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Das Buch

Wir kbnnen trotz Beeintrachtigungen unsere Traume erfullen, nur missen wir sie
grundlicher vorbereiten, als gesunde Menschen.”

Was bedeutet es ein Leben lang krank zu sein? Welche Wege flihren aus dieser Krise?
Wie kann ich trotz dieser Beeintrachtigung meine Traume und Wiinsche erflllen? Diesen
und anderen Fragen widmet sich Marion Petznick in ihrem Buch. In der Mitte ihres
Lebens zieht sie Resiimee Uber eine bewegte Zeit, erzahit dabei von ihrem kurvenreichen
Weg mit ihrer Nierenerkrankung. Voller Hoffnung und Elan mochte sie anderen
Menschen in dhnlichen Situationen Mut machen, nicht aufzugeben. So erzahlt sie in ihrer
bewegenden Lebensgeschichte, wie sie es geschafft hat, trotz ihrer Erkrankung, ihre
Ziele zu verwirklichen.

Bereits mit zwei Jahren wird bei Maron Petznick die lebensbedrohliche Nierenerkrankung
festgestellt. Als die Krankhert sich so verschlechtert, dass die Dialyse unausweichlich
wird, entscheidet sie sich flr das wenig bekannte Heimdialyseverfahren: die
,Bauchfelldialyse”. Aber sie erzahlt auch von ihren Erfahrungen im Dialysezentrum, wagt
Vor- und Nachteile der verschiedenen Verfahren ab. Nach dem Fall der Mauer, kann sie
endlich reisen wohin sie mochte und verwirklicht sich diese Traume, trotz Dialyse. Sie hat
Gluck und erhalt durch eine Transplantation eine neue Niere, der sie liebevoll den Namen
Paul” gibt.

Die Autorin gibt in ihrem Buch viele praktische Tipps, wie Sie trotz einer
Nierenerkrankung |hr Essen geniel3en, auf Reisen gehen und Ihrem Bewegungsdrang
nachgehen konnen. Dazu lasst sie auch verschiedene Experten auf dem Gebiet der
Nierenerkrankungen zu Wort kommen.

Sie macht deutlich, dass Eigeninitiative und Verantwortung dem eigenen Leben eine
bessere Qualitat geben, und dass wir die Erkrankung auch als Chance begreifen konnen,
sich intensiv mit dem eigenen Leben auseinanderzusetzen, aber auch mit anderen in
Kontakt zu treten. \Wer sich authentisch, glaubwirdig und unverfalscht zeigt, bekommt
ehrlichen Zuspruch zurtick und erreicht wieder Zuversicht im Leben. So lassen sich neue
Perspektiven entwickeln und gestalten. Trauen Sie sich!

Dieses Buch richtet sich nicht nur an nierenkranke Menschen und deren Angehdrige,
sondermn ebenso generell an Menschen, die krankheitsbedingte Krisen zu bewaltigen
haben und auch an solche, die sich flr das VWohl anderer engagieren mochten.
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Die Autorin

Wir kénnen trotz
Beeintrachtigungen unsere Trdume
erfullen, nur missen wir sie
grundlicher vorbereiten, als gesunde
Menschen.”

Marion Petznick wird 1956 in Neustreliz geboren. Im Alter von zwei Jahren tritt eine
lebensbedrohliche Nierenerkrankung auf. Lange Krankenhausaufenthalte sind nétig bis die
schleichende Erkrankung zum Stillstand gebracht werden kann.

Doch die Phase unbekimmerter Kindheit und Jugend wahrt nicht lange. Mit 24 Jahren steigt
der Blutdruck besorgniserregend. Trotzdem gibt die junge Frau die Hoffnung auf ein
selbstbestimmtes und ,nomnales” Leben nicht auf — selbst als ihr Gesundheitszustand sich so
verschlechtert, dass die Dialyse unausweichlich wird. Die ausgebildete Kindergartnerin und
studierte Kulturwissenschaftlerin entscheidet sich fur die wenig bekannte ,Bauchfelldialyse”
(CAPD). 1995 wird ihr nach funf Jahren Wartezeit eine neue Niere transplantiert.

Die vielen einschneidenden Erfahrungen gaben den Impuls dazu, sich in Selbsthilfegruppen
aktiv zu engagieren und eine eigene Seminarreihe flr andere Betroffenen zu entwickeln und
anzubieten. Darauf aufbauend entwickelte sie ein Projekt flr den Aufbau eines bundesweiten
Netzwerkes: ,Das Heim-Dialyse-Projekt”. Aulderdem ist sie die Initiatorin des Vereins: ,Heim-
Dialyse-Patienten e.V.”, dessen Vorsitzende sie noch heute ist.

Marion Petznick lebt in Berlin.
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Leseproben
Auf die optimale Dialyseform kommt es an

Mein Alltag hatte sich sehr positiv verandert. Ich ging wieder drei Mal in der \Woche
arbeiten, jeweils flir vier Stunden, und mir blieb ausreichend Zeit, um meinen Hobbys
nachzugehen oder Freunde zu besuchen. Die Emahrung brauchte ich jetzt nicht mehr so
einschranken, wie zuvor an der Hamodialyse. Wahrend ich damals auf die
Phosphatmenge beim Essen achten musste, das Phosphat ist vor allem in tierischen
Fetten enthalten, war das jetzt nicht mehr nétig. Auch bei der Trinkmenge gab es keine
Einschréankungen, aufderdem versplrte ich keinen Durst. Sicher, weil dem Korper durch
die zwei Liter Glukose, die im Bauchraum verblieben, immer eine ausreichende Menge
Hassigkert zur Verflgung stand.

Denke ich an meine Dialysezeit zurlick, so fallt mir nichts ein, was ich in den ersten
Jahren der PD nicht essen und trinken durfte. Meine Belastbarkeit nahm nach wenigen
Monaten rasch zu, und ich fuhr wieder Fahrrad. An manchen Tagen konnte ich eine
Strecke von mehr als vierzig Kilometem an einem Tag Uberwinden. Ich fuhilte mich
tatsachlich nicht krank, nur der Katheter an meinem Korper erinnerte mich daran, dass es
etwas Fremdes gab. Ich wollte ihn als Teil von mir ansehen und gab ihm den Namen
,Charly”.

Wahrend  der  funfjahrigen
Dialysezeit hatte ich weder eine
Bauchfellentzindung noch eine
Entzindung an der
Katheteraustrittsstelle. Das sprach
einerseits ~ fir mein  gutes
Immunsystem, aber auch flr den

achtsamen Umgang mit der

Dialyse- lch hatte mich fir das Mit der PD zu Hause, meine Freundin ist zu Besuch
richtige Verfahren entschieden.

Meine Angste und Verspannungen I5sten sich in Luft auf. Der Rhythmus meines Lebens

hatte wieder seinen Takt gefunden und so etwas wie ein ,nomales” Leben stellte sich
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ein. Krankheit spielte dabei nur noch am Rande eine Rolle. Nicht nur ich war Uber diese

Umstellung sehr froh, auch meine Familie, Freunde und Bekannte.

Nierentransplantation — eine neue Zeitrechnung beginnt

Die Peritonealdialyse stellte im Verlauf der letzten Jahre keinen wirklichen Leidensdruck
fir mich dar, aber im fUnften Jahr fing mein Bauchfell an, die Giftstoffe nicht mehr
ausreichend herauszufiltern. Die Entgiftungsparameter erreichten Werte, die nicht mehr
zu tolerieren waren. Eine Option blieb, das Volumen der Glukoseflissigkeit zu erhthen,
und zwar auf zweieinhalb Liter je Beutel. Da ich mit 1,62 m relativ klein bin, und die
bisherigen Mengen meinen Bauchraum bereits gut ausflllten, sah ich dieser Zeit mit
groRem Bangen entgegen. Im Keller stapelten sich bereits die Kartons mit den
zweleinhalb Liter Beuteln, und in drei Tagen sollte die neue Therapie beginnen.

Und dann kam alles anders.

Es passierte an einem Donnerstag, dem 6. Juni 1995b.

lch war gerade dabel Fenster zu putzen, als das Telefon an diesem Tag zum dritten
Mal lautete. Kurz zuvor hatte ich zufallig mit Bekannten Uber das Thema Transplantation
gesprochen.

Der néchste Anruf gegen 13.00 Uhr sollte mein weiteres Leben komplett verandern.

Eine Stimme am anderen Ende der Leitung stellte sich vor und sagte: ,Frau Petznick,
wir haben eine Niere flr Sie, die mit lhrer Blutgruppe Ubereinstimmt. Sind Sie gesund
und fUhlen Sie sich wohl? Haben Sie keine Infekte?” Mir verschlug es fast die Sprache,
und ich stotterte etwas vor mich her. Im letzten Jahr hatte ich oft Uber eine
Transplantation nachgedacht. Und jetzt pl6tzlich war es sowert. Es kam véllig unverhofft.
Finf Jahre Wartezeit sollten heute ihr Ende finden. Meine Gedanken purzelten hin und
her, dabei war mir klar. ,Diese Niere mdchte ich haben, das ist mein Geschenk!”
Nachdem ich alle weiteren Fragen mit einem klaren ,ja“ beantworten konnte, lief alles
Weitere wie im Traum ab.

Nachbarn boten sich sofort an, mich in die Klinik zu fahren und meinen Mann zu
informieren. Plotzlich hatte ich es sehr eilig. Meine Tasche stand seit langem fertig
gepackt, so wie es uns das Transplantationszentrum empfohlen hatte. Wir fuhren sofort
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los. Zuerst ging es in die Klinik, in der mich meine Hausarztin, Frau Dr. Helga Miller,
bereits erwartete, um alle notwendigen Untersuchungen durchzufihren. Dabei sptirte
ich, wie auch sie sich mit mir freute. Es war der Tag, an dem ich auf den Tag genau funf
Jahre dialysierte. Eine Zeit, die nicht ganz spurlos an mir vorbel gegangen war.

In der Klinik dialysierte ich noch einmal. Vielleicht das letzte Mal in meinem Leben? Im
Anschluss fuhr mich meine Arztin ins Friedrichshainer Krankenhaus, hier sollte die
Transplantation stattfinden. Meine neue Niere traf mit mir zusammen im Krankenhaus
ein.

Sie hatte einen langen Weg hinter sich. Sie kam aus den Niederlanden.

Ich sah sofort den blauen Kihlbehélter, der das kostbare Geschenk enthielt. Meine
Arztin sah sich die dulere Beschaffenheit der Niere an und sagte mir: ,Frau Petznick, das
ist Inre Niere, sie ist sehr gut durchblutet und Sie werden gut mit ihr Leben kénnen, alles
wird gut” Die Ruhe und Zuversicht, die sie und auch die anderen Arzte sowie das
Pflegepersonal auf der Station auf mich ausstrahlten, nahmen mir meine Aufregung und
ich spurte, dass ich mich allmahlich beruhigte und mich nur noch positive Gedanken
umgaben. Aber auch Gedanken an denjenigen, der sein Leben durch einen Unfall oder
eine Erkrankung verlieren musste, gingen mir in diesem Moment durch den Kopf, und
schon hier waren meine Gedanken auch bei der Familie des Spenders, die einen Anteil
daran hatte, dass mein Leben sich nun andern wiirde.

Bis zur Operation dauerte es noch einige Stunden und ich bekam neben einer Dosis
Immunsuppressiva auch eine Beruhigungstablette.

Ich lag auf der Liege vor dem Operationssaal, und die Zeit erschien mir unendlich.
Vieles lief wie ein Flm vor meinen Augen ab, und meine Gedanken liel3en im Zeitraffer
die vergangenen Jahre passieren, ohne ein Ziel zu kennen. Dabei erflillte mich eine tiefe
Freude, und ich spUrte eine innere \Wame, die mir eindeutig das Gefihl gab, dass diese
Operation gelingen wiirde.

Um 20.50 Uhr war es so weit. Eine Schwester schob mich in den Vorraum zum
Operationssaal, um mich hier auf den Eingriff vorzubereiten. In diesem sterilen, hell
erleuchteten Raum beschlich mich doch wieder leichte Nervositat, aber die Narko-
searztin verstand es, mich mit einfuhlsamen Worten zu beruhigen. Die Betdubung wurde
gesetzt, und ich fiel in einen Dammerzustand, der allmahlich in einen Tiefschlaf Gberging.
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Mein Weg aus der Krise — Hilfe zur Selbsthilfe

Erste Gedanken fUr ein Uberregionales Netzwerk von Gleichbetroffenen entstanden und
festigten sich. In diesem Netzwerk sollten die Kompetenzen und die Erfahrungen der
Berater mit den Heimdialyseverfahren gebindelt werden mit dem Ziel, andere Betroffene
zu beraten und sie zu unterstitzen, aber auch ein Stlick weit zu begleiten, wenn sie es
winschten. Diese wichtigen Aspekte sollten Grundlage dieser bundesweiten Initiative
werden. Vor allem wollten wir die Heimdialyse bekannter machen, indem die Mitglieder
authentisch von ihren eigenen Erfahrungen berichteten. Zu diesem Zeitpunkt organisierte

ich im gesamten Bundesgebiet funf Seminare pro Jahr.

Dazu gehorten Betriebsbesichtigungen in Schweinfurt und in St. Wendel. Seit langem
schon war es mein Wunsch zu erfahren, wie die sterile Glukoseflissigkeit entsteht, die
fur die Bauchfelldialyse notig ist. Endlich gelang es mir, Kontakte zu knipfen, die mir
dabei halfen, mit einer Gruppe nierenkranker Menschen die Herstellung von
Dialysematerialien zu besichtigen. Nebenbei erfuhren wir Neuigkeiten der herstellenden
Industrie Uber diverse Dialysematerialien. Auf der anderen Seite dankten auch die
Mitarbeiter des Herstellerbetriebes fir Anderungswiinsche oder Hinweise von uns
Betroffenen. Jedes Mal verabschiedeten sich die Teilnehmer gut gestarkt, mit viel Wissen
Im Gepéack, und waren sehr dankbar, einmal hinter die Kulissen des Dialyseherstellers

blicken zu durfen.

Eine der erreichten Initiativen freute mich besonders. Ich konnte Sponsoren gewinnen,
die zwel Mal im Jahr einen speziellen Urlaub fir Heimdialysepatienten unterstiitzten.
Diese finanzielle Forderung emdglichte es auch den Betroffenen, die Uber einen
knappen Geldbeutel verfligten, ungetrlibt einmal Urlaub zu machen, ohne an ihre Dialyse

denken zu muUssen, da vor Ort alles flir sie organisiert wurde.
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Allmahlich entwickelte und festigte sich die Seminarstruktur, und ich erweiterte die
Treffen um Aspekte, die mir selbst bei meiner eigenen Krankheitsbewaltigung geholfen

hatten.

Ausschnitt aus einem Seminar
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