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Krankheitsbewaltigung mit Zystennieren

Vom Schock zuriick ins Leben

Als junger Mann bekam er die Diagnose, mit iiber 50 kam er an die

Dialyse, vor elf Jahren erhielt er eine Lebendnierenspende von seiner

Ehefrau. Das BN-Vorstandsmitglied Uwe Korst spricht hier tiber sei-

nen Umgang mit einer schweren seltenen Nierenerkrankung.

Im Alter von 25Jahren erhielt ich die
Diagnose ,familidre Zystennieren®,
lber die es damals nur sehr wenige
Informationen gab. Ich kann mich noch
gut an den damaligen Arzttermin in
Darmstadt erinnern, als der Nephro-
loge mir ein Infoblatt in die Hand
driickte. Darauf standen unverblimt
wenig erfreuliche Nachrichten: ,Sie
werden friih sterben. Sie werden mit
etwa 50Jahren an die Dialyse kommen.
Thre Lebenserwartung ist reduziert und
Sie sollten keine Kinder bekommen.“
Das war zunéchst ein grof3er Schock
und ich begann im Laufe der néchsten
Jahre Informationen iiber meine Er-
krankung zu sammeln, um ihren Ver-
lauf zu verzoégern. Das hat mich dann
2004 auch dazu bewegt, die Selbsthilfe-
gruppe PKD Zystennieren e.V. in Darm-
stadt zu griinden. Neben dem Erfah-

germafden in den Griff bekam. Mein Ne-
phrologe half mir wesentlich dabei, die
Erkrankung medizinisch im Zaum zu
halten, um ein gutes Leben fithren zu
kénnen und meiner Arbeit als Ingeni-
eur, IT-Consultant und Projektingeni-
eur im In- und Ausland nachzugehen.
Die Nierenfunktion und meine Leis-
tungsfahigkeit lieRen tiber die Jahre in
kleinen Schritten nach, mit 46Jahren
wurde mein Ausdauersport mit dem
Rennrad zunehmend beschwerlicher.
Die Nieren hatten jetzt nur noch etwa
30 % an Funktion, ich hatte Schmerzen
durch die grof3en Nieren. Kaum zwei
Jahre spater war eine Bauchfelldialyse
notwendig. Ich konnte zwar weiter im
Beruf arbeiten, aber mein soziales Le-
ben war nicht mehr wie vorher mog-
lich. Auch meine Psyche litt in dieser
Zeit. Meine Frau machte mir das An-

»Die Arbeit in der Selbsthilfe hat mir sehr geholfen,
die Erkrankung zu bewaltigen.«

Uwe Korst, BN-Vorstandsmitglied

rungsaustausch war es von Anfang an
mein Ziel, mehr Informationen tiber
die Erkrankung zusammenzutragen
und gute Netzwerke zu bilden.

Gutes Leben mit der Erkrankung

Die folgenden Jahre waren gepragt von
hohem Blutdruck, den ich aber durch
Ausdauersport (Rennradfahren) eini-

gebot einer Nierenlebendspende, ich
lehnte jedoch zunéchst ab. Allerdings
nicht allzu lange.

Am 6. Dezember 2011 wurde ich trans-
plantiert. Wochen zuvor war mir noch
eine 2kg schwere Zystenniere ent-
fernt worden. Weder die Gewebe-
ibereinstimmung noch die Blutgrup-
pe stimmte, sodass eine aufwendige
dreiwdchige Vorbereitung durch ein

Lebensfroh: Gabriele und Uwe Korst

dialysedhnliches Verfahren notwen-
dig war. ,,Gehen Sie nicht die Wande
hoch, wenn wir es nicht schaffen®, so
Prof. Dr.Martin Zeier, der Leiter des Hei-
delberger Nierenzentrums. Doch sie
schafften es! Heute habe ich mich an
,Nierenchecks“ etwa alle drei Monate
gewohnt und gehe auch den empfoh-
lenen Vorsorgeuntersuchungen nach.
Sicher hat eine Transplantation durch
die vielen Medikamente auch Nach-
teile, jedoch wiegt die neu gewonnene
Lebensqualitét das alles wieder voll-
stidndig auf.

Ich kann riickblickend nur sagen, dass
mir meine Arbeit in der Selbsthilfe per-
sonlich sehr geholfen hat, die Erkran-
kung zu bewiéltigen: meine 18Jahren
als Vorsitzender von PKD e.V., mei-
ne fast so lange Tatigkeit im BN e.V,,
meine Aktivitdten als Patientenbeglei-
ter und mein Networking. Anderen
Patient:innen kann ich nur empfehlen,
sich tiber die eigene Erkrankung gut zu
informieren und sich rechtzeitig damit
auseinander zu setzen. Wenn man sei-
ne eigenen Moglichkeiten kennt, 1asst
sich der Krankheitsverlauf durchaus
positiv beeinflussen. Und ich rate na-
turlich dazu, sich in der Selbsthilfe zu

engagieren. Uwe Korst
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