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MEINE NIEREN

HABEN VERSAGT —
UND NUN?

26 — Genetische Nierenerkrankung wird diagnostiziert.
Lange Zeit keine gravierenden Auswirkungen, aber:
Schrittweise Verlust an Nierenleistung und Begleiterkrankungen

48 — Dialyse erforderlich und groB3e Einschrankungen — Lebensqualitat?

52 —Transplantation durch Lebendspende
Blutgruppen-inkompatibel durch Ehefrau
anstatt 10 Jahre Wartezeit (Lebendspende ist eher die Ausnahme).

Neues Leben am 08.12.201 | — DANKE!!



Gesundheit ist nicht selbstverstandlich!

m  FUr einen gesunden Menschen ist das kdérperliche
Wohlbefinden die Normalitat.

WER IST
BETROFFEN?

%
Nierenerkrankungen
‘ kénnen alle Men-

m  Die meisten Krankheiten schranken die Lebensqualitat mehr
oder weniger stark ein, so auch bei chronischen
Nierenerkrankungen

schen aller Alters-

. . ) . der Bevolkerung welt- X klassen und jeder
m Mediziner und Patienten bewerten nicht nur die Anzahl der ot inon chie Herkunft betreffen
Lebensjahre, die durch medizinische MaBnahmen gewonnen e BEORn
werden kdnnen, sondern vor allem die Verbesserung der Die Halfte der . » )
. R Menschen, die liber ;" Tvon 5 MANNERN
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat v und 1von 4
75 | - FRAUEN
; zwischen 65 und 74
m Da das Empfinden von Einschrankungen sehr subjektiv ist, T el Jahren haben ein
B} . ; . ein chronisches biigreniaiden
werden daflr aus verschiedenen Fragebdgen madglichst Nierenleiden

objektive Werte ermittelt.
Quelle: World Kidney Foundation

Ubersicht ioren- und Hocharuckirantharsn, JNa0g 46, Wr. 42015, 5. 173179
[Roview |
Veranderung der Lebensqualitat durch eine
Lebendnierenspende
di ZUr gesur Lebensqualitat von Spendern
und Empfangern

U. Korst und S. Lot



Quality of life

Survival

Safety

Independence

Social life
Convenience
Flexibility

Work or study

Travel or holidays
Frequent contact HCP
Dietary restrictions
Body appearance
Company of other patients

Costs

coOllH

The Effect of Differing Kidney Disease Treatment Modalities and Organ Donation
and Transplantation Practices on Health Expenditure and Patient Outcomes

B Very important
& Important
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Quelle: The effect of differing kidney disease treatment modalities and organ donation and transplantation practices on health expenditure and patient outcomes,
Nephrol Dial Transplant. 2018 Apr 1;33(4):560-562. doi: 10.1093/ndt/gfx082

WAS IST FUR PATIENTEN
(UND BEHANDLUNG-
SOPTIONEN) WICHTIG!?




Wie beeinflusst die Nierenerkrankung die Lebensqualitat?

m Bei abnehmender Nierenleistung nimmt die Leistungsfahigkeit und die —M,—
gesundheitsbezogene Lebensqualitat ebenfalls schrittweise ab. Das Empfinden der
Patienten ist im Vorfeld sehr unterschiedlich.

m  Koérperliche Einschrankungen splrt man (in der Regel) erst im Stadium IV
(weniger als 30% Nierenleistung).

m Flr die Mehrzahl der Betroffenen bedeutet die Nierenerkrankung ein starkes
Nachlassen der Lebensqualitat und die Herausforderung, sich mit den vielfaltigen
Einschrankungen, die die Krankheit mit sich bringt, arrangieren zu mussen.

»Ja, auch ich darf jammern, wenn mich meine Zystennieren drlcken, ich nicht genug

trinken darf, weil ich an der Dialyse bin oder die Wunde vor der OP schmerzt. Aber es

wird nichts daran @andern. Nicht an den Schmerzen und nichts an meiner schlechten A
Laune. Mich nervt es, wenn ich selbst in den Jammer-Modus gerate und mich argert es,

wenn ich andere immer nur jammern hore.

Ich will versuchen, dankbar zu sein fur das was ist, fur das, was ich noch kann und far

alles Gute, was mir in meinem leben passiert. ,



Verglelch zur Normstichprobe Symptome der chronischen

0O 20 40 60 80 100 Nierenerkrankung
A . Mdigkeit, Juckreiz,
Korperl Funktion | —
) e GefaRschaden, Schmerzen, ...
Korperl. Rollenfunk!., [ — BGANI_MED
Schmerzen | ——
Alg. Gesuncnet | EEE— o _
Energie N — kdrperliche Arbeitsplatz,
Beschwerden Finanzen
Saz. Funktion [———
Emot. Rollenfunktion r Korperbild, ‘Arbe'ttsf'ahigkeit,
Psyeh. Gesundneit E—— Schmerzen, Haut, ... Versicherungen, Armut, ...
Komer Summenscore |IEEE—
= Paych. Summenscore S, o »
n e p ro 0 g I e korperliche zeitliche
Leistungsfahigkeit Einschrankungen
= Patienten mit CKD zeigten signifikant schiechtere HRQOL Karperbild, Arztbesuche,
auf allen Skalen bis auf Psychische Summenskala Schrmerzen, Haut, ... Therapien, ...

= Stadien unterschieden sich nicht signifikant auf den SF-36
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VIELFALTIGE AUSWIRKUNGEN
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psychische und seelische

Belastungen

nicht akzeptieren kénnen,
Einsamkeit, Suizidgedanken,
depressive Verstimmung

Gefiihle
Schock, Verleugnung,
Ungewissheit, Aggression,
Angst, ...

soziale Probleme

soziale Aktivitaten,
Schwerbehinderung,
Krankenkasse, Pflege, Umfeld, ...

Partnerschaft

Partner finden, Vererbung,
Familienplanung, Sexualitat,
Rollenwechsel



Voraussetzungen zur Transplantation

m Vielfaltige medizinische und nichtmedizinische Untersuchungen im Vorfeld
(Lebendspender leben langer.)

m  Auf der Warteliste bei Eurotransplant

m  (Ausreichend gute) Organe sind vorhanden.

Lebendnierenspende:

m Beim Organempfanger sollte die Lebensqualitdt nach NTx steigen. m

m Bei Lebendspendern sollte nach der Spende die Hohe der
Lebensqualitat mittelfristig nicht abfallen



Lebensqualitat nach Transplantation

m Zeiteinschrankung durch Dialyse entfallt
m  (Wieder) gute Nierenfunktion

m Lebenserwartung eines Organempfangers nach einer Transplantation
deutlich hdher ist als bei Dialysepatienten [7]

m Lebensqualitat fast wieder wie bei Gesunden

Nachteile, aber ich lebe !!

m Sorgfaltige, tagliche Medikamenteneinnahme

m Fremdes Organ, Immunsystem wird , heruntergeregelt® > Risiken

m  Anpassung des Lebensstils notwendig, um das Organ nicht zu gefahrden



Organspende - Entscheidend ist die Entscheidung !

WA RU M ? ‘riil;:i-_.‘ri:m-tp.{.-mlu;.. l..ghx_#.{_,.i . .
Organspende

Die Wahrscheinlichkeit selbst ein Organ .
zu bendtigen ist vielfach hdoher als selbst
zum Organspender zu werden 2 Organspende

vehenki Leben

S Thes personbishon Frages erhalion i bein Inbcerlhm Onganspende anner

der grhiihirenfroren Rufnssiesr DR S 40 400

INFORMIEREN ENTSCHEIDEN DARUBER

Bilde dir eine eigene Halte deine Entscheidung REDEN
Meinung zur schriftlich fest Teile deine Entscheidung

Organspende mit Freunden und
Angehorigen

Nur durch eine Widerspruchslésung (wie in den meisten europ. Landern)

gelingt ein Bewusstseinswandel in Bevolkerung, Kliniken, Arzten, .....
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