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Für alle jene, die uns beim Schreiben des Buches unterstützten




Wie schreibe ich ein Buch? Sollte ich vorher im Internet recherchieren oder ein Buch darüber lesen, wie ich ein Buch schreibe? Wäre das ironisch? Machen wir uns die ganze Geschichte einfach und fangen wir am Anfang an. Ich schreibe dieses Buch mit meiner besten Freundin Katharina Bremer, es handelt aber von mir. Ich bin Alla Fadeeva, 17 Jahre alt und komme aus Russland. Früher habe ich Tennis gespielt, Karate trainiert und bin im Winter snowboarden gegangen. Heute spiele ich ab und zu E-Gitarre und gehe ins Fitnessstudio. Snowboarden konnte ich nie so richtig ertragen, weil ich den Sinn dahinter nie verstanden habe: Menschen steigen auf einen Berg, um anschliessend herunterzufahren, vorzugsweise ohne sich dabei zu verletzen. Dabei sind sie in der Kälte und von fremden, manchmal auch rücksichtslosen Leuten umzingelt. Wenn sie dann endlich unten unversehrt ankommen, beginnen sie von vorne, und das immer wieder, bis sie keine Lust mehr haben oder zu müde sind.


Nun, für mich hörte diese eintönige Routine auf, nachdem ich mir mein rechtes Handgelenk gebrochen hatte. Aber wieso schreibe ich überhaupt über Snowboarden in der Kälte? Wahrscheinlich liegt es daran, dass ich mich gerade in derselben Umgebung befinde und über nichts anderes nachdenken kann. Okay, genug über mich. Die eigentliche Frage lautet nämlich: Wieso schreiben wir all das hier auf? Und noch wichtiger: Wieso schreiben wir ein Buch? Zum einen ist es Pflicht in unserer Schule in der elften Klasse eine Maturaarbeit zu schreiben. Dagegen können wir nicht viel unternehmen. Zum anderen haben wir bemerkt, dass viele Menschen sehr wenig über gewisse Krankheiten wissen, die auf das Äussere des Betroffenen Einfluss haben, weshalb diese oft falsch beurteilt werden. Klar, wir alle sind Menschen und neigen zu Vorurteilen, was auch völlig normal ist. Dennoch richten manche Reaktionen mehr Schaden an, als der eine oder andere vielleicht denkt. Manche Betroffenen fühlen sich deswegen aus der Gesellschaft ausgeschlossen und entwickeln möglicherweise sogar psychische Probleme. Zum Glück zähle ich nicht dazu. Das verdanke ich dem positiv eingestellten Umfeld meiner Familie und Freunde. Es ist uns dennoch ein Anliegen, mit diesem Buch und der Schilderung meiner Erfahrungen für eine neue Perspektive und mehr Verständnis zu sorgen. Ich muss Sie jedoch enttäuschen, denn es ist keine tragische Liebesgeschichte, die mit einem Tod endet. Es ist etwas gänzlich anderes. Es ist meine Geschichte und die Geschichte meines Lebens mit meiner Krankheit. ...Na gut, auf einen kleinen Liebesteil können Sie sich trotzdem freuen.





Kapitel 1 – Diagnose ging in die Hose
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Illustration 1: ich nach meiner Geburt





Am Abend des 10. April 2001 kam ich weinend und mit rabenschwarzen Haaren in Moskau auf die Welt. Ich war mit vier Kilo Geburtsgewicht ziemlich schwer und kerngesund. So schien es den Ärzten zumindest auf den ersten Blick. Kurz nach meiner Geburt bemerkten meine Eltern dann aber, dass etwas nicht so war, wie es sein sollte. Ich konnte nämlich nicht die lebensnotwendigen Nährstoffe aus der Muttermilch aufnehmen. Die Folge war ein rasanter Gewichtsverlust. Im Nachhinein denke ich, dass mein Körper von Anfang an etwas gegen mich hatte. Meine Eltern merkten früh, dass sie eine Gegenmassnahme zur Muttermilch finden mussten, damit ich nicht verhungerte. Und zwar schnell. Ein Pädiater schlug meinen Eltern vor, dass sie mir einen Milchersatz zusammen mit der schon vorhandenen Muttermilch geben könnten. Zeitgleich quälten mich Tag und Nacht Bauchschmerzen. Meine Eltern konnten mein Weinen und Jammern kaum noch ertragen und waren umso mehr motiviert, Alternativen auszuprobieren, um die Situation zu verbessern und mich zu retten. Sie testeten in der nächsten Zeit Unmengen verschiedener Milchersatzvarianten, stets in der Hoffnung, etwas Passendes zu finden. Im Nachhinein würde ich mich fast schon als Versuchskaninchen bezeichnen. Natürlich meinten sie es aber nur gut.


Die Erlösung von meinen Qualen brachte nach eineinhalb Monaten Sojamilch, die meine Eltern zunächst in Moskau besorgten. Doch meine Tante, die zu dieser Zeit in Israel wohnte, empfahl ihnen israelische Sojamilch. Diese sollte von viel besserer Qualität sein. Mein Vater reiste daher mit leeren Koffern nach Israel und besorgte dort für mich grosse Mengen dieser hochwertigen pflanzlichen Milch. Beim Passieren des Zolls mit seinem ungewöhnlichen Gepäck erntete er viele fragende Blicke und bohrende Fragen. Später stellte sich zufällig durch einen Gentest heraus, dass ich zu 20 % jüdisch bin... Was für eine Überraschung! Vielleicht waren es diese Gene, die besonders schnell und positiv auf die israelische Sojamilch reagiert haben. Dies war dennoch nur der Anfang meiner Krankheitsgeschichte.
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Illustration 2: die «heilige» Sojamilch aus Israel
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Illustration 3: Ähnlichkeit zu einer Bulldogge





Mit zweieinhalb Monaten zeigte sich bereits die nächste ungewöhnliche Entwicklung: Ich bekam meine ersten zwei Zähne. Normalerweise beginnen Babyzähne erst ab dem sechsten Lebensmonat schubweise durchzubrechen.


Wie beim Unterbiss einer Bulldogge ragten meine beiden unteren Vorderzähne jedoch schon nach zweieinhalb Monaten hervor.


Vielleicht war dies aber einfach nur ein Zeichen dafür, dass ich schon damals ein Feinschmecker war oder einen Riesenhunger hatte. Wie dem auch sei, ich bekam recht schnell die restlichen Milchzähne und mein Gebiss war vor der Vollendung meines ersten Lebensjahres fast vollständig.


Bei vielen Neugeborenen fallen die Haare kurz nach der Geburt aus, sodass sie kahlköpfig sind. Das ist normal und diese Haare werden rasch durch neue ersetzt. Bei mir wurden die Haare zunächst immer heller und dünner und fielen ebenfalls aus, bis ich nur noch wenige hatte. Meine Mutter machte sich anfangs keine Sorgen und erwartete natürlich, dass neue Haare wachsen würden. Aber das passierte nicht. Ich bin so ein Glückspilz! Anstatt zu wachsen, fielen meine wenigen verbliebenen Haare weiter aus. Infolge dieser eher negativen Entwicklung dachten meine Eltern darüber nach, einen Arzt aufzusuchen. Das war der Anfang meiner internationalen Ärzte-Odyssee.
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