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Mignon Kleinbek

NACH OBEN

Ein etwas anderes Leben mit
Psoriasis Arthritis und Fibromyalgie

oder

Morgen ist alles gut






Der Berg zwingt dich in die Knie.

Das Meer zieht dich in die Tiefe.

Der Sturm fordert jeglichen Schmerz und Tribut.

Halte dein Schwert scharf und deine Sinne frei.

Fiille dein Herz mit Mut und bewahre deine Seele rein.
Mache gewissenhaft deine Wege frei.

Heirate eine Frau und du bleibst ein Mann.

N-Jay Lam, 2005

gewidmet meinem Mann und unseren Kindern -

voller Liebe und Dankbarkeit!






Vorwort

Im Marz 2015 las ich ,Die Kriickenhiipferin“ von Andrea
Mohr-Michel. Ein autobiografisches Buch tiiber ihr Leben
mit chronisch — entziindlichem Gelenkrheuma.

Ihr schnorkelloser, geradliniger und klarer Schreibstil, ihr
Erleben riihrten mich an. In vielem erkannte ich mich und
meine Situation wieder. Ein Gedanke drangte mich, wurde
tibermachtig: Mensch, bei dir ist das so anders gelaufen.
Was wire gewesen, wenn...

Er liefs mich nicht los und ich ertappte mich dabei, wie ich
in Gedanken Satze formulierte, Kapitel tiberschrieb und
mein Leben in Worte verpackte.

Dieses Buch wollte einfach aus mir heraus. Es ist meine
Geschichte - eine Erzahlung, wie sich die Krankheit mit
leisen Schritten in mein Leben schlich und versuchte, es
mir wegzunehmen. Es ist die Geschichte vom Lieben und
wieder geliebt werden, von Freundschaft und davon, wie
ich lernte, einen Schritt zurlickzutreten, loszulassen und
Glauben zu behalten.

Wenn es Dir hilft, Du Ehemann und Ehefrau,
Du Lebenspartner und Lebenspartnerin,

Du Kind, Du Freund oder Du Freundin
eines mit Rheuma lebenden Menschen,
besser zu verstehen,

dann habe ich mein Ziel erreicht.






Prolog
19. Juli 2011 - Weizenkorn muss sterben

Der Tag war schon, heifs und wolkenlos, wie fast immer am
19. Juli. Wie schon seit Wochen und Monaten war ich mit
Riickenschmerzen aufgestanden.

Mein Mann feierte heute seinen Geburtstag und wir erwar-
teten am Abend Gaéste. Ein grofler Freundeskreis umgibt
uns und unsere Familie ist zahlreich. So bewegt sich ein
Fest meist in Dimensionen, die mich logistisch herausfor-
dern. Mir macht das Freude. Das warme Wetter verhief3 ein
beschaulich gemtitliches Gartenfest. Es rief formlich nach
Lachen und Frohlichsein, guten Gesprachen bei Kerzen-
licht und eiskalten Getranken.

Er safs noch beim Mittagessen, geniisslich vertieft in den
Sportteil der Tageszeitung; ich hatte schon gegessen und
war mit Vorbereitungen fiir den Abend beschiftigt. Die
Kinder waren in der Schule. Alles schien friedlich und gut.
Ich war im Zeitplan und gedanklich bestens orientiert. Al-
les im Griff.

Ich offnete den Kiichenschrank und biickte mich, um die
schone Silberplatte ganz unten aus dem Schrank zu holen,
die wir zur Hochzeit bekommen hatten. Mit der linken
Hand hob ich die darauf liegenden Platten an, mit der rech-
ten zog ich die unterste heraus.

Zumindest hatte ich das so geplant.



Der Schmerz, der mir in diesem Moment durch den unte-
ren Riicken schoss, war so scharf und so heftig, dass ich
alles fallen liefs und mit einem lauten Aufschrei zu Boden
ging. Ich lag da auf den kiihlen Fliesen und konnte vor
Schmerzen kaum atmen. Nur ein einziger panischer Ge-
danke pulste grell in meinem Kopf: noch eine bléde Bewe-
gung und das war’s, dann sitzt du im Rollstuhl.

An Aufstehen war nicht zu denken, das Messer in meinem
Riicken wiirde mich entzwei schneiden. Ich konnte mich
nicht bewegen. Stohnend und tiberaus vorsichtig versuchte
ich meine Gliedmaflen zu sortieren und Herr der Lage zu
werden. Doch ich kam nicht hoch. Sobald ich mich riihrte,
stach der morderische Schmerz wieder zu. Mein Mann
kniete mittlerweile sichtlich erschrocken neben mir, redete
beruhigend auf mich ein und bemiihte sich, mir aufzuhel-
fen.

Wie ich da vom Kiichenboden weg und ins Wohnzimmer
kam?

Ich weifs es nicht mehr. Irgendwie hat mein Mann es ge-
schafft mich dorthin zu tragen, zu schleppen, wie auch
immer und auf den Teppich zu legen.

Wie der Tag voriiber ging?
Keine Ahnung. Der Rest des Tages ist mir nicht mehr pra-
sent.

Ich erinnere mich nur noch daran, dass ich irgendwann in
meinem Bett lag, immer noch mit angehaltenem Atem und
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bebender Angst vor jeder Bewegung.

An eine rheumatische Erkrankung dachte zu diesem Zeit-
punkt noch niemand.

Im Riickblick markiert dieser Tag fiir mich den Wende-

punkt.
Denn alles anderte sich...
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1 1964 — 1995 Die Aussaat

Ich wurde im Januar 1964 im Sternzeichen des Steinbocks
in eine grofle liebevolle Familie hineingeboren. Die Bedin-
gungen waren nicht ganz einfach — doch das ist eine andere
Geschichte.

Meine Mutter gab mir den altfranzosischen Namen
Mignon, ein Synonym fiir Liebling und schier unaus-
sprechlich fiir die badischen Zungen. So wurde denn aus
dem schon klingenden, weich gesprochenen Min'jo eine
Minjong, eine Mijo oder Miju, mitunter eine Minor oder
sogar eine Miriam. Manch einer sprach Mignon gerade so
aus, wie es geschrieben wird. Ich wand mich innerlich wie
ein Aal, wenn ich mich vorstellen musste. Denn meistens
fragte man drei oder vier Mal nach. ,Wie heifst du?” Mig-
non. ,Wie?” Mignon! ,,Wie bitte?” Mignon!!! , Bist du Chi-
nesin?” Blodes Geldchter. Oder: buchstabengetreu abgele-
sen ,Mignon - haha, wie die Batterie!” Oh, ich hasste das.
Wie sehr wiinschte ich mir einen Namen, den jeder auf
Anhieb verstand. Mit Andrea, Daniela oder Sandra ware
ich tibergliicklich gewesen. Am Schlimmsten waren die
Beratungsresistenten, die trotz meiner Einwande die erste
Silbe betonten anstatt die letzte. Das drgert mich noch heu-
te unglaublich. Meine Franzdosischlehrerin erkladrte mir, wie
man meinen schonen Namen richtig ausspricht und was er
bedeutet. Mignon heifst klein, lieblich, zartlich, nett, siif3
und wir schlossen endlich Frieden miteinander. Er ist be-
sonders — wie ich.
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Einige wenige Fotos bezeugen meine ersten Lebensmonate.
Sie zeigen ein hiibsches Baby mit langen schwarzen Haa-
ren, grofien, dunklen Kulleraugen und einem niedlichen
Griibchen auf der rechten Wange; die Grofieltern, meine
Mutter, die beiden Tanten und meine Onkel. Ich war die
Erste der dritten Generation im Haus. Es war immer je-
mand da, der mich auf den Schofs nahm, mich herumzog,
zum Lachen oder Weinen brachte und mit mir spielte.
Meine jiingste Tante, sie ist nur 10 Jahre élter als ich, brach-
te mir geduldig das Laufen bei und schleppte mich tiberall
mit hin. Thre Freunde mussten mich notgedrungen mit in
Kauf nehmen.

Wir sehen uns dhnlich wie Schwestern und ticken in vielem
gleich. Fiir lange Zeit ist sie meine Vertraute, die erste An-
laufstelle fiir mich und meine Teeniesorgen. Ich wuchs auf
mit ihren heifs geliebten und {iiber lange Jahre gesammel-
ten, hohen Stapeln Bravo-Heften und tiiberlebensgrofien
Starschnitten von Roy Black und Pierre Brice, die ich stun-
denlang bewundernd anstarrte und mich wegtraumte. Mit
an die Holzwand gepinnten Autogrammkarten von Uschi
Glas, Udo Jiirgens, Heintje und dieser kleinen braunhauti-
gen, in weifles Leder gekleideten Indianer -
Winnetoupuppe, die damals fast jeder im Regal stehen hat-
te. Ihr kleines Reich unter dem schriagen Dachboden, nur
tiber eine halsbrecherisch steile Bodentreppe hinter der Kii-
che erreichbar, war mein geheimes Refugium, in das ich
mich fliichtete, wenn ich meine Ruhe haben wollte.
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Die grofie Kiiche mit dem holzbefeuerten Herd und ich auf
den Schoff meiner geliebten Omi Kate gekuschelt- das ist
eine meiner ganz frithen Erinnerungen. ,Mein Engele”
nennt sie mich zartlich und erzahlt mir kleine erfundene
Geschichten, wahrend wir beide zuschauen, wie die Holz-
scheite hinter der offenen Ofentiir rot glithen und kna-
ckend Funken verspriihen.

Zwieback mit Butter und Zucker naschend, nach dem Mit-
tagsschlaf noch verschwitzt und vertraumt auf der Treppe
in einem hellen warmen Sonnenfleck sitzend, wahrend
,Vadder” und Onkel Getrankekisten aus dem dunklen,
modrig riechenden Kellerloch herauf tragen, eine weitere,
sehr frithe Erinnerung.

1964 und 1965 mit meiner Uti
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Wiéhrend ich dies schreibe, fallen mir unzdhlige weitere
Momente ein.

Die Hochzeit meiner Tante Moni, an der ich so dermafien
mit einem Holzkochloffel den Hintern versohlt bekam,
weil ich wahrend des feierlichen Gottesdienstes einem Jun-
gen neben mir dauernd mein Blumenstraufichen ins Ge-
sicht driickte.

Mein Grofivater, der mit tiefer Bassstimme und wiirdig
ernst fiir uns alle das Tischgebet spricht. Seine breiten
Hande mit den dicken Fingern, die im Gebet fest ver-
schrankt sind; mein Blickwinkel vom Kinderstuhl darauf
und das zufriedene Getfiihl, zu dieser Familie zu gehoren,
ein Teil von ihr zu sein.

Das graue, verbeulte Kochgeschirrchen aus Aluminium mit
den winzig kleinen, roten Holzgriffen.

Isolde, meine Spielkameradin, die ich glithend um ihre
langen blonden Zopfe und den Kindergarten beneide, den
sie taglich besuchen darf, wahrend ich zu Hause hocke und
ungeduldig warte, bis sie am spdten Nachmittag endlich
kommt und wir zusammen spielen konnen.

Das jahrliche Neckarhochwasser, das mich mit Aufregung
und tiefer Angst zugleich vor dem schmutziggrauen Was-
ser erfullt; es uberflutet die vertraute Strafe hoch hinauf
und schwappt eisigkalt in meine roten Gummistiefelchen
hinein.
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Mein Onkel Karlfried, der mich aufzieht und verdppelt und
wiehernd schallend lacht, wenn ich auf seine Scherze her-
einfalle. Er ist der Einzige, der mich “Mano” oder , Kleine”,
auf Badisch , Kleeni” nennt und das bis heute.

An mein erstes Fahrradchen, blau und mit dicken Voll-
gummireifen; die Tochter der Nachbarn, die mir geduldig
das Radfahren beibringt und die vielen Pflaster, die man
mir an diesem Nachmittag auf die blutigen Knie klebt, weil
ich dauernd hinfalle und mir dieselben Stellen immer wie-
der neu aufschlage.

Die griinlichgelben, klapprigen Lamettenjalousien in mei-
nem Zimmer. Nie finde ich heraus, wie sie funktionieren
und wie man an der Leine ziehen muss, um sie zu justie-
ren.

An das Harmonium meines Grofsvaters, auf dem er
schweratmend und lufttretend Choréale aus dem Kirchen-
gesangbuch spielt, wiahrend wir alle darum herumstehen
und aus Leibeskraften mitsingen. Die endlosen, lautstarken
Diskussionen tiber Notenwerte.

Den melodischen Pfiff vor der Haustiire, bei dem man so-
fort weif3, dass einer von uns unten steht und man ohne
Bedenken die Tiir 6ffnen kann.

Das Kistenlager neben dem Haus - mein Onkel fiihrte ei-
nen Getrankehandel. Sie stehen meterhoch und es ist uns
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streng verboten, da hinauf zu klettern. Und trotzdem spie-
len wir dort, hoch droben auf der wackeligen Ebene und
bauen geheime Lager, bis uns jemand entdeckt und laut
briillend herunter scheucht.

Die rechteckigen, grauweifsen Kaugummistiicke, die so
durchdringend scharf nach Wintergriin schmecken und
mit denen wir riesige Blasen fabrizieren, grofier als unsere
Kopfe. Beim Platzen iiberziehen sie das gesamte Gesicht
und verkleben uns die Haare mit Kaugummispinnweben.
Meine Tante schneidet vorsichtig die Haarstrahnen mit
dem weichen Gespinst heraus. Die Tattoos im Einwickel-
papier pappen wir uns mit viel Spucke auf die Arme; sie
widerstehen tagelang jeglicher Seife und miitterlichem
Schrubben und ldsen sich irgendwann von selbst in
schwarzen Rubbeln.

Ich erinnere mich an orangenzuckrige Sinalco-Limonade
und stibitzter oder von meinem Onkel Edgar hinter allen
Riicken heimlich {iiberlassener, nachtschwarzer, klebrig
stifier Afri-Cola. Cola ist allerstrengstens verboten! Und ich
liebe es. Und ihn, da er sich immer eine Flasche abbetteln
lasst und sie uns mit verschmitztem Lachen zusteckt.

An die lebhaften, lauten Diskussionen in der Familienkii-
che, bei denen alle wild iiber den Tisch hinweg durchei-
nander diskutieren und mein Daddy irgendwann vor all
dem ungewohnten, familidren Larm kapituliert. Seine Fa-
milie ist klein, still und laute Emotionen zeigt sie kaum.
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Den Abend, als sie erwartungsvoll einen Darmwind an-
ziinden, der stichartig und blauziingelnd explodiert und
alle grolend und Tréanen lachend zu Boden gehen.

Diese Familie ist genauso explosiv, wild, laut und kracht
standig aufeinander. Dennoch lieben sie sich mit einer un-
gesagten Starke. Sie sprechen nie aus, dass sie sich lieb ha-
ben. Und doch ist es fast greifbar zu spiiren. Sie halten zu-
sammen wie Pech und Schwefel. Wenn es eng wird, stehen
sie gemeinsam dicht an dicht und bieten dem Rest der Welt
die Stirn. Ich bin der kleinste und jiingste Teil dieses Ver-
bundes und in ihm erlebe ich meine ersten Lebensjahre. Sie
alle, diese liebenswerten, verriickten und starken Men-
schen pragen mich und erst viele Jahre spater erkenne ich,
wie tief.

Ich bin Allergikerin, seit ich denken kann.

8 Wochen gestillt und danach mit der namhaftesten Marke
des Marktes, eine der neuesten Errungenschaften des Jah-
res 1964, dick und rund herausgefiittert. Komplett und
mehrfach durchgeimpft, wie es in diesen Jahren so iiblich
war.

Ein richtiger ,, Wirtschaftswunderwonneproppen”.

Ein Spuckkind von Geburt an und das auch noch nach
Monaten. Der Arzt diagnostizierte einen Magenpfortner-
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krampf, der iiblicherweise bei Neugeborenen nach circa 9
Wochen vorbei ist. Eine Homoopathin, zu dieser Zeit noch
eine fast unbekannte Spezies, bemiihte sich mit Mutter und
Oma nach Kraften, das Essen in dem Kind drin zu behal-
ten. Irgendwann auch mit Erfolg, denn es wurde rund und
pummelig.

Mit der Umstellung auf feste Nahrung war das Spuckkind
zur Erleichterung aller Vergangenheit.

Ich stelle mir im Nachhinein oft die Frage, ob die kiinstli-
che Babynahrung und die damals tibliche Impfpraxis den
Weg fiir meine Erkrankungen bereiteten. Beides war langst
nicht auf dem Stand der heutigen Forschung und beein-
flusste sicherlich mein schwaches Immunsystem nicht ge-
rade positiv.

Zum Impfen gibt es viel Fiir und Wider - es liegt mir fern,
zu polarisieren oder eine Diskussion dartiiber loszutreten.
Jedoch wurden in den vergangenen 50 Jahren und werden
auch heute noch, immer und immer wieder, Impfstoffe
aufgrund von Unvertraglichkeiten und besserer Erkennt-
nisse vom Markt genommen. Publikationen und Studien
zeigen auf, dass ein Zusammenhang zwischen hohen
Durchimpfungsraten und der Zunahme von Allergien,
Asthma und Neurodermitis besteht, beispielsweise gerade
die Masernimpfung eine schlechtere Immunabwehr zur
Folge hat. Impfungen werden als wichtiger, mit auslosen-
der Faktor bei Autoimmunerkrankungen, zu welchen auch
Rheuma zahlt, diskutiert. Es ist doch bezeichnend, dass
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Krankheiten, bei denen unser Immunsystem beeintrachtigt
wird, durch vermehrte Impfungen immer weiter zuneh-
men.

1964 brachte eine Firma ihr Muttermilchersatzprodukt auf
den Markt. Auf einer Original Dose steht wortlich: "... ent-
hélt den biologisch hochwertigen, natiirlichen Hafer-
Trockenschleim und die ebenfalls in der Sauglingsnahrung
bewahrten Getreideschleime aus Reis, Gerste, Mais und
Weizen, aufierdem ...abgestimmte Zucker-Kombination aus
bewahrten Zuckerarten." "Mehrkornschleim, Vollmilch,
Kinderzucker, genau aufeinander abgestimmt."

Dieser Muttermilchersatz enthielt also fiinf verschiedene
Getreidesorten, Vollmilch und Kristallzucker.

Ich enthalte mich einer Bewertung und weise auch keine
Schuld zu. Wirklich nicht. Meine Mutter wollte das Beste
fiir mich. Doch konnte es vielleicht moglich sein, dass ne-
ben meiner genetischen Disposition der vererbten Schup-
penflechte, hier schon eine kleine Verbindung zu meiner
Erkrankung bestand, die sich eher kontraproduktiv aus-
wirkte? Ich kann es nicht belegen und werde auch keine
Zeit damit verschwenden, es zu tun.

Diese Geschichte beschiftigt sich mit Krankheit und mei-
nem dadurch fortwdhrend beeinflusstem Leben, deshalb
mag das nun folgende wie eine Aufzahlung anmuten. Und
dennoch - diese kleinen Schlaglichter beleuchten verschie-
denste Stationen und schérfen den Blick auf das grofie
Ganze.
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