéhlte jedes bisschen Bewegung und ich tat, was
ich konnte. Und ja, auch reines Gehen zihlte fiir mich
als ,Sport” und war mehr und besser als nur zu liegen.
Man muss sich kleine Ziele stecken und versuchen,
diese zu erreichen. Und wenn es jeden Tag nur fiinf
Minuten sind. Alles ist besser, als die Muskulatur kom-
plett abbauen zu lassen. Bettligerigkeit ist der Feind
des EDS, daher will ich sie mit aller Kraft verhindern.

Den Zustand, in dem ich mich inzwischen befinde,
nennt man ,austherapiert”. Klingt nicht schén, aber
heil’t auch, nicht mehr viel verlieren zu kénnen.

Hier nur ein kleiner Uberblick iiber Therapien, die ich
in den letzten Jahren ausprobierte und die meistens zu
einer Verschlechterung fiihrten:

Massagen
Cranio-Sacral-Therapie
Krankengymnastik
Isometrische Ubungen
Muskelaufbau am Geriit
Therabandiibungen
Gymnastikball
Hydrotherapie
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Farina Sturm
Vojta-Therapie
Sling-Training
Pilates
Kiefer-Therapie
Bobath
PNF
Manuelle Therapie
Brunkow
Yoga
Taping
Halskrause
Proliferationstherapie
Wirme- und Kiltetherapie
Triggerpunktinfiltration
Akupressur
Heilpraktik
Vitamine
Homéopathie
Akupunktur
Sauerstofftherapie
Vitamininfusionen
Traditionelle chinesische Medizin

Schmerztherapie mit Standardschmerzmitteln

Trotz alledem hére ich stindig von Arzten, ich solle

konservativ weitermachen und mich nicht operieren

lassen. ICh Verstehe durchaus, dass €s sehr erstrebens-

wert ist, vor einer OP alle konservativen Mafinahmen
auszuschopfen, aber genau das tue ich seit iiber vier
Jahren, und es hat, wie man anhand dieser Auflistung

sieht, nicht viel gebracht.

Klar kidmpfe ich weiter und gebe nicht auf, doch wann

ist denn der perfekte Zeitpunkt fiir eine Operation?
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Sollte nicht nach ausgeschépfter Therapie und weiter-
hin vermehrten neurologischen Ausfillen irgendwann
der Moment gekommen sein, an dem man sich bewusst
fiir die Operation entscheidet?
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Weite Reisen als chronisch

Kranker

Als kranker Mensch zu reisen, erfordert noch
mehr logistische Meisterleistung als bei gesunden Rei-
senden. Gerade bei so einer langen Strecke wie bis in
die Staaten und bei Reisezeitriumen von bis zu sechs
Monaten wollen einige Dinge gut vorbereitet sein - und
ich bin immer sehr genau.

Hier ist eine kurze Auflistung der Dinge, die ich zu
erledigen hatte, und die auch anderen vielleicht als

Hilfestellung dient:

Visum oder ESTA beantragen (je nach Reisedauer):
Visumsantrige kosten Geld und brauchen eine gewisse
Zeit zur Bearbeitung, bieten sich aber an, wenn man
plant, mehr als einmal in die USA einzureisen.

Mbéglichst friihzeitig internationale Fliige buchen: Fliige
sind billiger, je frither man sie bucht. Ich buche immer
drei bis vier Monate vorher. Da sich die gesundheitli-
che Situation rapide dndern kann, bietet sich auch eine
Reiseriicktrittsversicherung an.

Spezialmahlzeit, Rollstuhl, spezielle Medikamente wie
Betiubungsmittel anmelden: Viele Fluggesellschaften
bieten von glutenfreier Kost iiber Diabetikermahlzeiten
fast alles an Spezialmahlzeiten an, ohne zusitzliche
Kosten zu berechnen. Des Weiteren hat praktisch jede
Airline einen kostenlosen Transportservice zum Gate
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und vom Gate zum Ausgang. Betdubungsmittel bediir-
fen teilweise eines speziellen Attests und miissen vorher

angemeldet Werden; am besten man spricht mit der
Airline dariiber.

Bei der Flugbuchung die Reise- und Visumsdaten ein-
geben: Das hitte ich damals beinahe vergessen! Ohne
Visumsdaten wird die Einreise verweigert.

Fir die US-Beamten konnten folgende Dokumente
hilfreich sein:

Buchungsbestitigung iiber den Riickflug nach
Deutschland

Bestitigungs-E-Mails iiber Arzttermine in den USA

Kontoauszug, der belegt, dass ihr euch die Reise und
Arzttermine auch leisten kénnt

Nachweis iiber den Aufenthalts- oder Wohnort in den
USA

Diese US-Beamten sind in der Regel sehr nett und
verstidndnisvoll, miissen jedoch einige Fragen zum
geplanten Aufenthalt stellen. Bisher habe ich die oben
aufgefithrten Dokumente nie vorlegen miissen, ich
wurde aber immer nach den darin enthaltenen Daten
gefragt. Offene und ehrliche Antworten sind der
Schliissel zum Erfolg.

Den deutschen Handyvertrag sollte man ruhen lassen

fiir die Zeit der Reise: Telefonkosten im Ausland mit
deutschem Vertrag sind immens hoch. Einfacher ist es,
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sich z. B. Skypeguthaben zu erwerben und dann iiber
Skype giinstig zu telefonieren.

Alle Termine mit Arzten, Untersuchungen und Studien
in den USA vereinbaren und via E-Mail bestitigen
lassen (inklusive Location, aktueller Telefonnummer
und genauer Zeit und Datum): Es passiert leider immer
wieder, dass auch nach perfekter Planung der Termin
bei dem betroffenen Arzt nicht richtig eingetragen
wurde. Deshalb immer alles schriftlich bestitigen
lassen. Damit ist der Beweis erbracht, dass das Problem
nicht auf Patientenseite lag.

Alle nationalen Fliige sollten ca. dret Wochen vorher
gebucht werden: Fliige in den USA sind fast gleich
teuer, ob man sie nun fiinf Monate oder drei Wochen
vorher bucht. Dann werden sie aber schnell teurer. Die
Preise unterscheiden sich von Tag zu Tag. Es bietet
sich also an, den giinstigsten Tag ausfindig zu machen.

Zusitzliche Auslandskrankenversicherung abschlieflen:
Auslandsbehandlungen, vor allem in den USA, kénnen
sehr schnell immens teuer werden. Deshalb ist eine
Auslandskrankenversicherung sinnvoll, die im Notfall
die Behandlungskosten iibernimmt und einen auch
nach Deutschland zurﬁcktransportiert.

Nicht vergessen sollte man, sich simtliche benétigte
Medikamente im Uberschuss verordnen zu lassen und
sie rechtzeitig vor Abreise abzuholen. Eventuell ist eine
kleine Reiseapotheke mitzufithren (in den USA aber
nicht zwingend notwendig, denn die meisten Akut-
Medikamente, wie Anti-Durchfall-Medikamente, gibt
es dort auch).
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Auch andere Dinge wollen bedacht werden, z. B. Rech-
nungen fiir ein in Deutschland gekauftes Smartphone
und Laptop mitfithren. Ab und an lisst sich der deut-
sche Zoll bei der Wiedereinreise beweisen, dass man
sein mitgefithrtes Smartphone auch wirklich in
Deutschland gekauft hat. Am einfachsten zu beweisen
ist dies, wenn man die Rechnung mitfiihrt.

Symptomliste, Frageliste, tibersetzte Zusammenfassung
aller relevanten deutschen Befunde, MRTs und CTs in
dreifacher Ausfiithrung mitnehmen (alle wichtigen
Dokumente auch im Online-Speicher sichern).

Arztliche Begriindungen fiir alle Medikamente mitneh-
men, die im Handgepick mitgefiihrt werden (vor allem
fiir Flissigkeiten). Wenn man nicht beweisen kann,
dass man diese Medikamente braucht, kann die Securi-
ty Probleme bereiten. Bisher musste ich diese Doku-
mente noch nicht vorzeigen, aber sicher ist sicher.

Notfalldokumente in Deutsch und Englisch mit einer
Kurzfassung iiber den eigenen Gesundheitszustand,
sowie Notfallarmband in zwei Sprachen tragen.

Vollmacht fiir vertraute Personen in Deutschland aus-
stellen, die im Falle von Kreditkartendiebstahl oder
anderen Problemen diese in Deutschland l6sen kénnen.

Ich habe bislang zwar noch nie Probleme mit den ame-
rikanischen Immigration-Officers gehabt, will aber
lieber immer auf alle Fragen vorbereitet sein. Denn ich
kann es mir nicht leisten, dass man mich nicht mehr
einreisen lisst, schliefllich sind alle Arzte fiir mein grofd-
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tes Problem, die HWS-Instabilitiit, in den USA.

Auch logistische Dinge am Flughafen wollen bedacht
sein. Da wiren die Probleme mit all meinen medizini-
schen Hilfsmitteln, die irgendwo verstaut werden wol-
len. Ich versuche, nur das Nétigste ins Handgepick zu
geben, aber selbst dann ist es schon meistens zu klein
fiir alle Bandagen, Halskrausen und Stiitzkissen. Wert-
gegenstinde und alle Medikamente miissen unbedingt

im Handgepéck sein.

Wenn man aber einen schweren Rucksack nicht tragen
kann, ist das schon eine gute Herausforderung. Und
genau deswegen plane ich jedes Detail meiner Reise
sehr akribisch und habe Listen fiir wirklich alles. Denn
nur damit kann ich sicher sein, dass ich die Reise iiber-
stehe und dafiir nicht zu viel Energie aufwende, die ich
einfach zum Uberleben brauche.
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Ich werde immer schwicher

Ende 2014 verschlechterte sich mein Zustand
akut und wie aus heiterem Himmel. Ob es an der Pro-
lotherapie Anfang des Jahres lag oder es ohne Grund
abwirts ging, weifl ich nicht. Mittlerweile hatte ich
jeden Tag schlimme neurologische Symptome wie
Schwindel, Schiittelfrost, schlechtes Sehen und es
fithlte sich oft so an, als wiirde mein Kopf willkiirlich
auf meiner HWS vor und zuriick rutschen. Das emp-
fand ich als extrem beingstigend und machte mir grofle
Sorgen, wie ich den kommenden US-Flug iiberstehen
sollte.

Aufgrund dieses Zustandes war ich iiber meinen Schat-
ten gesprungen und hatte mir fiir den Flug einen Be-
gleitservice gebucht. Das hief}, ich wiirde von Gate zu
Gate mit dem Rollstuhl gefahren werden und musste
keine weiten Strecken zuriicklegen. Immer &fter musste
ich meinen Kopf ablegen, und wenn ich aus dem Haus
ging, hatte ich praktisch immer meine Halskrause ange-
legt. Es war erschreckend, wie viel schlimmer alles in
den letzten Monaten geworden war.

Pilates, Vojta und Wassertherapie richteten auch nicht
mehr viel aus. Taping sorgte nur dafiir, dass ich meinen
Kopf ein wenig besser halten konnte. Zu wissen, dass
mein Kopf nur durch ein wenig Klebeband auf der
HWS gehalten wurde, half auch nicht, mit der Angst
umzugehen.
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Jede Kleinigkeit wurde zunehmend anstrengend. Nach
dem Duschen und Friihstiicken war ich schon wieder
so miide, dass ich mich hinlegen musste. Meine Kon-
zentration spielte auch nicht mehr mit. Wenn ich linger
als fiinf Minuten konzentriert zuhéren musste, wurde
es schon wieder zu viel. Ich fiihlte mich, als wire ich in
einer Art Dauernebel, der mich nicht loslief. Immer
noch machte ich jeden Tag ein wenig Gymnastik, ob-
wohl ich nicht wusste, ob es dadurch nicht noch
schlechter werden wiirde.

War das der Beginn einer Abwirtsspirale oder wiirde

ich diesen Zustand doch noch ein wenig verbessern

kénnen?
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Mein Zeitplan in den USA

Da Reisen in die USA fiir meinen Kérper sehr
anstrengend waren, hatte ich mir nach Ankunft sechs
Tage zur Erholung und zum Uberwinden des Jetlags
eingeplant. Danach wiirde es direkt nach Baltimore
und somit zu meinen Arztterminen weitergehen.

Gliicklicherweise sollte ich dieses Jahr meine ,amerika-
nische Mama“ - dazu spiter mehr - als Begleitung dabei
haben, die mich auch schon bei meinen Therapien in
Chicago mit ganzer Kraft unterstiitzte. Eine Hilfe, die
mir unendlich viel bedeutete und mir eine grofle Last
von den Schultern nahm. Reisen ist insgesamt schwer
als kranker Mensch, aber alleine noch viel schlimmer.
Die Zeit in Baltimore wiirde sehr stressig werden. Die
Termine waren eng getaktet:

Am ersten Tag sollte es zu der Spezialistin fiir EDS,
einer Humangenetikerin gehen. Am zweiten Tag stan-
den drei Termine an - erst ein CT in Flexion und Rota-
tion, danach ein Upright-MRT in Flexion und Extensi-
on und danach der Neurochirurgen-Termin.

Da mein letztes MRT schon iiber vier Jahre her war,
war ich sehr gespannt, was und wie viel sich patholo-
gisch veridndert haben und was mir als Plan vorgeschla-
gen werden wiirde. Ich befiirchtete, dass meine Hals-
wirbelsidule mittlerweile viel schlechter auf den Bildern
aussehen wiirde als 2010, zumindest fiihlte sie sich
subjektiv deutlich schlechter an.
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Nicht nur die Bilder sollten aussagekriftig sein, ich
erhoffte mir auch ein paar sehr klare Befunde, die die
deutschen Behsrden nicht mehr ignorieren konnten.

Je nachdem, wie schlecht es um meine Halswirbelsiule
stehen sollte, wiirden wir dann konkreter iiber eine
mdgliche Operation sprechen. Und dann wiirde die
Arbeit erst richtig anstrengend werden, denn wenn die
Krankenkasse diese OP nicht bezahlen wollte, miisste
ich sehen, wie ich selber genug Geld dafiir auftreiben
konnte.

In der Woche nach meinen Terminen in Bethesda und
Baltimore hatte ich noch einmal einen Termin zur Pro-
lotherapie in Chicago vereinbart - eine letzte Chance
sollte mein Prolotherapeut noch bekommen. Ob die
eigentliche Therapie stattfinden wiirde oder nur ein
Gesprich, hing stark von den Ergebnissen der bildge-

benden Untersuchungen ab.

Nach der Prolotherapie war ein Besuch bei meinem
Freund in San Francisco geplant, um mich von all dem
Stress der letzten Monate und meinen Arztterminen zu
erholen.

Fiir den unrealistischen Fall, dass die Kasse meine OP
im Ausland genehmigen wiirde, wiirde ich schon friither
wieder nach Deutschland zuriickreisen, um dann zum
OP-Termin Ende des Jahres wieder in die USA fliegen
zu kénnen, denn mein Visum erlaubte mir insgesamt
nur sechs Monate Aufenthalt pro Jahr.
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Juhu, eine Mutation!

Nach sechs Monaten Wartezeit kam die endgiilti-
ge Analyse der Humangenetik. Und ich konnte mich
ganz offiziell zu einem Mitglied der X-Men ernennen.
Zuerst wurde ich auf das vaskulire EDS getestet, was
zum Gliick negativ ausfiel. Auch die Gene fiir die klas-
sischen Typen waren ohne Mutation.

Da ich vom Erscheinungsbild her am ehesten zum
hypermobilen EDS passe, wurde zu guter Letzt noch
das Tenascin-XB-Gen (TNXB) analysiert, welches
bislang das einzig gefundene Gen fiir einen sehr kleinen
Teil der hypermobilen EDS-Patienten darstellt. Nur
bei unter zehn Prozent aller hypermobilen EDS-Betrof-
fenen findet man eine Mutation auf dem TINXB-Gen.
Die Wahrscheinlichkeit, dass ich eine dieser wenigen
wire, war sehr gering. Dennoch bekam ich einen Be-
fund, der positiv fiir genau dieses Gen war.

Die bei mir gefundene Mutation ist scheinbar bisher
noch nicht wissenschaftlich publiziert worden, was
heifdt, dass sie im Zusammenhang mit EDS noch nicht
bekannt ist. Es kann zwar laut Analysesoftware davon
ausgegangen werden, dass diese Mutation krankheits-
auslésend ist, aber man weif das natiirlich wieder nicht
genau, denn zu TNXB wurde leider bislang nicht viel
geforscht.

Rein logisch betrachtet ist es sehr unwahrscheinlich,
dass bei mir eine Mutation auf genau dem Gen aulftritt,
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das fiir das hypermobile EDS gefunden wurde. Zudem
passen alle meine Symptome dazu, und dann sollte
diese am Ende nur zufillig existieren. Nein, ich glaube
nicht an Zufille.

Nun geht es in der Wissenschaft aber nicht um das, was
ich glaube oder nicht, sondern darum, was ich auch
beweisen kann. Und daran scheiterte es gerade. Aber
wohl jeder, der mich ein bisschen kennt weif}, dass ich
diesen Befund natiirlich nicht einfach so hinnahm,
sondern alles Erdenkliche dafiir tun wollte, um heraus-
zufinden, was diese Mutation denn genau in meinem
Kérper anrichtet.

Trotzdem hatte ich jetzt ganz offiziell, Schwarz auf
Weil}, dass ich nicht nur ein sehr spezieller Fall war,
sondern auch, dass ich tatsidchlich ein EDS hatte, mit
einer neu identifizierten Mutation.

Mein nichster Schritt sollte sein, Arzte zu befragen, die
in dem Bereich publiziert und geforscht haben, denn
ich glaube nicht, dass ich einmalig bin. Es gibt sicher
noch jemanden mit dieser Mutation, und diese Person
werde ich finden. Auflerdem werde ich mir die laufen-
den Studien noch genauer ansehen und mich weiter in
die Materie einlesen.

Meine Liste ungeklirter Fragen wurde immer linger
und ich wurde immer ungeduldiger, endlich mal ein
paar Antworten zu bekommen und nicht immer nur
noch mehr Fragen anzuhiufen.
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Fine gute Nachricht

Mein Kampf mit der Krankenkasse um die Kos-
teniibernahme der OP in den USA lief mittlerweile
schon ein halbes Jahr. Nachdem ich einfach nicht mehr
mit all dem Stress umgehen konnte, gab ich das Verfah-
ren an einen guten Anwalt ab. Ich war férmlich trauma-
tisiert von all den komplizierten Antrigen, Widersprii-
chen und Klageverfahren fiir die Anerkennung meiner
Erkrankungen, sodass ich wirklich um jede Hilfe froh

war.

Die Kosteniibernahme war bereits einmal abgelehnt
worden, die Begriindung des MDK war alles andere als
logisch und schliissig. Zuerst wurde sich auf veraltete
Befunde von 2010 gestiitzt und wie immer an die
Psychiatrie verwiesen, und dann wurde mir mitgeteilt,
ich solle mich doch an eine grof3e Uniklinik wenden, die
Erfahrung mit EDS hitte.

Irgendwo war der Kasse anscheinend entgangen, bei
wie vielen deutschen Arzten mit angeblicher EDS-
Erfahrung ich bereits gewesen war und weshalb dieser
Antrag iiberhaupt existierte. Denn dafiir gab es nur den
einen Grund, dass es fiir mich absolut unméglich war,
jemanden zu finden, der meine HWS iiberhaupt operie-

ren wiirde und der EDS-Erfahrung hatte. Wir drehten

uns im Kreis.

Es wurde nach wie vor und fiir mich véllig unverstind-
lich versucht, meine komplexen Symptome als psycho-
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somatisch einzustufen oder dann im nichsten Schritt
einfach zu behaupten, ich wire in Deutschland nicht
austherapiert. Egal, wie man es drehte und wendete,
was hatte ich gegen diese Argumente schon vorzubrin-
gen?

Mein Anwalt meinte, meine Chancen wiren nicht sehr
gut, wenn ich nicht jemanden finde, der ausdriicklich
sagen wiirde, dass diese OP nur in den USA méglich
war. Ich war mir jedoch sicher, dass ich genau diesen
Arzt nicht finden wiirde, denn wir reden in Deutsch-
land nicht gerne iiber das, was wir nicht kénnen, und
schon gar nicht geben wir das schriftlich zu.

Doch dieses Mal wurde ich tatsichlich positiv iiber-
rascht. Meine Humangenetikerin hatte recht deutlich
ausgedriickt, dass ich ausschlieflich in einem Zentrum
mit EDS-Erfahrung operiert werden diirfte, und mein
Orthopidde war es schlieflich, der mich véllig iiber-
raschte. Er hatte ein sehr klares Schreiben formuliert,
in dem er genau darlegte, zu welchen Folgeschiden es
ohne eine Operation kommen kénnte, und dass das
strikte Ignorieren der Instabilitit langfristig auch zum
Tode fithren kénnte. Er beschrieb auflerdem, dass sich
mein Zustand stindig verschlechterte und dass er nie-
manden kannte, der diese OP in Deutschland durch-
fithren konnte, weshalb er dringend die Kosteniiber-
nahme der Operation in den USA nahelegte.

Manchmal wird man eben auch positiv iiberrascht. Und
gerade in einer sehr diisteren und anstrengenden Zeit,
in der ein Riickschlag auf den nichsten folgte, konnte
so wieder ein wenig Vertrauen zwischen mir und mei-
nen Arzten entstehen.
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Welcome back to Chicago

Ich iiberstand den anstrengenden Reisetag auch
in diesem Jahr und landete piinktlich und sicher in

Chicago.

Wie oft ich diese Art von Anstrengung noch schaffen
wiirde, wusste ich nicht. Es war zu viel fiir meinen
Kérper und wie jedes Jahr hatte ich das Gefiihl, dass
ich mich fiir Wochen nicht von dem langen Flug erho-
len sollte.

Aber lasst uns von vorne beginnen.

Ich war um zwei Uhr nachts aufgestanden, um dann
um drei Uhr in Richtung Niirnberger Flughafen aufzu-
brechen. Mein erster Flug war nur der kleine Inlands-
flug nach Frankfurt, der um sechs Uhr starten sollte.

Piinktlich um sieben Uhr war ich am Frankfurter Flug-
hafen angekommen. Ab jetzt hatte ich drei Stunden und
40 Minuten Aufenthalt bis zum groflen internationalen
Chicago-Flug. Diese grof¥ziigige Wartezeit buche ich
bei jedem internationalen Flug, denn ich méchte genug
Zeit haben, um zur Toilette zu gehen, mir Snacks fiir
den Flug und Getrinke zu kaufen und dann noch mit
viel Puffer am Gate anzukommen.

Zum Gliick hatte ich meinen Stolz iiberwunden und

den Mobility Service gebucht, weshalb man mich mit
einem kleinen Wégelchen vom Lande-Gate in Frank-
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furt abholte und zu meinem néchsten Abflug-Gate fuhr.
Zwischen diesen Fliigen lagen meistens iiber zwel
Kilometer Gehstrecke im Flughafengebiude, was mit
Gepick sehr anstrengend sein kann. Durch den Mobili-
ty Service wird man mit einem kleinen Elektroauto
abgeholt, zu einem Ubergabeort gefahren, an dem man
dann mit einem kleinen Rollstuhlschild in der Hand auf
seine nichste Mitfahrgelegenheit wartet. Ein tolles
System, wenn man genug Zeit mitbringt und wenn
einem der eine oder andere Blick egal ist.

Ich war nach dem ersten Flug schon so erledigt, dass
ich eigentlich wieder nach Hause wollte, aber auch
diesen Zustand kannte ich schon. Mittlerweile bin ich
ein alter Hase, was lange Fliige angeht und weif}, dass
ich es immer irgendwie schaffe, auch wenn ich mich
nicht so fiihle.

Wihrend meiner Fahrt auf dem kleinen Wigelchen war
ich mehreren unangenehmen Begegnungen ausgeliefert,
eine davon betraf die Fahrerin des Wagens. Sie war
nicht unfreundlich, konnte sich aber so gar nicht vor-
stellen, dass ich wirklich sehr krank war. Sie meinte,
ich sihe doch sehr gesund aus, bis auf die Halskrause,
und ob ich denn zum Studieren in die USA flge. Ich
erwiderte, dass ich aufgrund meiner Erkrankung dort
Arzte aufsuchte, weil ich leider in Deutschland nicht
weiterkime und erklirte kurz, welche Erkrankungen
ich hatte. Danach trat ein seltsames Schweigen ein und
ich hatte das Gefiihl, sie glaubte mir gerade kein Wort.

In den Képfen der Leute gibt es nur zwei Kategorien

von Menschen, die einen Rollstuhl brauchen: alte Men-
schen oder junge Menschen mit offensichtlichen Verlet-
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zungen wie einem Gips. Nachdem Kategorie eins fiir
mich schon ausschied, hatte ich die Hoffnung, dass die
Menschen zumindest eine offensichtliche Halskrause
anerkennen und verstehen wiirden, doch es schien, als
kénne man eine Halskrause nicht mit ernsthaften Ver-
letzungen in Zusammenhang bringen.

Fiir den nichsten Flug iiberlege ich allen Ernstes, mir
eine Aufschrift fiir meinen Pulli drucken zu lassen.
Etwas Deutliches am Kérper zu tragen, scheint die
einzige Méglichkeit zu sein, Menschen davon zu iiber-
zeugen, dass man wirklich krank ist. Jeder von uns
erkennt Menschen mit Blindenstécken, oder Blinden-
armbinden, mit Gehhilfen oder Kriicken als behindert
an, doch kaum jemand kann nachvollziehen, dass es
auch Behinderungen gibt, die man nach auflen hin
nicht sehen kann. Meine Lésung dafiir: Etwas finden,
das ganz klar sichtbar ist und verstehen lasst, weshalb
ich Hilfe benstige. Auch, wenn ich dann noch mehr
angestarrt werde, dann ist es wenigstens fiir einen
guten Zweck.

Am Gate des internationalen Flugs angekommen, muss-
te ich mich erst einmal ausruhen. Mir war schlecht,
schwindlig und generell ganz furchtbar zumute. Die
Strecken bis zur Toilette und zum Essen waren auch
sehr weit und ich hatte schon Schmerzen, bevor ich
iiberhaupt in das Flugzeug eingestiegen war. Ich wollte
nur noch nach Hause. Und viel hitte nicht mehr
gefehlt. Zu allem Uberfluss bekam ich dann kurz vor
Boarding noch Nasenbluten und das Bodenpersonal
hatte vergessen, mir mitzuteilen, wann ich preboarden
durfte. Somit stand ich dann in der ganz normalen
Economy-Schlange - ganz hinten.

60



. >
‘K/l(//‘///(/ € f////‘///

Im Flugzeug war ich so erschlagen, dass ich gar nicht
mehr nervos sein konnte. Die Sitze waren wie immer
sehr eng und die Hilfe, die man mir versprochen hatte,
war nicht existent. Ich hatte Probleme, meinen Hand-
gepickskoffer in das Uberkopffach zu heben, und der
Servicemensch meinte nur, das miisse halt gehen. Erst
als ich meinen Sitznachbarn freundlich bat, mir zu
helfen, reagierte dieser. Komisch, dass Menschen erst
mit anpacken, wenn man sie explizit dazu auffordert.

Der Flug war bis zu vier Stunden recht ertriiglich.
Mein Magen zickte nicht, mein ISG war in Ordnung.
Aber ab dem Zeitpunkt wurde alles unertriglich. Mei-
ne Beine brannten, die Fullsohlen waren taub, die
HWS brannte und ich konnte kaum noch sitzen. Und
da war noch nicht einmal die Hilfte der Strecke ge-
schafft. Schlafen konnte ich leider auch nicht, vor lauter
Schmerzen.

Selten war ich so erleichtert, endlich im Landeanflug
auf Chicago zu sein, und freute mich auf den dort war-
tenden Rollstuhl. Der Mobility Service war gut organi-
siert und ich wurde auf direktem Wege an allen Schlan-
gen vorbei, durch die Immigration und durch den Zoll,
bis zum Ausgang gebracht. Trotzdem war es eine komi-

sche Erfahrung.

Die Leute schauen einen schrig an, vor allem die, die
mich aus dem Flugzeug wiedererkannt hatten und sich
erinnerten, wie ich dort offensichtlich meine beiden
Beine benutzen konnte. Am Gepickband war ein Mann
im Anzug sogar dreist genug, mich einfach wie ein
Stiick Gepéck zur Seite zu schieben, weil ich ihm wohl
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im Weg stand. Gliicklicherweise gab es einen ganz
lieben Angestellten der Fluggesellschaft, der den Mann
zurechtwies, mich wieder dorthin schob, wo ich vorher
gestanden hatte und sich bei mir fiir das Verhalten des
Mannes entschuldigte. Aber zum ersten Mal behandelt
zu werden, als wire man ein Gegenstand und kein
Mensch, war schon verletzend.

Der Immigration-Officer war dieses Jahr anscheinend
kurz angebunden und fragte nur, was ich hier machte
und wie lange ich bliebe. War mir recht, ich war auch
nicht zu Smalltalk aufgelegt. Ich wurde bis zum Aus-
gang gebracht und John, mein ,amerikanischer Dad",
war zwel Minuten spéter mit seinem Auto da - perfek-
tes Timing.

Um 15 Uhr Ortszeit war ich wieder zu Hause — in
meinem Chicago-Zuhause, in dem man mich vor einem
Jahr so herzlich aufgenommen hatte. Die Hunde waren
aus dem H&iuschen, ich wurde mit Deep-dish-Pizza
begriifit und fiel nach 25 wachen Stunden um 21 Uhr
ins Bett.

Noch vor einem Jahr, auf meiner ersten Reise in die
USA, war ich véllig aufler mir gewesen, wegen all der
neuen Reize, der vielen unbekannten Menschen und
vor allem der Angst vor der Behandlung. Doch dieses
Jahr war ich schon viel routinierter. Es gab nichts
Neues mehr, ich wusste was mich erwartete, hatte eine
Diagnose, und vor allem hatte ich Menschen, die sich
um mich kiimmerten, auf mich aufpassten und mich
behandelten, als wire ich Familie, obwohl sie mich
noch vor einem Jahr nicht einmal kannten.
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Farina Sturm
Am nichsten Tag fiihlte ich mich wie iiberfahren. Alles
tat weh. Jeder einzelne Muskel meines Kérpers. Aber
ich hatte die schwere Reise geschafft und das fast véllig
alleine. Da durfte ich wahnsinnig stolz auf mich sein.

Fiinf Tage zur Erholung gab es noch und dann ginge es
mit den Terminen in Maryland los. Nicht zu vergessen,
iCl’l war im Chicagoer Winter a.l’lgel{ommen, der miCh
immer etwas nervds werden lieff, wenn ich nur das
Wort Blizzard in den Nachrichten horte...
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Jetlag und die ersten Tage

Erholen ging recht zih. Ich war zickig, launisch,
aggressiv und fiihlte mich gar nicht gut. Meine Hiiften
und ISG waren wacklig, ich konnte mich kaum auf den
Beinen halten, mir war den ganzen Tag schwindlig, ich
sah schlecht und konnte mich so gut wie gar nicht
sammeln und fokussieren. Mein Englisch war auch
schon wieder schlechter geworden, was sehr beingsti-
gend war. Ich ging jeden Abend um 20 Uhr ins Bett
und wachte nachts hdufig auf. Ich schlief schlecht und
fiithlte mich morgens wie geriddert. Es war eigentlich
noch viel zu tun an Vorbereitungen fiir meine Termine,
aber ich hatte kaum Energie dafiir und mir fehlte kom-
plett die Konzentration.

In zwei Tagen sollten wir nach Baltimore fliegen und
der Wetterdienst meldete Schnee, sehr viel Schnee,
mdglicherweise sogar einen Blizzard. Ich machte mir
grofle Sorgen, dass wir gar nicht hinkommen wiirden.
Dann wire alles umsonst gewesen. All die lange Pla-
nung und Vorbereitung fiir die Katz. Was sollte ich
denn dann machen? Neue Termine bekime ich sicher
nicht vor Juni. Das hiefle, ich miisste nochmal fliegen
und noch mal Geld ausgeben. Und das hatte ich nicht!
Es musste nun einfach alles glattgehen. Ich brauchte
neue Befunde, neue MRTs und musste endlich wissen,
was Sache war. Lange hielt ich das ndmlich nicht mehr
aus in diesem ungewissen Zustand.
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Der Flug nach Maryland

Dieser Tag stellte definitiv alle Horrortage, die
ich jemals hatte, in den Schatten. Dank dem schénen
Chicagoer Winterwetter hatten wir am Sonntag einen
Blizzard, der so viel Schnee brachte, wie ich in meinem
Leben noch nie gesehen hatte. Es sah aus wie ein voller
Meter. Hitte man nicht aus dem Haus gemusst, wiire es
wohl ganz romantisch gewesen. Man konnte den Un-
terschied, ob es wirklich schneite oder der Schnee nur
vom Boden aufgewirbelt wurde, gar nicht erkennen.

Damit waren am Sonntag alle Fliige gestrichen und ich
befiirchtete, dass mein Montagmorgen-Flug auch ein
Problem werden wiirde. Doch noch hoffte ich, dass der
Chicago Midway-Flughafen den Schnee schon bewilti-
gen wiirde. Schlieflilich war das hier Chicago, eine
Mega-City, und nicht meine kleine Heimatstadt Neu-
markt, wo die Bahn jedes Mal zusammenbrach, wenn

es nur einen Zentimeter schneite.

Natiirlich war ich den kompletten Sonntag véllig durch
den Wind und extrem nervds, dass mein Flug am
nichsten Morgen nicht gehen kénnte. Ich checkte alle
zwel Stunden den Flugstatus - es war alles in Butter.
Nur der erste Flug des Tages wurde laut meiner App
gecancelt.

Wir brachen somit guter Dinge am nichsten Morgen

sehr frith auf, um uns durch den Schnee zum Flughafen
zu kdmpfen. Die Hauptstraflen waren geriumt, aber
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die Nebenstralen natiirlich nicht, und aufler uns war
kaum jemand mutig genug, aus dem Haus zu gehen
oder gar Auto zu fahren. Es war eine einzige Rutsch-
partie. Der Lakeshore Drive war gliicklicherweise nicht
iiberschwemmt, obwohl das berichtet wurde, und wir
waren recht schnell am Flughafen. War ja sonst kaum
jemand verriickt genug, um bei dem Wetter irgendwo
hin zu fahren, wenn er nicht unbedingt musste. Es war
fast wie in einer Geisterstadt: Ich hatte den Lake Shore
Drive noch nie anders als im Stau gesehen, doch an
diesem Morgen war alles leer - einfach gruselig.

Am Flughafen angekommen, durch die Security und
kaum im Gatebereich eingetroffen, stand auf der Anzei-
getafel, dass unser Flug jetzt doch auch gecancelt wur-
de. Na wunderbar. Das hief}, wir mussten uns in die
nichste Warteschlange am Schalter einrethen und uns
mit all den anderen Leuten vom Vortag auf den néchs-
ten verfiigbaren Flug buchen lassen. Uns wurde gesagt,
dass man nicht wiisste, wann wieder Fliige gingen,
denn das Problem sei, dass man mittlerweile zwar raus-
fliegen konnte, aber im Moment nicht genug Flugzeuge
am Boden wiren.

Also wurden wir erst einmal von dem 10-Uhr-Flug auf
den 13-Uhr-Flug umgebucht. Kurze Zeit spéter wurde
dann auch der 13-Uhr-Flug gecancelt und wir standen
in der ndchsten Schlange. Nun ging es als Stand By auf
den 16-Uhr-Flug. Zu diesem Zeitpunkt gab es nur noch
zwel Fliige, die eine Chance boten, an diesem Tag noch
nach Maryland zu kommen. Das Problem war nur,
dass niemand wusste, ob eines dieser beiden Flugzeuge
iiberhaupt fliegen wiirde.
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Nicht nur kérperlich, sondern auch mental war das fiir
mich kaum ertréiglich. Ich plante und machte alles nur
dafiir, dass mein Leben genau in diesen Momenten
funktionierte und dann kam mir ein Blizzard in die
Quere. Es gab eben immer etwas, das ich nicht planen
konnte.

Zwischenzeitlich hatte ich mich entschieden, vorsichts-
halber die Genetikerin anzurufen und zu fragen, ob es
irgendeine Méoglichkeit gibe, meinen Dienstag-Termin
auf Donnerstag zu verlegen. Sie hatte ihn fiir mich
tatsichlich verlegt, was mir direkt ein wenig Druck
nahm. Damit hatte ich einen Tag mehr Spielraum. ,Du
kriegst mich nicht klein, Blizzar‘d“, dachte ich mir.

Allerdings war die Zeit gegen uns, denn fiir Dienstag
wurde selbiger Blizzard bereits in Maryland vorherge-
sagt. Musste der denn wirklich von Chicago nach Ma-
ryland ziehen? Konnte ich so viel Pech haben, dass ich
am Ende eventuell auch noch den nichsten Tag am
Flughafen verbringen musste, weil wir diesmal zwar in
Chicago abfliegen, aber in Baltimore nicht landen
konnten?

Doch dann passierte etwas Unglaubliches. Der 16-Uhr-
Flug war nicht nur mit zehn Mann tiberbucht, sondern
wir - meine Begleitung Kathy und ich - waren nur auf
der Warteliste eingetragen, Platz 17 und 19. Somit
hiitten fast 30 Leute ausfallen miissen, damit wir einen
Platz in diesem Flugzeug bekidmen. Wir waren sicher,
dass das schlichtweg unméglich war. Aber irgendwie
wurden ich und Nummer 18 in der letzten Minute vor
dem Start aufgerufen. Kathy, Nummer 19, meinte, ich
sollte allein voraus fliegen, sie kiime dann irgendwann
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nach. Das machte mich sehr nervés, weil ich kérperlich
komplett geschafft war von diesem Tag. Doch kannte
ich mich in Maryland ja schon ganz gut aus, denn auch
im Jahr zuvor war ich dort alleine hingeflogen. Zu
meiner groflen Uberraschung wurde Kathy in dem
Moment vor dem Schlieflen der Tiiren doch noch auf-
gerufen und wir hatten tatsichlich die letzten Plitze auf
dem vorletzten Flug des Tages ergattert. Irgendeine
Macht des Universums hatte ein Einsehen gehabt.

Vsllig erledigt landeten wir um 20 Uhr am Flughafen in
Baltimore. Eine anstrengende Bus- und Leihwagen-
fahrt spiter erreichten wir um 22 Uhr das Hotel und
konnten uns gerade noch ins Bett schleppen. Kein gutes
Omen fiir die darauffolgenden wichtigen Tage, an
denen ich doch fit und prisent sein wollte, da die lang
erwarteten Termine bei meinem Neurochirurgen und
der Humangenetikerin anstanden. Wie ich das nun
schaffen sollte?
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Baltimore Tag 1

Zum Gliick konnte ich jedoch den Termin mit
der Genetikerin verschieben, da ich nach dem Horror-
tag am Flughafen wirklich einen Tag Pause brauchte.
Den kalten, aber sonnigen Wintertag nutzten wir, um
den Baltimore Hafen zu erkunden, der gleich um die
Ecke beim Hotel lag. Der kleine Spaziergang, gefolgt
von einem traditionell amerikanischen Friihstiick, tat
mir gut und half mir, wieder zu Kréften zu kommen.

Leider blieben das lange Sitzen am Flughafen und der
Stress nicht ohne Folgen fiir meinen Kérper; mein
Riicken und der Grofiteil meiner Gelenke schmerzten
stark und ich musste beide Kniebandagen und den
Beckengurt tragen, um einigermaf}en durch den Tag zu
kommen. Immer noch hatte ich taube Stellen an den
Beinen und am Bauch. Doch ich wollte und musste ein
wenig an die frische Luft und der Ozean hatte eine
geradezu magische Wirkung auf mich: Ich wurde ruhig
und zuversichtlich.

Um mich fiir mein Durchhalten am Tag zuvor zu be-
lohnen, gingen wir noch kurz bummeln und ich génnte
mir einen Pullover. Diese Normalitiit tat mir gut.

Uber den Nachmittag verteilt legten wir kleine Schlif-
chen ein, um meinem Kérper etwas Regeneration zu
ermdglichen und um mich auf die kommenden Tage
voller Termine vorzubereiten. Kathy, meine Begleitung
und amerikanische Ersatzmama, unterstiitzte mich
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nicht nur kérperlich, indem sie mir neben vielem ande-
ren mit meinem Gepick half und unser Leihauto fuhr,
sondern war auch zu einer groffen emotionalen Stiitze
fiir mich geworden. Ich weif} nicht, ob ich, wire ich in
Kathys Situation gewesen, im Jahr 2014 eine fremde
Frau aus einem anderen Land bei mir aufgenommen
hitte, ohne diese Person jemals gesehen zu haben.
Doch Kathy und ihre Familie nahmen mich sofort in
thren Kreis auf und behandelten mich wie ihre eigene
Tochter. Vom ersten Moment an stimmte die Chemie
zwischen uns und mit jedem Tag den ich in ithrem Haus
verbrachte, wurden wir engere Freunde und irgend-
wann iibernahm sie praktisch die Rolle meiner amerika-
nischen Mama. Als ich sie fragte, weshalb sie dieses
Risiko einging und mir ihr blindes Vertrauen schenkte,
sagte sie: ,Ich wiirde mir genau so etwas fiir meine
eigene Tochter wiinschen. Ich, als Mutter, wiirde mich
wobhler fiihlen, wenn ich wiisste, dass mein Kind, wenn
es schon in einem fremden Land ist, gut aufgehoben ist.
Bei einer Familie, der sie vertrauen kann und die auf sie
aufpasst.” Deshalb war es fiir Kathy ganz selbstver-
stindlich mir ein Zuhause in der Ferne zu schaffen, in
dem ich mich sicher und geborgen fiihlte. Und als wiire
das nicht genug, begleitete sie mich nach Baltimore und
stirkte mir den Riicken wihrend der anstrengenden

Termine.

Nach unserem Nickerchen begaben wir uns auf den
Weg zum Highlight meines ersten Tages: der Besuch in
einer ,Brain Bank” in Baltimore, in der der Onkel von
Kathy eine der gréfiten Gehirnbanken der Welt verwal-
tete. Wire ich noch die alte Karina, wire das genau

mein Ding gewesen: Zellkulturen, Histologie und For-
schung. Doch leider war ich keine MTA mehr und
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mein Kérper durch die Strapazen der letzten Tage zu
mitgenommen, um mein volles Potenzial
auszuschﬁpfen. Trotzdem war es spannend und eine

angenehme Ablenkung.

Spiter gab es noch Essen in dem Haus von Kathys
Onkel, und ich war erst um 23 Uhr wieder im Bett. Um
nicht unhéflich zu sein und auch, weil ich solche Tage
mal wie jeder andere Mensch genieflen wollte, hatte ich
mich einladen lassen - auch wenn ich wusste, dass mir
alles zu viel sein wiirde. Ich musste lernen, ,Nein“ zu
sagen, aber das war einfach sehr schwer bei all diesen
netten Menschen um mich herum, die mir eigentlich
nur Gutes tun wollten. Letztlich schépfte ich auch viel
positive Energie aus der Gesellschaft dieser neuen
Freunde.

71



18
Baltimore Tag 2

Der kleine Arztemarathon begann. Es hiel} um
sieben Uhr aufstehen und ab nach Rockville zum Up-
right-MRT, welches piinktlich wie geplant um 10 Uhr
stattfand. Die Untersuchung war schmerzhaft, aber
auszuhalten. Ich gab mein Bestes, meinen Kopf so gut
ich konnte nach vorne und hinten zu neigen, ohne an
die Konsequenzen zu denken. Der Ablauf war dhnlich
dem Upright-MRT in Deutschland und auch das Gerit
war das gleiche. Flexion und Extension dauerten nur
30 Minuten - und erleichterten meinen Geldbeutel um
450 Dollar. Um meine HWS zu entspannen und auch
aus Schutz nach der Untersuchung trug ich die Hals-
krause ausnahmsweise den ganzen Tag.

Um 13 Uhr stand der nichste Termin auf dem Plan: CT
in Rotation und Flexion. Die Praxis war ganz in der
Néihe und wir hatten keine Probleme, piinktlich dort zu
sein. Das CT verlief sehr entspannt, denn im Liegen
den Kopf maximal nach rechts und links zu rotieren,
war zum Gliick kein grofles Problem. Auch die Flexion
im Liegen war deutlich einfacher als im Upright-MRT,
in dem ich mein ganzes Kérpergewicht selbst trug. Es
ist fiir mich deutlich spiirbar, wie viel weniger Kraft auf
die Halswirbelsiule einwirkt, sobald ich liege. Deshalb
sind wohl auch die Aufnahmen in aufrechter Haltung
zwar strapazierender, aber aussagekriftiger. Nach nur
fiinf Minuten war der Spuk vorbei und ich um weitere

250 Dollar drmer.
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Bis zu meinem Neurochirurgen-Termin in Chevy Chase
waren noch drei Stunden Zeit, und wir génnten uns die
erste Pause an diesem Tag und hatten Lunch bei einem
Italiener in der Nihe der Arztpraxis. Wie ich mittler-
weile leider schon oft feststellen musste, tolerierte mein
Kérper Stress und Anstrengung nur sehr schlecht und
so wurde mir schlagartig nach dem Essen iibel und
mein Magen krampfte. Ich musste sofort eine Toilette
aufsuchen und war dann wie erschlagen. Ich hitte auf
der Stelle einschlafen kénnen. Das passierte mir in
letzter Zeit hdufiger und immer fiihlte ich mich danach
schwer krank.

Beim Neurochirurgen war alles wie immer, lange War-
tezeiten, weil er schon vor mir mindestens eine Stunde
Verzug hatte. Als er dann nach drei Stunden Wartezeit
endlich fiir mich da war, funktionierte sein Computer
nicht und er musste zwischen mehreren Zimmern hin
und her laufen. Dabei verlor er den Faden und wir
mussten wieder von vorne beginnen. Hitte ich nicht
gewusst, dass dieser Arzt der wohl kompetenteste war,
dem ich je gegeniibergesessen hatte, dann wire ich
leicht ungehalten geworden, aber da er sich dann doch
immer viel Zeit fiir mich nahm, waren diese kleinen
Unannehmlichkeiten zu ertragen.

Auf meinen neuen Bildern konnte man sehen, dass ich
keine Chiari-Malformation hatte und der Liquorfluss
noch normal aussah. Zwischen C5/6 hatte ich eine
massive Instabilitit mit einer Aufklappbarkeit von iiber
22 Grad. Er war der Ansicht, dass diese Instabilitit mir
die grofiten Probleme bereitete. C3/4 und C6/7 waren
ebenfalls instabil, aber noch zu einem geringeren Grad.
Das konnte Probleme mit Anschlussinstabilititen
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geben. Hinsichtlich der Rotationsinstabilitit von C1/2
war er nicht mehr sicher, ob diese Operation noch vor
der Cb/6 Versteifung stattfinden oder ob man noch
damit warten sollte.

Er empfahl dringend eine Versteifung C5/6, weil dort
mein Riickenmark stindig gezerrt (Stichwort: Stretch
Injury) wiirde. Er hoffte, dass durch die Beseitigung
der grofiten ,Baustelle” méglicherweise die restlichen
Instabilititen mit Muskeltraining in Schach gehalten
werden konnten.

Ich wollte dazu noch eine zweite Meinung eines seiner
sehr guten Kollegen einholen und war gespannt, welche
OP dieser als fiir am dringendsten erachten wiirde. Am
Ende wiirde ich dann vermutlich sowieso beide brau-
chen.

Mit der C5/6 OP zu beginnen wiire auch deswegen eine
gute Idee, weil sie weniger riskant und viel giinstiger
war.

Vielleicht hatte auch die Prolotherapie des letzten Jah-
res einen positiven Effekt auf die obere HWS gehabt?
Doch auf dem CT war ganz deutlich die Schiefstellung

des Atlas im Vergleich zum Axis zu sehen.

Fiir die vermutete Dysautonomie hatte er mir Medika-
mente verschrieben, Midodrin und Fludrocortison.
Bevor ich mit einer medikamentésen Therapie beginnen
wiirde, sollte ich erst die genaue Form der Dysautono-
mie abkliren lassen und konservative Methoden in
Erwigung ziehen.
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Die tauben Stellen an meinem Bauch und Bein fiihrte
er auf L1/2 zuriick, was ich weiter abkliren miisste. Es
konnte aber auch sein, dass ich einen Nerv geschidigt
hatte, weil ich einige Zeit zuvor bei einem Sturz wegen
eines Ohnmachtsanfalls hart auf den Boden aufgeschla-
gen war. Auch durch Nervenkompression bei langem
Sitzen konnte eine Taubheit entstanden sein, weshalb
ich sofort ein Sitzkissen bestellte. Vielleicht wiirde es
helfen linger auf harten Fliachen zu sitzen.

Leider konnte ich nicht alle Fragen stellen, die auf
meiner Liste standen, da mein Arzt schon zwei Stunden
mit mir verbracht hatte und nach mir noch weitere
Patienten warteten. Es war bereits 19.30 Uhr und aus
Respekt vor den anderen Patienten, denen es sicher
auch nicht besser ging als mir, wollte ich ihn nicht
linger beanspruchen.

Es nahm einige Zeit in Anspruch, den Termin nachzu-
bearbeiten, aber ich wiirde, wie empfohlen, den zweiten

EDS-Spezialisten um Rat bitten.

Dann kénnte ich mich darum kiimmern, dass ich einen
Kostenvoranschlag bekdme und meine Befunde weiter
an meinen Anwalt geschickt wiirden, den ich einge-
schaltet hatte, um mir im Rechtsstreit mit der Kranken-

kasse fiir die Ubernahme der OP-Kosten im Ausland

beiseite zu stehen.

Zumindest war ich nun am richtigen Ort. Bei Arzten,
die mir tatsichlich helfen konnten und auch wollten.
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Tag 3 in Baltimore: Genetik-

Termin

Auch am dritten Tag im kiihlen Baltimore musste
ich morgens um sechs Uhr aus dem Bett, ab nach Tow-
son, um pﬁnl{tlich um neun Uhr im spezialisierten
EDS-Zentrum bei der Humangenetikerin zu erschei-
nen. Die Klinik machte einen guten ersten Eindruck.
Sie war sauber, hervorragend organisiert und hatte sehr
nette, hilfsbereite Mitarbeiter. Dieser Eindruck besti-
tigte sich auch bei meinem Termin, denn ich war insge-
samt von neun Uhr bis 12 Uhr in Behandlung - ohne
Wartezeit. Allerdings hatte ich dies fast erwartet, denn
eine Praxis, die eine Wartezeit auf einen Termin von
iiber einem Jahr hatte und fiir die man einen 30-seiti-
gen Anamnesebogen ausfiillen musste, um iiberhaupt
gesehen zu werden, konnte eigentlich nur gut organi-
slert sein.

Der Ablauf gestaltete sich wie folgt: Zuerst wurde ich
von der Physician Assistant (PA) in einem Behand-
lungszimmer zur Anamnese und zu aktuellen Proble-
men befragt. Sie klirte vorab einige der wichtigsten
Fragen und nahm der Genetikerin damit einen groflen

Teil der Arbeit ab.

Der vorab ausgefiillte Fragebogen wurde bereits mei-
ner Patientenakte hinzugefiigt und sowohl PA als auch
Arztin hatten diesen studiert, denn jeder wusste iiber
meinen Gesundheitszustand Bescheid, bevor ich iiber-
haupt ein Wort sagte. Fiir mich ein vollkommen neues
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Erlebnis!

Parallel zum Gesprich wurde ein Befund iiber mich
angefertigt, den ich im Anschluss an den Termin direkt
mitnehmen konnte. Das nenne ich Effizienz. Als Patient
empfand ich nicht nur das als angenehm: Ich fiihlte
mich insgesamt gut aufgehoben und ernst genommen.

Nach etwa einer Stunde mit der Assistentin kam die
Genetikerin ins Zimmer. Sie tastete jedes Organ ab,
hérte Lunge und Herz ab und absolvierte die typischen
neurologischen Tests mit mir. Natiirlich durfte auch der
Beighton Score nicht fehlen. Dieser Test bestimmt die
Uberbeweg]ichkeit der Ellbogen, Knie, Daumen, klei-
nen Finger und des unteren Riickens. Ein neun
Punkte-System wird angewandt; je héher die Zahl,
desto mehr hypermobile Gelenke hat der Patient. Sie
bewertete meinen Beighton Score mit 6/9, mit einer
Tendenz zur 8, denn meine Finger werden immer flexi-

bler.

Nach der Untersuchung versuchte ich meine vielen
offenen Fragen zu kliren - damit war sie ein wenig
iiberfordert. Das passiert, wenn man jemanden 28
Jahre seines Lebens im Dunkeln tappen ldsst und dann
auf einmal eine Diagnose stellt, zu der kaum ein Arzt
etwas sagen kann. Da hatten sich jede Menge Fragen
angestaut.

Bei der neurologischen Untersuchung stellte sie, wie
der Neurochirurg zuvor schon, eine Hyperreflexie fest,
meinte aber, meine Muskelkraft wire noch im norma-
len Rahmen. Sie verstand aber, dass es fiir jemanden,
der sehr sportlich gewesen war, ganz anders aussehen
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oder sich anfiihlen musste.

Fiir die vermutete Mastzellerkrankung schlug man mir
weitere Medikamente vor: Cetirizin, Ranitidin und
Cromolyn Sodium (Cromoglicinsiure als Trinkflisch-
chen). Leider war letzteres in Deutschland in dieser
Form nicht verfiigbar und ich musste sehen, ob es
Alternativen dazu gab.

In Bezug auf die Dysautonomie machte sie dhnliche
Vorschlige wie der Neurochirurg. Sie war der Mei-
nung, es wire sinnvoll, nachts einen Betablocker einzu-
nehmen, um besser schlafen zu kénnen.

Auflerdem sollte ich neue Einlagen, Kompressions-
triimpfe und neue Kniebandagen von einer anderen
Firma bekommen.

Wegen des niedrigen Cortisol-Spiegels, der bei mir
nachweisbar war, meinte sie, dass sich das vermutlich
von selbst legen wiirde, sobald ich besser und erholsa-
mer schlief.

Des Weiteren sollte ich einen Test auf genetische Sté-
rungen der CYP-Enzyme machen lassen. Diese sind
zustiindig fiir die Verstoffwechselung der meisten Me-
dikamente. Viele EDS-Patienten haben teilweise hefti-
ge Reaktionen auf diverse Medikamente, was in man-
chen Fillen auf Mutationen auf diesen Genen zuriick-
zufiihren ist.

Zwecks Physiotherapie war ich ein wenig irritiert, da

sie der Meinung war, ich solle meine Muskulatur erst
entspannen und danach stirken. Sie meinte, eine ver-
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Farina Sturm

hirtete Muskulatur wiirde nicht arbeiten und automa-
tisch abbauen. Das war sicher korrekt, nur war es fiir
mich schlichtweg ausgeschlossen meine Muskulatur zu
entspannen, da dies sofort zu massiven neurologischen
Ausfillen fithrte. Meine Muskulatur kannte keinen
Normalzustand. Sie war entweder véllig entspannt, was
die Instabilitit der HWS verschlimmerte oder sie war
massiv verspannt, um diese auszugleichen. Einen Zu-
stand dazwischen kannte ich schon sehr lange nicht
mehr.

Auf meine Bedenken hin duflerte sie den Vorschlag, die
Muskulatur fiir einige Zeit mit Halskrause zu unter-
stiitzen und wihrenddessen stabilisierende Ubungen zu
machen, in der Hoffnung, dass man den Muskeltonus
damit ansatzweise normalisieren konnte.

Auflerdem sollte ich eine Schlafstudie machen, da sie
meinte, ich wiirde wohl die Tiefschlafphase nicht errei-
chen und wire deswegen den ganzen Tag kaputt. Das
ist typisch fiir Menschen, die an EDS und zusitzlicher
Dysautonomie leiden. Bei dieser Patientengruppe
kommt es durch einen plétzlichen Pulsanstieg gehduft
zu sogenannten ,Arousal”, das heiflt kurze wache Pha-
sen, die man selbst gar nicht bemerkt. Diese ,Arousal”
koénnen die Tiefschlafphase unterbrechen und zu massi-
ver Tagesmiidigkeit fithren. Aber auch diverse andere
Schlafstérungen sind mit EDS assoziiert und mussten
abgeklirt werden.

Sollte diese Schlafstudie eine nichtliche Tachykardie
zeigen, wiirde ich nachts Betablocker einnehmen miis-
sen, um den Puls und das vegetative Nervensystem
herunterzufahren. Diese Tabletten sind hirnschranken-
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géngig, was heiflt, sie haben Einfluss auf den Sympathi-
kus. Ich musste genauer besprechen, ob ich sie nur bei
Bedarf nehmen sollte oder immer, denn bei Mastzeller-
krankung sind Betablocker nicht gut vertriglich. Und
ich wollte generell nur einnehmen, was wirklich absolut
notwendig war.

Sie empfahl mir, einen Physiotherapeuten in Bethesda
aufzusuchen, was ich aber aus Zeit- und Kostengriin-
den nicht machen konnte. Deshalb schrieb ich ihm
einfach in der Hoffnung, er kénnte mir Auskunft dar-
iiber geben, wie er seine EDS-Patienten behandelt und
was er als hilfreich empfand.

Auflerdem wurde ich auf eine Low-Histamine-Diit
gesetzt. Viele der Lebensmittel, die ich sehr gerne esse,
wie Schokolade, musste ich nun meiden. In der Hoff-
nung, dass dies meine Verdauungsprobleme, die ver-
mutlich durch die Mastzellaktivierung entstanden wa-
ren, verbessern wiirde, lief} ich mich auf die Diiit ein.

Wir vereinbarten einen Telefontermin in drei Monaten,
um zu sehen, ob die Medikamente geholfen hatten und
um zu erzihlen, wie es mir mit all den neuen Mafinah-
men ergangen war. Damit war der Termin abgeschlos-
sen und mir rauchte der Kopf. Viele neue und hilfreiche
Informationen und ein unglaublich ausfiihrlicher Be-
fund waren das Ergebnis eines gelungenen Tages.

Nach dem Termin ging es auf direktem Weg zur Autor-
iickgabe und weiter zum Flughafen. Mit dem Riickflug
lief zum Gliick alles glatt und ich landete sicher und
doch sehr angespannt in Chicago.
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Und schon ging es weiter im Karussell: Ich musste
erneut Arzte l{ontal(tier'en, mich um meine neuen Medi-
kamente kiimmern, Befunde zusammensuchen und
einige Untersuchungen in Deutschland veranlassen.
Irgendwie begann immer wieder alles von vorne.
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Prolotherapie

Eigentlich war ich ja zur Prolotherapie nach
Chicago gekommen. Ich war sehr zufrieden mit meinem
Prolotherapeuten, da er sich bei der ersten Behand-
lungsserie sehr viel Zeit genommen und alle meine
Optionen mit mir besprochen hatte. Auch persénlich
mochte ich ihn sehr gerne, weil ich das Gefiihl hatte,
dass er nicht versuchte, mir etwas zu verkaufen, son-
dern wirklich auf mein Wohl bedacht war.

Aufgrund der Tatsache, dass ich sehr angeschlagen war
und dass wir noch keine Gelegenheit hatten, die neuen
MRT- und CT-Bilder zu besprechen, hatte ich mich
dazu entschieden, anstelle des eigentlich geplanten
Prolotherapie-Termins nur einen Gesprichstermin
wahrzunehmen.

Wir sprachen also eine Stunde iiber meine neuen Pro-
bleme und er bot mir an, meine ganzen CDs nochmal
zu vergleichen und die Befunde mit Kollegen zu bespre-
chen. Im Anschluss daran wollten wir im Mai einen
letzten Prolo-Versuch starten. Nach neun Sitzungen im
letzten Jahr versprach ich mir davon zwar nicht mehr
viel, aber einen letzten Versuch war es mir wert.

Auflerdem durfte ich alle Flyer iiber meine Website bei
thm auslegen und er sagte, er wiirde mein Projekt gerne
unterstiitzen. Er wire jedenfalls eine grofle Bereiche-
rung fiir meine Arbeit.
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Ich schitzte thn so ein, dass er mir durchaus ehrlich
gesagt hitte, wenn seiner Meinung nach nur eine OP
fiir mich in Frage kiime, und ich vertraute ihm.

Sein tief christlicher Glaube irritierte mich ab und an
ein wenig, aber das tat nichts zur Sache. Er nahm sich
immer die Zeit, ein paar persénliche Worte an mich zu
richten - dieses Mal sagte er, dass es wohl meine Aufga-
be im Leben sei, zu helfen. Als ich ihm von meiner
Website erzihlte, meinte er nur, das sei genau, was er
sich fiir mich vorgestellt hatte und er wiirde das voll
und ganz unterstiitzen. Es tat einfach nur gut, so etwas
zu héren.

Auch eine seiner Krankenschwestern war sehr interes-
siert an EDS und ich konnte bei der Gelegenheit mei-
nen kompletten USB-Stick an Informationen loswer-
den. Man muss jede Chance zur Weiterbildung anderer
nutzen.

Ich schiitze es sehr, dass die Arzte in den USA tatsich-
liches Interesse daran haben, zu lernen und neue Dinge
zu lesen. Da wird es nicht als Kritik an der eigenen
Kompetenz angesehen, sondern als Chance, besser zu
werden. Genau so sollte es doch eigentlich iiberall sein -
auch bei uns in Deutschland.

Nach dem Termin musste ich mich leider mit einem
verdorbenen Magen in mein Bett verkriechen und mich
schonen. Denn fiir den nichsten Morgen war mein
Flug nach San Francisco geplant, um meinen Freund
wiederzusehen. Das war mir genauso wichtig, wie die
Arzttermine.
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San Francisco

Mein Freund hatte in San Francisco eine neue
Stelle angenommen und da ich dringend ein wenig
Abstand zu all meinen Problemen nétig hatte, bestritt
ich am Tag nach dem Prolo-Termin den nichsten
Sechs-Stunden-Flug.

Der Flug an sich war recht angenehm. Ich hatte mein
neues Sitzkissen dabei und somit deutlich weniger
Schmerzen im ISG und in den Beinen. Manchmal
erweisen sich gerade die kleinen Hilfsmittel als wahrer
Segen und machen einen groflen Unterschied.

In San Francisco angekommen und wie immer total
kaputt, wollte ich trotzdem etwas unternehmen. Das
war typisch ich: Wenn ich in einer tollen Stadt war,
wollte ich mehr machen, als mein Kérper eigentlich
leisten konnte. Und nicht immer erkannte ich dabei
meine Grenzen oder konnte sie akzeptieren.

Da mein Freund direkt unter einer der Touristenattrak-
tionen - den Twin Peaks - wohnte, wollte ich einen
ersten Blick iiber die Stadt genieflen. Der versteckte
Schleichweg zu den Peaks dauerte nur fiinf Minuten.
Aber die hatten es in sich, denn es ging nur bergauf.
Mit all meinen Bandagen und Hilfsmitteln eingekleidet
kletterte ich im Schneckentempo auf diesen Aussichts-
punkt. Irgendwie frustrierend, wenn die Jogger an
einem vorbeilaufen und freundlich griiflen konnten,
wihrend einem selbst gerade die Luft zum Atmen
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fehlte, jeder Muskel brannte und man halb auf allen
Vieren krabbelte. Aber am Ende zihlte nur, dass ich es
geschafft hatte, egal wie. Die Miihen hatten sich ge-
lohnt! Eine atemberaubende Aussicht erwartete uns an
diesem Tag. Die Sonne strahlte und man konnte bis auf
die andere Seite der Bay, nach Oakland, sehen. Zum
ersten Mal, seit langer Zeit fiihlte ich mich wieder frei -
frei von jeglichem Stress und Problemen.

An den darauffolgenden Tagen wollten wir uns ein
wenig erholen, und ich musste dringend lernen, wieder
abzuschalten. Mein Kopf war véllig iiberfordert von all
den Informationen und dem Stress in sehr kurzer Zeit.
Ich wollte mir mindestens eine Woche Pause vom
»Kranksein“ génnen und dabei nichts recherchieren,
nichts planen, nichts mit EDS oder Instabilititen zu tun

haben.

Deshalb mieteten wir ausnahmsweise ein Auto und
gingen auf Entdeckungstour. Denn mein Problem mit
den offentlichen Verkehrsmitteln war folgendes: Die
Busse (die vor der Haustiir fuhren) waren sehr ruckelig
und ich spiirte jede Erschiitterung, somit fielen sie aus;
die U-Bahn war ziemlich weit weg, dorthin musste ich
laufen und gerade war ich nicht gut zu Fuf}. Damit
blieb uns nur das Auto als Alternative. Da wir uns aber
beide kein eigenes Auto leisten und ich wegen der neu-
rologischen Ausfille seit iiber vier Jahren nicht selbst
fahren konnte, génnten wir uns ausnahmsweise fiir ein
Wochenende einen Leihwagen, damit ich vorsichtig
und ohne drohende grofle Verschlechterungen ein paar
schéne Tage genieflen konnte. Unser Kurzurlaub vom

Aﬂtag.
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Unser erster Ausflug ging nach Sausalito, einer kleinen
Stadt auf der anderen Seite der Golden Gate Bridge.
Wir wollten uns die nihere Umgebung anschauen und
das Auto testen. Der Rodeo Beach sollte es an diesem
wunderschénen, sonnigen 20-Grad-Tag sein. Meine
Gelenke und Muskeln funktionierten viel besser, wenn
es warm war, und ich fithlte mich insgesamt fitter. Ich
fror nicht, konnte kleinere Strecken gehen und die
Salzwasser-Luft tat mir auch gut. Der Tag war wun-
dervoll. Wir fuhren nach dem Strandbesuch in die
Innenstadt Sausalitos und mein Freund lud mich zum
Essen ein - in ein wunderschones Restaurant direkt am
Wasser. Seit langem war ich nicht mehr so gliicklich
gewesen!

Diese kleinen Inseln des Gliicks sind essenziell nicht
nur fiir mein kérperliches Wohlbefinden, sondern vor
allem fiir das mentale: Sie helfen mir, stabil und positiv
zu bleiben und neue Kraft zu tanken. Dafiir muss ich
manchmal in Kauf nehmen, zu viel Energie aufzubrin-
gen und am nichsten Tag schwach zu sein.

Der zweite Tag mit Auto war recht durchwachsen. Wir
wollten einen lingeren Ausflug nach Monterey, iiber
den landschaftlich sehr reizvollen Kiistenhighway ma-
chen. Die Hinfahrt hatte mich ab und zu schon die Luft
anhalten lassen, denn ohne Leitplanken ging es neben
mir stindig steil die Klippen bergab. Da musste ich
meine Angste stark bekimpfen, um nicht zu schreien.

Wir schafften es aber doch noch nach Monterey. Diese
Stadt hatte sehr viel Charme. Mehrere Strinde lockten
und wir suchten uns einen davon aus. Begleitet von
einem Seeléwen, der neben uns herschwamm und
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entspannt in den Wellen lag, spazierten wir am Strand
entlang und genossen noch einen Kaffee in einem Hotel
mit wunderschéner Terrasse am Meer.

Darauthin machten wir uns wieder auf den Heimweg,
der mehr als anstrengend war, denn bis nach Hause
schafften wir es leider nicht mehr. Mitten auf der Auto-
bahn hatten wir einen Platten. Nachdem weder ich
noch mein Freund jemals in einem Leithwagen auf der
Autobahn in den USA liegen geblieben waren, war
meine Nervositit sofort grofl und mein Kérper zitterte.
Wir standen direkt an der Autobahn, Autos rasten an
uns vorbei, und ich konnte kein Warndreieck oder
dhnliches im Kofferraum finden. Mein autonomes Ner-
vensystem war in Alarmbereitschaft und ich fiihlte mich

schlecht.

Ich konnte mich nur immer wieder fragen, was das nun
sollte? Ich hatte mir doch einen Leithwagen genommen,
damit ich méglichst keinen Stress hitte und wenig
Energie einbiifite; damit ich mit meiner lddierten Hals-
wirbelsiule eben nicht das Risiko hitte, dass am Auto
etwas kaputtging, weil Leihautos regelmiflig gewartet
werden. Aber einfach nur ein schénes Wochenende zu
haben, das gibt es in meiner Welt wohl nicht oft.

Gliicklicherweise kam uns gleich jemand zu Hilfe. Es
gab hier doch tatsichlich eine Highway Assistance (ich
nenne sie nur noch Highway Angels), die véllig kosten-
frei Reifen wechselte. Das war unser persénlicher En-
gel an diesem Tag und ich hitte dem netten Mann am
liebsten einen Kuss auf die Wange gedriickt, so erleich-
tert war ich.
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Am letzten Tag mit Auto waren wir beide so erschopft,
dass wir keine Lust mehr hatten, weit zu fahren. Aufler-
dem war Valentinstag und damit alles voller Menschen,
somit sollte es raus aus San Francisco gehen. Mein
Freund wollte sich die Uni in Berkeley anschauen, die
wirklich ziemlich beeindruckend war. Nach ein paar
Stunden in Berkeley hatten wir genug und wir beende-
ten den Ausflug, um noch etwas Zeit zur Erholung zu

haben.

Ich stellte fest, dass die paar Tage, an denen ich konse-
quent keine Gymnastik gemacht und keinerlei Belas-
tung auf die Gelenke gebracht hatte (aufler eben nor-
male Bewegungen wie Gehen), seit langem die Besten
gewesen waren. Sicher lag das auch mit am Adrenalin
und an dem anderen Klima, trotzdem fragte ich mich,
ob die Empfehlung zur tiglichen Krankengymnastik
wirklich fiir jeden EDS-Patienten pauschal richtig war.
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Ein bisschen Routine

Mein Freund hatte nach unserem Kurztrip wie-
der mit der Arbeit angefangen und ich wollte mich im
Haus niitzlich machen. Die Wohnung war zwar nicht
riesig, aber ich hatte schon immer zwei Grundbediirf-
nisse: Sicherheit und Hygiene. Insofern musste diese
Wohnung eine kleine Grundreinigung iiber sich erge-
hen lassen. Und weil ich nicht besonders schnell putzen
konnte, wiirde das sicher eine Woche Zeit in Anspruch
nehmen. Jeden Tag ein kleines bisschen, damit kommt
man auch zum Ziel. Hauptsache, kein Stillstand.

In seiner Wohnung lief alles etwas anders als in
Deutschland, denn alleine einkaufen gehen konnte ich
hier nicht. Wir wohnten praktisch direkt auf der Spitze
eines nicht ganz unerheblich hohen Bergs - ohne Auto.
Ich konnte zwar ein Stiickchen laufen, aber mit den
Wocheneinkiufen 30 Minuten steil bergauf, das hielt
meine Wirbelsdule schlichtweg nicht aus. Leider musste
mein armer Freund sich deshalb alleine mit den Ein-
kdufen diesen Berg zu Fuf} hinauf quélen, wihrend ich
Zuhause auf ithn wartete. Damit konnte ich nicht gut
umgehen. Ich fiihlte mich unniitz. Es ging gar nicht
unbedingt nur darum, dass ich nichts tragen konnte,
vielmehr wollte ich im Stande sein, unseren Haushalt
zu fithren wenn er schon arbeitete. Dazu gehérte auch,
die Einkdufe zu erledigen. Doch das blieb, wie vieles

mehr, an ithm hingen.

Anfangs hatten wir nicht viel, aber das brauchte ich
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auch gar nicht. Ein Sofa, das schon da war, zwei Regale
und eine Matratze. Das reichte véllig zum Leben. Und
da war dann die Nische, wo ich mich revanchieren
konnte: Als kreativer Mensch machte ich auch aus
kleinen Dingen etwas Schénes und zauberte uns ein
heimeliges kleines Paradies.

Alleine die Aussicht von unserem Garten aus war gran-
dios und sorgte dafiir, dass ich nur drauflen sitzen
wollte. Ich konnte stets den Ozean sehen; Kolibris
flatterten durch den Garten. Die meisten jungen Men-
schen, die in San Francisco leben, haben eine Keller-
wohnung ohne Fenster. Wir hatten einen Garten mit
Meerblick! So ein Gliick! Ich fand, das sollte man sich
immer wieder in Erinnerung rufen und zu schitzen
wissen.

Der Zauber dieser Stadt hatte uns erfasst: Alleine das
Gefiihl, das ich hatte, wenn ich morgens das Fenster
6ffnete und mir der Salzgeruch in die Nase stieg oder
der plétzlich hereinrollende Nebel und die Krihen, die
darin kreisten. Sogar unser wiister Garten, in dem
immer mal wieder giftige Spinnen krabbelten... Ja, all
das war unbeschreiblich.

Die friihlingshaften Temperaturen halfen dabei, dass
meine Gelenke nicht ganz steif waren, und durch die
Sonne hatte ich mehr Energie. Mir war, als wiirde ich
genau hierher gehéren.
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Doch wie ging es jetzt weiter?

Schon wieder hatte ich jede Menge neue Befunde
und musste sehen, wie ich alles sortieren und weiter
verfahren sollte.

Der Upright-MRT-Radiologe sprach von Instabilitét
von C3 bis C6, aber auch von einem abnormalen Clivo-
Axialen-Winkel, was auf eine Instabilitit zwischen CO
und C1 hinweisen wiirde.

Mein Neurochirurg wollte mit einer Versteifung von
C5/6 beginnen und schauen, wie sich diese auf alle
anderen Ebenen auswirken wiirde.

Ich hingegen hatte eigentlich nicht das Bediirfnis, jedes
Jahr operiert zu werden, sondern hitte gern alles auf
einmal hinter mir, was in den USA unter anderem eine
finanzielle Frage war. Wenn ich damit rechnen konnte,
dass nach der ersten OP direkt eine zweite folgen wiir-
de, kénnte man auch beides wihrend eines einzigen
Krankenhausaufenthalts erledigen. Einmal richtig zu
leiden klang fiir mich besser als zweimal.

Dann war da noch die Genetikerin: Sie wollte mich auf
einige mastzellstabilisierende und Dysautonomie-Medi-
kamente einstellen. Doch wurde ich nicht ganz schlau
aus den Wirkstoffen und wie diese in meinem Fall
helfen sollten.

Auflerdem hatte ich bereits einen Termin fiir eine
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Schlafstudie in Deutschland ausgemacht, bei der getes-
tet werden sollte, ob ich die Tiefschlafphase erreichte,
Atemaussetzer oder Arousal auftraten und es nachts zu
vermehrter Tachykardie kam.

Mein Prolotherapeut wertete gerade die neuen Bilder
aus und wollte weiter konservativ mit Prolo behandeln.
Ich war davon nicht sehr begeistert, da ich nach neun
Behandlungen meiner HWS keine Besserung verzeich-
nen konnte und eigentlich auch kein Geld mehr dafiir
hatte.

Auflerdem stand noch die Zweitmeinung eines anderen
bekannten EDS-Neurochirurgen aus, auf den ich sehr
gespannt war. Wir vereinbarten ein Skype-Interview,
um seine OP-Vorschlige zu diskutieren.

Des Weiteren hatte ich eine Forschungsgruppe ange-
schrieben, die an TNXB-Mutationen arbeitete. Diese
Gruppe beschiftigte sich schwerpunktmiflig mit einer
anderen Erkrankung, der kongenitalen adrenalen Hy-
poplasie (CAH) und dem gleichzeitigen Auftreten von
EDS. Durch eine genetische Verdnderung auf beiden
Genen, dem CYP21B und dem TNXB, litten deren
Probanden an CAH und EDS gleichzeitig, was die
Arzte CAH-X nannten. Ich hoffte, dass auch Patienten
mit reiner TNXB-Mutation und EDS, ohne CAH,
mdglicherweise fiir sie interessant sein kénnten. Viel-
leicht konnte man mir mehr zu meiner Mutation sagen?
Ich war nie der Typ fiir Halbwahrheiten, ich wollte
gerne alles wissen und vor allem die Ursache fiir die
Reaktionen meines Kérpers verstehen. Das heif3t, ich
wollte genau wissen, was meine Mutation tat und wie
das meine persénliche Krankheit ausléste und beein-
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flusste. Vielleicht liefle sich daraus der weitere Krank-
heitsverlauf ableiten und einigermafien kontrollieren.

Nach einer Woche der Entspannung musste ich also
wieder anfangen, mein Krankheitsmanagement zu
iibernehmen. Ich denke, ich sollte die Berufsbezeich-
nung ,Professioneller Patient” fiir mich einfiihren, denn
es kann sich kaum jemand, der dies nicht selbst erlebt
hat, vorstellen, welchen Aufwand diese Termine, deren
Vorbereitung und Nachbearbeitung fiir chronisch
Kranke bedeuten.

93



24
FEin neues Symptom — Schlafsto-

rungen

Seit ich in den USA war, kidmpfte ich mit stindi-
gem nichtlichen Erwachen. Anfangs dachte ich, es
wire dem Jetlag zuzuschreiben, nachdem ich in Chica-
go immer um vier Uhr morgens aufwachte. Jetzt war
ich aber schon iiber drei Wochen im Land und wachte
in San Francisco immer um zwei Uhr nachts auf.

Ich schlief etwa vier Stunden ganz gut, erwachte dann
und konnte fiir eine Stunde gar nicht mehr schlafen.
Mein Puls war hoch und ich hatte Schmerzen im Rii-
cken. Danach schlief ich wieder fiir kurze Zeit ein,
wilzte mich umher, wachte erneut auf. Morgens fiihlte
ich mich extrem geriddert, schmerzerfiillt und kraftlos.
Nach dem iiberwundenen Jetlag dachte ich, es lige
mdglicherweise an dem anstrengenden bergauf Laufen
in San Francisco und daran, dass meine Hiiften, ISG
und Knie arg schmerzten, mich also der Schmerz
nachts wachhielt. Doch selbst wenn ich keine Schmer-
zen hatte, wachte ich auf. Hinzu kamen ein flaues Ge-
fiihl im Magen und Durst, wie nach Alkohol am Vor-
abend.

Ich fragte mich einmal mehr, wie das alles weitergehen
sollte. Innerhalb von nur viereinhalb Jahren hatte ich
eine Fiille an Erkrankungen entwickelt, die vorher
wohl alle im Verborgenen brodelten. Wenn ich mich
zuriickerinnere, hatte ich immer schon irgendwo
Schmerzen gehabt, immer schon Probleme mit Tempe-
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raturschwankungen und hiufig Schlafprobleme, aber
nie in diesem Ausmafl. Alle Krankheiten, die ich jetzt
voll entwickelt hatte, waren wviel frither zwar schon
préisent, nur nicht stérend genug, um wahrgenommen
zu werden. Wenn man mit solchen Dingen aufwichst,
weill man vermutlich gar nicht, wie sich ein ,normaler”

Kérper anfiihlt.

So stellte ich plétzlich fest, dass ich mittlerweile fast
zehn chronische Krankheiten hatte. Schon verriickt,
denn all diese Erkrankungen waren reine Begleiter-
scheinungen des EDS.

Ich war 28 Jahre alt und lebte mit all diesen chroni-
schen Krankheiten, und es fiel mir nicht mal mehr auf,
weil ich an das Kranksein gewshnt war. Ein Tag mit
weniger Symptomen fiihlte sich plétzlich seltsam an.
Ich hitte nie gedacht, dass man sich iiberhaupt an all
diese Probleme gewdhnen konnte, aber der Kérper ist
zu viel mehr fihig, als man glaubt.

Trotzdem musste ich stindig aufs Neue beweisen, dass
ich tatsichlich und real krank war und musste mich
rechtfertigen, warum ich Rente beantragte oder nicht
arbeiten konnte, obwohl jede dieser Krankheiten fiir
sich alleine schon Grund genug dafiir geliefert hitte.

95



25
Schwerbehinderung und All-

tagsschwierigkeiten

Fiir einen Menschen mit einer ,unsichtbaren
Krankheit® - denn in diese Kategorie fallen sowohl
EDS als auch die HWS-Instabilitit - ist der Alltag ein
andauernder Kampf. Nicht nur, dass man stindig mit
sich selbst und seinem Kérper ringt, nein, man kdmpft

um die kleinsten Dinge des Alltags.

Die Rentenversicherung, das Arbeitsamt, die Kranken-
kasse und teilweise auch die Arzte machen einem das
Leben schwer und den Geldbeutel leichter. Man ver-
sucht nur zu iiberleben. Das mag dramatisch klingen -
und ist es auch! Es gehen einem sehr schnell die finan-
ziellen Mittel aus, wenn man eine Krankheit hat, die
weder bekannt noch anerkannt ist, weil sie als zu selten
gilt. Man fiirchtet um seine Zukunft, nicht nur aus
finanziellen Griinden, sondern genauso aus gesundheit-
lichen. Ohne Familie und Freunde, die einen immer
wieder auffangen, ist es kaum auszuhalten.

Man will diese Krankheit nicht mehr haben und es wird
einem ganz iibel, bei dem Gedanken, dass das jetzt eben
das Leben ist, dass man leben muss, ob man will oder
nicht.

An jedem Morgen eines jeden Tages beschwert sich ein
anderes Gelenk, das nicht mehr mitmachen will. Stin-
dig zwickt es irgendwo, man spricht schon gar nicht
mehr dariiber, es sei denn, es kommen neue Schmerzen
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hinzu oder die Intensitit wird zu stark, um sie zu ver-
heim]ichen.

Der Alltag wird zu einem andauernden Problem. Nach
dem Aufstehen und Friihstiicken fiihlt man sich, als
wire man schon einen Marathon gelaufen. Eigentlich
ist jetzt wieder Schlafenszeit, sagt der Kérper. Der
Kopf weif} aber, dass das nicht geht. Man darf sich der
Versuchung nicht hingeben und sich gleich wieder
hinlegen. Die Muskeln brauchen ein wenig Beschifti-
gung, Bewegung und Training. Und deshalb iiberwin-
det man sich, jeden einzelnen Tag aufs Neue, bemiiht
sich, nicht dem Verlangen nachzugeben, sich direkt
wieder hinzulegen, sondern zumindest einen kleinen

Spaziergang zu unternehmen.

Doch Vorsicht, der Grat zwischen zu wenig und zu viel
Aktivitdt ist sehr schmal. Geht man einen Tag iiber
seine Grenzen hinaus, biifft man das fiir eine Woche.
Betroffene regenerieren nur sehr langsam und einfach
alles hat mittelschwere bis schwere Konsequenzen.

Trotzdem méchte man auch als kranker Mensch nicht
stindig auf alles verzichten miissen und nimmt den
einen oder anderen Riickschlag in Kauf. Man will aktiv
sein, will was tun. Ich spreche da nicht davon, richtigen
Sport zu betreiben, nein, ich spreche von profaneren
Dingen, wie ein wenig putzen, drei Stunden am Stiick
langsam spazieren gehen oder manchmal sogar nur
einen Einkauf titigen.

Stets fiihlt man sich, als wire der eigene Kérper 80

Jahre alt. Und der Gedanke, die nichsten 560 Jahre in

diesem Zustand zu verbringen, zehrt sehr an den Ner-
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ven.

Zu allem Uberfluss sieht man Betroffenen auch nicht
an, dass sie krank sind oder einen schlechten Tag
haben. Viele iiberspielen den Schmerz mit einem La-
cheln und antworten auf die Frage, wie es denn geht,
mit einem gekonnten: ,Passt schon, ich komme schon
klar.” Ein ,Mir geht es gut” gibt es in unserem Wort-
schatz nicht mehr. Tage sind entweder besser oder
schlechter, aber nie wirklich gut.

Auch das 6ffentliche Stigma ist nicht zu unterschitzen.
Es tut weh, wenn Menschen fragen, warum man nicht
arbeitet und offensichtlich denken: ,Was fiir eine faule
Person.” Schlimm ist es auch, wenn man z. B. langsam
gehen muss und dann einfach angerempelt wird, was
der liddierten Halswirbelsdule einige Wochen massive
Verschlechterung beschert. Und dann darf man nicht
mal unfreundlich motzen, weil die Leute das ja nicht

wissen konnten.

Ich weif} nicht genau, was von mir erwartet wird und
ich tue mich genauso schwer, selbst nicht zu viel von
meinen Mitmenschen zu erwarten. Aber muss ich mir
demnichst wirklich ein Shirt anziehen, mit der Auf-
schrift ,Behindert, bitte Abstand halten“? Darf ich es
heutzutage nicht mehr voraussetzen, dass die Men-
schen in meinem Umfeld nicht sofort iiber mich urteilen
und viel mehr ein wenig achtsamer sind? Uberdies:
»Achtsam sein” - ist das nicht etwas, was wir immer sein
sollten, ob gegeniiber chronisch Kranken oder einfach

nur untereinander?

Eine fiir mich ebenfalls sehr schwere Situation, die aber
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zugegebenermaflen viel mit meiner Persénlichkeit zu
tun hat, ist, mit der U-Bahn zu fahren und um einen der
immer besetzten Behindertensitzplitze zu bitten. Ich
schime mich nach wie vor, andere Menschen fiir mich
aufstehen zu lassen. Sie wiirden es nicht verstehen,
oder? Doch macht mir das Stehen hiufig grofie Proble-
me, vor allem in Kombination mit geschiittelt werden
und dagegen festhalten miissen.

Ich weif}, wenn ich trotzdem stehe, geht es mir danach
richtig schlecht, aber ich kann doch nicht einfach eine
alte Frau von ihrem Platz verscheuchen, um mich dort
hinzusetzen. Ich kann doch selbst gar nicht wissen, ob
die Person, die dort sitzt nicht vielleicht genau wie ich
eine unsichtbare Krankheit hat, dann trotzdem fiir mich
aufsteht und sich am Ende nur stehend durch die Fahrt
quilt, weil sie versucht, einer Diskussion aus dem Weg
zu gehen. Es kann sich vermutlich auch jeder
vorstellen, wie man angeschaut wird, wenn eine offen-
bar gesunde, junge Frau jemand anderem den Sitzplatz
wegnimmt. Solche Blicke sind verletzend und deshalb
fallt es mir fast leichter, spiter mit den korperlichen
Folgen umzugehen als mit den seelischen Wunden, die
einem diverse Kommentare und Blicke zufiigen.

Ahnlich geht es mir mit dem Rollstuhl. Dieser wiire in
solchen Situationen wie eben beschrieben eine grofle
Hilfe, denn ein Rollstuhl signalisiert sofort: ,Hey vor-
sichtig, aus dem Weg, hier kommt jemand der offen-
sichtlich krank ist.“ Ganz automatisch legt sich ein
Schalter in den Képfen der Menschen um und man
wird als krank anerkannt. Was passiert aber, wenn man
dann aufsteht und lduft? Es ist sehr schwer, Menschen
begreiflich zu machen, dass es etwas zwischen Quer-
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schnittslihmung und Gesundsein gibt: Namlich die, die
ab und zu einen Rollstuhl zur Hilfe nutzen, aber trotz-
dem auch ohne Hilfsmittel ein Stiick weit gehen
konnen. Doch leider haben viele Menschen kein Ver-
stindnis fiir Dinge, die sie nicht verstehen und auch
kein Interesse daran, nachzufragen. Meistens bin ich
bereit, von meiner Krankheit zu erzihlen und dafiir zu
sorgen, die Barriere zwischen chronisch Kranken und
gesunden Menschen abzubauen, aber ich fange nicht
von selbst an, dariiber zu reden. Man muss meine Ge-
schichte schon héren wollen.

Um Alltagsproblemen aus dem Weg zu gehen, plane ich
meinen Tagesablauf nicht nur spontan, nach meinem
jeweiligen Befinden, sondern beziehe die Faktoren mit
ein, die meinen Zustand verschlechtern kénnten, wie z.

B.:

Erlaubt mir meine Halswirbelsiule, meine Hiifte, mein
ISG, mein Knie heute einen Spaziergang?

Was darf ich essen, ohne meine Mastzellen zu sehr zu
drgern? Kann ich mal wieder siindigen und mir ein
Stiick Schokolade génnen?

Wie fiihlt sich mein Puls, mein Herzrhythmus an?
Kann ich heute aufrecht stehen oder eher nicht? Muss
ich mich vor langen Schlangen in acht nehmen und
kann deshalb nicht einkaufen gehen?

Wohin fahre ich mit dem Bus und zu welcher Zeit am
besten? Ist viel los und kann ich deshalb nicht sitzen?
Hat es geschneit und sollte ich besser nicht hinaus
gehen, um Stiirze zu vermeiden?

Welche Tabletten brauche ich heute?

Welche Aufgaben kann ich wie strukturieren, um sie
erledigen zu kénnen?
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Wenn ich mal weggehe: Wo setze ich mich hin, um
nicht angerempelt zu werden?

Welche Bandage benutze ich heute?

Wie lege ich meine Termine so, dass ich immer jeman-
den habe, der mich dort hinbringt?

Was ziehe ich an? Welche Klamotten sind einfach
auszuziehen, ohne hingenzubleiben? Welche Schuhe
fithren zu einer Verschlechterung?

Was gibt das Bankkonto her?

Und das sind nur einige Aspekte, die es zu beriicksich-
tigen gilt.

Jeder sollte auf seine Mitmenschen achten und nicht
iiber Dinge urteilen, die er nicht wissen kann. Es gibt
meistens einen Grund, weshalb am Schalter die Frau
vor einem so langsam einpackt oder weshalb der junge
Mann einen Behindertenparkplatz nutzt, obwohl er
gehen kann. Denn laufen kénnen heift nicht gleich,
weite Strecken zuriicklegen zu kénnen. So oder so:
Seien wir doch alle ein bisschen gelassener und zugleich
achtsamer miteinander im Alltag.
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Zweitmeinung

Da mein Neurochirurg in Maryland mir empfahl,
eine Zweitmeinung von einem anderen EDS-erfahre-
nen Neurochirurgen in Bezug auf meine obere Halswir-
belsdule einzuholen, hatte ich vor einiger Zeit all meine
Befunde und Bilder per Post an diesen iibersandt. Ein
paar Wochen spiter hatten wir dann ein Telefonat bei
dem wir 30 Minuten iiber all meine Symptome spra-
chen.

Ich erklirte, meine Hauptschwierigkeiten bereiteten
mir die zunehmenden vegetativen Probleme, die
schlechte Motorik, der Kraftverlust in den Armen, das
verschwommene Sehen, der Kopf, der auf der HWS
nach vorne und hinten rutschte und die allgemeine

Muskelschwiche.

Er meinte, er hitte gerade das CT in Rotation vor sich
und sihe da klar eine C1/2 Instabilitit. Die Gelenkfli-
chen wiren in Rotation nicht iibereinander und C1/2
sei subluxiert. Auf dem Upright-MRT wiren ein Pan-
nus und Narbengewebe sichtbar, was als indirektes
Zeichen einer Instabilitit gewertet werden kénnte und
der Clivo-Axiale-Winkel sei pathologisch.

(Erklirung der Begriffe: siehe Glossar)

Ich sollte weiterhin isometrische Ubungen machen und
meine Halskrause tragen. Letzteres allerdings nicht zu
oft, um nicht abhingig davon zu werden und die Insta-
bilititen nicht weiter zu verschlechtern. Das ist ein
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Teufelskreis - die Halskrause fithrt zur Verbesserung
des Wohlbefindens, wird linger getragen, was wieder
zu mehr Muskelabbau und einer Verschlechterung der
Instabilitit fiithrt. Fiir mich persénlich steht aber der
Schutz der neurologischen Strukturen ganz oben auf
der Priorititenliste. Das heift: Lieber trage ich die
Krause etwas linger und verhindere damit permanen-
ten Schaden an den Nerven oder dem Riickenmark.

Meine tauben Stellen am Bauch und den Beinen ordne-
te er nicht der LWS zu: er meinte, diese hiitten andere
Ursachen, zum Beispiel das Mastzellaktivierungssyn-
drom oder eine Small-Fiber-Neuropathie. Es ligen
zwar auch Schiden an der LWS vor, die im Moment
aber wohl noch nicht zu operieren wiren.

Die gute Nachricht war: Ich hatte keine Chiari-Malfor-

mation. Immerhin. Besser als nichts.

Er wollte mit der Versteifung von C0-2 anfangen und
dann erst C5/6 machen. Der andere Neurochirurg
wiirde C5/6 zuerst operieren und danach erst einmal
abwarten. Ich vermutete, es wire egal, wie ich anfinge,
am Ende briuchte ich doch beides. Und nachdem man
diese Eingriffe nicht innerhalb einer Operation durch-
filhren kann, wiirden sich die potenziellen Kosten fiir
OP samt Krankenhausaufenthalt verdoppeln. Welch

rosige Aussichten!
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Recherche Recherche Recherche

Zwischendurch musste ich zur Abwechslung
etwas Zeit in das Lesen von Publikationen investieren.
Ich stiell auf interessante Dinge in Bezug auf meine
Mutation auf dem TNXB-Gen.

Da insgesamt nur weniger als zehn Prozent aller Be-
troffenen des hEDS eine Mutation auf diesem Gen
hatten, war es nicht verwunderlich, dass meine bislang
nicht in der Literatur bekannt war. Und genau diese
Tatsache weckte in mir die Neugierde, denn ich mochte
es nicht, etwas nicht zu wissen oder mir nicht erklidren

zu kénnen.

TNXB ist ein extrazellulires Matrixprotein, das fiir ein
Protein, Tenascin-X (TNX) codiert. Dieses Protein ist
in einer nicht ganz bekannten Weise in die Vernetzung
der Kollagene involviert. Es liegt bei meinem EDS-Typ
also keine Stérung des Kollagens selbst vor, sondern
eine Stérung eines an der Kollagenvernetzung oder
Einlagerung beteiligten Proteins.

Nach etwa 20 Publikationen rund um das Gen stief ich
auf einige Details, die auch bei mir einen Einfluss ha-
ben konnten. Zum Beispiel das Thema, dass einige
Mutationen zu einem Mangel des Proteins Tenascin-X
fithren, andere jedoch nur zu einer Haploinsuffizienz
(,halber Mangel“) und wieder andere haben gar keinen
Einfluss auf die Menge des TNX im Blut der Patienten.
Zu welcher Gruppe ich wohl gehérte? Ob meine Muta-
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tion die Menge des TNX verdnderte oder zu einer
bisher unbekannten Funktionsstérung fiihrte?

Was ich auch sehr interessant fand und worin ich einige
Zusammenhidnge mit meiner Symptomausprigung
sehen konnte, war der beschriebene Zusammenhang
zwischen Tenascin-X-Mangel und neurologischen
Problemen.

Durch die Recherche und die entstehenden Querver-
netzungen (d. h. eine Publikation fiihrt zu einer Quelle,
diese Quelle fiihrt wieder zu einer anderen Publikation
und so entstehen Zusammenhidnge) konnte ich mit
meinen Arzten ein paar weitere Differenzialdiagnosen
finden, die méglicherweise bei meiner Erkrankung auch
eine Rolle spielten. Zum Beispiel sollten bei mir drin-
gend Neuropathien, vor allem die Small-Fiber-Neuro-
pathie, abgeklirt werden.

Obwohl ich erst ein paar Wochen in den USA war, war
jetzt schon klar, dass es in Deutschland jede Menge
Termine geben wiirde. Hausarzt, Zahnarzt, Frauenarzt,
Neurologe, vermutlich neurologische Kliniken, vegeta-
tives Labor, Mastzellarzt und hoffentlich ein guter
Kardiologe. All diese Arzte hiel es zu finden. Denn
jeder auf dieser Liste sollte zumindest schon mal von
EDS gehért haben, und im besten Fall bereit sein sich

weiter dazu einzulesen.

Das Suchen horte einfach nicht auf. Es war, als drehte
man sich im Kreis. Aber weil es in Deutschland eben
keine wirkliche EDS-Spezialklinik gab, in der man alle
Fachrichtungen unter einem Dach finden konnte,
musste ich mir ein deutsches Netz aus Fachirzten
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aufbauen. Mittlerweile war ich auch nicht mehr bereit,
Kompromisse einzugehen.

Und nun durfte ich ganz offiziell sagen, dass ich etwas
publiziert hatte. Nichts Grofles und auch nichts, was in
irgendeiner Form mit Forschung zu tun hatte. Aber ich
platzierte einen kleinen Beitrag im , Arthritis und Rheu-
ma“ Magazin des Schattauer Verlags. Ich war sehr stolz
auf diese kleinen Erfolge, denn jeder einzelne davon
gab mir einen neuen Lebenssinn und machte ein paar
Menschen mehr aufmerksam auf das Thema.
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Ignoranz

Wenn wir schon beim Thema ,Schreiben” sind,
will ich auch ein kleines Beispiel fiir die Ignoranz
geben, die mir manchmal von meinen Mitmenschen
entgegengebracht wird: Kurze Zeit nachdem die EDS-
Diagnose endlich gestellt wurde, hatte ich versucht,
mich an einige Journalisten zu wenden, ithnen meine
Geschichte zu erzihlen und gleichzeitig auf die Miss-
stinde im Gesundheitswesen und sozialen System in
Deutschland hinzuweisen.

Naiv, wie ich war, dachte ich, es wire eine gute Idee,
dem Thema ,EDS und HWS-Instabilitit“ etwas mehr
Aufmerksamkeit zu verschaffen. Ich wollte nicht jam-
mern oder schimpfen, sondern lediglich neutral die
Mingel aufzeigen, die im System bestehen, in Bezug
auf Patienten mit dieser Krankheitskonstellation.

Uber ein soziales Netzwerk versuchte ich junge, enga-
gierte Journalisten zu finden, mit der dringenden Bitte,
bereit zu sein fiir eine gute Recherche.

Kurze Zeit spiter bekam ich eine Nachricht von einem
anfangs recht interessiert wirkenden jungen Journalis-
ten. Er befragte mich zu meinen Krankheitsbildern und
dazu, weshalb ich in den USA war und nicht einfach in
Deutschland bereits operiert worden sei.

Nach ein paar Minuten verlief das Gesprich sehr ei-
genartig. Er fing an, sich iiber mich lustig zu machen
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und es folgten Kommentare wie: ,Mein Vater arbeitet
in einem Bezirksklinikum, er kommt dich morgen abho-
len.” Ich reagierte darauf, indem ich erklirte, weshalb
ein x-beliebiges Bezirksklinikum fiir mich leider nicht
die Losung wire und bat thn darum, sich zuerst zu
EDS schlau zu machen, bevor wir dieses Gespriach
weiterfiithrten. Ich erklirte, dass es mir nicht an Dia-
gnosen mangele, sondern schlichtweg an einer einzigen
Fachrichtung: der Neurochirurgie, und dass diese am
besten auch Erfahrung mit EDS haben sollte, um den
fiir mich besten OP-Erfolg zu erzielen.

Nun wurde er wirklich ungehalten und fing an, mich
anzumeckern, von wegen so etwas gibe es nicht, jeder
hitte in Deutschland eine Option und er wiirde sich mit
einem solchen Liigenmirchen nur vor seinen Kollegen
licherlich machen.

Diese Erfahrung hat mich wirklich geschockt, denn
eigentlich war ich der Meinung, dass Journalisten,
schon der Berufsehre wegen, zuerst recherchierten,
bevor sie sich ein Urteil bildeten. Es hitte keine grofle
Recherche gebraucht, um diese Probleme zu beweisen.
Heutzutage musste man doch gar nichts Seltenes mehr
haben, auch Menschen mit ganz normalen Krankheiten
machen dhnliche Erfahrungen mit Arzten.

Ignoranz ist leider iiberall prisent und umso trauriger
ist es, dass sogar Journalisten, die eigentlich an der
Wahrheit interessiert sein sollten, eine wahre Geschich-
te als Liigenmérchen deklarieren, ohne sich die Miihe
zu machen, nur fiinf Minuten Zeit zu investieren. Es
schmerzte sehr, von einer Person als Liignerin bezeich-
net zu werden, die offenbar mit verschlossenen Augen
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und vorgefertigten Meinungen durch die Welt lief.

Solche Menschen sorgen dafiir, dass ich irgendwann
niemandem mehr trauen kann und lieber gar nichts
gegen diese Missstinde unternehmen will, als noch
einmal so gedemiitigt zu werden. Aber nein, stopp!
Dieses wichtige Thema durfte nicht in der Versenkung
verschwinden, blof3 weil es zu unbequem schien, sich
dessen anzunehmen. Ich wiirde schon irgendwann
Unterstiitzung finden, um es in den Fokus zu riicken!
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Eine Enttiuschung kommt sel-
ten allein

Ich wollte nach wie vor die Hoffnung nicht auf-
geben, einen deutschen Neurochirurgen fiir das Krank-
heitsbild der HWS-Instabilititen in Verbindung mit
dem Ehlers-Danlos-Syndrom zu begeistern. So kam es,
dass ich seit einigen Jahren den Kontakt zu einem
deutschen Neurochirurgen pflegte, der zumindest offen
fiir die Instabilititen und Symptome war, unter denen
ich litt.

Ich hatte gehoftt, dass er vielleicht bereit wire, sich von
den Spezialisten in den USA alles beibringen zu lassen,
was bel uns EDS-Patienten in Sachen OP wichtig ist.
Anfangs klang dieser Arzt auch total tiberzeugt und
meinte, er kénnte sich eine Zusammenarbeit mit den
USA sehr gut vorstellen. Doch nachdem er meine CDs
gesichtet und das volle Ausmafl meiner Erkrankungen
erkannt hatte, beschloss er die Operation doch pauschal
abzulehnen und mir lieber zu konservativer Therapie
zu raten.

Diese Empfehlung konnte ich wirklich nicht mehr
hoéren und es machte mich sehr wiitend, denn ich mache
seit Jahren nichts anderes als konservative Therapien,
leider ohne Erfolg. Ich kannte jedes Risiko dieses Ein-
griffs, ich wusste, es konnte im schlimmsten Fall zum
Tod kommen, es kénnten Lihmungen auftreten, Infek-
tionen, und es koénnte zu Anschlussinstabilititen kom-
men. All das wusste ich inzwischen nur zu gut. Aber
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diese Risiken dnderten leider nichts daran, dass es mir
trotz konservativer Therapie immer schlechter ging,
und dass ich nach all den Jahren mehr instabile als
stabile Gelenke hatte. ,Konservativ® war fiir mich
durch, vorbei, ich galt ja als austherapiert. Jetzt war
der Zeitpunkt, an dem eine OP die einzige Option war.
Und ich hitte sie wirklich nur zu gerne vermieden, aber
ich konnte nicht mehr weiter dabei zusehen, wie mein
Kérper an Kraft verlor und wie ich, noch keine 30
Jahre alt, stindig neue Einschrinkungen in Kauf neh-
men musste.

Was die Arzte sahen, waren Anschlussoperationen.
Was ich sah war: Eine Chance, wenigstens ein bisschen
arbeiten zu kénnen, alte Hobbies wiederaufnehmen zu
konnen, Lebensqualitit, eine Méglichkeit, zumindest
ansatzweise normal zu leben. Ich wiinschte, ein Arzt
hitte diese Perspektive einnehmen kénnen und hitte
nicht nur seine woméglich zerstérte OP-Statistik durch
die viel zu riskante EDS-Patientin im Blick.

Wiirde mir nur ein Jahr mit mehr Lebensqualitit ge-
schenkt, wire das fiir mich ein grofler Gewinn. Man
erwartete von mir, dass ich an Operationen dachte, die
mdglicherweise in einem Jahr, in fiinf Jahren, in zehn
Jahren auf mich zukommen wiirden, wo ich doch
schon im Hier und Jetzt kaum eine Stunde in die Zu-
kunft planen konnte. Ich war an einem Punkt, an dem
ich nicht wusste, wie ich diese Symptome ein Leben
lang aushalten sollte, und trotzdem hérte ich nur, wie
viel schlimmer mein Leben durch die Folgen einer OP
werden konnte. Ich zweifelte nicht daran, dass es sehr
viel schlechter werden kénnte, aber ganz ehrlich, es gab
mittlerweile auch ziemlich viel Luft in Richtung einer
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mdglichen Besserung. Und warum sollte nicht auch mal
etwas Positives fiir mich passieren, einfach so zur Ab-
wechslung?

Ich war es wirklich leid, mir diese Aussagen anzuhéren
und ich wusste nicht mehr, wie ich den Arzten klarma-
chen sollte, dass es mir, obwohl ich aussah wie das
blithende Leben, sehr schlecht ging. Mir ging es schon
seit langem nicht mehr nur darum, ob die eine OP
vorgenommen werden sollte oder nicht. Fiir mich stellte
sich vielmehr die Frage, wie viele OPs erforderlich
wadaren.

Keiner wollte sich trauen! Keiner wollte den Anfang
machen! Es war, als wiirde mir die einzige Chance auf
ein ansatzweise normales Leben verwehrt! Das traf
mich wieder ganz hart.
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Gute Nachrichten

Zum Gliick bestand mein Leben aber nicht nur
aus Enttiuschungen. Es ergaben sich zwischendurch
auch ein paar sehr schéne und positive Erfahrungen.

Eine davon war, dass ich ganz offiziell an einem Buch
mitschreiben durfte, das eine andere EDS-Betroffene in
Amerika verlegte. So verfasste ich meine ersten 1500
Zeichen in englischer Sprache! Eine Premiere, bedenkt
man, dass ich noch vor zwei Jahren kaum ein Wort
Englisch heraus brachte.

Neben der groflen Ehre an einem Buch mitarbeiten zu
kénnen, bekam ich eine zweite gute Nachricht. Die
Studie an den National Institutes of Health (NIH), zu
deren Wissenschaftlern ich Kontakt aufgenommen
hatte, lief an und ich wurde zu einem offiziellen Termin
eingeladen. Diese Forschungsinstitute zihlten zu den
grofiten und renommiertesten weltweit, weshalb ich
umso mehr beeindruckt war, dass man dort Interesse
an meinem Fall zeigte.

Das Groflartigste daran war, dass ich an einem Tag zu
Fachirzten aller Art geschickt werden wiirde, die alle
Erfahrung mit EDS hatten. Man wiirde MRTs, Blut-
untersuchungen, eine Hautbiopsie und vieles mehr
machen. Das war eine riesige Chance fiir mich, meinen
Wissensdurst zu stillen und endlich ein paar Antworten
zu erhalten. Was fiir eine Méglichkeit! Und eines war
klar, wenn die NIH einluden, musste man hin, ohne
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Fragen zu stellen! Wie kénnte man das Angebot ableh-
nen, mit den Top-Arzten des Landes zu sprechen und
vielleicht neue Vorschlige fiir Therapien oder andere
Hilfsmittel, die meine Lebensqualitit verbessern kénn-
ten, zu bekommen? Diese Chance war vermutlich
einmalig und es war klar, dass ich sie ergreifen wiirde.
Wie sich spiter zeigen sollte, war dieses Erlebnis ein
weiterer Durchbruch fiir meine medizinische Geschich-
te.
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Was hat sich fiir mich

nach der EDS-Diagnose verin-
dert?

So schlimm die Diagnose EDS auch fiir mich
war, so haben sich dennoch auch einige positive Dinge
daraus fiir mich ergeben.

Ich werde nun von Arzten ernster genommen und muss
mich nicht fiir jedes Symptom rechtfertigen. Mit der
EDS-Diagnose koénnen sich die Mediziner leichter
vorstellen, dass ich alle Probleme, von denen ich berich-
te, tatsichlich habe. Die HWS-Instabilitit wird nicht
mehr als psychisch abgetan, weil man weif}, dass es bei
EDS dazu kommen kann. Auch wenn manche Arzte
auf meinen Bildern trotzdem immer noch nichts erken-
nen, so glauben sie dennoch an die Instabilitit: EDS
,validiert” das Vorhandensein der Instabilitit.

Auch bei den Versicherungen und Behérden (z. B.
Arbeitsamt und Rente) kann man mit EDS besser
argumentieren. Es ist zwar nach wie vor nicht bekannt
und nur selten anerkannt, aber es ist eine giiltige Dia-
gnose mit einer klaren Beschreibung des Krankheitsbil-
des und man kann nicht mehr alles als psychosomatisch
abtun, auch wenn diese Stellen es immer wieder versu-
chen.

Freunde und Familie tun sich leichter, weil es nun

endlich eine Erklirung fiir meine Krankheit gibt und
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man besser verstehen kann, was die letzten Jahre alles

bei mir falsch lief.

Es tun sich neue Méglichkeiten auf, wie z. B. Studien,
an denen man teilnehmen kann.

Und der wichtigste Punkt: Es hat mich sicherer in
meinem Auftreten gemacht. Ich habe fiir mich gelernt,
dass ich mich auf mein Gefiihl verlassen kann, dass ich
nicht verriickt bin und dass ich mir das nie mehr einre-
den lassen darf. All die wirklich traumatischen Erleb-
nisse mit Arzten sind jetzt hoffentlich endgiiltig vorbei.
Ich kann {iberall erhobenen Hauptes erzihlen, dass ich
Publikationen vorlegen kann, die bestitigen, was ich
erzihle.

Ich muss mich nicht mehr klein reden lassen und ich
muss mir nie mehr anhéren, dass ich ,ja nichts habe".

Fiir mich war diese Diagnose eine Rettung. Denn psy-
chisch hat sie mich wieder zu der Karina gemacht, die
ich frither war. Und das ist mehr wert als alles andere.
Die selbstsichere, neugierige, entschlossene, kdmpferi-
sche Karina! Die jetzt einen klaren Gegner hat, dem sie
sich tiglich stellt. Obwohl ich weify, dass ich mit EDS
bis zum Ende leben muss und dass es sehr viel schlim-
mer werden kann, bin ich heute viel ausgeglichener als
vor der Diagnose. Heute weil} ich, dass ich mir wieder
vertrauen kann. Ich hadere nicht mehr so viel, sondern
konzentriere mich auf das, was noch méglich ist!
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She said, ,yes!*

Immer wenn man am wenigsten damit rechnet,
passieren kleine Wunder. Momente, die man nicht
erwartet und die sofort das ganze Leben in einem sché-
nen rosa Ton einfirben. Momente, die dazu fiihren,
dass man fiir kurze Zeit alles Bése auf der Welt
vergisst.

Im Mai 2015, nach einer langen Woche auf dem Sofa,
mit schlimmen Schmerzen und einem Energielevel
gleich Null, erlebte ich genau solch einen Moment.

Mit meinem Freund génnte ich mir am Wochenende
ein Friihstiick in einem meiner Lieblingslokale, direkt
am Meer in San Francisco.

Wie immer, wenn ich in der Nihe von Wasser bin (und
dann auch noch der Ozean!), fiihlte ich mich ausgegli-
chen und gliicklich. Doch was mich an dem Tag erwar-
tete, damit hatte ich im Leben nicht gerechnet.

Als wir am Wasser entlangliefen, war ich in all dem
Wohlgefiihl plétzlich doch wieder sehr erschopft. Weil
es sonnig war, konnte ich mich im warmen Sand auf
meiner Decke ein wenig ausruhen. Wihrend ich schon
am Einschlafen war, packte mein Freund ein kleines,
rotes Pickchen aus und stellte es neben mich, mit den
Worten: ,Du weifdt ja, dass ich will, dass du meine Frau
wirst!“
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Ahm, was? Wusste ich das? Nein ich war total baff:
Mitten aus dem Nichts bekam ich einen Heiratsantrag!
Ich war sprachlos, irritiert und véllig iiberfordert. Ein
Antrag an einem meiner Lieblingsorte an einem dieser
verkorksten Tage. Plétzlich wurde aus dem schlimmen
Tag ein sehr schéner und all die Sorgen und Schmerzen
der letzten Wochen riickten in den Hintergrund.

Ich brauche wohl nicht zu erwihnen, dass ich natiirlich
mit ,Ja“ antwortete!

Dieser Moment hat mich fiir kurze Zeit so gliicklich
gemacht, dass ich alles um mich herum vergessen konn-
te. Ja, auch mein Leben hielt noch viel Schénes bereit,
auch mein Leben war lebenswert und ich wiirde - mit
meinem Mann an meiner Seite - die Kraft finden, die
ich im unsicheren Alltag mit EDS brauchte.
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Verliebt, verlobt, verheiratet

Die meisten Frauen triumen von einem Heirats-
antrag am Strand, wie ich thn bekam. Gliicklich wiir-
den sie sich in die Hochzeitsplanung stiirzen; stolz
ihren Verlobungsring auf Facebook posten; siifle, rosa
»Save the Date“-Karten bedrucken lassen.

Doch an unserem Leben war nichts so normal, weshalb
wir das Thema , Hochzeit” auch nicht zu etwas Beson-
derem machten. Ohnehin wollten und konnten wir
keine grofle Hochzeit finanzieren.

Wir waren beide der Meinung, es wire Geldver-
schwendung, einen Kredit aufzunehmen, nur um eine
riesige Hochzeit zu feiern, wo doch fast die Hélfte aller
Ehen in einer Scheidung endeten. Was das anging,
waren wir beide sehr rational. Es sollte schon sein, aber
auch giinstig.

Zwischenzeitlich {iiberlegten wir sogar, ob wir nicht
einfach durchbrennen sollten. Las Vegas war nicht weit
weg, wobel ich eher zu einer Strandhochzeit auf Hawaii
tendierte. Aber zuriick zur Realitit.

Zusitzlich zu den finanziellen Uberlegungen, die auch
fiir andere Paare anstehen, kam eine viel grofiere Hiir-
de ins Spiel: meine korperliche Verfassung. Einen gan-
zen Tag zu feiern war fiir mich ein Albtraum. Allein bei
dem Gedanken von morgens um 6 Uhr bis irgendwann
nachts um 2 Uhr aufrecht sitzen zu miissen, der Mittel-
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punkt einer Veranstaltung zu sein und dann woméglich
noch in Trinkspiele oder Tdnze involviert zu werden,
wurde mir iibel. In meiner Vorstellung wuchs das alles
zu einem riesigen, nicht erklimmbaren Gebirge heran -
dabei sollte ich diesen ,schénsten Tag” genieflen.

Auf der anderen Seite standen natiirlich die Erwartun-
gen unserer Familien und Freunde, die ich sicher nicht
enttduschen wollte. Da ich zwar die Vorstellung einer
Strandhochzeit zu zweit sehr verlockend fand, ich aber
zugleich nicht ohne jegliche Familie und Freunde heira-
ten wollte, war , Durchbrennen” keine Option.

Ein Kompromiss musste her. Relativ schnell entschie-
den wir uns fiir die Idee eines amerikanischen Brunchs
nach einer kurzen standesamtlichen Trauung. Ich wiir-
de kein teures Brautkleid kaufen, sondern ein
schlichtes, weifles, luftiges Abendkleid. Das Motto
wiirde ,Hawaii“ lauten. Es gibe all die Leckereien zu
essen, die ich in den USA lieben gelernt hatte und im
Hintergrund sollte Elvis Musik aus dem Film ,Blue

Hawai“ laufen.

Das wire etwas anderes, ausgefallenes - und vor allem
wire es WIR.

Wir wollten in Deutschland heiraten, sobald Markus
das nichste Mal zu Besuch kommen wiirde. Wann das
sein wiirde, wussten wir nicht, weshalb die Hochzeits-
planung vorerst auf Eis gelegt war.

Zurﬁck il’l Deutsch]and hingegen Wﬁrde 1C1’1 maxima]

vier Wochen Zeit haben, um diese Hochzeit alleine auf
die Beine zu stellen, aber das sollte machbar sein. Ich
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war ein Profi im Planen und was kénnte schéner sein,
als meine eigene Hochzeit organisieren zu diirfen?
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Der nichste Riickschlag kam

sofort

Die Ironie des Schicksals ist teilweise richtig
gemein. Ich traue mich férmlich nicht mehr, mich zu
freuen, wenn etwas Gutes passiert, weil ich sofort damit
rechnen kann, dass dem etwas ganz Hissliches folgt.
Und genauso passierte es eine Woche nach dem wun-
dervollen Heiratsantrag.

Zu dem ersten neurologischen Gutachten, das mehr
eine Psychoanalyse war, wurde ein zweites Gutachten
in meiner Abwesenheit, allein auf Basis der Aktenlage,
erstellt. Damals hatte ich darum gebeten, einen Gutach-
ter zu finden, der fiir mich keine ewig lange Anreise
bedeuten wiirde. Natiirlich wurde daraus geschlussfol-
gert, dass ich lieber gar nicht beim Gutachter erschei-
nen wiirde. Auch der Bitte, einen Arzt mit EDS-Erfah-
rung zu beauftragen, wurde nicht entsprochen. Eine
Internistin mit Spezialisierung in Bronchialheilkunde
durfte also nun meinen Zustand beurteilen. Wie pas-
send! Ich denke, der Ausgang dieses Gutachtens ist
jedem klar, denn bis auf eine Hashimoto-Thyreoiditis
fehlt mir internistisch nicht viel.

Mein Antrag auf Erwerbsunfihigkeitsrente wurde
wieder einmal abgelehnt. Eigentlich briuchte ich schon
gar nicht mehr dariiber zu schreiben, weil es am Ende
doch immer das Gleiche ist: Befunde wurden unvoll-
stindig zitiert, einfach weggelassen oder vergessen,
Aussagen von mir wurden aus dem Zusammenhang
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gerissen, die EDS-Diagnose nach wie vor als Ver-
dachtsdiagnose bezeichnet und das Beste war - wie
immer - simtliche Literatur, die ich extra zusammen-
stellte und vorlegte, wurde einfach ignoriert.

Ich verstehe durchaus, dass nicht jeder Gutachter sich
mit EDS auskennen kann. EDS ist selten und die Kom-
plikationen, die sich bei mir daraus ergeben haben,
noch seltener. Damit kann ich leben. Allerdings erwarte
ich von Arzten, die meinen Zustand beurteilen und
deren Meinung iiber meine ganze Zukunft entscheidet
durchaus, dass sie sich jenes Wissen aneignen, das
wichtig wire, um meine Symptome iiberhaupt richtig
zu interpretieren und im Zusammenhang zu sehen.

Dass ich grundsitzlich zu Gutachtern geschickt werde,
deren Fachgebiet alles andere als dem entspricht, das
fiir mich geeignet wire, ist immer wieder zum Haare
raufen - und eigentlich unverschimt.

Allerdings war dieses Gutachten wohl wirklich das
schlechteste, das ich bislang zu Gesicht bekommen
hatte. Man hatte tatsidchlich alle Befunde, die fiir mich
sprachen, gegen mich verwendet, und das ganz ohne
Begriindung. Denn Gutachter miissen nicht begriinden
oder rechtfertigen.

Der Text war nicht nur mit Rechtschreibfehlern ge-
spickt, sondern es waren auch ziemlich eindeutige
Fehler darin zu finden, wie z. B. die falsche Zuordnung
von Befunden zu anderen Arzten oder sogar das kom-
plette Fehlen eingereichter Befunde. Manchmal bekam
ich das Gefiihl, solche Dinge geschihen mit Absicht. In

diesem Schreiben wurde sogar eines meiner YouTube-
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Videos gegen mich verwendet, was mich in meiner
schon 1ang gehegten Befﬁrchtung bestéitigte, dass meine
Awareness-Projekte zu meinem Nachteil ausgelegt
wurden.

Ganz nach dem Motto: Wer ein Video machen kann,
kann auch arbeiten. Natiirlich ist das vélliger Quatsch,
aber meistens lduft es eben genau so.

Es wurde auch nie mit einem einzigen Wort erwihnt,
dass ich nur durch mein persénliches Engagement und
unter Einsatz von nicht ganz unwesentlichen finanziel-
len Mitteln zu der richtigen Diagnose gekommen war.
Diese finanziellen Mittel waren eigentlich fiir einen
Neustart gedacht, falls ich wieder mal gesund - oder
gesiinder - werden sollte, und nicht fiir Arzte in den

USA oder in Deutschland.

Ist denn die Tatsache, dass jemand sein komplettes
Erspartes nutzt, um auf einen anderen Kontinent zu
fliegen, nur um dort endlich eine korrekte Diagnose zu
bekommen, nicht genug Beweis dafiir, dass dieser je-
mand wirklich sehr krank ist?

All diese Dinge waren jedoch bedeutungslos in den
Augen der Versicherungen.

Alleine die Nachricht, dass ein Gutachten vorlag, hatte
dazu gefiihrt, dass ich gestresst war und mein Puls
sogar in Ruhe auf iiber 130 anstieg. Als ich es zum
ersten Mal las, fiel ich wieder in ein tiefes Loch. Ein
Loch aus Verzweiflung und Angst um meine finanzielle

Zukunft.
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Ich hasste es, mich nicht wehren zu kénnen und ich
hasste es, dass man mir das Gefiihl gab, ich sei nicht
krank genug. Nach fiinf Tagen liegend auf dem Sofa
hatte ich ein furchtbar schlechtes Gewissen, das Haus
iiberhaupt zu verlassen, weil ich sofort dachte, jetzt
glaubten wieder alle, ich sei nicht mehr krank.
Paranoid? Nein, einfach unendlich frustriert und ver-
zweifelt.

Mittlerweile war ich an einem Punkt angelangt, an dem
ich genug recherchiert und gelernt hatte, um fast jedes
meiner Symptome einer meiner Erkrankungen zuord-
nen zu kénnen. Auch konnte ich alles mit Fachliteratur,
in der genau erklirt war, wie es zu dieser Erkrankung
kam, stiitzen. Ich konnte jeden meiner Befunde wissen-
schaftlich validieren. Diese Miithen und Arbeit hatte ich
mir iiber Jahre hinweg gemacht und all das wurde mit
einem simplen: ,Aber der Gutachter sagt, das stimmt
nicht“, abgeschmettert. Interessant, dass Gutachter
offenbar mehr wussten als jahrzehntelange Forschung
und tatsiichliche Spezialisten auf dem Gebiet EDS.
Wire es nicht so zum Schreien und Heulen, miisste
man glatt dariiber lachen! Bei alledem war ich zum
Zuschauer degradiert ohne jede Chance, als Einzelper-
son irgendetwas gegen diese Ungerechtigkeit ausrich-

ten zu kénnen.

Oft unterstellten mir Menschen in meinem Umfeld wie
Gutachter, Arzte oder gar andere Betroffene, ich kénne
in den USA gar nicht krank sein, denn ich befand mich
doch gerade an einem Ort, an dem andere Urlaub
machten. Wo diese Logik herkam, war mir schleierhatft,
denn ich verbrachte den Grofiteil meiner Zeit hier in
San Francisco genauso wie in Deutschland, ndmlich
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liegend auf dem Sofa. Der einzige Unterschied war,
dass ich, wenn ich aus dem Fenster schaute, Sonne und
kleine Kolibris sah und dass ich am Wochenende, wenn
ich einen besseren Tag hatte, am Ozean Kraft tanken
konnte.

Nun war der Punkt erreicht, an dem ich alles hinwerfen
wollte. Ich wollte diese Rechtsstreite nicht mehr weiter-
fithren, wo ich doch mit meiner Krankheit wirklich
genug zu tun hatte. Trotzdem gab ich nicht auf und
verbrachte die nichsten vier Tage damit, jeden einzel-
nen Fehler im Gutachten zu beleuchten.

Mit einer Neun-Stunden-Zeitdifferenz musste ich jetzt
einen Gegengutachter in Deutschland auftreiben, dem
ich zutraute, kompetent und realistisch meinen Zustand
beschreiben zu kénnen. Das klang wie eine Herkules-
Aufgabe: eigentlich unméglich.

Manchmal fragte ich mich schon, weshalb ich dem
Sozialgericht iiberhaupt mitteilte, dass ich mich nicht
im Land befand, wenn ja doch keine Riicksicht darauf
genommen wurde.

Nun gut, jetzt hief} es, sich die Nichte um die Ohren zu
schlagen und sich quer durch Deutschland zu telefonie-
ren.

Ich hoffte wirklich sehr, dass sich all die investierte
Kraft und Miihe irgendwann auszahlen wiirden, denn
meine gréfite psychische Belastung war das ewige Sich-
Rechtfertigen-Miissen fiir eine Krankheit, die ich mir
nie selbst ausgesucht hitte. Die extreme Aufregung
jedes Mal, wenn ich wieder lesen musste, was ein Gut-
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achter von meinem EDS hielt und die vielen Trinen,

die ich vergoss, weil ich mich dieser Unfairness ausge-
liefert fiihlte!

Den Menschen, zu dem ich dadurch wurde, hasse ich.
Ich wurde misstrauisch gegeniiber allem und jedem. Ich
ging automatisch davon aus, dass jede Versicherung log
und einem nur Béses wollte, denn ich musste fiir jede

Kleinigkeit kdmpfen.

Ein weiterer Aspekt war: Weil der Rentenantrag noch
lief, aber jeder Gutachter darauf beharrte, dass ich
arbeitsfihig war, wollte das Arbeitsamt mich nun ver-
mitteln. Ich konnte zwar kaum aufrecht stehen oder
sitzen, sollte aber eine Titigkeit ausiiben, die laut Gut-
achter folgende Dinge vermied: stehend, sitzend, bii-
ckend, hebend, iiber Kopf arbeitend, drauflen oder mit
beiden Augen sehend.

Was wire das iiberhaupt fiir eine Tétigkeit? Drauflen
sollte ich iibrigens nicht arbeiten, wegen meines Heu-
schnupfens, der nun wirklich nicht mein gréfites Pro-
blem war, aber den konnte man natiirlich fiir wichtig
erkliaren, EDS hingegen lief3 man aufler Acht.

Ja, liebe Versicherungen, ich habe mir meine Zukunft
wirklich ganz anders vorgestellt, aber leider kann ich
nichts dafiir. Auch kann ich mich nicht einfach - wie ihr
das gerne tut - fiir gesund erkldren. Ich wiinschte, es
wire so einfach.
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Rechtsstreitigkeiten —
und der Einfluss auf die Psyche

Nach iiber zwei Jahren Kampf um meine Rente
mafle ich mir an, zu behaupten, das System zu iiberbli-
cken. Nachdem ein Neurologe mit Spezialisierung auf
Psychoanalytik mich fiir psychisch gesund erklirte und
eine Internistin mit Spezialisierung auf Bronchialheil-
kunde mich als nicht kérperlich erkrankt diagnostizier-
te, war ich fest entschlossen, ein Gegengutachten vor-
zulegen. Denn das konnte noch nicht alles gewesen

sein!

Man mag die Qualifikation dieser vom Gericht oder der
Rentenversicherung auserwihlten Gutachter in Bezug
auf eine genetische Bindegewebserkrankung mit Ge-
lenk-Instabilititen und Organbeteiligung zwar als nicht
ausreichend ansehen, dennoch standen sie iiber allem.

Auf der Suche nach einem Gegengutachter wurden mir
viele Steine in den Weg gelegt. So ist ein hausirztliches
Gutachten zum Beispiel nicht objektiv genug. Jedoch
kannte meine Hausédrztin mich besser als jeder andere
Arzt in Deutschland. Dort war ich seit Anfang an mei-
ner Erkrankung und sie sah mich praktisch jeden Mo-
nat zu einem Termin. Sie hatte meine Talfahrt minutits
und live miterleben kénnen.

Dann kam ich auf die Idee, ich kénnte meine Erkran-
kung aus humangenetischer und orthopédischer Sicht
beleuchten lassen. Das wiirde das ganze Spektrum der
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Erkrankung gut abdecken. Aber auch das erwies sich
als schwierig. Die Humangenetikerin fiihlte sich nicht
ausreichend qualifiziert fiir die Einschitzung des kom-
pletten Ausmafles meiner Erkrankung und ich wurde
weiter an eine Kollegin verwiesen. Das passierte meis-
tens, ich wurde an einen nicht existenten EDS-Spezia-
listen verwiesen, der mich dann einfach wieder dahin
zurtiickschickte, wo ich gerade herkam und erlduterte,

dass doch die behandelnden Arzte sehr viel mehr iiber
meinen Zustand sagen koénnten.

Somit befand ich mich in einer Dauerschleife. Ich war
bei wirklich sehr vielen Arzten in Deutschland und
lediglich zwei davon hatten sich fiir ein Gutachten zur
Verfiigung gestellt. Allerdings auch mit dem Beisatz,
dass jemand anderes woméglich besser geeignet war.
Das Gefiihl, dass sich am Ende einstellte, war bitterer
Frust und sehr viel aufgestaute Wut. Denn man durfte
nie sagen, was man sich eigentlich dachte; man sollte
seinem Unmut besser nicht Luft machen, denn dann
wurde man gleich wieder abgestempelt.

Jahrelang hért man von den meisten Arzten dieselben
Vortrige, egal um was man bittet. Das Gesundheitssys-
tem sei zu schlecht, man bekidme zu wenig fiir chro-
nisch Kranke bezahlt. Wir seien nicht lukrativ genug.
Es fillt mir schwer, diese Situation zu beschreiben,
ohne dass ich wiitend oder ausfallend werde. Man ist in
diesem System gefangen und hat als Patient absolut
keine Chance, etwas richtig zu machen. Denn sowohl
das Gericht als auch die Kassen und die Arzte beharren
auf threm Recht, dem Gesetz, ihrer Meinung oder sonst
was. Und als Patient, der sehr krank ist, stehe ich zwi-
schen all diesen Instanzen und muss jedem mit Respekt
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und sehr viel Geduld begegnen. Ehrlich gesagt, fehlt
mir mittlerweile aber beides. Denn mir wird selten
Respekt oder Geduld entgegengebracht. Ich muss stets
sofort auf alles innerhalb einer kurzen Frist reagieren.
Ich muss sehen, wie ich von einem anderen Kontinent
aus solch komplizierte Angelegenheiten regle. Denn
wirklich jede noch so kleine Aufgabe wird hier zu ei-

nem Mammutunterfangen.

So verbrachte ich meine Nichte damit, zwischen Arz-
ten, Sozialverband und Gericht hin und her zu telefo-
nieren und eine Losung zu finden, mit der ich leben
konnte. Nur: Wie beschrieb man einem Gericht, das
keine medizinischen Kenntnisse hatte, dass es fiir eine
seltene Krankheit wie EDS in Deutschland keinen
wirklich geeigneten Gutachter gab? Und wie machte
man den potenziellen Gegengutachtern klar, dass man
gerade mit dem Riicken zur Wand stand, um seine
Existenz und sein Leben bangte? Alles brach letztlich
iiber mir zusammen und ich konnte nicht mehr.

Gesundheitlich angeschlagen zu sein, war eine Sache —
aber auch noch um die finanzielle Zukunft zu fiirchten
und einem solchen Druck ausgesetzt zu sein, eine ganz
andere.

Ich frage mich oft, ob und wie man solche Dinge in-
dern konnte in Deutschland. Fiir mich ist es immer
noch unverstindlich, wie sich diese Systeme in eine
solch falsche Richtung entwickeln konnten. Wie konn-
ten wir uns als Land so verindern, dass scheinbar
nichts mehr anderes zihlt als das Geld, das man mit
einem Menschen verdienen kann oder auch nicht?

Nach auflen hin ist alles eine grofle Liige. Denn Nicht-
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Betroffenen wird vermittelt, dass es keine Probleme
gibe und dass das soziale System einen auffange, wenn
man in eine Notsituation gerit. Genauso wird einem
vermittelt, dass unsere medizinische Versorgung eine
der weltweit besten sei.

Es geht schon lange nicht mehr darum, dass das Wohl
des Patienten im Vordergrund steht. Untersuchungen
werden nicht nach Bedarf, sondern nach Abrechnungs-
faktor durchgefiihrt und psychosomatische Diagnosen
werden verteilt, wie Freitickets zu einer Sondervorstel-
lung.

Warum ich in Deutschland tiberhaupt noch Arzte auf-
suche, weild ich im Moment auch nicht mehr. Denn was
habe ich von einem Facharzt, wenn ich dann, wenn es
wirklich auf thn ankommt, doch alleine dastehe? Wo ist
denn nun das versprochene Licht am Ende meines
Tunnels?
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Immer mehr neue Symptome

Zu dem Stress der letzten Wochen hatten sich im
Mai 2015 ein paar neue, sehr unangenehme Symptome
gesellt. Ich konnte kaum etwas essen, ohne mich extrem
schlecht zu fithlen. Es kam zu massiver Ubelkeit,
Schwindel, kalten Hinden und Fiiflen mit starkem
Frieren und Zittern und einem hochroten, heiflen Kopf.
Danach musste ich dringend die Toilette aufsuchen und
es setzte eine iiberwiltigende Miidigkeit und Kraftlo-
sigkeit ein.

Wie ich diese Symptome einsortieren sollte, wusste ich
zunichst nicht. Es hitte die Mastzellaktivierung sein
konnen, aber auch vegetativ verursacht. Der Stress
trug vermutlich auch seinen Teil dazu bei. Jedenfalls
war es sehr anstrengend, den ganzen Tag wie im Halb-
schlaf vor sich hin zu désen.

Ein zweites Problem, das mir Sorgen machte, waren die
tauben Stellen und Missempfindungen vom Bauchnabel
abwirts. Ich spiirte Berﬁhrungen entweder extrem
sensibel, wie einen heftigen Schmerz, oder kaum. Die
Seiten meiner Oberschenkel waren komplett taub.
Stach man mit einer Nadel hinein, merkte ich lediglich
einen dumpfen Druck. Mein Neurochirurg hatte den
Nadeltest vor kurzem gemacht und ich wunderte mich
am Tag danach nur, woher die ganzen kleinen Bluter-
giisse kamen. Ich hatte nicht mal gemerkt, dass er so
stark gestochen hatte, dass ich blutete.
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Teilweise fiihlte es sich an, als wire meine komplette
untere Kérperhilfte taub. Das war gruselig. Ich war
nicht sicher, ob das abhiingig von dem war, was ich af}
oder ob es eher ein Problem mit meinem unteren Rii-
cken war. So oder so musste ich es aufkliren lassen und
brauchte dafiir einen Neurologen. Und bekanntlich
hatte ich iiber die Jahre keinen gefunden, der sich das
Gesamtbild ansehen wollte...
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., Wir“

,Bin ich dir genug?“, frage ich meinen zukiinfti-
gen Ehemann traurig.

»Was? Warum?", reagiert Markus verwirrt.

»Naja, ich kann nicht arbeiten, habe kein abgeschlosse-
nes Studium, jammere stindig, dass mir etwas weh tut
und kann nie all das tun, was andere Ehefrauen tun®,
antworte ich.

,Und was genau tun andere Ehefrauen, was du nicht
kannst?”, fragt Markus.

»Weill nicht. Putzen, kochen, mit dem Mann Sport
treiben? Kinder bekommen, eine Karriere haben oder
zumindest hiibsch neben threm Mann aussehen? Ohne
Bandagen und Halskrausen®, entgegne ich.

,Du machst doch total viel“, reagiert Markus.
»Aber nicht genug”, sage ich.

Ich kann nicht sagen, wie oft wir dieses Gesprich ge-
fiithrt haben. Seit ich meinen Beruf aufgeben musste,
bin ich oft unsicher. Ich weif}, ich leiste viel. Aber
nichts davon ist in unserer Gesellschaft wirklich als
Leistung anerkannt. Warum ich diese Bestitigung
brauche? Vermutlich aufgrund der unzéhligen bésen
Kommentare, die man als junge chronisch Kranke an
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den Kopf geworfen bekommt.

Die Logik sagt mir, dass es keinen Grund dafiir gibt.
Doch folgen meine Emotionen keiner Logik. Ich habe
Angst, ihn an eine andere Frau zu verlieren. Eine, mit
weniger Problemen, weniger Schmerzen. Eine, die
beruflich auf Augenhshe mit thm steht. Ich komme gar
nicht auf den Gedanken, dass er vielleicht ganz was
anderes in mir sieht und genau das liebt.

Er erinnert mich humorvoll daran, dass ich so speziell
gar nicht bin: Viele Menschen haben keinen bezahlten
Job, manche sogar freiwillig. Andere konnen nicht
kochen, oder mogen keine Kinder. Wieder andere
hassen Sport. Er hat recht. Ich wiinschte nur, all das
wire meine freie Entscheidung gewesen. Und doch bin
ich nicht iiberzeugt von dieser Einsicht.

,Bin ich denn jetzt genug fiir dich?*, bohre ich nach.

Nach dem gefiihlt hundertsten Mal, wird es Markus zu
bléd und er sagt:

,Solange du nie aufgibst und weiterkimpfst, bist du
genug fiir mich”

Diese Antwort entspannt mich endlich.
Das reicht mir. Mehr brauche ich gar nicht. Auch mit
der Krankheit wollte ich etwas fiir mich finden, was ich

aktiv beeinflussen kann.

Und seit dem Gesprich, das wir bei einem Strandspa-
ziergang in Monterey fiihrten, definiert diese eine Regel
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unsere Beziehung: Ich bin titig, ich bin aktiv, ich mana-
ge meinen EDS-Alltag tiglich aufs Neue.

,2Auflerdem, mit der gesunden Karina kénnte ich ja gar
nicht mithalten. Unsere Ausfliige sind so schon anstren-
gend genug”, fiigt er grinsend an.

Damit weild ich: Ich muss einfach nur sein, wie ich

schon immer bin. Ich muss nichts Grofles leisten. Ich
muss nur Ich sein, um unser Wir zu erhalten.
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National Institutes of Health

Dieser Trip zu den NIH war, medizinisch gese-
hen, das Beste, was mir seit Beginn der Erkrankung,
passierte. Es fiihlte sich véllig unwirklich an, fast wie
Disneyland fiir chronisch Kranke. Zu diesem Zeitpunkt
hatten die paar US-Arzte weit mehr fiir mich getan als
die vielen deutschen Spezialisten, die ich gesehen hatte.

Meine bisher nicht publizierte Mutation und die Tatsa-
che, dass ich tatsichlich im Internet noch jemand ande-
ren mit derselben Mutation fand, weckte in einer For-
schungsgruppe der NIH Interesse an meinem Fall und
ich wurde eingeladen, zwei Tage Untersuchungen an
mir vornehmen zu lassen.

Mein Freund und ich waren im Mai zu einer Hochzeit
in Chicago eingeladen und ich hatte dort noch einen
Termin bei meinem Prolotherapeuten. Das lief} sich gut
mit dem Besuch bei den NIH in Bethesda, Maryland,
verbinden. Erst im Februar war ich in der Gegend bei
meinem Neurochirurgen gewesen, weshalb ich mich
dort schon ein wenig auskannte.

Donnerstag sollte es nach Chicago gehen, Freitag war
die Ankunft an der Hochzeitslocation geplant, Samstag
die Teilnahme an der Hochzeit, Sonntag die Riickfahrt
nach Chicago und Montag der nichste Flug weiter
nach Washington. Schon bevor diese Woche losging
wusste ich, dass ich nicht besonders fit aus dieser Num-
mer herauskommen wiirde, aber ich hoffte es wiirde
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den Aufwand, Stress, die finanziellen Probleme und vor

allem die extreme Verschlechterung meines Zustandes
wert sein.

Schon die Ankunft an den NIH war total spannend.
Mit dem Taxi konnten wir nicht bis zu unserem Gast-
haus fahren, dass sich auf dem NIH-Gelinde befand,
denn jeder musste durch eine Art Flughafen-Security
und brauchte einen Pass, um das Gelinde zu betreten.
Das Personal war freundlich und versiert darin, damit
umzugehen, wenn ein neuer Besucher, véllig erschlagen
und iiberfordert, nicht wusste, was zu tun war.

Unser Gasthaus war mehr als schén und bot denselben
Luxus wie ein Hotelzimmer. Auflerdem lag es direkt
gegeniiber dem Gebiude, in dem ich alle meine Unter-
suchungen haben wiirde. Schon zu Anfang fiel die gute
Organisation auf. An keiner Stelle lie} man mich war-
ten. Jeder wusste, wohin ich wollte, und dank der
organisatorischen Meisterleistung ging in der ganzen
Zeit nur einmal etwas schief.

Am ersten Tag war alles aufregend und neu. Das ge-
samte Gelidnde glich mehr einer Stadt als einem Kran-
kenhaus. Alle Gebdude waren neu, modern und jeder
Mitarbeiter zuvorkommend. Nervositit erfasste mich,
wusste ich doch gar nicht, was auf mich zukommen
wiirde.

Kurz vor der Abreise nach Chicago schickte man mir
meinen Terminkalender. Ich war an beiden Tagen von
acht Uhr morgens bis 16 Uhr nachmittags voll einge-
spannt.
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Die Untersuchungen begannen mit einer Blutabnahme.
Sogenannte ,Resting labs“, d. h. es wurde mir ein Zu-
gang gelegt und ich musste eine halbe Stunde ausruhen,
bevor Blut entnommen wurde. Das ganze Procedere
dauerte insgesamt schon zwei Stunden.

Direkt danach folgte der unangenehmste Teil: die
Hautbiopsie, in Form einer drei Millimeter groflen
Stanzbiopsie vom linken Oberarm. Durch meine vielen
Unvertriglichkeiten und die Probleme mit Lidocain
wollten die Arzte kein Risiko eingehen und ich wurde
nur mit Eis betdubt. Die Biopsie wurde von einem
Team aus drei Schwestern durchgefiithrt und tat ein
wenig weh. Auflerdem blutete ich ziemlich heftig.

Nachdem der unangenehmste Teil vorbei war, war ich
schon ziemlich erledigt und hitte gut eine Pause brau-
chen konnen. Allerdings gab es an diesem Tag nicht
mal genug Zeit fiir mich zum Essen. Die bis zum nichs-
ten Termin verbleibenden 30 Minuten wollte meine
Study Nurse nutzen, um mir die Studienleitung vorzu-
stellen.

Auch dort hatte ich ein sehr gutes Gesprich und es sah
aus, als wiisste ich vielleicht bald, warum meine Mutati-
on mich krank macht. Wir sprachen lange iiber For-
schung und mégliche Projekte und waren uns einig,
dass das Thema TNXB sehr vielversprechend klang.
Ich konnte kaum glauben, dass ich mit diesen Arzten
iiberhaupt Kontakt haben durfte und man mich die
ganze Zeit mit vollem Respekt behandelte, mein Wissen
schitzte, mit mir iiber wissenschaftliche Themen sprach
und sich sogar bei mir dafiir bedankte, dass ich andere
Patienten in die Studie gebracht hatte. Zu keinem Zeit-
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punkt wurde ich von oben herab behandelt.

Ich war nach wie vor der Meinung, jedes gute Kran-
kenhaus sollte dhnlich laufen. Allerdings verstand ich,
dass der Vergleich extrem hinkte, weil wohl niemand so
viel Geld oder Zeit investieren konnte wie dieses Insti-
tut. Man kénnte aber zumindest versuchen, in die Rich-
tung zu streben. Es briuchte nicht einmal diese volle
Perfektion, auch die Hilfte wire schon sehr zufrieden-
stellend. Nach dem guten Gesprich mit der Leitung
personlich stand schon der Herzecho-Termin an. Ich
wunderte mich, weshalb man dafiir eine volle Stunde
Zeit einplante. Aber tatsiichlich beobachtete die Arztin
die komplette Zeit mein Herz. Wirklich faszinierend,
wenn ich bedenke, dass ich an diesem einen Tag mehr
und bessere Untersuchungen hatte als vermutlich im
ganzen letzten Jahr.

Beim Termin nach dem Herzecho hatte ich den wohl
heftigsten Schock - im positiven Sinn: Die Neurologin -
eine junge Dame ungefihr in meinem Alter - nahm sich
eine ganze Stunde Zeit und meinte gleich, sie wiirde
mich noch per Mail kontaktieren, um mir zusitzliche
Fragen zu stellen. Sie untersuchte mich genau und
stellte einige seltsame Dinge fest. Die tauben Stellen
fand sie auffillig, genauso wie mein schlechtes Sehen
auf dem linken Auge. Sie hatte sogar eine Moglichkeit
gefunden, um mein Sehen zu verbessern. Ich war sehr
gespannt, wie dieser Befund ausfallen wiirde.

Direkt danach ging es zum Dexascan weiter, bei dem
die Knochendichte gemessen werden sollte. Da gab es
das erste kleine Problem in der Organisation. Der fiir
die Untersuchung bendtigte Schwangerschaftstest
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fehlte und ohne durfte dieser Test nicht gemacht wer-
den. Auch wenn ich dem Personal mehrfach
versicherte, es gibe nichts zu befiirchten und ich wiirde
thnen ein Dokument unterschreiben, wurde darauf
beharrt, dass wir alles ganz korrekt machen mussten.
Der Fehler war schnell behoben, ich konnte den Test
nachholen und kam noch dran. Auf den Termin musste
ich trotzdem nur 30 Minuten warten.

Danach ging es weiter zur Allergologin. Dieser Termin
wurde kurzfristig eingeschoben, weil diese Arztin wohl
mit einem Mastzellspezialisten in Bezug auf EDS arbei-
tete. Auch hier war ich durchwegs positiv iiberrascht.
Jeder der Arzte hatte eine extrem genaue Anamnese
vorgenommen, und obwohl das eine reine Beobach-
tungsstudie war, hatte man dafiir gesorgt, dass auch ich
etwas davon hatte: Ich konnte einige kleine Fragen
stellen, was aber eigentlich gar nicht nétig war, weil alle
schon vorab beantwortet wurden. Innerhalb des einen
Tages konnte ich genug Vertrauen entwickeln, dass ich
gar kein Bediirfnis mehr hatte, Dinge zu hinterfragen.
Ich fiihlte mich bestens aufgehoben, lief} einfach nur die
Arzte machen und beobachtete, was sie herausfanden.

An Tag zwei war mein Kérper nicht mehr wirklich
bereit, sich zu bewegen. Ich war miide und ausgelaugt
und die Konzentration lief} zu wiinschen iibrig. Aber
darauf konnte mein Terminplan leider keine Riicksicht
nehmen.

Morgens wurde ich mit einem Taxi in ein anderes
Krankenhaus zum Herz-MRT gebracht. Dort ange-
kommen, stellte ich fest, dass es doch tatsichlich zum
Johns Hopkins gehorte. Jetzt war ich also auch noch
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in einem der besten Krankenhiuser weltweit. Das
Herz-Echo strengte mich zunehmend an. Stindig muss-
te ich die Luft anhalten, was ausreichte, um mich be-
nommen und schwach werden zu lassen. Anschlieflend
sollte ich, zuriick auf dem NIH-Gelinde, die Assisten-
tin der Studienleitung sprechen, die am Vortag nicht
ganz mit mir fertig geworden war. Danach stand erneut
ein kurzes Gesprich mit der Allergologin vom Vortag
an, um meine neue Mastzelltherapie zu besprechen. Ich
bekam direkt ein paar Medikamente mit, die hoffentlich
vor allem die Miidigkeit verbessern wiirden.

Der letzte Termin an diesem Tag war mit einem Physio
und dessen Rehabilitions-Arzt. Da fiel mir der Unter-
schied zwischen Deutschland und dem Institut in den
USA so richtig auf. Arzte und Physiotherapeuten arbei-
teten hier Hand in Hand. Der Arzt meinte, ich sei einer
der stirksten Menschen, die er jemals gesehen hatte:
Wie ich mit meiner Krankheit umging und trotz allem
so positive Dinge tat (die Awareness-Arbeit), gefiele
thm sehr. Er bot mir sogar noch an, einen Occupational
Therapist zu sehen, was einem Ergotherapeuten in
Deutschland gleichkommt. Doch ich war zu erschlagen
von all den Aktionen und Informationen, um noch
irgendetwas aufzunehmen.

Nach dem Stress war mir nach etwas Abwechslung
zumute und da bot sich ein kurzer Trip nach Washing-
ton DC an, da es nur ca. 30 Minuten von Bethesda
entfernt war. Wer wusste, wann ich diese Chance noch
einmal bekommen wiirde. So biindelte ich all meine
Energie und fuhr mit meinem Freund nach Washington
- ,Hi" sagen zum Weiflen Haus - was weniger spekta-
kulédr war, als ich erwartet hatte. Als Belohnung fiir die
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Strapazen der letzten Tage gonnte ich mir ein Essen in
einem Irish Pub. Ich hatte mich bislang wacker geschla-
gen, doch nun konnte mein Kérper nicht mehr mithal-
ten. Direkt nach dem Essen bekam ich einen heftigen
akuten Mastzellschub, der dafiir sorgte, dass ich
schwach wurde, zu zittern begann, fror und sofort eine
Toilette aufsuchen musste. Danach war wie immer

nicht mehr viel mit mir anzufangen.

Am Tag unserer Abreise war zum Gliick nur ein Ter-
min angesetzt: ein Ultraschall der Nieren. Das ging
schnell und schmerzlos. Als Abschiedsgeschenk wurde
ich erneut verarztet, denn meine Biopsiewunde ging
auf. Mein Kérper war nach wie vor sehr gestresst und
schwach und ich konnte mich kaum aufrecht halten.
Hitte ich am Flughafen nicht meinen altbekannten rosa
Freund Peptobismol getroffen und eine gute Dosis
eingenommen, wire ich vermutlich nicht in das Flug-
zeug gestiegen. Krampfe, Hitzewallungen, extreme
Ubelkeit und das Gefiihl, als wiire eine massive Span-
nung auf meinem ganzen Bauch, sorgten dafiir, dass ich
kaum gehen konnte. Dieses Mal sah mir sogar der
Security-Mitarbeiter an, dass es mir nicht gut ging (und
normalerweise lief ich das niemanden sehen) und
wiinschte mir freundlich gute Besserung.

Das Beste am ganzen Aufenthalt bei den NIH? Man
lud mich ein, in sechs Monaten wiederzukommen.
Vielleicht wiirde das ja eine neue Aufgabe in meinem
Leben, an Studien teilzunehmen. Wire eigentlich nicht
schlecht, dort bekam ich eine wirklich sehr gute medizi-
nische Versorgung. Und wer weif}, vielleicht konnte ich
sogar Neurochirurgen dafiir begeistern, mich zu operie-
ren.
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Die ganzen Befunde sollte ich einige Wochen spiter
bekommen und ich war mehr als gespannt, wie die
deutsche Rentenversicherung darauf reagieren
wiirde...

Ich finde es sehr schade, dass nicht jedem eine solche
Behandlung zusteht, und zugleich erschreckend, wenn
ich bedenke, was ich alles auf mich hatte nehmen miis-
sen, bis ich genau an diesem Punkt angekommen war.
Mein Kérper konnte heute sehr viel fitter sein ohne die
lange verlorene Zeit mit falschen Diagnosen und Be-
handlungen.

Endlich habe ich wirklich das Gefiihl, dass sich in
meinem Leben etwas bewegt. Dass ich dafiir praktisch
meine komplette Zeit in die Krankheit investiere, aber
auf eine positive Art, macht mir nichts mehr aus. Ich
bin und bleibe eine Kdmpferin und ich bin gerade stér-
ker denn je. Denn ich weil}, all diese Untersuchungen,
Ratschlige, neuen Informationen und Forschung an
meiner Mutation in Bethesda sind letztlich nur passiert,
weil ich nie aufgegeben habe, zu graben, zu bohren, zu
hinterfragen, anzuzweifeln, und weil ich mich nie mit
weniger als dem Besten zufriedengeben wollte.
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Gliicklich sein

Ich werde oft gefragt, wie man mit EDS lebt,
seinen Alltag meistert und ob man gliicklich sein kann,
wenn man chronisch krank ist. Die Antwort darauf ist
nicht einfach. Man lebt eben, man macht das Beste
daraus, man nimmt jeden Tag als neue Herausforde-
rung. Nach fiinf Jahren, die ich nun richtig krank bin,
habe ich fast vergessen, wie sich ,normal” zu sein ei-
gentlich anfiihlt. Ich weif} nicht mehr, wie es ist, jeden
Tag machen zu kénnen, was ich eben will, ohne dabei
darauf zu achten, was geht und was nicht geht - und
wenn was geht, es nicht gleich wieder zu tibertreiben.

Wie wird man nun gliicklich mit einer chronischen
Krankheit und einer daraus resultierenden Behinde-
rung?

Fiir mich ist es extrem wichtig, mit der Vergangenheit
abzuschlieflen, mit meinem Leben, wie es damals war,
Frieden zu schlieffen und zu akzeptieren, dass es nie-
mals wieder dasselbe sein wird. Das gelingt meistens,
aber auch nicht immer. Es gibt trotzdem viele Tage, an
denen man seine Grenzen nicht akzeptieren will oder
kann, sie ignoriert - und dann massiv tiberschreitet.

Aber ich kann sagen, dass ich trotzdem gliicklich bin.
Ich habe ein Talent dafiir, mein Leben schon irgendwie
lebenswert zu gestalten, mit den Einschrinkungen, die
ich habe. Wenn ich schon meine Krankheit nicht 4n-
dern kann, dann eben alles drum herum.
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Heute liege ich auf meinem Sofa in der Wohnung mei-
nes Freundes in San Francisco. Es ist warm, ich kann
die Sonne spiiren, die Végel héren und die Kolibris an
meinen aufgehingten Futterstellen vorbeifliegen sehen.
Gerade kann ich mich leider kaum bewegen, weil meine
untere HWS sehr verschoben ist, mir schwere neurolo-
gische Stérungen verursacht und ich meine Beine nicht
richtig spiire. Aber trotzdem geniefle ich diesen Mo-
ment und ich bin gliicklich.

Fiir meine lieben Neurologen sind solche Aussagen
véllig unglaubwiirdig. Wie kann jemand, der solche
massiven gesundheitlichen Probleme hat, denn nur in
dieser Situation gliicklich sein? Ich weif} es nicht, aber
ich finde, es bringt mir nichts, fiir den Rest meines
Lebens traurig iiber die Einschrinkungen zu sein, mit
denen ich leben muss. Es ist doch viel schéner, das zu
genieflen, was noch geht.

Ganz klar ist, dass ich auch immer wieder schwere
Tiefphasen habe. Auch mir gelingt es sicher nicht stin-
dig, gliicklich zu sein. Aber das Wichtigste ist, es zu
versuchen und nie zu verlernen, die schénen Dinge zu
sehen, die besonderen Momente in sich zu speichern.

Ich versuche, z. B. kleine Ausfliige am Wochenende zu
machen. In einer Stadt wie dieser sind die Méglichkei-
ten grenzenlos. Nach langem In-mich-héren habe ich
beschlossen viele Dinge zu unternehmen, die irgendwie
den Ozean mit einbeziehen. Ich liebe Wasser, ich liebe
es, drauflen zu sein. Was kann man nun machen, wenn
man recht schlecht zu Fufl unterwegs ist, nicht Bus
fahren und nur wenig im Auto sitzen kann? Fihre
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fahren! Auch hier war ich erst noch besorgt, dass die
Fihre mir zu sehr wackelt, aber probieren wollte ich es,
bevor ich urteilte.

Fihre fahren ist wunderschén. Die Fihren hier sind
grof, liegen stabil im Wasser und es fiihlt sich am Ende
ziemlich dhnlich an wie im Flugzeug. Die Sitze sind
super komfortabel und es gibt Toiletten, Snacks und
Wasser direkt an Bord. Die Tickets sind nicht teuer
und so kann ich einen kompletten Nachmittag auf dem
Wasser verbringen und entspannen. Zudem ist die U-
Bahn Linie, die dort hilt, praktisch immer leer beim
Einsteigen, so dass ich mich setzen kann. Damit wiren
alle Bedingungen gegeben, um mich nicht zu iiberan-
strengen. Ich bin gliicklich! Gliicklicher, als ich wahr-
scheinlich wire, wenn ich gesund wire. Denn damals
wusste ich solche Momente nicht zu schitzen.

Ein bisschen verzwickter wird es, wenn es um aktive
Freizeitgestaltung geht. Sport kann ich mittlerweile gar
nicht mehr machen. Es gibt leider keine Sportart, die
mit all den Instabilititen zu bewiltigen wire. Auch da
habe ich mir ein paar Dinge iiberlegt. In Deutschland
gibt es die Méglichkeit, auf Seen Paddleboard zu fah-
ren. Dafiir habe ich eine kleine Leidenschaft entwickelt.
Well ich hier immer die Surfer auf dem Pazifik sehe
und ganz neidisch werde, dass ich das nicht kann, habe
ich das Abenteuer Stand-up-paddleboarding (SUP)
gewagt. SUP ist gut fiir die Muskulatur des ganzen
Riickens und erlaubt einem, seine persénliche Leis-
tungsfihigkeit anzupassen. Ich kann nicht sehr viel
tolerieren, aber manchmal ein paar Minuten rausfahren
und einfach nur balancieren. Das soll dhnlich den iso-
metrischen Ubungen in der Physiotherapie sein. Ich
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mdchte unbedingt aktiv bleiben, so lang ich eben kann.
Und ich brauche eine Aktivitiit, bei der ich abschalten
kann. Haufig ist es so, dass mir zu einer bestimmten
Aktivitidt, wie Physiotherapie, dringend geraten wird
und ich dem natiirlich nachkomme, aber Spaf} macht es
sicher nicht. Etwas zu haben, was mir Freude bereitet
und gleichzeitig meine Rumpfstabilitit fordert, ist wie
ein Sechser im Lotto.

In San Francisco werden sogar Segelkurse fiir ,disab-
led people” angeboten. Es gibt dort Segelboote, die
extra so umgebaut sind, dass Menschen mit Behinde-
rungen Segeln lernen konnen. Das Ganze geht auf
Non-Profit-Basis, was bedeutet, dass es fast kostenlos
ist. Schade, dass es das in Deutschland nicht gibt.

Es gibt viele Wege, um auch mit Einschrinkungen das

Beste aus seinem Leben zu machen, man muss nur sehr
flexibel sein und offen fiir Neues bleiben.
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Die Miihlen mahlen langsam —
aber sie mahlen

Tatsichlich schien es mir, als wiirde sich in mei-
nem Land etwas bewegen. Vielleicht bildete ich mir das
nur ein oder es war reines Wunschdenken, aber meine
Miihen der letzten Jahre, die vielen E-Mails an Repor-
ter, die Artikel, die ich in letzter Zeit geschrieben hatte,
zahlten sich langsam aus.

Ich bekam die Chance auf ein Interview mit einer Re-
porterin des Focus-Online-Magazins. Sie wollte etwas
iiber seltene Krankheiten schreiben und war sehr inter-
essiert an meiner Geschichte. Anfangs hatte ich Beden-
ken, dass man mich in dem Interview schlecht darstel-
len wiirde, nach allem, was ich bislang mit Reportern
erlebt hatte. Gliicklicherweise war das nicht der Fall.

Sie stellte mir Fragen zu meinen Erkrankungen und
wollte wissen, wie es kam, dass ich iiber Jahre hinweg
in Deutschland keine Hilfe finden konnte. Im Nachhin-
ein fragte ich mich, ob ich nicht zu offen gewesen war;
vielleicht hitte ich nicht gleich alles auf den Tisch legen
miissen, aber so bin ich eben. Sie hatte mir versichert,
dass ich das komplette Interview vor der Versffentli-
chung lesen diirfe, um sicher zu gehen, dass der Inhalt
korrekt war und ich damit leben konnte.

Ich war sehr zufrieden mit dem fertiggestellten Artikel,
wartete gespannt auf die Verdffentlichung und war
ziemlich nervés iiber die Resonanz, die dieser Artikel
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haben wiirde.
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Ein Ring — noch ein Grund zum

Gliicklichsein

Euch fillt vielleicht gerade auf, dass die letzten
Kapitel grofitenteils von den vielen positiven Dingen
handeln, die sich in meinem Leben verindert haben.
Gerade deshalb muss ich natiirlich noch einmal iiber
meine Gefiihlswelt in Bezug auf meine bevorstehende
Hochzeit berichten. Denn das wird wohl eines der
grofiten Ereignisse meines Lebens sein.

Wie schon kurz erwihnt, machte mir mein Freund vor
einigen Wochen einen Heiratsantrag, mit dem ich so
gar nicht gerechnet hatte. Wirklich realisiert habe ich
die ganze Situation auch jetzt noch nicht.

H:itte man mir das vor vier Jahren erzihlt, hitte ich
wohl lauthals gelacht. Nicht nur, dass ich krank wurde,
und deswegen eine Trennung durchmachen musste,
nein, ich fand just wihrend der schlimmsten Zeit mei-
nes Lebens den Mann, den ich bald heiraten werde.
War doch alles ein bisschen viel.

Friiher hatte ich die Vorstellung eines ganz normalen
»Lebensplans“, wie ihn viele andere auch haben. Ich
wollte mit spétestens 30 mit beiden Beinen fest im Le-
ben stehen, eine Karriere vor mir haben, Kinder, einen
Hund und ein Hiuschen im Griinen. Von all dem war
mit 24 Jahren schon nichts mehr iibrig und ich be-
fiirchtete, ich wiirde den Rest meines Lebens alleine
sein miissen. Wer hitte gedacht, dass sich mein Leben
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doch noch anders entwickeln wiirde?

An die Bezeichnung ,Fiancé” (Verlobter) habe ich mich
noch nicht gewdhnt und bleibe wohl noch eine Weile
bei ,Freund”. Wie und wann wir iiberhaupt heiraten
kénnen, steht derzeit in den Sternen. Ich habe viel zu
kliren und diverse offene Baustellen in Deutschland; er
hat sein vielbeschiftigtes Leben in den USA. Wir ha-
ben beide kaum finanzielle Mittel zur Verfiigung und
wie immer ist alles sehr kompliziert. Aber das wird sich
sicher l6sen lassen.

Ich bin sehr gliicklich dariiber, einen Menschen gefun-
den zu haben, der mehr in mir sieht als nur die chro-
nisch kranke Frau. Und ich bin iiberzeugt davon, dass
wir alles zusammen schaffen. Wir sind nun schon einen
langen Weg mit mehr Tiefen als Héhen gegangen, und
so etwas haben nicht viele Paare schon vor ihrer Verlo-
bung durchgemacht. Ich freue mich mehr denn je auf
meine Zukunft.
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Bis bald

Die Zeit verging wie im Fluge und schon standen
die Abreise aus San Francisco und das Ende meiner
zweiten USA-Reise bevor. Riickblickend hatte ich auf
diesem USA-Trip sogar mehr erreicht als auf dem
letzten. Trotzdem hatte ich das Gefiihl, noch mehr
leisten zu miissen. Das Wochenende vor der Abreise
war eine Achterbahnfahrt der Gefiihle. Man lag sich in
den Armen, weinte viel und war furchtbar traurig dar-
iiber, dass das Leben immer kompliziert sein musste
und nicht wenigstens eine Sache einfach ginge.

Motiviert durch meinen NIH-Trip, hatte ich es mir
nicht nehmen lassen, einmal mehr Arzte in Deutschland
anzuschreiben. Eine Bekannte gab mir den Tipp, einen
Arzt zu kontaktieren, der fiinf Stunden von meinem
Wohnort entfernt war. Obwohl ich extrem viele
schlechte Erfahrungen gemacht hatte, wollte ich
Deutschland und dessen Arzte nicht aufgeben. Vor
allem, weil ich wirklich gar nicht gerne um Geld betteln
wiirde, fiir eine OP in den USA. Es musste doch még-
lich sein, einen Arzt fiir das Thema EDS und HWS-
Instabilititen zu begeistern. Es stellte sich heraus, dass
tatsichlich ein Neurochirurg Interesse an meinem Fall
zelgte.

Ich erkldarte mich dazu bereit, gerne die erste EDS-
Patientin auf seinem OP-Tisch zu sein, unter der Vor-
aussetzung, dass er sowohl die EDS-Risiken mit einbe-
ziehen als auch sich von den US-Kollegen genau erkla-
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ren lassen wiirde, was er wie besonders zu handhaben
hatte. Die deutschen Neurochirurgen hatten sicher das
notige Know-how und bestimmt auch die technische
Ausriistung, aber es ging in meinem Fall hauptsichlich
um die EDS-Komponente, die alles erschwerte. Die
meisten Arzte, die ich bisher getroffen hatte, wollten
eher dem Motto folgen, dass die Ursache des zusitzli-
chen Risikos véllig egal wire und man sie deshalb
ignorieren kénnte. Schliefilich birgt jede OP unzihlige
Risiken. Leider trifft das bei EDS-Patienten nicht zu
und ich konnte einem Arzt, der eine solche Aussage
brachte, absolut nicht vertrauen.

Sobald ich in Deutschland gelandet wire, wiirde ich
schon wieder drei Monate im Voraus mit Arztterminen
ausgebucht sein. Sogar eine Neurologin konnte ich vom
Thema begeistern. Es fiihlte sich an, als ob gerade die
Zeit an den NIH den Respekt der Arzte mir gegeniiber
deutlich gesteigert hatte. Ich hoffte und betete, dass ich
damit tatsichlich eine Chance auf Hilfe im eigenen
Land hatte, und dass ich vielleicht sogar allen anderen
damit ein Tiirchen 6ffnen kénnte.

Das letzte Wochenende in San Francisco verbrachte
ich damit, mich ein letztes Mal vom Ozean, der Stadt
und den Peaks zu verabschieden. Zu lang wollte ich
nicht unterwegs sein. Es ging mir nicht gut und ich
wollte mich vor dem langen Flug etwas schonen. Ich
sprach mit meinem Freund iiber unseren weiteren Weg
und wir versuchten die vielen Variablen zu sortieren,
um endlich zusammenbleiben zu kénnen. Doch bei all
den Unsicherheiten und Problemen, die ich in Deutsch-
land zu regeln hatte, war das derzeit keine Option. Ich
rannte nicht gerne vor Schwierigkeiten davon und
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deshalb musste fiir mich erst alles geklért sein, bevor
ich in einem anderen Land neu anfangen konnte. Auch
wenn weglaufen manchmal einfacher war, so hitte ich
trotzdem gerne einen klaren Cut und einen echten
Neuanfang.

Nachdem unser letztes Wochenende viel zu schnell
vergangen war, sal} ich nun zum 25. Mal innerhalb von
zwel Jahren in einem Flugzeug - vorerst fiir eine Wo-
che nach Chicago. Mein Riicken tat weh und ich war
insgesamt sehr traurig und aufgewiihlt. Ich hatte wie
immer keine Ahnung ob dieses Mal in Deutschland
endlich alles gut wiirde oder ob ich wieder nur Hoff-
nungen nachjagte, die sich nie erfiillen wiirden.

Im nichsten Jahr sollte ich einen Anschlusstermin bei
den NIH wahrnehmen und meinen Neurochirurgen in
den USA sehen. Derzeit hatte ich aber keine finanziel-
len Mittel fiir einen weiteren US-Aufenthalt. Aber wie
immer gab ich nicht auf. Irgendwann wiirde sich dieser
ganze Aufwand auszahlen und mich dafiir belohnen, da

war ich sicher.

Nur einen Tag nach dem anstrengenden Flug ging es
fiir mich weiter zu meinem endgiiltig letzten Proloter-
min. Dann hatte ich genau sechs Tage, bis ich iiber den
Ozean zuriick nach Deutschland sollte. Der ganz nor-
male Wahnsinn.

Als Abschied gab es dieses Jahr kein ,Goodbye“ son-
dern ein ,Bis bald”. Es war véllig klar, dass ich wieder-

kommen wiirde, nur nicht wann und wie.
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Letzter Prolotermin

Der Flug von San Francisco nach Chicago war
mein bisher schlimmster und versetzte meinen Kérper
in eine Art Dauerschiittelfrost. Schon auf dem Flug
fiihlte ich mich gar nicht wohl. Ich hatte eine Mastzell-
oder allergische Reaktion auf die Substanz, die die Frau
neben mir auf ihre Hinde auftrug. Meine Augen
schwollen an, mein Gesicht wurde feuerrot und heif3,
der restliche Kérper eiskalt. Dann kam ein kleiner
Sturm dazu, der dieses Flugzeug dermaflen herum-
schleuderte, dass es mich aus meinem Sitz hob. Die
Kinder fingen an zu schreien und zu weinen und ich
war kurz davor, mich ihnen anzuschlieffen. Es ging
nicht nur auf und ab, sondern auch rechts und links,

was meiner HWS wohl den Rest gab.

Beim Aussteigen klappten mir meine Beine weg, meine
Arme zitterten, meine Atmung war flach, ich fing an zu
schwitzen und mein Puls stieg auf iiber 150 (was selbst
fiir mich auflergewshnlich hoch war). Dieses Mal dau-
erte es sehr lange, meinen Kérper wieder zu beruhigen
und in einen normalen Atemrhythmus zu bringen. Das
waren keine sehr guten Voraussetzungen fiir meinen
internationalen Flug iiber den Ozean, der schon in der
kommenden Woche stattfinden sollte.

Die Nacht war vergleichsweise okay. Ich konnte kaum
schlafen, denn die Schmerzen wurden nachts immer
stirker und ich konnte keine bequeme Position finden.
Dennoch hief} es, um sechs aufstehen und ab zu meiner
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letzten Prolotherapie.

Die Laune, die ich an dem Morgen hatte, kann ich
kaum beschreiben. Ich fiihlte mich einsam, alleine,
wiitend, aggressiv, miide, schwach und véllig neben
mir. Einfach nicht ich selbst.

Die letzten Monate hatte ich viel Zeit damit verbracht,
dartiber nachzudenken, ob Prolotherapie fiir mich
wirklich einen Sinn machte oder ob ich sie einfach
lassen sollte. Mein Bauchgefiihl war eigentlich sehr fiir
,sein lassen” und ich hatte eine komische Angst vor
diesem Schmerz entwickelt. Als ob ich es plétzlich nicht
mehr tolerieren kénnte. Naiv, wie ich manchmal war,
hatte ich mir doch noch eine Prolotherapie aufschwat-
zen lassen. Und dann kam es wie befiirchtet: Direkt
danach ging es mir schlechter als es mir jemals nach
einer Sitzung gegangen war.

Meine Sehprobleme verschlechterten sich, mir wurde
schwindlig, ich war benommen und konnte kaum auf-
recht stehen, ohne das Gleichgewicht zu verlieren und
seitlich zu kippen. Schén, dass ich mir geschworen
hatte, ab sofort immer auf mein Bauchgefiihl zu héren,
um dann mal wieder genau das Gegenteil zu tun, weil
die Hoffnung, um mehrere OPs in der Zukunft viel-
leicht herumzukommen, trotzdem gréfler war. Hoff-
nung ist etwas wirklich Unzuverlissiges und ich bin es
leid, nie zu wissen, was richtig und was falsch ist.

Nun lag ich also in meinem Bett und hoffte, dass ich
nicht den gréfiten Fehler seit langem gemacht hatte und
die nichsten Monate damit verbringen wiirde, verzwei-
felt zu versuchen, meinen vorherigen Zustand wieder-
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herzustellen.

Ich war schon ausgelaugt bei dem Gedanken, was ich
in Deutschland alles zu tun hatte und wie ich jemals
wieder Geld sparen sollte, wo ich doch jeden Cent im
Monat fiir Zug, Hotel oder andere Kosten ausgab, die
im Zusammenhang mit den quer iiber Deutschland
verteilten Arztterminen standen. Es war, als hitte ich
kein Leben mehr neben dem Kranksein, und das muss-
te ich schleunigst wieder dndern. Es stérte mich z. B.
iiberhaupt nicht, Energie in Awareness-Arbeit zu ste-
cken oder anderen zu helfen, aber dieses ewige - ergeb-
nislose - Unterwegssein von einem Arzt zum anderen:
Das war es, was mich nervte! Denn das sorgte am
Ende dafiir, dass ich all meine Energie nur in diese
Reisen steckte und den Rest meiner Zeit zum Erholen
von den Terminen benétigte. Nein, das ging gar nicht.
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Drei Tage nach der Prolothera-

pie

Ich bereute schwer, diese Therapie noch einmal
gemacht zu haben. Seit Tagen konnte ich nichts ande-
res machen als Liegen und Warten. Ich hatte noch nie
so extrem reagiert und fiihlte mich furchtbar. Mein
Nacken war geschwollen und blau, er brannte, mir war
schwindlig, ich sah schlecht und mein Kopf war extrem

heif.

Ich war besorgt tiber meinen Flug, den ich Montag
antreten musste und ob die Therapie diesmal nicht
tatsichlich etwas zerstort hatte, was sich nicht mehr
richten lassen wiirde. Meine emotionale Verfassung litt
schwer darunter. Ich konnte nicht mehr gut mit Um-
stellungen umgehen. Stindig neue Orte, neue Men-
schen und auch die Probleme hérten nicht auf. Lang-
sam wuchs mir alles iiber den Kopf und ich fiihlte mich
massiv iiberfordert. Ich hatte blanke Angst.
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Der Riickflug

Es hitte wohl kein schlechterer Tag sein kénnen
als dieser. Mein Schmerzlevel stieg steil nach oben. Von
einer Drei gerade stark auf eine Sieben zu. Und das
nicht nur in einzelnen Gelenken, sondern in fast allen.
Meine Kopfschmerzen steigerten sich miniitlich und ich
war noch keine viertel Stunde in der Luft.

Auch der Rest lief nicht wie geplant. Ich hatte einen
Rollstuhl gebucht, aber es war endlos lange kein Perso-
nal da, das ich am Gepickschalter fragen konnte; an-
scheinend waren wir der erste Flug des Tages in dieser
Abflughalle und weit und breit war kein Mitarbeiter zu
sehen. Also ging es eben wie immer, Augen zu und
durch. Zum Gliick hatte ich Schmerzmittel dabei, aber
damit kam ich nicht weit.

Beim Preboarden wurde ich komisch angeschaut und
auch sonst bekam ich nicht unbedingt viel Verstindnis
dafiir, in der ersten Rethe stehen zu miissen. Die Leute,
die mich ansprachen, unterstellten mir sogar, ich wiirde
das nur machen, um einen besseren Stauraum fiirs
Gepick zu bekommen, obwohl diese Flugzeuge norma-
lerweise mehr als genug Stauraum haben. Und dann
schimte ich mich furchtbar, was in der Zukunft dazu
fithren sollte, dass ich solche Angebote wohl nicht mehr
nutzen werde, weil ich mir die Blicke ersparen will.

Jetzt wollte ich nur irgendwie ankommen und mich in
mein Bett verkriimeln. Ich war so traurig wie lange Zeit
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nicht mehr, fiihlte mich sehr einsam und wollte am
liebsten wieder zuriick.

Nun hiel} es, ganz viel schlafen und die Schmerzen
ignorieren. In Frankfurt wartete zum Gliick mein Roll-
stuhl auf mich.

Zehn Stunden nach dem Tagebuch-Eintrag iiber mei-
nen Riickflug gab es ein wirklich unschénes Ereignis.
Beim Aussteigen bat ich erneut um Hilfe mit meinem
Gepick und die sehr schlecht gelaunte Crew-Dame
teilte mir unfreundlich mit: ,Wenn Sie ihr Gepick nicht
selbst heben kénnen, sollten Sie es vielleicht besser zu
Hause lassen.” Als wenn ich nicht selbst gerne ohne
Gepick geflogen wiire! Jedoch waren leider alle meine
Bandagen (die sehr teuer sind), Medikamente und
andere wichtige medizinische Informationen in meinem
Handgepick. Ich nutze dieses aus sehr gutem Grund
und kann es nicht mit dem restlichen Gepick aufgeben.

Ich war zu miide und erschépft, um angemessen darauf
zu reagieren, aber eigentlich machte es mich im Nach-
hinein nur traurig. Ich weif, man sah mir nichts an,
aber deren Job war es nicht, iiber mich zu urteilen.
Menschen bitten nicht ohne Grund um Hilfe. Tja, das

war wieder einmal eine schéne Begriilung in meinem

Land.
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Das Zauberwort ,,NITH*

Zuriick in Deutschland, wagte ich mich wieder
an Arzttermine heran. In jeder meiner E-Mails erwihn-
te ich nun das Zauberwort ,NIH“ und fragte, ob je-
mand Interesse daran hitte, sich mit den US-Kollegen
auszutauschen und auch deren OP-Methode an mir

anzuwenden .

Ein paar Neurochirurgen zeigten tatsichlich Interesse
und somit stellte ich einmal mehr meine gebiindelten
,Bewerbungsunterlagen, die immer dicker wurden,
zusammen.

Es schien doch so zu sein, dass die National Institutes
of Health in Deutschland ein Begriff waren. Auch
wenn ich es traurig fand, diesen Namen nutzen zu
miissen, war es doch besser, als gar nicht weiter zu
kommen.

Am Ende stand und fiel sowieso alles mit meinen Be-
funden und CDs, Interesse hin oder her. Daher wollte
ich mir keine Hoffnungen machen, sonst wiirde ich nur
wieder enttiuscht werden. Trotzdem passierte es: Ich
hoffte, dass sich die Versprechungen der Arzte nicht als
leer erweisen wiirden, sondern dass ich es tatsichlich
schaffte, fiir alle deutschen EDS-Patienten etwas zu
dndern. Das wire der Durchbruch - doch davon wagte
ich gar nicht, zu trdumen.
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Schlaflabor

Nur wenige Wochen nach meiner Ankunft in
Deutschland reiste ich bereits nach Miinchen. Mein
Termin im Schlaflabor stand an. Am Vortag des Ter-
mins traf ich mich mit zehn CCI-Betroffenen, was sehr
schén und gleichzeitig anstrengend war. Leider musste
ich das Hotel, das ich fiir eine Nacht gebucht hatte,
schon um 12 Uhr verlassen und die Zeit bis zum 19-
Uhr-Termin iiberbriicken, was nach dem harten Vortag
zusitzlich schlauchte. Ich hatte mit ein paar Betroffe-
nen, die nach dem Treffen in Miinchen geblieben
waren, einen Kaffee im Biergarten getrunken und den
vorherigen Tag sacken lassen.

Abends um 19 Uhr stand ich vor den verschlossenen
Tiiren des Schlaflabors. Ein junger Arzt hatte seinen
Schliissel vergessen und nun mussten wir eine Stunde
auf den Ersatz warten. Kein guter Anfang und nicht
sehr vertrauenserweckend. In dieser Zeit konnte ich
aber ein sehr nettes Gesprich mit dem jungen Arzt und
einem weiteren Wartenden fithren. Mein Gesprichs-
partner war im selben Alter wie ich und kam aus Israel.
Er fragte direkt, ob ich aufgrund der HWS-Instabilitét
auch Atemaussetzer hiitte und meinte, dass dies ganz
typisch sei. Auflerdem kannte er einen Neurochirurgen,
von dem er viel hielt, dessen Adresse ich spiter bekom-
men wiirde.

Damit war das anfiangliche Chaos erst einmal
vergessen. Doch der nichste Tiefschlag sollte nicht
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lange auf sich warten lassen. Die erste Nachtmessung
stand an, ich wurde verkabelt und vom zustindigen
Nachtarzt besucht, der, wie sich spéter herausstellte,
eigentlich nur als Aufsicht anwesend, aber kein wirkli-
cher Arzt fiir Schlafmedizin war.

Da mir im Vorfeld mitgeteilt worden war, dass ich mich
ausschliefilich nachts im Schlaflabor befinden und
tagsiiber praktisch frei zur Verfiigung haben wiirde,
hatte ich vor drei Monaten bereits einen wichtigen
Kardiologie-Termin auch in Miinchen vereinbart. Das
hatte ich der Sekretirin mitgeteilt, welche mir versi-
cherte, das wire gar kein Problem. Der Nachtarzt
meinte ebenfalls, dass tagsiiber nichts mit mir gemacht
wiirde und das kein Problem sein sollte.

Am nichsten Tag um sechs Uhr morgens wurde ein
Teil meiner Verkabelung abgenommen und es hief}
plétzlich, dass bis zehn Uhr weitere Untersuchungen
vorgenommen wiirden, ich miisste so lange hier liegen.

Kurz darauf kam die Arztin und sagte mir sehr un-
freundlich, dass ich nicht zu dem Kardiologen gehen
konne, sondern den Termin absagen miisse. Obwohl
ich ihr verstindlich gemacht hatte, dass es sehr wichtig
f‘ﬁr‘ mich war und iCh diesen Ter‘mil’l SC}]OI’I Sehr ]ange
hatte, ich immobil war und so schnell nicht wieder nach
Miinchen kidme, beharrte sie auf ihrer Meinung. Ich
miisse schliefilich bis 14 Uhr Untersuchungen haben.
Interessant, nun waren wir schon bei 14 Uhr. Was kam
denn als nichstes?

Danach besuchte der eigentlich fiir mich zustindige
Professor mein Zimmer. Sofort fiithlte ich mich nicht
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mehr wohl. Mein nichtlicher Pulsanstieg von 65 auf
120 hatte niemanden interessiert und ob ich die Rohda-
ten bekommen konnte, wusste er auch nicht. Ich ver-
suchte darauthin, die Situation ein wenig positiv zu
beeinflussen und erklirte, dass ich kein Standardpati-
ent war. Ich erinnerte ithn daran, dass ich vorab Infor-
mationen zu EDS und Schlafstérungen geschickt hatte,
in denen auch aufgefiithrt war, nach welchen Abnormi-
titen zu schauen wire. Er erweckte den Eindruck, als
erinnerte er sich gerade erst daran, dass da doch was
gewesen sel, und ich hoffte, der Tag wiirde sich noch
besser entwickeln.

Die Tagesuntersuchung bestand jedoch lediglich darin,
dass ich bis 14 Uhr in meinem Bett liegen sollte. Es
ging darum festzustellen, ob ich tagsiiber einschlafen
wiirde. Danach durfte ich duschen und ein wenig an
die Luft gehen.

Von der Absprache, dass individuell auf mich eingegan-
gen wiirde, war nicht viel iibriggeblieben. Der Profes-
sor war zwar ganz nett und wohl auch persé')nlich fiir
mich zustdndig, trotzdem drgerte mich der Ablauf sehr.
Hitte ich vorher gewusst, dass aus dem Kardiologen-
Termin nichts wiirde, hitte ich diesen anders legen
kénnen. Man musste nur mit mir sprechen. Ich klirte
schon immer alles extra vorher ab, aber auch das
schiitzte mich nie davor, dass in 50 Prozent der Fille
etwas schieflief.

Uber das Liegen und Ausruhen war ich trotzdem sehr
froh, weil es mir wirklich dreckig ging. Meine untere
HWS brannte wie Feuer und mein Herz raste. Mir war
schlecht, mein Darm war aufler Kontrolle und ich
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wollte einfach nur schlafen - und das konnte ich jetzt.

Tag zwei im Schlaflabor verlief deutlich besser. Ich
hatte noch einmal die Gelegenheit, mit dem Professor
zu sprechen. Er meinte, er sihe nun ganz klar Schlaf-
probleme, dafiir musste er aber zusitzlich zu der auto-
matischen Auswertung eine eigene manuelle Auswer-
tung anfertigen, was sehr aufwiindig sei und deshalb
wohl kaum gemacht wiirde. Er habe das nur gemacht,
well ich 1thn noch einmal erinnert hatte, auf welche
Details er achten sollte. Ansonsten wire meine Schlaf-
untersuchung wohl véllig normal ausgefallen. Das zeigt
nur wieder, wie wichtig es ist, selbst zu wissen was man
braucht. Schlafprobleme traten in der Tiefschlafphase
auf, diese dauerte nicht lange genug und ich wachte
stindig kurz auf (Arousal), auflerdem kam es zu einer
Pulssteigerung, die immer in der Tiefschlafphase
auftrat. Bis maximal 115 stieg der Puls an, von ur-
spriinglich 65. Das sollte auch nicht sein.

Tagsiiber musste ich wieder bis 15 Uhr im Schlafanzug
in meinem Bett verbringen. Schon komisch, wenn man
schlafen méchte, kann man nicht und wenn man muss,
nervt es einen richtig. Ich fiihlte mich nahezu einge-
sperrt, durfte nicht einmal einen kleinen Kaffee haben
und sollte auf Kommando drei Mal fiir 30 Minuten
schlafen. Dazwischen musste ich jeweils eineinhalb
Stunden wach bleiben.

Wegen der Rohdaten musste ich weiter abwarten, ob
der Professor, der versprochen hatte sich zu erkundi-
gen, ob ich alles auf CD haben konnte, sein Verspre-
chen halten wiirde. Natiirlich wollte ich gerne zusitz-
lich einen meiner EDS-Spezialisten dariiber schauen
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lassen. Der Professor sagte ehrlich, dass er noch nie mit
EDS zu tun gehabt hatte. Er war aber sehr offen fiir
meine Sensibilisierung und interessiert am Thema.
Vielleicht wiirde er danach den nichsten EDS-Patien-
ten erkennen, wenn er vor ihm safl. Insgesamt war ich
nun positiver gestimmt. Jetzt freute ich mich auf meine
Dusche und ein wenig frische Luft.

Der Befund der Schlafuntersuchung war sehr schnell
bei mir zu Hause angekommen. Ich hatte eindeutig eine
organische Schlafstérung - das bestitigt zu bekommen,
war mir sehr wichtig. Ich konnte beruhigt und gliick-
lich dariiber sein, dass ich vom Professor betreut wor-
den war (was als Kassenpatient normalerweise nie
passiert) und, dass er sich auf die EDS-Problematik
eingelassen hatte. Wichtiger als Erfahrung ist Interesse.

Der Professor empfahl mir, Betablocker zum Schlafen
zu nehmen, um die Tachykardie zu vermeiden. Aller-
dings sank meine Herzfrequenz nachts stark, weshalb
ich mit meinen anderen Arzten absprechen musste,
inwieweit ein Betablocker, der den Puls weiter senkte,
gefihrlich werden kénnte. Vielleicht konnte ich diesen
nur bei Bedarf einnehmen.
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Termine Termine Termine

Einige Tage zur Erholung nach dem sehr an-
strengenden Miinchen-Trip wollte ich mir génnen.
Aber es ging recht schnell weiter mit Frauenarzt- und
Gutachtertermin. Mit einer Erkrankung wie EDS
braucht man einen sehr gut organisierten Terminkalen-
der und noch mehr Geduld. Leider kann bei EDS der
komplette Kérper betroffen sein, was heif3t, auch gyni-
kologisch kénnen Probleme auftreten. Nachdem in
letzter Zeit hiufiger hormonelle Stérungen bei mir
auftraten, vor allem im Bereich der Geschlechtshormo-
ne, Cortisol und der Schilddriise, wollte ich diese kon-
trollieren lassen. Ein Routinetermin, der ohne grofle
Komplikationen verlief, der allerdings auch keine neuen
oder hilfreichen Ergebnisse brachte. Mein Cortisolspie-
gel bewegte sich stindig im grenzwertigen Bereich,
doch so richtig zustindig fiihlte sich dafiir kein Arzt.
Daher hield es, wie so oft: ,,Weiter beobachten.”

Der Gutachtertermin war ein auflerordentlich wichti-
ger. Denn nachdem die letzten zwei ,unabhingigen”
Gutachter des Sozialgerichts gegen mich geurteilt hat-
ten, hatte ich nun in diesem Gerichtsverfahren nur noch
eine Chance - durch einen Gegengutachter, den ich
selbst benennen musste. Wie schon in den vorherigen
Kapiteln beschrieben, war diese Situation ein extremer
Stress fiir mich, denn der Orthopide, der mir bereits
fest zugesagt hatte, war kurz vor Fristende abgesprun-
gen und ich hatte noch von den USA aus einen anderen
Gutachter finden miissen. Gliicklicherweise hatte ein
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anderer Orthopide angeboten, in diesem akuten Not-
fall einzuspringen, sonst hitte ich das Verfahren ganz
ohne Gegenwehr verloren.

Dieses Gutachten lief zum ersten Mal so ab, wie es sein
sollte. Ich wurde tatsichlich untersucht, all meine Ge-
lenke wurden getestet und der Gutachter war iiber-
rascht, wie instabil meine Kniescheiben und Sprungge-
lenke waren. Das hitten auch alle anderen feststellen
konnen, hitte sich jemand die Miihe gemacht, mal
meinen Kérper zu beurteilen und nicht meine Psyche.
Der Termin schoss mich ziemlich ab. Direkt danach
wire ich fast die Treppe heruntergefallen, weil meine
Kniescheiben keinen richtigen Halt mehr hatten. Alle
Gelenke hatten nur geknackt, geschmerzt und gewa-
ckelt. Die Halswirbelsiule wurde leider auch mit unter-
sucht und diese kleinen Bewegungen reichten, um mich
fiir die ndchsten Tage auf das Sofa zu beférdern. Leider
hatte ich kaum Zeit zum Ausruhen, denn kurz darauf
standen schon zwei weitere Termine an: mit meiner
Genetikerin und in der Mastzellsprechstunde - und
beide waren von mir aus gesehen am anderen Ende

Deutschlands.

Zwischendurch hatte ich die Ehre, ein kleines Inter-
view fiir einen lokalen TV-Sender zu geben. Trotz
grofler Nervositiit schlug ich mich ganz gut. Der Jour-
nalist war professionell und hatte sich ein wenig zum
Krankheitsbild eingelesen. Nachdem ich relativ lang
gezdgert hatte, diesem Interview iiberhaupt zuzustim-
men, war ich dann doch froh, dass ich es gewagt hatte,
trotz fritherer negativer Erfahrungen mit Journalisten,
die einem anderen keine Chance einriumten. Man darf
halt nie alle iiber einen Kamm scheren, und diesmal
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wurde ich fiir mein Vertrauen belohnt.
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Mastzellspezialist und Genetik

Auf auf nach Kélle. Um sieben Uhr Abfahrt, mit
dem Zug vier Stunden quer durch Deutschland. Ganz
anders als erwartet, waren die Ziige piinktlich und wir
um kurz nach 11 Uhr am Bahnhof in Kéln angekom-
men. Meine Mutter hatte mich begleitet, um sicher zu
gehen, dass mir nichts passieren wiirde - was mir in
meinem damaligen Zustand sehr recht war.

An den besseren Tagen war ich fihig, alleine zu meinen
Arzten zu reisen, fiihlte mich aber immer wohler, wenn
mich jemand begleitete, der im Notfall handeln konnte.
Zug fahren war nach dem Fliegen das zweitbeste Fort-
bewegungsmittel fiir mich, doch mit Gepick und Um-
steigen wurde es schnell anstrengend. Somit war ich bei
der Ankunft véllig erledigt. Vier Stunden aufrecht
sitzen reichten aus um meinen Zustand zu verschlech-
tern.

Es ging weiter mit der U-Bahn zur Arztpraxis fiir Ge-
netik. Der Termin war nicht sehr zufriedenstellend;
nach nur 15 Minuten Gesprich war alles vorbei und
meine Fragen nach wie vor nicht beantwortet. Nicht
schon wieder eine anstrengende Reise véllig fiir die
Katz, dachte ich. Mal abgesehen davon, dass es mir
korperlich extrem viel abverlangte, waren diese langen
Reisen auch immer sehr kostspielig.

Abends ging es weiter nach Aachen, wo ich am nichs-
ten Morgen einen Termin in der Mastzellsprechstunde
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vereinbart hatte. Genau wie das EDS ist auch das
Mastzellaktivierungssyndrom (MCAS) eine Multisyste-
merkrankung, die dank eines Mangels an klaren Dia-
gnostik-Kriterien und klar positiven Laborparametern
extrem schwierig zu diagnostizieren und auch relativ
komplex zu behandeln ist. Das MCAS kommt hiufig
zusammen mit EDS vor, aber bislang weifs man nicht
wirklich, warum. Da ich schon in der Kindheit und
Pubertit viel mit Magen-Darmproblemen zu tun hatte
und diverse Nahrungsmittel nicht vertrug, lag der

Verdacht nahe, dass ich an einem MCAS litt.

Mit diesem Termin war ich mehr als zufrieden. Die
Arztin nahm sich {iber eine Stunde Zeit fiir mich,
sprach mit mir tiber alle Therapieoptionen, erzihlte mir
viel tiber den aktuellen Stand der Forschung und nahm
die relevanten Mastzell-Marker ab. Sie war sehr jung,
freundlich und wirkte kompetent. Zu meiner Freude
konnte ich auch noch eine Blutprobe fiir die Mastzell-
forschung abgeben.

Sie horte sich geduldig all meine Fragen an und gab
sinnvolle Tipps beziiglich meiner leicht eingeschrinkten
Thrombozytenfunktion und der schweren Magen-
Darm-Probleme.

In meinem Fall stellte sich diese Thrombozytenfunkti-
onsstérung als Blutungsneigung und leicht verlingerte
Blutungszeit dar, die aber bislang nur mild verlaufen
war. Jedoch war unklar, inwieweit diese bei gréfieren
Eingriffen Probleme bereiten wiirde. Schliefllich be-
stand ein grofler Unterschied zwischen einer drei Milli-
meter Stanzbiopsie und einer Halswirbelsdulenoperati-
on.
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Nach insgesamt iiber zwei Stunden ging ich zufrieden
aus der bizarr aussehenden Uni-Klinik. Wenn deren
andere Fachabteilungen (Neurologie und Neurochirur-
gie) genauso gut wiren, wiirde das wohl mein neues
Stammkrankenhaus werden. Nach drei Wochen Pause
sollte es wieder mit dem Zug an dieselbe Uni, nur in
eine andere Abteilung gehen, denn ich hatte mich in

Aachen wirklich sehr gut aufgehoben gefiihlt.

Leider nahm mein Energielevel stark ab und so passier-
te es, dass ich mal wieder einen Mastzellschub hatte, als
ich von den stressigen Tagen zuriickkam. Mitten in der
Nacht ging es los mit Schiittelfrost, Magenkrimpfen,
schwerer Ubelkeit und Herzrasen. Das volle
Programm. Danach hief} es erholen, erholen, erholen.
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Und immer wieder Enttiu-
schungen

Von den vier Neurochirurgen in Deutschland,
die Interesse an EDS und CCI bekundet hatten, spran-
gen schon wieder drei ab. Man konnte mir nicht unter-
stellen, dass ich mich nicht genug anstrengte, um Hilfe
in meinem Land zu finden. Ganz im Gegenteil, ich
verschickte Befunde wie Bewerbungen und engagierte
mich, wo ich nur konnte.

Aber es schien ein Ding der Unméglichkeit zu sein, sich
als deutscher Arzt von den US-Spezialisten etwas er-
kldren zu lassen. Ich verstand nicht, weshalb es so war,
aber selbst die Arzte, die zuerst ganz Feuer und Flam-
me fiir mich waren, zogen sich im Nachhinein zuriick.
Obwohl ich mir nicht erlaubt hatte, zu hoffen, war es
mir doch passiert. Ich hatte gehofft, wurde enttiuscht
und fiel erneut in ein Loch, aus dem ich nur schwer
wieder herauskam. Mir war es unverstindlich, wie man
mich so alleine lassen konnte in einem fortschrittlichen
Land wie Deutschland. Es musste doch jedem klar sein,
dass ich mit dem Riicken zur Wand stand und nicht
viele Alternativen hatte.

Doch wie immer bekam ich nicht einmal eine verniinfti-
ge Erkldrung fiir die Absagen. Es war von ,Machen Sie
mehr konservative Therapien®, iiber ,Das ist mir zu
gefihrlich®, bis hin zu ,lhre Gefifle sind zu verletzlich”
alles dabei. Und auf meine Nachfragen hin wurde nicht
reagiert.

174



720 P
‘K/l(//‘///(/ t,]////‘///

Nur einer der Arzte war zuriickhaltend, aber nicht ganz
aus dem Rennen. Was erwarteten denn nur alle von
mir? Ich tat doch was ich konnte, aber wenn die Arzte
nicht bereit waren, mir nur ein Stiickchen entgegenzu-
kommen und zu honorieren, welche immensen Anstren-
gungen ich auf mich nahm, was denn dann noch?
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Offentlichkeitsarbeit

Mein erstes zweieinhalb Minuten TV-Interview
wurde vor einigen Wochen ausgestrahlt. Soweit ich
mitbekam, kam es ganz gut bei anderen Betroffenen an.
Natiirlich gab es Kritik von ein paar Seiten, aber damit
lernt man umzugehen, wenn man mal ein wenig Zeit in
Webseiten und Artikel investiert hat. Die Kritiker sind
meistens lauter als die Zufriedenen. Im Groflen und
Ganzen war es jedoch ein voller Erfolg und ich war
gliicklich dariiber, dass ich mich getraut hatte.

Ich glaube, ich war schon immer eine sehr polarisieren-
de Persénlichkeit. Jemand sagte mal zu mir: ,Karina,
entweder man liebt dich oder man hasst dich, bei dir
gibt es nichts dazwischen.” Gerade sieht es aus, als sei
das die Wahrheit. Durch meine direkte und persistente
Art (man mag das auch nervig nennen), eckte ich hiu-
fig an und mir war immer bewusst, dass ich manchmal
zu stur bin und mit dem Kopf durch die Wand will.
Aber am Ende gehoren diese Dinge eben zu meinem
Charakter, den ich nur begrenzt dndern kann oder
mdchte. Natiirlich ging es dank meiner vielen E-Mail-
Kontakte inzwischen nicht mehr nur um mich, sondern
um viele andere Mitpatienten, und da musste ich versu-
chen, mich vielleicht etwas freundlicher auszudriicken:
Das lernte ich.

Recht zeitnah konnte ich fiir eine amerikanische Web-

site meine Geschichte aufschreiben und diese dort
verdffentlichen, fiir ein paar andere Blogs von Bekann-
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ten hatte ich auch kurze Beitrige verfasst. Kurzum: Ich
entdeckte im Schreiben meine neue Leidenschaft. Es
machte mir sehr viel Spaf}, ich konnte dadurch viele
Dinge verarbeiten und hatte eine erfiillende Aufgabe.
Zudem wurde ich mit jedem Artikel ein Stiickchen
besser. Ich hitte nie gedacht, dass ich, als ziemlicher
Loser im Unterrichtsfach Deutsch, jemals anfangen
wiirde, zu schreiben, aber hier war ich, eine neue Kari-
na, mit ganz neuen Leidenschaften.

Gut recherchierte Interviews oder Artikel sind doch
besser als gar nichts, dachte ich mir und am Ende zihlt
jede Stimme. Je mehr, desto besser.

Auflerdem versuchte ich weiterhin, die Medien zu
kontaktieren und mich, so gut ich konnte, fiir andere
einzusetzen, die meine Mé&glichkeiten nicht mehr
hatten.

Zum ersten Mal, seit ich krank war, hatte ich das Ge-

fiihl, wirklich viele Menschen zu erreichen; Dinge
verindern zu kénnen.
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Wie gehe ich mit der Erkran-

kung um?

Ganz hdufig werde ich gefragt, wie ich denn
immer noch positiv sein kann, nach allem was mir wi-
derfahren ist, wie ich mit meiner Erkrankung 1m Alltag
umgehe und trotzdem ein gliickliches Leben fiihre. Es
gibt keine wirklich klare Antwort darauf, denn jeder
von uns muss ganz alleine eine Art finden, damit zu
leben und sein Schicksal zu bewiltigen. Jedoch gab es
in meinem Leben einige Knackpunkte, die besonders
wichtig waren und diese méchte ich gerne mit euch
teilen.

(Quelle: www.instabile-halswirbelsaeule.de)

Akzeptanz

Ein ganz Wichtiger Punkt fiir mich war, meine Ein-
schrinkungen zu akzeptieren. Es wire gelogen zu
sagen, dass ich von Anfang an damit umgehen konnte.
Ganz im Gegenteil. Es dauerte Jahre, zu lernen, dass
ich auf meinen Kérper héren muss, dass ich nicht mehr
funktioniere wie frither, und dass ich nichts erzwingen
kann. Wie jeder andere Betroffene, war ich zu Beginn
meiner Erkrankung panisch, ich hatte Angst um mein
Leben, ich konnte nicht verstehen, was plétzlich mit
meinem Kérper passierte und ich wollte nicht akzeptie-
ren, dass das nun mein ,normales Leben” sein sollte.

Mein komplettes Leben hatte sich von einer Sekunde
auf die andere gedndert und fiir mich war es unver-
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stindlich, dass ich den Ausgangszustand nicht wieder-
herstellen konnte, obwohl ich alles Erdenkliche dafiir
tat.

Ich war verzweifelt und wiitend dariiber, dass man mir
nicht glauben wollte, dass keiner die Ursache fiir meine
Symptome finden wollte, dass ich von Arzt zu Arzt
geschickt wurde, nur um am Ende doch ganz alleine
meine Diagnose finden zu miissen.

Mit der gesicherten Diagnose wurde es leichter. Mir
fehlte zwar nach wie vor die Unterstiitzung der Arzte,
aber zu wissen, weshalb mein Kérper so reagierte, war
unendlich wertvoll. Als ich wusste, womit ich es zu tun
hatte, wurde ich innerlich ein wenig ruhiger.

Endgiiltig akzeptierte ich meine Erkrankung jedoch
erst, als ich im Jahr 2014 die Ursache fiir die HWS-
Instabilitit und all die anderen Instabilititen heraus-
fand. Ich wurde mit dem Ehlers-Danlos-Syndrom
diagnostiziert und lernte schnell, dass diese Erkran-
kung mich mein Leben lang begleiten wird.

Also gab es nur zwei Optionen: Das Beste daraus zu
machen und zu versuchen, meinen Zustand ein wenig
zu verbessern - oder aufzugeben. Ich entschied mich
fiir Ersteres.

Sobald ich meine Erkrankung akzeptierte, konnte ich
sehr viel besser mit meinen Einschrinkungen umgehen

als friiher.

Akzeptanz war aber nichts, was ich erzwingen konnte.
Das war ein jahrelanger Prozess, den jeder von uns
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durchmachen muss und dessen Ziel man wohl auf
unterschiedliche Weise erreichen kann. Der Weg dort-
hin war schwierig und mit viel Wut und Frust gegen-
iiber dem ganzen medizinischen System verbunden. Ich
kann allerdings mittlerweile aus voller Uberzeugung
sagen, dass dieser Hass am Ende nur dazu fiihrte, dass
ich noch weniger ernst genommen wurde, noch weniger
Hilfe bekam und die Arzte verschreckte, die sich wirk-
lich Miihe gaben, zu helfen.

Deshalb war es von grofler Bedeutung, mit Vergange-
nem abzuschlieflen und jedem Arzt seine ganz eigene
Chance einzurdumen, zu helfen (oder zu versagen).

Wissen

Wissen ist fiir mich extrem wichtig, um mit dem Ehlers-
Danlos-Syndrom und auch mit den Halswirbelsiulen-
instabilititen umzugehen.

Fiir mich fithrt kein Weg daran vorbei, dass ich als
Betroffene meine eigene Spezialistin sein muss. Denn
nur ich stecke in meinem Kérper und nur ich weif}, wie
ich auf bestimmte Dinge reagiere. Das kann mir kein
Arzt sagen.

Ich habe iiber die Jahre sehr hart an meinem Englisch
gearbeitet, um mich ausreichend gut in Publikationen
einlesen zu kénnen.

Denn wenn mir kein Arzt sagen kann, was zu tun ist,

muss ich eben selbst herausfinden, wie ich mir helfen
kann. Ich verlasse mich nur noch auf mich selbst.
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Je mehr ich iiber mein Krankheitsbild weify, desto
besser kann ich damit umgehen, und desto mehr verste-
he ich meinen Kérper.

Wiederum kann man mit dem Wissen vorsichtig auf
Arzte zugehen und sie auf eine bestimmte Quelle auf-
merksam machen. Von je mehr Seiten solche Informa-
tionen kommen desto besser.

Nicht jeder Arzt méchte von seinen Patienten belehrt
werden und Informationen bekommen, deshalb sollte
man vorher vorsichtig herausfinden, wie der jeweilige
Arzt auf Patienteninformationen reagiert und nicht mit
der Tiir ins Haus fallen. Es gibt durchaus Arzte, die
dankbar sind, wenn man Publikationen vorlegen kann;
diese Arzte gilt es, zu finden.

Wissen ist Macht!

Ablenkung

Fiir mich ist es essenziell, mich ab und zu nicht nur mit
der Krankheit zu beschiftigen. Sicher besteht der
Grofteill meiner Zeit darin, mich schlau zu machen,
mich mit anderen Betroffenen auszutauschen bzw.
thnen Hilfestellung zu geben. Aber das liegt daran, dass
ich fiir mich persénlich entschieden habe, dass es gut
ist, wenn ich so viele Informationen bekomme wie nur
mdglich und diese mit anderen teile.

Trotzdem brauche ich ab und zu eine krankheitsfreie
Zone. Ich brauche Auszeiten, in denen ich mich nur um
mein seelisches Wohl kiimmere. Das geht bei mir schon
mit kleinen Dingen. Ein Treffen mit Freunden oder ein
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gutes Buch. Ein Kinofilm oder ein kleiner Spaziergang.
Ich habe sehr wenige gute und beschwerdefreie Mo-
mente, in denen ich iiberhaupt etwas Schénes machen
kann. Deshalb nutze ich diese seltenen Stunden und
versuche, mich wie ein normaler, gesunder Mensch zu
fiithlen. Das hilft mir, wieder Energie fiir die schlechten
Stunden zu tanken.

Adaptieren

Immer wieder stelle ich fest, wie Dinge, die noch vor
einem Jahr gingen, plétzlich nicht mehr funktionieren.
Und es schmerzt jedes Mal sehr, Hobbies aufgeben zu
miissen. Trotzdem suche ich mir wieder etwas Neues.
Ich versuche meinen Geist fit zu halten, wenn es mein
Kérper nicht ist oder ,trainiere meinen Kérper, wenn
mein Kopf wieder nicht mitspielt. Jeder Tag meines
Lebens ist anders und da heifdt es, adaptieren.

Wenn Laufen nicht funktioniert, versuche ich kleine
Dinge am Computer zu erledigen oder etwas zu lernen
(z. B. Englisch). Wenn Laufen besser funktioniert,
mich aber meine Konzentration im Stich ldsst, mache
ich kleine Spazierginge oder gehe baden. Es gibt im-
mer irgendwas, was man tun kann, man muss sich nur
stindig neu erfinden.

Eine Aufgabe finden

Anfangs mit der Krankheit und dem Verlust meiner
Arbeitsstelle fragte ich mich oft, was ich denn mit mei-
nem Leben anstellen sollte. Mir fehlten der Sinn und
eine erfiillende Aufgabe. Das Griinden der Website war
daher ein grofler Schritt in die richtige Richtung. Ich
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wollte meine Erfahrungen weitergeben und etwas fin-
den, was mich gliicklich macht. Deshalb war der fiir
mich richtige Weg, mich fiir Menschen mit meiner
Erkrankung einzusetzen, anderen Nicht-Betroffenen
von meiner Geschichte zu erzdhlen und generell fiir die
Anerkennung meiner Erkrankung zu kdmpfen.

Das gab mir die Kraft, weiterzumachen und den Mut,
nicht aufzugeben.

Mein Tagebuch

An wirklich schlechten Tagen will man manchmal nicht
die Menschen um sich herum mit einbeziehen. Da hilft
es mir sehr, meine Emotionen in einem Tagebuch auf-
zuschreiben. Seit ich sieben Jahre alt war, schreibe ich
nun schon und es hilft mir sehr, mit all den negativen
Erfahrungen umzugehen. Indirekt verarbeite ich Pro-
bleme wihrend des Schreibens und meist fiihle ich
mich danach schon besser.

Immer noch ein bisschen mehr wollen

Obwohl ich mich mit meinen Erkrankungen abgefun-
den habe, gebe ich mich nie zufrieden damit, dass es
nicht noch ein Stiick weit besser werden kann. Das war
der Grund, weshalb ich, nachdem ich in Deutschland
nicht weiterkam, den Schritt in die USA gewagt hatte
und warum ich die Dinge meistens hinterfragte. Ich
versuche immer, noch ein klein bisschen weiterzukom-
men. Sei es bei der Aufklirung der Symptome oder bei
der Suche nach méglichen hilfreichen Therapien. Es

gibt immer irgendetwas, man muss es nur finden.
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Was ist mit den Dingen, fiir die es keine Lésung gibt?

Leider gibt es auch Probleme, die durch die Krankheit
entstehen, jedoch mit keiner Lésung wie akzeptieren,
adaptieren oder ablenken zu bewiltigen sind. Jeder,
der chronisch krank ist und dadurch nicht mehr fihig
ist, zu arbeiten, kennt es, dass man sich stets Sorgen um
die Zukunft macht. Finanzielle Schwierigkeiten kom-
men oft hinzu. Der ewige Kampf um das finanzielle
Uberleben, der zu der eigentlich schon schwer genug
zu bewiiltigenden Krankheit kommt.

Was diese nicht enden wollenden Auseinandersetzun-
gen mit jeglichen Versicherungen und Amtern angeht,
muss ich zugeben, dass ich keine Lésung parat habe. Es
gibt nichts auf der Welt, was mich mehr stresst, mich
trauriger und wiitender macht, als der Kampf um die
Anerkennung meiner Erkrankungen. Und immer wie-
der trifft es mich hart, wenn mir unterstellt wird, ich sei
eigentlich nicht oder nicht so schwer krank.

So gut ich mit meiner Erkrankung umgehen kann, so
wenig kann ich es mit dieser Ignoranz, die einem von
vielen Menschen entgegengebracht wird. Man wird
hdufig verurteilt und muss sich dafiir rechtfertigen und

erkl'éren, warum man nicht mehr funktionieren kann.

Dieser psychische Druck und Stress fithrt bei mir
hiufig dazu, dass ich in ein Loch falle, aus dem ich nur
sehr langsam wieder herauskomme. Es ist verletzend,
entwiirdigend und grausam.

Meist hilft mir nur die Unterstiitzung meiner Familie
und der Gedanke, dass es allen anderen Betroffenen
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nicht anders geht.

All diese Dinge helfen mir, mit meinem Leben zurecht
zu kommen. Aber versteht mich nicht falsch, auch ich
falle immer mal in ein Loch und habe das Gefiihl, fest-
zustecken. Das halte ich inzwischen fiir véllig normal.
Wichtig ist nur, aus diesem Loch wieder herauszukom-

men, eben nicht zu verzweifeln.

Jeder negative Arzt- oder Gutachtertermin oder eine
erneute Verschlechterung meiner Symptome ziehen
mich runter. Aber dann heifit es, auch einmal Schwiiche
zuzulassen, sich richtig auszuweinen, um spiter alles,
was von einem {ibrig ist, zusammenzusetzen und wieder

aufzustehen! Weiter kiimpfen.
Es 6ffnet sich immer wieder eine Tiir, wenn man sich

denn bewegt. Es bringt nichts, sich an negativen Erfah-
rungen festzuhalten.
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Neurovegetative Diagnostik

Drei Tage Aachen und eine achtstiindige Zug-
fahrt lagen vor mir, gliicklicherweise in der Begleitung
meiner Mama. Trotzdem war ich erschépft, als wir
ankamen, doch der Tag sollte noch nicht vorbei sein.
Im Patientenhaus, in dem wir eine giinstige Bleibe
hatten, angekommen, musste eingel{auft Werden, damit
wir ein paar Snacks und Wasser fiir die ndchsten Tage
hatten. Also zum Supermarkt gelaufen, Lebensmittel
heim getragen... das gab mir den Rest. Meine Halswir-
belsdule, die vorher schon gereizt war und mir starke
Symptome wie brennende Schmerzen, Ubelkeit, Seh-
stérungen und Ba]anceprobleme verursacht hatte, war
jetzt vollig auller Kontrolle geraten. Aufler Liegen ging
nicht mehr viel. Nachdem ich am kommenden Tag
stundenlange Untersuchungen vor mir hatte, begab ich
mich in mein Bett und ruhte mich aus.

Wenn ich beschreiben miisste, wie ich mich am Tag
nach einer anstrengenden Reise fiihle, wiirde ich sagen,
es ist ein Gefiihl als hitte man einen Kater, gepaart mit
Muskelschmerzen am ganzen Kérper und einem dich-
ten Nebel im Kopf, der sich durch nichts lichten lasst.

Ich musste mich jedoch zusammenreiflen und meine
Energie biindeln! Ein langer Untersuchungstag von

acht Uhr bis 16 Uhr stand mir bevor.

In der Ambulanz fiir neurovegetative Stérungen wer-
den Erkrankungen des vegetativen (autonomen) Ner-
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vensystems untersucht. In meinem Fall lag aufgrund
der EDS-Diagnose die Vermutung nahe, dass ich eben-
falls an einer Dysautonomie litt. Ich hatte sehr viele
Symptome, die genau darauf hinwiesen. Schon in der
Jugend war mein Kreislauf eher schwach, der Blut-
druck sehr niedrig und ich vertrug kalte oder heifle
Temperaturen nur sehr schlecht. Ich hatte schon friih
mit Schwindel in aufrechter Kérperhaltung, elnem
hohen Puls und unwillkiirlichem Schwitzen, begleitet
von eiskalten Beinen zu kimpfen gehabt.

Somit war die erste Untersuchung auf der langen Liste
ein Kipptisch-Test. Zuhause hatte ich bereits dhnliche
Tests gemacht, wie den Schellong-Test, bei dem der
Blutdruck nach einer Ruhephase im Liegen gemessen
wird und dann erneut in festgesetzten Zeitabstinden
wihrend des Stehens. Diese Tests waren aufschluss-
reich, aber natiirlich nicht so genau wie der Kipptisch-
Test sein wiirde. Und obwohl mein Puls bei den Selbst-
tests immer auf mindestens 120 bpm (beats per minute)
und mehr anstieg, war ich besorgt, dass der Kipptisch
kein Ergebnis zeigen wiirde. Dort wurde ich nur bis auf
70 Grad aufgestellt, was bedeutete, dass ich mich trotz-
dem anlehnen konnte und nicht frei stand. Genau das
Lehnen an einer Wand hatte mir aber an symptomati-
schen Tagen bereits geholfen. Die hohen Werte waren
immer nur zu sehen, wenn ich frei stehen musste.

Der Test begann. 30 Minuten liegen und ruhen - meine
leichteste  Ubung. Wihrenddessen wurde mir Blut
abgenommen und ich musste in ein Réhrchen mit er-
heblichem Widerstand pusten. Das sollte zeigen, wie
der Kérper den Blutdruck wihrend der Anstrengung
regulierte. Nach der Zeit im Liegen wurde ich auf 70

187



r//;,/}// 04’/‘ .(VI/(Z‘//VI///‘ ,)/())}f'/ //}/}‘6/

Grad nach oben gefahren. Ich war nicht stark sympto-
matisch, aber miide und schwach. Auflerdem hatte ich
stindig das Bediirfnis tief einzuatmen oder zu gihnen,
als ob nicht genug Sauerstoff in meinem Kopf ankime.
Anschlieflend wurde im Stehen Blut abgenommen und
ein Schirmer-Test gemacht, welcher die Trinenproduk-
tion testete, was wiederum ein Hinweis auf die Regula-
tion des autonomen Ner'vensystems sein konnte.

Direkt danach wurde die sympathische Hautantwort
getestet. Das war sehr unangenehm. Ich bekam Strom-
schldge auf den Kopf! Es sollte die Zeit gemessen wer-
den, nach der meine Hinde und Fiifle anfingen
Schweif zu produzieren. Das stresste meinen Kérper
extrem. Das durch die Stromschlige ausgeléste unwill-
kiirliche Zucken des Kopfes vertrug meine Halswirbel-
sdule gar nicht, aber der Tag musste ohne Unterbre-
chung weitergehen.

Die Spezialistin fiir neuromuskuldre Erkrankungen
war an der Rethe. Da es beim EDS mit Tenascin-X-
Mangel (von dem fraglich war, ob ich ihn hatte), auch
oft zu muskulirer Beteiligung kam und ich starke Pro-
bleme mit Muskelabbau und Muskelschwiche hatte,
wollte ich das gerne abkldren lassen. Leider konnte sie
mir mit meinen Fragen nicht weiterhelfen und empfah]
nur, Kreatin auszuprobieren. Das hilft wohl bei ithren
Patienten mit Muskelkrankheiten ganz gut und auch
Bodybuilder verwenden es hiufig wihrend des Trai-
nings.

Die Zeit verging wie im Fluge und es war bereits Mit-

tag. Ich hatte noch nichts gegessen und meine Handfli-
chen wurden schwitzig und kribbelten - eines meiner
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Warnzeichen fiir die einsetzende Unterzuckerung. Ein
wenig hielt ich noch aus. Die Besprechung aller Ergeb-
nisse war jetzt wichtiger. Die Leiterin der Abteilung,
eine junge, sehr freundliche und engagierte Arztin,
erklirte mir alle Ergebnisse des Tages. Es sah aus, als
hitte ich tatsichlich eine autonome Dysfunktion, aber
nicht das mit EDS am héufigsten auftretende posturale
orthostatische Tachykardiesyndrom (POTS), sondern
eine Form der orthostatischen Hypotonie (OH). POTS
und OH sind zwei der hédufigsten von vielen verschie-
denen Typen, die man unter dem Begriff autonome
Dysfunktion oder Dysautonomie zusammenfasst. Im
Prinzip unterscheiden sie sich nur im Mechanismus; die
Symptomatik sowie grofle Teile der Therapien sind
gleich. Beim POTS kommt es zu einem isolierten Puls-
anstieg um mindestens 30 Schldge pro Minute, bei einer
Anderung der Lage von liegend in aufrecht, oder einem
steten Anstieg auf iiber 120 bpm. In meinem Fall fiel
aber auch der Blutdruck ab, woraufhin der Puls nur
kompensatorisch in die Héhe schoss, was definitionsge-
mill eine orthostatische Hypotonie ist. Oft gibt es gar
keine klare Einteilung. Ich hatte schon Tage erlebt, an
denen der Blutdruck stabil blieb und nur der Puls
anstieg. Woméglich litt ich an einem Mischtyp.

Therapeutisch wurde ich erst einmal mit einer Kom-
pressionsstrumpfhose versorgt, und wenn die zu nichts
fithren wiirde, bekime ich Medikamente, die den Blut-
druck tagsiiber steigern und den Puls nachts senken
wiirden. In der Theorie sollte sich der Puls anpassen,
wenn der Blutdruck steigt.

Bei den elektrophysiologischen Untersuchungen wurde
die sympathische Hautantwort an den Beinen als pa-
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thologisch bewertet. Leider stritten sich die Geister
iiber die Aussagekraft dieses Befundes. Denn manche
meinten, dass es nur als pathologisch Zu werten war,
wenn die Hautantwort komplett ausblieb. Bei mir war
sie verlangsamt, was aber laut meiner Neurologin auf
eine Neuropathie hinwies. Da hatten sich die Qualen
doch fast gelohnt.

Anschlieflend wurde ich griindlich kérperlich unter-
sucht und schnell war eine Diagnose mehr auf meiner
Liste. Mein Temperaturempfinden sowie mein Nadel-
stichempfinden waren stark vermindert. Mir war gar
nicht aufgefallen, wie wenig ich an den Fiiflen spiirte.
Irgendwie gruselig. Der komplette Ful} bis ungefihr
zum Knéchel hatte ein anderes Empfinden als das rest-
liche Bein. Deutliche Hinweise fiir eine Small-Fiber-
Neuropathie (die auch bekannt dafiir ist, mit EDS
vorzukommen). Das hatte mich doch etwas geschockt.
Wie viel sollte denn noch dazu kommen? Langsam
hatte ich genug Diagnosen auf meiner Liste und ich
wusste gar nicht mehr wirklich, wie ich damit umgehen
sollte.

Doch auch danach war der Tag nicht vorbei. Es wur-
den noch die Nervenleitgeschwindigkeit (NLG) und
die sensiblen evozierten Potentiale (SEP) gemessen.
Das hief}, noch einmal Stromschlige, dieses Mal direkt
an die Beine und Hinde und einige Nadeln in den

Unterschenkel gebohrt.

Um 16 Uhr war mein Tag endlich vorbei. Es ging mir -
freundlich ausgedriickt - dreckig. Ich konnte mich
kaum auf den Beinen halten und meine Muskeln waren
schwach. Ich hatte den ganzen Tag kaum gegessen oder
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getrunken.

Abends wollte ich mir mit meiner Mama etwas génnen
und wir liefen 800 Meter weit in das nichste Restau-
rant. Trotz meiner neuen Mastzellmedikation konnte
ich wihrend des Essens schon merken, wie sich mein
Magen verabschiedete. Ich dachte, ich wiirde es das
kleine Stiickchen bis ins Hotel schaffen, aber mitten auf
der Strecke musste ich wieder sehr dringend zur Toilet-
te. Das mag lustig fiir Menschen klingen, die dieses
Problem nicht kennen, fiir mich war es sehr belastend.
Die einzige Toilette in der Nihe war in meinem Hotel
und bis dahin waren es vielleicht 200 Meter. Diese
musste ich aber erst mal schaffen, mit krampfendem
Magen, Schweiflausbriichen und dem Gefiihl fast zu
explodieren. Gerade so kam ich rechtzeitig im Zimmer
an. Wie immer war ich danach sehr erschépft und
kraftlos. Die Anstrengung der letzten zwei Tage war zu
viel fiir meinen Kérper gewesen und ich drgerte mich
dariiber, dass ich immer weniger aushalten konnte.

Wenn man bedenkt, dass die Rentenversicherung und
das Arbeitsamt der Meinung waren, ich koénnte acht
Stunden arbeiten und das fiinf Tage die Woche, war
das echt ein schlechter Scherz. Ganz kurz will ich be-
schreiben, wie schwierig das mit der Energie war: Ich
konnte durchaus einen, vielleicht sogar zwei Tage funk-
tionieren. Und ja, eventuell schaffte ich sogar einmal
acht Stunden am Stiick. Aber dann brach ich zusam-
men. Es war, als wiirde ich die Energie der kompletten
Woche in diesen ein bis zwei Tagen aufbrauchen. Und
dann war ich fiir die nichsten fiinf Tage absolut am
Ende und konnte nur liegen. Ich mochte gesund ausse-
hen und méglicherweise konnte ich zwei Tage so agie-
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ren, als sei alles normal, aber dann holte mich die

Krankheit mit voller Wucht ein: Doch genau das wollte
ich niemals jemanden sehen lassen.

Fiir den Mittwoch in Aachen waren nur noch zwei
kleine Terminen angesetzt. Morgens wurde mir in der
Mastzellsprechstunde Blut fiir eine weitere Studie
abgenommen, an der ich in Deutschland teilnahm. Am
Nachmittag stand der Termin mit dem Geschéftsfiihrer
des Zentrums fiir seltene Erkrankungen an.

Ich wusste nicht, wie ich das schaffen sollte, weil ich
kein Essen bei mir behielt und sehr schwach war. Wie
schon so oft fingen meine Muskeln im ganzen Kérper
an zu krampfen. Ich konnte kaum noch stehen oder
gehen. Mir wurde stiindig iibel und ich war benommen.
Mit Konzentration war nicht viel, aber jetzt hief} es, all
meine Energiereserven ein letztes Mal anzuzapfen, um
den wichtigen Termin, der auch meine Zukunft beein-
flussen kénnte, noch hinter mich zu bringen.

Der Termin verlief gut und der Leiter des Zentrums fiir
seltene Erkrankungen war sympathisch. Ich verstehe
bis heute nicht genau, warum er mich iiberhaupt um
meine Meinung bat, aber ich finde es mehr als positiv,
wenn sich die Menschen, die diese Zentren betreiben,
tatsichlich dafiir interessieren, was fiir uns Patienten
wichtig ist. Wir hatten ein langes ausfiihrliches Ge-
spriach und waren uns eigentlich bei jedem Punkt einig.
Inwieweit alles von mir Vorgeschlagene (das er iibri-
gens schon geplant hatte) in die Tat umzusetzen war,
wusste er nicht. Es war schwierig, weil viele verschie-
dene Faktoren mit hineinspielten und es auch mit enor-
mem finanziellen Aufwand verbunden war. Fairerweise
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muss man sagen, dass ich nun gar keine Ahnung von
Finanzplanung solcher grofler Projekte hatte und schon
viel erwartete. Ich brachte mein ganzes Wunschdenken,
meine Visionen ein, ungeachtet jeglicher finanzieller
Aufwendungen, die damit verbunden wiren.

Mein erster und wichtigster Punkt auf der Liste war,
dass eine interdisziplinire Behandlung méglich sein
sollte. Eventuell sogar die Méglichkeit, dass man statio-
nidr innerhalb einiger Tage durch alle wichtigen Fach-
richtungen gereicht werden konnte. Er meinte, dass
dies jetzt schon méglich sei, Verbesserungen aber noch
geplant wiirden. Es gibe Case-Manager, die jetzt schon
stationire Aufenthalte mit mehreren Terminen erlaub-
ten. Fiir mich wire es wirklich grandios, jedes Jahr nur
einmal in eine einzige Klinik gehen zu miissen und dann
schon durch zu sein mit meinen Arztterminen. Bisher
fuhr ich stindig quer durch Deutschland, um einen
bestimmten Spezialisten zu erreichen. Dass die Arzte
miteinander kommunizierten, war natiirlich auch ganz
wichtig. Jede Fachrichtung sollte von der jeweils ande-
ren wissen. Meiner Erfahrung nach funktionierte das
schon recht gut, denn beide Arztinnen, die Neurologin
und Mastzellspezialistin, bei denen ich gewesen war,
hatten sich iiber meinen Fall ausgetauscht.

Auch sehr wichtig war, dass Arzte Publikationen lasen,
um immer auf dem neuesten Stand zu sein und sich
international mit anderen Spezialisten vernetzten und
austauschten. Auch da war er ganz meiner Meinung.
Dazu gehérten auch die regelmifligen internationalen
Fortbildungen. Die Arbeit mit internationalen Spezia-
listen funktionierte in Aachen schon insofern gut, als

dass das Uni-Klinikum mit Holland und Belgien ver-
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netzt war und regelmiflig Patienten zu Spezialisten
dorthin schickte. Die Kasse iibernahm das anscheinend
problemlos, wenn eine Empfehlung von dieser Uni
ausgeschrieben wurde. Es wurde daran gearbeitet, dass
man als Patient mit seltenen Erkrankungen europaweit
immer zum besten Facharzt durfte, wenn es dafiir in
Deutschland niemanden gab. Kénnte man die USA hier
mit einbeziehen, hitte keiner mehr ein Problem.

Des Weiteren war es mir ein Anliegen, zu betonen, dass
mit den Patienten gearbeitet werden und auf deren
Erfahrungen gehort werden sollte. Die Patienten soll-
ten ganz klar in die Behandlung einbezogen werden. Er
meinte, die Studenten wiirden schon in der Ausbildung
auf seltene Krankheiten hin und auf den Umgang mit
den Patienten geschult.

Zum Austausch zwischen Klinikédrzten und niedergelas-
senen Arzten konnte er mir auch etwas sehr Spannen-
des erzihlen. Es sei wohl so, dass es jetzt schon Schu-
lungen fiir niedergelassene Arzte gab, um diese fiir
seltene Erkrankungen zu sensibilisieren. Teilweise
kamen diese Arzte sogar direkt auf ihn zu und baten
darum. Fand ich super.

Extrem von Vorteil wiren gut formulierte, umfassende
Arztbriefe mit Empfehlungen fiir weitere Diagnostik
und Therapien sowie Erklirungen zu Zusammenhin-
gen und gesundheitlichen Auswirkungen, die bei Am-
tern weiterhelfen koénnten. Vielleicht sogar Arzte, die
als Gutachter zur Verfiigung stehen wiirden. Auch in
dem Punkt stimmten wir véllig iiberein.

Insgesamt wire es wiinschenswert, wenn es explizit
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Hilfe fiir soziale Fragestellungen gibe. Sprich, welche
Antréige konnte, Wo]]te, musste man stellen, was stiinde
dem Patienten zu und wo bekime er gegebenenfalls
Hilfe beim Ausfiillen dieser teilweise verwirrenden
Papiere. Das war wohl einer der schwierigsten Punkte.
In dieser Klinik wurde bereits Hilfe beim Bearbeiten
der Formulare fiir Kinder angeboten, aber fiir Erwach-
sene gab es das nicht. Es war auch mit einem groflen
finanziellen Aufwand verbunden und nicht von jetzt auf
gleich umsetzbar. Aber er wiirde sich Gedanken dazu
machen, wie man da weiterhelfen kénnte.

Ein ganz grofles Thema war, wie man vielleicht im
Klinikum Aachen Arzte haben konnte, die eine Koordi-
nationsrolle ibernehmen wiirden und Ansprechpartner
fiir lokale Arzte wiren. Beispielsweise eine Humange-
netikerin, die am Ende alle Befunde sammelte und
einen Uberblick iiber das grofe Ganze hatte. Bisher
war es ja nun leider so gewesen, dass die Genetiker uns
diagnostizierten, und dann war’s das. Schon stand man
wieder alleine da. Und wieder war er ganz meiner

Meinung.

Toll fand ich seine Idee, dass er dem Vorstand vorschla-
gen wollte, dass sich das bereits existierende Zentrum
fiir seltene Erkrankung auf EDS spezialisierte. Denn
Aachen hatte schon die Mastzellsprechstunde, die sehr
hilfreich war und die ebenfalls gute ANS-Ambulanz.
Das waren zwei wichtige Fachrichtungen, die man als
EDS-ler gut brauchen konnte.

Er war der Meinung, dass diese Arzte ebenfalls Vortra-

ge halten kénnten fiir die deutschen EDS-Vereine, was
wieder eine Win-Win-Situation wire. Des Weiteren
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konnte er sich vorstellen, mit den EDS-Vereinen zu-
sammen Patiententage zu organisieren, um noch mehr
die Offentlichkeit zu erreichen. Zu guter Letzt bot er
mir an, dass ich eines der Gesichter fiir dieses Zentrum
sein sollte und Interviews geben durfte.

Ich gab all diese Daten an einen deutschen Verein
weiter und hoffte, dass wir da ordentlich Patienten
hinschickten und dadurch eine Anlaufstelle fiir uns alle
entstehen wiirde. In genau einem Zentrum. Auflerdem
lief} ich ithm viele Kontaktadressen von internationalen
Spezialisten zukommen.

Nach diesen Tagen musste ich mich fragen, wie lang ich
wohl noch weitermachen konnte mit den Dingen, die
ich gerade tat? Ich schaffte diese Termine gerade so
und es kostete mich jedes Mal mehrere Wochen, da-
nach erneut Kraft zu tanken. Aber trotzdem war mir
gerade diese Arbeit immens wichtig, denn nur dadurch
konnte sich fiir mich etwas verbessern. Wie hitte ich
denn dazu Nein sagen kénnen?

Nach dem Gesprich ging es noch sechs Stunden zu-
riick nach Hause. Um Mitternacht kamen wir endlich
an. Ich fiel direkt ins Bett und verbrachte die Tage
danach im Liegen. Die Schmerzen wurden immer
schlimmer. Meine Hiiften, meine Knie, meine HWS,
mein ISG, alles schmerzte, brannte und meine Beine
krampften nach wie vor. Aber es war jede Sekunde
wert. Zwel sehr gute Termine an der gleichen Uni. Ich
fand, das war mehr, als ich die ganzen letzten Jahre
iiber erreicht hatte. Ja, seit ich aus den USA zuriick
war, tat sich wirklich etwas.
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Schlugen die neuen Therapien
an?

Nun hatte ich seit ca. einem Jahr
Bewegungsbad-Therapie und Pilates und fiihlte mich
etwas stabiler. Ich konnte wieder ein bisschen &fter an
der Luft sein, war zuverlissiger bei Freizeit-Terminen,
musste nicht mehr alles absagen und konnte ein kleines
Stiick planen. Mein Physio meinte auch, ich kénnte
mehr Ubungen machen als noch vor einem Jahr. Na-
tiirlich war klar, dass wir uns hier in einem sehr kleinen
Bereich bewegten und meine Verbesserungen manch-
mal nur tagesformabhingig waren, aber es gab ein
wenig Hoffnung, dass ich doch stabiler werden wiirde.
Klar musste man realistisch sein. Es wiirde nie mehr
gut, aber mir reichte auch schon ein wenig mehr Le-
bensqualitit. Jeder noch so kleine Schritt war fiir mich
ein ganz groﬁer In eine positivere Zukunft. Eine Zu-
kunft mit funktionierenden Beinen und ohne Rollstuhl.
Eine Zukunft ohne unzédhlige Operationen.

Meine Kompressionsstrumpthose, die ich wegen der
autonomen Dysfunktion tragen sollte, war sehr ange-
nehm. Zu anfangs war sie ungewohnt und tat mir am
Vorful} richtig weh, aber mit der Zeit merkte ich, dass
ich linger auf den Beinen stehen konnte, ohne dass mir
komisch wurde. Ich wurde weniger schnell benommen
und schwindlig. Aulerdem hatte es noch einen positi-
ven Nebeneffekt, die Strumpfhose war sehr eng und
stabilisierte mir dadurch passiv die Gelenke. Sie driick-
te angenehm meine Hiiften zusammen und hielt meine
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Knie besser. Zwei Fliegen mit einer Klappe geschlagen.
Im Groflen und Ganzen war im Moment alles ganz
positiv und ich freute mich, dass ich tatsichlich weiter-

kam.
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Der Kampf hatte sich gelohnt!

Ich glaubte meinen Augen kaum! Mein Puls
spielte verriickt, doch auf eine positive Weise. Mein
Adrenalin stieg, ich zitterte vor Aufregung. Nach fast
drei Jahren hielt ich heute tatsichlich den positiven
Bescheid der Rentenversicherung in den Hinden. Ich
konnte es kaum glauben und war den ganzen Tag
sprachlos. Nach einem harten Kampf, der mich beinahe
einen Nervenzusammenbruch gekostet hitte, hatte ich -
wohl durch mein Gegengutachten - gewonnen.

Mir wurde meine volle Erwerbsminderungsrente bewil-
ligt. Und ich hatte schon fest damit gerechnet, dass ich
die ndchsten Jahre in einem weiteren Klageverfahren in
nichster Instanz verbringen wiirde und dass alles nie
mehr aufhorte.

Damit bewies ich allen, die mir immer sagten, es sei
unméglich, fiir die Diagnose EDS Anerkennung zZu
bekommen, dass es sehr wohl ging. Man muss nicht
seine Prinzipien iiber Bord werfen und so tun als hitte
man eine andere Krankheit. NEIN! Man kann auch
mit genug Mut und Kampfgeist die Anerkennung fiir
genau die korperliche Krankheit bekommen, die man
eben hat.

Es war vorbei. Fiir den Moment. Ich weif8 gar nicht,
wie ich beschreiben soll, welch Stein mir vom Herzen
fiel! Vor Freude weinte und zitterte ich férmlich. Das
kam véllig unerwartet und ich wusste gar nichts damit
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anzufangen.

Jetzt erdffneten sich ganz neue Wege. Jetzt konnte ich
sogar noch mal zu meinen US-Arzten und vielleicht
reichte es sogar fiir eine OP. Jedenfalls musste ich ab
sofort niemandem mehr auf der Tasche liegen. Ich
bekam ein kleines Stiick Unabhingigkeit zuriick und
das war ein Geschenk. Ich durfte wieder selbststindig
sein und meine mit Abstand grofite Baustelle war weg.
Ich konnte es kaum fassen.

Im Leben hitte ich nie gedacht, dass ich mal an den
Punkt kommen sollte, an dem ich mich freuen wiirde,
Erwerbsminderungsrente zu bekommen. Ein bitterer
Beigeschmack blieb dennoch bestehen. Ich war trotz-
dem sehr stolz, dass ich mir treu geblieben war und

mich nie davon hatte abbringen lassen, ehrlich zu sein.
Ehrlich dariiber, welche Krankheiten ich hatte.

Ich kidmpfte fiir die Anerkennung und vielleicht half
das auch dem nichsten Betroffenen ein Stiickchen
weiter. Das war ein groflartiger Tag und ich hoffte, das
wiirde erstmal so bleiben, bevor der nichste Riick-
schlag nahte.
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Neuer Hausarzt

Nachdem meine Hausirztin leider ans andere
Ende Deutschlands umgezogen war, musste ich mir
widerwillig einen neuen Hausarzt suchen. Fiir die
meisten Menschen klang das ganz einfach, jedoch war
ich mit meinen unzihligen chronischen Erkrankungen
nicht unbedingt ein Patient, um dessen Behandlung
man sich riss. Zudem waren meine Anspriiche an mei-
nen Hausarzt vermutlich hoher als an alle anderen
Arzte, denn dieser musste im Prinzip einen kompletten
Uberblick iiber alle Fachirzte haben und bekam die
grofite Arbeitslast ab. Ich gebe zu, mich als Patient zu
haben war nicht einfach.

Aber ich hatte Gliick, eine neue Praxis in der Nihe
hatte mich trotz Aufnahmestopp mit eingeschoben. Der
Termin verlief sehr angenehm. Ich war mittlerweile
ganz gut strukturiert und hatte thm ,nur” die wichtigs-
ten Unterlagen auf den Tisch gelegt, mit den Worten:
,Keine Sorge, das miissen Sie nicht sofort lesen, ich
mache in drei Wochen einen weiteren Termin aus und
dann koénnen Sie bis dahin alles in Ruhe durchgehen.
Heute konzentrieren wir uns darauf, was ich akut brau-
che und ich gebe IThnen einen kurzen Uberblick iiber
meine Erkrankungen.” Er guckte mich nur irritiert an

und sagte: ,Alles klar, das klingt nach einem guten
Plan.”

Ich gab ihm also ein kurzes Update iiber meinen Zu-
stand und dann ging es schon an Uberweisungen, Re-
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zepte und Untersuchungen, die ich benétigte. Er stellte
alles ohne Probleme aus und war sehr interessiert am

Ehlers-Danlos-Syndrom. Um ihn nicht véllig zu iiber-

lasten, hatte ich erstmal die Publikationen fiir mich

behalten.

Er war ein junger Arzt, wirkte engagiert und ich war
erleichtert nach dem Termin. Ein guter Hausarzt als
Riickendeckung ist von extrem grofler Bedeutung, und
ich durfte mich gliicklich schitzen, ein neues Mitglied
im Arzteteam Karina begriiflen zu diirfen. Langsam
hatte ich mein deutsches Netzwerk recht gut ausgebaut.
Nur der Neurochirurg fehlte noch immer...
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Eine sehr schwierige Phase

Seit einigen Tagen ging es mir wieder schlechter.
Es war doch immer das Gleiche. Meine guten Phasen
hielten nie lange an und dafiir bekam ich es danach
umso heftiger ab. Meine untere Halswirbelsdule stand
extrem schief und machte mir iible vegetative Be-
schwerden wie Herzrasen, Ubelkeit, starkes Schwitzen
mit kaltem Schweifl und Schiittelfrost, extreme Miidig-
keit und Nervositit. Aullerdem waren meine Sehst6-
rungen gerade massiv und ich litt unter starken Wort-
ﬁndungsstérungen. Dazu Konzentrationsstérungen und
am schlimmsten: eine starke muskulire Schwiche
beider Arme, Missempfindungen und motorische Aus-
fille mit gleichzeitig verlangsamter Atmung (Bradyp-
noe) bedingt durch eine Blockierung des Diaphragmas
(vermutete ich).

Heute Morgen wollte ich nach einem Glas greifen und
schubste es einfach um, weil ich in die Luft griff. Ich
stand véllig neben mir. Fiir diese paar Zeilen brauchte
ich sehr viel Zeit, weil ich kaum bei der Sache bleiben
konnte. Interessanterweise liel sich an meinem
Schreibstil erkennen, wann ich klar im Kopf war und
wann nicht.

Es war, als wiirde ich mir selbst zusehen und gar nicht
wirklich wahrnehmen, was ich tat. Diese Zustinde
waren sehr beingstigend und es fiel schwer, ruhig zu
bleiben und abzuwarten, bis es wieder verging. Ich
hatte schon meine Strategien, um mich nicht in diese
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Situation hineinzusteigern, aber trotzdem kostete es
sehr viel Energie und liel mich nicht unbedingt gut
gelaunt sein.

Die letzten Jahre waren einfach zu viel fiir mich gewe-
sen. Stress konnte ich mittlerweile gar nicht mehr tole-
rieren. Bei Erkrankungen wie Dysautonomie konnte
der kleinste Stress schon massive Symptome auslésen,
und genau das merkte ich momentan jeden Tag. Des-
halb ging ich allem, was mich emotional anstrengen
konnte, aus dem Weg, was fiir mich sehr untypisch
war. Ich war nie irgendeiner Konfrontation aus dem
Weg gegangen, ich hatte nie aufgehért, gegen Unrecht
aufzustehen. Aber im Moment zog ich mich véllig zu-
riick, weil es mich zu viel Energie kostete und sich
negativ auf meinen Kérper auswirkte. Ich versuchte,
diese schlechte Phase einfach hinzunehmen, mich zu
schonen und zu warten bis es vorbei war. In der Zwi-
schenzeit kiimmerte ich mich nur um weniger kompli-
zierte Dinge, wie ein bisschen Englisch lernen und mal
wieder ein einfach verdauliches Buch zu lesen.

Die darauffolgende Woche wiirde sehr anstrengend
werden. Fiir mich ging es Montag und Dienstag zum
Hausarzt, Physio und Friseur (was immer eine grofle
Herausforderung war), Mittwoch erneut zur Physio
und direkt danach nach Miinchen, um Donnerstag und
Freitag insgesamt drei Termine hinter mich zu bringen.
Das wiirde mich wieder einige Wochen Regenerations-
zeit kosten.

Seit ich wieder in Deutschland war (mittlerweile schon

fast vier Monate), hatte ich kaum eine Woche ohne
Arzttermin verbracht und kaum Zeit zum Atmen ge-
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habt, mit all dem Stress, der auf einmal wieder iiber mir
schwebte. Immer wenn eine Baustelle Wegﬁel, S6ffneten
sich zwei neue und meine korperliche Verfassung liefd
das nur ganz schwer zu. Ich musste mich auch in mei-
ner Onlineaktivitidt sehr einschrinken. Helfen ist gut
und gibt mir einen Sinn, doch wenn es irgendwann
ausartet und man merkt, dass einige Menschen nicht
viel Riicksicht auf die ganz persénlichen Probleme
nehmen, dann muss ich ein wenig mehr auf mich
achten. Ich denke, das hatte ich ganz gut im Griff. Ich
wiirde meinen Weg auch durch diese Krise finden, nur
merkte ich, wie es immer anstrengender wurde und die
Energielevel tiglich sanken.
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Die Rechtsstreite der letzten
Jahre

In den letzten Tagen war ein grofles Paket per
Post bei mir eingegangen - die kompletten Unterlagen
der letzten Jahre zu jedem Rechtsstreit mit Rentenver-
sicherung, Krankenkasse und Arbeitsamt. Dieser Sta-
pel war weit mehr als nur Papier. Alleine das zu sehen,
trieb mir schon Trinen in die Augen. Hinter mir lag ein
fiinf Jahre langer Kampf. Der hirteste Kampf meines
Lebens. Jemand, der das nicht erlebt hatte, wird sich
vermutlich an den Kopf fassen und denken, dass ich ein
bisschen spinne.

Aber diese Zeit war demiitigend, traumatisierend,
unfair und das mit Abstand Menschenunwiirdigste, was
ich jemals durchleben musste. Es fiihlte sich an wie
pSyChiSChe Missl’lal’ldlung in manchel’l Punkten, und die
Hilflosigkeit, die ich dabei empfand, machte alles noch
schlimmer. Zu wissen, dass es véllig egal war, welche
Befunde man vorlegt, wie man auftritt, was man sagt
und was man tut, war tatsichlich eine Verletzung der
Wiirde eines jeden Betroffenen. Es verletzte auf einer
Ebene, die ich zuvor gar nicht gekannt hatte. Es traf
mich so tief, dass ich zeitweise fast daran zerbrach.

Der gute Rat: ,Nimm dir nicht alles so zu Herzen",
oder ,Stress dich nicht rein“, war zwar gut gemeint,
brachte aber nicht viel, weil ich kaum ruhig bleiben
konnte.
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Ich wollte also kurz alle gerade zugestellten Unterlagen
durchgehen und sortieren, wer weifl wozu man die
noch brauchte, und wihrend des Durchblitterns fielen
mir einige Dinge in die Hinde, die ich nie zuvor gese-
hen hatte. Vermutlich wire es besser gewesen, ich hitte
es einfach sein und ruhen lassen. Aber ich musste im-
mer alles strukturieren und in Ordnung halten - dumme
Angewohnbheit.

In 90 Prozent der Gutachten und auch in einigen Do-
kumenten, die meine damaligen Arzte fiirs Arbeitsamt
ausfiillen mussten - Papiere, die vor meiner EDS-Dia-
gnose ausgestellt wurden - hatte ich psychische Diagno-
sen bekommen. Am schlimmsten war, dass dies Arzte
ausgefiillt hatten, die mir nichts davon gesagt hatten
und denen ich vertraut hatte. Wie konnte eine falsch
psychische Diagnose (F-Diagnose) in meine Unterla-
gen gelangen ohne dass ich etwas davon wusste?

Es waren schlichtweg falsche Behauptungen in all den
Unterlagen. Beispielsweise diagnostizierte mir ein Arzt
eine Depression und behandelte mich angeblich mit
Tetrazepam, was nie passiert war. Ein anderer war
noch kreativer und begriindete seine Vermutung einer
Somatisierungsstérung dadurch, dass ich Paristhesien
am Nacken hatte. Was ich dabei nicht verstand war,
seit wann Pariisthesien sofort psychosomatisch waren
und warum man hier lieber von einer psychischen
Ursache ausging, als der weitaus wahrscheinlicheren,
ndmlich einem HWS-Problem, nachzugehen. Wie
konnte eine solche Begriindung denn einer Uberprii-
fung standhalten und tatsichlich als korrekt empfunden
werden?
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Traurig war, dass selbst nachdem die HWS-Instabilitét
schon lange feststand, trotzdem immer wieder solche
Diagnosen von Vorbefunden blind, ohne sie zu iiber-
prﬁfen, tibernommen wurden. Genau das war der
Grund, warum ich mich so massiv dagegen wehrte,
dass mir ein Arzt eine F-Diagnose in die Unterlagen
schrieb. Denn wenn man die einmal hatte, ob Fehldia-
gnose oder nicht, man wurde sie einfach nicht mehr los.
Jeder weitere Arzt iibernahm ohne zu hinterfragen die
Diagnose seines Kollegen als einfachste Lésung aller
Probleme. Was auch immer man an Symptomen da-
nach hatte, die wiirden alle der Psyche zugeschrieben
werden. Ich finde das nicht nur falsch, sondern auch
aullerordentlich gefihrlich. Denn dadurch kénnen sehr
viele Symptome iibersehen werden, die manchmal auf
wirklich ernste Krankheiten hindeuten.

Ich las meine unzihligen Briefe, die ich an Rente, Ar-
beitsamt und sogar an das Gericht iiber meinen desola-
ten Gesundheitszustand geschickt hatte und die sehr
nichtssagenden Antworten darauf. In fast jedem meiner
Rentengutachten waren dieselben Fehler zu ﬁnden, was
fiir mich darauf schlieffen liefy, dass diese einfach aus
dem jeweiligen Vorgutachten iibernommen worden
waren, ohne weitere Uberpriifung der Originalbefunde.
Beispielsweise entstand iiber die Jahre eine Schilddrii-
seniiberfunktion (Hyperthyreose) ganz entgegensetzt
meiner eigentlichen Erkrankung, der Hashimoto-Thy-
reoiditis; auch eine Leberoperation sollte ich gehabt
haben, die nie stattgefunden hatte und von der ich nicht
nachvollziehen konnte, wie diese in die Unterlagen
gelangt war.

Mich erschreckte dieser Zustand sehr, denn Gutachten
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sind wichtige, rechtsgiiltige Dokumente, die in der
Theorie sogar eine rechtlich vorgeschriebene Form
haben sollten. Es ist wirklich ironisch, wie ich bei jedem
Kreuzchen, das ich setzte, und bei jeder Unterschrift
ganz genau nachdenken musste, was ich tat und wie ich
bei jedem Termin sofort springen musste, egal in wel-
chem gesundheitlichen Zustand ich mich befand. Hin-
gegen diese Amter, die hatten scheinbar unbegrenzt
Zeit fiir alles, ohne dass ich irgendetwas dagegen aus-
richten konnte.

Diese Ignoranz gegeniiber den Menschen und diese
stindigen Verletzungen werde ich wohl eine ganze
Welile verarbeiten miissen.

Zumindest die Rentenstreitsache war fiirs Erste vom
Tisch. Tatsache jedoch war, dass auch mit einer bewil-
ligten Rente immer wieder eine Kontrolle meines Zu-
stands kommen konnte und ich all das immer wieder
aufs Neue werde durchmachen miissen.

Die Streitsache wegen der Operation in den USA mit

der Krankenkasse lief leider immer noch. Zum Gliick
hatte ich eine gute Rechtsschutzversicherung.
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Eine sehr schlechte Phase hielt

an

Gestern hatte ich wohl den Héhepunkt einer
auflerordentlich schlechten Phase, die mich mental
gerade enorm schwichte. Es sollte ein schéner Tag im
Thermalbad werden und anfangs war es das auch. Das
mineralstofthaltige Wasser tat mir richtig gut - bis zur
Hilfte des Tages. Dann fingen wieder stechende Kopf-
schmerzen an, die von der unteren HWS bis hinter die
Augen ausstrahlten. Erst waren sie noch gut ertriglich,
aber ich kannte diese Art Schmerzen bereits, sie schau-
kelten sich auf, bis sie nicht mehr ertriglich waren.

Leider konnte ich nicht direkt, wie ich es sonst machte,
mit Ibuprofen entgegenwirken, denn die waren in mei-
nem Schrank und so hielt ich die Schmerzen einfach
aus. Bis zur Riickfahrt ging es, aber dann wurde alles
sehr viel schlimmer als ich es normalerweise gewdhnt
war. Auf einmal war meine linken Gesichtshilfte kom-
plett taub, meine Arme waren schwach und nicht koor-
dinierbar und meine Zunge komplett gefiihllos. Zudem
kamen noch eine schwache Atmung, die unwillkiirlich
ein- und aussetzte, und Herzstolpern dazu. Da bekam
ich etwas Angst. Ich hatte mich zwar meistens gut im
Griff, aber das war nach den schweren Wochen einfach
zu viel.

Ich schlief zu Hause direkt ein und auch der Morgen
danach war sehr zih. Meine Arme fiihlten sich an wie
Blei und mein Kopf spielte gar nicht mehr mit. Ich
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konnte mich nicht konzentrieren, nicht klar denken und
war erschopft. Das war eine Erschépfung, die mich
sogar tagsiiber einschlafen lief}, weil ich dermaflen
ausgelaugt war. Solche Phasen zehrten extrem an mei-
ner Energie und kosteten mich auch mental einiges. Es
war schon beingstigend, wenn der Kérper nicht mehr
tat, was er sollte und die Atmung verriicktspielte. Ei-
gentlich waren diese Atemstérungen ein Zeichen von
Hirnstammkompression und aus dem Grund tatsich-
lich Besorgnis erregend.

Das sind die Momente, in denen man sich unter die
Bettdecke verkriechen und dort warten will, bis es
wieder vorbei ist. Jetzt machte ich, was ich in diesen
Situationen immer tat: ignorieren, so tun als wire alles
ok und einfach funktionieren. Eigentlich nicht empfeh-
lenswert, da dieses ,Funktionieren” zu Lasten der rest-
lichen Energie ging und mehr kostete, als man im Mo-
ment noch hatte. Aber ich konnte mich nicht gehen
lassen und einfach mal eine Runde lang weinen. Nicht
bei alldem, was nichste Woche auf meiner To-do-Liste
mit Arztterminen stand. Ibuprofen, Halskrause und viel
Schlaf mussten reichen um das wieder
hinzubekommen.
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Mastzellen drehten durch

Ich war es gewdhnt, dass mein Kérper haufiger
komische, unerwartete Dinge tat, aber das war neu.
Mir wurde von meiner Neurologin zwecks der Dysau-
tonomie-Diagnose empfohlen, zusitzlich eine Langzeit-
messung des Blutdrucks und ein Langzeit-EKG durch-
fithren zu lassen, und ich wollte beides auf einmal hin-
ter mich bringen.

Bei der Langzeit-Blutdruckmessung bekommt man eine
Manschette um den Arm und ein kleines Gerit wie
einen Giirtel um die Hiifte gehingt, das die Werte
aufzeichnet und alle 20-30 Minuten aufpumpt. Das
Langzeit-EKG ist ebenfalls ein kleines Gerit, das um
den Hals gehingt wird, und mit ein paar Elektroden
und Kabel im Bereich der Brust und Rippenbégen, um
die Herztitigkeit aufzuzeichnen. Man durchlebt einen
ganz normalen Tag und wihrenddessen werden konti-
nuierlich Messungen durchgefiihrt. Nach 24 Stunden
werden beide Geriite abgenommen und ausgewertet.
Keine grofle Sache und alles schmerzfrei - bei normalen
Menschen.

Einige Stunden nach dem Anlegen des Gerites fingen
die EKG-Elektroden an, ganz heftig zu jucken. Das
schaukelte sich hoch bis mir sehr iibel, schwindlig, und
heifl wurde. Ich hatte plstzliche Hitzewallungen mit
Schiittelfrost, verschwommenes Sehen und Herzrasen.
Abends wollte ich, um die Messung noch zu verbessern,
einen Stehtest durchfiithren. Normalerweise kann ich
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ein wenig stehen, bevor mir schwarz vor Augen wird,
aber dieses Mal musste ich nach zehn Minuten abbre-
chen. Genau wie damals, als ich kollabierte, wurde mir
schlagartig sehr unwohl, heif}, ich schwitzte kalten
Schweif}, plétzlich war mir schwarz vor Augen und die
Beine gaben nach.

Die komplette Nacht war durchgehend unangenehm.
Mir war immer noch heifd und kalt gleichzeitig. Mein
Gesicht wurde sehr rot, warm und spannte (fast als
wire es geschwollen). Mit Antihistaminika versuchte
ich, dem entgegenzuwirken, was auch ein klein wenig
half; definitiv ein Zeichen fiir eine allergische Reaktion.

Am nichsten Morgen wurde ich zum Gliick erlést und
ich erzihlte dem Arzt von meiner Reaktion auf den
Klebstoff der Elektroden. Fraglich, wie aussagekriftig
diese Werte nun waren, denn die Mastzellreaktion
erhshte den Blutdruck und auch die Herzfrequenz.
Wie immer nach einer Mastzellreaktion war ich sehr
miide und erschﬁpft und musste feststellen, dass leider
immer mehr Ausléser hinzukamen.

Sich beim Essen einschrinken zu miissen ist eine
Sache, aber auch noch kleine Umweltfaktoren nicht
mehr tolerieren zu kénnen, eine ganz andere. Langsam
reichte es mir. Nachdem ich auf dem letzten Flug schon
auf den Geruch des Desinfektionsmittels meines Sitz-
nachbars reagiert hatte, musste ich nun iiber Notfallme-
dikamente nachdenken. Fiir den Fall, dass sich das
weiter aufschaukelte, miisste ich gewappnet sein.
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Fiinf Tage, sieben Termine

Der Anfang der Woche war ein Desaster, sodass
ich Mittwoch eigentlich bereit fiir das Wochenende
gewesen wire. Aber leider standen mir drei weitere
Termine in Miinchen bevor. Mittwoch Mittag ging es
los.

Donnerstag Mittag stand der erste Termin an. Kardio-
logisch war ich bisher zum Gliick von Problemen ver-
schont geblieben. Man hatte vier Jahre zuvor lediglich
eine leichte Mitralklappeninsuffizienz gefunden (unter
der auch viele Gesunde leiden und die in der Regel
keine Probleme macht), sonst war alles in Ordnung.
Jedoch sollte man bei einem Krankheitsbild wie dem
Ehlers-Danlos-Syndrom ab und an die Herzklappen
und vor allem die herznahen Gefifle kontrollieren.
Diese waren bei meinem Typ zwar nur selten betroffen,
konnten aber ebenfalls Aneurysmen entwickeln. Aufler-
dem war nach wie vor nicht wirklich klar, inwieweit
mich meine TNXB-Mutation von den anderen hEDS-

Patienten unterschied.

Wie erwartet, fiel der Befund in diesem Jahr ebenfalls
gut aus. Man fand nur eine leichte Mitralklappeninsuf-
fizienz mit leichtem Prolaps. Positiv iiberrascht war ich
von der Aussage des Kardiologen, er wiirde auch bei
normalem Befund bei EDS-Patienten immer einmalig
ein MRT der ganzen Gefifle anfertigen lassen. Nur um
sicher zu gehen, dass die Gefifle, die mittels Ultraschall
nicht zu sehen waren, in Ordnung seien. Wire dieser
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Befund - wie zu erwarten - negativ, wiirde eine Kon-
trolle alle ein bis zwei Jahre ausreichen. In dieses Zen-
trum war ich gekommen, weil dort viel mit Marfan-
Patienten gearbeitet wurde und die Gefidflausprigung
bei diesen Menschen sehr viel heftiger waren als beil
meinem EDS-Typ. Insofern waren die Kardiologen
hier vor Ort kompetent, auch EDS-Patienten in Bezug
auf das Organ Herz zu behandeln. Wie immer wusste
der betreuende Arzt leider nichts iiber irgendwelche
anderen EDS-Komorbidititen. Es wire einfacher,
wenn es eine Stelle giibe, die all diese Dinge verwaltete,
aber so hatte ich ein Puzzle aus verschiedenen Fach-
richtungen und die Teile musste ich alleine zusammen-

setzen.

Der zweite Termin war gegen Abend bei einem
Schmerztherapeuten, der mir von einer Mitbetroffenen
empfohlen worden war. Die Zeit bis dahin verbrachte
ich in einem Rehageschift und beim Mittagessen. Das
ist der Alltag einer EDS-Patientin - im Rehaladen
shoppen gehen. Da heifit es, Kompressionsstrumpfhose,
Bandagen, Notfallbiicher anschauen, anstatt von Hand-
taschen, Make-up und Kleidung. Symptomlindernd
muss es sein, nicht schick (auch wenn eine Kombinati-
on aus beidem wirklich erstrebenswert wire).

Der Schmerztherapeut war ein sehr netter Mann mit
gutem EDS-Wissen. Ich sah selten Arzte, die locker
und offen waren fiir Schmerzpatienten, ohne direkt auf
Depression oder andere psychische Probleme anzu-
sprechen. Das Gesprich bezog sich rein auf die
Schmerzarten, unter denen ich litt und darauf, wie wir
mit der Mastzellaktivierung und der Dysautonomie ein
Medikament finden konnten, das bei beiden nicht kon-
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traindiziert war. Gar nicht einfach, denn auch die
HWS-Instabilitit hatte ihre eigenen Kontraindikatio-
nen. Novalgin ging z. B. nicht, weil es den Blutdruck
senkte (schlecht bei Dysautonomie) und die Muskeln
entspannte (schlecht bei HWS-Instabilitit). Am Ende
lief es auf Arcoxia hinaus. Ein Medikament, das er als
gut vertrédglich beschrieb und das hiufig bei Rheumati-
kern eingesetzt wurde. Die musste ich dann wirklich
tiglich einnehmen und nicht nur bei Bedarf.

Er meinte, dass gerade EDS-Patienten oft gar nicht
einschitzen koénnten, wie stark ihre Schmerzen seien.
Héaufig entwickeln die Betroffenen wohl eine grofle
Toleranz und schitzen sich niedriger ein als der
Schmerz fiir Menschen wiire, die nie Schmerzen gehabt
hatten. Die Meinung der Schmerztherapeuten war die
gleiche in Bezug darauf, wie lange man Schmerzen
aushalten sollte: Eigentlich gar nicht. Man sollte recht-
zeitig anfangen, zu behandeln, damit sich kein
Schmerzgedichtnis ausbildet. Ich hatte mich nun 29
Jahre gedriickt und es wurde Zeit, etwas zu unterneh-
men. Ich hoffte, ich kénnte mich dazu iiberwinden, da
ich gar kein Fan von Schmerzmitteln war. Er erlaubte
mir, mit ihm per Mail zu kommunizieren und schickte
mir die Rezepte per Post. Ein sehr netter Arzt.

Nach einer Stunde Gesprich waren wir so verblieben,
dass ich sehen musste, wie ich Arcoxia vertragen wiirde
und wie oft die Nervenschmerzen vorkimen. Dafiir
miisste ich dann eventuell noch zusitzlich etwas ein-
nehmen. Aber alles step-by-step. Fiir mich ein sehr
einschneidendes Erlebnis war es, mein Schmerztage-
buch zum ersten Mal selbst zu lesen. Ich hatte nur
Eintrige gemacht, wenn ich den Schmerz bewusst
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wahrnahm und er mich irgendwie in meinem Alltag
einschrinkte. Ich hitte gedacht, dass das vielleicht
einmal pro Woche passierte, maximal. Beim Durchse-
hen meiner Liste stellte ich fest: Es waren ganze 30
Tage in zwei Monaten; sehr viel mehr als ich gedacht
hitte.

Der letzte Termin dieser Woche war am Freitagmorgen
um acht Uhr beim Angiologen. Da die Zustindigkeit
des Kardiologen bei der Aorta authérte, musste der
Angiologe nun die restlichen Gefifle ansehen. So hief§
es morgens um fiinf Uhr aus dem Bett und auf in die
Miinchner Innenstadt. Die Organisation vor Ort war
etwas chaotisch, aber die betreuende Assistenzirztin
war sehr nett. Mir wurde auch hier ein Professor emp-
fohlen, doch wie schon zuvor in der Kardiologie bekam
ich diesen leider nicht zu sehen. Ich verlief} mich ein-
fach darauf, dass die Assistenzirzte wussten was sie
taten. Nachdem ich an den Gefiflen bislang keine Pro-
bleme gehabt hatte (aufler den typischen Blutergiissen)
nahm ich es etwas lockerer und war nicht ganz so rabi-
at wie sonst, wenn etwas schiefging. Es war nidmlich
schon ein Problem, wenn einem versichert worden war,
man kime zum Professor und dann hiefl es: nur fiir
Privatpatienten. Ich war zwar nicht privat versichert,
jedoch ein besonderer Fall. Die EDS-Erfahrung dort
belief sich auf drei Patienten - besser als keiner. Die
Assistenzirztin war verstindnisvoll und griindlich. Es
wurde ein Doppler der Arm- und Beingefifle gemacht
und danach eine griindliche Ultraschalluntersuchung
aller Gefifle im Oberkérper und der Leiste, durch den
leitenden Oberarzt. Auch hier, wie zu erwarten, alles
im griinen Bereich.
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Um zehn Uhr war ich entlassen und musste wegen
meines Laptops noch in einen Computerladen. Da ich
mit Koffer und Rucksack unterwegs war, tat mir recht
schnell der Riicken weh. Leider war das Tragen sogar
leichter Gewichte nicht mehr sehr lange méglich, was
mich ziemlich &drgerte. Die paar Kilometer durch die
Stadt und bis zum Bahnhof hatten mir den Rest gege-
ben. Zu Hause angekommen, war ich nur kaputt und
konnte kaum klar denken. Aber jetzt hatte ich es erst
einmal hinter mir. Meine Arztereisen waren vorerst
vorbei, und ich konnte mich ausruhen und das weitere
Vorgehen fiir die nidchste USA-Reise planen.
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Meine letzten gréfleren Termine

im Jahr 2015

In diesem Jahr stand nur noch eine weitere Reise
zu einem Termin an. An einer nichstgelegenen Uni
hatte ich ein Gesprich mit einer Endokrinologin und
dem Leiter des Zentrums fiir seltene Erkrankungen.

Insgesamt hatte ich mir von dort nicht viel erwartet,
wurde aber positiv iiberrascht. Der Endokrinologie-
Termin verlief komplikationslos. Man hatte meine
Schilddriise kontrolliert und die Hormone iiberpriift,
die fiir mich notwendig waren, wie z. B. mein Cortisol.
Ich hatte seit lingerem mit ziemlich starker Miidigkeit
und Erschépfung zu kdmpfen, die hidufig mit niedrigen
Cortisolwerten korrelierten. Nun sollte ein Cortisolta-
gesprofil bestimmt werden, um zu sehen, inwieweit eine
mdgliche Gabe von niedrig dosiertem Kortison meine
starke Erschépfung nach Anstrengung verbessern
kénnte.

Danach hatte ich einige Stunden Leerlauf, die mich
sehr anstrengten, und nachmittags stand der Termin
mit dem Zentrum fiir seltene Erkrankungen an. Dieser
wurde iiber die Dermatologie koordiniert, was fiir mich
eher nicht hilfreich war.

Das Gespriach mit dem jungen Arzt verlief ganz gut
und sogar der Professor wollte sich mir kurz vorstellen
und nachfragen, ob alles zu meiner Zufriedenheit abge-
laufen war. Das war sehr zuvorkommend und ich fiihlte
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mich wichtig und fiir voll genommen. Da ich mit der
Haut, bis auf leichte Wundheilungsprobleme, keine
grofleren Sorgen hatte, wurde mir vorgeschlagen, die
Koordination der Abteilung zu iiberlassen, in der ich
die meisten Baustellen hatte, somit der Orthopidie.
Man hatte mir angeboten, meine Unterlagen weiterzu-
leiten, und ich wiirde dann kontaktiert. Dieses Angebot
nahm ich gerne an, auch wenn ich nicht sicher war,
inwiefern dort EDS-Erfahrung vorhanden war.

Zu guter Letzt hatte der Arzt ein recht ansehnliches
Wissen zu Mastzellerkrankungen und fand meine Re-
aktion auf meinen letzten Bienenstich viel zu stark. Ich
erzéhlte thm, dass ich nie eine anaphylaktische Reakti-
on, im Sinne von Luftnot und Zuschwellen der Atem-
wege hatte, aber dass ich nach meinem letzten Bienen-
stich neben der groflen Schwellung auch noch tagelang
unter Schwindel, Krankheitsgefiihl und starker Miidig-
keit litt. Zu meiner Uberraschung meinte er, dass genau
das eine Anaphylaxie gewesen sei. Dafiir miissten nicht
meine Atemwege anschwellen, sondern alles was iiber
eine lokale Reaktion hinausginge, sprich mehr als nur
die Schwellung, sei als allergische Reaktion zu werten.
Man lernt nie aus.

Somit durfte ich auch noch Notfallmedikamente fiir
allergische Reaktionen mit nach Hause nehmen.

Insgesamt war ich doch ganz positiv iiberrascht, als wir

abends um sieben Uhr endlich zu Hause ankamen.
Jetzt reichte es mir wirklich fiir dieses Jahr.
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Schockierende neue Ergebnisse

Ich fand den Befund der autonomen Testung
meines Nervensystems im Briefkasten und war nach
dem Lesen sehr demoralisiert und frustriert.

Neben den Dingen, die wir beim Termin schon bespro-
chen hatten, wie der autonomen Dysregu]ation und der
Small-Fiber-Neuropathie, kam tatsichlich eine Auffil-
ligkeit hinzu - die Elektrophysiologie. Diese Untersu-
chungen waren zum Ende des Tages gemacht worden,
weshalb ich noch keine Gelegenheit hatte, diese mit der
Arztin zu besprechen.

Somit las ich erstmals im Befund dariiber und erschrak.
Es wurde festgestellt, dass meine langen sensiblen
Nervenbahnen des linken Beins geschiadigt waren. Die
Arztin beschrieb, dass dies von der HWS-Instabilitit
kommen kénnte, was hiele, dass ich bereits einen per-
manenten Schaden erlitten hatte.

Ich wusste gar nicht, was ich jetzt genau machen sollte
und ob ich bis zum nichsten Jahr mit einer OP warten
konnte - oder ob es dann schon zu gréfleren Schiden
gekommen sein koénnte. Ich hatte grofle Angst, dass
mein Riickenmark irgendwann schwer geschidigt sein
wiirde und ich tatsdchlich auf einen Rollstuhl angewie-
sen wadre.

Den heutigen Tag verbrachte ich damit, den Befund an
alle Neurochirurgen in Deutschland zu schicken, die
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sich nicht ganz ablehnend mir gegeniiber gezeigt
hatten, in der Hoffnung, dass diese neuen Ergebnisse
als OP-Indikation ausreichten. Denn zu den einschligi-
gen Bildern auch eine auffillige Elektrophysiologie
vorlegen zu kénnen, miisste doch Unterstiitzung genug
sein?!

Das Schlimmste daran war, dass genau solche Untersu-
chungen schon vor langer Zeit hitten vorgenommen
werden sollen, aber niemand diese fiir wichtig gehalten
hatte. Alles hiitte fiir mich viel besser laufen konnen,
vielleicht hitten die Schiden sogar vermieden werden
konnen, wenn die Untersuchungen zu dem damaligen
Zeitpunkt stattgefunden hitten.
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Planung der USA-Reise

Mein Deutschlandaufenthalt dauerte schon wie-
der vier Monate und es war an der Zeit, die nichsten
Schritte zu planen.

Somit verbrachte ich erneut einen Abend am Telefon
und vereinbarte Termine zu neuen Upright-MRT-
Aufnahmen und mit meinen Neurochirurgen in den

USA.

Im Mai 2016 sollte es wieder losgehen. Ich wiirde Up-
right-MRT-Bilder der HWS in Flexion und Extension
durchfithren lassen und zusitzlich noch Bilder der
Brustwirbelsiule, da die Vermutung nahelag, dass die
Instabilititen sich weiter nach unten ausgebreitet hat-
ten.

Direkt am selben Tag wiirde ich beide Neurochirurgen
aufsuchen. Das wiirde ein wahnsinnig harter und lan-
ger Tag werden, aber anders ging es nicht, denn beide
Chirurgen konnten mich nur an diesem einen Tag in

der Woche sehen.

Ich hoffte, nach diesen Terminen einen klareren Plan
zu haben, wie ich in Bezug auf die OP fortfahren sollte.
Es musste endlich etwas passieren, denn lange konnte
es in diesem Zustand nicht mehr weitergehen.

Danach war ich erneut an die National Institutes of
Health eingeladen fiir ein Follow-Up. Darauf freute ich
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mich sehr, da ich dort bisher die besten Arzte in Bezug
auf EDS finden konnte. Ich wiirde wieder eine kom-
plette Woche in Maryland verbringen und konnte dort
bei einer Bekannten iibernachten, was mir den Grof3teil
der Kosten sparte.

Die Vorstellung, erneut alleine in einem Flugzeug zu
sitzen, machte mir nicht unbedingt Spafl. Ich wurde
immer schwicher und wusste nicht, wie viel schlimmer
das in vier Monaten sein wiirde. Aber da musste ich
wohl durch, wenn ich Hilfe wollte. Fiir meine Gesund-
heit wiirde ich fast alles geben und genau dieser Gedan-
ke half mir, jede Situation durchzustehen.

Da mir nicht klar war, ob ich noch einmal einen Econo-
my-Flug aushalten wiirde, hatte ich erstmalig ein klei-
nes Upgrade gebucht, bei dem ich mehr Beinfreiheit
hatte und mich weiter zuriicklehnen konnte. Man lernte
ja {iber die Jahre dazu. Ich hoffte, in Kombination mit
meinem Sitzkissen wiirde ich keine so heftigen Schmer-
zen erleiden miissen wie beim letzten Flug. Auflerdem
hatte ich angefragt, ob es histaminfreie Gerichte an
Bord gibe. Leider gab es tatsichlich von glutenfrei bis
Diabetikernahrung alles, aber nicht das. Der Rollstuhl-
service war auch schon gebucht.

In Bezug auf meine Notfallmedikamente, die alle fliissig
waren, musste ich mir Atteste vom Hausarzt besorgen
und Rezepte fiir meine ganzen anderen Medikamente,
damit sie fiir fiinf Monate reichen wiirden. Insgesamt
war ich zum Gliick ganz gut organisiert in Bezug auf
Reisen. Ich hatte durch die letzten Jahre schon meine
Vordrucke, Checklisten und Notfallinformationen, die
ich nur abarbeiten musste. Ich wollte méglichst sicher
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reisen und wissen, dass mir auch jenseits des Ozeans
nichts passierte.

Trotz der Nervositit freute ich mich aber auch riesig
auf einen Tapetenwechsel und tolle neue Erfahrungen.
Mich hatten die letzten US-Aufenthalte auf ganz vielen
Ebenen bereichert und mir dabei geholfen, wieder ein
bisschen mehr ich selbst zu werden.
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Hoért das je wieder auf?

Schon seit Wochen ging es mir schlechter und ich
konnte nicht sagen, woran es lag. Die Instabilitét in der
unteren Halswirbelsiule schien viel schlimmer gewor-
den zu sein und die Schmerzen nahmen zu. Es war, als
wire etwas eingeklemmt, was den Blutfluss storte.
Meine Sehstérungen waren heftig und ich war kom-
plett aus der Balance. Wenn ich mich umdrehte, musste
ich mich festhalten, weil ich sonst zur Seite kippte.
Wenn ich Treppen stieg, musste ich mich festhalten, um
nicht zu stiirzen.

Wenn ich kurz etwas trug, hatte ich héllische Riicken-
schmerzen und mein Energielevel war extrem niedrig.
Ich versuchte zu funktionieren, aber es wurde immer
schwerer. Die Konzentration lie} nach und lidngeres
Sprechen iiberanstrengte mich stark.

Meine Arme wurden noch schwicher. Wenn ich diese
kurz anspannte, fingen sie an zu zittern und mit Koor-
dination ging auch nicht mehr viel.

Ich hatte gehofft, dass es nur eine Phase wire, aber
leider hielt die nun schon sehr lange an, sodass es eher
den Anschein hatte, als ob das mein neuer Normalzu-
stand sel.

Die Dysautonomie-Symptome waren auch deutlich

schlimmer, seit die HWS wieder zickte, mir war stindig
kalt und ich fiihlte mich grippig. Mein Schlafbediirfnis
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war irgendwo zwischen zehn und 12 Stunden. Ich

fithlte mich unniitz und bekam kaum etwas erledigt,
obwohl ich viel zu tun hatte.

Das sind die Momente, in denen ich mir wiinsche, ich
hitte einen Neurochirurgen in Deutschland, zu dem ich
jetzt sofort kénnte und der mir ein paar Schrauben
setzen wiirde, um die HWS zu stabilisieren. Es war
wirklich frustrierend.
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Kleine, positive Gesten

Gestern hatte ich einmal mehr einen vollen Ter-
minplan. Morgens stand der zweite Besuch bei meinem
neuen Hausarzt auf der To-do-Liste. Ich hatte zunichst
gedacht, meine alte Hausérztin, die weggezogen war,
wire durch niemanden zu ersetzen, aber der neue,
junge Hausarzt war ein total netter, interessierter und
hilfreicher Arzt. Ich musste kaum warten und bekam
mein 30-Minuten-Gesprich. Wenn man bedenkt, dass
thm das kaum Geld einbrachte, war es wirklich mehr
als nur Standardverfahren. Ich hatte wie immer eine
lange Liste an Fragen vorbereitet und er schrieb gedul-
dig alles mit und veranlasste alle Untersuchungen, die
ich brauchte. Als chronisch kranker Patient mit einer
Liste an Diagnosen wie der meinen war es nicht selbst-
verstindlich, dass einen iiberhaupt ein Arzt annahm
und noch viel weniger, dass er mir dann auch noch viel
Zeit einrdumte. Kaum jemand konnte verstehen, wie
man sich tiber einen Arzt so freuen kann, aber fiir mich
waren dies die kleinen Dinge, die mein Leben um eini-
ges leichter machten.

Bei diesem Termin fragte er mich, wie die ganzen Ren-
tenstreitigkeiten denn nur so spurlos an mir vorbeigin-
gen. Selten antworte ich auf eine Frage eines Arztes,
den ich kaum kenne, ganz ehrlich und ohne zu zégern,
denn eigentlich bin ich es gewshnt, dass man mir jedes
Wort von Schwiiche im Mund umdreht. Doch dieses
Mal war es anders, ich wollte schon klarmachen, dass
keine Rede von ,spurlos an mir vorbeigehen® sein
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konnte. Denn es war die hirteste Zeit meines Lebens,
die mich emotional oft an meine Grenzen brachte. Er
meinte es wire bemerkenswert, wie ich mit allem um-
ginge und er bewundere das. Weiter iiber psychische
Belastungen sprechen wollte ich dann aber nicht. Die-
ses Thema musste ich gar nicht erst anfangen oder
weiter vertiefen.

Danach ging es zur Physiotherapie und anschlieflend
zum Steuerberater. Dort waren einige Dinge wegen der
kommenden Rentenzahlungen zu kliren. Der sehr
kompetente Steuerberater hatte mir den Tag versiif’t
und gerettet. Er beriet mich sehr ausfiihrlich, war total
sympathisch und meinte, er wiirde mir dieses Gesprich
nicht in Rechnung stellen, da er es toll fand, wie ich mit
meiner Erkrankung umging, und weil er wusste, wie
schwer es war, wenn man eine Behinderung hatte. Er
erzihlte mir ein paar persénliche Geschichten, die sich
mit meinen Erfahrungen deckten und war aufrichtig
interessiert am Thema EDS.

Solche Termine gaben mir das Gefiihl, dass in der Welt
nicht nur ignorante, gemeine Menschen existieren,
sondern dass es sehr wohl ganz viele liebe Menschen
gab, die mitfithlend waren und nicht iiber mich urteil-
ten, obwohl ich jung war und nicht krank aussah. Sol-
che Erfahrungen bestirkten mich darin, dass ich auf
dem richtigen Weg und meine Herangehensweise an
die Dinge angemessen war.
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Spontane Hilfe

Noch ein letztes Mal in diesem Jahr ging es fiir
mich nach Miinchen, fiir eine ganze Woche. Vor einiger
Zeit hatte ich einer Bekannten aus Norwegen verspro-
chen, sie zu einigen Terminen dort zu begleiten, denn
auch sie vermutete, an einem Ehlers-Danlos-Syndrom
und einer HWS-Instabilitit zu leiden. Da die Zustinde
in Norwegen anscheinend nicht viel anders waren als in
Deutschland in Bezug auf EDS und CCI, dort aber
kein Upright-MRT gemacht werden konnte, hatte sie
sich entschlossen, einen Radiologen und eine Human-
genetikerin in Deutschland aufzusuchen.

Dabei wollte ich ihr gerne helfen, weil ich selbst wusste,
wie bedngstigend es war, in ein anderes Land zu Arzten
zu reisen und dort auf sich allein gestellt zu sein.

Schén war, dass ich mir ein Bild von den Arzten ma-
chen konnte, ohne selbst die Patientin zu sein. Norma-
lerweise steht man als Patient unter Druck und muss
mdglichst gut vorbereitet sein. Doch heute konnte ich
alles von auflen betrachten, das war neu und
interessant. Fiir mich selbst hatte ich auch einen kleinen
Termin vereinbart, zum ausstehenden MRT der

Gefille.

Ihre Termine verliefen beide gut und ich war
erleichtert, dass sie nicht umsonst den langen Weg und
die Kosten auf sich genommen hatte. Am Ende hatte sie
einen klaren radiologischen Befund und eine neue
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deutsche Freundin.

Diese Woche war sehr anstrengend und brachte, im
Nachhinein betrachtet, das Fass zum Uberlaufen und
meinen Kérper zum Zusammenbrechen. Aber verspro-
chen war versprochen, und jemanden kurzfristig héin-
gen zu lassen war einfach nicht meine Art. Da musste
er durch, der EDS-geplagte Kérper. Er wird’s mir

schon verzeihen, irgendwann...
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Mein Fazit fiir 2015

Das Jahr 2015 war, glaube ich, das bisher erfolg-
reichste in Bezug auf das Bewiltigen meiner Krankhei-
ten.

Nicht nur, dass ich an drei Studien teilnehmen konnte
und 12 Artikel und Essays publizierte, ich hatte auch
ein funktionierendes Arzteteam auf die Beine gestellt, in
dem sich Vertreter aller Fachrichtungen befanden, die
fiir mein EDS von Bedeutung waren (immer mit der
Ausnahme Neurochirurgie, wie bekannt).

Zum ersten Mal fiihlte ich mich auch in Deutschland
einigermaflen gut versorgt und hatte das Gefiihl, alle
Diagnosen seien endlich klar. Auflerdem hatte ich den
Rentenkampf gewonnen und war somit die gréfite
Belastung voriibergehend los.

Ich hatte mich verlobt, viele neue Erfahrungen und
Eindriicke gewonnen, mein Forum und meine Website
wuchsen immer weiter und die Resonanz war fast aus-

schlieflich positiv.
Ich hatte, seit die Seite existiert (August 2014):

14281 verschiedene User

66631 Seitenaufrufe aus allen Lindern der Welt

ca. 150 verschiedene Kontakte per E-Mail oder Face-
book

225 Facebook-Likes.
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Aullerdem hatte ich meinen ersten TV-Auftritt und
mein erstes Zeitungsinterview.

Und noch wihrend ich das hier schreibe, arbeite ich an
der Veréffentlichung meines ersten Buches.

Ja, ich denke, ich kann damit zufrieden sein, wie dieses

Jahr lief.

Ich bin viel ruhiger und entspannter geworden und ich
glaube, gerade diese Einstellung hat mir bei den Arzten
Tiiren gesftnet.

Ubrigens war der Grof’teil der Termine fiir 2016 schon
fest geplant. Je frither ich meinen Plan hatte, desto
besser. Auf in ein neues, positives Jahr, das hoffentlich
endlich den ersehnten Durchbruch brachte, was die
HWS-Symptome anging. Chapeau 2015, du hast mich

nicht enttiuscht.
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Ein Arzt weniger im Team

Da war ich gerade guter Dinge, weil ich endlich
ein Team an Arzten hatte - und zack, war einer weg.
Mein Neurologietermin war mehr als enttiuschend und
das Schlimmste war, ich rechnete absolut nicht damit,
denn endlich, nach Jahren voller Angst vor
Neurologen, hatte ich diese iiberwunden und mich
wieder sicher bei dieser Arztegruppe gefiihlt. Meine
ersten zwei Termine in dieser Praxis waren ganz gut
verlaufen und auch dieses Mal ging es um nichts Gra-
vierendes, doch trotzdem nahm das Gesprich ein boses

Ende.

Ich wollte den Befund der vegetativen Testung und die
Dysautonomie-Diagnose mit dem Neurologen bespre-
chen und hatte dazu ein paar Fragen, doch zum Fra-
genstellen kam ich leider nicht. Er war der Meinung,
ein niedriger Blutdruck sei ganz toll und nichts Be-
denkliches. Ich erklirte, dass ich verstanden hitte, dass
es gut sel, dass mein Herz in Ordnung war und dass die
Dysautonomie nicht wirklich gefihrlich sei. Aber sie
schrinke mich sehr ein und ich kimpfte um jedes biss-
chen mehr Lebensqualitit, das ich bekommen konnte.
Gerade deswegen sel mir eine gute Therapie schon
wichtig und dafiir brauchte ich einen ambulanten Neu-
rologen in meiner Néhe.

Um das Gesprich zu retten und es in eine andere Rich-
tung zu lenken, wollte ich gerne héren, inwieweit man

sagen konnte, auf welcher Hshe der HWS das Riicken-
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mark geschidigt sein musste, um einen Schaden der
sensiblen Nervenbahnen im linken Bein zu
verursachen. Ich dachte, eine klare elektrophysiologi-
sche Untersuchung kénnte keiner als nicht kérperlich
abtun. Schlieflich sind diese Messungen doch genau
dafiir da, um zu beweisen, dass eine kérperliche Ursa-
che vorliegt. Er meinte, die Héhe wire nicht bestimm-
bar und er wiirde trotz dem dauerhaften Schaden an
meinen Nerven von einer OP abraten.

Er ging sogar weiter, diskreditierte meinen Neurochir-
urgen und meinte, dieser beginge einen Kunstfehler,
wenn er mich operierte. Natiirlich kam auf meine An-
merkung hin, was ich denn tun sollte anstelle einer
Operation, wie immer keine Antwort.

Ich erkldrte, dass die Spezialisten fiir diese OP an
EDS-Patienten einstimmig der Meinung seien, eine OP
wire notwendig, um meine Lebensqualitit zu verbes-
sern, und dass ich wirklich mit grofler Disziplin alle
erdenklichen konservativen Mafinahmen ausgeschépft
hitte.

Darauthin wurde das Gesprich sehr hitzig. Seiner
Meinung nach war mein Problem, dass ich mich zu
sehr in meine Erkrankung hineinsteigerte, dass ich nur

fiir die Krankheit lebte und dass ich nichts Normales
mehr tite.

Ich erklirte, dass das meine Art sei, mit der Krankheit
umzugehen, und dass informiert zu sein und mich zu
engagieren mein Weg sei, bestméglich damit zu leben.
Der Meinung war er nicht - das alles sei falsch. Ich
solle doch einfach ein normales Leben fiihren.
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Ich erklirte freundlich, aber dennoch mit Nachdruck,
dass ich es als sehr unprofessionell empfinde, wie er
mir innerhalb eines zehnminiitigen Gesprichs eine
psychische Stérung attestierte und offenbar der Mei-
nung sei, es gibe nur einen richtigen Weg mit einer
Erkrankung umzugehen - ndmlich seinen. Auflerdem
erklirte ich, dass es nicht schadete, wenn er offen fiir
andere Meinungen wire, und dass er deutlich seinen
Kompetenzbereich iiberschritt, indem er Arzte anzwei-
felte, die weitaus mehr Erfahrung mit diesem Krank-
heitsbild hatten als er - schlieffllich beschrinkte sich
seine Erfahrung mit EDS auf genau einen Patienten,
und der war ich. Ich fragte, inwieweit er denn etwas
iiber EDS wisse oder gelesen hatte. Er meinte ehrlich,
er wisse nicht viel dariiber. Daraufhin erwiderte ich,
dass ich es sehr unfair fand, dann dariiber zu urteilen,
welche Beschwerden ich seiner Meinung nach haben
konnte und wie schwerwiegend diese waren. Er re-
agierte immer gleich, es sel nur seine Meinung, die er
kundtue und die diirfe er auch haben.

Man mochte sich nun wieder einmal fragen, inwieweit
eine Meinung ohne jegliche medizinische oder wissen-
schaftliche Begriindung denn wirklich mehr wog als
medizinische Befunde von Spezialisten, die sich aus-
schlieflich mit Patienten wie mir beschéftigten.

Dieser Termin war mehr als unprofessionell und wieder
einmal sehr entwiirdigend verlaufen. Aufs Neue wurde
meine Website gegen mich verwendet und mein Enga-

gement in Frage gestellt.

Dieser Mensch wusste weder, wie viele meiner Sym-
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ptome ich tédglich unterdriickte und niemandem zeigte,
noch wusste er, wie ich meinen Alltag lebte. Ja, die
Krankheit nahm einen groflen Teil meiner Zeit ein,
aber doch nur, weil ich leider, wie man gerade an sei-
nem Beispiel erneut sehen konnte, nicht darauf vertrau-
en konnte, dass jemand etwas iiber meine Erkrankung
wusste. Es gab keine grofe Alternative dazu, sich selbst
zu informieren. Wie gemein, diese Tatsache gegen mich
zu verwenden! Auflerdem war das mein Weg, mit allem
klar zu kommen. Indem ich iiber die Auswirkungen
meiner Erkrankungen Bescheid wusste, fiihlte ich mich
sicherer und konnte besser damit umgehen. Aber wer
war ich, einen Neurologen zu belehren...

Solche Termine und Erfahrungen waren der Grund,
weshalb ich sehr vorsichtig in der Wahl meiner Arzte
geworden war und Befunde ausschliefilich an mich
gehen durften. Denn dieser eine Arzt konnte meine
Beziehungen zu vielen anderen Arzten zerstoéren, nur
dadurch, dass er seine sehr fragwiirdige Meinung in
einem Befund dufierte.

Solche Termine konnten sich auf vielen Ebenen negativ
auswirken - nur zum Anfang meiner Erkrankung war
mir das nicht bewusst gewesen. Jetzt war ich schlauer
und trotzdem passierte es mir noch oft, dass ich iiber-
rascht wurde.
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Schweigepflicht

Da ich viele negative Erfahrungen mit der direk-
ten Weiterleitung von Arztbriefen an Dritte gemacht
hatte, untersagte ich mittlerweile bei fast jedem Termin,
dass der Befund an jemanden anderes als mich ge-
schickt werden durfte. Prinzipiell sollte das eigentlich
klar und der Standard sein, dass jeder Patient einwilli-
gen muss, wenn Befunde an andere Arzte geschickt
werden, doch in der Praxis sieht dies anders aus.

Schon wieder war es mir passiert, dass ein Befund an
einen meiner Arzte iibermittelt worden war, obwohl ich
dies extra zweimal miindlich untersagt hatte. Ich tiber-
legte ernsthaft, ob ich mir demnichst vielleicht sogar
etwas unterschreiben lassen sollte, damit ich rechtliche
Schritte einleiten konnte, wenn wieder dagegen versto-
flen wurde, aber das war doch wirklich licherlich. Es
musste doch gegeben sein, dass meine Daten geschiitzt
und die drztliche Schweigepflicht gewahrt wiirde.

Ich machte mich nun auch nicht unbedingt beliebt, als
ich erneut dort vorsprach und meinen Unmut dartiber
klarmachte, aber ich konnte dieses Verhalten nicht
einfach tolerieren. Es war sehr schwierig, da man einer-
seits die Praxis nicht vergraulen wollte, aber anderer-
seits durchaus berechtigt wiitend iiber die Ignoranz
gegeniiber den Wiinschen des Patienten war.
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Was fiir eine Woche

Wenn es kommt, dann kommt es dicke. Nach
einigen drztetechnisch ganz guten Monaten kam direkt
nach dem Reinfall mit dem Neurologen der nichste
Tiefschlag - die Ablehnung des Widerspruchs der
Krankenkasse in Bezug auf die Kosteniibernahme der
OP-Kosten im Ausland.

Ich musste lange mit mir ringen, um iiberhaupt zu
lesen, mit welchen verletzenden Kommentaren mir das
,Nein“ dieses Mal iiberbracht wurde. Schon vorher zu
wissen, wie verletzt man gleich sein wird, war nicht
unbedingt ermutigend.

Nachdem nun keine Argumente mehr gegen die klare
Ursache meiner Beschwerden, das Ehlers-Danlos-
Syndrom, vorhanden waren und auch die HWS-Insta-
bilitdten von medizinischer Seite her mehrfach bestitigt
worden waren, fragte ich mich, wie man dann den
Antrag ablehnen konnte. Eigentlich hitte ich ahnen
kénnen, wie argumentiert werden wiirde.

Wie immer wurde behauptet, konservativ wire nicht
alles ausgeschopft worden, mit dem Vermerk, man
konnte sich an Uni-Kliniken wenden. Da musste ich
etwas schmunzeln, denn dort lagen Befunde vor, dass
ich mich mehrfach an Uni-Kliniken gewandt hatte.
Man verwies zwar auf angeblich nicht ausgeschopfte
konservative Therapien, es wurde aber nicht gesagt, um
welche es sich handelte. Meine dort vorgelegte Liste zu
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allen Therapien die ich bis zum damaligen Zeitpunkt
versucht hatte, beinhaltete meines Wissens nach alle
erdenklichen Therapien, die von der Kasse iibernom-
men wurden, plus einige privat zu zahlende.

Und natiirlich wurde auch hier sofort die Psychosoma-
tik-Karte gespielt und mir empfohlen, mich doch auf-
grund der ,komplexen Krankengeschichte” in psycho-
logische Behandlung zu begeben. Natiirlich ohne jegli-
che Begriindung, wie man zu dieser Schlussfolgerung
gekommen war. Nicht nur, dass meine Symptome
mittlerweile all meinen Krankheiten zweifelsfrei zuzu-
ordnen waren und dies mehrfach von fithrenden Exper-
ten bestéitigt worden war, sondern auch noch, dass
einem direkt unterstellt wurde, bei so vielen Problemen
konne ja nur die Psyche schuld sein. Und véllig egal, ob
diese falschen fiinf Jahre alten F-Diagnosen alle durch
aktuelle Befunde widerlegt wurden, die wurden immer
wieder ausgegraben und gegen mich verwendet. Es
spielte keine Rolle, wie viele Atteste ich vorlegte, was
ich sagte oder tat, die Reaktion dieser Versicherungen
war immer die gleiche. Ich wiinschte, ich wire damals
gleich zum richtigen Arzt gekommen und hitte all diese
Fehldiagnosen nicht erhalten, denn selbst nach all den
Jahren machten sie mir mein Leben schwer.

Nachdem ich diesen Brief gelesen hatte, war mir sofort
klar, dass ich es nicht schaffen wiirde, noch einmal den
selben Kampf auszutragen wie mit der Rentenversiche-
rung. Diese letzten drei Jahre hatten mich massiv aus-
gelaugt und ich war mir véllig sicher, dass ich all diese
Gutachterbeurteilungen und Ablehnungen kein zweites
Mal iiberstehen konnte, ohne danach nicht wirklich
einen Psychologen zu brauchen.
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Heute war einer dieser Tage, an denen ich gerne den
Kopf in den Sand gesteckt hitte und einfach nur weg
wollte. Ich wollte meine Ruhe haben und vor allem mit
Respekt und Fairness behandelt werden. Aber all das
blieb wohl Wunschdenken.
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Neue Medikamente

Da meine mastzellbedingten Magenbeschwerden
wieder schlimmer wurden und ich hiufiger unter
Krampfen und Durchfall litt, hatte ich nun zusitzlich
zu der bereits erhshten Desloratadin-Dosis (H1-Blo-
cker) noch einen H2-Blocker (Ranitidin)
eingenommen. Diese wurden mir vor einiger Zeit von
den NIH empfohlen, aber wie ich eben war, hatte ich
mich etwas vor der Einnahme gedriickt. Da meine
Beschwerden jedoch zunahmen und ich das Gefiihl
hatte, dass die Vorteile die méglichen Nebenwirkungen
nun iiberwogen, hatte ich mich dazu durchgerungen,
mit der Einnahme anzufangen. Ranitidin war ein Ma-
gensidurehemmer, wirkte deshalb sehr lokal im Magen-/
Darmtrakt und kénnte aufgrund dessen hilfreicher fiir
mich sein als Desloratadin, was eher systemisch auf den
ganzen Kérper wirkte.

Nach nun einigen Tagen Versuch ging es meinem Ma-
gen schon viel besser. Ich hoffte, das hielte weiter an
und wire nicht nur eine kurze Verdnderung, die sich
schnell relativierte.

Zusitzlich versuchte ich, mehr auf meine Ernihrung zu
achten, was, ehrlich gesagt, wohl die fiir mich schwers-
te Umstellung war. Bei all den Einschrinkungen, die
ich tédglich hatte ,siindigte” ich immer mal wieder. Ich
war schon immer ein Genussesser und diese kleine
Freude wollte ich mir gerne erhalten. Doch fiir die
Gesundheit musste die Schokolade jetzt endgiiltig weg.
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Erkiltung - eine gefiirchtete
Krankheit

Immer wieder gab es Wochen, in denen ich reali-
sierte, wie schwer krank ich war. Den Grofiteil der Zeit
schob ich die Konsequenzen meiner Instabilititen bei-
seite und versuchte so zu tun, als sei alles gar nicht
schlimm. Ich fragte mich immer wieder: ,Geht es dir
denn wirklich so schlecht, es gibt doch sicher andere,
denen es schlechter geht?“, oder ,Solltest du dich viel-
leicht einfach mehr zusammenreiflen, andere stecken so
eine Erkrankung sicher viel besser weg.”

Doch dann traf mich diese Phase und ich merkte, es
war doch ziemlich besorgniserregend.

Seit mehr als einer Woche hatte mich eine Erkiltung
fest im Griff. Angefangen mit heftigen Gliederschmer-
zen, Kopfschmerzen und Schnupfen, hatte ich nun
heftigen Husten. Ich fiihlte mich seit Tagen wie tiber-
fahren, konnte mich kaum auf den Beinen halten und
war sehr schwach.

Da ich durch die Mastzellaktivierungserkrankung viele
Medikamente gar nicht nehmen durfte, hatte ich ver-
sucht, mit Ruhe und Schlaf diesen Virus zu bekdmpfen.
Bisher merkte ich aber keine Besserung. Wie jedes
Jahr war ich just an Weihnachten aufler Gefecht ge-
setzt und das, obwohl ich mich seit Wochen darauf
gefreut hatte.
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Husten war fiir mich ein sehr gefiirchtetes Symptom,
well durch die stindige plétzliche Erschiitterung meine
HWS komplett verschoben wurde. Ich hatte massive
Gefiihlsstérungen in Armen und Beinen, Sehstérungen,
hérte kaum und vieles andere.

Meine Muskeln waren sehr schwach, was hief meine
HWS knackte bei jedem einzelnen Atemzug. Die stabi-
lisierende Muskulatur fehlte komplett und die Instabili-
tit war so stark ausgeprégt, dass ich nur noch lag und
wartete, bis dieser Albtraum vorbei war.

Was fiir normale Menschen einfach nur eine listige
Erkiltung war, warf mich Wochen, wenn nicht Monate
zuriick und ich musste wieder ganz bei Null anfangen
mit der Physiotherapie. Kaum jemand verstand, wes-
halb ich im Winter nur sehr ungern in den Wartezim-
mern der Arzte war oder weshalb ich mich von jeder
Person mit Erkiltung fernhielt. Das Problem war, dass
mein sowieso schon geschwichter Kérper durch eine
Erkiltung komplett aus der Bahn geworfen wurde.

Dieses Maf} an Erschépfung war fiir mich nur schwer
zu tolerieren. Und die Angst davor, dass ich aufgrund
eines Infekts irgendwelche Antibiotika oder andere
starke Arzneimittel nehmen miisste, spielte natiirlich
auch eine Rolle. Mir schadeten zu viele Dinge und ich
wiinschte, ich kénnte einfach keine Erkiltungen mehr

bekommen. Ich wiinschte, ich kénnte ein normales
Leben fiihren.
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Ein neuer Plan in der Physio

Leider reagierte ich in letzter Zeit nicht mehr gut
auf das warme Wasser des Bewegungsbads. Meine
Dysautonomie machte mir sehr zu schaffen und meis-
tens fithlte ich mich danach sehr erschlagen, meine
Hénde und Beine zitterten und mir war nicht gut.

Ein neuer Plan musste her. Wie immer hatte ich mich
iiber die bekannten EDS-Plattformen informiert und
fand ein neues Ubungsprotokoll, entworfen von einem
Arzt der sich seit einigen Jahren auf die Behandlung
von EDS-Patienten spezialisiert hatte. Soweit ich sehen
konnte, gab es nur positive Berichte dariiber und den
Patienten ging es nach einigen Wochen besser. Zum
Nikolaus war es dann so weit und ich hielt mein 400-
Seiten-Buch mit vielen Illustrationen in Hinden. Na-
tiirlich hatte ich mich direkt an die Arbeit gemacht und
stellte schnell fest, dass die HWS-Instabilitit ein grofler
limitierender Faktor dabei war.

Trotzdem wollte ich mit Level eins starten und verkraf-
tete das anfangs auch ganz gut. Laut Buch musste ich
jeden Tag trainieren und diszipliniert konnte ich das fiir
ein paar Wochen durchziehen. Anfangs fiihlte ich mich
noch richtig gut damit. Allerdings stellte sich nach zwei
Wochen tiglichem Training eine Verschlechterung ein.
Mein ISG knackte und schmerzte sehr, meine Balance
war dahin und auch die HWS verschlechterte sich

zunehmend.
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Ich wusste nun wirklich nicht mehr so recht, was ich
tun sollte. Es schien als verhinderte die HWS-Instabili-

tit einfach jede Form von Training und das war sehr
frustrierend.

Es musste doch eine Méglichkeit geben, meinen Kérper
irgendwie zu stabilisieren. Jedes Mal, wenn ich meine
Muskeln tiglich beanspruchte, hatte ich das Gefiihl, sie
verspannten sich einfach nur und wurden dadurch
schwicher. Ich wollte endlich einen richtigen Weg
finden, wie ich mir etwas Gutes tun konnte, ohne dabei
stindige Verschlechterungen in Kauf nehmen zu miis-
sen. Das nahm mir schon ein bisschen den Mut und
auch die Motivation, iiberhaupt noch zu trainieren.
Aber es half alles nichts. Ich musste langfristig etwas
finden, was zumindest meine Kernmuskulatur stirkte,
ohne dabei aktiv etwas an der HWS zu machen. Stellte
sich nur die Frage, was das sein sollte?
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Weit mehr als nur eine Phase

Ich war nicht nur kérperlich, sondern auch men-
tal sehr mitgenommen. Aus irgendeinem Grund war
seit iiber vier Wochen meine untere HWS massiv insta-
bil und lsste die heftigsten Beschwerden aus, in einer
bisher ungekannten Intensitit. Sobald ich linger als 30
Minuten aufrecht safy oder stand, spiirte ich Arme und
Beine nicht mehr. Meine Balance war nicht mehr exis-
tent und ich sah kaum etwas. Ich konnte nicht klar
denken und war véllig fertig von dem stindig rasenden
Puls.

Wegen den vegetativen Beschwerden wie Herzrasen,
Schwitzen und Frieren abwechselnd mit Schiittelfrost
konnte ich nachts kaum schlafen und war dadurch
tagsiiber extrem erschopft. Gestern war mein Zustand
so desolat, dass ich zum ersten Mal seit langer Zeit aus
ganzem Herzen weinte.

Wie ich nun weitermachen wiirde, wusste ich nicht.
Physio machte alles schlimmer, aber ohne ging auch
nicht, Fliegen in dieser Verfassung war sehr schwierig
und einfach gar nichts machen konnte nicht die Lésung
sein. Einen Arzt aufsuchen? Neurochirurgen? Und
dann? Wer wiirde und konnte mir denn in dieser Situa-
tion tatsidchlich helfen?

Ich fand keine Antwort und schitzte, aufler mir wiirde
keiner etwas tun kénnen. Diese Vorstellung schockierte
mich nach wie vor immer wieder aufs Neue.
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Warum operierte mich nur kei-
ner in Deutschland?

Je linger mein neuer Zustand anhielt, desto
kraftloser wurde ich. Der hohe Puls schwichte meinen
Kérper extrem. Ich fiihlte mich, als liefe ich den ganzen
Tag einen Marathon - nur endete er nicht. Und das seit
Wochen. Meine Arme waren zwar nicht mehr ganz so
oft komplett taub, aber nach wie vor war ich benom-
men, als hitte ich Nebel im Kopf. Ich konnte mich auf
nichts konzentrieren und mein Nacken brannte, als
stiinde er unter Feuer. Dieser Zustand war seit Wo-
chen unverindert und das zehrte sehr an meinen Ner-
ven. Ich war hoffnungslos und glaubte nicht mehr
daran, dass es noch mal besser werden wiirde.

Nun steckte ich fest, in einer Phase, in der ich nicht mal
mehr genug Energie hatte, weiter Arzte anzuschreiben
und auf eine OP zu hoffen, obwohl genau das gerade
mein gréﬁter Wunsch war. Ich wollte nur noch, dass es
aufhérte und ich wieder ein bisschen mehr Lebensqua-
litdt haben wiirde. Im Moment spielte sich mein ganzes
Leben auf meinem Sofa ab. Ich konnte kaum aus dem
Haus gehen. Ab und an wagte ich kleine Spazierginge
fiir zehn Minuten oder maximal 20, aber meistens
musste ich sofort wieder mehr leiden, wenn ich es nur
versuchte. Ich hatte jegliches Training eingestellt, denn
das hatte alles nur schlimmer gemacht.

Zu allem Uberfluss hatte ich bereits alles fiir meinen
Flug in vier Wochen vorbereitet und gerade wusste ich
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nicht, wie und ob ich diesen iiberhaupt antreten sollte.
Ich konnte mich kaum auf den Beinen halten und die-
ser Flug wire der lingste, den ich jemals gehabt hatte.

Letzte Woche versuchte ich zwei Arzte zu
kontaktieren, die mir ein ganz zaghaftes ,Vielleicht” in
Aussicht gestellt hatten zwecks Operation meiner
HWS. Es war an der Zeit, sich um einen Notfallplan zu
kiimmern. Ich musste einen Ansprechpartner haben,
falls dies nicht nur eine sehr schlechte Phase war. Ich
musste im Notfall zu einem kompetenten Arzt kénnen,
der mich dann auch ohne grofle Diskussion operieren
wiirde.

Nur wie stellte ich das an, ohne genug Energie zu ha-
ben iiberhaupt aus dem Haus zu gehen? Ich hatte stark
das Gefiihl, meine Situation spitzte sich zu, und obwohl
ich die letzten Jahre viel Energie in meine Arztekon-
takte gesteckt hatte, war ich jetzt alleine. Es war ein-
fach nur frustrierend, immer wieder vor demselben
unl6sbar erscheinenden Problem zu stehen.
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Ein Satz mit X - Das war wohl
nix

Mein letzter geplanter Termin vor meinem US-
Aufenthalt sollte in einer Orthopidie, angeschlossen an
ein Zentrum fiir seltene Erl{rankungen, in der Umge-
bung meines Wohnorts sein. Dorthin war ich vor eini-
ger Zeit von der Dermatologie verwiesen worden.

Ich hatte mir erhofft, eine Orthopiddie mit EDS-Erfah-
rung zu finden, die mich mit guten Befunden und Ban-
dagen unterstiitzen wiirde, und natiirlich hoffte ich,
einen Ansprechpartner in Bezug auf die HWS und

weitere Komplikationen zu bekommen.

So quilte ich mich morgens aus dem Bett, nur um
erneut einen véllig iiberfliissigen Termin hinter mich zu
bringen. Diese Zentren fiir seltene Erkrankungen
sprossen wie wild aus dem Boden und es schien, als
gibe es an jeder Ecke Ansprechpartner fiir EDS-Pati-
enten, aber in Wirklichkeit saf§ man am Ende nur vor
einem Arzt, der erzihlte, mit EDS wire das alles gar
nicht so anders als ohne und ich sollte nicht alle meine
Probleme auf EDS schieben. Meine Krankheiten hit-
ten auch Leute ohne EDS. Jede 29-jihrige hatte 20
medizinische Diagnosen? Vereinzelt traten diese Er-
krankungen natiirlich auch fiir sich auf, jedoch waren
sie in Kombination und dieser Vielzahl ziemlich sicher
nur bei EDS zu finden.

Danach kamen die ,iiblichen Verdichtigen®: Ich solle
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mehr Sport machen und eine HWS-OP in meinem
Alter konne theoretisch doch jeder machen. Aha, na
dann hatte ich mich wohl einfach nicht genug bemiiht?

Es bedeutete schon etwas, wenn ich zu wenig Energie
habe, um zu widersprechen, aber mir war irgendwo
klargeworden, dass ich solche Arzte mit Diskussionen
nicht von meinem Standpunkt iiberzeugen kann. Fiir
die war EDS nicht mehr, als ein bisschen iiberbeweg-
lich zu sein, und jedes Wort dagegen wurde mir am
Ende nur wieder als psychisch krank ausgelegt.

Was mir sehr iibel aufstiefl, war die Frage, ob ich
gliicklich mit meinem Leben zu Hause war und damit,
dass ich Rente bekam. Was war das fiir eine Frage?
Welcher junge Mensch ist denn gliicklich damit, dass er
Rente bekommt und nicht mehr arbeiten kann? Es war
nicht so, als hitte ich mir das ausgesucht, aber es war
eben derzeit die einzige mégliche Option und diese
musste ich akzeptieren. Etwas Anderes blieb mir nicht
iibrig. Nachdem auflerdem bislang keiner meine HWS
auch nur anfassen wollte, konnte sich dieser Zustand
auch nicht dndern. Fairerweise musste man sagen, dass
eine Operation keine Garantie gab, dass sich meine
Lebensqualitit deutlich genug verbessern wiirde, um
wieder auf dem Arbeitsmarkt zur Verfiigung zu stehen.
Aber ohne Operation, das konnte ich sicher sagen,
wiirde sich nichts dndern.

Es machte mich furchtbar wiitend, dass ich meinem
Gegeniiber genau ansah, wie er mich nicht fiir voll
nahm und dachte, ich wire einfach nur faul, wiirde
mich nicht genug anstrengen oder iibertreiben. Vor
allem deshalb, weil ich mich bei meinen Arztterminen
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immer stark zusammenriss und eher untertrieb, was
Schmerzen und neurologische Ausfille anging.

Solche Enttiuschungen waren fiir mich schwer zu
verarbeiten und jedes Mal aufs Neue ein Schlag ins
Gesicht. Mein Energielevel lief es dieses Mal ironi-
scherweise gar nicht zu, dass ich mich grof} dariiber
aufregte.

Den Termin hatte ich mit Halskrause einigermaflen
iiberstanden, doch sofort nach Abnahme der Krause
traten die Konzentrations- und Sehstérungen wieder
auf.

Jetzt brauchte ich eine Woche Ruhe, bevor ich mich
um einen neuen Termin bemiihen konnte. Ich wollte
einen Neurochirurgen aufsuchen, um zu sehen, ob es
klug war, in dem Zustand iiberhaupt zu fliegen.
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Lachen oder Weinen?

Vor einiger Zeit hatte ich bereits einen Neuro-
chirurgen kontaktiert, der einen sehr guten Eindruck
machte. Zu meiner Uberraschung war er nicht direkt
ablehnend, wie das normalerweise war, sondern durch-
aus interessiert an meinem komplizierten Fall. Da sich
mein Zustand massiv verschlechtert hatte, bat ich mei-
nen Hausarzt, thn zu kontaktieren und darum zu bitten,
ob ich vor meiner USA-Reise bei ithm vorsprechen
diirfte.

Ich war wirklich verzweifelt und wusste nicht mehr,
wie es weitergehen sollte. Ich hoffte, aus dem ,Viel-
leicht” ein klares ,,Ja“ zur OP zu machen.

Der Arzt war mir direkt sympathisch und ich hatte ein
unerwartet vertrautes Gefiithl. Und wer mich und meine
Geschichte kennt, der weif}, dass es lange dauert und
viel braucht, um mein Vertrauen zu gewinnen. Doch
seine direkte und ehrliche Art hatte mich iiberzeugt,
dass er genau der Richtige war, um meine Halswirbel-
sdule zu operieren. Leider wurde aus dem ,Vielleicht”
nach wie vor kein ,Ja“ trotz all meiner Bemiihungen.

Das Problem waren die moglichen Konsequenzen, die
sich aus einer Operation ergeben kénnten und die jeder
Neurochirurg fiirchtete. Durch das EDS konnte es zu
Anschlussinstabilititen kommen, was bedeutete, dass
diese eine OP méglicherweise einen Stein ins Rollen
brichte, der dazu fithren kénnte, dass ich eine OP um
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die nichste briuchte. Er war besorgt, dass er mir damit
nichts Gutes tun wiirde. Ich hatte versucht, ihm klar zu
machen, dass es fiir uns Patienten leider oft keine ande-
re Option mehr gibt, und dass es um den Gewinn von
Lebensqualitit geht und nicht um die Angst vor den
mdglichen Folgen. Ich wollte, dass er nicht nur die rein
medizinische Indikation sah, sondern auch den Lei-
densdruck der Betroffenen und die verlorene Lebens-
qualitit.

An der Stelle, an der er einen méglichen Rollstuhl als
Worst Case sah, sah ich eine Chance, vielleicht wieder
unabhingig zu sein. Wenigstens ein kleines bisschen,
allein Auto fahren oder gar ein paar Stunden arbeiten?
Das war, was ich mir erhoffte. Es war mir bewusst,
dass es durchaus auch schlimmer werden konnte, aber
wenn niemand irgendetwas machte, gab es doch auch
gar keine Chance auf Besserung oder? Dann konnte es
nur schlechter werden. Mit einer OP hatte ich zumin-
dest eine Chance auf ein besseres Leben.

Wir hatten viel tiber meine MRT- und CT-Bilder ge-
sprochen. Er meinte, C4-6 zu versteifen, sei am realis-
tischsten. Das sah ich durchaus dhnlich. Er wiirde sich
aber einen klareren Befund erhoffen. Die neurologi-
schen Messungen, die einen Schaden der sensiblen
Bahnen im linken Bein nachwiesen, sah er als wenig
aussagekriftig an. Ich dachte eigentlich, dass neurologi-
sche Befunde eine eindeutige OP-Indikation
darstellten, denn wofiir machte ich diese Messungen
sonst iiberhaupt? Wenn die Ergebnisse nicht aussage-
kriftig waren, konnte ich mir gleich alles sparen?

Er wollte von mir iiberzeugt werden, nur wusste ich
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nicht mehr, wie. Ich konnte nicht mehr stindig um
Dinge betteln, die so essenziell fiir mich waren. Ich
konnte auch keine anderen Befunde herzaubern (hatte
ich doch schon fiinf Jahre gebraucht, bis ich endlich
irgendwas schwarz auf weifl hatte). Ich konnte die
neurologischen Schiiden nicht anderes zeigen als mittels
neurologischer Tests und ich konnte auch mein MRT
nicht iibler aussehen lassen.

Gerade wusste ich nicht, ob ich mich freuen oder ob ich
weinen sollte. Ich war nach wie vor am selben Punkt,
an dem ich vor einem Jahr gewesen war. Ich arbeitete
immer hart an mir und meinen Kontakten und ich
glaube, nicht jeder Mensch wiirde so weit fiir seine
Gesundheit gehen. Und genau das war der Punkt. Was
gab es denn fiir Tests, die ich noch nicht gemacht hatte
und die meinen Standpunkt unterstiitzten? Gab es
wirklich etwas, was ich nicht versucht hatte? Ich wei-
gerte mich schlichtweg zu akzeptieren, dass es in
Deutschland keinen geben sollte, der mir helfen kénnte
und wiirde.

Wir verblieben so, dass er sich noch einmal ganz offen
iiberlegte, ob er nicht doch verantworten konnte, diese
OP durchzufithren und mir dadurch eine realistische
Chance auf Besserung zu geben. Vor allem unter dem
Gesichtspunkt, dass es mit EDS vielleicht zwingend
notwendig war. Auflerdem wiirde er hoffentlich die
US-Neurochirurgen anschreiben. Zu anderen neurolo-
gischen Tests, die mir helfen kénnten, wollte er sich
ebenfalls Gedanken machen. Ich glaubte, er wiirde
wirklich gerne helfen, stand aber in einem Konflikt mit
sich selbst, weil er diese Indikation wvielleicht friither
nicht gesehen hatte.
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Fiir mich war das Ganze einfach nur sehr zermiirbend.
Wenn ich aus den USA zuriickkehrte und ich bekime
dann doch kein Ja, sondern ein Nein, wire ich nur
noch frustrierter und hitte wieder unnétig Zeit verlo-
ren.
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DTI - Diffusions-Tensor-Bildge-
bung

Schén, dass sich die Forschung immer weiterent-
wickelte und dass neue Techniken zum Einsatz kamen,
die mir weiterhelfen kénnten. Ein derzeit sehr vielver-
sprechendes Verfahren stellte die Diffusions-Tensor-
Bildgebung (Diffusion Tensor Imaging, DTI) dar.

Aufgrund des fiir den Neurochirurgen nach wie vor
ausstehenden ,Beweises”, dass bei mir ein Riicken-
marksschaden vorlag, kamen wir iibereinstimmend zu

dem Schluss, dass ein DTI eine Méglichkeit bieten

wiirde, dieses Problem zu lésen.

Ein DTI war eine spezielle Form der Magnet-
Resonanz-Tomographie, bei der die Diffusionsbewe-
gung der Wassermolekiile dreidimensional dargestellt
wird, was Riickschliisse auf Nervenfaserbiindelverldufe
zulisst.

Angeblich lieflen sich damit auch kleine Verletzungen
im Riickenmark darstellen, die man auf dem normalen
MRT nicht sehen konnte. Eigentlich ein groflartiges,
neues und vielversprechendes Verfahren, aber wie
immer war es natiirlich bislang nicht im Regelkatalog
der Kassen und iiberhaupt nur teilweise auflerhalb von
Forschung zuginglich. Das bedeutete auch, dass bis-
lang eher wenig Erfahrung mit diesem Verfahren zur
Darstellung des Riickenmarks vorlag. Trotzdem wire
es einen Versuch wert.
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Erneut verbrachte ich den Tag damit, Unis anzuschrei-
ben und zu erfragen, ob und wie ich diese Leistung als
Selbstzahler erhalten konnte. Bei dieser speziellen
Fragestellung schien das wohl nicht einfach so zu
gehen. Zum Gliick hatte mir einer der Physiker, denen
ich geschrieben hatte, ein Telefonat angeboten und
mich sehr nett dazu beraten. Der Haken hierbei war
nur, dass der Physiker eine ganz andere Vorstellung
davon hatte, wie Patienten behandelt werden sollten,
als Mediziner. Er meinte, bei meiner Symptomatik sei
eine OP die einzige logische Konsequenz und doch gar
kein DTI notwendig, da der Arzt das genauso sehen
miisse. Ich erkléirte lange, dass die meisten Arzte eine
eindeutige Indikation haben wollten, was meistens ein
klarer Riickenmarkskontakt war. Er verstand nicht so
recht, mit welchen Problemen EDS-Patienten zu tun
hatten, doch zumindest hatte ich versucht, einen klei-
nen Einblick zu geben.

Irgendwie schon spannend, was ich in den letzten Jah-
ren alles lernte, aber auch traurig, dass immer alles
kompliziert sein musste. Ich hoffte, mein Neurochirurg
wiirde dieses Mal das Ruder iibernehmen und mir eine
DTI-Méglichkeit vermitteln, denn ich hatte langsam
kaum noch Energie fiir solche zusitzlichen Schwierig-
keiten. Warum ich iiberhaupt noch beweisen musste,
wie krank und kaputt ich war, war mir auch ein Riitsel.
Denn was leider kaum ein Arzt sah, war der immens
grofle finanzielle und auch kérperliche Aufwand, mit

dem alle Termine verbunden waren.
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Holy Shit I Am Sick - Die 1000
Geschichten chronisch kranker
Menschen

Nachdem die HWS-Website praktisch fertig
aufgebaut war und tiiber die letzten Monate sehr gut
lief, wollte ich mich einem weiteren Projekt widmen.
Deshalb beschloss ich, mich an etwas Neues, bisher
nicht existierendes in Deutschland heranzuwagen - eine
Art Onlinemagazin fiir chronisch kranke Menschen.

Fine Website, auf der alle Menschen mit den unter-
schiedlichsten chronischen Krankheiten ihre Geschich-
te teilen kénnten, oder alternativ ein besonderes Erleb-
nis, Gedichte, Songs oder anderes zum Thema chroni-
sche Krankheit versffentlichen konnten. Ich hoffte, wie
der Titel schon sagte, 1000 Geschichten zu publizieren.

Fiir mich war das eine ganz grofle Herzensangelegen-
heit, denn Schreiben wurde mittlerweile zu meiner
groéften Passion und ich hoffte, damit auch in der Zu-
kunft etwas Erfolg zu haben, Menschen zu erreichen
und zu verbinden.

In den USA gab es bereits viele solcher Seiten, doch
einige deutsche Betroffene konnten diese nicht lesen
oder trauten sich nicht, ihre Geschichte auf Englisch zu
verdffentlichen. Umso wichtiger war es, all diesen Leu-
ten eine Plattform zu bieten. Ob das nun wirklich er-
folgreich werden wiirde, wusste ich nicht, denn die
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deutsche Mentalitit war manchmal anders, wir waren
nicht daran gewéhnt, unser Privatleben nach auflen zu
tragen. Dennoch war ich aber der Meinung, dass es
absolut notwendig war, genau dies zu tun, wenn wir
langfristig allen Menschen um uns herum beibringen
wollen, wie wir uns fithlen und mit welchen Problemen
wir zu kdmpfen haben.

Ohne den Schritt an die Offentlichkeit hitten wir eher
geringe Chancen, jemals gehért zu werden. Wenn das
Projekt scheitern wiirde, wire ich zwar traurig, aber
am Ende kénnte ich immer noch selbst meine Beitrige
veroffentlichen und Menschen erreichen.

Einen Versuch war es allemal wert.

260



81

Einer meiner ersten eigenen
Beitrige

Toleranz

Fiir uns chronisch kranke Menschen gibt es
nichts, was wir 6fter erleben, als Ignoranz.

Ignoranz von Arzten, die unsere Symptome kleinreden.
Ignoranz von gesunden Mitmenschen, die uns im Bus
bose ansehen, weil wir nicht fiir die alte Dame aufste-
hen.

Ignoranz von F reunden, Bekannten oder Verwandten,
die nicht verstehen kénnen, weshalb wir die Dinge, die
wir letzte Woche noch schafften, diese Woche nicht
mehr kénnen.

Wie viele andere mit chronischen und vor allem ,un-
sichtbaren” Krankheiten kidmpfe auch ich iiber ver-
schiedene Wege fiir mehr Toleranz seitens unserer
Mitmenschen. Wir alle wollen verstanden werden und
von unserem Umfeld riicksichtsvoll behandelt werden.

Doch wie tolerant sind wir selbst?

Wenn ich an die Tage zuriickdenke, in denen ich noch
fit war, habe ich von allen anderen Menschen in mei-
nem Umfeld genau den Einsatz erwartet, den ich selbst
auch brachte. Es gab entweder 100 Prozent oder gar
nichts. Ich habe selbst nie gesehen, warum andere
Menschen méglicherweise nicht das tun kénnen, was
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ich doch auch kann. Ich schitze, ich war genau einer
von diesen ignoranten Menschen. Lernt man dazu,
dann oft ,auf die harte Tour”. Meistens muss einem
dafiir selbst etwas Ahnliches zustofien.

Die Welt mit meinen Augen zu sehen ist schwierig, weil
dazu Jahre an negativen Erfahrungen und Kampf nétig
sind.

Es gab eine Zeit am Anfang meiner Erkrankung, in der
ich dachte, jeder um mich herum miisste meine Krank-
heit und meine tédglichen Probleme verstehen. Jeder gut
gemeinte Ratschlag, jede Frage, von der ich dachte, sie
gehe in die falsche Richtung, war fiir mich ein Angniff.
Ich nahm alles persénlich und ging sofort in eine vertei-
digende Position. Die schlechten Erfahrungen, die ich
hinter mir hatte, die Arzte, die mir nicht glaubten, die
Menschen, die mich faul nannten, prigten mein Leben
und mein Verhalten auf eine sehr negative Weise. Ich
hatte ein Problem, Menschen zu vertrauen und sah
immer nur das Schlechteste in jedem. All diese Verlet-
zungen saflen sehr tief und waren immer prisent.

Was also erwarten wir von unserem Umfeld?

Wir erwarten, dass wir verstanden werden, doch teilen
wir uns denn auch immer ausreichend mit?

Wir kénnen nimlich nicht erwarten, dass unsere Mit-
menschen Gedanken lesen. Um fiir Verstindnis zu
sorgen, miissen wir ganz offen iiber unsere Gefiihle und
unsere Einschrinkungen sprechen.

Fin weiteres Problem ist, wie ich finde, dass wir sehr
oft verletzt und gedemﬁtigt wurden und deshalb spéter
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Worte iiberbewerten. Wir fiithlen uns angegriffen von
einem ,Gute Besserung” oder dhnlichen, vermutlich gut
gemeinten Floskeln.

Wir stellen selbst Berge an Regeln auf und Listen zu
»Was man nicht sagt zu jemandem mit...“ Bei all diesen
von uns selbst kreierten Leitlinien kénnen wir doch
nicht wirklich erwarten, dass unser Gegeniiber noch
weil}, was es nun sagen darf und was nicht.

So wie diese chronische Krankheit uns plétzlich und
véllig unvorbereitet getroffen hat, so hat sie auch unser
Umfeld gleichermaflen getroffen. Denn auch unsere
Mitmenschen miissen sich auf unser neues Leben ein-
stellen.

Sie lernen mit uns und sind unsicher, wie sie reagieren
sollen und wie sie mit uns umgehen miissen. Auf der
einen Seite wollen wir keine Extrabehandlung, aber auf
der anderen Seite gibt es Dinge, bei denen wir genau
diese benstigen und einfordern.

Was mich betraf, so versuchte ich, in den Schuhen
meiner Mitmenschen zu gehen und merkte schnell, dass
unsere Angste gar nicht so verschieden waren. Keiner
wusste so recht mit der neuen Situation umzugehen,
denn vieles hatte sich gedindert. Ich hatte mich so sehr
verindert, dass ich selbst nicht mehr wusste, wie ich
behandelt werden wollte. Wie konnte ich erwarten,
dass jeder um mich herum es dann wusste?

Warum sind wir hdufig so streng mit unserem Umfeld?

Sollten wir nicht allen Menschen genauso viel Toleranz
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entgegenbringen, wie wir sie uns fiir alle chronisch
Kranken wiinschen?

Miissen wir wirklich Regeln aufstellen und damit noch
mehr Hiirden zwischen uns und unserem Umfeld auf-
bauen?

Kénnen wir nicht eine Floskel wie ,Gute Besserung”
mit einem freundlichen Licheln annehmen, wohl wis-
send, dass wir nie wieder gesund sein werden, aber dass
es doch einen Funken Hoffnung auf eine Besserung
gibt?

Ich habe aufgehort mich dariiber aufzuregen, wenn mir
jemand einen Ratschlag dazu gibt, wie ich gesiinder
werden kénnte oder wenn mir jemand sagt ,Das wird
schon wieder”, denn ich sehe, dass viele Menschen mit
meiner Krankheit genauso iiberfordert sind wie ich
selbst. Sie wissen einfach nicht, was sie sagen sollen
und meinen solche Aussagen nicht bése.

Ich denke, Toleranz beruht auf Gegenseitigkeit. Uns
wird keine Toleranz entgegengebracht, wenn wir Men-

schen vor den Kopf stoflen, fiir einen gut gemeinten
Wunsch.

Es ist sehr wichtig unser Umfeld fiir unsere Erkran-
kungen zu sensibilisieren, aber ist es wirklich notwen-
dig, all diese ,Tu es - Lass es“-Tabellen aufzustellen?
Miissen wir uns von allem angegriffen fiihlen?

Ich arbeite immer noch hart daran, die wenigen wirk-

lich ignoranten Menschen um mich herum auszublen-
den und konzentriere mich darauf, Menschen wieder zu

264



. >
‘K/l(//‘///(/ € f////‘///

vertrauen und ithnen zuzutrauen, dass sie meine Situati-
on verstehen, wenn ich sie denn nur verbalisiere. Ich
habe einen Weg gefunden, zwischen der groflen Ge-
meinschaft chronisch Kranker und meinem gesunden

Umfeld zu leben.

Solange meine Mitmenschen ehrlich und respektvoll
mir gegeniiber sind versuche ich, auch wenn wir unter-
schiedlicher Meinung sind, ihnen genau die gleiche
Toleranz entgegenzubringen.

Ich glaube, dass unser Leben als chronisch kranke
Menschen gar nicht so unterschiedlich ist zu dem Le-
bel’l anderer, nicht kranker Mel’lschen um uns herum.
Diese leiden mit uns, und genau wie wir lernen sie
jeden Tag aufs Neue den Umgang mit unserer Erkran-
kung.
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Welcome to the USA

Der bislang lingste Flug von 11 Stunden lag nun
hinter mir und ich hatte keine Ahnung, wie ich diesen
iiberstanden hatte. Da ich vor dem Flug in eher desola-
tem Zustand war, wusste ich nicht, ob ich ihn iiber-
haupt antreten konnte. Ich war benommen, hatte
Schmerzen und wollte nur liegen.

Da bei meinem sehr vielversprechenden Neurochirur-
gen-Termin in Deutschland nur ein , Vielleicht” heraus-
gekommen war, blieb mir nichts anderes iibrig, als
mehr ,Beweise” fiir eine OP-Indikation zu sammeln
und die Reise trotz aller Widrigkeiten anzutreten. Es
ging immer irgendwie, das kannte ich schon.

Stets das gleiche Procedere: Am 19.02.2016 um drei
Uhr nachts aus dem Bett und in Richtung Flughafen.
Die erste Etappe von Niirnberg nach Frankfurt hatte
ich einigermaflen unbeschadet iiberstanden. Auch
meine ganzen Notfallmedikamente wurden problemlos
durch die Security gewunken. In Frankfurt angekom-
men, war ich am Ende meiner Krifte und konnte kaum
noch klar denken. Die Erschépfung war zu grofl.

Nach drei Stunden Warten begann endlich das Pre-
boarding fiir alle Menschen mit Behinderungen. Ich
ignorierte gekonnt alle Blicke und Kommentare, die
leider nie ausblieben, wenn eine 29-jihrige diesen Ser-
vice nutzte, und stieg gleichzeitig mit mehreren Roll-
stuhlfahrern in das Flugzeug ein. Manchmal war die
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Erschépfung auch zu etwas gut, denn mir war zu die-
sem Zeitpunkt schon alles egal. Ich wollte nur endlich
in das Flugzeug, auf meinen Platz und meinen Kopf
ablegen: was auch immer andere Leute zu ldstern hat-
ten, interessierte mich nicht mehr.

Langsam war ich es gewdhnt, die einzige junge Person
beim Preboarding zu sein und schimte mich nicht mehr
dafiir. Dieser Service war fiir Menschen wie mich da
und es wire bléd, thn nicht zu nutzen und mich durch
meinen iibergroflen Stolz nur mehr kaputt zu machen.

Blicke hin oder her.

Fiir diesen Flug iiberwand ich mich und buchte die
neue Premium-Economy-Class, denn einen Flug dieser
Lange in der normalen Economy-Class hitte ich ein-
fach nicht mehr ausgehalten. Gut vorbereitet, mit be-
quemen Klamotten, meiner Kompressionsstrumpﬂnose,
der festen und der weichen Halskrause, simtlichen
Bandagen, Medikamenten, Notfallpissen, Notfallbii-
chern und allen medizinisch relevanten Dokumenten,
bestand mein Handgepick wieder nur aus Medizini-
schem. Dieses Mal hatte ich sogar meinen Gehstock

dabei.

Die Premium-Economy war tatsichlich deutlich besser
als die Economy, ein Unterschied wie Tag und Nacht.
Die Sitze standen weiter auseinander, ich konnte mich
besser bewegen und immer wieder die Position wech-
seln, was in der Economy absolut unvorstellbar gewe-
sen wire. Die Lehne lief} sich deutlich weiter zu-
riickneigen und mein Riicken hatte sich einigermaflen
lange ohne starke Schmerzen gehalten. Mein Memory-
Foam-Sitzkissen war allerdings meine gréfite Rettung.
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Dadurch hatte ich mindestens 50 Prozent weniger

Probleme mit dem ISG und den daraus folgenden Ner-

venschmerzen im Bein.

Doch eine Sache lief sich leider nie vermeiden: Mein
Magen vertrug den Stress, die Druckéinderung und die
Zeitverschiebung nur schlecht. Ich konnte durch die
Daueriibelkeit leider kein Auge zu machen und ver-
suchte nur, irgendwie iiber die ganze Distanz zu kom-
men.

Es wire besser gewesen, eine Zwischenlandung nach
sechs Stunden einzulegen und in New York oder Bos-
ton Pause zu machen. Das hatte ich mir schon die letz-
ten Male auf dem Flug nach Chicago gedacht. Doch am
Ende wire das sehr viel teurer gewesen und ich hitte
innerhalb kurzer Zeit statt eines Fluges zwei Fliige
antreten miissen, weshalb ich mich trotzdem gegen
meinen Vorsatz entschied - und dies spiter bitter bereu-
te.

Nach 11 Stunden Flug landete ich im ganz untypisch
regnerischen und bewdélkten San Francisco. Endlich
war mein Bett in greifbarer Nihe. Leider war der sonst
so gut organisierte Rollstuhl-Service diesmal alles ande-
re als das und ich wurde nur etappenweise geschoben
und wieder fiir lange Zeit abgestellt, was einem recht
komisch vorkommt, wenn man 20 Minuten wie ein
Koffer einfach ignoriert wird. Doch es half alles nichts,
denn die lange Strecke vom Flugzeug bis zum Ausgang
mit der Immigration dazwischen, bei der man ewig
Schlange stand, schaffte ich nach einem solchen Tag
einfach nicht mehr. Ich war erschépft und mein Kérper
zitterte.
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Der Immigration Officer war sehr nett und hatte mich
auf eine sehr angenehme Art zum ersten Mal tatsich-
lich interviewt. Und wieder - ,Danke, Erschépfung!® -
war ich nicht mal nervés. Das dritte Jahr in Folge fiir
fiinf Monate einzureisen, kdnnte doch vielleicht Proble-
me machen, aber ich schitze, mittlerweile wussten die
Behorden hier, dass ich wieder heimkehrte.

Am Gepickband wurde ich erneut abgestellt und wie-
der nahm mich kein Angestellter mehr wahr. Nachdem
mein Koffer zum vierten Mal im Kreis an mir vorbei
fuhr, fluchte ich wohl etwas ungehalten, worauthin
zwel deutsche Méinner ungefragt mit meinem Koffer
helfen wollten. Sie hatten sich sogar dafiir entschuldigt,
mich nicht nach drauflen begleiten zu kénnen. Positive
und negative Erfahrungen lagen sehr nah beieinander
und ich freute mich immer wieder festzustellen, dass es
eben doch viel mehr gute Menschen als ignorante gibt.

Endlich drauflen angekommen, nahm mein Freund
mich in Empfang und es ging auf direktem Weg nach
Hause. Ich kann gar nicht beschreiben, was fiir ein
extrem erleichterndes Gefiihl es war, nach einem 20-
Stunden-Tag aufs Bett zu fallen und nicht mehr funk-
tionieren zu miissen. Bis 19 Uhr Ortszeit konnte ich
mich noch wach halten, doch dann gingen die Lichter
ganz schnell aus und ich war KO fiir die nichsten 12
Stunden.
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Die ersten Tage in den USA

,Hallo Jetlag, wie sehr ich dich vermisst habe.”
Ich werde wohl nie verstehen, wie Menschen fiir nur
eine Woche in den Urlaub in die USA fliegen kénnen,
denn was der Jetlag mit meinem Kérper macht, wiirde
nicht erlauben, dass ich in irgendeiner Form funktionie-
ren kdnnte, geschweige denn den ganzen Tag umher zu
rennen und Touristentouren zu unternehmen.

In der ersten Nacht warf mich um ein Uhr der Hunger
aus dem Bett. Gliicklicherweise schaffte ich es dann,
noch bis fiinf Uhr weiterzuschlafen. Ich erinnerte mich
nicht, wann ich zuletzt um eine solche Uhrzeit fit aufge-
standen war, doch an diesem Tag war mein Kérper
mehr als nur wach und bereit etwas zu tun, nur mein

Kopf spielte dabei nicht mit.

Da ich an einem Freitag angekommen war, hatten wir
das erste Wochenende Zeit fiir ein wenig Eingewdh-
nung. Wir gingen in unser Lieblingslokal im Castro
zum Friihstiicken und danach auf einen kleinen Spa-
ziergang in der Nachbarschaft. Den Nachmittag musste
ich wieder langsam machen und verbrachte ithn im Bett
bei einem Film. Mit Jetlag muss man sehr vorsichtig
sein, denn wenn man es in den ersten Tagen iibertreibt,
wiirde man dies extrem lange biiflen. Auch wenn der
Kérper den Anschein erweckt, noch weiter zu kénnen,
ist das meist nur ein kurzer Adrenalinschub, der einen
Minuten spiter in ein tiefes Loch fallen ldsst. Nutzt
man diesen kurzen Schub aus, ist die Erschépfung
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danach unertriglich. Deshalb lieber langsam anfangen
und dafiir den Jetlag schneller iiberwinden.

Der zweite Tag war natiirlich reserviert fiir den Ozean,
denn das war normalerweise das Erste, was ich tat,
sobald er in Reichweite war. Mein kleiner Urlaub fiir
die Seele und fiirs Kraft tanken nach dieser anstrengen-
den Reise. Nach einem tollen und erholsamen Strand-
spaziergang war ich wie neu geboren und fiihlte mich
sogleich ein Stiickchen mehr zuhause. Ich hitte noch
stundenlang den Wellen lauschen kénnen, doch auch
diesen Nachmittag lief} ich verniinftigerweise auf dem
Sofa ausklingen.

Mein Kérper brauchte immer sehr viel Zeit, um anzu-
kommen und den Jetlag zu iiberwinden, bevor ich
wieder anfangen konnte, mich emotional einzuleben.
Doch es wurde jedes Jahr ein bisschen einfacher. Ich
kannte meine Umgebung und hatte meine ,sicheren”
Orte, an denen ich mich, egal was ich fiir einen Tag
hatte, immer wohl fiihlte.
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Nicht ohne meine Strumpfthose

Im Moment war ich nicht im Stande, eine Kon-
versation aufrecht zu erhalten oder lingere Zeit zu
lesen, da ich sofort die Konzentration verlor und nur
noch ins Leere starrte. Brain Fog vom Allerfeinsten in
Kombination mit einer absolut iiberwiltigenden Er-
schépfung, die ich nicht in den Griff bekam.

Morgens aufzustehen und zu duschen bedeutete schon
eine grofle Anstrengung und ich war, gelinde gesagt,
ziemlich genervt {iber meine neue korperliche Verfas-
sung. Es machte den ganzen Tag sehr viel schwieriger,
wenn man beim Aufstehen eigentlich schon das Gefiihl
hatte, einen Marathon gelaufen zu sein.

In den letzten Wochen hatte es einige Umstellungen in
meinem Lebensstil gegeben und ich vermutete, diese
hatten dazu beigetragen, dass ich nun diese Verschlech-
terung der Dysautonomie ausbaden durfte.

Erst vor Kurzem hatte ich mit dem Rauchen aufgehért,
da es an der Zeit war, alle ungesunden Dinge endgiiltig
aus meinem Leben zu streichen. Rauchen war die letzte
schlechte Angewohnbheit, die noch gefehlt hatte. Auch
wenn ich nicht mehr viel rauchte, so wollte ich doch
komplett damit abschlieflen.

Doch leider war mit dem Ende dieses Lasters, eine

Litanei an grofleren Beschwerden aufgetaucht, die es
mir nicht unbedingt erleichterten, motiviert weiter
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Nichtraucherin zu bleiben. Wollte man sich doch ei-
gentlich etwas Gutes tun, wenn man zu diesem Schritt
bereit war, wiirde man erwarten, dass es einem kéorper-
lich sehr viel besser und nicht schlechter ging.

Uber die letzten Jahre hatte ich diesen Vorsatz mehr-
mals gefasst, doch mit all dem Arger und Stress war das
Rauchen leider fiir mich persénlich notwendig, um
einigermaflen durchzuhalten. Dachte ich zumindest.
Nun hatte ich seit zwei Monaten keine Zigarette mehr
angefasst und konnte meinem Ké&rper dabei zusehen,
wie er viele meiner Erkrankungen deutlich verstirkte -
ja, richtig gelesen! Vor allem die Dysautonomie und die
Schmerzintensitiit.

Dass diese Verschlechterungen zum Teil auch mit dem
Nichtrauchen zusammenhingen konnten, war eigent-
lich nachvollziehbar, denn Nikotin kontrahiert die
Gefifle und sorgt somit dafiir, dass weniger Blut in den
Beinen ist. Ich schitze, das war genau der Effekt, der
mir gerade fehlte und wofiir ich nun die Kompressions-
strumpfhose tragen musste. Ich hoffte, ich wiirde noch
eine Weile ohne Medikamente aushalten. Auch den
Zusammenhang mit den Schmerzen konnte ich herstel-
len, denn Nikotin wirkt zum Teil entziindungshem-
mend. Mit jedem Schritt weiter weg vom Rauchen, kam
ich einen Schritt niher an die dauerhafte Einnahme von
Schmerzmitteln. Dass es nicht gut war, die Zigaretten
nun mit Ibuprofen zu ersetzen, wusste ich, aber eine
andere Wahl hatte ich gerade nicht.

Natiirlich war die Verschlechterung zweier Aspekte

meines EDS keine Rechtfertigung, um nun direkt wie-
der mit dem Rauchen anzufangen, schliefilich wollte ich
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aus freien Stiicken aufhéren. Aber es war ziemlich
mies, wenn man nur theoretisch wusste, aber nicht
praktisch merkte, wofiir man das eigentlich machte. Ich
hatte erwartet, dass es mir besser gehen wiirde, nicht
schlechter. Ich hoffte sehr, diese Verschlechterungen
wiirden iiber die Zeit wieder nachlassen und wiren nur
ein primirer Effekt des Entzuges. Méglicherweise war
die Ursache aber auch eine ganz andere und nicht dem
Nikotinmangel geschuldet. Andere Dinge, die zu dieser
akuten Verschlechterung der Erschépfung beigetragen
haben kénnten, wiren der massive grippale Infekt vor
Weihnachten, die neue Einnahme von Ranitidin und
die Verschlechterung der HWS-Instabilitdt. Bei all
diesen Faktoren war es immens schwierig, den
einzigen, genauen Trigger herauszufinden. Denn hiufig
war es schlichtweg eine Kombination mehrerer , Trop-
fen“, die das Fass zum Uberlaufen brachten. Doch ohne
Ursache keine richtige Behandlung und keine Verbes-
serung. Daher versuchte ich, dem weiter nachzugehen,
denn die Symptome waren im Alltag schwer ertréglich.

Derzeit wurde mir schon nach kurzer Zeit auf den
Beinen schwindlig und schlecht, ich bekam Hitzewal-
lungen und es wurde mir schwarz vor Augen. Auch
frither hatte ich diese Probleme schon gehabt, jedoch
nie in dieser Ausprigung. Ich konnte mich kaum kon-
zentrieren und war erschopfter als vorher - ich dachte
nicht, dass das méglich wire. An manchen Tagen konn-
te ich nur auf dem Sofa liegen, ohne mich zu bewegen,
und es war schon zu anstrengend, mir ein Brot zu
schmieren oder einer Serie im Fernsehen zu folgen.

Eine kleine Versuchsreithe musste her. Ich wollte her-
ausﬁnden, welche Faktoren dazu beitrugen und natiir-
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lich meine Theorie stiitzen. Zuerst machte ich einen
Schellong-Test (Blutdruckmessungen im Liegen und
Stehen) ganz ohne Halskrause, Vitamine oder Kom-
pressionsstrumpthose. Dieser Test zeigte recht eindeu-
tig eine fiir mich ganz {iibliche Dysautonomie. Am
nichsten Tag priifte ich dies erneut, aber dieses Mal mit
meiner Kompressionsstrumpthose. Und siehe da, der
Blutdruck war stabiler, aber dennoch nicht super. Da
auch meine HWS-Instabilititen zu Dysautonomie
fithren konnten, bzw. in meinem Fall ganz klar daran
beteiligt waren, priifte ich am nichsten Tag auch noch
mit Halskrause, aber wiederum ohne Strumpthose. Das
Ergebnis war erneut schlecht und der Blutdruck fiel
weiter ab. Womit fiir mich klar war, dass die Strumpf-
hose der einzige Faktor war, der mir helfen konnte,
meinen Kreislauf etwas stabiler zu halten.

Darauthin verbrachte ich mehrere Tage mit und ohne
Strumpfhose und konnte sagen, dass ich fiir meine
Verhiltnisse deutlich wacher war, wenn ich die
Strumpthose sofort nach dem Duschen anzog. Eine
weitere kleine Verbesserung lieft sich durch einige
Nahrungserginzungsmittel erzielen.

Doch alles war auch nicht nur schlecht in dieser Zeit.
Wegen meiner ziemlich heftigen Kilte- und Hitzeintole-
ranz war es natiirlich sehr angenehm, in einer Stadt wie
San Francisco zu leben, in der praktisch immer Friih-
ling ist. Meine Gelenke funktionierten besser und mein
Kreislauf war weniger belastet. Schon eine Elimination
bestimmter Trigger konnte den Kreislauf deutlich stabi-
lisieren. Eine weitere positive Sache, die sich durch den
Wegfall des Rauchens ergab, war, dass sich meine
Magen-Darm-Probleme deutlich verbesserten. Rau-
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chen ist einer der gréfiten Mastzelltrigger und der
Verzicht darauf stabilisierte meinen
Verdauungsapparat.
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Ein fiir mich sehr wichtiger
Blogbeitrag:
Das irztlich verursachte Trau-
ma und dessen Verarbeitung

Ich habe mich heute entschieden, ein offensichtli-
ches Tabuthema anzusprechen, das viele von uns schon
erlebt haben - die Traumatisierung durch Arzte.

Im ersten Moment erscheint der Begriff ,Trauma“
unrealistisch. Man verbindet ihn mit Krieg, Vergewalti-
gung, Verletzungen und Ahnlichem. Kaum jemand
wiirde auf die Idee kommen, dieses Wort mit chroni-
schen Krankheiten in Verbindung zu bringen.

Doch auch sonst gesunde Menschen kennen die eine
oder andere Situation, in der sich Kranke oft wiederfin-
den. Miissen sie doch auch ab und an &rztlichen Rat
einholen und erleben es, wie z. B. ithr Hausarzt kaum
fiinf Minuten Zeit hat, um sich die Beschwerden anzu-
héren. Fiir Menschen ohne ein dauerhaftes Problem ist
dies zwar eine negativ in Erinnerung bleibende Erfah-
rung, aber dennoch nicht direkt ein Trauma, wie man
es per se definiert.

Ein Vorkommnis dieser Art ist ein Zufall, zwei sind
schon nervig, aber wie wire es mit 20, 30 oder mehr
solcher und schlimmerer Ereignisse? Wie steckt man
das als Patient eigentlich weg?
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In meinem direkten Umfeld und unter den unzihligen
Betroffenen meiner Erkrankungen ist es nahezu an der
Tagesordnung, Enttduschungen zu erleben und verar-
beiten zu miissen. Nicht immer ist das machbar, denn
viele dieser Termine haben schwere Konsequenzen fiir
die Betroffenen.

Mediziner, die sich mit chronisch Erkrankten und thren
oft komplexen Fillen auseinandersetzen wollen, sind
rar. Findet man doch jemanden (und meist sind diese
Arzte dann sehr weit weg), ist die Hoffnung auf Hilfe
grof3 und man fillt mit jeder Enttduschung ein Stiick-
chen tiefer.

Jeder negative Arztbefund kann grofle Probleme mit
anderen Arzten, Krankenkassen oder diversen Sozial-
versicherungen bedeuten. Jeder Termin ist ein Risiko,
welches im schlimmsten Fall bedeutet, Leistungen zu
verlieren, die chronisch Kranke jedoch oft zum Uberle-
ben brauchen.

Vielen nicht kranken Menschen ist es nicht klar, wie
schmal der Weg ist, auf dem Kranke sich bewegen.
Jede Hoffnung, die enttiduscht wird, ldsst ein kleines
Stiick Vertrauen in das Gesundheitssystem, in die Arzte
und nicht zuletzt in sich selbst zerbrechen.

Viele haben schon bis zu ihrer Diagnosefindung diverse
Jahre voller Enttduschung, Unverstindnis und teilwei-
se purer Beleidigung hinter sich. Ist man irgendwann
an dem Punkt, an dem das Urvertrauen in die Arzte,
das einem von klein auf mitgegeben wird, erschépft ist,
so wird die Situation sehr schwierig.
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Es entwickelt sich eine Art Angst vor Arzten; davor,
dass einem wieder nicht geglaubt wird, dass man abge-
lehnt oder im schlimmsten Fall sogar beldchelt wird.
Bedenkt man nun, dass Betroffene auf ihrem Weg
beinahe wochentlich solche Erfahrungen machen, ist es
vermutlich kein Wunder, dass sie Arzten mit Skepsis,
Misstrauen und in Abwehrhaltung gegeniibertreten.

Dieses Verhalten fiithrt jedoch noch weniger zum ge-
wiinschten Ziel, einen Arzt zu finden mit dem der
Kranke arbeiten kann. Ganz im Gegenteil, es fiihrt
dazu, dass sie méglicherweise die Arzte, die wohlgeson-
nen sind, durch eine gereizte und distanzierte Art ver-
schrecken. Diese Arzte wissen ja nicht, wo die Kranken
herkommen, was sie auf ithrem Weg schon alles erlebt
haben und warum sie sich so ,wunderlich” benehmen.

Ich habe eine sehr lange Zeit gebraucht, um einen Weg
zu finden, mit dem Druck, der Frustration und der
blanken Wut umzugehen, die manche Termine mit sich
bringen. Auch nach fiinf Jahren ist es nicht einfacher
geworden, aber man lernt dazu und wichst daran. Man
wird stirker. Auch wenn ich nach wie vor der Meinung
bin, dass es all das nicht brauchte. Ich meine, ganz
ehrlich, wer Wil] del’ln Schon SOlCl’le Erfahr‘ungen ma-
chen?

Ich hitte gut und gerne in dem Glauben weiterleben
kénnen, dass alle Arzte meine Freunde sind und sich
um mich kiimmern, egal welches Wehwehchen ich

habe.

Ich hitte gerne meine naive Weltanschauung behalten,
doch so lduft es eben nicht. Als chronisch Kranker muss
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man weit mehr wegstecken kénnen als ,nur” die reine
Krankheit. Man muss lernen damit umzugehen, dass im
Leben sehr vieles unfair ist und dass man teilweise
sogar dafiir kdmpfen muss, dass andere Menschen
einen tatsidchlich als krank akzeptieren. (Wie ironisch,
wo doch alle eigentlich am liebsten gar nicht krank
wiren).

Wie ich nun dieses Trauma verarbeite?

Ich spreche dariiber. Ich bin einfach absolut ehrlich zu
den Arzten, die ich gerne in meinem Team hitte. Viele
verstehen auch, weshalb man vielleicht in der ein oder
anderen Situation komisch reagiert und auch mal unge-
halten wird. Ein gutes Beispiel hierfiir ist die andauern-
de Frage nach meinem psychischen Befinden, die mich

praktisch in null Sekunden auf 180 bringt.

Inzwischen versuche ich nicht mehr zu viel zu
erwarten. Meine Arzte miissen nicht zwangsldufig
Spezialisten fiir meine seltene Erkrankung sein, viel-
mehr miissen sie offen dafiir sein, Neues zu lernen und
mit mir zusammenzuarbeiten. Ehrliches Interesse ist
wichtiger als pures Wissen, denn letzteres kann erlernt
werden.

Wichtigste Erkenntnis hierzu: Auch ich gebe mir
Miihe, offen fiir die Vorschlidge des Arztes zu sein, ihn
zu respektieren und ihm zu verzeihen.

Trotz alledem habe ich auch heute noch viele schlechte
Termine, das wird sich wohl nie vermeiden lassen. Aber
ich habe gelernt, nicht den nichsten Arzt fiir den Mist,
den ein anderer verzapft hat, zu verurteilen.
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Die Wut loszuwerden, die ich auf das gesamte deutsche
Gesundheitssystem hatte (und oft auch noch habe), war
wohl mit eine der grofiten Herausforderungen in den
letzten Jahren. Aber so schwierig es auch ist, Wut
bringt einen nicht weiter, sondern hilt nur auf. Auch
wenn es oft unfair, gemein, frustrierend, erniedrigend
und noch viel mehr ist - der einzige Weg, nicht verriickt
zu werden, ist nach vorne zu blicken und jedem Arzt
seine ganz eigene Chance einzuriumen.

Am Ende ist es ein bisschen wie Dating. Man hat ganz
viele Nieten dabei, aber irgendwann kommt der Richti-

ge.
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DTI-Termin

Ein kleiner Teilerfolg! In der dritten Woche
meines 2016-USA-Aufenthalts meldete sich ein Wissen-
schaftler von einer recht bekannten Einrichtung in
Deutschland bei mir und gab mir die Zusage fiir eine
Diffusions-Tensor-Bildgebung (DTI) der Halswirbel-
sdule. Das alles sollte im Rahmen eines Forschungspro-
jektes laufen, in das ich eingebunden wiirde.

Es ist schon Wahnsinn, welche Schritte man gehen
muss, nur um zu beweisen, dass man wirklich grofle
Probleme mit der HWS hat. Fast unglaublich, was ich
jetzt schon alles an Ressourcen genutzt hatte und am
Ende bekam ich trotzdem nur ein ,Vielleicht” oder ein
,INein".

DTI-Untersuchungen der HWS waren experimentell
und ich hoffte, dass die dort am Ende die richtigen
Daten auswerten wiirden. Man sagte mir, so eine Un-
tersuchung wiirde iiblicherweise am Gehirn gemacht,
aber dass die Gerite getestet wurden und auch die
Halswirbelsdulen-Testaufnahmen gut aussahen. Leider
gab es bislang kaum Daten zur HWS, was hief}, dass
sich die Frage stellte, mit welchen Normwerten man
meine HWS dann vergleichen kénnte. Aber es war
kostenlos und sehr spannend und deshalb auf alle Fille
einen Versuch wert. Auflerdem war es meine letzte
Chance, den deutschen Neurochirurgen doch noch zu
iiberzeugen.
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US-Alltag

Jeden Tag die selbe Sch

mithsam morgens aus dem Bett, nach einer Nacht, in

. Ich quilte mich

der ich sehr schlecht geschlafen hatte und immer wie-
der aufgewacht war. Danach duschte ich, aber nur ganz
kurz, weil ich sonst schon nach dieser simplen Aktion
véllig erledigt war. Kalt duschen war fiir mich leider
gar nicht moglich, da wurde mir den ganzen Tag nicht
mehr warm, auch wenn es fiir die Dysautonomie gut
gewesen wére.

Danach ging es zum Friihstiick, das meistens aus einer
Scheibe Brot und viel Kaffee bestand. Nach Koffeinzu-
fuhr hatte ich zumindest ein bis zwei Stunden ein wenig
Konzentration iibrig. Das war aber auch tagesformab-
hingig und variierte stark. Tendenziell war ich in letz-
ter Zeit einfach immer erschopft. Es gab keinen Mo-
ment, nicht mal morgens, an dem ich mich wach und fit

fiihlte.

Mit meinem Kaffee setzte ich mich aufs Sofa, legte den
Kopf an ein Kissen und bearbeitete meine Mails, telefo-
nierte mit meinen Eltern oder machte sonstige kleine
Dinge an meinem Computer. Ich versuchte, so viel Zeit
wie ich nur konnte unter der Woche ins Schreiben zu
investieren, aber mit den so leeren Energiereserven fiel
es wirklich schwer.

Nachmittags gab es noch mal Kaffee, zum Durchhalten
sozusagen, bevor ich mich ans Abendessen kochen
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machte. Hier musste ich selbst kochen, in Deutschland

iibernahm das meine Mutter fiir mich. Auch wieder
eine Sache mehr, die viel Energie abverlangte.

Der ganze Tag lief nach einem klaren Schema ab. Wenn
ich nur leicht davon abwich, raubte es mir sofort mehr
Energie und ich musste bése bezahlen. Heute z. B.
musste dringend geputzt werden. Ich schaffte das
schon, ich schaffte alles irgendwie, nur die Konsequen-
zen solcher Aktionen waren immer eher unschén. Nun
ja, letztlich war die Wohnung zwar sauber, aber ich lag
véllig fertig auf dem Sofa und konnte mich kaum noch
bewegen.

Wenn ich hier war, gab es meistens fiinf Tage, an denen
ich mich erholte und zwei Tage, an denen ich ein wenig
raus musste. Am Wochenende wollte ich zumindest ein
bisschen was von meinem Umfeld mitbekommen. Die
paar Stunden drauflen reichten dann wieder aus, um
mich fiir Tage véllig zu erledigen. Aber ich musste doch
ab und zu vor die Tiir. Sonst wiirde ich eingehen oder
den Verstand verlieren.

Ich fragte mich nur stindig, wie ich das denn friiher
alles geschafft hatte? Arbeiten, Sport, Putzen, Kochen
und noch abends ausgehen. All diese Dinge hatte ich
vor sechs Jahren noch wie selbstverstindlich machen
kénnen. Unvorstellbar, wenn ich mein jetziges Leben
betrachtete. Nach wie vor konnte ich nicht nachvollzie-
hen, warum diese Krankheit erst jetzt so deutlich er-
schienen war und bestindig schlimmer wurde. Aber so
war es nun einmal und daran musste ich mich eben

anpassen, auch wenn es schwierig war.

284



. >
‘K/l(//‘///(/ € f////‘///

Die Wochenenden in Amerika waren immer sehr
schén. Mein Freund und ich gingen am Strand spazie-
ren, friihstiickten oder klapperten die Touristenziele ab.
Es gab viel zu sehen in einer Stadt wie San Francisco
und alles nur Erdenkliche war hier zu bekommen. Es
war wahnsinnig verlockend, sich Essen zu bestellen,
wenn man nahezu jedes internationale Gericht haben
konnte, das man wollte und sowieso eigentlich zu miide
zum Kochen war.

Interessanterweise war italienisches Essen fast nicht
erschwinglich, oder zumindest wollte man keine 20
Dollar fiir eine Pizza ausgeben, die ich in Deutschland
fiir sechs Euro haben konnte. Dalfiir hatte jede amerika-
nische Stadt ihr ganz eigenes giinstiges Essen. In San
Francisco war das asiatisch und mexikanisch. Mit einer
Erkrankung, bei der man auf histaminhaltiges Essen
verzichten sollte, war das eine echte Herausforderung,
aber ab und zu durfte man auch mal siindigen.

Die letzten Wochen hatte ich viel Zeit zum Nachden-
ken gehabt und mir war klar geworden, dass man Din-
ge, die man sich wiinschte, von denen man triumte,
immer gleich dann tun sollte, wenn man konnte. Carpe
diem! Deshalb wiirde ich mir, so lange ich hier war, ein
paar Wiinsche erfiillen. Mein Zustand hatte sich iiber
das letzte Jahr verschlechtert und wer wusste schon,
wie es in einem Jahr aussehen wiirde. Deshalb hérte
ich auf, ein schlechtes Gewissen zu haben, wenn ich
schéne Dinge tat. Denn ich hatte das verdient und ich
brauchte das auch sehr. Wenn nicht jetzt, dann viel-
leicht nie. Keiner hatte das Recht, iiber mich zu
urteilen, weil ich in einer Stadt wie San Francisco war,
von der viele Menschen triumten. Mein Leben hatte
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mich in die USA gebracht, weil ich krank und verzwei-
felt war, ohne zu wissen warum. Und fiir all das gab es
sicher einen Grund. Warum sollte ich nicht versuchen
das Beste aus der Zeit hier zu machen?

Friither dachte ich immer, andere wiirden schlecht von
mir denken, wenn ich schéne Bilder aus den USA
mitbriichte, wenn ich sagte, in welchen traumhaft sché-
nen Stidten ich gewesen war und was ich alles fiir tolle
Orte gesehen hatte. Und ich war sicher, einige konnten
das nicht verstehen, wie man einerseits krank sein
konnte und andererseits doch so gesund auf den Bil-
dern aussah und viel unterwegs war. Jeder mit einer
dhnlichen Krankheit wie EDS sollte verstehen, dass
von einer Sekunde auf die nichste, durch eine bléde
Bewegung oder ein wenig zu viel Anstrengung aus
einer wie das blithende Leben aussehenden jungen
Frau auf den Bildern ein Hiufchen Elend werden
konnte. Manchmal gab es nicht einmal eine Ursache
dafiir. Es passierte einfach. Unberechenbar, unplanbar,
unerklirlich - wodurch alles noch viel gemeiner wurde.
Denn ich wollte gerne funktionieren, konnte aber nicht,
zumindest nicht auf Kommando. Genau deshalb war es
umso wichtiger, die guten Momente zu genieflen. Denn
ich hatte sowieso schon stindig das Gefiihl, mein Leben
zu verpassen. Es schien einfach an mir vorbeizuziehen!
Da durfte ich schon immer mal wieder das Schéne und
Gute festhalten, wenn es sich ergab.

Es ist wirklich nicht einfach fiir gesunde Menschen zu
verstehen, dass man schwer krank sein kann, ohne dass
es nach auflen sichtbar ist. Doch eine Sache sollte fast
jedem klar sein: Die meisten Menschen, ob krank oder
gesund, verstecken ihre Emotionen hinter einer Maske.
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Und jeder entscheidet selbst, wen er dahinter blicken
lasst. Es gibt von mir unglaublich viele positive, schéne
Bilder, aber kaum welche, auf denen man sieht, wie es
mir schlecht geht. Denn selbst wenn ich absolut am
Boden bin, verstecke ich dieses Gefiihl hinter einem
umso strahlenderen Licheln.

Deshalb werde ich tun was ich kann, um auch mal
gliicklich zu sein. Ich werde Méglichkeiten fiir tolle
Erinnerungen nutzen, wenn ich kann und ich werde
nicht so in der Offentlichkeit auftreten, wie ich mich
manchmal innerlich fiithle. Ich werde mich nicht mehr
von anderen dafiir verurteilen lassen, wie ich mein

Leben lebe.

Fiihlt sich gut an, eine Sorge weniger zu haben.
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I”Jberforderung

Es fillt mir schwer den Zustand zu beschreiben,
in dem ich mich seit einigen Wochen befinde. Ich habe
in mehreren Kapiteln iiber die sehr geringen Energiele-
vel gesprochen und denke, das kann auch jeder nach-
vollziehen. Nur wie beschreibe ich, was passiert, wenn
ich meinen Kérper iiberfordere, wenn die Energie nicht
mehr gering sondern véllig aufgebraucht ist?

Wenn ich in Stress gerate - und das konnen derzeit
kleine Dinge sein, die zu kérperlichem oder emotiona-
lem Stress fithren - habe ich das Gefiihl, als wire mein
Kopf mit Reizen iiberflutet. Ich kann nicht mehr klar
denken, Stimmen verschwimmen, die Umgebung ist
getriibt und meine Atmung wird langsam. Es ist, als
wiirde alles um mich herum auf mich einprasseln, jedes
Gerdusch, jeder Duft, jedes helle Licht ist potenziert,
fast ins Unertrégliche!

Das passiert ganz oft, wenn ich an Orten mit vielen
Menschen bin - in Restaurants, die laut sind, bei Fami-
lienfesten, wenn alle durcheinander sprechen, oder bei
unangenehmen Arztbesuchen. Es ist dann nicht einmal
mehr méglich, einzelne Stimmen aus dem Gewirr her-
auszuhoren und allein der Versuch strengt ungemein
an.

Diese Momente fithren dazu, dass ich mich sofort maf3-

los iiberfordert fiithle mit der Situation und den Trinen
nahe bin.
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Solche Zustinde hatte ich zwar frither schon
manchmal, doch nahmen sie in den letzten Monaten
stark zu, seit sich meine HWS-Instabilitit verschlech-
tert hat.

Ich wiirde es am ehesten als ,sensory overload” (Reiz-
iiberflutung) beschreiben. Es ist, als nihmen alle Sinne
viel zu viele Reize wahr, die das Gehirn nicht verarbei-
ten kann. Ein ganz erschreckendes und einschiichtern-
des Gefiihl. Wie fingt man dann an, den Menschen im
Umfeld zu erkliren, dass man noch ein paar Punkte
mehr auf der No-Go-Liste hat?

Diese zunehmende Erschépfung machte mich schier
wahnsinnig. Was von mir iibrig blieb, war ein Mensch,
den ich nicht mehr wiedererkannte. Ich hatte Angst vor
dieser Erschépfung, Angst, es kénnte ein Dauerzustand
werden, denn damit konnte ich ganz offensichtlich
nicht umgehen. Ich fragte mich, wofiir ich so bestraft
wurde, denn ich hatte wirklich schon genug andere
Probleme.

Erneut stand ich an einem Punkt, an dem ich nicht
wusste, wie es weitergehen sollte. Ich konnte nichts
mehr genieﬁel’l, del’ln a]]es war nur I’IOCh mit Anstl"en-
gung verbunden und davon konnte ich einfach nicht
noch mehr tolerieren. Mein Leben hatte sich innerhalb
weniger Monate zu dem reinsten Albtraum entwickelt,
aus dem ich nicht mehr zu erwachen schien.
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Die Erleuchtung

Nach vielen endlosen Tagen, an denen ich ver-
schiedene Méglichkeiten der ,Eigenbehandlung” mei-
ner Erschépfung ausprobiert hatte, kam endlich ein

Durchbruch.

Ma.l’lchmal waren e€s die l(]einen Dinge, die eil’lel’l gl"o-
flen Unterschied machten. Mein Hauptproblem war, so
schien es, das morgendliche Duschen. Da ich eigentlich
fast immer fror, duschte ich morgens sehr warm. Das
war frither kein Problem, doch mittlerweile hatte sich
das offenbar geindert. Zwar kostete es mich grofle
Uberwindung, doch ich versuchte es einige Tage lang
mit einer kalten Morgendusche und siehe da, mein
Energielevel war deutlich héher als zuvor. Die Dysau-
tonomie schien sich iiber die Jahre verschlechtert zu
haben und wegen der Umstellung einiger Lebensbedin-
gungen konnte mein Kérper die Temperatur, unter der
ich sonst duschte, einfach nicht mehr tolerieren. Darauf
hitte ich wirklich frither kommen kénnen.

Trotzdem empfand ich meinen Energielevel als noch
nicht zufriedenstellend. Es mussten weitere Anpassun-
gen her.

Da ich stindig Schmerzen hatte, fiel mir manchmal
nicht wirklich auf, dass die Schmerzen stirker wurden.
Erst wenn ich Schmerzmittel einnahm und plétzlich
deutlich besser funktionierte, fiel mir der Unterschied
auf. So kam es, dass ich voriibergehend dreimal tiglich
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eine halbe Ibu 600 einnahm, denn der Dauerschmerz
konnte fiir mehr Erschépfung sorgen. Tatsichlich
konnte ich schon morgens eine deutliche Besserung
meiner Beschwerden verzeichnen.

Nun war die Ibu-600-Einnahme auf Dauer leider keine
ganz gute Idee und ich wiirde wohl in absehbarer Zeit
einen vertriglicheren Ersatz dafiir finden miissen.
Gliicklicherweise hatte ich vor Kurzem ein sehr hilfrei-
ches Buch zum Thema Mastzellaktivierung gelesen, in
dem Schmerzmittel mit positiver Wirkung auf die
MCAS aufgelistet waren. Mein armer Hausarzt wiirde
nun wieder darunter leiden miissen, dass ich sehr viel
lese und mir hoffentlich trotzdem bei der Entschei-
dungsfindung helfen.

Eine weitere zufillige Anderung, die mir sehr gut tat,
war der Verzicht auf Koffein. Soweit ich wusste, be-
richteten einige Dysautonomie-Patienten dariiber, dass
thnen Kaffee half, andere fanden ihn eher schidlich. Bei
mir schien letzteres der Fall zu sein. Damit war ich nun
komplett Laster-frei, sozusagen, denn das Rauchen
hatte ich ja auch schon aufgehért.

Diese Verbesserung hielt nun seit zehn Tagen an und
ich wagte noch nicht von ,dauerhaft” zu sprechen, denn
manchmal passierten solche Dinge spontan und
zufillig, ohne Einfluss durch meine Mafinahmen. Aber
vielleicht, nur ganz vielleicht, hatte ich es wirklich
wieder mal geschafft mir selbst zu helfen.
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Tiiren 6ffnen sich

Nach einigen Wochen in San Francisco und
genug Akklimatisierung wagte ich mich erneut an Re-
cherche und Arztkontakte heran. Im Hinblick auf die
zwel nétigen Operationen hatte ich mir eine klare Aus-
sage dazu erhofft, welche Operation nun dringlicher
war.

Es standen nach wie vor die sehr grofe und schwierige
C0-C2 Fusion im Raum und die C4-6 Fusion. Fiir mich
selbst war es vollig ausgeschlossen, eine solche lebens-
verindernde Entscheidung zu treffen. Im Moment
hatte ich eher den Eindruck, die untere HWS irgerte

mich mehr.

Deshalb hatte ich tiber eine bekannte EDS- und Chiari-
Seite in den USA einen Arzt aus deren medizinischem
Beirat gefunden, der in Stanford operierte. Ein Neuro-
chirurg mit Spezialisierung auf Chiari-Malformationen
bei Kindern. Viel erwartete ich mir nicht, hatte ich doch
iiber die letzten Jahre gelernt, dass nur sehr wenige
Arzte iiberhaupt etwas mit Upright-MRT-Bildern von
EDS-Patienten anfangen konnten.

Doch immer, wenn ich véllig ohne Erwartungen an eine
Mission heranging, wurde ich am Ende iiberrascht. Der
Arzt bot mir eine Zweitmeinung an und meldete sich
nach vier Wochen per E-Mail bei mir.

Was ich in dieser E-Mail las, trieb mir Trinen in die
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Augen. Nicht nur, dass er wirklich sehr freundlich und
in seiner Wortwahl bedacht war, er hatte tatsichlich
eine Riickenmarksschidigung bei C5/6 erkennen kon-
nen. Er duflerte sich dazu, dass er besorgt um die Kopf-
gelenke sei, aber C5/6 ihm grofle Sorgen bereitete und
er sich fragte, warum diese Ebene nicht schon lingst
operiert worden sei.

Manchmal fragte ich mich schon, warum der eine Arzt
auf den Bildern pathologische Befunde erkennen konn-
te (die auch ganz deutlich zu den Symptomen des Pati-
enten passten), wihrend andere meinten, sie sihen eine
ganz normale Halswirbelsdule vor sich. Ich verstand,
dass kleine Unterschiede in der Auswertung sein konn-
ten, aber das zihlte doch nicht mehr als kleiner Unter-

schied.

Da dieser Arzt eigentlich eher Kinder operierte, war ich
nicht sicher, ob ich die Option auf eine OP bei ihm
iiberhaupt hatte, aber wenn doch, wiirde ich ihn gerne
personlich aufsuchen und hoffen, dass ich auch hier
noch einen einschligigen Befund bekommen kénnte.

Irgendwann miissten doch auch die deutschen Arzte zu
iiberzeugen sein.
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Neuer akuter Mastzellschub

Vollig aus dem Nichts hatte es mich wieder ein-
mal erwischt. Abends, nach dem Essen, fing mein kom-
pletter Bauch an zu spannen und zu schmerzen, mir
wurde schlecht und ich konnte mich kaum aufrecht
halten. Mein Darm hatte sich unwillkiirlich entleert
und durch die Schmerzen konnte ich nicht schlafen.

Das war nun schon die vierte solcher Episoden in die-
sem Jahr und eigentlich dachte ich, durch die Einnah-
me des Ranitidins hitten die sich erledigt. Aber da hatte
ich mich wohl getduscht. Auch diese Episode hielt 24
Stunden an. Danach war ich weiterhin schwach und
hatte Schmerzen, aber die akute Phase mit Krimpfen
war voriiber.

Was ich allerdings feststellen konnte, war eine ganz
komische Schwellung tiber meinem Nabel. Erst dachte
ich, das wire vermutlich eine Muskelverspannung, aber
auch nach Tagen ging dieser Knubbel nicht weg und
begann zu pulsieren, bis in den Riicken auszustrahlen
und bei Druck sogar zusitzliche autonome Symptome
auszulsen. Irgendwie beunruhigte mich das schon ein
wenig, aber ich hatte viel vorzubereiten und konnte
keine Zeit auf ein neues Problem verschwenden. Priori-
titen mussten gesetzt werden und diese waren gerade
ganz klar auf Seiten der Halswirbelsdule. Meine dies-
jihrige Arztereise nach Maryland musste vorbereitet
werden und ich konnte mir keine Ablenkung erlauben.
Also wurde das neue Problem ignoriert und vorerst fiir
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nicht wichtig genug erklirt.
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Flug nach Washington

Manchmal handelte ich nicht intelligent. Ich
kannte meinen Kérper doch gut, aber der Dickschidel
und die Scham gewannen hiufig gegen die Vernunft.
Den bestellten Rollstuhl hatte ich trotz Schmerzen
nicht benutzt, weil ich nicht krumm angeschaut werden
wollte - und das, obwohl ich seit drei Uhr morgens
wach war und kaum Energie hatte. Aber lieber iiber-
fliissigerweise Energie verschwenden als auch nur
einen dummen Kommentar zu bekommen. Das hitte
ich heute mental nicht geschafft. Leider stellte ich fest,
dass mein Gate nicht im nationalen, sondern im interna-
tionalen Bereich lag und ich einmal quer durch den
Flughafen laufen musste. Und obwohl ich mein Gepick
fir leicht hielt, war der Rucksack schwer genug, um
mir starke Kopfschmerzen zu bescheren. So saf} ich
nun, um sieben Uhr morgens, mit dréhnendem Schidel
im Flugzeug und hoffte, alles wiirde gut gehen und ich
wire schneller da als erwartet.

Die nichsten Tage wiirden stressig werden und ich war
froh, dass ich einen Tag Gnadenfrist nach der Landung
hatte, um mich von diesem Flug erholen zu kénnen,
bevor es am Montag richtig losging.

Ich hatte im Moment tatsichlich etwas mit meinem
Kontrollzwang zu kdmpfen. Ich plante diesen Trip seit
nun neun Monaten und hatte jedes Detail durchdacht.
Nur gab’s halt immer Variablen, die man nicht planen
konnte - damit konnte ich jedoch schlecht umgehen. Ich
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merkte, dass die letzten Jahre ithren Tribut gefordert
und mich verindert hatten.

Nun hield es, zuriicklehnen und hoffen, dass der Flug
bald vorbei war.

In Washington wurde ich von einer lieben Leidensge-
nossin bei ihr zu Hause aufgenommen und hatte damit
vor Ort einen Ansprechpartner, falls akut etwas sein
sollte.

Ich war gespannt, wie das dritte Jahr in den USA
verlaufen wiirde, was Arzte anging. Ich hoffte, langsam
wiirde sich etwas in die richtige Richtung bewegen,
denn es wurde wirklich Zeit.
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Maryland die Erste

Nach meinem anstrengenden Flug gestern, gab es
ein iiberraschend gutes Ereignis und ich finde, dass es
wichtig ist, auch dariiber zu berichten.

Als ich am Gepickband stand, kam ein netter Mann auf
mich zu und fragte, ganz ohne dass ich irgendetwas
gesagt hitte, ob er mir mit meinem Koffer helfen diirfe.
Das passierte sonst nie, hdufig wurde ich sogar komisch
angesehen, wenn ich um Hilfe bat. Insofern war das
echt etwas ganz Besonderes.

Nachdem ich stolz den Weg zu meiner Bekannten
alleine gefunden hatte, war ich véllig erschlagen, mein
ganzer Koérper zitterte, mir war schlecht und ich war
erschépft. Trotzdem hatte ich es geschafft, mich fiir ein
paar Stunden zu unterhalten. Es war wirklich schén,
mit Leuten zu sprechen, die einfach verstanden, was fiir
ein Problem man hatte und wann man eine Pause
brauchte. Um acht Uhr Ortszeit verzog ich mich ins
Bett und schlief 12 Stunden durch. Anscheinend

brauchte mein Kérper genau das.

An meinem freien Sonntag, vor all den Arztterminen,
wollte ich eigentlich Washington bzw. die Museen dort
erkunden, aber ich fiihlte mich zu iiberfahren, als dass
ich Bewegung hitte brauchen kénnen und musste mich
aullerdem fiir meine Termine am kommenden Tag
schonen. Die wiirden noch anstrengend genug werden.
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So war ich zwar sehr froh, dass ich bei Bekannten sein
konnte, aber gleichzeitig war es ziemlich stressig fiir
mich, immer wieder neue Leute kennenzulernen und
den ganzen Tag Englisch sprechen zu miissen. Das
erforderte sehr viel Konzentration, die ich hiufig nicht
hatte und genau daran merkte man, dass ich miide
wurde. Wenn ich auf einmal keinen vollstindigen engli-
schen Satz mehr herausbrachte, musste ich dringend
ausruhen.

Wenn ich heute schon nicht kérperlich aktiv sein konn-
te, versuchte ich zumindest, mein neuestes Projekt
voran zu treiben — mein deutsches EDS-Lehrbuch. Die
Idee zu diesem Projekt entstand in einer EDS-Face-
book-Gruppe, in der wir oft vor dem Problem standen,
dass einige Mitglieder die geposteten Fachartikel leider
nicht lesen konnten, da diese in englischer Sprache
verfasst waren. Da es aber leider kaum Informations-
material auf Deutsch gab und noch sehr viel weniger,
was sich explizit mit aktueller Forschung um EDS
beschiftigte, hatte ich beschlossen, dieses Problem
anzugehen und ein Fachbuch zu schreiben. Natiirlich
nur mit drztlicher Unterstiitzung und Priifung eines

jeden Artikels.

Ich war mittlerweile schon bei der Hilfte angekommen
und hoffte, dies bis niichstes Jahr fertig stellen zu kon-
nen. Das half gleichzeitig dabei, mich ein wenig vor
meinen Terminen morgen abzulenken, denn ich war
schon sehr nervés, ob das Upright-MRT meine Sym-
ptome verstirken und diesmal wieder mehr Schaden
zum Vorschein kommen wiirde.
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Upright-MRT, Neurochirurgen

Dann kam der Montag, der 23. Mai - fiir mich
der wichtigste Tag im Jahr 2016. Zum nun schon drit-
ten Mal machte ich mich auf den Weg zu meinen US-
Arztterminen in Maryland.

Dieses Jahr stand als erstes ein Upright-MRT an. Um
acht Uhr morgens wurden sowohl Aufnahmen der
HWS (in Flexion und Extension) als auch der BWS
angefertigt, da ich auch dort neue Schmerzen zu ver-
zeichnen hatte. Der anstrengende Teil, bei dem man
den Kopf in Flexion und Extension bewegte, war zum
Gliick recht iiberschaubar und dauerte nur zehn Minu-
ten. Diese konnten aber extrem lang erscheinen, wenn
man Schmerzen hatte. Am Ende musste man trotzdem
iiber seine personliche Schmerzgrenze gehen, um Bil-
der zu bekommen, auf denen auch etwas zu erkennen
war. Um neun Uhr war der Spuk schon wieder vorbei
und ich auf dem Weg zu meinem ersten Spezialisten
nach Clinton, was eine Stunde Autofahrt entfernt von
der Upright-Praxis lag.

Meine Bekannte, die mich auch bei sich zu Hause
aufgenommen hatte, war so lieb und fuhr mich zu mei-
nen Terminen, was mir einiges an Taxi- bzw. Uber-
Kosten ersparte. Leider ging es mir im Verlauf des
Tages immer schlechter und mein Magen hatte erneut
angefangen, unwillkiirlich zu krampfen und mich auf
die Toilette zu hetzen. Natiirlich wurde ich dadurch
extrem miide und erschépft, was mich zunehmend bei
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der Kommunikation in einer anderen Sprache ein-
schrinkte und die Termine doppelt anstrengend wer-

den lief3.

Der erste Neurochirurgie-Termin verlief sehr gut. Mein
Arzt meinte, dass einem die Instabilititen bei C4/5 und
C5/6 sofort ins Auge springen wiirden und dass beide
wohl subluxiert seien auf den Bildern. Ich wiinschte,
das wiirde jeder Arzt so klar sehen kénnen. Der Winkel
in Flexion von C5/6 war mittlerweile schon bei 20 Grad
angekommen, was deutlich iiber der Grenze von er-

laubten 11 Grad lag.

Meine HWS bildete einen richtigen Knick dort. Er sah
nach wie vor auch die obere HWS als Problem, war
aber nun auch der Meinung, es wire vermutlich sinn-
voll, mit der Versteifung der unteren HWS zu
beginnen, in der Hoffnung, dass danach Ruhe einkeh-
ren wiirde und ich die Muskulatur so gut trainieren
konnte, dass ich erstmal keine OP fiir die obere HWS

briuchte. Sicher sagen konnte man das natiirlich nicht.

Wie immer hatte ich eine lange Liste an Fragen vorbe-
reitet, in der ich Informationen zu der OP-Technik,
dem Monitoring und den méglichen Komplikationen,
die er an seinen EDS-Patienten sehen konnte, erfahren
wollte.

Nach einer Stunde war der Termin erledigt und es ging
auf direktem Weg zum letzten Termin des Tages - der
zweite auf EDS spezialisierte Neurochirurg. Im Laufe
der Zeit wurden meine Magenprobleme so schlimm,
dass ich im Wartezimmer alle fiinf Minuten auf die
Toilette musste und mir extrem iibel war. Ich hatte
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versucht, mich zu beruhigen, aber die Schmerzen und
der Knubbel iiber meinem Nabel wurden immer
grofler. Das konnte ich nicht brauchen und irgendwo
machte mich das auch nervés, denn schon bei meinem
letzten Mastzellschub war mir dieses Ding als komisch
aufgefallen.

Bei meinem zweiten Neurochirurgen war ich die letzte
Patientin und nach vier Stunden Warten stand um acht
Uhr endlich mein Termin an. Bei anderen Arzten wiir-
de ich mich &drgern, so lange warten zu miissen. Aber
nicht bei thm. Vor mir waren nur Menschen im Warte-
zimmer, die ebenso oder noch schlimmer betroffen
waren als ich, und jeder dieser Menschen brauchte
seine Hilfe. Deswegen hitte ich mich dariiber niemals
beschwert. Auflerdem nahm sich der Arzt dieses Mal
wirklich sehr viel Zeit fiir mich - und tiberforderte mich
massiv.

Neurochirurg Nummer zwei war sich mit Nummer eins
vollig einig: Auch er sah die Subluxation an C5/6 als
sehr grofles Problem an. Er meinte weiter, dass die
Situation bei EDS-Patienten sehr schwierig war, weil
viele wie ich mit multiplen Leveln an Instabilititen zu
thm kamen und er fiir sie jedoch eine andere Losung als
die komplette Versteifung der HWS finden wollte.
Seine neue Methode bestand darin, dass er eine Art
,Tape“ entlang der kompletten HWS verlegte, was wie
ein zweites Band auf der Riickseite der HWS fungierte
und dadurch fiir mehr Stabilitét sorgen sollte.

Er schlug mir daher zwei Optionen vor.

Nr. 1: Eine Versteifung des schlimmsten Levels C5/6

302



. >
‘K/l(//‘///(/ € f////‘///

mit dem Risiko, dass recht schnell die Level dariiber
und darunter schlechter werden kﬁnnten, denn diese
waren bereits zu einem geringeren Teil instabil.

Nr. 2: Die neue Methode, bei der zusitzlich zu der
C5/6 Versteifung ein Tape von C0-7 angebracht wer-

den wiirde.

Er hatte die neue Methode bereits einige Male ange-
wendet, aber leider gab es keine Langzeitergebnisse
dazu. Er meinte aber, dass er bisher nichts Negatives
gehort hitte.

Nachdem ich wohl ziemlich blass um die Nase war,
fragte er mich, ob es sonst noch andere Probleme gab
und ich fing an zu erzihlen, dass ich praktisch seit
Wochen nicht mehr normal essen konnte, weil ich sonst
den ganzen Tag auf der Toilette verbrachte. Er tastete
meinen ganzen Riicken und den Bauch ab und meinte,
ich solle dringend ein CT mit Kontrast machen lassen,
well ich entweder eine Gallenblasenentziindung, aber
wahrscheinlicher einen Bruch hatte, der gut und gerne
fiir meine bislang vermuteten Mastzellattacken verant-
wortlich gewesen sein kénnte. Fiir mich war das wie

ein Schlag ins Gesicht. Schon wieder ein neues Pro-
blem?

Nahtlos ging es iiber in die neurologische Untersu-
chung — noch mal ein Schlag auf die Nase. Meine Ge-
fithlsstérungen an den Beinen hatten zugenommen und
die Kraft, vor allem linksseitig, war weniger geworden.
Zusammen mit meinen sehr diffusen Blasenproblemen,
die in letzter Zeit mehr geworden waren, wies das in

die Richtung Tethered-Cord-Syndrom (TC), und ich
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hatte eigentlich gehofft, ich wére zumindest davon
verschont geblieben.

Das Problem mit dem Tethered-Cord-Syndrom war,
dass dieses schlimmer werden konnte, wenn man die
HWS operieren wiirde, was hiefle, ich musste das vor
OP definitiv abkliren, denn ich wollte sicher nicht ein
Problem mit einem anderen ersetzen. Die TC-Diagnos-
tik wire eine Urodynamik und die sollte ich machen,
wihrend ich in Maryland war, denn vor Ort gab es
einen Arzt, der eng mit meinem Neurochirurgen zusam-
menarbeitete und genau wusste, wonach er schauen
musste.

Eine weitere, sehr wahrscheinliche Diagnose war das
Thoracic-Outlet-Syndrom und eine Subluxation zwi-
schen C2/3. Somit waren wir innerhalb eines Termins
von der HWS-Problematik zu drei neuen Diagnosen
iibergegangen, wo ich doch nicht einmal fiir die HWS

eine Lésung parat hatte.

Das, zusammen mit den anstrengenden Tagen und
meinem schlechten Allgemeinzustand, lies mich zuhau-
se zusammenbrechen. Mein autonomes Nervensystem
brachte mich zum Zittern und mein Magen zog sich
konstant im Minutentakt zusammen. Die Nacht war
damit sehr unruhig, aber ich schlief letztendlich 12
Stunden. Es gab einfach viel zu viel zu verdauen, mit
dem ich mal wieder nicht gerechnet hatte.
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NIH Tag Eins

Dienstag brach ich von meiner Bekannten zu den
NIH auf. Mein Zustand seit dem Upright-MRT war
desolat. Ich konnte mich kaum auf den Beinen halten,
geschweige denn klar denken und quilte mich mit Miih
und Not in mein Zimmer in der Safran Lodge. Dort lag
ich den ganzen Tag nur, schlief und hoffte, mein Magen
wiirde sich erholen, wenn ich nur einfach nichts af}. Ich
musste fit sein, denn die kommenden Tage waren wie
immer vollgepackt bis oben hin mit Untersuchungen
und wichtigen Gespriichen, die fiir meinen weiteren
Weg von grofler Bedeutung waren. Ich musste funktio-
nieren, nur konnte ich mir das im derzeitigen Zustand
gar nicht vorstellen.

Ich behielt nahezu nichts bei mir, nicht einmal Wasser,
und hatte keine Ahnung, woher diese Probleme auf
einmal kamen. Mein Mastzellschub war doch schon
vier Wochen her, so lange diirfte der nicht anhalten.
Die einzige Erkldrung, die mir einfiel, war eine Reizung
meines kompletten vegetativen Systems aufgrund des
Upright-MRTs. Vermutlich hatte mein Riickenmark
mal wieder einen Hau weg bekommen, denn mit Hals-
krause und Bandagen wurde es etwas besser. Auch
dieser ominése Knubbel oberhalb des Bauchnabels war
als deutliche Erhebung spiirbar und strahlte bis in den
Riicken aus. Kurz kam mir der Gedanke, dass mogli-
cherweise meine Instabilitit in der Lendenwirbelsiule
und den ISG ausstrahlen kénnte. Aber irgendwo blieb

mir einfach nicht genug Energie, all diesen Gedanken
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nachzugehen. Ich hoffte darauf, dass sich mein neues
Problem von alleine verfliichtigen wiirde.

Da meine Aufmerksamkeit stark unter den Magen-
Darmbeschwerden litt, hatte ich gar keine Méglichkeit,
in irgendeiner Form iiber den vorherigen Tag nachzu-
denken oder ihn zu verarbeiten. Ich konnte wirklich
nicht noch mehr ertragen. Irgendwann musste Schluss
sein mit neuen Diagnosen. Man musste mir erlauben,
erst einmal die alten Probleme abzuhandeln, bevor ich
mich um die neuen kiimmern konnte.

Da ich eigentlich notfallmiflig ein CT hitte anfertigen
lassen sollen, um die Hernie nachzuweisen bzw. auszu-
schliefen, versuchte ich, mich einigermaflen aufzupip-
peln, aber nichts half. Ich konnte den Weg mit dem
Auto zu den NTH kaum schaffen und damit waren auch
simtliche Termine dahin. Zum ersten Mal in all den
Jahren ging einfach nichts mehr und ich fiihlte mich
sehr einsam. An guten Tagen steckte ich eine Reise
alleine schon irgendwie weg. An Tagen wie diesem war
es fiir mich fast unméglich, alleine klar zu kommen.
Aber wie man sieht, es ging immer irgendwie. Auf der
positiven Seite war zu verzeichnen: Wire ich kollabiert,
hitte ich wohl die weltweit besten Arzte zur Versor-
gung um mich herum gehabt. Weshalb ich auch relativ
entspannt mit der Situation umgehen konnte. Nervos
wurde ich immer nur, wenn ich wusste, eigentlich wiir-
de mir gerade niemand helfen, wenn mir was Ernsthaf-
tes passierte. Insofern war ich doch fast am perfekten
Ort fiir einen Totalzusammenbruch, der aber letztend-
lich gliicklicherweise nicht eintrat.

Nach einigen Stunden konsequenter Bettruhe war ich
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zwar noch sehr schwach auf den Beinen, aber hatte es
zumindest in das Geb&dude gegeniiber geschafft, um mir
meine erste feste Mahlzeit seit Tagen zu besorgen.

Nun hiefl es, hoffen und abwarten, ob sich die Be-
schwerden bessern wiirden oder ob ich tatsichlich
meinen Flug verschieben musste.
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NIH Untersuchungstag

Ich kann kaum in Worte fassen, wie schwach und
erschopft ich an meinem eigentlichen Untersuchungs-
tag war und wie gern ich nur in meinem Bett liegen
geblieben wire. Aber mein voller Kampfgeist verbot es
mir natiirlich, die so wichtigen Termine einfach zu
vergeuden und ich wusste, ich muss mich jetzt zusam-
menreiflen. Es musste méglich sein, sich acht Stunden
zu sammeln, wohl wissend, was das fiir den nichsten
Tag bedeuten wiirde.

Mein erster Termin war nur zur Blutabnahme. Wie
schon im letzten Jahr sogenannte ,Resting labs”, bei
denen man 30 Minuten ruhen musste, nachdem ein
Zugang gelegt wurde. Dank meiner Rollvenen wurde
ich vorne im Arm gestochen, was seltsamerweise kaum
weh tat. Mein scheinbar doch recht lidiertes Aufleres
sorgte dafiir, dass man mir eine aufgewidrmte Decke
besorgte und damit schlief ich sofort noch einmal 30
Minuten ein. Nach einer Nacht mit 12 Stunden Schlaf
gleich wieder einzuschlafen, wo ich kaum lange wach
gewesen war, war selbst fiir mich eine Leistung und
sagte reichlich iiber meinen Zustand aus.

Direkt im Anschluss konnte ich mit der Studienbe-
treuerin sprechen, die mir erneut eine lange Liste an
anamnestischen Fragen stellte, bevor ich griindlich
korperlich untersucht wurde. Zu meiner Enttiuschung
konnte sie mir keine neuen Ergebnisse der Biopsie vom
vorherigen Jahr mitteilen und somit wusste ich leider
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nach wie vor nicht, was meine Mutation anrichtete.
Das war primir der Grund gewesen, weshalb ich mich
iiberhaupt an diese Studie gewandt hatte.

Es ging aulerdem darum, das Protein Tenascin-X im
Blut zu bestimmen, um zu sehen, ob bei mir ein Mangel
bestand. Wiirde der Test negativ ausfallen, hiefle das
aber nur, dass meine Mutation nicht zu einem Mangel
fithrte, was aber nicht erklirte, in welcher Weise die
Mutation die Funktion des Proteins beeintrichtigte.
Ein wenig enttduscht war ich schon. Hatte ich mir doch
mehr erhofft. Aber ich schitze, Geduld war nie meine

Stirke.

Danach kam ein neuer Allergologe zu mir und besprach
mit mir erneut das Vorgehen in Bezug auf die Mastzel-
laktivierung. Natiirlich erwihnte ich meine ganz aktuel-
len Probleme mit dem dauerhaften Durchfall seit der
letzten potenziellen Mastzellattacke. Wie das nun im-
mer war, hatte der Vorfiihreffekt Zugeschlagen und der
Knoten iiber meinem Bauchnabel war nur leicht zu
ertasten. Scheinbar wurde diese Erhebung durch Be-
wegung mehr und dann wieder weniger, durch das
viele Liegen. Eine Hernie konnte somit nicht ertastet
werden. Er wollte trotzdem gerne einen Kollegen aus
der Gastroenterologie hinzuziehen.

Zwecks der Behandlung meiner Mastzellen wurde mir
vorgeschlagen, zusitzlich einen Leukotrieninhibitor
einzunehmen. Auflerdem diskutierten wir, inwieweit
Aspirin bei mir hilfreich sein kénnte, da ich vermutete,
ein Problem mit dem Mastzellmediator Prostaglandin
zu haben. Ich hatte kiirzlich eine Studie gelesen, in der
bei Patienten mit MCAS, die gut auf Aspirin anspra-
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chen, ein erhéhtes Prostaglandin festgestellt werden
konnte. Auflerdem wurde mir erneut Cromoglycinsiure
in fliissiger Form zum Einnehmen vor jeder Mahlzeit
empfohlen, was in Deutschland in dieser Form nicht
erhiltlich war.

Direkt danach stand mein Termin bei der Neurologin
an, der exakt wie im Vorjahr verlief. Sie verglich beide
Untersuchungen und stellte fest, dass sich nicht viel
getan hatte, was die Taubheit und Gefiihlsstérungen
anging. Neu und anders waren die stirker werdenden
Blasenprobleme, die mein Neurochirurg in Richtung
Tethered-Cord-Syndrom (TC) einsortierte. Leider
hatte die Neurologin in Bezug auf das mégliche TC bei
EDS kaum Erfahrung und konnte mir nicht viel tiber
Diagnostik sagen. Das waren nun wieder alles Dinge,
die ich in Deutschland herausfinden musste und um die
ich mich wohl gréfitenteils alleine kiimmern miisste -
wie immer.

Im Laufe des Tages hatte sich mein Magen ein wenig
beruhigen lassen und mir kam der Verdacht, dass mein
autonomes Nervensystem schon einen groflen Anteil an
der Gastro-Problematik hatte. Mir war immer noch
schlecht und ohne Halskrause ging gar nichts. Erst
einmal mussten sich diese gedehnten und gezerrten
Nerven wieder erholen und etwas Ruhe ins System
einkehren.

Nach diesen Terminen hatte man mir spontan den
Gastroenterologen vorgestellt, der mit mir Tests zum
Ausschluss von Zégliakie und einigen anderen Dingen
machen wollte und der besorgt war, weil die Stelle, die
mir so weh tat und wo dieser Knubbel war, recht heftig
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pulsierte. Spiirt man ein Pulsieren der Bauchaorta an
der Bauchoberfliche, kann dies ein Hinweis auf ein
Aneurysma sein, was ja leider auch beim hypermobilen
EDS ab und an vorkam. Es war aber doch recht un-
wahrscheinlich, hatte ich doch vor fiinf Monaten erst
ein Gefill-MRT gehabt. Trotzdem wollte man kein
Risiko eingehen. Ich war eher weniger beunruhigt
deswegen, denn dieses Pulsieren hatte ich schon sehr
lange und bisher war nie ein Aneurysma gefunden
worden. Ich war wohl einfach ein bisschen komisch.
Nichtsdestotrotz wollte der Gastroenterologe mir fiir
den nichsten Morgen einen Ultraschall einplanen. Nur
musste ich zum Flughafen und hatte eher wenig Zeit
dafiir. Genau wie im Vorjahr brachte man mich mit
eingeschobenen Untersuchungen ganz schén in Stress.
Trotzdem wollte man einen solchen Verdacht gerne
ausrdumen in Anbetracht dessen, dass ich einige lange
Fliige antreten musste in diesem Jahr.

Natiirlich war das nicht alles. Im Wartezimmer zum
Ultraschall am nédchsten Tag sollte ich noch einmal den
Allergologen und seine Kollegin treffen, die auch gerne
ein bisschen mit mir sprechen und mir mehr iiber die an
den NIH momentan stattfindende Mastzellstudie erkli-
ren wollten. Ich dachte, nichstes Mal wiirde ich einen
Tag Puffer einplanen, bevor ich fliege.

Zum kronenden Abschluss wurden mir Medikamente
verordnet, mit denen ich hoffentlich iiber den Flug
kommen wiirde und die ich von der Apotheke im Haus
holen musste. Endlich war der Tag vorbei - es war

bereits 18 Uhr.
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Flug nach Hause

Selbst am Abreisetag gab es fiir mich kaum Zeit
zu verschnaufen. Um fiinf Uhr musste ich aus dem
Bett, um dann um sechs Uhr zur Blutabnahme bereit
zu stehen. Die nachgeforderten Laborwerte und der
Ultraschall sollten alle vor meinem Abflug erledigt
werden. Ich wusste nicht, wie ich das zeitlich schaffen
sollte, aber wollte es zumindest versuchen. Direkt nach
der Blutabnahme wurde ich zum Ultraschall geschickt.

Um neun Uhr war mein Taxi zum Flughafen bestellt,
um dort auf gar keinen Fall in Stress zu geraten. Natiir-
lich, wie es immer war, war ich erst um kurz vor neun
eingeplant und es war keine Zeit zur Besprechung. Es
ging hauptsichlich um den Ausschluss eines Aneurys-
mas im Bauchraum. Ohne dass man mir das Ergebnis
mitteilte, musste ich zum Flughafen aufbrechen. Ich
dachte, wenn es was Schlimmes wire, wiirde man mich
schon benachrichtigen. Was es mit dem ominésen
Knubbel an meinem Bauch auf sich hatte, war fiir die
Dame hinter dem Ultraschall ebenfalls ein Riitsel, und
ich entschied, diesem Symptom vorerst nicht nachzuge-

hen.

Am Flughafen angekommen, war mein Kérper bereits
im Stand-by-Modus. Ich konnte mich kaum noch erin-
nern, wie ich zum Gate gekommen war, weil ich einfach
nur funktionierte, aber kaum reagierte. Ich starrte auf
die Schilder, nahm nichts um mich herum wahr und
fixierte mein Ziel - das Gate. Ich war sowohl kérperlich
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als auch mental am Ende und wollte es nur hinter mich
bringen. Die Ubelkeit und Magenprobleme zogen sich
weiterhin durch meine Tage und ein Hungergefiihl
kannte ich nicht mehr. Ich hoffte sehr, dass sobald der
Stress vorbei war und die HWS sich beruhigt hatte,
auch der Magen wieder einigermaflen funktionieren
wiirde.

Weil ich wirklich mit keinem bléden Kommentar oder
bssen Blick umgehen konnte, ohne sogleich in Trinen
auszubrechen, entschied ich mich erneut gegen einen
Rollstuhltransport zum Gate. Ich muss wohl nicht
erwihnen, wie ddmlich diese Entscheidung war, aber
oft konnte ich einfach nicht iiber meinen Schatten
springen. Ich wollte nur in der Menge untergehen und
nicht auffallen. Deswegen hatte ich mich auch beim
Boarding dazu entschlossen, das Preboarding auszulas-
sen und mich stattdessen lieber in meiner Boarding-
gruppe anzustellen.

Wie sich herausstellte, wandelte sich genau dieser Ent-
schluss fiir mich zu einem echt schénen Erlebnis. Wih-
rend ich vor mich hin starrte und gar nicht wirklich
ansprechbar war, kam meine Gruppe endlich mit Boar-
ding dran. Wie ein Roboter setzte ich einen Fuf} vor
den anderen, immer das eine vor Augen: meinen Sitz, in
dem ich mich zuriicklehnen und endlich schlafen konn-
te.

Jeder der Mitwartenden war gliicklich, dass es endlich
losging und wir bald zu Hause waren. Da kam ein
junger Mann angerannt und spurtete durch die bereits
leere Schlange der Gruppe drei. Er blieb stehen und es
ging ein Raunen durch die Menge, gefolgt von generv-
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tem Augenverdrehen.

Da ich mir zur Aufgabe gemacht hatte, auch in meinen
schlechtesten Momenten noch zu licheln und freund-
lich zu sein, erzwang ich ein gequiltes Grinsen und
sagte freundlich, er solle doch vorgehen, da er theore-
tisch sowieso vor mir dran gewesen wire. Er erwiderte
mein Lidcheln und meinte, das wire sehr nett, aber er
wiirde ungern die anderen Passagiere veridrgern. In
dem Moment schaute er mir in die Augen und ich hatte
das Gefiihl, er konnte in meine Seele sehen.

Er fragte mich, wie es mir denn heute ging? Eine reine
Hoéflichkeitsfrage und normalerweise antwortete ich auf
diese amerikanischen Floskeln, die selten wirklich ernst
gemeint waren, immer nur mit einem ,Gut, und dir?“
Aber aus irgendeinem Grund war mir heute nach einer
richtigen Antwort. Ich sagte ganz ehrlich, dass ich
gerade ein paar sehr harte Tage hinter mir hatte und es
heute besonders schwierig war. Er lichelte wieder und
meinte, er hoffe, das sei bald vorbei und ich wiirde mich
besser fiihlen.

Fiir die meisten Menschen wiirde so eine Konversation
nicht viel bedeuten, fiir mich jedoch war das ein Mo-
ment, den ich vermutlich nie vergessen werde. An
einem absoluten Tiefpunkt reichen manchmal schon
kleine, nette Gesten aus, um wirklich etwas zu dndern.

Das ist genau der Grund, warum ich mich zusammen-
reifle und versuche, einigermaflen nett zu sein, auch
wenn ich mich wie ein Hiufchen Elend fiithle. Denn
man weif} nie, was die anderen Menschen gerade fiir
einen Tag haben. Sie kénnten einen noch schlechteren
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haben als ich. Vielleicht bedeuten kleine Freundlichkei-
ten, die wir selbst gar nicht wirklich wahrnehmen, fiir
jemanden anderen die Welt. So realisierte ich wieder,
wie sehr man doch die kleinen Dinge zu schitzen ge-
lernt hatte, iiber die vielen Jahre der Krankheit und
wie wenig selbstverstindlich ein ehrlich gemeintes ,Wie
geht'’s dir denn heute?” ist.
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Neurochirurgen im Uberfluss?

Mein diesjihriger Trip nach Maryland nahm
meinen Kérper deutlich mehr mit als die Jahre zuvor.
Auch Wochen nach meiner Riickkehr nach San Fran-
cisco ging es mir noch schlecht. Die neuen, schwer
ertriglichen Darmkomplikation, die dazugehérigen
massiven Schmerzen in der BWS und LWS und die
praktisch dauerhafte Ubelkeit machten mir sehr zu
schaffen. Ich lag wochenlang nur auf meinem Sofa und
bewegte mich méglichst wenig.

Kurz vor meiner Abreise aus den USA ergab sich aber
spontan wieder etwas, das mir ein wenig Hoffnung
schenkte. Ich hatte vor lingerem einen Arzt in Stanford
kontaktiert, der als einziger Chiari- und EDS-Spezialist
in Kalifornien galt. Wie immer machte ich mich online
auf die Suche nach Riickmeldungen zu ihm und fand
einige Prisentationen und Publikationen, die fiir ithn
sprachen. Er schien ein offener und netter Mensch zu
sein.

Obwohl er als Kinderchirurg gefiithrt wurde, hatte ich
ithn trotzdem kontaktiert und prompt auch noch meine
MRT-Bilder zugesandt. Er antwortete einige Wochen
spiter via E-Mail, dass ihm meine Bilder und meine
ganze Geschichte ziemliches Kopfzerbrechen
bereiteten, da er einen Riickenmarksschaden vermutete
und meine Halswirbelsiule als insgesamt sehr instabil
ansah. Auch in der E-Mail klang er kompetent. Er

stellte mir einige Fragen, die ich sofort beantwortete
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und dann wartete ich wieder wochenlang auf seine
Riickmeldung. Als ich nach sechs Wochen immer noch
keine Antwort auf meine Frage bekommen hatte, ob ich
mich denn bei thm vorstellen diirfe, beschloss ich, in
seinem Sekretariat anzurufen und um einen Termin zu
bitten.

Am Telefon erzihlte ich meine ganze Geschichte und
nach einigem Hin und Her bekam ich tatsdchlich zwei
Stunden spiter einen Notfalltermin fiir den nichsten
Tag. Er wiirde eine Uberstunde fiir mich hinten anhén-
gen, wurde mir mitgeteilt. Dariiber war ich sehr gliick-
lich und die ganze Sache machte einen Vertrauen erwe-
ckenden Eindruck.

Donnerstagnachmittag um fiinf Uhr saf} ich also in
seinem Biiro in San Francisco und wartete gespannt auf
meinen Termin. Sollte sich die Arbeit der letzten Jahre

nun endlich auszahlen? Wire dieser Termin fiir mich
die Losung fiir die Zukunft?

Um sechs Uhr wurde ich in sein Zimmer gerufen und
wir diskutierten dann {iber 30 Minuten meinen komple-
xen Fall. Er war iiberrascht, dass ich fiinf Mal dieselbe
Frage stellte. Namlich die fiir mich essenzielle, die mich
seit Jahren belastete: ,Wiirden Sie mich operieren,
wenn ich meinen Zustand wirklich gar nicht mehr
ertragen kann?“ Er antwortete: ,Aber natiirlich wiirde
ich dich nicht im Stich lassen®, und wie ich denn darauf
kidme, dass er als Arzt so etwas tun kénnte. Naja, lasst
mich mal vorsichtig formulieren: jahrelange Erfahrung
in Deutschland? Er erklirte mir, dass er sich mit seinen
Kollegen austauschen wiirde, um das richtige Vorgehen
in meinem Fall zu besprechen. Fiir mich klang dieser
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Satz zunichst wie das, was ich von den deutschen
Chirurgen hiufig zu héren bekam: Wir diskutieren das
mit Kollegen, um dann die Antwort zu bekommen, das
beste Vorgehen wire, einfach nichts zu tun. Deshalb
hakte ich noch einmal nach und fragte, ob er denn
damit meinte, dass man mich auch ablehnen kénne. Er
versicherte mir, dass es nicht darum ginge zu kliren, ob
OP oder nicht, sondern vielmehr darum, welche OP-
Methode mir in der Zukunft die wenigsten Probleme
bescheren wiirde. Nun war es leider so, dass C5/6 zwar
mein schlimmster Bereich war, aber leider auch alle
anderen Ebenen bereits grenzwertig pathologisch wa-
ren. Das hief}, es war nur eine Frage der Zeit, bis diese
zu weiteren Operationen fithren wiirden. Weder meine
Arzte noch ich wollten, dass ich mit spitestens 35 Jah-
ren eine komplette HWS-Versteifung hinter mir haben
wiirde.

Insofern war ich gliicklich dariiber, dass sich ein Team
von Arzten erneut tiber meinen Fall austauschen wollte,
und ich war gespannt, welche Lésung man mir présen-
tieren wiirde.

Wir sprachen auch iiber meinen Tethered-Cord-Ver-
dacht und er war der Meinung, das miisse unbedingt
vorher abgeklirt werden, wie auch eine mégliche Blo-
ckade im Liquorfluss. Er meinte, das sei fiir den OP-
Erfolg absolut unerlisslich.

Es war fiir mich ein grofler Segen, all diese tollen Arzte
gefunden zu haben, auch wenn sie im Ausland und
schwer erreichbar waren. Trotzdem war ich doch so
viel weiter gekommen in den letzten Jahren. Und es tat
gut, mal jemanden vor mir zu haben, der sich mit EDS
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auskannte, mich unterstiitzte und mir glaubte. Jeman-
den fiir den es zudem véllig unverstindlich war, wie es
jemals anders hatte sein kénnen.

Endlich erkannten auch Arzte auflerhalb von Maryland
die Halswirbelsiduleninstabilitit. Das hiefd zwar nicht,
dass ich einer OP nidher gekommen war, da mir die
finanziellen Mittel fiir simtliche Arzte in den USA
fehlten, doch wenigstens gab es nach all den Jahren
voller Leid konkrete Optionen. Neurochirurgen in den
USA, die sich mit EDS auskannten und mich operieren
wollten und konnten, waren immerhin besser als gar
keine Chirurgen.

Trotz der Tatsache, dass eine OP in weiter Ferne war,
verliefl ich die Praxis mit einem guten Gefiihl. Ich
hoffte, meine kleine Gliicksstrihne wiirde noch eine
Welile anhalten.
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99
Wieder kein Happy End?

Lange habe ich iiberlegt, zu welchem Zeitpunkt
ich dieses zweite Buch abschliefen méchte und wie
viele Seiten es wohl werden sollen. Mein Wunsch wire
gewesen, fiir alle Leser und auch fiir mich selbst einen
Abschluss zu finden, der ein positives Gefiihl
hinterldsst. Im ersten Buch dachte ich, mein Happy
End wire eine erfolgreiche OP, nach der ich mein
Leben ganz normal weiterleben kann und es mir gut
geht.

Die Realitiit sieht nur leider anders aus. Durch meine
letzten Arzttermine muss ich der Tatsache wieder ein-
mal ins Auge schauen, dass es fiir meine Wiederherstel-
lung nicht mit einer einzigen Mafinahme getan war. Die
Probleme diversester Natur blieben und alles wurde
eher vertrackter als einfacher. Dennoch: Egal was ich
iiber die letzten Jahre erlebt habe, trotzdem habe ich
nicht aufgehért zu glauben, dass es an einem Punkt
irgendwann vorbei wire mit Krankheiten.

Warum? Das weil} ich selbst nicht so genau. Ich finde
einfach, ich habe jetzt wirklich genug Diagnosen und
brauche nicht noch mehr. Doch wie es aussieht, kom-
men zu den immer noch ungelésten Problemen immer
weitere hinzu und ich muss ehrlich gestehen, dass ich
an einem Punkt angelangt bin, an dem ich mich doch
ein wenig iiberfordert fithle und am liebsten den Kopf
in den Sand stecken wiirde. Ich weif} nicht, wie lange
ich in diesem Tempo weiter mein komplettes Gesund-
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heitsmanagement alleine betreiben kann und irgendwo
bin ich es auch leid, mich um alles selbst kiimmern zu

miissen.

Ab und an mochte ich so tun, als wiren die letzten
sechs Jahre gar nicht passiert und die Welt noch wie
davor. Ich mag nicht mehr stindig stark sein miissen,
ich will selbst entscheiden kénnen, wann ich schwach
sein kann. Doch in meiner Realitit bleibt kaum Zeit
und Raum fiir Schwiche.

Mir ist bewusst, dass dies nicht das Ende der Geschich-
te ist, das wir uns alle vorgestellt haben, vor allem ist es
nicht die Realitit, die ich mir fiir mich gewiinscht habe.
Aber Tatsache ist, dass es meine Realitiit ist, vor der ich
mich nicht verstecken kann und mit der ich umgehen
muss.

Wie sehr ich mich auch bemiihe, alles zu iiberblicken,
wie oft ich auch falle und wieder aufstehe, wie viele
Schmerzen ich ertrage: Das Leben ist kein Wunschkon-
zert und nur, weil ich mir einbilde, es wiirde jetzt rei-
chen, heifit das nun mal nicht, dass ich fiir all die Jahre
des Leids und der Miihen eine Entschddigung oder gar
Belohnung bekomme.

Vielmehr fiihlt es sich fiir mich oft so an, als wiirde man
fiir seine Anstrengung sogar noch bestraft werden.
Immer kommt noch etwas dazu. Mit der Zeit wird man
einfach nur miide und ausgelaugt. Miide, stindig noch
mehr auf die abzuarbeitende Liste zu bekommen an-
statt weniger.

Um es vorweg zu sagen: Es gibt kein Happy End wie
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im Maérchen, weil es leider bei einer Erkrankung wie
dem Ehlers-Danlos-Syndrom gar kein wirkliches Ende
gibt. Was wir als Patienten tun kénnen ist jedoch, so
gut es geht mit den Héhen und Tiefen umzugehen und
zu akzeptieren, dass jeder einmal fillt und schwach sein
darf, bevor wir den tiglichen Kampf wieder
aufnehmen. Das Einzige, was am Ende wirklich z&hlt,
ist niemals aufzugeben, egal wie aussichtslos die Situati-
on erscheinen mag.

Jeder von uns muss seinen ganz eigenen Weg finden,
mit all dem umzugehen, was EDS zu bieten hat, und
meine Geschichte ist nur eine von vielen verschiedenen
Maéglichkeiten, wie dieser Weg aussehen kann.

Das Letzte, was ich méchte, ist hier Angst zu
verbreiten. Vielmehr mochte ich einfach ehrlich sein.
Die negativen Down-Phasen gehéren eben genauso
zum Leben eines chronisch kranken Menschen wie die
gliicklichen.

Es wire gelogen zu sagen, dass ich immer super mit
meinem Leben klarkomme. Auch ich habe Zeiten, in
denen ich gerne nur meine Ruhe hitte und in denen ich
einfach mal weglaufe. Doch dann muss es wieder wei-
tergehen! Wir miissen diese Phasen iiberwinden und
weiterleben, so gut wir es eben mit unseren Einschrén-
kungen kénnen.

Jede meiner Erfahrungen, ob positiv oder negativ, war
nétig, mich zu dem Menschen werden zu lassen, der ich
heute bin, und um mich an den Punkt zu bringen, an
dem ich nun stehe. Auch wenn die OP fiir mich nach
wie vor nicht in greifbarer Nihe ist, bin ich dennoch
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jedes Jahr einen kleinen Schritt weitergekommen.

All das ist meiner Meinung nach nur zu erreichen,
wenn man hartnickig ist und weit iiber Grenzen hin-
ausgeht. Das gilt nicht nur fiir Landesgrenzen, sondern
auch fiir ganz persénliche Grenzen. Es ist nétig, seine
Angste zu iiberwinden, immer alles zu hinterfragen und
moglichst viel Wissen iiber die eigenen Erkrankungen
zu sammeln. Nur damit habe ich es bis hierher ge-
schafft - an einen Punkt, an dem es nicht mehr heif3t
,Tja, nichts zu machen in ihrem Fall“, sondern ich
zumindest Optionen habe.

Ich wiinsche mir sehr, dass sich die ganze harte Arbeit,
die ich in meine Gesundheit investiert habe, irgend-
wann einmal auszahlt; zum Teil ist das ja schon
passiert. Ebenfalls hoffe ich sehr, dass sich durch meine
Hartnickigkeit auch irgendwann in Deutschland Tiiren
6ffnen werden und ein Weg bis in die USA nicht mehr
nétig sein Wird, fiir mich nicht und fiir keinen anderen
Patienten.

EDS ist eine Krankheit, die uns hiufig vor grofle Her-
ausforderungen stellt. Nie hitte ich auch nur im Ent-
ferntesten geahnt, womit ich es im Alter von nur 24
Jahren zu tun bekommen wiirde.

Aber ich habe mich inzwischen an meine Erkrankung
angepasst, sie nicht mein Leben dominieren lassen -
und das kann jeder von uns schaffen. Wir kénnen uns
an neue Situationen anpassen und einen ganz neuen
Sinn in unserem Leben finden. Die Krankheit kann uns
sogar positiv beeinflussen und zu anderen, manchmal
besseren Menschen machen. Sie ist nicht immer nur
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eine Biirde, manchmal ist sie eine Chance. Genau des-
halb gibt es in meinem Leben den Begriff ,Aufgeben”
nicht.

Wir fallen hin, bemitleiden uns eine Weile selbst, setzen
die Teile wieder zusammen, die noch von uns iibrig
sind, stehen auf und sind sogar noch stirker als zuvor.
Wohl wissend, dass viele unserer Kimpfe eigentlich
vollig umsonst sind, so sind letztlich doch wir diejeni-
gen, die genau auf diese Weise - stets weiterkimpfend -
einen Wandel herbeifiihren kénnen.

Wir alle kénnen etwas verindern!
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Glossar

Uberpriift von Frau Dr. Andrea Maier, Neurologin.
A

Adrenalin: Ein Hormon, das in der Nebenniere gebildet und bei
Stress ins Blut ausgeschiittet wird.

Akupressur: Eine Methode der traditionell chinesischen Medizin, bei
der bestimmte Punkte am Kérper gedriickt werden. Diese Punkte
sollen, wie bei der Akupunktur, den Energiefluss im Kérper verbes-
sern.

Anamnese: Krankengeschichte.

Anaphylaktische Reaktion (Anaphbylaxie): Eine allergische Reaktion, die
von Hautausschlag, tiber Kreislaufstsrung, bis hin zu Organversa-
gen und dem Tod fiihren kann.

Aneuryomen: Sackférmige Ausstiilpungen von Gefiflen, die im
schlimmsten Fall reiflen kénnen.

Anochlussinatabilititen: Eine Anschlussinstabilitit bezeichnet einen
Zustand, der infolge einer Fusion eines Wirbelsiulensegments
entstehen kann. Durch die geringere Mobilitdt im versteiften Teil
entsteht gréflerer Druck auf die angrenzenden Wirbel, welche
anfilliger fiir Degeneration und Instabilitéit werden.

Antihistaminika: Medikamente, die gegen den Botenstoff Histamin
wirken und somit allergische Reaktionen abschwichen.

Aorta: Bogenférmige Arterie, die dem Herzen entspringt und den
ganzen Kérper mit sauerstoffreichem Blut versorgt.

Arcoxta: Etoricoxib ist ein Schmerzmittel aus der Gruppe der
COX-2-Inhibitoren und wird hiufig zur Behandlung von Arthritis
eingesetzt.

Arrbythmie: Unregelméfiger Herzschlag; Herzrhythmusstsrung.
Aopirin: Acetylsalicylsdure ist ein Schmerzmittel, das entziindungs-
hemmend und gleichzeitig thrombozytenaggregationshemmend
wirkt.

Atlas: Erster Halswirbel.

Autoimmunerkrankungen: Man spricht von einer Autoimmunkrank-
heit, wenn das eigene Immunsystem Organe und Gewebe im Kér-
per als fremd ansieht und attackiert.

Autonomens Nervensystem (ANS): Unser unwillkiirliches, nicht selbst
steuerbares Nervensystem, das unter anderem die Verdauung, den
Herzschlag und die Atmung steuert. Das autonome Nervensystem

325



HWern der (/{/n// ur Jast wird

wird auch vegetatives Nervensystem genannt.
Autonome Dysfunktion: Eine Stérung im autonomen Nervensystem.

B

Betghton Score: Ein Neun-Punkte-Test, der dem Nachweis einer
generalisierten Hypermobilitit dient.

Betablocker: Medikamente, die unter anderem den Puls senken.
Biopaie: Die Entnahme einer Gewebeprobe am lebenden Objekt.
Bobath-Therapte: Ein neurophysiologisches, physiotherapeutisches
Behandlungskonzept, das auf der Annahme beruht, dass gesunde
Hirnregionen die Aufgaben beschéddigter Regionen iibernehmen
kénnen.

Bradypnoe: Verlangsamte Atmung.

Brain Fog: Ein Symptom, bei dem der Patient sich fiihlt, als hitte er
,Nebel im Kopf".

Brunkow-Therapie: Ein neurophysiologisches, physiotherapeutisches
Behandlungskonzept, das zu einer Verbesserung der Haltung
fithren soll.

BWS: Brustwirbelsiule
C

Chiari-Malformation: Eine Gruppe von Erkrankungen, bei der sich
Teile des Gehirns, durch das Hinterhauptsloch in den Spinalkanal
verlagern.

Chondrose: Chondro = Knorpel; ose = Verinderung des Zustands, z.
B. degenerativ -> Degeneration des Knorpels.
Chronic-Fatigue-Syndrom: Das chronische Erschépfungssyndrom ist
ein Syndrom, bei dem es zu immunologischer, neurologischer und
hormoneller Beteiligung kommen kann. Es geht mit einer schweren
Erschépfung einher.

Chronisch: Lang anhaltend.

Cetirizin: H1-Antihistaminikum der zweiten Generation.
Clivo-Axialer-Winkel: Ein bestimmter Winkel, der auf MRT-Aufnah-
men der Halswirbelsiule gemessen werden kann, um eine Riicken-
marks- bzw. Hirnstammkompression zu beschreiben.

Cortisol: Ein Hormon, das durch Stress ausgeschiittet wird und viele
Stoffwechselvorginge im Kérper beeinflusst.

Cranio-Cervicale Instabilitit (CCI): Cranio = Schidel; Cervical =
Halswirbelsdule; eine Instabilitit zwischen Schidel und erstem
Halswirbel (Atlas).

Cranio-Mandibulire Dysfunktion (CHMD): Ein Zustand, bei dem eine
Stérung zwischen dem Kopf und dem Kiefer (Mandibular) vorliegt.
Cranio-Sakral-Therapie: Eine Therapieform aus der Osteopathie, bei
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der verschiedene Grifftechniken am Schidel und im Kreuzbeinbe-
reich (Sakrum) angewandt werden.

Cromolyn Sodium: Cromoglicinsdure, ein Arzneimittel, das zur Be-
handlung von allergischen Reaktionen als Mastzellstabilisator
eingesetzt wird.

CT in Rotation und Flexion: Eine Computertomographie in Drehung
und Anteflexion (Beugung nach vorne) wird angefertigt um Instabi-
litdten zu entdecken, die wihrend statischer Aufnahmen verborgen
blieben. Die Rotation findet hauptsichlich im oberen Halswirbel-
sdulenbereich statt und wird durch die Ligamenta alaria limitiert,
weshalb CT-Aufnahmen in Rotation Verletzungen dieser Binder
besonders gut feststellen kénnen.

CYP-Enzyme: Cytochrom-P450-Enzyme iibernehmen eine wichtige
Rolle im Medikamentenstoffwechsel.

CYP21B: Steroid-21-Hydroxylase.

C0, CI ... C7: Bezeichnungen der einzelnen Halswirbel, wobei CO
fiir den Schadel steht.

D

Depression: Eine psychische Erkrankung, die sich unter anderem
durch Niedergeschlagenheit duflert.

Desloratadin: H1-Antihistaminikum.

Dexascan: Knochendichtemessung.

Diaphragma: Zwerchfell.

Diffusions-Tensor-Bildgebung (DTI): Ein neues Verfahren, das mit
Hilfe des MRTs die dreidimensionale Diffusionsbewegung von
Wassermolekiilen im Gewebe misst.

Diskusprolaps: Bandscheibenvorfall.

Doppler: Mittels Dopplersonographie kann per Ultraschall der
Blutfluss sichtbar gemacht werden.

Dyvautonomie: Eine Fehlfunktion des autonomen Nervensystems
(synonym: autonome Dysfunktion).

E

Eblers-Danlos-Syndrom (EDS): Eine genetisch bedingte Bindegeweb-
serkrankung.

Elektrophyosiologische Untersuchung: Physiologie = Funktion; Nerven-
funktionstestungen.

ESTA: Electronic System for Travel Authorization; ein Formular,
das die Einreise in die USA fiir drei Monate erlaubt.

Extension: In Bezug auf die HWS bedeutet Extension den Kopf nach
hinten zu neigen.

Extrazellulires Matrixprotein: Ein Eiweill, das sich zwischen den
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Zellen befindet.

F

Fibromyalgie: Die Fibromyalgie ist eine Erkrankung aus dem rheu-
matischen Formenkreis, bei der es zu starken Schmerzen der Gelen-
ke, der Muskeln und an den typischen Tenderpoints kommt. Aufler-
dem leiden Patienten hiufig unter Schlafstérungen, Miidigkeit und
vielen anderen Beschwerden.

Flexion: In Bezug auf die HWS, die Neigung des Kopfes nach vorne
in Richtung Brust.

Fludrocortison: Ein Medikament, das zur Behandlung des POTS
angewendet wird; es hilt Salze im Kérper zuriick, was zu einer
Erhshung des intravasalen Volumens fiihrt.

Funktionsaufnahmen: Aufnahmen wihrend Bewegung.

G

Genetische Bindegewebserkrankung: Eine durch Verinderung der
Erbinformation hervorgerufene Bindegewebserkrankung (im
Gegensatz zu autoimmunen Bindegewebserkrankungen, wie z. B.
Kollagenosen)

Gluten: Ein Eiweifd aus Getreiden, das zu Entziindungsreaktionen im
Kérper fiithren kann.

H

Haploinsuffizienz: Haplo = halb; Insuffizienz = eingeschrinkte Funk-
tionsfihigkeit; in Bezug auf Tenascin-X bedeutet die Haploinsuffizi-
enz, dass ein Allel intakt, das zweite nicht intakt ist, was dazu fiihrt,
dass das gesunde Allel nicht die ganze Genfunktion aufrechterhalten
kann. Im Vergleich zu Gesunden, findet man bei Betroffenen der
Haploinsuffizienz die halbe Menge TNX im Blut.
Haoshimoto-Thyreolditis: Eine Autoimmunerkrankung der
Schilddriise, die zu einer Unterfunktion dieser fithren kann.
Herzklappen: Bindegewebige Klappen, die Vorhéfe und Kammern
des Herzens trennen und den Blutriickstrom verhindern.
Hirnschrankengingig: Die Blut-Hirn-Schranke ist eine Barriere, die
bestimmten Substanzen das Eindringen in das Gehirngewebe nicht
erlauben. Hirnschrankengingig bedeutet, dass Stoffe zentral
wirken, also Einfluss auf das Gehirn und das zentrale Nervensystem
haben konnen.

Hirnstammbkompression: ,Quetschen” des Teils des Gehirns, der fiir
lebensnotwendige Funktionen im Kérper zustindig ist.

Huwtamin: Ein Mastzellmediator, der bei allergischen Reaktionen
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ausgeschiittet wird und auflerdem in vielen Nahrungsmitteln vor-
handen ist.

HWS: Halswirbelsiule.

Hyorotherapie: Hydro = Wasser; Therapie im Bewegungsbad.
Hypermobil: Hyper = Uber; Uberbeweglich.

Hyperreflexie: Gesteigerte Reflexe.

Hyperthyreose: Thyreo = Schilddriise; Schilddriiseniiberfunktion.
HI-Blocker: = H1-Antihistaminikum; blockieren den Histamin-1-
Rezeptor.

H2-Blocker: = H2-Antihistaminikum; blockieren den Histamin-2-
Rezeptor.

1
Mliosakralgelenk (ISG): Verbindet das Kreuzbein mit dem Darmbein.
Indikation: Therapie, die angebracht ist (... indiziert...).
Instabilititen der Halswirbelsiule: Bewegung iiber das normale Maf}
hinaus, mit der Folge von pathologischen Zustinden.
Lsometrische Ubungen: Ubungen, bei denen die Muskeln nur eine
Spannungsinderung durchfiihren, keine Lingeninderung.

K

Kipptisch-Test: Test bei dem der Patient auf einem Tisch von einer
waagerechten Position bis auf 70 Grad aufgestellt werden kann.
Wird zum Nachweis verschiedener Formen der Dysautonomie
genutzt.

Kollagen: Eines der wichtigsten Eiweifle im menschlichen Kérper
und maflgeblich am Aufbau des Bindegewebes beteiligt. Es gibt
verschiedene Kollagentypen.

Komorbiditit: Erkrankung, die zusitzlich zu einer Grunderkrankung
auftritt.

Kongenitale adrenale Hypoplaste (CAH): Eine Erkrankung der Neben-
nieren, bei der es zu einem Mangel an Cortisol kommt. Ausgelost
durch Mutationen auf dem CYP21B-Gen.

Konservativ: Nicht operativ; Physiotherapie; medikamentse Thera-
pie und andere.

Kontraindikation: ,,Gegenanzeige”; auf keinen Fall durchzufiihren bei

Kreatin: Ein energieliefernder Stoff fiir Muskeln.
L
Langzeit-EKG: Ein Elektrokardiogramm, das normalerweise iiber 24

Stunden aufgezeichnet wird.
Leukotrieninhibitor: Wirkstoffgruppe die gegen entziindungsauslésen-
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de Leukotriene wirken.

Lidocain: Lokalbetdubungsmittel aus der Gruppe der Amide.
Ligamentir: Betroffen sind Binder.

Linkotorstonsskoliose: Eine Biegung mit gleichzeitiger Verdrehung der
Wirbelsdule nach links.

Liguor: Fliissigkeit die das Gehirn und Riickenmark umgibt.
Luxationen: ,Ausrenken”; komplette Trennung von Gelenkfldchen.
Lymphozytose: Vermehrung der Lymphozyten (Teil der weiflen
Blutkérperchen) iiber das normale Maf} hinaus.

M

Mavtzellaktivierungssyndrom (MCAS): Eine Erkrankung, bei der es
durch verschiedene Trigger zu einer erhshten Ausschiittung von
Mastzellmediatoren kommt.

Maostzellmediator: Botenstoffe der Mastzellen.

Midodrin: Ein Medikament, das den Blutdruck erhsht, indem es
Gefille zur Kontraktion anregt.

Mitralklappeninouffizienz: Schwiche der Klappe zwischen linkem
Vorhof und linker Herzkammer.

MRT: Magnet-Resonanz-Tomographie.

MTA: Medizinisch-technische Assistentin.

Multisystemisch: Viele Organe betreffend.

Mutation: Eine Verdnderung des Erbguts.

N

Nervenleitgeschwindigkeit (NLG): Geschwindigkeit, mit der Nerven
Informationen in Form elektrischer Impulse iibertragen.
Neuromuskulire Erkrankungen: Eine Erkrankung die sowohl Nerven
als auch Muskeln betrifft.

Neuropathien: Neuron = Nerv; Pathie = Krankheit; Nervenkrankheit;
Uberbegriff fiir Krankheiten, die das periphere Nervensystem
betreffen.

Neurovegetative Diagnostik: Tests, die Riickschliisse auf Erkrankungen
des autonomen Nervensystems zulassen.

Neutropente: Verringerung der neutrophilen Granulozyten.

Novalgin: Der Wirkstoff Metamizol zdhlt zu den Schmerzmitteln aus
der Gruppe der nicht-steroidalen Antirheumatika (NSAR).

(@)
Outeoporase: Os = Knochen; ,Knochenschwund; Verlust der Kno-

chenmasse.
Orthostatische Hypotonie (OH): Orthostatisch = aufrecht stehen; hypo
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= unter; tonie = Druck; im Vergleich zum Liegen, zu niedriger
Blutdruck wihrend aufrechter Kérperhaltung.

P

Pannus: ,Wucherung” von Bindegewebe; in Bezug auf die HWS-
Instabilitidt wird ein Pannus hiufig auf dem Dens gefunden.
Pardsthesien: Miflempfindungen.

Peptobismol: Rosafarbenes Arzneimittel mit dem Wirkstoff Bismuts-
ubsalicylat, das gegen Magen-Darm-Probleme wirkt.

Periwtaltck: Wellenfsrmige Kontraktion und daraus folgend Bewe-
gung.

Pilates: Ganzkérpertraining zur Stabilisierung der Tiefenmuskulatur,
ausgehend vom Beckenboden.

PNF: Propriozeptive neuromuskuldre Fazitilation; ein neurophysio-
logisches, physiotherapeutisches Konzept, das das Bewegungsmus-
ter verdndern soll.

Posturales orthostatisches Tachykardiesyndrom (POTS): Postural = von
der Haltung abhingig; tachy = schnell; kard = Herz; eine bei auf-
rechter Kérperhaltung einsetzende starke Erhéhung der Herzfre-
quenz.

Proliferationstherapie (= Prolotherapie): Proliferation = Vermehrung
von Zellen bzw. Gewebe; eine Therapie, die durch Injektion entziin-
dungsauslésender Stoffe (z. B. Glucose) zu einer gutartigen Ver-
mehrung von Zellen und einer Neubildung von Gewebe fiihren soll.
Sie ist ein alternatives Therapiekonzept zur ,Heilung” von Biandern.
Prostaglandin: Ein Mastzellmediator, der Schmerzen und Entziin-
dungen auslést.

Protein: Eiweifs.

R

Ranitidin: H2-Antihistaminikum und Magensidurehemmer.
Regeneration: Wiederherstellung.

Reizdarmoyndrom: Eine Erkrankung, bei der es zu Stdrungen im
Darmtrakt kommt und die mit Krampfen, Durchfillen und Bldhun-
gen einhergeht.

Rheuma: Rheuma bezeichnet Krankheiten, die mit Schmerzen und
Funktionseinschrinkungen am Bewegungssystem (Knochen,
Muskeln, Gelenke, Sehen) einhergehen. Man unterscheidet zwi-
schen mehreren Arten von rheumatischen Erkrankungen.

S

Sakrilisation: Eine Verbindung zwischen dem letzten Lendenwirbel
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und Steifbein ohne Bandscheibe.

Schellong-Test: Ein Test, bei dem der Blutdruck und der Puls in
verschiedenen Kérperpositionen und nach unterschiedlichen Zeiten
gemessen wird.

Schirmer-Test: Ein Test, der die Produktion der Tranenfliissigkeit im
Auge bestimmt.

Sensible Evozierte Potentiale (SEP): Ein Test, der die Ubertragung von
Reizen durch sensible Nervenbahnen misst.

Senvible Nervenbabnen: Leiten Reize von der Peripherie zum Gehirn.
Sensory overload: Uberlastung der Sinne, durch zu viele #duflere
Einfliisse.

Sling-Training: ,Schlaufen-Training; zwei Schlaufen, die an Seilen
befestigt sind, werden zum Trainieren benutzt.
Small-Fiber-Neuropathte: Neuropathie der kleinen, unmyelinisierten
Nervenfasern.

Somatisierungostorung: Soma = Koérper; kérperliche Beschwerden,
denen keine kérperliche Ursache zugrunde liegt.

Subluxieren, Subluxation: ,fast ausrenken”; im Gegensatz zur Luxati-
on sind die Gelenkflichen bei der Subluxation noch teilweise ver-
bunden.

Sympathikus: Der Teil des vegetativen Nervensystem, der in Stresssi-
tuationen am aktivsten ist.

Sympathische Hautantwort: Ein Test des autonomen Nervensystem,
der die Schweiflantwort misst.

T

Tachykardie: Schneller Puls > 100 bpm.

Taping: Eine Methode zur passiven Stabilisierung und Entlastung
von Gelenken durch elastisches ,Klebeband".

Tenascin-XB-Gen: Das TNXB-Gen enthilt die genetischen Informa-
tionen zur Produktion des Proteins Tenascin-X.

Tenascin-X (TNX): TNX ist ein extrazellulires Matrixprotein,
welches eine bislang nicht ganz klare Rolle im Aufbau bzw. der
Organisation des Bindegewebes spielt.

Tethered-Cord-Syndrom: Eine Erkrankung des Nervensystems, bei der
es zum ,Verwachsen” des Riickenmarks im Lendenwirbelsiulenbe-
reich kommt.

Tetrazepam: Ein Wirkstoff aus der Gruppe der Benzodiazepine, der
entspannend auf die Muskulatur wirkt.

Thoracic-Outlet-Syndrom: Eine Erkrankung, bei der es zu einer
Kompression im Bereich des Plexus brachialis (Nervengeflecht aus
Spinalnerven) und der dazugehérigen Blutgefifle kommt.
Thrombozytenfunktion: Die Funktion der ,Blutplittchen, die einen
Teil der Gerinnungskaskade darstellen.
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Triggerpunktinfiltration: Fliissigkeitsinjektionen (meist Betdubungs-
mittel) an besonders schmerzhafte Punkte.

U

Upright-MRT: MRT-Aufnahmen in einem offenen System, in auf-
rechter Kérperhaltung und meist in Funktionsstellung.

Urodynamik: Eine Untersuchung, bei der mit Hilfe von Elektroden
Funktionsstérungen der Blase nachgewiesen werden konnen.

\Y%

Vegetatives Nervensystem: siche autonomes Nervensystem.
Verateifungsoperationen der Halswirbelsdule: Eine Operation, bei der
zwel oder mehrere Segmente der Halswirbelsiule durch Platten
und/oder Schrauben miteinander verbunden und unbeweglich
gemacht werden.

Visum: Erlaubt die Einreise und den Aufenthalt in einem bestimmten
Land.

Vojta-Therapie: Eine neurophysiologische, physiotherapeutische
Therapieform, welche das Bewegungsmuster positiv beeinflussen
soll.

Y

Yoga: Eine Form des Trainings des Geistes, als auch des Kérpers,
durch bestimmte Yoga-Posen und Meditation.

z

Zoliakie: Eine Autoimmunerkrankung, ausgelést durch Kontakt zu
Gluten.
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