Jasmina berichtet Gber ihre Kindheit und ihre Jugend mit einer seltenen Krankheit

Seit ihrer Geburt muss Jasmina
mit einer ,seltenen” Krankheit
leben: Mit Ektodermaler Dys-
plasie, kurz ,,ed”. Fiir die Weih-
nachtsspendenaktion des
SCHWABISCHEN TAGBLATTS
beschreibt sie, wie sie lernte,
damit zurecht zu kommen.

ein Name ist Jasmina.
Ich bin das mittlere von
drei Kindern. Meine il-

tere Schwester hat wie ich die sel-
tene Erkrankung Ektodermale Dys-
plasie, kurz: ed. Mein jiingerer Bru-
der ist gesund. Soweit man so et-
was sagen kann. Denn ich fiihle
mich nicht krank.

Mit ed wird man geboren. Es ist
ein seltener Gendefekt, der unter
anderem dazu fiihrt, dass alle au-
Benliegenden Organe, die in der
Regel etwas mit unserem gréf3ten
Organ, der Haut, zu tun haben, von
Fehlbildung betroffen sein kon-
nen.

Das bedeutet bei mir, dass ich
nicht schwitzen kann, nur Milch-
zdhne habe und lange Jahre unter
Neurodermitis gelitten habe. Au-
Berdem habe ich schlecht funktio-
nierende Schleimh&ute, was héufig
zu Infekten fiihrt. Auch hatte ich
lange Zeit schiitteres Haar. Bei
Haértefdllen bedeutet ed auch eine
Sehschwiche bis hin zur Blindheit,
eine Fehlbildung der Gesichtsform,
vor allem der Nase und des Kiefers,
weilles bis gar kein Haar, nicht vor-
handene Négel und gar keine Zdh-
ne.

Das Leben als Mensch mit selte-
ner Erkrankung begann fiir mich
im Kindergartenalter. Auch wenn
die ungewohnliche Ausprdgung
meiner Zdhne damals noch nicht
so auffiel, da alle
Kinder noch am
Zahnebekom-
men waren,
Zahnwechsel
hatten oder sich
einfach  noch
keine Gedanken
dariiber mach-
ten, so begann
ich auf komi-
sche Anmerkun-
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.Ed ist und bleibt in mir"
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meine Klasse und erklarte was ed
ist und trotzdem kam ich oft wei-
nend nach Hause, weil ich be-
spuckt, geschlagen, gemobbt und
ausgelacht wurde. Man sagte zu
mir Hackfresse, Zweizahn oder
Zombie. Ich wurde im Sportunter-
richt immer als Letzte in eine
Mannschaft gewdhlt, da ich be-
dingt durch das Schwitzen stiandig
aussetzen musste und kaum Leis-
tung erbrachte. Ich konnte das so-
genannte ,gesunde Friihstiick“ in
der Schule kaum genief3en, da ich
mit meinen Zihnen keine Apfel
oder Karotten abbeifen konnte.
Meine beste
Freundin  biss
mir dann meist
ein Stiick Apfel
runter und gab
es mir. In dieser
Zeit war ich 14
Jahre alt. Die
emotionale Un-
terstiitzung mei-
ner Familie und
meiner Freunde

gen folgender- A half mir, die
mafen zu ant- Schulzeit Zu
worten: ,Ich ha- ' \ L, tiberstehen.

be eine Krank- A Auch als Er-
heit, aber sie ist AN 'E&r wachsene wur-
nicht anste- Jasminas ungewohnliche Zahnstellung de ich haufig
ckend.“ Meis- fiel erst in der Schule richtig auf. weniger  ernst
tens lachten die genommen,

anderen Kinder dann und spielten
mit mir weiter.

*
Als ich dlter wurde, war es nicht

mehr so leicht, diese Antwort zu
verwenden. Meine Mutter ging in

zum Beispiel beim Bankschalter
oder bei der Post. Man behandelte
mich wie eine unselbststandige
Person, dabei war ich alles andere
als unselbststdndig. Schliefflich
hatte ich gelernt, mit vielen Unan-
nehmlichkeiten auszukommen

.Ich habe eine Krankheit, aber sie ist nicht ansteckend”

und meine Fehlbildungen irgend-
wie zu kompensieren. Bis zu mei-
nem Studium blieb ich in vielerlei
Hinsicht Auflenseiter, abnormal,
unwillkommen. Vielleicht war es
der intellektuelle Stand von mei-
nen Mitstudenten jedenfalls ak-
zeptierten sie mich und mein Au-
Reres, als ich am ersten UniTag in
der Vorstellrunde von meiner sel-
tenen Erkrankung erzdhlte und so-
gar Applaus fiir

meinen Mut be-

kam.

Die bedin-
gungslose Liebe
meiner Mutter

und ihre guten
Worte bestark-
ten mich, weiter
zu machen. Fiir meine Mutter war
ich nicht krank, ich war einfach ih-
re Tochter, ihr Kind. Es gab keine
andere Jasmina. Wihrend meiner
Zeit an der Universitit fanden
schlieBlich drei groBe Operationen
statt, die mir zu etwas mehr Le-

So konnen Sie helfen:

¥ 9 Trotzdem kam ich oft
weinend nach Hause

Jasmina Uber ihre Erfah-
rungen an der Schule

:Jasmina als kleines Méadchen.

bensstandard verhelfen sollten.
Man konnte das Problem mit mei-
nen Zihnen zwar nicht heilen,
aber es gab eine andere Losung,
mir zweite Zihne zu bescheren:
Implantate. Uber zwei Jahre hin-
weg wurden mir alle Milchzéhne
gezogen, ein Nerv im Unterkiefer
verlegt, Knochen aus beiden Hiif-
ten in beide Kiefer verpflanzt,
14 Implantate gesetzt, Schleim-
haut vom Ober-
schenkel und
Gaumen in den
Kiefer verpflanzt
und mir schlie8-
lich eine prothe-
tische  Versor-
gung auf die Im-
plantate gesetzt,
so dass ich heute mit strahlend
weilen Hollywoodzdhnen ldcheln
kann.

Mein Lebensstandard hat sich
merklich gedndert. Heute kann ich
eine Karotte abbeiflen. Ich ldchele
mit offenem Mund. Ich werde am

Wenn Sie fiir Patienten
wie Jasmina etwas tun
wollen, kénnen Sie bei
unserer Weihnachtsspen-
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fe”, der Patenschaften
o #7745 fir Schiller vermittelt.

“:  Bitte notieren Sie auf der
Uberweisung, wenn Sie

denaktion mitmachen. 7 '." ';g’gm“’;ﬂ@ﬂ gezielt ein Projekt unter-
Unsere Kontonummer ist F Bz stiitzen wollen. Vermer-
die 17 11 11 bei der Ko THITVOLKSBANKTU BLZG¥I90110 | ken Sie bitte auch, wenn

Kreissparkasse Tiibingen
und der Volksbank Ti-

bingen. Das Zentrum fiir
Seltene Erkrankungen ist

in diesem Jahr unser Pro-
jekt Nr.1. Projekt 2 ist
der Verein ,Rock Your Li-

Sie nicht erwahnt werden
mochten oder eine Spen-
denbescheinigung wiin-
schen.

Bankschalter viel ernster genom-
men. Keiner stellt mehr meine
Selbststdndigkeit in Frage.

Man merkt mir ed kaum mehr
an. Aber es ist in mir. Und es
kommt immer wieder zum Vor-
schein, um Beispiel wenn ich an
warmen Sommertagen auf einen
Ventilator in meinem Biirozimmer
bestehen muss oder wenn ich wie-
der und wieder zu Kontrolltermi-
nen nach Tiibingen ans Zentrum
fiir Seltene ERkrankungen fahren
muss.

*

Meine seltene Erkrankung hat
mir viele Qualen auferlegt. Sie hat
mich aber auch stark gemacht. Ich
habe die andere Seite der Men-
schen gesehen, ich habe gelernt
was es bedeutet, nicht normal zu
sein. Und ich habe Hoffnung ge-
funden in einer Welt, in der man
mit Menschen wie mir schwer um-
gehen kann.

Ed ist nicht heilbar und es ist
nicht vorbei. Aber mit guten Arz-
ten, einer Selbsthilfegruppe, einer
offenen Gesellschaft und einer lie-
bevollen Familie ist es méglich, da-
mit zu leben.

Heute habe ich ein abgeschlos-
senes Studium, zweite Zihne und
bin verheiratet. Ed ist und bleibt in
mir, aber ich will das Gute an an-
dere weitergeben. Aus diesem
Grund mache ich die Kinderbe-
treuung in der Selbsthilfegruppe
und stirke meine kleinen ed-
»Geschwister, ihren Weg zu fin-
den und zu gehen. Aus diesem
Grund habe ich diesen Bericht ver-
fasst.

Es ist gut, wenn die Seltenen ge-
sehen werden. Sie miissen noch
mehr geférdert und unterstiitzt
werden, denn die Welt ist hart zu
ihnen und obwohl gerade sie mehr
Liebe, Unterstiitzung und Auf-
merksamkeit nétig hitten.

Ich hatte das Gliick, eine starke
Mutter bekommen zu haben.
Durch sie habe ich mich selten wie
ein Waisenkind der Medizin ge-
fiihlt, Aber ich glaube sie hat sich
oft wie eine ,Waisenmutter der
Medizin“ gefiihlt. Zumindest neh-
me ich es an, denn sie war es, die
zu vielen Arzten ging. Zweitmei-
nungen einholte, unsere Trénen
trocknete und uns unaufhorlich
sagte, dass wir gut sind, wie wir
sind und dass es eine Losung ge-
ben wird. Auch diese Waisenmiit-
ter verdienen unsere Anerkennung
und unsere Unterstiitzung.

Und ich hoffe, dass das, was in
mich gelegt wurde, noch in viele
andere Menschen gelegt werden
kann und dass Menschen mit einer
seltenen Erkrankung nicht mehr
Menschen mit seltener Unterstiit-
zung sein miissen.
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