D Stichpunkt

Sonderausgabe

Die isolierten Einzelkampfer

Abhéangigkeit, Kampf, fehlende Wegweiser
und auf ein gutes Ende hoffend!

Nach 30 Jahren und mehr Dialyse
beginnen bei vielen Patienten im-
mer drastischer
die Nebenwirkun-
gen der Behand-
lung. Schenkte
man der sog. An-
fangsgeneration

zum Beginn ihrer
Erkrankung noch
genaue Beach-
tung, ist sie
gegenwartig in
der Masse iso-
liert. Die erste
liberlebende Ge-
terminal niereninsuffi-

neration
zienter Patienten im Kindesalter
genieBt keinen Sonderstatus mehr
wie zu Beginn ihrer Erkrankung.
Mit unheilvollen Folgen:

J Auf Standardtherapien re-
gieren sie paradox. Es
kommt zu Symptomen, die
in keinem medizinischen
Lehrbuch beschrieben sind.

. Lehnt der Patient medizini-
sche Vorgaben ab, zahlt er
als schwierig. Er weiB, hatte
er sie immer befolgt, ware er
bereits tot.

o Statt auf Augenhdhe den
Behandlungsplan fortwéah-
rend der Situationen anzu-
passen, kommt es zu unzih-
ligen, ins Leere fiihrenden
Wortwechseln. Nach all den
Jahren der Behandlungser-
fahrung kommt es so zu Be-
lastungen im Verhiltnis zum
medizinischen Team.

. Jedoch nicht nur im medizi-

nischen Bereich muss der
Patient sich abkampfen,
sondern auch im persoénli-
chen. Mit fortlaufendem Ver-

lust der Konstitution/
Leistungsfahigkeit steht
auch die EinbuBe der

Selbststéndigkeit auf dem
Spiel. Uberlegte Vorsorge
ist schlicht fiir Alleinstehen-
de mit Hintergrund der fi-
nanziellen Not, eine aus-
sichtslose  Angelegenheit.
Wegweiser zu zweckmaBi-
ger Hilfe (z.B. Wohnprojekte
im Krankheitsfall, finanzielle
Anspriiche, gesellschaftli-
che Integration, etc.) fehlen
in jeder Beziehung.

Der Anfang: Als die Kinder in den
70-iger Jahren mit der Dialyse be-
handelt wurden, prognostizierte man
ihnen kein langes Leben. Arzte hat-
ten bei Kindern noch keine Erkennt-
nisse mit der Dialysebehandlung.
Therapien kann man heute als Ver-
suche betiteln, auf die die kleinen
Patienten oft paradox reagierten.

Die Arzte saBen teils bei der Gabe
neuer Medikamente besorgt am
Bettrand, um bei Reaktionen sofort
zur Stelle zu sein. Um besser Uber
den Krankheitsverlauf informiert zu
sein, schulten sie mit kindgerechter
Literatur ihre Patienten.

So erfuhren diese recht frih, wie
Medikamente wirken, wie wichtig die
Selbstiberwachung ist und welche
Risiken Behandlungen mit sich brin-
gen. Desgleichen wurden diese Kin-
der einem Heimdialysetraining unter-
zogen. Hier erlernten Sie, teils schon
mit sieben Jahren, wie man eine
Shuntbriicke anlegt, was ein Hart-
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wassersyndrom ist und wie man die
Gerinnung von Hand feststellt. Zu-
gleich auch wie man mit der Technik
umgeht und zum Beispiel den Defekt
der Proportionalpumpe behebt. Um
zum Erlernen anzutreiben, wurde
eine Prifung mit Belohnung abge-
halten. Fragen waren hier beispiels-
halber: "Konzentrat wird in der Pro-
portionalpumpe mit weichem Wasser
gemischt. Wie viel Liter weiches
Wasser benétigt man, um ein Liter
Konzentrat zu verdinnen?" "Wie
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alysemaschine sein?

u das Wasser flir den Hartwassertest?

llst pu die Dialysemaschine an?
siehst Du auf der Rickseite der Maschine?
siehst Du vorne an der Maschine?
Zeichnungen und Erklirungen der Anzeigeuhren
= Beschreibung der Blutpumpe

- Womit wird das Blut gewaschen?

‘o schlicBst Du das Konzentrat an?

ist de

Weg des Konzentrates?
= Wann ist das ¥

nzentrat gebrauchsfertig?
- Welche Bedeutung hat der Chlorid-Test?

2 kiinstliche Niere, die "Platte" befestigt?
chléuchen flieBt das Blut?
legst Du den arteriellen Blutschlauch ein?

- Wie legst Du den ven#sen Blutschlauch ein?

- Wodurch kann das Blut flissig bleiben wihrend der
Dialyse?
- Binlegen der Heparinspritze

chsalz und Heparin

heiBen Deine Medikamente und wo-
fir nimmst Du sie? Welche Wirkung
und Nebenwirkungen haben sie?"
Den Arzten der Vergangenheit war
es elementar wichtig, dass ihre Pa-
tienten selbstbestandig waren. Nur
so konnten sie bald auf Augenhdhe
mit ihnen die Pioniertherapie abspre-
chen. Der selbstbestimmte Patient
mit eigener Meinung war so er-
schaffen.

Im Krankheitsverlauf folgten Co-
Erkrankungen, Operationen und
Transplantationen. Die Patienten
lernten frih, wie sie auf Behandlun-
gen reagierten. Erfuhren sie, der
Arzt mdchte eine schon unvertrage-
ne Therapie bestimmen, verweiger-
ten sie sich. Sie hatten im Gegenteil
zu manchem Arzt, ihre Therapie-
erfahrungen.

Stichpunkt Rialyse

In all dieser Zeit wurden die Patien-
ten mit allem, was sie brauchten
bestens versorgt und genossen
einen Sonderstatus. Was medizi-
nisch auch dringend begriindet war.
Aber nicht nur im medizinischen Be-
reich genossen sie einen Sondersta-
tus, sondern auch im familiaren. Sie
wurden von der Familie, weil auch
hier die Erfahrung fehlte, meist bes-
tens nach Vorgabe versorgt.

Das Leben mit Veranderungen
dieser Patienten: Der Patient dieser
Anfangszeit wurde alter. In der kur-
zen Uberlebensprognose mit Dialyse
irrten sich die Arzte. In der Entwick-
lung (GréBe, Geschlechtsentwick-
lung, Reife) lagen die Patienten,
meist vier bis flnf Jahren hinter ihren
Altersgenossen. Was ihnen das Le-
ben gepaart mit Balgereien um die
Hierarchie nicht einfach machte. Bei
der schulischen und beruflichen
Laufbahn saBen die Eltern oftmals
wie Glucken auf den Kindern. Sie
regelten alles! Die Patienten muss-
ten auch hier schwer kdmpfen, um in
die Selbststédndigkeit zu starten. Er-
ganzt wurden diese Kampfe vom
Wechsel aus der Kindernephrologie

Mit dem Wechsel
in die Erwachsenen-
dialyse, ging der
Sonderstatus
verloren...

einer Uniklinik in ein Erwach-
senenzentrum. Statt mit Gleichaltri-
gen dialysierte man fortan bei Senio-
ren. Mit ihnen konnte man sich nicht
mehr altersgerecht (ber Schule,
Ausbildung, Madchen usw. austau-
schen. Ebenfalls ging der gewohnte
Sonderstatus verloren. Mit der eig-
nen Wohnung nabelte man sich zu-
dem noch bald von der Familie ab.
Es wurde das eigene Leben aufge-
baut.

Man stand nun im Beruf, einige
schafften es trotz Krankheit auch in
eine Beziehung. So lief das Leben
viele Jahre stabil. Im Krankheitsfall,
konnte man dabei wie aus Kindheits-
tagen gewohnt, meist auf Eltern und
Familie zuriickgreifen. Sie stellten in
solchen Situationen die Notversor-
gung und somit die Selbststandigkeit
sicher.

Die Jahre vergingen es anderte sich

nicht nur das Krankheitsbild, son-
dern auch das familiare/soziale Um-
feld. GroBeltern, Onkel und Tanten
verstarben, die Eltern kamen ins
Greisenalter und die behandelten
Arzte gingen in Rente. Alles veran-
derte sich. Das in einer Zeit, wo die
Gesundheit immer schlechter wurde.
Der Patient kam unmerklich in eine
Situation, wo er taglich erneut vieler-
lei Kdmpfen ausgesetzt wurde.

Medizinische Anstrengungen:
Fortwadhrende gesundheitliche Pro-
bleme flhrten beim Patienten zu
haufigen Konsultationen verschiede-
ner Arzte. Desgleichen stiegen dabei
die Anzahl der Krakenhausaufent-
halte. Konsequenzen mussten nun
mit einer jungen Generation ,Arzt"
beurteilt werden. Eine Altersklasse
von Arzten, die keine Zeit und Vor-
stellung fiir das Individuelle mehr
hat, sondern nach gesundheitspoliti-
schen Vorgaben behandelt.

Nunmehr treffen diese Mediziner auf
diese Patientengruppe. Patienten,
die von Nephrologie und den dazu-
gehérigen Fachgebieten ein Exper-
tenwissen besitzen. Zudem sind eini-
ge der Patienten selbst auf Arztefort-
bildungen unterwegs und halten Vor-
tradge zu ihrem Krankheitsbild. Uber-
dies haben sie teils medizinische
Fachliteratur im Abo, worlber sie
sich Uber neue Behandlungsmetho-
den informieren. Es beinhaltet ein
wenig Heiterkeit, wenn die Arzte-
gruppe mit solchen Patienten in
Tuchfihlung kommt. Beispiel: Der
Arzt sieht die Untersuchungsergeb-
nisse und ordnet eine fir ihn alltagli-
che Therapie an. Der Patient erfasst
die Therapie und erkennt, habe ich
vor Jahren schon nicht vertragen.
Dazu hat er zu Hause eine Reihe
Ordner stehen, die es auch hundert-
fach schriftlich beweisen. Mit der
Therapieerfahrung verweigert er die
Behandlung. Der Arzt, der das Hin-
tergrundwissen zu der Patientensitu-
ation nicht hat, mdchte jetzt eine kur-
ze Diskussion Uber die Notwendig-
keit beginnen. Er kommt jedoch nicht
dazu, denn der Patient macht an-
hand der Ergebnisse haufig schnell
einen eignen Therapievorschlag. Die
jungen Arzte sind damit vielfach
Uberfordert. Es wird von &rztlicher
Seite versucht, auf den Behand-
lungsvorschlag zu beharren. Erfolg-
los! Letztendlich muss der Oberarzt/
Chefarzt kontaktiert werden. Das in
den ohnehin engen Zeitfenstern im
Klinikalltag. Es kommt nun zu einem
erneuten Fehler! Der behandelnde
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Arzt bespricht den Fall und die Be-
handlung mit dem Chef in Abwesen-
heit des Patienten. Sofern es un-
ginstig lauft, wird die Behandlung
erneut, durch Therapieerfahrung
vom Patienten abgelehnt. Jetzt kom-
men auch erfahrene Arzte an die
Belastbarkeit ihrer Gutmdtigkeit. Der
Patient zahlt durch weitere Diskus-
sionen als unbeliebt und schwierig.

Das nicht nur in der Klinik, sondern
auch im Dialysezentrum. Nach
einem  Generationswechsel sind
auch da jungere Arzte. Zum Teil be-
sitzen sie den gleichen Jahrgang wie
der Patient. So ergeben sich zwei
neue Probleme. Der Patient hat nicht
nur mehr Erfahrung, er sieht den
Arzt auch nicht mehr als Respekts-
person.

Ein groBes Problem, durch das der
Patient in der Zwickmihle sitzt. Auf
der einen Seite, wird der Patient in-
valider, hat aber plétzlich keinen An-
sprechpartner mehr, um auf Augen-
héhe seine Behandlung abzustim-
men. Hierzu wurde er aber von klein
auf erzogen. Zudem beschreibt er,
immer zahlreichere paradoxe Symp-
tome. Es ist eine Tatsache, dass
trotz zahlreicher Literatur, vieler vor-
liegender Behandlungsmaoglichkeiten
den Arzten im Umgang mit der An-
fangsgeneration und ihren suspek-
ten Krankheitsverlaufen heute die
Erfahrung fehlt. Das erlebt die Pa-
tientengruppe, wie geschildert,
deutschlandweit! Hintergrund der
suspekten Krankheitsbilder kénnten
Nebenwirkung der Zurickliegenden
Therapien sein. (Eine AbstoBungs-
therapie im Kindesalter bestand hdu-
fig in KortisonstéBen von 2000mg
im Zeitraum von wenigen Tagen.
Immunsuppressiven wurden in einer

gerzdhler keine Radioaktivitdt mehr
anzeigte. Desgleichen erhielten die
Patienten Mé&use/Ratten- und Pfer-
deserum zur Handhabung einer Ab-
stoBung. Ferner kam mehrfach das
Medikament OKT3®(zwischenzeitlich
wegen gefédhrlichen Nebenwirkun-
gen, die bis zum Tod fihrten, vom
Markt genommen) zum Einsatz.
Ebenso erhielt diese Patientengrup-
pe Hunderte vorn Blutkonserven, da
Erypo zur Behandlung noch nicht zur
Verfiigung stand. Ob heute viele gra-
vierenden sowie paradoxen gesund-
heitlichen Folgen und Medikamen-
tenunvertrdglichkeiten von diesem
Jahrelangen Medikamentenkonsums
kommt, kann man nur vermuten. Die
Beteiligung ist von Arzten, bei der
kleinen Patientengruppe, kaum er-
forscht.) WeiB3 der Arzt nicht weiter,
wird oftmals ohne groBe Diagnostik,
die Problematik der langjéhrigen
chronischen Nierenerkrankung oder
der Psyche zugeschrieben. Fortan
missen Symptomen ertragen wer-
den, die eventuell Uberflissig sind.

Standardbehandlungen kénnen fata-
le Folgen haben. Ein Arzt, der das
Uberblicken koénnte, gibt es, durch
zahlreiche Anforderungen im Kilinik/-
Praxisalltag sowie enge Zeitfenster,
kaum noch.

So steht der Patient, obwohl er ein
Sonderstatus  bendtigt - isoliert!
Denn das medizinische Umfeld hat
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ben und der Kampf um den Erhalt
der Selbststandigkeit!

Die Selbststandigkeit: Im Unter-
schied zur obenerwahnten Problem-
stellung ist die Erhaltung der Selbst-
sténdigkeit eine Aufgabe, die jeden
Patienten gleicher MaBen betrifft.

Wie schon beschrieben wird der Pa-
tient mit der Zeit immer invalider. Die
Erkrankung fuhrte, wegen fehlender
Belastbarkeit, in die Erwerbsunféhig-
keitsrente. Das frilhe Ende des Be-
rufslebens macht vielen jungen Pa-
tienten emotional zu schaffen. Das
Ende der Erwerbstatigkeit beinhaltet

60 % weniger
Haushaltsgeld Dank
Krankheit. Ein Leben

,,Fur die Folgen, der
Therapieablehnung,
tragen Sie die
Eigenverantwor-
tung...”

Anwendung vieler
Medikamenten und
Behandlungen.
Spaétfolgen sind nicht
erforscht...

Msierung verabreicht,
die in der Hbhe heute nicht

mal mehr bei Erwachsenen Anwen-
dung finden. Zusétzlich wurden im-
mer wieder Szintigrafien erstellt.
Hierbei wurde Radioaktivitat verab-
reicht. Es ist fir viele bis heute pra-
gend, dass man in der Klinik fort-
wéhrend erst wieder auf die gewéhn-
liche Toilette konnte, wenn der Gei-

ihn als Pedanten ein-
gruppiert. Er tragt bei Thera-
pieablehnung fir alle Folgen die
Eigenverantwortung. Ein Totschlag-
Argument der medizinischen Seite.
Er misste jetzt Gberzogen eine Stel-
lenanzeige  aufgeben. Wortlaut:
"Patient mit eigener Meinung sucht
Arzt...I" Leider ist die Medizin unser
Aller Schicksal. Wir kénnen ihren
Ablaufen nicht entkommen und nie
so viel entgegensetzen, so dass wir
angeschaut und nicht nur gesehen
werden.

Eigentlich kénnte die lllustration an
der Stelle enden. Gleichwohl wirde
dann, ein beachtlicher Punkt tiberse-
hen werden. Namlich das Privatle-

an der Armutsgrenze.

%e Problemstellungen.

Eine ist beispielsweise, dass man
fortan mit bis zu 60 % weniger Haus-
haltsgeld Uber die Runden kommen
muss. Man wird wiederholt unschul-
dig bestraft. Man biBt unverschuldet
die Arbeit ein und lebt dank der
Krankheit fortan auch noch an der
Armutsgrenze. Zudem verliert man
obendrein, auch noch so seine so-
zialen Kontakte. Man fiihlt die Hinfal-
ligkeit sonach als noch grdBere Be-
lastung. Eine wirtschaftliche Vorkeh-
rung fur diesen Fall war undurchfiihr-
bar. Mit einer chronischen Erkran-
kung wurde man von Versicherun-
gen abgelehnt. Erneut wurde man
unverschuldet aus der Gesellschaft
ausgeschlossen. Rucklagen in der
Berufszeit zu bilden, war nicht még-
lich, weil, das Gehalt zuvor nicht so
reichhaltig war. Alle Finanzmittel, die
man nun Gbrig hat, investiert man
statt in Freizeitvergniigen - um abzu-
schalten zu kdnnen - in Medikamen-
te, die nicht kassenpflichtig sind.
Diese bendtigt man, um ein einiger-
maBen zumutbares Leben nun im
Verborgenen zu fihren.

Viele der Patienten der Anfangsge-
neration sind krankheitsbedingt Sin-
gle. Sie entsprechen durch Krank-
heit, Kleinwichsigkeit, einem un-
weiblichen/- mannlichem Erschei-
nungsbild sowie sichtbaren Entstel-
lungen durch Narben und Shunt
nicht gerade der gesellschaftlichen
Vorstellung eines Lebenspartners.
Ein Partner, mit dem man zudem
nicht verlasslich planen kann. Leider

WWwWWwispekirum-cialyse.ce



z&hlen die innerlichen Werte/- GroBe
nicht und sind auf den ersten Blick
unscheinbar. Eine Partnerschaft in
dieser Konstellation ist einem Sech-
ser im Lotto gleichzustellen. So mis-
sen sich die Meisten alles allein er-
kadmpfen und haben im Notfall kei-
nen Partner, auf den sie zahlen kon-
nen. Es gibt viele, wenn man es ih-
nen auch nicht anmerkt, die unter
der sozialen Einsamkeit leiden.

Mit Verstarkung von gesundheitli-
chen Einschrédnkungen wird auch die
Versorgung mit Lebensmittel immer
schwieriger. Oft ist man auch so ent-
kraftet, dass selbst das Kochen
schwerfallt. Was ware man jetzt froh,
wenn man wieder die Versorgung
der Kinderzeit zur Verflgung hatte.
Schafft man etwas nicht, ist man von
der AuBenwelt vollstédndig isoliert.
Wohl dem, der Hilfe hat!

Jetzt erfasst man, wie sehr die eige-
ne Selbststandigkeit gefahrdet ist. In
den eigenen vier Wanden zu leben,
gestaltet sich immer problemati-
scher. Nun sollte es etwas geben,
wo man erféhrt, welche Hilfsmdglich-
keiten nltzen koénnten. Aber weit
gefehlt!

Bei dieser Themenstellung muss
man im Dialysebereich allen arbei-
tenden Organisationen die Kompe-
tenz absprechen. Weder die Ortsver-
eine noch der Bundesverband Niere
e.V. haben bisher zu dieser Thema-
tik kompetente Ansprechpartner. Bei
Nachfragen wird man an die Pflege-
stitzpunkte oder an den VDK/- So-
zialverband verwiesen. Es ist bedau-
erlich, dass man gerade jetzt, in der
unubersichtlichsten Lebenssituation
den Dialysebereich verlassen muss.
Weder der Pflegestiitzpunkt noch
der VDK erfassen die besondere
Thematik eines Dialysepatienten.
Ohne geeignete Erfahrung mit der
Problemstellung kann man keine
zielbewusste Hilfestellung bieten.
Wenn der Patient mehrmals den L6-
sungsweg ablehnt, zahlt er sicher
auch hier als knorrig.

Der Patient ist erneut isoliert. Sein
Alltag ist nun von Telefonaten be-
stimmt, um sich jede Info muhselig
zu erké&mpfen. Er bedarf Gespréachs-
partner, die Zeit zum zuzuhdéren ha-
ben und verstehen. Wer unser Uber-
fordertes und absurdes Gesundheit/-
und Sozialsystem kennt, weiB, wie
chancenlos es ist erfolgreiche Hilfe
zu finden.

Stichpunkt Rialyse

Die 08-15 Hilfe zu finden ist sicher-
lich kein Problem. Pflegedienst zum
Waschen, Rollender Mittagstisch
fr’s Essen und Transport zur Dialy-
se ist einfach regelbar. Auch ein
gewdhnlicher Platz im Seniorenheim
ist meist unkompliziert zu finden. Die
richtigen Antrage zu stellen ist dabei
allerdings ein heikles Thema.

Bewerkstelligt es der Patient auch
mit Hilfe zu Hause nicht mehr, muss
er in eine Pflegeeinrichtung. Bei de-
ren Auswahl hat er dann erstmals
kein groBes Mitspracherecht mehr.
Da man wegen der frlhen Rente
quasi mittellos ist, bestimmt die fi-
nanzielle Situation, wo man unterge-
bracht wird. Dabei geht es nicht

Kein Mitspracherecht

und mittellos in eine

zweckentsprechende
Pflegeeinrichtung.

mehr wie anfanglich

um optimale Versorgung.

Nein nun heiBt es finanziell
zweckentsprechend. Uberdies exis-
tiert die Mdglichkeit, dass die Familie
mit in Haftung far Unkosten genom-
men wird. Nun bekommen diese Pa-
tienten vermutlich erstmals vor Au-
gen gefuhrt, welche Belastung sie
fir das Gesundheitssystem darstel-
len. Mit Mitte vierzig, Anfang finfzig
im Pflegeheim. Geistig zurechnungs-
fahig aber in allen Bereichen ein le-
bender Kostenpunkt! Mit der Er-
kenntnis und ohne Méglichkeit selbst
Abhilfe zu schaffen, festgesetzt in
der Pflegeeinrichtung mit dementen
Senioren. Unter Umstanden verfehlt!

Das ist ein Punkt, wo der Dialysebe-
reich nacharbeiten kdnnte. Sozial-
arbeiter helfen bei Antrédgen zur
Schwerbehinderung, Pflegestufen,
Reha und eventueller Unterbringung
bei Senioren im Pflegeheim. Die
Vereine fiihren zahlreiche Seminare
mit der Thematik Vorsorge durch.
Die Aussage ist aber meist: "Man
soll mit Betreuungsverfligung und
Patientenvollmacht fir den Ernstfall
vorbereitet sein!"

An keinem Ort findet man aber Hin-
weise auf Wohneinrichtungen fir
junge, geistig mindige Menschen,
wenn es unmdglich ist, in den eige-
nen vier Wanden allein zu wohnen!
So dass man nicht mit Senioren,
sondern mit Gleichaltrigen zusam-
men ist. Wo sind die Berichterstat-

tungen tber Wohnprojekte, alternati-
ve Wohnformen, wo es fir den
Ernstfall betreutes Wohnen mit An-
bindung an Arzte und Einkaufsmég-
lichkeiten gibt? Wo sind Modellpro-
jekte, beispielshalber eine Wohnge-
meinschaft von Dialysepatienten?
So nach dem Vorbild eines Mehrge-
nerationenhauses. Hier kénnte ein
kleines, leer stehendes Hotel (ca. 10
Zimmer) angemietet werden. Alle
Zimmer haben eine Dusche/WC, es
gibt eine gréBere Kiiche, der Gast-
raum ist Gemeinschaftsraum. Dort
kénnte man sich gemeinschaftlich
versorgen. Eventuell wiirde man Eh-
renamtliche finden, die beim Kochen
und sauber machen helfen. Unter
Umstanden kénnte man auch For-
dergelder fir eine Sozialarbeiterstel-
le beschaffen. Eventuell kénnten die
Mitbewohner auch zusammenlegen
und eine Stelle schaffen? Der Bedarf
solcher Konzepte ist héher, als man
erahnt.

DemgemaB kénnte man auch in Zu-
sammenarbeit mit Gesundheitswis-
senschaftlern,  Alterswissenschaft-
lern, Online/-Medienfachleuten und
Stadteentwicklern, Uber Seminare
den Bedarf erforschen und Hilfsmdg-
lichkeiten vermitteln. Der Gegen-
stand dieser Vorsorge existiert im
Aufgabenkreis der Dialyse und de-
ren Selbsthilfe einfach nicht. Hier

Es fehlen Wegweiser
in ein neuer
Lebensabschnitt.
Warum gibt es noch
keine spezielle
Wohnberatung fiir
Nierenpatienten?

bedarf es konsequenter
Pionierarbeit flr ein wichtiges
Zukunftsthema. Alternative Wohn-
formen sind auch fir Nierenpatien-
ten ein wichtiges Thema. Warum
gibt es fUr sie noch keine spezielle
Wohnberatung?

Es gabe riesige Mdglichkeiten, wenn
sich auch die Pharmaindustrie dieser
Thematik annehmen wirde. Die In-
dustrie verdffentlich so viele Publi-
kationen z.B. "Dialyse & Soziales",
weswegen nicht ebenfalls etwas
zum Thema: "Richtig und selbststan-
dig wohnen im Krankheitsfall - die
richtige Vorsorge treffen". Das ist
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ein dringlich benétigtes Hilfsangebot,
das gerade junge, aber auch altere
Patienten sowie Angehérige bendti-
gen. Denn geeigneter Wohnraum ist
wenn man ihn findet zum Teil nicht
finanzierbar. So das man auch Hilfe
und Wegweiser zu Fdérdermitteln
bendtigt.

Jedoch ist der Patient auch hier iso-
lierter Einzelkdmpfer.

Privatleben: Inmitten der Suche und
Findung nach Lé&ésungen brennt
einem diese Thematik unter den N&-
geln. Man beschéftigt sich, obgleich
noch jung an Jahren, mit dem letzten
Lebensabschnitt. Die Themenstel-
lung belastet das persdnliche Milieu.
Sogar Weggenossen, die selbst
chronisch nierenkrank sind, meiden
diese Thematik. Viele haben vor den
Nebenwirkungen der Krankheit und
der dann entstehenden Situationen,
unbandige Furcht. Freundeskreise,
die im gesunden Leben stehen, er-
fassen nur vereinzelt die Problem-
stellung.

Der Patient ist auch verbal mit sei-
nen Problemkampfen isoliert.

Er wird mit Fortschritt der Erkran-
kung sowie der dadurch verbunde-
nen Einschrédnkungen, fortwéhrend
entmindigt. Es fehlt auch mehr und
mehr der Antrieb die Fragen nach
dem eigenen Wohlbefinden zu be-
antworten. Die Frage kann auch
harsch beantwortet werden. Denn
Aussagen, wie "das schaffst Du,

Stichpunkt Rialyse

bald wird es besser", werden un-
ertraglich. Er ist in der Realitédt so
beheimatet und weiB was kommt.
Ein Ausweg jetzt noch selbstbe-
stimmt zu leben, kénnte beispiels-
weise sein, die Dialysebehandlung
abzulehnen. Die letzten Tage kann
er zur Sterbebegleitung in eine Hos-
piz/- Palliativeinrichtung gehen. Das
sollte aber nur eine Option fiir sehr
schwere Krankheitsverldufe sein.
Aber so hat er wenigstens noch das
Ende selbststéndig in den Handen.

Zusammenfassung: Gewiss wurde
hier stellenweise und wiederholend
ein dilsteres Bild skizziert. Man
muss klar hervorheben, nicht allen
ergeht es so. Jedoch gibt es Einzel-
falle die sich in solchen Entwicklun-
gen befinden. Der Beitrag soll diese
Problemstellung aufzeigen. Das Le-
ben mit der chronischen Nieren-
erkrankung ist mit Gewissheit sofern

Das Leben mit der
chronischen
Nierenerkrankung
und Dialyse ist
lebenswert!

Weine schwierige Zu-
satzerkrankung dazukommt in

allen Bereichen lebenswert. Die Dia-
lysebehandlung besagt nicht das
Ende jeder Lebensfreude. Die An-
fangsgeneration hat damit bis heute
40 Jahre und mehr gut durchgehal-

ten. Sogar, wenn das Leben in un-
zdhligen Lebenslagen aus Kéampfen
bestanden hat. Derzeitig fehlen
Wegweiser und Erklarungen, die den
Patienten in einen neuen Lebensab-
schnitt  geleiten.  Gesundheitlich
wusste er Arzte und Pflegepersonal
an seiner Seite, mit denen er auf
Augenhéhe die Behandlung diskutie-
ren konnte. Das ist mit der heutigen
Arztegeneration, die nur noch den
Pauschalpatienten kennt, kaum aus-
fihrbar. Fir den Patienten mit zu-
nehmender Verscharfung und immer
paradoxerer Symptomatik im Befin-
den eine beklemmende und isolie-
rende Konstellation. Er hat vor wie-
derkehrenden verbalen Ké&mpfen
mehr Respekt als vor Krankheit und
Behandlung. Leider haben viele Arz-
te fur das Patientengespréch verges-
sen bzw. nie erlernt, dass sie auf die
Augenhdhe der Patienten, in der
vertrauenserweckenden  Beratung
kommen mussen.

Der Patient befindet sich am Ende in
einer Art isoliertem fremdgesteuer-
tem Schwebezustand, in dem er im-
mer &fter nur noch auf ein gutes En-
de, trotz immer moderner werden-
den Medizin, hoffen kann. Da zudem
die Geratemedizin die forderliche
Verbalmedizin kontinuierlich ersetzt.

Martin G. Miiller

Saarbriicken
(37 Jahre Dialysepatient)
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Dialysemaschinen und Shunt der Anfangszeit.
Hiermit hat die Anfangsgeneration mit der Dialyse begonnen
und seither ,Therapieerfahrung gesammelt!
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W o Patient Martin .Miiller"

37 Jahre Dialyse
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