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Vorwort


In diesem Buch erzähle ich dir unsere Geschichte mit Zerebralparese. Vielleicht hast du diesen Begriff schon einmal gehört. Vieleicht unter Spastik oder auch ICP. Alle Begriffe beinhalten dieselbe Behinderung. Zunächst ist es ein Schock, wenn man erfährt, dass das eigene Kind eben genau diese hat aber es eröffnet auch Möglichkeiten bei Diagnosestellung. Denn so kann man im Verlauf der Jahre zumindest eine bestmögliche Therapie erreichen und gleichzeitig im Rahmen der Gegebenheiten eine relativ angenehme Kindheit ermöglichen und ihnen fürs erwachsenen Leben Chancen schenken. Ich konnte mich damals nicht mit dem Gedanken abfinden, dass mein Sohn keine wirklich relevante Chance hätte. Dies und andere Dinge musste ich mir damals anhören. Viel später erfuhr ich erst, dass es anderen Eltern ebenso geht, denn leider ist nicht überall das entsprechend geschulte Personal vorhanden um frühzeitig die Warnsignale zu erkennen und entsprechende Maßnahmen zu treffen. Ich möchte dich hier nicht belehren welcher Weg der richtige ist. Im Gegenteil. Ich hoffe, dass dieses Buch dir antworten gibt und aufklärt über das Leben mit Zerebralparese.










Jahr 0 – Wie alles begann


Lass uns, bevor ich richtig mit dem Buch beginne erwähnen, dass ich bereits in meiner Kindheit eine Freundin mit Behinderung hatte. Diese Freundschaft hält bis heute an auch wenn unsere Wege auseinander gegangen sind. Als junge Erwachsene so Anfang 20 lernte ich eine Mutter kennen deren Kind so um die 19 Jahre alt war und Zerebralparese hatte. Er war körperlich stark eingeschränkt, lebte bei seiner Mutter und arbeitete in der Behindertenwerkstatt. Soweit nichts Besonderes, außer dass mir der Umgang suspekt war. Der junge Mann konnte richtig gut mit seinem elektrischen Rollstuhl durch die Wohnung fahren und wir hatten uns ein paar Mal unterhalten. Schade fand ich, dass es wenig respektvoll war und die Behinderung als Last angesehen wurde. Das gab mir damals zu denken und ich schwor mir, meine Kinder anzunehmen wie sie sind und ihnen jede Möglichkeit zu schenken um sich zu entwickeln. Dass es tatsächlich eines Tages genau so kommen würde hätte ich natürlich nicht gedacht. Bis zu dem eigentlichen Ereignis vergingen noch 10 Jahre dennoch habe ich es nie vergessen.


Während der Schwangerschaft im letzten Drittel, wurde bei einer Untersuchung meines Babys festgestellt, dass es zwei Zysten im Kopf hat.


Damals wusste ich noch nicht, dass es einfach Entwicklungszysten waren und keine Auswirkungen auf das Gehirn haben. Bei dem Reifeprozess durchläuft das Gehirn verschiedene Phasen, in denen vorübergehend kleine Flüssigkeitsräume entstehen. Diese sind meist klein, glatt und begrenzt und ohne umgebende Gewebeschädigung. Bei der Kontrolluntersuchung war nur noch eine zu erkennen allerdings saß sie in keinen relevanten Bereich. Doch selbst wenn Teilbereiche betroffen sind, ist das Gehirn in der Lage, dass andere Bereiche diese Funktionen übernehmen. Da es ansonsten keinerlei Auffälligkeiten gab, warteten wir ab denn bis zur Geburt war es nicht mehr lang. In der 35. Schwangerschaftswoche, es war am Nachmittag irgendeines Wochentages, spürte ich plötzlich, dass etwas nicht stimmt. Mein Mann war noch arbeiten und ich schnappte mir meinen großen Sohn und die Notfalltasche und fuhr in das Krankenhaus. Unterwegs gab ich meinem Mann Bescheid und er machte sich auch auf den Weg. Im Krankenhaus erfolgte das übliche Prozedere. Man schloss mich ans CTG an und empfahl mir doch noch durchzuhalten.


Leider hat man da nicht immer Kontrolle drüber.


Auch das CTG zeigte nach einiger zeit Auffälligkeiten und meine Schmerzen wurden unerträglich. Trotz allem dauerte es insgesamt zwei stunden und einiges an Diskussion, bis mein Sohn dann per Kaiserschnitt geholt wurde. Die Operation war mehr als dringend denn die Nabelschnur war bereits mehrfach um den Hals gewickelt und mein Kind blau angelaufen. Auch ich musste währenddessen kurz kämpfen. Für den kleinen Mann ging es sofort auf die Neo, die Station für Frühgeborene um ihn mit den notwendigen Mitteln zu versorgen. Zum Glück befand sich diese in dem Krankenhaus. Erst am nächsten Tag durfte ich zu ihm. Es folgten unzählige Untersuchungen und auch wenn es notwendig war, so blutete mir mein Herz mein Baby dort liegen zu sehen. Nach sämtlichen Untersuchungen du dem MRT vom Kopf stand erstmal im Raum, dass eventuell etwas nicht stimmen könnte. Ich brach zusammen als ich für mich alleine war. Das war einfach zu viel. Ich betete in diesem Augenblick zu gott und bat darum, dass es wenigstens Hoffnung gibt. Und das doch irgendwie alles gut wird.


Zwei Wochen nach der Geburt durfte ich mein Baby mit nach Hause nehmen. Es hatte Gelbsucht und Temperaturprobleme hinter sich gebracht und wir wurden mit dem Rat entlassen uns doch beim Spz (Sozialpädagogisches Zentrum. Bietet ärztliche und therapeutische Hilfe bei Kindern und Jugendlichen mit Auffälligkeiten) zu melden, wenn wir etwas finden sollten was uns komisch vorkommt. Es gab zunächst keine Auffälligkeiten außer, dass es ein bisschen schielte. Die ersten Monate hat es geschlafen wie die meisten Babys, nur das mit dem Trinken wurde zur Qual. An vielen Tagen klappte es gut aber es gab auch Tage da dauerte es gefühlte Stunden bis mein Sohn dann auch genug getrunken hatte. Die ersten Monate vergingen und außer, dass er sehr viel weinte und immer getragen werden oder auf dem arm wollte war nichts was mir damals auffiel. Dabei fingen die ersten Anzeichen schon mit 4 Monaten an.


Beim Trinken zum Beispiel fiel es ihm öfter schwer die Milch auch runterzuschlucken auch wenn wir es mit viel Geduld und Zeit geschafft haben. Die Kopfkontrolle war nicht wirklich so, dass man sagen könnte sie würde besser. Die Händchen waren oft gefaustet und der Rücken wurde überstreckt.


Als ich mit meinem Sohn bei der kinderärztlichen Untersuchung war, fragte ich ihn nach den Anzeichen was es wohl sein könnte und er antwortete mir nur mit: Ja das kann ich nicht beurteilen, Ihr Kind schreit ja nur. Ach ja, Danke, genau deswegen bin ich unter anderem hier, dachte ich mir und verließ die Praxis ziemlich frustriert. Ich fühlte mich richtig beschissen, weil ich mir natürlich Hilfe versprochen hatte. Wenn mir ein Arzt nicht helfen konnte, wer dann? Zu dem Zeitpunkt dachte ich gar nicht an das SPZ und suchte stattdessen einen anderen Kinderarzt. Leider ist es gegen Ende des Jahres so, dass viele Ärzte keine neuen Patienten aufnehmen, weswegen wir erst im Januar einen Termin bekamen.
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