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    Man selbst muss ausdauernder sein als die Schwierigkeiten – 
 
es gibt keinen anderen Ausweg.

    
        Vorwort

    In meiner Jugend hatte ich eine seltsame Vorahnung. Oder war es ursprnglich mal ein Traum? Ich wei es nicht mehr. Ich war mir sicher, wenn ich einmal ein Baby bekomme, dann werde ich ein krankes, ein behindertes Kind bekommen. Das hat mich aber nicht daran gehindert, mir sehnlichst eigene Kinder zu wnschen. Es hat mir auch keine Angst gemacht. Es war einfach eine Ahnung.
 
Als ich mit dreiundzwanzig Jahren das Wunschkind meines damaligen Freundes - meines jetzigen Mannes – und mir erwartete, war ich berglcklich. Whrend der gesamten Schwangerschaft musste ich kein einziges Mal an diese frhere Ahnung denken. Und es schien so, dass es unserem Baby gut ging. Unserem Sohn fehlte nichts – bis heute. Welch groer Segen. Die Vorahnung erfllte sich nicht. Mein Baby war gesund. Krank dagegen wurde ich.
 
Vielleicht war meine Vorahnung ja nur ein Hirngespinst, und es war gar nichts dran …vielleicht aber drohte unserem Sohn eine Krankheit – und ich habe sie fr ihn bekommen? Das ist natrlich ein Gedanke, der niemals beantwortet werden kann. Das ist auch nicht wichtig. Ich bin nur unendlich dankbar, ein gesundes Kind bekommen zu haben. Die Jahre, die ich nun schon krank bin, waren schwer. Sehr schwer. Aber ich war jeden einzelnen Tag froh und glcklich, dass es meinen Sohn nicht getroffen hat. Fr ihn wrde ich alles auf mich nehmen.
 
Ich war bereits zwei Jahre krank, als ich die Diagnose Takayasu-Arteriitis gestellt bekam. Das ist eine seltene Form der Vaskulitis, und ich bin einer von einer Million Menschen, der diese Erkrankung hat. Diese Seltenheit gestaltet die Behandlung schwierig, da noch wenig darber bekannt ist. Die Therapie ist meist ein Ausprobieren verschiedener Medikamente und Kombinationen. Es ist eine rheumatische Erkrankung, also eine autoimmune Entzndung. Der Krper rebelliert gegen eigenes Gewebe. Die groen Arterien haben bei der Takayasu-Arteriitis durch die Entzndung Engstellen, sogenannte Stenosen. Diese Engstellen in den Gefen sind unbehandelt lebensbedrohlich, da die Entzndung dann fortschreiten und es zum Gefverschluss kommen kann. Je nach betroffenen Arterien ist die Auswirkung eines vollstndigen Verschlusses verheerend. Da bei mir eine Versorgungsarterie des linken Armes betroffen ist, ist durch die Engstelle die Durchblutung des Armes vermindert. Ich kann ihn im Alltag wenig belasten. Mehr Bedenken bereiten mir allerdings die Entzndung und Stenose in meiner Halsschlagader, die meinen Kopf mit Blut und folglich mit Sauerstoff versorgt. Ohne voll funktionstchtigen Arm kann man trotzdem gut leben, doch ich habe einen groen Respekt vor Komplikationen, die mit meinem Kopf zu tun haben. Zudem kommt es zu ganz allgemeinen Krankheitssymptomen, die je nach Zustand der Entzndung wechselnd stark sind. Ich kmpfte all die Jahre mit Abgeschlagenheit, Schwche, Kreislaufproblemen, Infektanflligkeit und so weiter. Meine permanente Mdigkeit empfand ich als sehr bedrckend, ich fhlte mich einfach stndig ausgelaugt.
 
Den Auslser der Takayasu-Arteriitis kennt man noch nicht sicher. Man vermutet einen Zusammenhang mit Hormonvernderungen, zum Beispiel whrend einer Schwangerschaft. Es gibt auch kinderlose Betroffene. Meist sind Frauen zwischen zwanzig und dreiig Jahren betroffen. 
 
Die vergangenen Jahre ging es mir mal schlechter, mal besser – und letztlich sogar so gut, dass von Heilung die Rede war. Bis zu meinem ersten Rckfall. Und der warf mich unglaublich aus der Bahn! In dieser Zeit entstand die Idee zu dem nun vorliegenden Buch. Ich erzhlte lange Zeit niemandem davon, denn ich war mir nicht sicher, ob ich es schaffe, meine „Geschichte“ in einem Buch zusammenzufassen. Ich habe lange berlegt, wie ich hier beginne. Ganz unchronologisch will ich nun mit meinem ersten Rckfall, meinem ersten Rezidiv, beginnen. Denn der gab den Ausschlag, alles niederschreiben zu wollen.
 


 
 
Ich widme dieses Buch meinem Mann Christian und meinem Sohn Fabian. Ohne die beiden htte ich die vergangenen Jahre nicht geschafft. Sie waren unglaublich verstndnisvoll und meine groe Sttze. Geduldig, lieb und niemals lange nachtragend. Ich danke ihnen fr alles. Fr alles! 

    
        1. Kapitel: 2009/2010 - der erste Rückfall

    

 
 
Ich bin zweiunddreiig Jahre alt, Ehefrau, Mutter, Kinderkrankenschwester. Ich habe anstrengende Jahre hinter mir, doch das vergangene Jahr war gut und hoffnungsvoll. Das gesamte Jahr lang habe ich meine Medikamente reduziert und nach und nach abgesetzt. Es war ein langer, beschwerlicher Weg, und ich war unglaublich stolz darauf, es geschafft zu haben. Meine Blutwerte waren bei den Kontrollen immer gut, und ich war unglaublich positiv eingestellt. Seit vielen Jahren wnschte ich mir eine Gesund-geworden-Party. In meinen Gedanken hatte ich bereits die Gsteliste komplett und freute mich auf das Frhjahr, wo ich gerne feiern wollte. 
 
Ich begann, meinen Krper wieder zu lieben, der in den vergangenen Jahren durch das Kortison und die anderen Medikamente so verndert gewesen war. Ich nahm ohne weiteres Zutun ab und war nach acht Jahren wieder so schlank wie vor meiner Schwangerschaft. Das Schnste allerdings war, endlich wieder mein eigenes Gesicht zu haben. Denn ich sah bis zu diesem Zeitpunkt Wassereinlagerungen darin und erkannte mich nicht recht als mich selbst. Natrlich sah ich mittlerweile lter aus, doch ich fand noch keine Falten um die Augen, und mir gefiel die Reife, die ich nun im Spiegel sah. Ich kleidete mich neu ein, begann damit, fter enge, wunderschne Kleidung zu tragen, kaufte mir Schuhe mit hohen Abstzen und war richtig glcklich. Meinem Mann Christian gefiel mein neues Selbstbewusstsein natrlich, und wir gingen hufiger allein aus. Auch meine Stimmung war gut. Ich konnte wieder von Herzen lachen und war in allen Lebenslagen entspannter. Mein Alltag gestaltete sich entspannter, denn ich war nicht mehr so abgeschlagen, konnte krperlich wieder viel mehr aushalten. Mein Arm schmerzte bei Belastung nicht mehr so schnell. Endlich konnte ich wieder lngere Zeit schwimmen, wir gingen klettern, radelten viel, und meine Familie musste fast keine Rcksicht mehr auf mich nehmen. Meine behandelnde rztin in der Klinik, Frau Dr. R., machte mir sehr groe Hoffnung auf ein zweites Kind. Das war mein grter Wunsch. Nach dem Absetzen meiner Medikamente sollte ich bis zu sechs Monate warten, bis ich schwanger werden durfte. Mein Krper musste genug Zeit bekommen, um alle ftusschdigenden Substanzen abzubauen. Wir fingen bereits an, die Monate rckwrtszurechnen. Ich war so voller Hoffnung und Freude – nichts habe ich mir in den letzten Jahren sehnlicher herbeigewnscht, als gesund, also normal, zu sein, ein zweites Baby zu bekommen und einen Alltag ohne Medikamente zu leben.
 
Leider sollte es noch lngst nicht so sein. Mein Rckfall ereignete sich kurz vor Weihnachten und riss mich so sehr aus der Bahn, wie ich es niemals erwartet htte. 
 
Es fing mit seltsamen Symptomen an, die allesamt laut Literatur nicht zum Krankheitsbild passen. Doch diese Symptome – ber Nacht Pickel und Pustel am ganzen Krper, Mdigkeit, Hftschmerzen, Schulterschmerzen, Kopfweh – hatte ich frher bei Schben auch schon mal. Obwohl meine Blutwerte und auch der Ultraschall meiner Arterien zu Beginn nichts vermuten lieen, hatte ich stets eine kleine Stimme im Kopf, die mir sagte: „Es ist wieder da!“ Keiner glaubte mir, und mein Mann versuchte, mich zu beruhigen. Was ihm zeitweise auch gelang. Doch eine Woche vor Weihnachten ging es mir rapide schlechter. Ich bekam Fieber mit Schttelfrost, konnte kaum mehr aufstehen, mir tat alles weh, und ich verlor extrem an Gewicht. Mein Mann, selbst Kinderkrankenpfleger, nahm mir am Wochenende zu Hause Blut ab, denn ich wollte Gewissheit haben und konnte nicht mehr bis Montag warten. Wir bestimmten einen Entzndungswert selbst, bei dem wir nur zwei Stunden beobachten mussten, wie schnell sich die festen Blutbestandteile absetzen. Bei der Hhe des Wertes sah ich meine Befrchtung schon fast besttigt. Doch die Hausrztin glaubte am Montag eher an eine Infektion und schickte weitere Proben ins Labor. Der Heilpraktiker, der mir die vergangenen Jahre immer zur Seite stand und mir durch viele Infektionen ohne Antibiotika geholfen hat, vermutete bei mir die Schweinegrippe. Der Verdacht war insofern naheliegend, da es das Jahr der Schweinegrippe war und ich noch dazu in einer Hausarztpraxis arbeitete, wo zu dieser Zeit viele Patienten mit Schweinegrippe behandelt wurden. Doch auer einem kurzen Fieberschub am Wochenende hatte ich keinerlei passende Symptome. Ich musste nicht husten, litt nicht an belkeit und musste nicht erbrechen. Mit meiner Angiologin in der Klinik (Frau Dr. R.) besprach ich zunchst telefonisch meine Blutwerte. Smtliche Entzndungswerte waren stark erhht, und sie bat mich dringlich, meinen Zustand stationr abklren zu lassen. Es waren nur noch wenige Tage bis Weihnachten, und ich htte ambulant keine Chance auf die ntigen speziellen Untersuchungstermine.
 
Als mein siebenjhriger Sohn Fabian von der Schule kam und ich ihm sagen musste, dass ich fr ein paar Tage ins Krankenhaus msste, hat er heftig geweint. Doch als er sich ein wenig beruhigt hatte, lief er in sein Zimmer, holte seinen kleinen Stoffaffen und steckte ihn mir in die Reisetasche. Den Affen lieh er mir immer, wenn ich von ihm fort ins Krankenhaus musste. Ich konnte damit dann in der Hand einschlafen und fhlte mich besser. Das wusste Fabian, und ich war sehr gerhrt, dass er gleich daran gedacht hatte. Ich empfinde ihn stets als sehr starken Menschen, denn er kann mit Krisensituationen gut umgehen und mchte alles verstehen und erklrt bekommen. So half er mir erstmal weiter, alles in meine Tasche zu packen. Er dachte fr mich mit, was ich alles bentigte. Als mein Mann von der Arbeit kam, die er frher abgebrochen hatte, fuhren mich beide in die Klinik. Ich war krperlich sehr schwach und hing am Arm meines Mannes, als wir in die Ambulanz kamen. Wir mussten zum Glck nicht lange warten, meine Angiologin nahm sich gleich Zeit fr mich. Die erste Untersuchung war ein Ultraschall meiner Gefe. Da sah man es: eine neue Engstelle, eine Stenose, an meiner Schlsselbeinarterie. Meine rztin war genauso entsetzt wie ich. Zum Glck war mein Mann bei mir, denn allein htte ich diesen Moment nicht durchgestanden. Ich lag auf der Liege, wartete auf ein Ergebnis, und nach minutenlangem Schweigen sagte meine rztin: „Da ist was Neues!“ Ich riss entsetzt den Kopf hoch und sah meinen Mann geschockt an. Es dauerte noch einige Minuten, bis meine rztin die Engstelle vermessen und mit den alten Ergebnissen verglichen hatte, doch endlich konnte ich aufstehen und meinem Mann in die Arme fallen. Ich weinte bitterlich. Vor mir zog ein Film ab, was nun wieder alles auf mich zukommen wrde und welche Hoffnungen umsonst waren. Dieser Rckfall zerstrte augenblicklich all meine Trume von einer gesunden Zukunft, auf Normalitt und auf ein weiteres Kind. Mein Mann nahm mich in die Arme und sagte: „Schieb jetzt keine Panik!“
 
„Wieso nicht?“, fragte ich ihn.
 
Er meinte nur: „Ja, du hast ja recht.“
 
Ich war so enttuscht. Ich konnte gar nicht mehr aufhren zu weinen. Stndig schoss ein Satz durch meinen Kopf: „Es lsst mich nicht los, es lsst mich einfach nicht los.“ Mein Mann war hilflos wegen meines Zusammenbruchs. So viele Jahre hatte er mich schon getrstet und mir Mut gemacht. Doch nun war auch er verzweifelt und ratlos. Dieser Rckfall bedeutete fr ihn ebenfalls Schlimmes. Auch er wusste, was die medikamentse Therapie fr Wirkungen und Nebenwirkungen mit sich bringt, was es fr unsere Familie wieder fr Einschrnkungen bedeutet. Und er war einfach sprachlos in dieser Situation. Doch dass er nichts weiter sagte, war nicht wichtig. Ich war einfach nur froh, ihn bei mir zu haben. Fabian sah natrlich, dass etwas nicht stimmte. Doch Christian sprach erst spter mit ihm darber – zu Hause in Ruhe.
 
Meine Familie brachte mich auf mein Zimmer auf der Station und verabschiedete sich dann von mir. Ich hatte noch einige Untersuchungen vor mir, und mein Mann wollte sich um Fabian kmmern, damit auch er die Situation versteht. Wir haben Fabian bereits vor langer Zeit erklrt, welche Art der Erkrankung ich habe, und er verstand es auch. Ich bin mir sehr sicher, dass er ebenfalls verstand, was dieser Rckfall nun bedeutete. Ich hoffte, dass meine beiden Jungs zu Hause zur Ruhe kommen konnten.
 
Ich hatte mehrere Aufnahmegesprche: mit dem Stationsarzt, dem PJler (praktisches Jahr whrend des Medizinstudiums) und bekam eine Menge Blut abgenommen. Den Stationsarzt kannte ich schon von einem frheren Krankenhausaufenthalt. Damals empfand ich ihn als unangenehm, berheblich und inkompetent. Doch er hatte sich zu einem guten, verstndnisvollen Arzt entwickelt. Ich fhlte mich bei ihm in guten Hnden. Er kam meinem Wunsch nach einem Schmerzmittel gleich nach und verordnete mir etwas Starkes. Bald darauf konnte ich annhernd schmerzfrei aufstehen und schlurfte langsam zur Pforte, um mein Telefon anzumelden. Ich musste dringend mit meiner Freundin Christine reden. Es war fr mich so wichtig, sie zu hren, um diesen furchtbaren Augenblick mit ihr zu teilen. Sie hatte eigentlich gar keine Zeit und wollte unser Gesprch verschieben, da ihre Schwiegereltern gerade ber Weihnachten zu Besuch gekommen waren. Doch ich musste sofort weinen und konnte gar nicht mehr sprechen. Sie war gleich ganz beunruhigt und fragte hektisch, ob etwas mit Christian oder Fabian passiert sei. Oder mit unserem Hund Nora. Als ich dann endlich wieder reden konnte und ihr alles erzhlt hatte, versuchte sie, mich ein wenig zu beruhigen, und wollte gleich zu mir kommen. Doch es war ja kurz vor Weihnachten, ihr Besuch war schon eingetroffen, und ich wollte sie nicht aus ihren Erledigungen reien. Ich sagte ihr, es tte bereits gut, sie zu hren und es ihr zu erzhlen. Zwei Stunden spter stand sie vor mir. Ich war unendlich froh. Sie nahm mich in die Arme und lie mich einfach weinen. Ich konnte nicht mehr aufhren, und sie lie es geschehen. Dass sie in diesem Moment einfach so fr mich da war, vergesse ich ihr nie. Das tat so gut. 
 
In meinem Zimmer lag noch eine ltere Frau. Sie war sehr nett, nur leider komplett berfordert von meinem vielen Weinen. Sie kannte meine Krankheit nicht und wollte sie mehrmals erklrt bekommen. Leider verstand sie nicht, dass fr mich gerade die Welt unterging und dass ich bei meinem Mann, Christine und sogar bei meiner rztin immerzu weinte.
 
Am Abend telefonierte ich mit Christian und Fabian. Es ging beiden gut, sie machten sich einen ruhigen Abend und hatten fr den nchsten Tag schon alles geregelt. Christian hatte meine Eltern informiert, die sich am Abend ebenfalls bei mir in der Klinik meldeten. Sie boten an, sich am nchsten Tag – dem letzten Schultag vor den Weihnachtsferien – um Fabian und unseren Hund Nora zu kmmern. Christian sagte auch der Lehrerin Bescheid, dass ich im Krankenhaus und er stets fr sie erreichbar sei, falls Fabian den Schultag nicht schaffen sollte. Ich war erleichtert, dass er alles so wunderbar regelte. Das nahm mir viel Stress. Ich schrieb Fabian am Abend einen Brief, den ich Christian am nchsten Tag mitgeben wrde. Das hatte er sich gewnscht. Ich beschrieb ihm den Tag im Krankenhaus, das Essen, die Leute – und das Ganze auf Zweitklasslineatur in korrekter Schreibschrift, damit er es gut lesen konnte.
 
Am Tag vor Weihnachten bekam ich am Vormittag ein PET, eine Computertomographie mit radioaktiven Kontrastmittel. Dafr musste ich nchtern sein und durfte erst danach, also am spten Mittag, mein erstes Essen zu mir nehmen. Diese Untersuchung war wirklich anstrengend. Erst wird einem ein radioaktives Kontrastmittel gespritzt und dazu noch ein Medikament, das die Nierenttigkeit anregt, damit das radioaktive Material schnell wieder ausgeschieden wird. Auf diesen „Cocktail“ bekam ich extremes Herzrasen, und mir war entsetzlich zumute. Ich sagte der jungen rztin, dass es mir nicht so gut gehe. Diese jedoch meinte, ich sei nur aufgeregt, denn das Ganze knne berhaupt nicht von den Medikamenten kommen. Aha! Verstehe, dann bildete ich mir das ein. Dann sollte ich eine halbe Stunde ruhig liegen, um dem Kontrastmittel Zeit zu geben, sich im Krper zu verteilen. Allerdings musste ich bereits nach zehn Minuten dringend auf die Toilette. Als ich dann drankam, hie es wieder stillhalten – dreiig Minuten lang. Dann kurz nochmal auf die Toilette und anschlieend fnfzehn Minuten stillhalten. Danach war ich fix und fertig. Einfach nur ruhig daliegen kann furchtbar anstrengend sein. Man kann sich nirgends kratzen, und die Lage ist unbequem. Mir tat sowieso schon alles weh – und nun das. Meine Nerven lagen blank. Das Ergebnis zeigte die akut entzndeten Stellen an, was das Ultraschallergebnis also besttigte. Doch es gab noch eine weitere Stelle in meiner Lunge und an meiner Leber. Das war gnzlich neu und sollte deshalb mit einem weiteren CT, diesmal mit jodhaltigem Kontrastmittel, am Nachmittag abgeklrt werden. Ich war mde und geschafft und sehr froh, als Christine mich erneut besuchte und zum CT begleitete. Ich konnte mich bei ihr einhngen und neben ihr herschleichen. Schleichen war tatschlich der richtige Ausdruck, denn ich ging so langsam. Fr einen Fnfminutenweg brauchten wir fast eine halbe Stunde. Schneller konnte ich nicht, es kostete mich zu viel Kraft. 
 
Als wir beim CT warten mussten, kam Christian von der Arbeit zu mir, und ich konnte mich an ihn lehnen. Mir war pltzlich unheimlich schlecht, und ich wurde kreidebleich. Dieser Tag mit den vielen Untersuchungen war zu viel fr meinen Kreislauf. Als ich drankam, durfte keiner der beiden mit in den Rntgenraum. Wieder einmal legte man mir eine neue Infusionsnadel – die zweite an diesem Tag. Die erste Nadel war durch ein Blutgerinnsel verstopft, als ich nach dem PET zurck auf die Station kam. Und meine zweite sollte auch nicht viel lnger halten. Ich war frustriert – auf die Infusionsnadeln wurden immer wieder nur Stpsel aufgeschraubt, doch niemand benutzte einen Mandrin (ein Stbchen zum Verschlieen, das ein Blutgerinnsel verhindert).Kein Wunder, dass sie alle gleich verstopften. Meine Arme waren schon ganz blau, und am Ende meines dreitgigen Krankenhausaufenthalts konnte ich vierzehn Einstiche zhlen!
 
Bevor mir das Kontrastmittel gespritzt wurde, informierte mich der Arzt darber, dass ich wahrscheinlich auf das Mittel mit einer kurzen Hitzewallung im ganzen Krper reagieren wrde und ich vielleicht Herzrasen bekme. Das sei aber normal, ich solle einfach ganz ruhig bleiben, das lege sich schnell wieder. Damit hatte er auch recht. Es legte sich schnell wieder. Dass man bei dieser Reaktion des Krpers aber nahezu Todesangst versprt, noch dazu, wenn man ganz allein im Raum ist, hat mir keiner gesagt. Dieses Kribbeln, das vom Scheitel bis zur Sohle in Wellen durch einen durchrauscht, das Herz, das so fest schlgt, dass es regelrecht wehtut … Ich war vllig erledigt, als die Untersuchung beendet war. Nicht nur krperlich, sondern vor allem nervlich. Ich hatte wirklich schon die bldesten Untersuchungen in den vergangenen Jahren ber mich ergehen lassen mssen, doch dieses Gefhl war mit Abstand das gemeinste.
 
Als Christian und ich nach dem CT zu zweit auf meinem Zimmer waren, konnten wir zum ersten Mal in Ruhe reden. Meine Bettnachbarin war zu einer Untersuchung abgeholt worden, und so waren wir allein. Ich fragte meinen Mann, ob er denn nicht auch verzweifelt sei. Er wirkte so ruhig und stark. Doch er sagte, er sei gestern Abend auch traurig und verzweifelt gewesen, nachdem er Fabian ins Bett gebracht und dann aufgerumt habe. Ich weinte und sagte ihm, dass es schlimm fr mich sei, ihn damit allein lassen zu mssen. Doch vermutlich ging es nicht anders. Christian macht alles mit sich allein aus. Die Zeit gestern Abend hatte er sicherlich fr sich gebraucht. Auch fr ihn nderte sich durch meinen Rckfall wieder enorm viel. Durch meinen krperlichen Zustand und vor allem auch durch die Medikamente, die ich nun erneut nehmen musste, wurde ich wieder labiler. Ich war jetzt bereits wahnsinnig schwach und langsam, und das wrde die nchsten Monate so bleiben. Das bedeutete, dass ich wieder auf seine Hilfe angewiesen war. Er hatte in all den Jahren nie darber geklagt. Und das tat er auch jetzt nicht. Er sorgte sich sehr um mich. Doch mein Zustand war fr ihn eine zustzliche Belastung – das brauchte man nicht zu beschnigen. Christian geht einer sehr anstrengenden Arbeit nach. Er ist ein sehr starker Mensch, und er war und ist mein groer Halt. Ich wei, dass ich mit meinem Ehemann das groe Los gezogen habe. Er ist immer bedingungslos fr mich da und hilft mir, wo er kann.
 
Am Abend vor Weihnachten begann ich nach all meinen Untersuchungen mit der Hochdosis-Kortisontherapie(250mg). Am Weihnachtsmorgen erhielt ich die zweite Dosis und durfte dann nach Hause. Meine Angiologin Fr. Dr. R. hat sich groartig darum gekmmert, dass alle ntigen Untersuchungen noch vor Weihnachten erfolgten und entlie mich rechtzeitig in die Feiertage. Meine Eltern holten mich in der Klinik ab und brachten mich nach Hause. Als ich aus dem Auto stieg, kam eine befreundete Nachbarin zufllig mit ihrem Hund vorbei und grte mich. Einige Tage spter rief sie mich an und erkundigte sich nach mir, da ich so schlecht ausgesehen htte. Das fand ich unheimlich lieb. Sie sagte, ich htte so blass ausgesehen, als ich aus dem Auto gestiegen sei und mich auf meine Eltern gesttzt htte, die meine Tasche trugen –zweifelsohne sei ich aus dem Krankenhaus gekommen.
 
Christian und Fabian richteten gerade alles fr den Weihnachtsabend her und waren mitten im Baumaufstellen und Wohnungsaugen. Christian winkte mir mit dem Staubsaugerrohr durchs Fenster zu –da musste ich glatt mal lachen. 
 
Drinnen packten mich meine Eltern gleich auf die Couch. Ich war wirklich schwach und mde. Fabian freute sich sehr, dass ich wieder daheim war, und machte fr mich den Clown oder kuschelte mit mir.
 
Mein Schwiegerpapa Richard kam mittags zu uns, um mit uns Weihnachten zu feiern, und schmckte mit Fabian einen echt verrckten Baum. Ich schaute von der Couch aus zu und lachte mich kaputt ber diesen wirklich kreativen Baum mit einem Mix aus Glitzerkugeln, Holzschmuck, Strohsternen, Silberschlangen und Filzschmuck. Richard hatte, da er allein lebt, sicher seit vielen Jahren keinen Christbaum mehr geschmckt, und Fabian und er hatten richtig viel Spa dabei. So bunt und verrckt war unser Baum noch nie, sie packten einfach alles darauf, was sie in den Weihnachtskisten fanden. Natrlich war ich von dem Ergebnis begeistert und machte Fabian damit sehr stolz.
 
Der Weihnachtsnachmittag und der Abend waren sehr schn. Wir gingen mit Richard und den Nachbarn in die Kirche, und nach einem Spaziergang mit unserem Hund Nora kam das Christkind. Die Mnner kmmerten sich toll um mich, ich musste nichts machen und wurde lieb umsorgt. Meine Familie hatte mir auch versprochen, dass sie, wre ich nicht entlassen worden, bei mir in der Klinik gefeiert htten. Sie htten den Christbaum, Richard und alle Geschenke mitgebracht und sich dann zu mir ans Bett gesetzt. Wie lieb! Aber zu Hause war es doch gemtlicher. Ein wundervolles Weihnachtsgeschenk erhielt ich von der Station meines Mannes. Denn er bekam den geplanten Nachtdienst frei und konnte so die Nacht bei mir zu Hause verbringen. Mich abends in seinen Arm zu schmiegen und nicht allein einzuschlafen, war unbeschreiblich wohltuend. 
 
Am nchsten Tag musste ich zu einer letzten Infusion ins Krankenhaus, und ab da ging es mit Kortisontabletten weiter. Fabian und Christian hatten Ferien, und wir versuchten immer wieder, etwas zu unternehmen. Doch nach fnfundvierzig Minuten machte ich jedes Mal schlapp und musste mich setzen. Das nervte mich selbst unglaublich. Schlagartig wieder so krank und schwach zu sein, machte mich wtend und traurig. Das hohe Kortison half natrlich bei trber Stimmung berhaupt nicht. Im Gegenteil, es zog mich noch mehr runter. Es war schwierig fr mich, bei vielem wieder Hilfe zu bentigen und vor allem darum zu bitten. Ich war stets ein sehr selbststndiger Mensch, und ich fhlte mich durch meinen schlechten Zustand stark eingeschrnkt. 
 
Es dauerte nicht lange, und die „ersehnten“ Nebenwirkungen des Kortisons traten auf. Ich bekam Heihungerattacken, a bis zu sieben Mal am Tag und ekelte mich dabei leider vor mir selbst. Ich war schon immer ein Mensch, der sehr auf seine Figur achtete und stolz darauf war. Zu manchen Zeiten hatte ich in meinen Gedanken schon leichte anorektische (magerschtige) Zge. Nun drehte sich mein Tag dank des Kortisons permanent ums Essen. Aber nicht wie frher, um darauf zu verzichten, sondern ich fragte mich, was ich als Nchstes essen knnte Schrecklich. Ich kannte von frheren Kortison einnahmen, dass ich gar nicht zu versuchen brauchte , das Essen zwanghaft zu reduzieren. Denn dann war ich schnell im Unterzucker und stopfte erst recht alles in mich hinein. Natrlich nahm ich in krzester Zeit massiv zu und lagerte auch viel Wasser ein. Meine Oberschenkel und mein Po waren prall vor Wasser und hatten richtige Dellen. Ich fand den Anblick schlimm. Wenn ich in die Hocke ging, taten mir die Beine weh, alles spannte und kniff, und schnell schliefen mir die Unterschenkel ein. Mir passten nur noch zwei meiner vielen, vielen Hosen. Doch ich weigerte mich strikt, mir neue zu kaufen. Ich wollte nicht sichtbar vor Augen haben, dass ich meine bisherigen Hosen nicht mehr tragen konnte. Eine weitere mir bereits bekannte Nebenwirkung war die permanente Unruhe. Ich wurde zappelig, zittrig, fahrig und nervs. Ich wollte immer mehrere Dinge gleichzeitig tun und konnte nicht bei der Sache bleiben. Mich auf etwas zu konzentrieren, war unglaublich schwierig fr mich. Am liebsten tat ich immer drei Dinge auf einmal, was aber wei Gott nichts mit weiblichem Multitasking zu tun hatte. Denn wenn ich, whrend ich Auto fahre, noch zustzlich Kaffee trinke, nach einem Kaugummi suche und den Radiosender einstelle, dann bringt mich das eigentlich nur in Schwierigkeiten. Sobald mir so ein Zustand auffiel, zwang ich mich, nur noch Auto zu fahren und eben keinen Kaugummi zu essen und einen schlechten Radiosender zu hren. Oder auf eine rote Ampel zu warten. Naja, das ist nur ein Beispiel von vielen. In meinem Kopf herrschte oftmals das reinste Chaos. Hufig verdrehte ich durch meine hektische Art Stze oder sprach Wrter falsch aus. Das fiel niemandem auf, eigentlich nur mir. Und doch war es mir unangenehm. Ich litt unter massiven Stimmungsschwankungen, die auf das Kortison zurckzufhren waren. Damit hatte ich schon gerechnet, all das war mir von den vergangenen Jahren nur allzu bekannt. Doch ich hatte Angst davor. Vor allem Angst davor, Fabian und Christian wieder ungerecht zu behandeln, unntig unfreundlich und ungeduldig zu werden. Doch mein toller Mann hatte auch hierfr wieder vollstes Verstndnis und bat mich, lieber alles an ihm auszulassen als an Fabian. Im Nachhinein glaube ich, habe ich es auch recht gut geschafft, Fabian mit meinen Stimmungen nicht allzu sehr zu konfrontieren. Es gelang mir sicher nicht immer, doch ich gab mein Bestes.
 
Meine Extremitten begannen in Ruhe unwillkrlich zu zucken. Manchmal nur leicht, manchmal strker. Ich habe dies nie mit rzten besprochen, denn diese Myoklonien sind sicher nur wieder eine Nebenwirkung, die nirgends in der Literatur zu finden sind. Aber ich hatte es – und es nervte. Man will schlafen und zuckt stattdessen. Ich schwitzte nachts stark und musste mich manchmal umziehen, weil mir richtige Bche den Krper herunterliefen. Schlafen konnte ich wegen des Herzrasens ungefhr nur drei bis vier Stunden pro Nacht. Mein Herz fhlte sich immer wieder an, als wrde es mir aus der Brust springen, und ich versprte seltsame „Herzstolperer“ – sogar tagsber. Auch das kannte ich schon von frher, damals bekam ich zur Kontrolle EKGs, bei denen nie etwas Aufflliges zu sehen war. Daher lie ich es dieses Mal nicht untersuchen. Doch bengstigend war es trotzdem. Am schlimmsten war es, wenn mein Mann neben mir schlief und ich nicht schlafen konnte, mein Herz so pochte, dass ich es in den Ohren rauschen hrte, und es dann auch noch „stolperte“. Manchmal wollte ich dann berhaupt nicht mehr versuchen, einzuschlafen. Denn ich hatte Angst, dass ich am nchsten Morgen vielleicht nicht mehr aufwachte. Oft rutschte ich dann nher an meinen Mann, was mich immerhin etwas beruhigte. Logisch betrachtet war dies sicher eine unbegrndete Angst, aber wer kann in einer solchen Zeit rationell denken und ein solches Gefhl auer Acht lassen? Ich konnte es nicht. Da half mir alles medizinische Fachwissen nichts. Ich fhlte einfach so. Spter wurden die „Stolperer“, umso mehr ich das Kortison reduzieren konnte, immer seltener, und mein Puls war auch nicht mehr so hoch. Die Angst wurde dadurch ebenfalls wieder geringer.
 
In der Zeit, als ich kaum schlafen konnte, las ich nachts viel oder schaute haufenweise DVDs. Smtliche „Sex andthe City“-Staffeln leisteten mir Gesellschaft. Manchmal putzte ich auch bis spt abends, da ich hoffte, dann einfach hundemde ins Bett zu fallen. Ich sehnte tagsber immer den Abend herbei, da ich mir im Schlaf Erholung erhoffte. Doch leider fand ich die nicht.
 
Kurz nachdem ich aus dem Krankenhaus entlassen wurde, fuhren wir nach Nrnberg zu Christians Bruder Marcus und seiner Frau Zska. Wir feierten Weihnachten nach mit ihren beiden Kindern Lena und Laura. Bei Zska brachen all meine Angst und meine Verzweiflung aus mir heraus. Ich weinte frchterlich und konnte kaum mehr aufhren. Ich war mir sicher, an einem Punkt angekommen zu sein, an dem ich fest entscheiden msse, wie mein weiteres Leben verlaufen solle. Ich dachte, ich msse hier und jetzt sofort entscheiden, ob ich spter, am Ende der Therapie, das Risiko einer weiteren Schwangerschaft auf mich nehme oder mich fr immer von meinem ersehnten zweiten Wunschkind lsen solle. Nur so glaubte ich, zur Ruhe kommen zu knnen. Aber was dann? Ich wollte immer eine gute Mutter sein und bin mir nicht sicher, ob ich das geschafft habe. Ich wnschte mir, alles noch einmal besser zu machen. Und ich wnschte mir immer ein Haus voller Kinder. Was fange ich mit meinem Leben an, wenn ich nicht noch einmal Mutter werde? Wie geht es mit Fabian weiter? Wie lange braucht er mich noch? Irgendwann werde ich nicht mehr fr ihn wichtig sein. Und dann? Wie geht es mit mir beruflich weiter? Ist mein „Werk“ erfllt? Habe ich schon getan, wofr ich bestimmt bin? 
 
Meine Psychotherapeutin, bei der ich seit fast zwei Jahren eine Gesprchstherapie machte, stellte mir eine unglaublich schwierig zu beantwortende Frage: „Sie glauben also, wenn Sie sich mit Gewalt das gewnschte zweite Kind aus dem Herzen reien, dann geht es Ihnen besser?“ Ja, das dachte ich. Doch es hat nicht so ganz funktioniert. Ich erkannte, dass ich meine Entscheidung aufschieben kann. Das jetzt gar keine Entscheidung ansteht. Auch mein Mann bat mich, mich jetzt nicht unntig unter Druck zu setzen. Fr ihn war nicht der Zeitpunkt, dies zu besprechen und zu entscheiden. 
 
Ich fhlte mich unglaublich hsslich und unansehnlich durch meine schnelle Gewichtszunahme und litt furchtbar darunter. Vor wenigen Monaten noch trug ich wunderschne, sexy Kleidung. Nun wollte ich mich am liebsten verstecken. Traurig war ich auch ber meine Haare, die ich mir kurz vor dem Rckfall hatte abschneiden lassen. Ich wnschte mir nun eine Frisur, die durch lngere Haare meine vollen Wangen verdeckt und hinter der ich mich ein bisschen „verstecken“ konnte. Ich wusste, so scheulich wrde ich jetzt wieder lange Zeit aussehen. Das war ich einfach nicht. Doch Christian meinte, ich she nicht hsslich aus. Ich she krank aus. Man she mir einfach an, dass ich schwer krank sei. 
 
Ich wei nicht, ob er je gemerkt hat, wie sehr mir das geholfen hat. Ich versuchte, mich nun mit anderen, mit seinen Augen zu sehen. Frher wollte ich mich nie als krank bezeichnen, ich wollte immer normal sein. Rein uerlich sieht man mir die Takayasu (bis auf das Kortison) auch nicht an. Bei diesem Rckfall akzeptierte ich zum ersten Mal die Rolle der Kranken und damit auch ein Stck weit mein Aussehen. Durch Christians uerung konnte ich wieder besser mit mir umgehen. Und er liebte mich nach wie vor.
 
Ich ging drei Wochen nach dem Krankenhausaufenthalt wieder in die Hausarztpraxis arbeiten. Meine Kollegen wollte ich nicht hngen lassen und schleppte mich aus reinem Pflichtbewusstsein in die Praxis. Doch mit so wenig Schlaf und meiner Unkonzentriertheit und Zittrigkeit konnte ich manche Ttigkeiten kaum ausben. Blutabnehmen traute ich mich nicht mehr, und es war mir immer unangenehm, wenn mich Patienten auf mein verndertes ueres ansprachen. Jede Woche ging es mir in der Praxis krperlich und psychisch schlechter. Den Anforderungen an mich konnte ich durch meinen Schlafmangel kaum nachkommen, und mit meiner Chefin lag ich permanent im Clinch. Oberflchlich verhielt sie sich stets sehr verstndnisvoll. Hin und wieder erkundigte sie sich nach meinem Zustand. Doch ich wurde ihr als „Kleinunternehmerin“ auch zur Last. Sie wusste bereits bei meiner Einstellung, dass ich diese Erkrankung habe, doch nun befand ich mich zum ersten Mal, seit sie mich kannte, in einem derart desolaten Zustand. Im Nachhinein denke ich oft, sie konnte erstens nicht mit mir und meinem Schicksal umgehen, und zweitens mochten wir uns einfach nie besonders.
 
Je schlechter es mir ging, desto deutlicher wurde mein Wunsch nach einer Auszeit. Ich wnschte mir nichts sehnlicher, als nur zu liegen, mir die Decke ber den Kopf zu ziehen und vielleicht auch endlich einmal wieder zu schlafen. Anfangs konnte mein Mann diesen Wunsch nicht nachvollziehen. Wie auch. Ihm erging es nicht so. Ich machte ihm daraus natrlich keinen Vorwurf. Ich musste mich ihm nur besser erklren, damit er mich verstand. Ich wollte, dass er mich verstand. Wir rechneten lange durch, ob wir es uns leisten knnten, wenn ich kndige. Das Ergebnis war, dass wir eingeschrnkt zurechtkmen und gelegentlich an unsere Ersparnisse gehen mssten. Christian musste sich an diesen Gedanken erst gewhnen, und auch ich war in meiner Entscheidung nicht gefestigt. Als ich meinen halb gefassten Entschluss zu kndigen mit meiner Therapeutin Frau K. besprach, war sie entsetzt. Sie riet mir dringend, mich von einem Psychiater krankschreiben zu lassen. Sie drang tief in mich und beschwor mich, nicht zu kndigen. Im Ernst, an eine Krankschreibung hatte ich nur einmal kurz gedacht. Doch ich glaubte, mein Zustand „erlaube“ keine Krankschreibung. Es ginge mir gar nicht schlecht genug, um das zu rechtfertigen. Doch Frau K. rckte die Situation ins richtige Licht und meinte nur: „Wie schlecht soll es Ihnen denn noch gehen? Es ist gerechtfertigt!“
 
Zu einem Psychiater zu gehen – das war fr mich ein schwieriger Schritt, und ich hatte Angst vor diesem Termin. Tausende Fragen waren in meinem Kopf. Wird er mich ernst nehmen? Wird er meine Situation verstehen? Was will er alles von mir wissen? Der Termin dauerte dann allerdings nur zehn Minuten. Wissen wollte der Herr Psychiater kaum etwas von mir. Schnell hatte ich die Diagnose Depression „bescheinigt“. Ich war entsetzt, als ich die Diagnose schwarz auf wei in Zusammenhang mit mir selbst las. Mir war schon klar, dass die Bezeichnung richtig war. Doch es auch besttigt zu bekommen, empfand ich als seltsam und schlimm. 
 
Ich wurde von dem Psychiater Stck fr Stck fr insgesamt zehn Wochen krankgeschrieben.
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Die Takayasu-Arteriitis begleitet Dich noch lange.








