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Der Zweck des Lebens ist das Leben selbst.


Johann Wolfgang Göthe





Ein paar Worte vorweg


FSHD nimmt dir Muskeln, Fähigkeiten, Träume. Sie lehrt dich Loslassen und Annehmen. Sie fordert dich heraus. Und zeigt dir Wesentliches. FSHD ist unheilbar. Noch.


FSHD ist eine seltene Muskelerkrankung und die Abkürzung für facio-scapulo-humerale-Muskeldystrophie. Sie ist so individuell wie die Menschen selbst und kann sich in jedem Lebensabschnitt zeigen. Mit ihr zu leben heißt: die Arme schaffen es nicht mehr über den Kopf, die Füße geraten ins Stolpern, der Mund verlernt das Lächeln. Es heißt, einen Stock, einen Rollstuhl, eine Assistenz zu akzeptieren.


Auf diesen Seiten erzählen Menschen davon, wie es sich anfühlt, wenn sich die Dinge verändern. Es sind Geschichten und Gedanken über Mut und Zuversicht, Frust und Lust. Lust am Leben.


Die Idee zu diesem Buch ist in der FSHD Diagnosegruppe der DGM e.V. entstanden mit dem Wunsch, ins Gespräch zu kommen - für mehr Aufmerksamkeit, Verständnis und Miteinander. Und auch, um die Forschung finanziell zu unterstützen.


Zum ersten Mal gibt es Hoffnung auf eine Therapie, vielleicht sogar Heilung der FSHD. Sie, liebe Leser und Leserinnen, können helfen, indem Sie dieses Buch kaufen, verschenken oder weiterempfehlen. Wenn Sie Geld spenden möchten, finden Sie nähere Informationen auf den hinteren Seiten.


Ich danke Ihnen und wünsche Ihnen angenehme Stunden beim Lesen.


Silke Kuwatsch





Erika


Auf der Lebensautobahn


Mit Anfang 20 habe ich meine Zukunft geplant. Meine berufliche Karriere nahm einen großen Bereich ein. Als Assistentin der Geschäftsführung verdiente ich ordentlich Geld, ich wollte große Reisen machen und mich nur auf der Überholspur der Autobahn bewegen. Ich war als Drängler unterwegs und jagte langsamere Autofahrer von der linken Spur. Kinder passten nicht wirklich in meine Zukunftsplanung. Freunde nur, wenn sie sich gut in meine Planung einpassten.


Mit Anfang 30 purzelten Zwillinge in mein Leben. In der Schwangerschaft musste ich längere Zeit liegen, bis die Zwillinge geboren wurden. Von meinem Sofa aus gab ich Anweisungen an meine Vertreterin im Büro. Es gab die ersten Schlaglöcher auf meiner Lebensautobahn. Ich musste die Überholspur für Schnellere freimachen. Die Karriere nahm nun weniger Raum ein. Familie und Kinder einen größeren. Zeit für Freunde blieb nur am Rande.


Ich blieb drei Jahre zu Hause und kümmerte mich um meine Kinder. Und wieder gab es Bodenwellen, die mich nun auf die rechte Spur zwangen. Ich konnte plötzlich nicht mehr joggen. Aber warum sollte ich joggen, wenn ich ein Pferd zum Reiten hatte? Ich fand wieder zurück in meinen Beruf, jetzt halbtags, um genügend Zeit mit meinen Kindern verbringen zu können. Und immer noch war ich auf der Autobahn. Immer schnell, schnell, schnell. Zeit für Freunde? Immer noch Mangelware.


Und eines Tages ging plötzlich nichts mehr schnell. Innerhalb eines Winters lösten sich meine Oberschenkelmuskeln im Nichts auf. Trotz 80 Kniebeugen jeden Morgen wurden meine Schenkel immer dünner, die Kraft weniger. Erst vier Jahre später bekam ich meine Diagnose FSHD. Nun musste ich mein Lebensauto noch weiter nach rechts lenken. Mein Leben lief jetzt auf der Standspur weiter.


Erstaunlicherweise hatte ich plötzlich Zeit. Ich musste Vieles loslassen, was nicht mehr möglich war, ich musste Vieles neu organisieren. Spontan etwas unternehmen ging nicht mehr. Höchstens spontan hinfallen. Eine einzelne Stufe zwingt mich zu einem großen Umweg, eine Treppe ohne Geländer zur Kapitulation.


Ganz andere Dinge bekamen in meinem Leben einen Wert. Und endlich hatte ich Zeit, Kontakte zu pflegen, Freunde zu treffen. Einfach im Garten sitzen und die Sonne genießen. Und es ist schön, auf dem Standstreifen zu stehen und den gestressten Mitmenschen zuzuschauen, die sich täglich auf der Überholspur abhetzen.


Endlich sehe ich die Blumen am Straßenrand, sehe die Vögel in den Büschen und die Feldhasen, die übermütig über die Wiese hoppeln. Ich genieße die Ruhe und Gelassenheit, die sich einstellt, wenn man den richtigen Standpunkt gefunden hat. Einfach Zeit haben – ist das nicht herrlich?





Marion


Wir stricken unser Leben jeden Tag ein Stück weiter


Reine Handarbeit


Wir alle stricken unser Leben jeden Tag ein Stück weiter.


Die einen stricken liebevoll und sorgsam.


Man merkt, welche Freude es ihnen bereitet,
ihr Lebenswerk zu gestalten.


Die anderen stricken mühevoll und ungern.


Man merkt, welche Kraft und Mühe es sie kostet,
das Leben jeden Tag neu aufzunehmen.


Manche wählen ein kompliziertes Muster,
andere ein ganz schlichtes.


Oft ist es ein buntes Maschenwerk oder aber
ein Stück in tristen Farben.


Nicht immer können wir die Farben selber wählen
und auch die Qualität der Wolle wechselt,
mal weiß und flauschig weich, mal grau und kratzig.


Und öfter lässt man eine Masche fallen,
oder sie fällt ohne dein Zutun und zurück bleiben
Löcher und ein unvollständiges Muster.


Manchmal reißt der Faden und es hilft nur ein dicker Knoten.


Wenn wir unser Leben betrachten, wissen wir genau,
welche Stellen es sind, und oft geschieht es,
dass einer sein Strickzeug in die Ecke wirft.


Es wird für uns Menschen ein ewiges Geheimnis bleiben,
wie viel Lebensfäden uns noch zu verstricken bleiben.


Du hast die Nadeln in der Hand.


Du kannst das Muster wechseln,
die Technik oder das Werkzeug.


Nur aufziehen kannst Du nichts,
auch nicht ein kleines, winziges Stück!
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Korinna Westphal


Der Drahtseilakt - Leben mit FSHD


So richtig los ging es bei mir, glaube ich, mit 35-40. Die Krankheit kam bei mir ganz leise angeschlichen. Ich habe es am Anfang gar nicht bemerkt, mich nur gewundert, dass ich an manchen Tagen beim Wandern das Gefühl hatte, den Kilimandscharo zu erklimmen. Dabei war ich doch nur am Tegernsee. Immer weniger ging und dann kamen die schlimmen Schmerzen in der Achillessehne, die die Orthopäden mit allem möglichen Sinn und Unsinn behandelten und nie genauer nachgeforscht haben, woran es liegen könnte. Nach zwei Jahren Ärztemarathon dann fast schon die Erlösung. Ich bekam einen Namen für das, was los ist: FSHD. Der Traum von „Korinnas mobiler Massage“ war damit geplatzt, aber immer noch besser, als weiter nichts zu wissen.


Das Schlimmste ist, dass ich nicht mal sagen kann, wann es begann. Ich weiß nur, dass ich im Sport immer die war, die keiner beim Handball haben wollte, dass Laufen nie mein Sport war und ich es immer gehasst habe. Ich habe mich einfach immer schwergetan.


Gut im Gedächtnis ist mir die Aussage, die mal kam: „Deine Mundwinkel hängen ständig runter. Du kannst ja nicht mal richtig lächeln“. Heute weiß ich, dass das damals schon die beeinflusste Mimik war. Damals war ich nur betroffen und verletzt. Genau genommen bin ich das noch bis heute.


Ich finde es traurig, wie mit Menschen mit FSHD umgegangen wird. So lange man läuft, darf man mit so netten Fragen rechnen wie „Warum gehen Sie so komisch?“ Seitdem ich den Stock benutze, auch wenn ich ihn am Anfang kaum akzeptieren konnte, fällt die Fragerei wenigstens weg, aber jeder schaut blöd. Auch, dass Menschen mit FSHD von der Forschung als „nicht rentabel“ eingestuft werden, weil es zu wenige sind, macht mich traurig und wütend zugleich.


An manchen Tagen hasse ich meinen Körper und die FSHD, da lähmt mich die Zukunftsangst. Ich bin wütend und gefrustet, weil ich immer nur Sneaker tragen kann und Rucksäcke statt Handtaschen. Neulich sagte mir eine Verkäuferin: „Die Hose ist mit einem schicken Schuh ganz toll.“ Und ich dachte nur: „Toller Trick“, mit einem schicken Sneaker auch. An anderen Tagen komme ich gut klar damit und denke mir „He, es hätte schlimmer kommen können“.


Ich fühle mich und benehme mich momentan so, als müsste alles jetzt noch geschehen, denn morgen könnte es nicht mehr funktionieren. Aufstehen vom Boden ohne Hilfe, als das nicht mehr ging, bin ich total verzweifelt. Als ich das dann in der Kur wieder gelernt habe, bin ich ausgeflippt vor Freude und konnte es nicht glauben. Seitdem wird es regelmäßig geübt und jedes Mal, wenn ich zum Üben auf den Boden gehe, schlägt mir das Herz bis zum Hals aus Angst, es könnte nicht mehr klappen und jedes Mal, wenn ich dann wieder stehe, fühle ich mich wie befreit und kann es kaum glauben, dass ich es wieder geschafft habe.


Durch die FSHD hat sich mein Freundeskreis sehr geändert. Ich kenne viele Menschen, die mir helfen, die an mich glauben und ich kenne viele Menschen, die wie ich jeden Tag von vorne kämpfen.


Mein Freundeskreis ist aber auch kleiner geworden. Ich habe keinen Platz mehr für Neider.


Ein Stück weit habe ich mich ausgesöhnt mit der FSHD, habe ich doch durch sie gelernt, was wichtig ist und Menschen getroffen, denen ich sonst nie begegnet wäre und über die ich glücklich bin, dass sie in meinem Leben sind. Ich habe gelernt, dass Familie nicht immer „blutsverwandt“ sein muss, dass Familie viel mehr die echten Freunde sind, die einen stützen, aber auch bei Bedarf mal „treten“.


Für mich ist das Leben mit FSHD wie ein Drahtseilakt, bei dem ich nur durch ständiges Hören auf meinen Körper auf dem Seil bleibe. Dabei hilft mir auch das Wissen, dass mich meine Familie, blutsverwandt oder nicht, als Netz auffängt.
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Roland


Ein Fußballfan sieht das Spiel seiner Mannschaft im Fernsehen an.


Beim Siegtor reißt er die Arme hoch.


Sein muskelkranker Kumpel beobachtet ihn.


Er hatte ganz vergessen, dass er das vor Jahren auch einmal konnte.
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Eva Hunger


Auf dem Pfad des Lebens tanzen


Wie schaffe ich es, auf diesem engen Pfad des Lebens zu wandeln, dass ich mich einerseits nach der FSHD richte, aber andererseits nicht alles deswegen entscheide? Und vor allem: Wie kann ich auf diesem Pfad tanzen und ausgelassen leben?


Manchmal möchte ich das nicht Planbare planen. Ich möchte am liebsten wissen, wie lange ich was noch machen kann - denn dann könnte ich darum herum planen. Aber das geht nicht und auf eine gewisse Art und Weise befreit es mich und im gleichen Atemzug beschränkt es mich. Manchmal genieße ich erst recht deswegen jeden wundervollen Moment des Lebens, manchmal lähmt mich die Angst vor der Zukunft - manchmal bin ich dankbar für die FSHD, manchmal verfluche ich sie.
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Ich muss mich körperlich einschränken, aber ich will nicht meine Ideen, meinen Geist einschränken. Nur weil ich manches nicht kann, heißt es nicht, dass ich nichts kann. Und eines will ich vor allem nicht: dass mich Angst lähmt. Deswegen versuche ich ganz bewusst Dinge zu tun, vor denen ich Angst habe. Zum Beispiel einen Vortrag vor vielen Leuten zu halten, eine Initiative zu gründen oder einen Artikel über mein Leben mit FSHD zu schreiben. Danach habe ich jedes Mal das Gefühl, ein kleines Stückchen größer geworden zu sein, ein kleines bisschen entspannter mit mir selbst. Wenn ich merke, dass ich etwas nicht mehr kann - das letzte große Ding war es, nicht mehr auf hohen Schuhen gehen zu können - fange ich immer an zu weinen und bekomme wahnsinnige Panik. Es steigt richtig in mir hoch und schnürt mir die Kehle zu, da ich merke, dass ich überhaupt nichts daran ändern kann. Und ich denke, was sich jetzt alles ändern muss. Ich werde die einzige meiner Mädels sein, die beim Feiern keine hohen Schuhe anzieht. Ich muss meine High Heels abgeben. Ich muss erzählen, dass ich es nicht mehr kann. Und vor allem sind diese Muskeln nun für immer weg. Das sind für mich die schlimmsten Momente - denn es zeigt mir die nackte Realität.


Auf der anderen Seite sind es im Nachhinein diejenigen Situationen, die meinen Charakter so einzigartig und so schön machen. Ich kann Menschen so wie sie sind annehmen, da ich weiß, dass man für vieles nichts kann. Ich kann mich gut in andere Menschen hineinversetzen, die Probleme bei etwas haben, denn ich weiß, wie es ist, damit umzugehen. Und ich bin stark geworden, denn es hat mir jedes Mal gezeigt, dass ich auch mit einer weiteren Veränderung leben kann.


Ich möchte die FSHD nicht zu der Sache machen, die mich definiert. Also stelle ich mir die Frage: Was würde ich machen wollen, wenn ich gesund wäre? Dann versuche ich, mich dem anzunähern.


Manchmal macht es mir die FSHD auch leichter: Ich passe in das Standardsystem eh nicht rein - warum nicht alles anders denken?


Durch mein Studium der Kommunikations- und Kulturwissenschaften weiß ich, dass wir Dinge beurteilen, weil wir Werte und Traditionen vorgelebt und beigebracht bekommen haben. Doch die FSHD bringt mich dazu, diese Werte zu überdenken. Und dafür bin ich dankbar. Sie lässt mich tanzend den Pfad entlanggehen - denn ich weiß, dass das letztlich mich und damit auch alle um mich herum glücklich macht.





Roland




Ut desint vires, tamen est laudanda voluntas.


Wenn auch die Kräfte fehlen,


muss der Wille dennoch gelobt werden.


Das ist das Lebensmotto vieler Muskelkranker.


Ursprünglich stammt diese Weisheit


von dem römischen Dichter Ovid


aus dem 1. Jahrhundert n. Chr.







Silke


FSHD macht mich nicht zu einem Dichter, doch zum Denker werde ich allemal. Wie kriege ich im Sitzen die Hose über den Hintern? Komme ich an den Käse im Supermarktregal? Wieso ist diese verflixte Espresso-Tasse auf einmal so schwer? Wie muss der Hund stehen, damit ich ihm die Pfoten putzen kann? In welchem Kinosaal waren nochmal die Treppen? Was, wenn mein Autolift in einer Einöde den Geist aufgibt? Oder der Aufzug so mittendrin? Wann wird das Gehen nicht mehr gehen? Warum sehen so wenige Menschen einen Sonnenaufgang? Oder mich in diesem Rollstuhl? Wer bin ich? Und was? Für wen bin ich? Ich denke, also bin ich. Vielleicht doch manchmal ein Dichter...
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