Dysphagie — Erfahrungsbericht

Fiir mich gibt es ein VOR 2010 und ein NACH 2010. Durch eine Myopathie (Muskelkrankheit ) seit
vielen Jahren schwer behindert, ist mein Leben infolge einer Lungenentziindung wegen Aspirationen
aufgrund der Schwiache der Schluckmuskulatur stark ins Schwanken geraten. Die Zeit der
achtwochigen Hospitalisation war fiir mich ein einziger Uberlebenskampf. Der Kampf um das Leben
hat mich vor die Frage nach dem Sinn gestellt und mir eine schwierige und leider endgiiltige
Entscheidung abverlangt.

Eindriicklich und unerklarlich

Der Luftréhrenschnitt (die Tracheotomie) war Teil dieser schwierigen Entscheidungen. Der Chirurg
der Intensivstation war kategorisch. Entweder wir fillten diese Entscheidung unverziiglich oder ich
wirde sehr rasch zu wenig Sauerstoff erhalten, was bekannte Konsequenzen nach sich ziehen wiirde.
Meine Antwort war spontan, ich wollte mir vor allem keine Chancen entgehen lassen. Und so kam es,
dass ich einige Stunden spater meinen Status als geschwatzigen Mann gegen jenen eines stillen
Manns eintauschte. Eindriicklich und unerklarlich.

Das Vergniigen am Essen verlieren

Da ich mich nicht mehr Gber den Mund ernahren konnte, wurde ich zusatzlich operiert und mit einer
Sonde versehen, die direkt in den Magen fiihrt. Nunmehr gelangt die Nahrung nur noch tber diesen
Weg in den Magen, wodurch das gefédhrliche Verschlucken umgangen wird. Die Wochen vergingen
mit zahlreichen Schwierigkeiten und unvermeidlichen Umstellungen und Anpassungen. Sich nicht
mehr Uber oral erndhren zu koénnen, ist ein schmerzhafter Weg. Man unterschatzt dessen
Auswirkungen und vor allem hat man sehr wenig Hilfe, um mit dieser entmutigenden Situation, die
sich rund um die Uhr einstellt, zurecht zu finden. Die kiinstliche Erndhrung hat den Vorteil alle
notwendigen Bestandteile zu enthalten, die der menschliche Kérper bendtigt. Dennoch, sich auf
diese Art zu erndhren wird zu einer Geste der Lustlosigkeit. Es mangelt an Geschmack. Nur die
Gerliche bleiben erhalten, welche die Lust auf einen Hohepunkt bringen, ohne diese befriedigen zu
kénnen. Man verspiirt ein tiefes Geflihl der Ungerechtigkeit gegeniiber Mutter Natur!

Die Angst vor der Lungenentziindung

Aber die Geliiste zeigen sich hartnackig. In der Saison der Erdbeeren und Kirschen konnte ich mich
nicht zuriickhalten, diese wunderbaren Friichte aus dem Seeland zu probieren und vergass dabei die
Sicherheitsempfehlungen. Mit ganz kleinen Mengen wird der Mund mit Sinneseindricken lberflutet,
der Speichel lauft im Mund zusammen. Es ist unglaublich lecker. Aber diese Versuchungen sind
selten. Manchmal musste ich dieses Verlangen nach Nahrung im Mund sehr teuer bezahlen. Der
schlecht funktionierende Schluckakt und das standige Verschlucken hindern mich daran
weiterzufahren. Im Zentrum meiner Beflirchtungen steht die Angst vor der Lungenentziindung. Die
Lungen frei zu halten und schnellstmoglich die Blutwerte zu kontrollieren, um eine allfillige
Entziindung zu erkennen, ist fir mich von grosster Wichtigkeit geworden.



Man kann immer etwas tun

Heute habe ich beschlossen, den Empfehlungen meines Logopaden zu folgen. Es gibt spezifische
Ubungen, um das Schlucken zu verbessern. Ohne Wunder zu erwarten, kann jedes kleine Plus zu
einer Lebensverbesserung beitragen. Das Ziel ist, kleine Mengen oral essen zu kénnen, um die Lust
am Geschmack wieder zu finden. In meiner Situation muss man vom Prinzip aus gehen, dass man
immer etwas tun kann. Es ist unerlasslich, auch an die anderen zu denken, die das Problem von
Aussen erleben. lhr Leben veradndert sich auch. Die Essenszeiten nehmen einen wichtigen Platz im
Familienleben ein. Dieser Moment verliert seinen geselligen Charakter, er spielt nicht mehr seine
vereinende” Rolle. Die Isolation nimmt Uberhand, das Leben kann sehr bitter werden.

Diese lange Auseinandersetzung mit einer fortschreitenden Erkrankung hat mir ermoglicht, meine
Lebensphilosophie zu verandern und jeden Moment zu leben und schatzen zu lernen. In diesem
ungleichmassigen Kampf missen wir alles tun, um Leben in die Jahre zu bringen. Die Medizin
kiimmert sich darum, Jahre in das Leben zu bringen.
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