

[image: Coverabbildung des Buches “Einmal in die Scheiße und zurück”]





[image: Logo des Verlags “WIscio Verlag”]







Die nachfolgenden Seiten sind das ehrliche und persönliche Werk des Autors Marcel Heim selbst. Jede Zeile dieses Buches wurde von ihm direkt niedergeschrieben, um eine authentische Darstellung seines Lebens nach der Erblindung zu gewährleisten.










Hintergrund


Meine Augenerkrankung ist sehr selten und gleichzeitig unberechenbar, da diese auftreten kann, allerdings nicht muss. Ich wusste, dass ich diese in mir habe, da wir, seitdem ich denken bzw. ich mich erinnern kann, einmal im Jahr in der Augenklinik zur Untersuchung waren. Meine Augenärztin war eine Koryphäe auf dem Gebiet der Augenheilkunde und versuchte mir bestmöglich zu helfen.


Als Kind konnte ich die Situation nicht einschätzen, war neu-gierig und interessiert – nur die langen Stunden des Wartens waren lästig. Die Untersuchungen waren nicht weiter außer-gewöhnlich, sondern eher standardisiert. Es wurden Messung des Augeninnendrucks sowie des sogenannten Gesichtsfelds vorgenommen, wobei die Untersuchung des Gesichtsfelds damals den überwiegenden Teil ausmachte. Ich mochte sie überhaupt nicht, da die Prozedur immer sehr lange andauerte und überaus anstrengend war.


Dann bekam die Krankheit einen Namen:


LHON – Lebersche Hereditäre Optikus Neuropathie.


LHON ist eine seltene, erblich bedingte Augenerkrankung, die das Leben der Betroffenen auf einen Schlag ändern kann. Die Krankheit tritt bei etwa 2 bis 3 von 100.000 Menschen auf und führt innerhalb kürzester Zeit zu einer massiven Verschlechterung der Sehkraft eines Auges, wobei das zweite Auge in der Regel wenige Wochen bis Monate später auch betroffen ist. In wenigen Fällen führt die Erkrankung zu einer völligen Erblindung. Für LHON ist keine ursächliche Therapie oder Heilung möglich, da sie erblich bedingt ist, wobei sich gentherapeutische Maßnahmen in der Forschung befinden1. In meiner Familie waren mehrere Personen von der Krankheit betroffen. Ich erinnere mich noch an Besuche bei meinen Großeltern. Wenn wir fernschauten, saß meine Oma direkt vor dem Fernsehgerät, um überhaupt etwas sehen zu können. Auch mein Onkel war nahezu blind. Davon bekam ich allerdings nicht viel mit, da wir kaum Kontakt zueinander hatten. Als meine Eltern vor meiner Zeit über Nachwuchs nachdachten, versuchte meine Mutter, sich schlau zu machen, ob ihre Kinder von der Krankheit betroffen sein würden. Nach damaligem Kenntnis-stand hieß es, sie selbst könne erkranken, würde es jedoch nicht weitervererben. Viele Jahre später wurde sie eines Bes-seren belehrt. Später traf es dann auch meinen großen Bruder, wovon ich bedauerlicherweise lange Zeit nichts wusste, da meine Eltern sich getrennt hatten und er und meine kleine Schwester damals mit meiner Mutter zusammen fortgingen. Leider hatten wir auch sehr lange Zeit keinen Kontakt zueinander. Mein Bruder war damals 13 oder 14 Jahre alt und ging auf das Gymnasium, wechselte dann jedoch auf eine Blinden-schule in Marburg. Ich habe ihn dort öfters besucht. Es war für mich einerseits erschreckend, so viel blinde Kinder zu sehen. Andererseits aber auch interessant, zu erleben, wie die Kinder lernten, mit ihrer Sehbehinderung umzugehen und welche Hilfsmittel ihnen dabei zur Verfügung standen.





1 Dr. med. Simone Hermanns, medizinische Expertin https://www.mocci.org/augenheilkunde/lebersche-hereditäre-Optikus-neuropathie-lhon/amp/










Vorwort


Hier sitze ich nun und schreibe über mich und mein Leben. Keine Angst, nicht wirklich über alles, sondern nur über das, was mich am meisten bewegt. Es gab sehr viele verquere wie interessante Begebenheiten in manchen Lebensabschnitten, über die ich hier jedoch lieber schweigen möchte. Ich möchte euch hier einen Einblick gewähren in mein Leben und die sich verändernden Lebensumstände während meiner fortschreitenden und im Jahre 2005 vollständigen Erblindung im Alter von 20 Jahren. Aber warum mache ich das überhaupt. Ja, das frage ich mich selbst auch immer wieder. Warum tu ich mir das eigentlich an, all diese Gefühle wieder hochkommen zu lassen, die ich teilweise sehr tief in meinem Innersten vergraben hatte. Viele Leute, die mich so kennenlernten, wie ich heute bin oder mich einen Teil meines Weges begleiteten, sind der An-sicht, ich solle dies tun. Ich selbst sagte immer „ja, eines Tages“. Hier sitze ich nun und schreibe über mich und mein Leben. Keine Angst, nicht wirklich über alles, sondern nur über das, was mich am meisten bewegt. Den Anstoß hierzu gab mir eine mir nahestehende Person, die ich kennenlernte und der ich mich so nahe fühlte, dass ich ihr von meinem Leben erzählte.


Danke hierfür.









Zu ihr fällt mir folgendes Zitat aus dem Song „Sonnenuntergang“ der Gruppe „Enorm“ ein:


„Und bin ich blind, lässt du mich mit deinen Augen sehen.“ Denn so fühlte ich mich immer bei Ihr…


Nur allzu gern hätte ich sie nun hier bei mir als Unterstützung, aber leider kam alles anders als erwartet.


Und nun sitze ich hier und schreibe diese Zeilen allein.


Ich wünsche euch viel Spaß beim Lesen, nehmt mir manches nicht allzu krumm.


Ich will hier nichts beschönigen, sondern nur meine Wahrheit aufschreiben.


Marcel Heim










Kapitel 1



Wie alles begann


Es war ein ganz normaler Arbeitstag, an dem ich gegen 9:00 Uhr morgens aufstand, mich schnell fertig machte, um im „Bären“ mein Frühstück - bestehend aus einem Espresso und einem Orangensaft zu mir zu nehmen. Der Bären war eines von zwei Restaurants, in welchen ich meine Ausbildung zum Koch absolvierte. Da es im Bären auch Gästezimmer gibt, sitzt dort wahrscheinlich heute noch morgens mein damaliger Chef beim Frühstück, wo alle meine damaligen Kollegen aus der Küche meist noch auf einen Kaffee vorbeikommen. Ich bin nicht ganz sicher, ob ich zu dieser frühen Uhrzeit merkte, was da noch auf mich zukommen würde. Jedenfalls, machte ich mich um kurz vor 10 auf den Weg zur Arbeit, zum „Waldhorn“, indem ich Stellvertreter Küchenleiter warst, um dort meine Arbeit zu beginnen. Über dem Waldhorn hatte ich ein kleines Zimmer, in welchem ich hauste. In der Küche angekommen, zog ich mich schnell um und bereitete dann zunächst alles zum Kochen vor. Morgens auf dem Weg zum Bären hatte ich wie jeden Morgen schon den Kombigarer angeschaltet und ein Blech mit Kartoffeln hineingeschoben. Da piepste auch schon der Timer, die Kartoffeln waren fertig. Nun wurde das Baguette in den Ofen geschoben. Als auch dieses fertig gebacken war, bereitete ich für mich erst einmal ein kleines Stück zu, um endlich etwas in den Bauch zu bekommen. Ich weiß nicht mehr genau wie, aber dann bemerkte ich beim Weiterarbeiten auf einmal im Sichtfeld meines rechten Auges einen kleinen Punkt. Ich fragte mich erst einmal „was ist das“? Ich rieb mir zunächst ein wenig im Auge und spülte es anschließend mit etwas Wasser.


Aber alles ohne Erfolg. Ich schloss immer wieder eines der beiden Augen, um zu prüfen ob dort immer noch etwas ist oder ob sich nach dem Reiben im Auge etwas verändert hatte. Aber nichts. Und so rief ich in Tübingen in der Augenklinik an, um einen Kontrolltermin zu vereinbaren.


Das Telefon klingelte – ich wartete.


Dann erhielt ich einen Termin drei bis sechs Wochen später.


Die Zeit bis zur Untersuchung kam mir wie eine Ewigkeit vor. Der Punkt in meinem Auge war wie ein Schatten und wurde innerhalb wenigen Tagen größer. Ich machte mir wirklich Sorgen, denn ich wusste ja nicht, was dies zu bedeuten hatte. Ich versuchte mich mit Arbeit abzulenken, um nicht ständig mein Auge zu reiben, immer in der Hoffnung, der Fleck könne wie ein Fussel weggerieben werden. So langsam machten sich auch meine Kollegen Sorgen und Gedanken, da sie befürchteten, es könne eine schlimme Ursache haben. Nach einiger Zeit, etwa zwei Wochen vor meinem Termin in der Klinik, hatte ich das Gefühl, dass der „Punkt“ wieder verschwunden sei. Aber leider freute ich mich zu früh. Da war er wieder, jedoch auf dem anderen Auge. Meine Hoffnung sank bis zum Abgrund. Ich fragte mich, wie das sein könne und was denn das für eine Mist sei - erst auf dem einen Auge, dann plötzlich verschwunden und dann ein Fleck auf dem anderen Auge. Das Schlimme daran war, dass mir der Fleck auf meinem anderen Auge viel stärker vorkam als beim Ersten. Nicht mehr nur wie ein Schatten, sondern dunkler! Der Augenarzttermin kam immer näher und ich hatte große Angst dorthin zu gehen, da der Fleck immer größer wurde. Er war mitten auf beiden Augen und wurde nach außen immer größer.


Bei der Arbeit versuchte ich auf unterschiedlichste weise in die Ferne zu schauen, versuchte festzustellen, ob sich irgendetwas veränderte. Und das tat es, es wurde schlechter und schlechter.










Die Geschichte der Krankheit


Zu Beginn der Erkrankung bildet sich ein Punkt auf dem Auge, an dem man nichts mehr erkennen kann. Dieser wird innerhalb kürzester Zeit immer größer.


Wie ich vorab schon einmal andeutete, hatte ich eine Vorstellung darüber, wie meine Erkrankung enden könnte, da ja meine Großmutter, mein Onkel sowie mein älterer Bruder bereits er-krankt waren. Auch, wenn sich die Erkrankung auch bei allen in einer an-deren Form darstellte. Meine Großmutter zum Beispiel, seitdem ich denken kann, war für mich allgegenwärtig, dass sie eben ganz schlecht sehen konnte. Sie hatte zuhause bei ihrem Sessel einen kleinen Koffer, in dem sie ganz viele Kassetten aufbewahrte. Irgendwann bekam ich heraus, dass dies Hörbücher waren, welche sie immer hörte, wenn wir Kinder nicht da waren. Wenn wir fern-sahen, setzte sie sich immer so, dass sie „seitlich“ hineinschauen konnte, was ich damals nicht verstand. Mir wurde einmal erklärt, dass sie so von der Seite besser sehen könne. Andernfalls konnte sie alles machen, wo sie sich auskannte. Sie lief auch allein umher, ansonsten war mein Opa immer bei ihr. Für mich erschien alles normal. Oma sah eben schlecht. Heute verstehe ich warum. Aber als Kind?!


Bei meinem Onkel war es für mich etwas anders. Er ist wohl nach seiner Ausbildung erblindet. Beim ihm fing es langsam an. Ich kann mich nicht genau erinnern wie und wann. Ich weiß nur, dass ich irgendwann fragte, wieso ich ihn nie mit einem Stock laufen sah. Auch später, zum Beispiel bei Familientreffen, sah ich ihn nie mit Stock. Als es dann klar war, was mit mir los ist, hatte er mir gesagt, dass er wenn die Lichtverhältnisse gut sind, sogar noch ein wenig Lesen könne. Somit hatten wir beide zwar dieselbe Krankheit, die aber jeweils zu einem anderen Ende führte. Bei meinem Bruder habe ich absolut nichts mitbekommen. Meine Eltern haben sich getrennt und ich bin damals bei meinem Vater geblieben. Warum, werdet ihr euch vielleicht fragen. Warum bleibt ein kleiner Junge, der in die 3. oder 4. Klasse geht, nicht bei seiner Mutter? Diese Frage habe ich mir auch sehr oft gestellt. Aber die traurige Wahrheit ist, ich konnte meinen Vater doch nicht alleine lassen. Das war der einzige Grund, den ich damals hatte. Es kann doch nicht in Ordnung sein, dass sich alle von ihm abwenden. So war es also, dass meine Mutter mit meinem größeren Bruder Pierre und meiner kleinen Schwester Madeleine ausgezogen war. Um ehrlich zu sein, ich wusste nichts, absolut nichts. Nicht wo sie wohnten, keine Straße, keine Telefonnummer, nichts. Auch nicht, wie es ihnen ging. So lange erschien mir diese Zeit auch heute noch, wenn ich daran zurückdenke, so lange, dass ich nichts von ihnen gehört hatte. Es kommt mir heute so vor, als seien es viele Monate gewesen. So ist es auch nicht verwunderlich, dass ich nicht mitbekommen hatte, wie mein Bruder erblindete.


Ich weiß gar nicht mehr, wie ich es erfahren habe und von wem. Aber ich weiß, dass er zu diesem Zeitpunkt schon nichts mehr sehen konnte. Und ich denke mir heute „Danke liebe Eltern, warum habt ihr mir nichts sagen können. Er ist ja schließlich nur mein Bruder!“. Irgendwann habe ich dann erfahren, dass er so 14-15 Jahre alt war, als es begann und es auch bei ihm ein schleichender Prozess war. Er hat, genau wie ich, immer weniger gesehen und musste immer näher an den Fernseher heran, dadurch ist es dann aufgefallen. Während die Krankheit bei mir mit ca. Ende 20 anfing und auch bei meinem Onkel etwa zu dieser Zeit, war mein Bruder also deutlich früher dran. Und während mein Onkel noch einen ganz kleinen Rest Sehvermögen hatte, sind mein Bruder und ich voll-kommen erblindet. Solche Abweichungen sind bei dieser Krankheit wohl normal, so dass sie in meinen Augen (Entschuldigung für das Wortspiel) absolut unberechenbar ist. Man kann niemals sagen, ob man betroffen sein wird, wann es beginnt oder gar wo es endet.










Der Klinikbesuch


Der Termin kam stetig näher. Ich hatte jedoch noch niemanden gefunden der mich dort hinbringen konnte. Meine Mutter wollte mich unbedingt begleiten, konnte sich aber nicht freinehmen. Daraufhin fragte ich meinen besten Freund Dominik und er willigte ein. So fuhren wir am Tag X in die Klinik. Wir haben interessanterweise nicht darüber geredet, wie oder was eigentlich Sache ist oder worum es bei diesem Klinikbesuch ging. Es war komisch, aber mir auch gerade recht, denn mein Herz war in der Hose. Das Coole war noch, dass er genau wusste wo wir hinfahren mussten, da seine Schwester zu dieser Zeit nur ein paar Straßen weiter wohnte. So ließ er mich an der Eingangspforte des Uniklinikgeländes hinaus und ich lief los. Meine Zigaretten hatte ich im Auto gelassen und einen Kaugummi eingeworfen, da meine Ärztin immer meinte, Rauchen sei nicht gut. Besonders bei so einem Krankheitsbild nicht. Ich hatte keine Ahnung, wo ich mich auf dem Gelände befand und wo-hin ich gehen musste. Überall waren kleine Schilder, die ich jedoch schon nicht mehr wirklich lesen konnte. So ließ ich mich teils von einer inneren Stimme und teils von den Buchstabenfetzen, welche ich entziffern konnte. Was auch irgendwie ans Ziel führte. Da ich so gut wie jedes Jahr zur Kontrolle in der Klinik war, wusste ich innerhalb des Gebäudes zumindest ungefähr, wohin ich gehen musste.


Als ich dann an der Reihe war und ich bei meiner Ärztin auf dem Stuhl saß, wusste ich erst nicht, was ich sagen soll. So erzählte ich ihr einfach die ganze Geschichte, welche Beschwer-den ich hatte, von dem Fleck im Sichtfeld, welche Veränderungen ich beim Sehen wahrnahm und wie sich diese anfühlten. Anschließend fing sie mit den Untersuchungen an. Diese waren wie immer, für mich eine Qual. Die Ärztin schaute sich den Sehnerv an, der bei den vorherigen Untersuchungen immer verblasst war, diesmal jedoch nicht. Sie zeigte auf Zahlen an der Wand, die ich aber nicht erkennen konnte. Egal wie ich meine Augen drehte oder versuchte, oben oder unten am störenden Fleck vorbeizuschauen, die Zahlen waren zu weit entfernt, um sie lesen zu können. Als sie dann begann, das Gesichtsfeld zu messen, stand für mich eigentlich schon fest, dass sie sich das sparen kann, da ich den Eindruck hatte, sie würde mir nicht glauben. Zu meinem Erstaunen jedoch war hier das Ergebnis für mich positiv, für die Ärztin jedoch nicht. Sie machte sich eine Notiz in meiner Krankenakte. Danach waren die Untersuchungsergebnisse so unplausibel, so dass sie den Eindruck hatte, ich würde ihr etwas vormachen. Meine behandelnde Ärztin wusste es besser. Sie wollte noch Bilder von meinem Augenhintergrund machen, jedoch war nun Mittagszeit, sie hatte Pause und ich sollte circa 30 Minuten warten. So ging ich nach draußen, setzte mich auf eine Treppe und grübelte darüber nach, was alles auf mich zukommen würde. Mir war jetzt schon klar, dass es sicher nicht besser werden würde. Über mir brach eine Welt zusammen und ich fragte mich „Warum? Warum ich? Was habe ich denn so Schlimmes verbrochen, dass ich so bestraft werde?“ Dabei lief mir eine einzige Träne herunter. Bis heute!


Ich versuchte mich abzulenken. Mir ging alles Mögliche durch den Kopf, am liebsten hätte ich in dem Moment eine Zigarette geraucht. Beim Bildermachen kam nichts Spektakuläres heraus, außer dass sich Frau Dr. längere Zeit die neuen und alten Bilder betrachtete. Man konnte keine großen Unterschiede erkennen. Wir überlegten gemeinsam, wie wir weiter verfahren sollten und vereinbarten ein paar Wochen später einen weiteren Termin. Sie gab mir noch etwas Schriftliches mit und wir verabschiedeten uns. Ich suchte den Weg zurück zur Pforte und gelangte tatsächlich dorthin, obwohl ich in Gedanken versunken war. Dominik wartete schon auf mich. Gemeinsam liefen wir schweigend zu seinem Auto. Ich glaube, er sah mir an was Sache war, denn bis auf die Frage, „Was nun sei“ und meiner Erwiderung, „Ich habe die Arschkarte gezogen“, sprach keiner ein Wort. Wir hatten Hunger und hielten kurz bei Burger King. Während wir auf unsere Bestellung warteten, rief meine Mutter an. Ich teilte ihr die Untersuchungsergebnisse mit. Die Verbindung war nicht besonders gut oder sie wollte nur nicht hören, was ich erzählte. Wir vereinbarten daher nur, dass sie mich in Reichenbach abholen und nach Hause bringen solle. Als ich meine Mutter auf mich zukommen sah, sah ich ihr an, dass meine Nachricht zuvor am Telefon sie sehr betroffen gemacht hatte. Während der Fahrt im Auto nach Hause erzählte sie mir, dass sie nach unserem Telefonat nochmals mit Frau Doktor gesprochen und diese ihr dasselbe gesagt habe. Ich nannte ihr den neuen Termin und sie er-widerte, sie wolle dann auf jeden Fall dabei sein.










Weiter machen


Da meine Mutter wieder zur Arbeit musste, ließ sie mich vor meiner Arbeitsstätte aussteigen.


Am sehr frühen Abend kam Dominik zu mir und wir gingen erst ein-mal etwas zum Trinken kaufen. Dann verzogen wir uns in mein Zimmer, hörten dort Musik und redeten. Zwar nicht wirklich so viel über das eine große Thema, aber mir tat es sehr gut, nicht alleine zu sein und ich glaub er spürte das auch. Etwas später kam Sabine, die Ehefrau meines Chefs um sich zu erkundigen, was die Untersuchungen in der Klinik ergeben hatten. Natürlich erzählte ich ihr das-selbe wie auch meiner Mutter und Dominik, nämlich dass wir nicht wirklich mehr wissen, was unglaublich unbefriedigend sei. Außerdem habe ich einen neuen Termin in ein paar Wochen, um zu besprechen, was wir weiteres tun können.


Da es im Zimmer ziemlich stark nach Qualm stank, meinte Sabine: “Du weißt doch, dass du nicht rauchen sollst!“ „Ja, natürlich weiß ich das, aber glaub mir, heute ist mir alles scheißegal. Was soll ich denn jetzt tun?“, „Übertreib es nicht“, sagte sie noch und verließ dann das Zimmer. Wenig später ging dann auch Dominik und ich war erst einmal alleine. Gegen 22 Uhr ging ich zu unserem Restaurant, um dort zu Abend zu essen. Ich unterhielt mich mit einigen meiner Kollegen und ließ den verwirrenden Tag vorüberziehen.


Die nächsten Tage verliefen wie die Tage zu-vor. Ich ging zur Arbeit und versuchte festzustellen, ob noch alles so ist wie sonst. Ich suchte mir 1-3 Stellen in der Küche heraus, die sich im Normalfall nicht verändern und machte ein paar Blickübungen, um zu schauen, ob oder wie sich etwas verändert hatte.


Jedoch veränderte sich Tage lang nichts. Dies glaubte ich zumindest. Aber auch nur an manchen Tagen. An anderen war es wieder deutlich zu erkennen, dass sich irgendwie doch etwas veränderte. Jedoch konnte ich glücklicherweise noch recht gut ohne besondere Beeinträchtigung arbeiten, noch!










Diagnose


Ich machte weiter wie bisher, arbeitete und arbeitete, bis der nächste Termin in der Klink anstand.


Meine Mutter und ich fuhren gemeinsam nach Tübingen, die Stimmung im Auto war dabei ungewöhnlich ruhig und entspannt. Wir mussten recht lange warten, aber dann ging der normale Trott dort los, die üblichen Tests wie eh und je.


Schnell stellte sich heraus, dass meine Sehfähigkeit sich deutlich verschlechtert hatte. Frau Dr. erklärte meiner Mutter, was genau sie feststellte. Aber Erklärungen fand sie hierfür nicht. Sie zeigte meiner Mutter die Bilder meines Augenhintergrundes vom letzten Termin sowie die von vor einigen Jahren und erklärte, dass man keine wirkliche Veränderung darauf erkennen könne. Frau Dr. versprach, alles tun zu wollen, um eine Verschlechterung aufzuhalten oder wenigstens den Prozess zu verlangsamen, jedoch gab es keine gezielte Behandlungsmethode. Sie wolle aber jetzt nicht aufgeben und verschrieb mir verschiedenste Präparate wie z.B. Vitamine und ähnliches, damit mein Köper alles bekam, was er benötigte. Ich kann mich nicht mehr daran erinnern, welche Medikamente ich noch nehmen sollte, nur das sie sehr teuer waren.


Ich bekam noch mit, dass meine Mutter ebenso wie Frau Doktor, feuchte Augen hatten und ich hörte ihr Bedauern auch beim Sprechen deutlich heraus, als Frau Dr. sagte: „Ich habe gehofft und auch Ihrer Familie gewünscht, dass diese Augenerkrankung nicht noch einmal auftritt! Es tut mir sehr leid!“. Hörte ich sehr deutlich heraus, dass es von Herzen kam. Ich saß lange nur schweigend da und wusste nicht, was ich tun oder sagen sollte. Abschließend sagte Frau Dr. zu mir: „Es tut mir leid, aber sie sollten davon ausgehen, dass sie erblinden werden!“. Das war nicht nur ein Stich ins Herz, es war schlimmer - als ob das Messer in der Wunde noch herumgedreht wurde. Mit drei oder vier Rezepten in der Hand verließen wir schließlich die Klinik. Ich war wie vor den Kopf gestoßen, aber was sollte ich nun tun? Weiter machen! Wir fuhren nach Hause. Auf dem Weg holten wir noch die Medikamente aus der Apotheke, in welcher meine Schwägerin arbeitete. So hatte ich nun einen ordentlichen Haufen an Medikamenten bei mir herumliegen. Jeder, der bei mir ins Zimmer kam, war ganz schön erstaunt über die Menge.










Weiter, immer weiter?!


Ich war jeden Tag in Gedanken und versuchte daher, mich wie verrückt auf die Arbeit zu stürzen. Ich versuchte, so normal wie möglich weiterzuleben, was mir die ersten Wochen auch problemlos gelang. Ich hoffte, dass die Medikamente helfen würden, die ich nun jeden Tag nahm, fragte mich aber auch immer wieder „Warum?“. So vergingen meine Tage mit Arbeit, Arbeit und Arbeit. Dann endlich nahte mein Urlaub. Ich wollte ein paar Tage zu meiner Mutter, um dem Alltag zu entfliehen. Meiner Schwester versprach ich, dass ich sie bei meiner Ankunft mit dem Bus von der Schule abholen würde. Am Vorabend traf ich mich in Plochingen mit einigen Kollegen, um auf meinen bevorstehenden Urlaub anzustoßen. Am nächsten Morgen packte ich schnell meine Tasche und schon ging es los. Auf dem Weg zum Bahnhof merkte ich, dass sich meine Schritte immer wieder verlangsamten, sobald ich etwas nicht richtig wahrnehmen konnte, wenn mir etwas zu nah kam. Außerdem schmerzte mein Fuß. So humpelte ich langsam zum Zug. In Göppingen angekommen, ging es mit schmerzendem Fuß weiter zum Bus. Doch der fuhr leider nicht bis vor die Schule und so musste ich noch ein gutes Stück bis dorthin humpeln. Laufen konnte man das nicht wirklich nennen und die Schmerzen wurden von Schritt zu Schritt schlimmer. Meine Schwester erwartete mich bereits. Von der nächsten Bushaltestelle aus fuhren wir dann gemeinsam zu meiner Mutter. Dort angekommen erzählte ich meiner Mutter von meinem Problem mit dem Fuß. Wir konnten uns keinen Reim darauf machen. Da die Schmerzen im Lauf des Tages nicht besser wurden, gingen wir dann zum Arzt, der nach ein paar Untersuchungen feststellte, dass dies eine Art Sehnenscheidenentzündung am Fuß sei. Na super. Den Arm kann man ja entlasten, aber den Fuß? Ich bekam also Schmerztabletten und humpelte nun mit einer Krücke durch die Gegend. Vom Arzt aus, der gegenüber vom Bären war, brachte ich als erstes meine Krankmeldung meinem Chef. Der Tag war für mich gelaufen. In Gedanken war ich schon beim Arzttermin, den ich für den nächsten Tag vereinbart hatte. Ich wollte sicher gehen, dass meine Beschwerden nichts mit dem Kopf zu tun haben und hatte daher einen Termin für ein MRT vereinbart. Ich hatte die Hoffnung, dass dabei irgendetwas herauskäme. Nach dem Abend-essen verzog ich mich in mein Zimmer und schaltete den Fernseher an. Es lief ein Fußballspiel der Bayern und wenn ich mich recht erinnerte, war es der DFB –Pokal. Oder täusche ich mich doch und es war die deutsche Nationalmannschaft? Keine Ahnung, auch egal, Fußball ist Fußball. Vom Sofa aus konnte ich nicht wirklich viel er-kennen und so setzte ich mich auf einen Sessel näher an den Fernseher heran - ohne großen Erfolg. Eigentlich saß ich schon direkt vor dem Fernseher. Irgendwann schaute meine Mutter noch ein-mal kurz herein und sah mich so sitzen. Ich glaube, ich war sehr froh, ihren Gesichtsausdruck nicht bemerkt zu haben, denn sie fragte sehr erstaunt: „Siehst du so schlecht?“ „Ja, schon“ erwiderte ich. „Aber so kannst du alles erkennen?“, wollte sie noch wissen und ich log „ja, mehr oder weniger“. Um ehrlich zu sein, habe ich nicht wirklich viel erkannt, ich konnte nur nicht die Wahrheit sagen.


Meine Mutter ließ mich wieder allein und so trank ich ein paar Bierchen und nahm meine Schmerztabletten. Jedoch ohne Erfolg. Ich legte mich aufs Bett und lauschte dem Fußballspiel. Sehen konnte ich das Spiel ja eh nicht. Ich drehte mich auf dem Bett hin und her, fand aber keine bequeme Position für meinen Fuß. Immer wenn ich glaubte eine gefunden zu haben, kamen die Schmerzen nach paar Minuten wieder. So verbrachte ich die Nacht, kaum schlafend, sondern schmerzerfüllt. Am nächsten Morgen kam mein Opa, um mich zum MRT zu bringen. Das war ein Erlebnis. Wir fanden den Eingang zur Praxis nicht und ich versuchte, ihm irgendwie zu folgen. Aber da er hin und her lief, verlor ich ihn immer wieder aus den Augen. Und so war ich schon vom Suchen total erledigt. Das viele Laufen hin und her, Treppen hoch und runter und zurück, gab mir den Rest. Schließlich fanden wir den richtigen Arzt und irgendwann lag ich in der Röhre - natürlich ohne positives Ergebnis. Na ja. Eigentlich doch positiv, denn mein Kopf war vollkommen in Ordnung und alles da, wo es sein soll. Aber auch hier fand sich keine Erklärung die, die Problematik mit meinen Augen hätte erklären können. Somit starb auch diese Hoffnung. Da ich aber noch immer nicht aufgeben wollte, sagte ich meiner Mutter, dass ich gerne von einem anderen Augenarzt eine Zweitmeinung einholen wolle. Gesagt getan. Leider passierte dabei ein Missgeschick. Mein Opa begleitete mich dorthin und erzählte beim ersten Gespräch mit dem Arzt, ungefragt von der Krankengeschichte unserer Familie, also dass andere Familienangehörige nahezu blind seien. Damit hätten wir eigentlich sofort gehen und die nun folgenden Tests bleiben lassen können. Denn eigentlich, wollte ich eine unvoreingenommene Meinung einholen, ohne bereits vorgefertigtes Urteil, was nun meiner Meinung nach unmöglich war. So war der ganze Tag für die Katz.


Mein Urlaub war vorbei. Mein Fuß schmerzte immer noch, wenn auch nicht mehr so schlimm. Ohne Schmerztabletten kam ich den-noch nicht aus. Jedoch hatte ich mir zwei von diesen besonders starken Tabletten aufgehoben. Denn wer weiß, wann man diese noch einmal benötigen konnte. Der Alltag hatte mich wieder und ich bemerkte zu meinem Entsetzen, dass alles immer schwieriger wurde. Ich erkannte immer weniger. Das Lesen der Bons wurde schwieriger, so dass ich es mit einer Lupe versuchte. Es wurde in mir immer düsterer und ich hatte Ängste, die ich so nicht kannte. Jeder Tag begann irgendwann gleich. Ich hatte teilweise Angst, die Augen zu öffnen. Angst davor, von einem Tag auf den anderen nichts mehr sehen zu können. Ich öffnete immer langsam ein Auge und versuchte, die Farben der Deutschlandflagge über mir zu er-kennen. Ich konnte bald nicht mehr zwischen Rot und Gold unter-scheiden, zumindest anfangs nicht auf die Entfernung. Dann folgte ein Blick an die Tür, an der das Plakat von American History X hing, um dort den Schriftzug zu lesen. Das wurde auch immer schwieriger. Vom Liegen ging es zum Sitzen am Bettende, bis es wenige Wochen später so war, dass ich direkt vor dem Plakat stehen musste. An einem Sonntag bei der Arbeit wurde mir auf einmal sehr schmerzhaft bewusst, was ich gerade am Verlieren war. Wir hatten für diesen Tag sehr viele Voranmeldungen und ich sollte den Pass machen. Der Pass ist die „Schnittstelle“ zwischen Service und Küche – ein Posten, bei dem am meisten Druck entstehen kann. Hier wer-den die Bestellungen Tisch für Tisch an die Küche weitergereicht, das fertige Essen für das Servicepersonal abgestellt und die benutzten Teller zurückgereicht. Nebenher versuchte ich, die anderen Posten zu unterstützen und so viel wie möglich für die späteren Tische vorzubereiten. Die ersten Bons kamen herein und ich merkte, dass ich kaum etwas entziffern konnte. Bei den ersten Bons ging es irgendwie noch. Als jedoch immer mehr hinzukamen, musste ich mir eingestehen, dass es nicht mehr geht, dass ich es ohne Hilfe nicht mehr schaffe. Das war für mich wie ein Schlag ins Gesicht. Ich spürte, wie ich bei der Arbeit abhängig von der Hilfe meiner Kolle-gen war, was mir sehr zusetzte. Ich musste mir die Essenbestellungen vorlesen lassen. Ich versuchte, mir alles zu merken, denn ich konnte ja nicht ständig nachfragen und die Kollegen von deren Arbeit abhalten. Meist waren wir nur zu dritt in der Küche, es sei denn, es lagen viele Vorbestellungen vor. Dann hatten wir eine weitere Person, die für den Pass zuständig war. Somit hieß es für mich „zuhören und merken“. Alle anderen konnten noch mal schnell am Bonbrett vorbeilaufen, um noch einmal einen Blick darauf zu werfen. Ich konnte das nun nicht mehr.


Auf Dauer blieb meinem Küchenchef nicht verborgen, dass ich alleine nicht mehr zurechtkam, was ihm gar nicht gefiel. Seiner Meinung nach, wäre es für mich besser die Arbeit aufzugeben. Für ihn war ich zu stolz, zuzugeben dass es nicht mehr geht und einfach aufzuhören. Kurz vor Weihnachten spitzte sich die Situation zwischen mir und meinem Küchenchef zu. Zum einem erfuhr dieser, dass mein Chef ihn vor meiner Augenerkrankung eigentlich hatte entlassen wollen, um mich an dessen Stelle zum Küchenchef zu machen. Dann fiel mir auf, dass die Kollegen, die sich auf mich einließen, mich weiter bei der Arbeit unterstützten, plötzlich nicht mehr mit mir zusammen im Bären stattdessen nach und nach im Waldhof eingesetzt wurden. Da ich nun aber nicht mehr voll einsatzfähig war, hatte mein Chef die Befürchtung, dass sich dies schlecht aufs Weihnachtsgeschäft auswirken könnte. Ich bekam immer öfter das Gefühl, dass er mir gegenüber nicht ehrlich war. Er tat zwar oft so, als ob er mir gerne Arbeit abnahm, vieles selbst erledigte um mich zu entlasten. Aber auf der anderen Seite, legte man mir Steine in den Weg. So wurden beispielsweise Dinge, die ich im Kühlhaus auf bestimmte Weise angeordnet hatte, nach ihrer Benutzung an anderer Stelle wieder abgestellt.


Ich meinte auch, dass über mich getuschelt wurde, sobald ich mich abwendete. Es war schon interessant, zu erleben, was man auch mit Seh-beeinträchtigung alles mitbekommt. Wie schlecht es tatsächlich um meine Sehfähigkeit bestellt war, merkten meine Kollegen oft erst, wenn sie mich privat in meinem Zimmer besuchten. Dann waren sie regelrecht schockiert, wenn sie sahen, wie dicht ich beim Zocken vor dem Computer oder beim Film schauen vor dem Fernsehgerät saß, um überhaupt etwas sehen zu können. So passierte es auch einmal bei meinem Küchenchef, der zu mir kam, weil er etwas von mir wollte. Als er sah, wie dicht ich vor dem Bildschirm saß, verstand er das erste Mal, wie schlecht mein Zustand war. Bei der Arbeit erledigte ich bis dato eigentlich noch so gut wie alles selbst. In der Küche kochen, putzen, spülen, vorbereiten, alleine Kochen während der Mittagszeit, das Ausladen der Waren bis zum kompletten Ausnehmen eines Lamms. Es ergab sich für mich eine sehr wichtige Er-kenntnis: z.B. Das Ausnehmen eines Lamms hatte ich schon oft vorgenommen und erledigte, das immer sehr schnell und gründlich. Es blieb gut wie nichts am Knochen. Beim ersten Mal bereits war ich super zufrieden mit meinem Ergebnis. Ich überprüfte anhand der Knochen, wie das Ergebnis meiner Kollegen aussah und stellte da-bei fest, dass ich am gründlichsten gearbeitet hatte. Ich benötigte zwar etwas mehr Zeit, als meine sehenden Kollegen, arbeitete da-bei auch sichtbar gewissenhafter. Bei der Arbeit kam ich also trotz allem sehr gut klar. Anders war es beim Waschen meiner Kleidung.


Ich konnte alles alleine machen, außer meine Socken sortieren. Hierbei benötigte ich immer die Hilfe anderer. Dies ging mir sehr nah und ich schämte mich dafür. Diese Hemmschwelle, um Hilfe bitten zu müssen, war schon sehr enorm. Mir kam es vor, als ob sich mein Zustand alle paar Tage weiter verschlechterte. Aber ich versuchte täglich, mich aufzuraffen und weiterzumachen. Es gab niemandem, dem ich meine Gefühle und Ängste anvertrauen wollte oder konnte. Klar, es gab schon ein paar Personen, denen ich mich hätte anvertrauen können. Ich weiß nicht, warum ich es nicht tat. Ich habe mir ab und zu vor Augen gehalten, dass mein Bruder und auch mein Onkel es schafften, klarzukommen. Ich dachte dann immer, so lange ich kann und will werde ich kämpfen, dann wird es auch weitergehen. Aber eben auch nur dann. Ich wusste, es würde immer schwerer werden, aber ich darf mich nicht hängenlassen. Hierbei half mir die Erfahrung mit dieser Erkrankung, die ich inner-halb meiner Familie gemacht hatte. Ich wusste, dass es weiter gehen kann. Und so machte ich immer weiter. Die Arbeit half mir weitestgehend mich abzulenken. Da konnte ich, ich selbst sein. Denn das Leben in der Küche war meines geworden. Es wurde ein Teil von mir und ich liebte es, auch wenn es sehr sehr viele Stunden waren, die ich dort verbrachte. Aber etwas in meinem Leben versetzte mir doch einen Knick. Und das ist bis heute so. Ich habe es nicht geschafft meinen größten Traum zu verwirklichen. Die Welt zu bereisen, um andere Länder und deren Küche kennen-zulernen. Ich versuchte, Kontakte zu knüpfen, die mir hierbei helfen sollten. Ja, die Küche war mein Leben und für mich wäre es sehr sehr schlimm, nicht mehr hinterm Herd stehen zu können. Ich fühlte mich einfach dazu geboren.


Mein Chef war damals Teamleiter der MVG (Meistervereinigung Baden-Württemberg) und daher kamen oft Köche zu uns, um ihre Treffen, Sitzungen und Vorbereitungen für Turniere zu besprechen.


Mit einigen verstand ich mich sehr gut. Sie erlebten meine „Leidensgeschichte“ mit und ich spürte, dass sie einigen auch sehr nahe ging. Ihr Mitgefühl, ihre guten Wünsche taten mir oft in der Seele weh. Es lässt sich kaum in Worte fassen.


Da meine Augen nun immer schlechter wurden, wurde ich immer öfter gefragt, wie es mir geht. Dadurch kamen in mir oft Selbstzweifel auf und ich frage mich: „Sieht man mir es an?“ oder „Sind sie alle nur unsicher?“ Das empfand ich manchmal als belastend und störend. Denn ich konnte und wollte nicht immer wieder erzählen und erklären. Die Situation war für mich auch so schon schwierig genug. Ich verstand, dass meine Situation auch für andere, die viel mit mir zu tun hatten, schwer zu ertragen war und sie auch zu weilen nicht damit umzugehen wussten. Ich wusste ja manchmal selbst nicht, wie ich damit umgehen sollte. Ich dachte immer öfter, „behandelt mich doch einfach wie jeden anderen auch, ich bin doch nicht anders – ich sehe nur leider immer schlechter!“. Aber ich sprach es nicht aus. Stattdessen besuchte ich mit zwei Freunden ein Konzert der Band „Staind“. Das fand zu einem Zeitpunkt statt, als der Fortschritt meiner Erkrankung stagnierte. Ja das Konzert… Fuck, war das geil. Zunächst trafen wir uns zum „Vorglühen“, dazu setzten wir uns erstmal an die Bar. Als erstes spielte eine krasse Vorband, ich dachte, „oh man geil, so kann es weitergehen.“ Das Konzert war gut besucht und als Staind endlich zu spielen begann, wollte ich weiter nach vorne. Dominik meinte nur „es geht nicht, alles voll“. Während des dritten Liedes wurde ich plötzlich nach vorne geschubst und fort war ich. Ich tanzte etwa zwei Stunden durch und meine Gedanken waren für diese kurze Zeit weit entfernt. Als das Konzert vorbei war, stellte ich fest, dass meine Freunde nicht mehr bei mir waren. Aber einen kurzen Moment später hörte ich sie schon sagen: „Du bist doch bekloppt, wo warst du denn?“.


Schließlich fuhren wir nach Hause. Irgendwann telefonierte ich mit meinem Vater. Ich erzählte ihm, dass ich nicht mehr lange arbeiten könne und dann auch hier aus dem Zimmer ausziehen müsste. Er antwortete darauf lapidar: „Da kümmern wir uns drum, wenn es so weit ist“. Als ich das hörte, dachte ich nur „Und bei dir Arschloch, bin ich als Kind geblieben, damit du nicht allein bist, na danke.“ Mit so einer Aussage lässt es sich doch leben, oder? Ich war so froh, dass meine Mutter anders reagierte und mir gleich ein Zimmer bei sich anbot. Es gab noch eine Episode, an die ich bis heute immer wieder erinnere. Ich war mit meinem Freund Florian im Kino, wir schauten uns den Film „Doom“ an, der dem Computerspiel nachempfunden. Mir gefiel das Spiel damals und ich war auf die Verfilmung gespannt. Das war einer der letzten Kinofilme, den ich mehr schlecht als recht sehen konnte. Einige Wochen später gingen wir erneut ins Kino, es lief „Harry Potter und der Feuerkelch“. Bereits bei der Vorschau war mir klar, dass das der letzte Kinofilm für mich sein würde. Ich setzte mich auf einen Platz in der ersten Reihe um in der Hoffnung, vielleicht von hier besser sehen zu können, aber es brachte nichts. So verließ ich nach den ersten Werbeausschnitten das Kino wieder. An diesem Abend verkroch ich mich in mein Zimmer und ertränkte meinen Kummer mit ein paar Bierchen und fragte mich „warum ich, was habe ich verbrochen, dass mir das geschieht?“.


Ich haderte mit meinem Schicksal.


Ein paar Wochen später ging ich erneut ins Kino in „V wie Vendetta“. Das war der erste Film, den ich bewusst nur durch Hören wahrzunehmen versuchte.


Eines Tages war ich mit meinem Freund Dominik in Stuttgart.


Wir suchten auch ein Sanitätsfachgeschäft auf, in welchem es Hilfsmittel für Blinde gab. Ich wollte mich zum einem erkundigen, was in diesem Bereich alles angeboten wird, zum an-deren hatte ich ein Rezept für einen Blindenstock erhalten. Nach-dem das Rezept eingelöst war, fing Dominik an Späße mit mir zu treiben. „Hier, so eine sprechende Uhr wäre nicht schlecht, du weißt doch nie, wie spät es ist!“ meinte er und suchte eine Uhr aus, die ich tatsächlich noch heute besitze, auch wenn sie nicht mehr richtig geht. Er fand auch Armbinden, die er zum Glück auch dämlich fand. Aber an so einem Button blieb er hängen und kaufte ihn für mich. Den sollte ich anstecken, bis ich den Blindenstock erhalten sollte. Dominik war bis dahin der Einzige, der mich so nahm wie ich war und mich einfach wie einen Menschen weiterbehandelte. So, nun hatte ich also diesen blöden Button an mir stecken. Wirklich schick. Zum Glück hatte ich ihn jedoch nicht lange. Ich ging zu einer Faschingsparty, obwohl ich eigentlich überhaupt keine Lust hatte. Ich tat es trotzdem, einfach nur, um mal aus dem Alltag her-auszukommen. Dort verlor ich ihn dann beim Tanzen. Kurz darauf schritt meine Erkrankung weiter fort. Ich merkte, dass mir das Sonnenlicht in den Augen wehtat, also dass ich lichtempfindlich wurde. Das war für mich kein großes Problem, da ich schon sehr früh morgens zur Arbeit ging und erst spät abends nach Feierabend mit den anderen etwas Trinken ging. Aber mittags bemerkte ich es immer häufiger. Ich hatte noch immer keinen Blindenstock, der mich vor Dingen die vor mir auftauchten hätte warnen können und erschrak oft. Unteranderem vor Schatten.


Auf andere wirkte mein Gang recht merkwürdig, da ich bei wechselnden Lichtverhältnissen oft taumelte oder abrupt stehen blieb.


Einige Personen dachten deswegen, dass ich zu meiner Sehbehinderung nun auch noch ein Alkoholproblem hatte, was definitiv nicht der Fall war.


Ja klar, ich habe schon hier und da Alkohol getrunken, des Öfteren auch zu viel, aber das tat ich nur in Gesellschaft mit meinen Freunden oder Kollegen in üblichem Rahmen. So kam dann auch die Zeit, in der ich morgens nicht mehr gerne zu Fuß zur Arbeit ging. Ich kannte zwar den Weg und die damit verbundenen Ampelschaltungen, aber es kostete mich sehr viel Konzentration. Meine Kollegen vom Service fühlten mit mir und unterstützten mich dahingehend, dass sie mir öfters schon die Kaffeemaschine herrichteten, so dass ich sie nur noch anzuschalten brauchte, um eine Tasse Kaffee trinken zu können. In der Küche war ich meist als erstes anwesend. Der Küchen-chef kam oft zu spät zur Arbeit, so dass ich ihn dann auch anrief, um ihn zu wecken und vor dem Chef zu decken. Was er aber im Gegenzug abzog, war der Hammer. Ich bin eines Abends noch auf einem Konzert in einer kleinen Halle, wo ich schon sehr oft war. Ich ließ mich überraschen wer spielen würde. Es war ein wirklich genialer Abend. Nachdem ich erst in den frühen Morgenstunden nach Hause kam, verschlief ich prompt. An diesem Morgen hatte der Küchenleiter und damit mein Chef, Dienst. Erst etwa 45 Minuten nach meinem Dienstbeginn, kam er, um mich abzuholen. Ich war echt sauer, dass er mich nicht früher geweckt hatte und schimpfte da-rum los: „Ja, danke für nichts, danke für die ganzen letzten Jahre, in denen ich dir den Arsch gerettet habe, du Arschloch!“. Später erzählte mir jemand vom Service, wie es eigentlich dazu kam. Der Chef fragte wohl: „Sind wir allein heute früh?“ „Ich weiß nicht, ich schau mal auf den Plan. Nein, Marcel sollte da sein, soll ich ihn holen?“. Nur cool ist, dass man abends noch darüber gesprochen hatte. Er wusste ganz genau, dass ich zum Frühdienst eingeteilt war und wollte mir nur eins reindrücken. Am selben Mittag hatte ich dann ein Gespräch mit meinem Chef, bei dem wir über die Gesamtsituation sprachen. Er war froh zu hören, dass ich in den nächsten Tagen eine Arbeitserprobung in Würzburg haben würde und hoffte, dass alles irgendwie gut werden würde. Es war klar, dass ich bei ihm keine Zukunft haben würde, aber das war schon lange klar. Ich danke der Familie Staiger für diese Zeit und wie sie mich dort dennoch unterstützt hat.
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