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»Ohne Scheif3, hier lduft einiges falsch, machen wir mal ein bisschen mehr
richtig! « Bei mir war es zu Beginn auf jeden Fall so, dass ich sehr grofSe Pro-
bleme hatte. Bei mir hat es sehr lange gedauert, dass tiberhaupt festgestellt
wurde, dass ich Morbus Crohn habe. Alleine durch die Ausstattungen der
Kliniken, dass nicht jede Klinik wie in GiefSen einfach sehr gut ausgestattet
sein kann mit Experten und mit Gastro. Das ist alles ziemlich schwierig.
Ich habe sehr oft die Kliniken wechseln mussen. Was das Ganze auch nicht
einfach gemacht hat, im Gegenteil. Einfach weil — ja klar man hat so etwas
wie die Gesundheitsakte und die wird dann auch weitergereicht, aber es
ist nicht dasselbe, man muss immer wieder aufsagen: Was ist bei mir indi-
viduell das Problem? Was hatte ich schon fiir Probleme? Was vertrage ich
nicht an Medikamenten? Oder, dass generell Arzte und Schwestern einfach
iiberfordert sind und nicht wissen, wie sollen wir das handhaben? Und dann
auch oft Fehler machen in medizinischer Hinsicht mit Tabletten oder auch
mit Operationen. Das ist ein schr grofles Problem.

Ich hatte sehr viele Probleme mit den Operationen, aber dann auch mit
Antrigen und Amtern. Dass ich oft auch gar nicht fiir voll genommen wur-
de von den Arzten, z.B. wenn ich Arzte wechseln musste. Bei mir war das
auch ofters so, dass ich gar kein Vertrauen mehr in Arzte oder Schwestern
hatte. Und dann, als ich schlussendlich nach GiefSen gewechselt bin, hatte
ich eigentlich gar kein Vertrauen mehr. Und die ersten paar Male, als ich
meinen neuen Arzt Dr. de Laffolie gesehen hatte, kam ich gar nicht damit
klar und eigentlich hatte ich auch gar keinen Bock darauf, solange bis ich
eigentlich gemerkt habe: Okay, dieser Mensch kann mir helfen. Auch die
Klinik hier in Gieflen, die kann auch was bringen. Und vor allem auch das
KroKi-Haus. Und das hat wirklich sehr lange gedauert, bis ich tiberhaupt
diesen Weg wieder auf mich nehmen und sagen konnte: Ja, ich krieg das fiir
mich hin, ich mochte irgendwie wieder in diese Gesellschaft reingehoren.
Beziehungsweise es gibt auch Leute, die da auch wirklich helfen und nicht
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Erfahrungsberichte

nur sagen: Ey, ich mochte, wir moéchten nur das tun, wozu die Mittel gerade
zur Verfligung stehen, die finanziellen Mittel.

Also, es ist halt wirklich sehr schwierig. Es ist sehr viel Engagement da
und sehr viel Hilfe, arztliche, pflegerische und auch sowas wie das KroKi-
Haus. Und die Geldmittel fehlen halt leider sehr. Das ist ein sehr grofSes
Problem, da wir halt einfach viel mehr Hilfe brauchten fiir Familien, fiir
Einzelne und fiir Leute, die gerade aus der Kinder- und Jugendphase raus
sind und jetzt in das Erwachsenenalter tibertreten. Es ist einfach schwierig
mit dem Ganzen, wie sowas wie Reha-Antrige oder die ganzen anderen
Antrage wie fur finanzielle Unterstiitzung. Das ist so grofS. Und wenn du da
keine Betreuer hast: Das kannst du fast gar nicht machen. Das ist eigentlich
fast mehr als eine Woche im Jahr. Also, allein dieses Jahr hatte ich so viel
mit Antrdgen zu tun. Das ist unmoglich, das alles zu machen. Und alleine
das verursacht schon fast einen kleinen Schub. Also — nein — alles gut. Aber,
es ist wirklich sehr schwierig, immer den ganzen Stress da rauszunehmen
und zu wissen: Ja, ich kann das packen, ich hab Leute hinter mir, die mir
da helfen.

Wir brauchen einfach mehr Unterstiitzung. Crohn-Leute brauchen mehr
Unterstitzung. Wir brauchen mehr Therapien, wir brauchen mehr Kunst-
therapien zum Beispiel. Wir brauchen mehr Hilfe mit Reha-Antridgen und
Behindertenausweisen. Also, als ich damals meinen Behindertenausweis be-
kommen habe, das war so eine Sache. Ich wurde gar nicht ernst genommen.
Damals, ich war in einem definitiv nicht guten Zustand, und hab aber lei-
der nur 50 Prozent, glaube ich, bekommen und auch des Weiteren, sonst
Nichts. Und das wurde auch erst im Nachhinein gesteigert auf 90 Prozent
durch die ganzen Operationsberichte und die Arztberichte usw. Aber das
ist wirklich ein grofler Kampf mit Amtern und der Gesundheitskasse. Es
ist wirklich schwierig. Und man hat auch irgendwann, egal ob als Kind,
Jugendliche oder als Mutter irgendwann keine Lust mehr drauf, weil man
weifS: Es funktioniert eh nicht. Wenn man zu seinem Hausarzt geht und
sagt: Ich mochte gerne ne Kur beantragen. Dann sagt der: Ey, versuchen Sie
es erst gar nicht. Sie brauchen sieben Anldufe und beim achten kriegen Sie
dann eine. Und wenn Sie dann dort bei der Kur sind, kriegen Sie wieder
einen Schub. So wie es bei mir auch schon einmal der Fall war.

Deswegen, wir brauchen wirklich mehr Kapazititen fiir Arzte, fiir Pfle-
ger, fur Leute, die sich wirklich auch darin engagieren mochten, die wirklich
helfen méchten. Ich wire zum Beispiel auch fiir mehr KroKi-Anlaufstellen.
Vielleicht auch mehr KroKi-Hauser. Und vielleicht auch mal ein paar KroKi-
Selbsthilfegruppen. Dass man sagen kann: Hier, wir brauchen mehr Men-
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schen, die mit sich untereinander reden konnen. Die sagen konnen: Hier,
ich hab das Problem, du hast das Problem, wir konnen miteinander reden.
Denn gesunde Leute und kranke Leute, das ist ein gewisser Unterschied, das
ist schon kein kleiner Unterschied. Man muss auf jeden Fall dafiir sorgen,
dass der Stress und der Frust rausgenommen werden. Und, dass einfach man
wirklich mehr ernst genommen wird, von Arzten und von weiterfithrenden
Arzten. Ich hab zum Beispiel Arzte, die sind an sich sehr kompetent in ih-
rem Fachwissen, aber leider, sobald’s um das Soziale, Zwischenmenschliche
geht, — hm, ja - leider nicht so gut.

Das betrifft dann z. B. auch die medizinische Hilfe, dass man nicht unter-
stiitzt wird, wenn man Schmerzen hat, aber leider keine Entziindungswerte
aufweist — »leider«. Dass man dann keine Flussignahrung bekommt oder
anderweitig keine Medizin bezahlt bekommt und sich dann das selbst er-
kampfen muss. Und dass das auch nochmal zu Stress fiihrt, und man dann
halt auch in die Notaufnahme gehen muss z. B. Obwohl das eigentlich rein
gar nichts bringt, weil man eigentlich weifs, was los ist. Aber man einfach
nicht fiir voll genommen wird. Ich mochte genauso unterstreichen, wie das
schon Frau Mund gesagt hat, — eigentlich hat sie mir alles schon vorwegge-
nommen, deswegen: Bitte nehmt mehr Leute wie sie ernst und lasst sie mehr
zu Wort kommen. Und bitte macht euch stark, ohne Witz. Wir brauchen
mehr Leute wie sie. Dann gibt’s auch weniger Depressionen auf dieser Welt.

Ja, an sich gehen physische und psychische Krankheiten immer einher,
deswegen: Ich bin eigentlich eher enttiuscht, dass man nicht einfach ein
bisschen mehr nachdenken kann. Und deswegen wiirde ich einfach mehr
an die Menschheit appellieren. Hier sind ein paar schlaue Kopfe in diesem
Raum und auch aufserhalb, deswegen: Bitte, denkt mal ein bisschen mehr
nach, ohne Scheifd, hier lauft einiges falsch, machen wir mal ein bisschen
mehr richtig. Ich hab’ keinen Bock mehr.
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