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Mein Name ist Nadine Nordmann und ich bin 37 Jahre alt. Ich wurde am 16.04.1985 in Neumünster geboren. Derzeit bin ich ledig und lebe in einer eigenen 3-Zimmer-Wohnung in Neumünster. Meine erlernten Berufe sind Fachkraft für Hauswirtschaft und Sozialpflege sowie examinierte Altenpflegerin. Außerdem habe ich einen Realschulabschluss. Gelernt habe ich im psychiatrischen Bereich des Landesvereins Rickling. Nachdem ich meinen Abschluss erlangt hatte, zog ich sofort nach Hamburg zu meinem damaligen Partner. Bereits am selben Abend fand ich Arbeit bei einem ambulanten Pflegedienst.


Während der Prüfungen zur Altenpflegerin machte ich nebenbei noch meinen Führerschein und bestand sofort. Alles schien perfekt. Meine Hobbys waren Campen, Bowling und Schwimmen. Mein Ex-Partner und ich haben beim Bowling in der C-Liga in Bordesholm gespielt. Ich liebte Autos und Tuning. Am meisten die Marke Opel. Das war ein toller Ausgleich zu meinem Beruf. Ich habe viel gearbeitet und war kaum feiern. Unsere Freunde konnte man an einer Hand abzählen, leider! Zu alten Freunden habe ich heute keinen Kontakt mehr.


Meine Erkrankung hat vielen das Fürchten gelehrt!
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Mein neues Hobby sind Tattoos!
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Du bist in mir ...


Ich habe mir oft Gedanken gemacht, wie ich „das Ding“ in mir


akzeptieren soll. Soll ich es aus einer anderen Perspektive sehen?


Fangen wir mit dem Satz an: „Leck mich, du Scheißkerl!“


Um es aber aus einem anderen Blickfeld zu sehen, wird es den Anfang machen!


Hi Nadine,


Ich bin dieses Ding in dir.


Was gibt es in deinem Leben?


Wie geht es dir, genießt du das schöne Wetter? Kleiner Spaß!


Ich kann nicht reden und du siehst mich auch nicht.


Ich habe auch keine Gedanken, ich zerstöre dich nur.


Je mehr ich in dir fortschreite, desto mehr wirst du sterben.


Im Grunde bin ich nur ein giftiger Freund. Wobei, eigentlich bin ich kein Freund.


Es ist mir egal, wer du bist oder wie es dir geht.


Ich warte nur auf die geeigneten Umstände, um weiter zu wachsen. Das reicht mir völlig! Du hast einfach schlechte Karten!


Lieben Gruß, deine Erkrankung ALS.


Ich kann dir nicht mal antworten, ALS! Aber ich habe gelernt, mit


dir zu leben, dich akzeptieren zu müssen. Ich weiß, dass du mich


irgendwann besiegen wirst und ich kein zweiter Stephen Hawking


werde, denn so lange kann ich dich nicht mehr ertragen. Danke,


dass ich zumindest keine Schmerzen habe!


Viele Tausend Menschen zerbrichst du, zwingst sie, vor dir in die


Knie zu gehen, zerstörst Familien. Du erniedrigst und tötest, du


Scheißkerl! Wer bist du eigentlich? Für wen hältst du dich? Wer


gibt dir das Recht, Menschen qualvoll umzubringen?


Mir läuft Speichel aus dem Mund, welchen ich nicht selbstständig


herunterschlucken kann. Deswegen habe ich immer einen kleinen


Lappen unter dem Kinn liegen. Da ich nicht mehr selbstständig


atmen kann, werde ich rund um die Uhr beatmet.


Das Essen muss mir direkt in den Magen zugeführt werden.


Ich kann mich nicht mehr bewegen. Vielen Dank noch mal!


Meine Augen müssen Blickkontakt mit dem Computer


aufrechterhalten, um meine Bedürfnisse äußern zu können.


Hättest du mir nicht wenigstens die Beweglichkeit der Arme und


Hände lassen können? Mir das Sabbern wie eine Dogge ersparen


lassen? Denn das ist peinlich und erniedrigend!


Ich hoffe, dass die Forschung irgendwann ein Mittel gegen dich


herstellen kann und man dich endlich besiegt.


Dass du als Angeklagter die Todesstrafe erhältst und du


Scheißkerl niemandem mehr das Leben nehmen kannst!


Lieben Gruß, dein Feind, indem du lebst
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Vorwort


Ist das Leben nicht wunderschön?


Sich frei und unbeschwert zu bewegen, überall hinzugehen, wohin man möchte? Selbständig tief durchatmen zu können, wenn das Bedürfnis danach da ist? Einfach in einen großen Hamburger zu beißen, ohne sich zu verschlucken? Sich kratzen zu können, wenn es irgendwo mal juckt? Kleinigkeiten, wie ein Smartphone in der Hand zu halten und eine WhatsApp-Nachricht an Freunde zu schreiben oder auf die Schnelle eine Sprachnachricht abzusenden, um dem alltäglichen Leben nah zu sein? Wie gerne würde ich die Blumen gießen, aufräumen oder mir einen Kaffee kochen. Stattdessen beauftrage ich jemanden dafür. Auch für das Haarewaschen und das Schminken benötige ich Unterstützung. Meine Zähne selbstständig pflegen zu können oder einfach mal schreien, die Wut im Bauch rauslassen. Wie gut mir das tun würde. Ich kann einen Text auf dem Sprachcomputer schreiben und die Sprechtaste betätigen. Aber das stellt keine Befreiung dar.


Mit 24 Jahren erkrankte ich unheilbar an Amyotrophe Lateralsklerose.


Du, ALS! Du hast mir alles genommen! Alles, woran ich einmal geglaubt habe, worauf ich stolz war. Die Liebe zu meinem Beruf, andere Menschen würdevoll zu pflegen. Ihnen respektvoll gegenüberzutreten. Meine Pläne zu studieren und eine eigene Familie zu gründen. Gefühle der Freiheit oder geliebt zu werden, alles weg! Heute machst du mich zu einem Krüppel. Mein Gesicht ist wie ein Kuchenteig aufgegangen, Speichel läuft aus meinem Mund, mal mehr, mal weniger. Im Hals steckt eine Trachealkanüle, weil ich beatmet werden muss. Meine Arme sind voller Wassereinlagerungen und im Magen habe ich einen Button, damit ich ausreichend Nahrung und Flüssigkeit erhalte. Meine Beine sind wie Streichhölzer und die Füße gekrümmt. Es ist eine Katastrophe. Ich fühle mich in meiner Haut nicht mehr wohl. Manchmal ist es so schlimm, dass ich mich ekelhaft und abstoßend finde. Wenn ich wiederum meinen sogenannten Beautytag habe, ist alles wieder gut! Eine 1,73 m große schlanke Frau, braune Augen und langes braunes Haar, ein stets gepflegtes Erscheinungsbild, wurde durch eine Erkrankung zu einem Monster. Ihr denkt wahrscheinlich, wie man so etwas sagen kann?
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Mein Ex-Partner schaffte es innerhalb von ein paar Wochen, mich wehrlose Frau dort hinzubekommen, wo ich jetzt stehe. Ich sehe ihn heute noch vor mir stehend, mit dem Mittelfinger auf mich zeigend und die Worte sagen: „Soll ich dir einen Schnuller geben?“ Zu wissen, dass man nicht mehr lange zu leben hat und dann noch zusätzlich erniedrigt zu werden, ist alles andere als lebenswert.
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Deswegen muss meine Geschichte erzählt werden


Ich fragte mich schon zu oft: Warum ich? Warum einen jungen Menschen so bestrafen? Heute frage ich mich das schon gar nicht mehr, denn es wird der Tag kommen, wo mir das Leben einfach so genommen wird. Die Ärzte gaben mir damals nach der Diagnose ALS eine Lebenserwartung von 2 bis 5 Jahren. Mittlerweile lebe ich schon 13 Jahre lang mit dir. Ich habe gewonnen, das Aufwachsen meiner Neffen und Nichten miterleben zu dürfen. Freunde zu haben, die das Gute in mir sehen, und dass mein Herz rein geblieben ist.


Das Leben ist schön, wenn man die richtigen Menschen um sich hat. In meinem Buch werde ich über meine Erkrankung, Gewalt in der Partnerschaft, über meine Familie und besondere Erlebnisse sprechen. Über die unglaublichen Machenschaften in der Pflege. Wie schlecht die heutige Pflege doch ist oder sein kann.




Einleitung


Es ist ein Morgen wie jeder andere. Ich bin fast vollständig gelähmt. „Danke, scheiß Erkrankung“, denke ich mir jedes Mal. Das Waschen übernehmen jetzt dann wohl meine Pflegefachkräfte. Aber vorher bitte einen Kaffee. Mein Schamgefühl gegenüber männlichen Pflegern war am Anfang ein Horror für mich, beinahe unerträglich. In der Einrichtung für Beatmung, wo ich ein Jahr lang nach meiner Trennung lag, besonders. Man achtete irgendwann nicht mehr darauf, ob männliches oder weibliches Personal zum Waschen kam.


Zu der Zeit war ich 29 Jahre alt. Es gab auch sehr junges männliches Pflegepersonal, was die Situation noch schlimmer machte. Mit der Zeit härtet man ab. Oder trifft es abstumpfen besser? Weil man keine andere Wahl hat und es sowieso gemacht werden muss? Weil die Bedürfnisse und Wünsche eines Patienten im stationären Bereich nicht mehr berücksichtigt werden können? Ich habe ehrlich gesagt keine Ahnung, wie die heutige Pflege tickt. Bei mir war es zeitweise so schlimm, dass ich fragte, wer mich am nächsten Tag versorgen würde und mich dann seelisch auf die Pflegekraft einstellte oder sogar die Versorgung ablehnte.
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