+Wie ich die richtige Form der Dialyse fiir

mich auswdhlte”

von Uta Meiburg-Trautmann und Stefan Trautmann

Stefan Trautmann entschied sich
mit 45 Jahren zusammen mit sei-
ner Ehefrau fiir die Bauchfelldia-
lyse zu Hause und musste nach
vier Jahren zur Hdmodialyse im
Dialysezentrum wechseln. Das
Ehepaar berdt dank ihrer eigenen
Erfahrungen bei der Wahl der fiir
den individuellen Lebensstil und
die Bediirfnisse passenden Dialy-
seform und coacht chronisch nie-
renkranke Menschen.

Wie alles begann

Im Rahmen einer Routine-Vor-
sorgeuntersuchung im Mai 2015
wurde bei mir festgestellt, dass
mein Kreatininwert véllig aufer
der Norm war. Ich wurde an einen

Facharzt (iberwiesen. Schnell wur-
de klar, dass ich kurz vor einer Nie-
reninsuffizienz stand. Ein Schock.
Ich hatte vorher noch nie etwas
dariiber gelesen und war véllig
jungfrdulich mit diesem Thema.
Auch in meiner Familie war nie-
mand vorbelastet.

Mit der Diagnose kam zundchst
die Angst. Es gab zu viele Fragezei-
chen und zu wenig Antworten. Ich
tat das, was die meisten von uns
tun wiirden — das Internet fragen.
Das war ein grofer Fehler. Nach
den ersten Eintrdgen dachte ich:
.In drei bis vier Monaten bist du
tot!" Das Problem: Das Netz ist
voll von irrefiihrenden Informatio-
nen. Man bekommt Ratschldge
von Personen, die weder selbst er-
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krankt noch irgendwie beteiligt
sind. In der ersten Zeit hat mich
das véllig aus der Bahn geworfen.

Nach der Diagnose stand ich
unter stdndiger Beobachtung
durch einen Nephrologen. Es ging
fast nur um medizinische Aspekte
und Blutwerte. Von drztlicher Sei-
te gab es kaum Aufkldrung bzw.
Informationen, die mir als Patient
halfen, mit der Diagnose klarzu-
kommen. Im Mittelpunkt stand zu-
ndchst das Fortschreiten der Nie-
renerkrankung aufzuhalten. Es hat
eine Weile gedauert, um zu reali-
sieren, dass es friither oder spater
auf die Dialyse hinauslaufen wir-
de. Zum Gliick blieb mir noch aus-
reichend Zeit, mich damit ausein-
anderzusetzen.

Psychologische Unterstiitzung
und Aufkldrung mangelhaft

Bis dahin dachte ich, Dialyse ist
Dialyse. Welche verschiedenen Dia-
lyseverfahren es gibt, was die Un-
terschiede, die Vor- und Nachteile
sind — dariber wurde ich nicht in-
formiert. Stattdessen wurde fast
wie selbstverstdndlich davon ge-
sprochen, dass man ins Dialysezen-
trum geht, um die Hdmodialyse zu
machen. Die Aufkldrung (ber die
verschiedenen Dialyseformen und
das Leben mit der Dialyse habe ich,
vorsichtig ausgedriickt, als sehr
mangelhaft wahrgenommen. Und
das, obwohl ich in einer renom-
mierten Fachklinik versorgt wurde.

Hdtte ich mich nicht selbst in-
formiert und auch Kontakt zu an-
deren Patienten gesucht, wdre ich
ein ,normaler Dialysepatient” ge-
worden und automatisch dreimal
wochentlich Gast im Dialysezen-
trum gewesen.

Die Entscheidung

Im Laufe des Jahres 2017 ha-
ben sich dann meine Werte ver-
schlechtert, der gesundheitliche
Zustand ebenfalls: Ich fiihlte mich
sehr schlapp, hatte keine Ausdau-
er mehr, war frith mide. Umso
schlechter es mir ging, umso mehr
setzte ich mich mit der Thematik
auseinander.

Ich recherchierte und schon bald
kristallisierte sich mein Favorit he-
raus, da diese Form mir eher ein
selbstbestimmtes und flexibles Ar-
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beiten und Reisen erméglichen wiir-
de. Leider musste ich feststellen,
dass die Bauchfelldialyse in Deutsch-
land noch in den Kinderschuhen
steckt. Nur finf Prozent der Nie-
renkranken wenden diese an.
Immer wieder habe ich mir die

Optionen angesehen. Dann mein

Leben in die verschiedenen Berei-

che zerlegt und diese dann mit den

Dialysearten abgeglichen:

* Arbeit: Wie lduft das jetzt, wie
konnte es laufen? Was wdre not-
wendig, um dort, wo ich bin,
weiterzuarbeiten?

 Familie: Wie sieht der Alltag aus?
Welche Unterstiitzung ist da?
Wie wirkt sich alles auf meine
Frau und die Kinder aus? Am An-
fang dachte ich auch, um Gottes
Willen, jetzt miissen alle einen
»Behinderten" mitziehen...

* Freizeit: Was ist mir wichtig?
Was mochte ich weiterhin ma-
chen? Was muss ich beachten?

« Sport: Was kann ich noch ma-
chen? Welche Einschrdnkungen
gibt es?

 Reisen: Sehr wichtig flr mich.
Was mdchte ich weiter machen?
Was muss ich beachten? Wie ist
das liberhaupt umsetzbar?

e Erndhrung: Welche Einschrdn-
kungen bestehen bei den ver-
schiedenen Formen?

Die Entscheidung danach war
far mich klar, sofern aus medizini-
schen Griinden nichts dagegen
sprach: Bauchfelldialyse, auch Pe-
ritonealdialyse genannt.
Die Einschrdnkungen schienen
mir verkraftbar:
 Der Bauchumfang wird durch die
Flissigkeit im Bauchraum grofser.
* Durch den Katheterzugang be-
steht die Gefahr einer Peritoni-
tis (Bauchfellentziindung).

« Die Dialyse muss mehrfach am
Tag durchgefiihrt werden.

Den eigenen Rhythmus finden

Als Anfang 2018 die Werte an
der unteren Schwelle waren, ha-
ben mir die behandelnden Nephro-
logen empfohlen, dass Heft des
Handelns in eigenen Hdnden zu
behalten. Die bevorstehende Ver-
dnderung machte mir Angst, aber
ich merkte, dass ich gesundheitlich
am Limit war.

Ich sah ein, dass es nicht anders
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Der Dialyseldsungs-Vorrat fiir den Urlaub ist nicht gerade eine Kleinigkeit.

ging. Ich entschied mich, mein Le-
ben umzustellen. Als die Entschei-
dung gefallen war, war auch die
Angst weg!

Die Implantation des Bauch-
Katheters am 25. Mai 2018 verlief
komplikationslos. Am 28. Mai hat-
te ich die erste Dialyse und wurde
nach Hause entlassen. Die dann
folgende Trainingswoche verlief
problemlos. Ein tolles Team im Ku-
ratorium fiir Dialyse und Nieren-
transplantation (KfH) in einer fast
familidren Umgebung erleichterte
mir den Einstieg.

Nun ging es darum, sich an die
neuen Abldufe und Strukturen zu
gewdhnen und an diverse Themen
heranzuwagen. Letztlich muss je-
der seinen eigenen Rhythmus fin-
den, was bei mir nach vier bis sechs
Wochen der Fall war. Die Dialyse-
zeiten wurden in den Alltag inte-
griert, das Koérpergefihl neu jus-
tiert.
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Auch wenn ich sehr gut betreut
wurde, habe ich in vielen Berei-
chen leider kaum Tipps fiir den All-
tag bekommen. Vielmehr habe ich
mich selbst herangetastet, gerade
was Freizeitaktivitdten bzw. Sport
angeht. Mein Motto: Alles was
nicht weh tut, ist OK! Fahrradfah-
ren fiihlte sich zu Beginn komisch
an, auch der Verzehr von Suppen
war gewohnungsbediirftig, da zu-
sdtzliche Flissigkeitsmengen das
Véllegefiihl befeuerten.

Auf der Arbeit wurde mit mei-
ner Erkrankung ein offener Um-
gang gepflegt, die Wiedereinglie-
derung war véllig unproblema-
tisch mdglich, meine Kollegen ab-
solut verstdndnisvoll.

In der Freizeit oder bei Treffen
mit Freunden musste ich jetzt
mehr planen — und ausprobieren...
« Wie lange werden wir unter-

wegs sein? Muss ich Dialysema-

terial einpacken?



e Muss ich gegebenenfalls noch
einen Moment warten, um noch
einen Dialysevorgang zwischen-
zuschalten, um dann vier Stun-
den Luft zu haben?

« Wann verabrede ich mich am
besten, um keine Dialyse ma-
chen zu missen?

Urlaubsreisen waren nur mit
langem Vorlauf mdoglich: Die Be-
stellung der Dialyseflissigkeiten
musste drei Monate im Voraus er-
folgen, die Lieferung erfolgte dann
per Spedition an den Urlaubsort.

Ein wenig mehr Aufwand mach-
te dagegen ein Last-Minute-Urlaub,
da ich bei spontanen Reisen mit
dem Flugzeug immer eine Menge
an Flissigkeit mitnehmen musste.
Aber auch hier waren die meisten
Fluggesellschaften hilfsbereit und
beférderten auf Anfrage die gro-
3en Mengen an Sondergepdck kos-
tenlos.

Peritonealdialyse reicht nicht mehr

Nach ca. vier Jahren zeigten die
Werte der monatlichen Kontroll-
untersuchungen eine Verschlech-
terung an, obwohl ich kérperlich
zundchst nichts bemerkte. Es war
ein schleichender Prozess. Als ich
dann aber regelmdfig im zweiten
Stock kurzatmig wurde — wir woh-
nen im vierten Stock und haben
keinen Fahrstuhl — splirte ich das
Problem. Am Ende konnte ich
kaum noch eine Einkaufstiite nach

oben tragen.

Weitere Anzeichen machten sich
bemerkbar, ich spiirte, dass die
Wirkung nachlief: Fufkribbeln,
Mudigkeit, Nervenschmerzen, Taub-
heit in den FlfRen. Zundchst waren
sie leicht, dann immer stdrker.

Ich war mit der Bauchfelldialy-
se gllicklich und wollte nicht wech-
seln. So schob ich den Wechsel zur
angeratenen Hdmodialyse weiter
vor mir her. Ein halbes Jahr spdter
waren meine Werte dann so
schlecht, dass der Wechsel nicht
mehr aufzuschieben war: Ich muss-
te an die Himodialyse.

Seit Mai 2022 bin ich Blutwad-
sche-Patient. Um schnell wechseln
zu konnen, erhielt ich einen Venen-
katheter (Shaldon). Die Operation
verlief problemlos. Kérperlich ging
es von Woche zu Woche aufwdrts,
mittlerweile bin ich — den Umstdn-
den entsprechend - wieder sehr
zufrieden und deutlich fitter als
ZUvor.

Ich habe mich entschieden, die
Blutwdsche in der Klinik durchzu-
fihren. Ich bin an drei Tagen die
Woche nachmittags an der Dialy-
semaschine und habe meinen All-
tag entsprechend umstrukturiert.
Inzwischen konnte ich mich an die
zeitlichen Einschrdnkungen in der
Woche gewohnen. Am Wochenen-
de geniefe ich es, die Zeit vollig
frei gestalten zu kénnen. Das ist
ein Riesenplus.

Die grofite Herausforderung
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bleibt fiir mich, dass ich mich beim
Essen und Trinken so stark ein-
schrdnken muss. Mit einem Liter
Flissigkeit am Tag auszukommen,
ist schon eine Herausforderung.
Auch das Reisen ist nicht mehr
so flexibel, da vor Ort ein Dialyse-
zentrum zur Verfligung stehen
muss, was mit einigem birokrati-
schem Aufwand verbunden ist.

Fazit

Mit der Hdmodialyse geht es
mir gesundheitlich recht gut. Fir
mich war es dennoch die richtige
Entscheidung, zundchst die Bauch-
felldialyse zu wdhlen, da es mir
grofere Flexibilitdt in meiner Le-
bensgestaltung und weniger Ein-
schrdnkung bei der Erndhrung er-
maglicht hat. Ich hdtte aber ein
halbes Jahr friiher die Dialyseart
wechseln miissen.

Meine Empfehlung fiir Betroffene:
Treffen Sie keine voreiligen Ent-
scheidungen, welche Dialyseform
die richtige ist. Es kommt auf lhre
personlichen Lebensumstdnde an,
auf das, was fir Sie wichtig ist und
was Sie und Ihr Umfeld leisten kon-
nen. Tauschen Sie sich auch mit
Ihren Angehorigen aus und spre-
chen Sie mit Betroffenen. Die
meisten sagen: Auch ein Leben mit
Dialyse ist lebenswert.

Weitere Infos finden Sie
unter https://dialyse-berater.de

Lust auf Urlaub ?

Bad Ems, die charmante Kurstadt an der Lahn, lidt ein.

Wahrend Ihrer Ferien oder
einer Kur- oder Rehabilita-
tionsmaBnahme betreuen
wir Sie gerne - ganzjahrig -
in unserem ambulanten
Dialysezentrum.
Alle Formen der Nieren-
ersatztheraphie werden
angeboten.

Wipsch 1 e 56130 Bad Ems e Tel.: 0 26 03 / 50 60 51 0. 52 e Fax: 0 26 03 / 50 60 53
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