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n dafir!

organspende — ich bi

Warum:
ine Organe
# nach meinem Tod brauche ich me
nicht mehr, aber vialieicht kann jemand anderes
damit weiterieben

W jeden Tag sterben Menschen, weil Spender-
Ovgane fehlen - ich will heifen

B jeder kann einmal ein Spendes-Organ bendtigen,
durch Unfall oder Krankheit — hotfentlich gibt es
dann auch fur mich einen Spender!

m.mcumhnnbug,d.

\ Foto: Chr. Marsig
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Editorial
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A 1 Sommerloch  bezeich-
Snen Journalisten (oder
Politiker) die

Hochsommer,
Spektakuldres zu berichten gibt

Ferienphase im
wenn es  wenig

und sie dann die Seiten mit viel
Klatsch und Tratsch oder Pseudo-
aktionen fullen mussen.

Die Redaktion der Info hat es
anders gemacht. Leider hatten
auch wir wegen der wenigen Arti-
kel, die uns zur Verfigung stan-
den, ein Sommerloch. Die Artikel
reichten nicht fiir die Ausgabe des
Herbstheftes.
Bilder oder Unwichtiges zu dru-

Anstelle nun nur

cken, haben witr uns erholt, neu
konzentriert, viel herumgefragt
und sind nun wieder guten Mutes,
Thnen im neuen Jahr interessante
Artikel bringen zu kénnen.

Die Nieren Selbsthilfe
butg e.V. hatte im vergangenen
Halbjahr eine Reihe von Aktivita-

ten durchgefithrt, tber die wir

Ham-

ausfithrlich berichten werden.
Unser Stand auf der Messe ,,Du
und Deine Welt“ 2011 (Stand-
bilder siche Artikel) fand wieder
einmal groflen Zuspruch. Unser
gemeinsames Patienten-Seminar
2011 war diesmal nicht ganz so
gut besucht wie in den Jahren zu-

vor, aber nichts desto weniger
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hoch interessant. Wit haben hier-
zu den Artikel von Bernd Huchte-
mann/BDO, Hamburg tbernom-
men. Die Folien der einzelnen Re-
ferate konnen auf der Homepage
des BDO eingeschen werden.

Wir berichten von unserer Jah-
resfeier (immer im Januar), die
diesmal leider nicht ganz gelungen
war. Das soll uns eine Lehre sein,
es im Jahr 2013 besser zu machen.

Des Weiteren gibt es einen in-
teressanten Bericht von den Cyc-
lassics, dem Jedermann-Rad-
rennen in Hamburg, an dem unser
Mitglied (und Bundesvorstand)
Kerstin Kihn sowie ich selbst teil-
genommen haben. 56 km fir
Transplantierte und Dialysepflich-
tige in 2 bis 2 %2 Stunden zu fah-
ren, war nicht so schwer, zeigte
aber, wie wichtig eine sportliche
Vorbereitung ist. Wihrend bei mir
die Vorbereitung eher zu kurz
war, haben Kerstin und auch die
anderen teilnehmenden Trans-
plantierten viel trainiert und her-
vorragende Leistungen abgeliefert.

Wir haben in diesem Heft einen
Schwerpunkt fiur Dialyse-
Patienten, weil mir dieses Thema
besonders am Herzen liegt.

Ich freue mich, dass wir wieder

einen Bericht zur Reihe ,meine

Dialyse bringen kénnen. Schlie3-
lich beantworten wir eine Leseran-
frage, die zumindest ein wenig be-
denklich stimmt.

Uns erreichte der Hilferuf einer
Hamburger Familie, deren ukrai-
nischer Verwandter beim Besuch
in Hamburg neu/erstmals an die
Dialyse musste. Trotz sofort ge-
starteter Hilfsaktionen konnte bis
zum Redaktionsschluss keine
wirkliche Losung gefunden wer-
den. Eine Dialyseanbietergruppe
hatte sich spontan zur Spende ei-
ner Dialysemaschine desselben
Fabrikates bereit erklart, wie im
auf der Halbinsel Krim gelegenen
Heimatort des Ukrainers Simfero-
pol (nur ein viel moderneres Mo-
del) eingesetzt. Auch hatten wir
einen Sponsor fiir den Transport
in das dortige Krankenhaus. Dann
erfuhren wir, dass das dortige
Krankenhaus/Dialyse

schine nicht annehmen wurde,

eine Ma-

weil sie die Kosten fiir das Betrei-
ben nicht bezahlen kénnten. Und
das in einem Land, das die Ful3-
ball EM mit Polen gemeinsam
ausrichtet.

In der ukrainischen Stadt Sim-
500 Dialyse-
Wartepatienten geben aber nur
154 Dialyseplitze. Es gibt nieman-

feropol soll es
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den, der zusagte, die Maschine,
die ja dann etwa 4 Menschen hel-
fen konnte, anzunehmen sowie
unseren Gast in seiner Heimat zu
dialysieren. Dies wire aber not-
wendig, bis jemand aus seiner Fa-
milie (die Mutter soll sich angebo-
ten haben) eine Niere spenden
konnte.

Dialysehilfe Hamburg e.V. und
Nieren Selbsthilfe Hamburg e.V.
sind weiter darum bemiiht, einen
Weg fiir diesen Patienten zu fin-
den, denn sein Visum lduft in
Kirze ab.

Das lasst mich dafur danken,

dass in Deutschland ein besseres
Gesundheitssystem besteht.

Fir das nichste Heft haben wir
schon einen lingeren Bericht tiber
die Knopfloch-Punktion und eine

Herzlichst Ihr/Euver

ke S

Vorsitzender
Nieren Selbsthilfe Hamburg

Langzeittransplantation vorberei-
tet, die in dieser Ausgabe keinen
Platz mehr gefunden haben.
Senden Sie uns bitte Thre eMail-
Adresse, damit wir Ihnen z.B.
kurzfristig einen zu einem Treff
eingeladenen Referenten ankiindi-
gen kénnen. Wir haben dies erst-
mals fiir den Februar-Treff getan.
Leider waren die vielen Antwor-
ten Absagen zur Teilnahme am
Treff, doch es zeigt sich, dass un-
sere Nachrichten gelesen werden.
Bleiben Sie gesund und genie-
Ben Sie den kommenden Frihling

=
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Transplantation

EIN LEBENSTRAUM
ERFULLTE SICH

Zum dritten Mal fand die Aktion "I kidneyYou - Meinen Nieren
zuliebe" im Rahmen der Vattenfall Cyclassics in Hamburg statt.
Neben dem Aktionszelt am Jungfernstieg beteiligte sich auch ein
I kidneyYou-Team am Jedermann-Radrennen. Hier der Erlebnisbe-
richt einer transplantierten Patientin, die im Team mitgefahren

Von Kerstin Kihn

s ist sehr friher Sonntag-
morgen am 21. August
2011 und Gber Hamburg

geht langsam die Sonne auf. Wir
stehen mit unseren Ridern und
den schicken Teamtrikots in der
Startaufstellung direkt an der Au-
Benalster und warten auf den
Start, der fur unseren Startblock
so gegen 8.15 Uhr angekindigt
wat. Nach einem bisher sehr ver-
regneten Sommer im Norden ist
heute perfektes Radsportwetter,
nicht zu warm und auch nicht zu
viel Wind, fir die "Berge des Not-
dens". Neben mit in der Aufstel-
lung stehen mein Bruder, mein
Mann, die mich tatkriftie unter-
stutzen wollen, und weitere Mit-
patienten aus dem Team, so auch
Peter Stoetzer, der Vorsitzende
der Nierenselbsthilfe Hamburg.
Die Stimmung ist ausgelassen und
freudig erregt, es werden Fotos
geschossen von den Angehérigen
und Freunden, die uns gleich auf
die Strecke schicken werden. Ich
bin sehr aufgeregt und voll ge-
spannter Erwartung zu diesem
ersten Radrennen fiir mich, und
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ist.

meine Gedanken kreisen um die
Frage: Werde ich es schaffen, die
55 km mit einen Mindestdurch-
schnitt von 25 km/h zu absolvie-
ren® Es war ein langer Weg bis
hierhin, wie hat das eigentlich alles

angefangen?

Bereits seit vielen Jahren bin
ich ein Radsportfan und auch
nach den Transplantationen im-
mer viel mit dem Fahrrad in mei-
ner urspringlichen Heimat, der
grinen Berliner Umgebung, un-
terwegs gewesen. Nachdem mein
Mann Holger und ich nach Ham-
burg umzogen waren, beobachte-

ten wir eines Tages im August
2006 einen riesigen Auflauf von
Radfahrern, die die gesamte Ham-
burger Innenstadt bevolkert hat-
ten. Neugierig geworden strebten
wir dem Ziel in der Moncke-
bergstral3e zu und waren von der
Stimmung restlos angetan. In der
ersten Buphorie sagte mein Mann,
dass er sich jetzt ein Rennrad zule-
gen wirde, um im nichsten Jahr
bei den Cyclassics mitzufahren.
Zu Anfang habe ich das sehr
skeptisch gesehen und nicht ge-
dacht, dass man das auch mit 40+
in einer guten Zeit schaffen kann.
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Seitdem habe ich unzihlige Male
an Rennstrecken beim Skoda-
Velothon Radrennen in Betlin
und auch bei den Cyclassics ge-
standen und meinen Mann und
auch meinen ebenso von der
Radsportbegeisterung
Bruder an der Strecke und im Ziel
angefeuert.

Seit 2009 findet die Aktion "I
kidneyYou - Meinen Nieren zulie-
be" im Rahmen der Cyclassics in

erfassten

Hamburg statt unter Schirmherr-
schaft der Deutschen Gesellschaft
fir Nephrologie, der Deutschen
Nierenstiftung und des Bundes-
verbandes Niere e. V. mit freund-
licher Unterstiitzung der Firma
Abbott. Im Aktionszelt am Jung-
fernstieg - perfekt organisiert von
»albersconcept™ - werden im Rah-
men der Radsportmesse bei den
Cyclassics interessierte  Sportler
und Passanten iiber vielfiltige As-
pekte rund um Nierengesundheit
und Organspende informiert. Zu-
sammen mit Mitstreitern des Bun-
desverbandes Niere e. V. und der
Nieren Selbsthilfe Hamburg e. V.
habe ich dort die Standbetreuung
mit ibernommen und das I kid-
neyYou-Team mit Begeisterung

begleitet. Hier reifte so langsam

der Entschluss, auch geférdert
durch gute Freunde, die 2010 mit-

inFoO Nr. 159/Marz 2012

gefahren sind, es doch einmal
selbst zu versuchen und einen
groBlen Lebenstraum in Erfillung
gehen zu lassen.

Nach kurzer Ubetlegung und in
Absprache mit meinem Bruder
und meinem Mann, die verspra-
chen mich im Training und tber
die Strecke zu begleiten, meldeten
wir uns fir das I kidneyYou-
Team 2011 bei Frau Dr. Albers
an. Noch im Herbst 2010 haben
mein Mann und ich ein schnelles
Speedbike (vom Aufbau wie ein
Rennrad, nur mit geradem Len-
ker) gekauft,
schon mal an sportliches Fahren

damit ich mich
gewohnen konnte, bisher kannte
ich ja nur das Tourenrad. Im Win-
ter habe ich dann in einem Sport-
studio trainiert, und mit den ers-
ten wirmeren Tagen im Frithjahr
ging es dann gemeinsam in das
der
Berge. Ja, es gibt tatsichlich einige
heftige Anstiege auf der stidlichen
Seite Hamburgs und im Alten
Land, wo der Wind von der Elbe
hiufig recht stirmisch weht. Bald
zeigten sich die ersten Trainings-
effekte. Im Mai 2011 bin ich dann
das erste Mal mit meinem Mann
70 km am Stick geradelt. Das gab
Hoffnung, aber an eine passable

Trainingsgebiet Harburger

Durchschnittsgeschwindigkeit von

wenigstens 20 km/h war da noch

nicht zu denken. Dann auch das
Training dieser verdammten An-
stiege; oft war ich gewillt, einfach
abzusteigen, aber irgendwann biss
man sich durch und auf einmal
schaffte man es auch. Fiur meinen
Mann war das natirlich vom
Tempo und den Anstiegen her
kein Problem. Doch er steckte
quasi als "Trainer" zurtck, damit
ich meinem Ziel niher kam. Zwei
Wochen vor den Cyclassics
schafften wir beide es auch, die
55km in 2 Stunden 15 min zu fah-
ren: die Cyclassics konnten kom-
men!

Plétzlich ein Ruckeln und Ju-
beln in der Menge der bunt geklei-
deten Radler und es geht endlich
los, Startfreigabe, gegen 8.30 Uhr.
Ein kutrzes Abklatschen und vor-
sichtig, um nicht zu stiirzen, rollen
wir uns aus dem Pulk heraus. Ein-
klicken in die Pedalen und da ist
auch schon der Beginn der Zeit-
nahme, jetzt zihlt jede Minute. In
der Mitte versetzt zwischen mei-
nem Bruder und meinem Mann
und damit im Windschattenradeln
wir auf dem geraden Stick raus
aus der Stadt Richtung Nordwest
schon recht schnell los, mein
Fahrradtacho zeigt 30 bis 35 km/
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h. Das Gefthl ist sehr gut, und
ich rufe beide Vorradler an, damit
sie das Tempo halten oder sogar
noch forcieren sollen. Manchmal
hingen wir uns auch an eine gré-
Bere Gruppe an. Bald ist die Stadt-
grenze erreicht, wir fahren durch
Wedel, iberall Anfeuerungsrufe
der Zuschauer, Plakate an den
Hiusern, Rasseln, Troten an der
Strecke, ein tolles Gefthl, dabei-
zusein. Kurz vor Pinneberg dann
der Kreisverkehr und der Wende-
punkt, die Hilfte der Strecke ist
geschafft! Jetzt mit 45 km/h berg-
ab runter zur Elbe, die Schiffsbe-
griflungsanlage fliegt an einem
vorbei. Hier wire auch der Ver-
pflegungspunkt gewesen, wir hal-
ten nicht an, es lduft sehr gut.
Aber wir nehmen ein wenig Tem-
po raus, da jetzt der Kéosterberg

mit seiner 9 %igen Steigung
kommt, das braucht nochmal
Kraft hinaufzukurbeln. Danach

noch 15 km durch Blankenese,
Altona. Das Zentrum naht, wir
geben nochmal alles, die Beine
brennen. Dann das unbeschreibli-
che Gefihl durch die Méncke-
bergstralle zu fahren, ein Héllen-
lirm und die Anfeuerung unserer
Freunde und Angehdrigen tragen
uns ins Ziel. Ein Blick auf den Ta-
cho zeigt, dass wir es in die Wer-
tung geschafft haben und um die
2 Stunden gefahren sind. Wir fal-
Nach

Transponderriickgabe und Aus-

len uns in die Arme.
wertung im Nierenaktionszelt et-
halten wir die Gewissheit: Alle
drei haben die 55 km in 1 Stunde
und 55 Minuten mit einer Durch-
schnittsgeschwindigkeit von 29,65
km/h bewiltigt! Glickliche Ge-
sichter ringsherum, es sind alle
vom Team ohne Sturz durchge-
kommen! Bei der Siegerehrung im
Aktionszelt dann nochmal Ginse-
hautfeeling, alle Teammitglieder

(Arzte, Pflegekrifte, Angehorige
und Patienten) erhielten von Dr.
Weinreich von der DGfN Urkun-
de und Medaille, um gerade die
fir uns Patienten auBlerordentli-
che Leistung besonders zu wiirdi-
gen. Eine groBe Uberraschung fiir
mich war, dass ich zu den
schnellsten Patienten zihlte. Auch
alle anderen teilnechmenden Trans-
plantierten im Team hatten die
Cyclassics zu Ende gefahren und
wurden mit einer Medaille ausge-
zeichnet.

Das Fazit dieses besonderen
Tages fir mich war, dass ich froh
bin, fest daran geglaubt zu haben,
dass ich mir diesen Traum ver-
wirklichen kann. Und wenn es die
Gesundheit zuldsst, wir werden in
jedem Fall 2012 wieder dabei sein
=

(Kerstin Kihn ist Bereichsleite-
rin Soziales im Bundesverband
Niere e. V)

Kiihn

Fotos: fotolia und Fam.
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Organspende

ORGANLEBENDSPENDER
. 'DER MOHR

UND. .

DER GEHEN KANN

Zum Umgang einer Gesetzlichen Krankenkasse mit einem Lebendor-
ganspender — ein Erfahrungsbericht.

Der folgende Artikel wurde uns freundlicherweise vom BDO zur
Verfligung gestellt. Er war in dem Mitgliedsorgan des BDO
stransplantation aktuell® 2011 erschienen und ist kommentiert
vom Stellvertretender Vorsitzender des BDO, Ulrich Boltz, Ass.

s mehren sich die Falle,
bei denen Organlebend-
spendern von den Kran-

kenkassen eine Anschlussheilbe-
handlung verweigert wird. So ist
es auch meiner Frau ergangen, die
mit mir als Organempfinger zu-
sammen diese Leistung in An-
spruch nehmen wollte. Galt es
doch bis dato geradezu als selbst-
verstindlich, dass Lebendspender
und Organempfinger zu Lasten
der Kasse des Organempfingers
in einer Anschlussheilbehandlung
gemeinsam den Genesungspro-
zess durchlaufen konnten. Nun
setzen einige Kassen den Rotstift
an. So wird neuerdings z. B. beim
medizinischen Dienst in Liineburg
eine Anschlussheilbehandlung fiir
den Lebendorganspender in der
Regel mangels medizinischer Indi-
kation abgelehnt. Das st6f3t selbst
bei den Arzten der Transplantati-
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Jur., Essen.

onszentren auf Unverstindnis.
Die psychische Befindlichkeit der
Betroffenen, die Sorge, um die
sich stets sehr nahe stehenden
Spender und Empfinger, spielt
offenbar keine Rolle. Dabei sollte
gerade hier besondere Aufmerk-
samkeit geboten sein, dndert sich
doch fiir Spender wie Empfinger
mit erfolgreicher Organtransplan-
tation gerade in den ersten Wo-
chen danach der Alltag aufgrund
der zu etlernenden neuen Verhal-
tensweisen entscheidend.

Der Gesetzgeber hat zwar die
der

transplantation inklusive der ent-

Kosteniibernahme Organ-
sprechenden Voruntersuchungen
geregelt, bei der Nachsorge aller-
dings bleibt vieles unklar. Dabei
sind die Kosten fiir die Kranken-
kasse des Organempfingers, z. B.
bei fortgefiihrter jahrelanger Dia-
lyse des Patienten, wesentlich ho-

her als die Kosten bei einer Ot-
gantransplantation, geschweige
der Kosten, die bei der Anschluss-
heilbehandlung des Spenders ent-
stechen. Hier scheint die jdhrliche
Bilanz der Kasse das Mal3 aller
Dinge zu sein. Gemill dem Mot-
to: "' Der Mohr hat seine Schuldig-
keit getan, der Mohr kann gehen"
werden Organlebendspender nach
erfolgter Organentnahme aufs
Abstellgleis geschoben. So wird
die von staatlicher Seite initiierte
Kampagne zur groBeren Organ-
spendebereitschaft von der Kran-
kenkasse selbst mit ethisch und
moralisch zweifelhaften Mitteln
konterkariert.

Man kann potenziellen Organ-
spendern nur raten, im Vorfeld
mit der Krankenkasse die Nach-
sorge zu regeln, denn direkt nach
der Operation und dem Verlassen
des Krankenhauses bleiben nur 14
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Tage fir den Antritt der An-
schlussheilbehandlung, zwei Wo-
chen in denen frisch operierte Or-
ganspender nur sehr schwer in der
Lage sein dirften, Widerspruch
zum Ablehnungsbescheid der
Krankenkasse einzulegen.

Kommentar von Ulrich Boltz

Dass die Medizinischen Diens-
te der Krankenkasse nach unserer
jahrelangen Erfahrung fiir Patien-
ten und behandelnde Arzte sehr
oft nicht nachvollziehbare Ent-
scheidungen treffen, kann in die-
sem Fall dahinstehen.

Rechtlich setzt die Gesetzliche
Krankenkasse (GKV) auch keinen
Rotstift an, sondern handelt legi-
tim. Die Nachsorge von Organle-
bendspendern ist gesetzlich tat-
Damit
existiert auch keine Anspruchs-

sichlich nicht geregelt.

grundlage des Lebendorganspen-
ders gegeniiber der Krankenkasse
des Organempfingers und eine
Klage ist von vornherein zum
Scheitern verurteilt.

Um die Absurditit fir den ju-
ristischen Laien in ungeahnte HG6-
hen zu treiben, verweise ich auf

§ 8 Abs. 3 Satz 1 Transplantati-
onsgesetz. Diese Vorschrift lautet:
"Bei einem Lebenden darf die
Entnahme von Organen erst
durchgefiihrt werden, nachdem
sich der Spender und der Emp-
finger ....cccceueee. zur Teilnahme an
einer drztlich empfohlenen Nach-
betreuung bereit erklirt hat." Das
ist Gesetzeslage. Die Organle-
bendspende hidngt u. a. von der
gesetzlich vorgegebenen Voraus-
setzung ab, dass der Organlebend-
spender vor der Organentnahme
einer drztlich empfohlenen Nach-
betreuung zustimmt, nach arztli-
chem Verstindnis einer lebenslan-
gen, mindestens einmal im Jahr
stattfindenden Nachsorge—Unter-
suchung, die aber nicht im Leis-
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tungskatalog der GKV enthalten
ist.

Diese Gesetzeslage ist lange
nicht die einzige Konstellation in
diesem Rechtskreis, die den Au-
Benstehenden zum staunenden
Beobachter werden ldsst.

Ein weiteres Beispiel: Wenn die
GKV des Organempfingers an
den Organspender krankheitsbe-
dingt Zahlungen fiir Verdienstaus-
fall titigt, handelt es sich nach all-
gemeinem Verstindnis um Kran-
kengeld. Im Sinne des Steuer-
rechts ist das allerdings nicht der
Fall. Krankengeld wird nach dem
Sozialgesetzbuch nur von der
Krankenkasse an das jeweilige
Mitglied gezahlt. Der Organspen-
der ist in der Regel aber Mitglied
einer anderen Krankenkasse. So-
mit erfolgt die Zahlung nicht an
ein Mitglied der Krankenkasse,
sondern an einen Dritten. Damit
handelt es sich im rechtlichen Sin-
ne nicht mehr um Krankengeld,
was nach dem Einkommensteuet-
gesetz steuerfrei gezahlt wird, son-
dern um eine Zuwendung, welche
vom Zahlungsempfinger, also
dem Organlebendspender, nach
dem Einkommensteuergesetz ver-
steuert werden muss. Somit et-
fihrt der Organlebendspender ei-
ne zusitzliche finanzielle Belas-
tung.

Im Bereich der Lebendorgan-
spende ist dringender Handlungs-
bedarf des Gesetzgebers gefragt.
Es miussen auch rechtliche Be-
stimmungen Beachtung finden,
die nicht im TPG geregelt sind,
um unerwinschte Nebenwirkun-
gen zu vermeiden.

Der Verfasser dieses Kommen-
tars hat auf Grundlage dieses Fal-
les und einem kurz vorher stattge-
funden Arbeitstreffen im Bundes-
tag den Patientenbeauftragten der
Bundesregierung
Der

angeschrieben.

Patientenbeauftragte der

Bundesregierung teilt in seinem
Antwortschreiben die Auffassung
des BDO und stellt Gesetzesidnde-
rungen bzw. Erginzungen in die-
sem Bereich in Aussicht.

Er fihrt weiterhin aus: "Als Pa-
tientenbeauftragter der Bundesre-
ich jedoch
grundsitzlich jedem potenziellen

gierung empfehle

Organspender, vor der Organ-

spende zu folgenden Punkten eine

schriftliche Zusage zur Ubernah-

me der Kosten von den Versiche-

rungstrigern einzuholen:

x die erfordetlichen Voruntersu-
chungen

x die gutachterliche Stellungnah-

me der Kommission

die erfordetlichen Fahrten

den stationdren Aufenthalt

die Organentnahme

die unmittelbare Nachbehand-

lung und die drztlich empfoh-

X X %X X

lene Nachbetreuung
x und den nachgewiesenen Aus-

fall des Nettoverdienstes."

Der BDO schlie3t sich diesen
Ausfithrungen ausdricklich an,
gibt aber einen erginzenden Hin-
weis. Die Gesetze oder die Geset-
zesinderungen werden in jedem
Fall, falls sie iberhaupt zeitnah in
Kraft treten, nach unserer Erfah-
rung auslegungsfihig sein. Des-
halb empfiehlt der BDO auch fiir
diese Fille den Abschluss einer
Rechtsschutzversicherung. Nach
drei Monaten Sperrfrist kénnen
Sie ohne Prozesskostenrisiko ei-
nen Rechtsanwalt mit der entspre-
chenden Fachkenntnis aufsuchen
und der versteht unter klagen et-
was vollig anderes als Sie.

Mangels fehlender gesetzlicher
Regelungen wird auch Privatversi-
cherten dringend empfohlen vor
einer Organlebendspende sich zu
den oben genannten Punkten eine
schriftliche Ubernahmeerklirung
bei der betreffenden Krankenver-
sicherung geben zu lassen&
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/U HAUSE IST ES
DOCH AM SCHONSTEN!

In der Reihe der Vorstdnde der NiSHH haben einige Heimdialyse
gemacht, entweder als Heimhdamodialyse oder als CAPD. Daher ste-
hen wir dieser Form positiv gegeniber und sind eigentlich trau-

rig, dass von den ehemals fast hundert Heimhdmodialyse-

Patienten in Hamburg nur noch geschdtzte 20 Patienten derzeit
diese Therapieform nitzen. Bei den immer weiter steigenden Kos-
ten fir Transport/Anfahrt, bei der Verbesserung der Punktions-

nadeln fir diesen Einsatz eigentlich schade. Daher geben wir

Thnen zur Anregung diesen Artikel weiter. Jens Tamcke, Peter
Stoetzer, beide selbst etliche Jahre Heimhamodialyse-Patienten,

haben einige Stellen des Artikels unserer Nieren-Info ange-

Von Matthias Ahlgrimm

n Deutschland ist die Versor-
I gung mit Dialyseplitzen in
Dialysezentren flichende-
ckend sichergestellt. Der Ausbau
dieser Einrichtungen wird bestin-
Wird

Mensch auf Grund einer nachlas-

dig vorangetrieben. ein
senden Nierenfunktion dialyse-
pflichtig, wird die Versorgung in
cinem dieser Einrichtungen von
Beginn an scheinbar zu einer
Selbstverstindlichkeit fur alle Be-
teiligte, als scheinbar einzige Lo-
sung.

Was passiert, wenn dabei Be-
rufstitigkeit und Therapie zur Be-
lastung fir den Patienten werden?
Nicht wenige junge und berufsti-
tige Patienten geben ihre berufli-
che Titigkeit ganz auf oder redu-
zieren die Atrbeitszeit bis auf ein
geringfiigiges  Beschiftigungsver-
hiltnis, mit allen Konsequenzen
fiir die Lebensqualitit und spitere
Altersversorgung. Eine der besten
und einfachsten Moglichkeit ist
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passt.

hierfiir die Heimhidmodialyse.

Aber warum eigentlich immer
nur Junge und Berufstitige? Eine
Heimtherapie ist genauso sinnvoll
und geeignet fiir Menschen, die
ihr Leben lang gearbeitet haben
und in ihrem verdienten Ruhe-
stand noch viel mit ihrem Partner
unternehmen wollen. Warum so
lange Zeit auller Haus sein, ge-
trennt vom Partner, in fremder
Umgebung und nach der Dialyse
milde schlapp und wenig leis-
tungsfihig. Da bleibt weder Zeit
noch Kraft, den Ruhestand zu ge-
nieBen und neue Dinge zu entde-
cken.

Der Zeitpunkt der Dialyse stellt
bei noch so guter Vorbereitung
immer ein einschneidendes Ereig-
nis im Leben der Betroffenen dar.
Das gesamte familidre Umfeld
muss sich auf diese neue Situation
einstellen. Die Therapie erfordert
einen groflen Zeitaufwand und
von den Patienten viel kérperliche
Kraft. Wer sich 3x pro Woche fiir
4-5 Stunden einer Blutwische im

Dialysezentrum unterziehen muss,
hat quasi einen Teilzeitjob von 12-
15 Wochenstunden zuziiglich An-
und Abfahrt. Da bleibt nicht mehr
viel Zeit flir soziale Kontakte und
Freizeit. Zusitzlich schrinken Re-
striktionen bei der Erndhrung und
in der Flissigkeitsaufnahme die
Lebensqualitit zusitzlich ein.

Abhilfe aus diesem Dilemma
kann da die Therapie in den eige-
nen vier Winden schaffen.

Der Patient hat die Moglich-
keit, die Dialysezeit zu vatiieren —
entweder linger, 6fter oder beides
— und in den tiglichen Rhythmus
einzupassen. Die Ergebnisse las-
sen sich ganz einfach so beschrei-
ben: keine Einschrinkungen in
der Erndhrung und der Trinkmen-
ge, eine bis zur doppelten Dialyse-
zeit verlingerten Therapiezeit und
damit bessere Entgiftung, die Ver-
besserung von Blutdruck und
Animie und mehr Leistungsfahig-
keit. Die Zeit, die fiir Familie und
Freunde bleibt wird deutlich meht
und auch den gewohnten Freizeit-
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aktivititen kann wieder nachge-
gangen werden. Die berufliche
Titigkeit sichert den sozialen Sta-
tus, schafft Selbstvertrauen und
hilft beim Aufbau der Altersvor-
sorge.

Ein Anbieter
Deutschland von Heim-Dialyse

neuer fir
méchte Patienten auf dem Weg zu
einem selbstbestimmten Leben
mit der Dialyse unterstiitzen und
gemeinsam mit dem behandeln-
den Arzt eine Heimversorgung
Deren

aufbauen. Leistungen

erstrecken sich dabei von der
Kontaktaufnahme mit dem Neph-
rologen tber den Umbau in der
Wohnung des Patienten, Bereit-
stellung der Dialysemaschine und
Wasseraufbereitung, die Schulung
der Heimpatienten, die Beliefe-
rung mit Verbrauchsmaterial bis
hin zu einem 24h Notdienst fir
die technische und pflegerische
Betreuung im hiuslichen Umfeld.
Die Mitarbeiter sind gut ausgebil-
dete nephrologische Fachkrifte
mit langjdhriger Erfahrung in der
Heim- und Zentrumsdialyse.

Die leitende Anwendungsbera-
terin kennt die Problematik Heim-
dialyse aus beiden Perspektiven.
Sie hat 10 Jahre in einer der gréfB-
ten Zentrumsdialysen Deutsch-
lands gearbeitet, dort auch Heim-
dialysepatienten trainiert und sich
selbst 6 Jahre mit der Himodialy-
se zu Hause behandelt. Eine Voll-
zeitbeschiftigung und gleichzeitig
fur die Familie da zu sein, wire
ohne die Mdglichkeit der Heim-
therapie undenkbar gewesen.
Nach einer erfolgreichen Trans-
plantation will sie nun helfen, die-
sen Weg allen interessierten Men-
Peter
Stoetzer kennt sie von gemeinsa-

schen zu ermdoglichen.
men Teilnahmen bei Transplan-
tierten- und Dialysesport-
Meisterschaften. Sie arbeitet als

,Uberzeugungstiterin® bei dem

HIEREN
SELBSTHILFE
Hamberg @V,

Anbieter.

Natiitlich gibt es mehrere Dia-
lysemaschinen-Fabrikate, mit de-
nen Heimhimodialyse durchge-
fuhrt werden kann. Die Patienten
oder die Dialysepraxen haben bei
der Wahl der Maschine ein Mit-
spracherecht.

Den Patienten wird derzeit an-
geboten, an einer expliziten Heim-
himodialysemaschine und dazuge-
hérigen Wasserversorgung zu dia-
lysieren.

Die Abbildung soll einen ersten
Eindruck vermitteln. Was sind die
Vorteile gegentiber den Maschi-
nen, die im Dialysezentrum zum
Einsatz kommen? Die verwendete
AK 96 der Firma Gambro ist eine
Dialysemaschine, die speziell fir
die Heimtherapie entwickelt wur-
de. Ihr logischer und einfacher
Aufbau macht es leicht, die Ab-
laufe zu erfassen und zu verste-
hen. Der bewegliche Arm enthilt
das Bedienfeld und kann je nach
hiuslicher Gegebenheit flexibel
auf der rechten oder linken Seite
der Maschine montiert werden. Es
ermoglicht die Bedienung auf Au-
genhdhe auch im Sitzen und Lie-
gen. Das sorgt zusitzlich fur Si-
cherheit, weil es dem Patienten
das Aufsetzen oder Aufstehen mit
den liegenden Punktionsnadeln
erspart. Die Steuerung der Thera-
pie erfolgt Gber Piktogramme in
Regelkreis. So
kénnen keine Schritte vergessen

einem logischen

werden oder therapierelevante
Details verloren gehen. Nach
Therapicende wird die Maschine
nicht mit einer chemischen Sub-
stanz wie im Zentrum desinfiziert
sondern mittels Heizdesinfektion
gereinigt. Dieses Vorgehen schont
die Umwelt und erh6ht die Sicher-
heit im hiuslichen Umfeld. Uber
ein Datenkabel stehen Dialysema-
schine und Wasseraufbereitung

(Finzelplatzosmose) in direkter

Verbindung miteinander. So wer-
den nach Ende der Heizreinigung
der Maschine alle Schliuche zwi-
schen Osmose und Dialysegerit
einschlieBlich der Steckverbindun-
gen heill gereinigt und danach
auch die Osmose. Alle Kompo-
nenten schalten sich automatisch
aus, wenn der Reinigungsvorgang
beendet ist. Dem Patienten spart
dieses Vorgehen wertvolle Zeit,
weil er sich nach dem Abdriicken
der Punktionsstellen nicht meht
um die Technik kimmern muss.
Selbstverstindlich geht die Fir-
ma auch auf die Wunsche und
Vorstellungen Kunden
(Patienten und Arzte) ein. Wichtig
und oberstes Ziel einer Heimhi-

seiner

modialyseversorgung sind die Si-
cherheit des Patienten und sein
Wissen um eine kompetente und
lickenlose Betreuung in der Haus-
lichkeit.

Gern geben wir Thnen die In-
formationen zu diesem Anbieter
weiter. Bitte rufen Sie uns an oder
senden eine eMail. Wir werden
auch Dbei
Treffs diese Therapie vorstellen

einem der nichsten

und zur Messe eine solche Dialyse
-Maschine auf dem Stand haben
und ausstellen&

© AK 96 mit Einzelplatzosmose
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WIR KONNEN NICHT DIE
GANZE WELT RETTEN

Aber eine Gesellschaft, die einem hilfesuchend Anklopfenden die
Ture verschlieRBt, verleugnet ihre christlichen Werte.

Von Jochen Brandtner

er Arzt redet, aber ich
verstehe ihn nicht. Mir
ist elend zumute. Der
letzte Funken Hoffnung droht zu
erléschen. Seit vier Jahren lebe ich
unter dem Damoklesschwert des
Nierenversagens. Ich weil3, dass
mich das Gift besiegen wird,
wenn nicht bald etwas geschicht.
Doch wie bin ich hierher ge-
kommen? Hiether nach Monro-
via? In diesen Brutkessel, in diese
Stadt, in der es vor Menschen
wimmelt und in der ich dennoch
nicht eine einzige Seele kenne?
Verzweifelt versuche ich, mich zu
erinnern, doch vergeblich. Die
Bilder verlaufen im Dunst, im Ne-
bel der Bus, in dem ich
plotzlich mit meiner Frau sitze,
sich der

nihert armenischen
Grenze. Jerewan, das hatten wir in
Hamburg erfahren, sei die einzige
Chance zu tberleben. Dort gibe
es fiir alle Nierenkranken Hilfe. In
Jerewan verlasst ihr die Reisegrup-
pe, hatte man uns eingeschirft,
und bittet um Asyl. Ihr geht zu
einem Arzt, der wird euch dann
weiterhelfen.

Aus dem Arzt in Jerewan, auf
den ich all meine Hoffnung ge-
setzt hatte, ist, ohne dass ich weil3
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wie, der armenische Grenzbeamte
geworden. Er hilt unsere Pisse in
Hinden und schiittelt den Kopf.
Ich spiire die Angst in mir aufstei-
gen. Was, wenn er uns jetzt kurz
vor dem Ziel aufhalt? Wenn er
uns zurlickschickt? Ich will etwas
sagen, aber die Panik schniirt mir
bereits die Kehle zu. Ich drohe zu
ersticken. Ich schreie, vergeblich,
versuche es erneut......
. und fahre hoch. Meine
Frau druckt den Schalter der
Nachttischlampe. Langsam kehre
ich zuriick aus meinem Alptraum.
Ich bin, Gott sei es gedankt, nicht
in Monrovia und nicht auf der
Fahrt nach Jerewan. Ich liege in
meinem Bett in Eidelstedt. Noch
gut zwei Stunden, bis der Wecker
klingelt, bis ich aufsteche und zu
»meiner Dialyse® fahre, wo mich
mein Sessel und meine bereits
vorbereitete Maschine erwarten.
Ich habe oft dariiber nachge-
dacht, wie es ware, wenn ich das
Schicksal eines
schen Mitpatienten teilte, die ohne
Pass und Papiere, krank, nur mit
der Hoffnung zu iberleben, hier
in Hamburg ankamen. Wenn
mich die Krankheit gezwungen
hitte, die Geborgenheit meiner
Familie,
Freunde, meinen Arbeitsplatz zu

jener auslindi-

mein Zuhause, meine

verlassen, und irgendwo, in Skop-
je, Accra, Jerewan, Monrovia oder
in Anatolien um Hilfe zu bitten.
Alle drei Monate vor einem viel-
leicht gleichgtltigen, aggressiven
Beamten zu stehen und zu zittern,
dass er mir den Stempel in meinen
provisorischen Ausweis driickt.
Mir damit fur weitere drei Monate
die kurze Sicherheit gibt, nicht ab-
geschoben zu werden. Ich habe
versucht es mir vorzustellen. Aber
der Verstand und die Phantasie
vermoOgen nicht die Gefilihle zu
erzeugen, welche die Realitit fiir
jene bereit hilt, die dies in Wirk-
lichkeit durchleben, fur die Ham-
burg und Deutschland die letzte
Rettung darstellen.

Angestoflen zu diesen diisteren
Gedanken wurde ich vor kurzem
durch das Schicksal eines Mitpati-
enten aus der Ukraine. Seine mit
einem Deutschen verheiratete
Schwester rief mich an und be-
richtete von ihrem Bruder. Er sei
bei ihnen zu Besuch und habe
plotzlich an Atemnot und Ubel-
keit gelitten. Der zu Rat gezogene
Arzt habe eine so fortgeschrittene
Nierenerkrankung festgestellt,
dass er wenige Tage spiter in ei-
ner Dialysepraxis an der Maschine
gelandet sei. Die Schwester und
ihr Mann waren ratlos, mit dieser

S\ NIEREN
g) SELBSTHILFE
Hamberg eV,



Situation Uberfordert. Das Touris-
tenvisum und die abgeschlossene
Krankenversicherung ihres Bru-
ders wurden noch fir drei Wo-
chen gelten.

Gibe es keine Versorgung fir
chronisch Nierenkranke in der
Ukraine? Sie wusste es nicht, woll-
te aber Nachforschungen anstel-
len. Eine Woche spiter: Der Dia-
lysearzt, den man mit Hilfe von
Verwandten in der Ukraine um
Rat gefragt habe, hatte auswei-
chend geantwortet. Mehrere der
im dortigen Krankenhaus versorg-
ten Patienten brauchten in abseh-
barer Zeit einen Behandlungs-
platz. Bei den wenigen Maschinen
koénne er keine Zusage auf eine
medizinische Versorgung geben.
Der Bruder solle sich vorstellen,
man werde ihn untersuchen, dann
werde man weiter sehen. Ob ihr
Bruder unter diesen Umstinden
zurick in die ukrainische Heimat
fahren solle? Ich sage ,,nein®, weil3
im Augenblick aber auch keinen
Weg, der Sicherheit in sein be-
drohtes Leben bringen kénnte.

Am Tag darauf frage ich mei-
nen Dialysearzt um Rat. Was er
tate, wurde er in seiner Praxis mit
einem dhnlichen Problem kon-
frontiert. ,,Hine Rechnung schrei-
ben®“ ist seine Antwort. Ich bin
bestlirzt, fassungslos. Hatte ich
doch gehofft, er hitte bereits Er-
fahrung mit dhnlichen Situationen
und kénnte Tipps geben. Und
wenn dieser arme Mensch nun
tber kein Geld verfiige, um die
Dialysekosten zu tragen? ,,Dann
muss man eben ein Inkassobiiro
beauftragen. Wo kommen wir hin,
wenn wit alle hier umsonst behan-
deln? Dann hitten wir bald die
Nierenkranken der halben Welt
bei uns.“

Dieses Argument, dass wir von
Nierenkranken Uberflutet wiirden,
erinnerte mich an die siebziger

S\ HIEREN
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Jahre. Damals waren es drei junge
Minner aus Ghana, die hier in
Hamburg ohne Geld und ohne
Visum gestrandet waren und kurz
nach ihrer Ankunft ein Nierenver-
sagen etlitten und mit der Dialyse
behandelt werden mussten. Sie
waren meines Wissens die ersten,
die in Hamburger Krankenhiu-
sern mit der Dialyse versorgt wur-
den, ohne dass jemand wusste,
wer die Kosten tibernehmen soll-
te. ,,Wenn wir diese drei hier be-
halten, statt sie nach Hause zu
schicken, dann haben wir bald
halb Aftrika auf dem Hals“, diese
Warnungen von Mitarbeitern der
Hamburger Sozialbehérde habe
ich noch heute im Ohr. Und
selbst von Mitgliedern unserer
Selbsthilfegruppe erinnere ich eine
,,Wir  sollten
vorsichtig sein mit der Unterstiit-

warnende Stimme
zung, man wisse ja nicht, wie sich
die Zukunft der Dialyseversor-
gung entwickele. Ob fiir uns spi-
ter geniigend Plitze vorhanden
sein wurdenr*.

Seitdem sind fast vierzig Jahre
vergangen. Wenn ich sie vor mei-
nem Gedichtnis Revue passieren
lasse, so waren es in dieser langen
Zeit neun Mitpatienten, die unter
vergleichbaren Umstinden in
Hamburg landeten, mit oder ohne
Einreisepapiere, und kurz darauf
wegen ihrer Nierenerkrankung be-
handelt werden mussten. Men-
schen aus Ghana, Agypten, Maze-
donien, Liberia, Ruminien und
Serbien. Sicher, ich habe vermut-
lich nur einen Teil dieser Gruppe
kennengelernt. Vielleicht waren es
einige mehr. Aber dass wir liber-
flutet wurden, weil diese Patienten
hier
wurden, das dirfte auch der eif-

auf Staatskosten versorgt

rigste Befurworter von ,,Rick-
fihrung und ,,Abschiebung®
nicht behaupten.

Dazu haben die westlichen

Linder inzwischen auch viel zu
hohe Hiurden vor der Einreise et-
richtet. Welcher Kranke in Libe-
ria, Kasachstan oder Ruminien
kennt einen Deutschen, der eine
Einladung aussprechen wiirde?
Denn ohne eine solche gibt es
kein Besuchervisum, ohne ein Vi-
sum keine FEinreise. Hinzu
kommt, dass derjenige, der eine
Einladung ausspricht, sich ver-
pflichten muss, fir alle Kosten
die dem Staat

durch den Besucher entstehen.

aufzukommen,

Vorkehrungen genug, um eine
Flut von Nierenkranken aus den
armen Liandern zu verhindern.

»Wir koénnen nicht die ganze
Welt retten. Aber wenn so eine
arme Menschenseele hier bei uns
anklopft, dann dirfen wir die Tir
nicht einfach zuschlagen, dann
sind wir zur Hilfe aufgerufen, falls
wir es mit unseren christlichen
Idealen ernst meinen®. Ich erinne-
re diese Worte des Hamburger
Bundestagsabgeordneten Eugen
Glombig noch sehr genau, die er
auf einer Versammlung unserer
Selbsthilfegruppe im Haus des
Sports 1976 sagte, als jemand ihn
auf das Schicksal der drei ghanai-
schen Patienten ansprach. Ich ha-
be ihm damals zugestimmt und
ich stimme ihm auch heute noch
zu. Wer, wenn nicht wir, weil3 um
die seelische Not und Angst, die
einen erfillen, wenn man spirt,
dass das Leben bald zu Ende sein
konnte.

Dass Behordenvertreter anders
handeln mussen, ist klar. Dazu
sind sie von Amts wegen ver-
pflichtet. Die Dialysebehandlung
Der Staat
muss versuchen, Kosten von den

verursacht  Kosten.
Steuerzahlern fernzuhalten. Also
fragt er Gber seine Auslandsvertre-
tungen bei den Gesundheitsbe-
hérden der jeweiligen Linder an,
ob eine Dialysebehandlung bei ih-
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nen moglich sei. Und natiirlich
lautet die Antwort stets ,,Ja, bei
uns konnen chronisch Nieren-
kranke versorgt werden.” Sei es
aus Ubertriebenem Nationalstolz,
sei es bewusste Falschinformation,
die verschweigt, dass nur Gutbe-
tuchte, welche die Dialyse auch
bezahlen konnen, die Chance auf
medizinische Versorgung erhalten.
Die Folge ist immer, dass die be-
troffenen Patienten zur Austeise
aufgefordert werden. Auch wenn
im Grunde jedermann bei den Be-
horden weil3, wie es in den armen
Lindern dieser Welt, in Liberia,
Serbien oder Armenien, um die
Gesundheitsversorgung  bestellt
ist. Dass dort eine so viel voraus-
setzende Behandlung nur in ganz
geringem Umfang oder gar nicht
moglich, die Ausweisung also kei-
ne realistische Option ist. Auch
wenn meines Wissens bisher kein
Dialysepatient aus Hamburg aus-
gewiesen wurde, fir die Betroffe-
nen ist und bleibt eine solche Auf-

forderung eine existenzielle Be-
drohung, die Panik verursacht und
Nerven sowie Geld fir Anwilte
kostet, um die behordlichen Be-
mithungen einer Abschiebung ab-
zuwenden.

Zum Schluss ein Wort zutr Fra-
ge, ob jene Patienten, die unter
diesen Umstinden nach Deutsch-
land kamen, vor ihrer Einreise
tber ihrer Erkrankung und deren
Schwere Bescheid wussten? Auch
deutsche Mitpatienten habe ich so
fragen gehért. Ob diese Frage den
nicht ausgesprochenen Vorwurf
beinhaltet, der Kranke hitte bei
Kenntnis seines Zustands besser
zu Hause bleiben sollen, will ich
nicht glauben. Fir mich behalten
die Worte Eugen Glombigs Guil-
tigkeit, dass eine Gesellschaft, die
einem hilfesuchend Anklopfenden
die Ture verschlief3t, ihre christli-
chen Werte verleugnet. Und bei
dieser Meinung bleibe ich, auch
wenn mein Dialysearzt, der unter
solchen Umstinden ein Inkasso-

biiro beauftragen wiirde, mich zu
jenen ,,Gutmenschen® zihlt, die
zwar gut handeln aber fir ihr
Handeln nicht aufkommen wol-
len.

Wie es mit unserem ukraini-
schen Mitpatienten, der zur Zeit
in Ungewissheit und Angst leben
muss, weiter geht? Ich weil3 es
nicht. Versuche unseres Vorsit-
zenden, dem Krankenhaus in Sim-
feropol eine Dialysemaschine fir
thn zur Verfigung zu stellen,
Das
auf diesen Vorschlag

scheiterten. Krankenhaus
mochte
nicht eingehen. Moglicherweise
sehen sie die laufenden Kosten,
welche eine Behandlung verur-
sacht und die sie als Defizit verbu-
chen miissten. Oder ob es andere
Grinde fiir ihre Ablehnung gibt?
Wahrscheinlich wird unser Mitpa-
tient den gleichen beschwerlichen
Weg gehen miissen, den die ande-
ren aus Monrovia, Jerewan oder

Bukarest vor ihm gegangen sind@

Dialysehilfe Hamburg e.V.

Der Hilfsverein der Hamburger Dialysepatienten flir Hamburger Dialysepatienten

Tel. 040 - 57 99 44
Konto-Nr. 693 769 201
BLZ 200 100 20
Postbank Hamburg
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Organspende

| EBENDSPENDE —

EINE

SEELISCHE BELASTUNG

Die seelische Belastung ist immer noch ein Tabuthema

Von Maria Bandrowski

unf Tage vor meiner
Transplantation habe ich
meinem Dialysearzt Herrn
Dr. Kube angekiindigt, dass ich
einen Patienten als Ersatz fir mei-
nen Dialyseplatz gefunden habe -
mich selber.
Diese Nachricht hat ihm die Spra-
che verschlagen. Es ist eigentlich
bekannt, dass Transplantationsbe-
reitschaft auch psychische Proble-
me mit sich bringt. Man sollte
denken, dass solche Entscheidun-
gen richtig gut iberlegt sind.

In meiner Familie sind Zysten-
nierenerkrankungen und die Fol-
gen seit meiner Jugend bekannt.
Seit einigen Jahren ist auch das
Spenden einer Niere fir erkrankte
Geschwister eine Selbstverstind-
lichkeit. Trotzdem habe ich fast
zwel Jahre gebraucht, eine Niere
von meiner Schwester in Betracht
zu ziehen. Wie viele Nichte habe
ich nicht geschlafen.

Wie viele Tage habe ich mit mir
gerungen und alle méglichen Fol-

S\ HIEREN
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gen tberdacht. Was wire, wenn
meine Schwester diesen Eingriff
nicht Uberlebt? Was wire, wenn
sie erkrankt und ihre Familie, auch
nur in Gedanken, mich beschul-
digt, die Gesundheit
Schwester zu schwichen? Wissen

meiner

wir ganz genau, ob durch Entfer-
nen eines Organs nicht auch das
Gleichgewicht der Menschen ge-
stort wird? Kann ich dahinter
kommen, was meine Schwester
will, obwohl sie nichts sagt? Kann
ich genug fiir ihre Lebendspende
danken? Das sind Fragen, fir die
ich keine Antworten weil3.

Nach fast zwei Jahren Dialyse
habe ich mich entschieden, das
Geschenk anzunehmen.

Erforderliche Untersuchungen
und Gesundheitschecks wurden
gemacht, der psychologische Test
bestanden. Ein halbes Jahr spaiter
wurde der OP-Termin festgelegt.

Von Neuem haben mich Ge-
danken aufgesucht; darf ich es an-
nehmen, ertrage ich die Verant-
wortung?

Finf Tage vor dem festgelegten

Termin hat meine Schwester mir
mitgeteilt, dass sie die psychische
Belastung nicht mehr aushalten
kann. Ein bedauerlicher Einzel-
fall ?

Darf man sich so stark veraus-
gaben, dass man zum Schluss in
eine ausweglose Situation gerit
und zusammenbricht?

Lebendspende ist cin sehr oft
beschriebenes Thema und immer
wieder kommen neue Facetten
dazu. Der Druck ist (aus unter-
schiedlichsten Griinden) ungeheu-
et hoch und fiihrt oft zum Net-
venzusammenbruch. Die seelische
Belastung ist immer noch ein Ta-
bu-Thema. Man verschlieBt sich
anderen gegeniiber und zieht sich
ganz in sich selbst zurtick. Traut
man sich nicht, Hilfe in Anspruch
zu nehmen?

Warum ?........

Diese Fragen werden mich,
denke ich, lebenslang plagen.

Und Sie, sind Sie in der Lage
dartiber zu reden?@

inFO Nr. 159/Mdrz 2012 1 5
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Organspende —

Warum:

ich bin dafir!

ch meinem Tod brauche ich meine Organe
R ::mm.m aber viglicicht kann jemand anderes
damit weiterleben
W jeden Tag sterben Menschen, weil Spender-
Organe fehlen - ich will heifen

B jeder kann einmal ein Spender-Organ bendtigen,
durch Unfall oder Krankheit - noffentlich gibt e
dann auch fur mich einen Spender!

www.nkren-hambug de

Bei der Durchsicht der Vereinsunterlagen der Nieren Selbsthilfe

Hamburg e.V. konnte ich ermitteln,

dass wir im Jahr 2011 seit

genau 30 Jahren einen Stand auf der Verbrauchermesse ,Du und

Deine Welt*

Von Peter Stoetzer

ir ist nicht bekannt,
wer die urspriingliche
Idee hatte oder ob die

Anregung von der Gesundheits-
behorde
Hamburg sicher anders hief3. Ich
weil} allerdings, dass Dieter Hanf,
Griindungsmitglied, den Stand bis

kam, die seinerzeit in

zu seinem Tod jahrelang erfolg-
reich betreute und wie sein Baby
behandelte.
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hatten und zwar immer,

terbrechung.

Seit 8 Jahren haben wir tatkrif-
tige Unterstitzung vom BDO
e.V. Da beide Vereine im Bereich
der Organspende und des Spende
Gedankens gleiche Ziele haben,
bot
frih an. Diese Zusammenarbeit
hat sich bis heute gut bewihrt,
auch weil es der Nieren Selbsthilfe
Hamburg e.V. allein kaum mdog-
lich ist, jedes Jahr 40 Standbetreu-
er zu stellen. Und auch sehr zu
wiirdigen, der BDO beteiligt sich

sich eine Zusammenarbeit

in jedem Jahr und ohne Un-

zur Halfte an den Kosten.

Warum brauchen wir cigentlich
so viele Standbetreuer? Das er-
rechnet sich aus unserem Betreuer
-Modell: Halber Tag am Stand
und halber Tag zur freien Verfi-
gung bei freiem Eintritt. Daher
ergeben sich mit 4 bis 5 Betreuern
pro Tag und 9 Messetagen die
notwendigen 40 Betreuer gesamt.

Nur zeigt sich, dass die meisten
unserer Standbetreuer so viel Spal3
mit dem Beantworten der vielen

HIEREN
SELBSTHILFE
Hamburg eV,



Fragen haben, dass sie eher weni-

ger bummeln gehen und daftr
linger am Stand sind. Das freut
uns naturlich, macht den Stand
aber auch manchmal etwas eng.

In unserem Messebuch wird die
Zahl der laminierten Ausweise
sehr sorgfiltig erfasst. Das erlaubt
uns so den Erfolg des Standes zu
messen. Nach Aussage befragter
Standbetreuer war der Zuspruch
bis auf wenige schlecht besuchte
Tage* recht gut. Schr erfreulich
waren die Schulklassen, die es in
diesem Jahr erstmals zu uns auf
den Stand geschafft haben sowie
die vielen Jugendlichen
Ethnien, die immer sehr wissbe-

aller

gierige waren.

Inzwischen haben wir einen
sechr guten Standplatz, ein m.E.
ansprechendes Design, das uns
sogar gar nicht einmal viel gekos-
tet hat (wir machen immer noch
alles allein, was Auf- und Abbau,
Versorgung etc. betrifft), eine op-
tischen Attraktion in Form der
Dialysemaschine und dank unse-
res und des BDO Portfolio auch
kleine Werbegeschenke.

In unserem Messebuch erfas-
sen wir auch alle nicht am Stand
spontan zu beantwortenden Fra-
gen. Nachfolgend gebe ich Thnen

HIEREN
SELBSTHILFE
Hamburg eV,

nf oder Krankheit - hoffentlich gibt es
auch fiir mich einen Spender!

ieine Organe
and anderes

gan benétigen,

www.bdo-ev.de

die wichtigsten Fragen wieder:
Internationale Organspende-
ausweise? Meine Antwort: Ich
kenne keine, habe aber eine kleine
Sammlung verschiedener nationa-
ler Ausweise. Wir werden diese in

Heft 160 abbilden.

Organspende nach Borreliose?
Wir werden diese Frage weiterlei-
ten und in der Info 160 beantwor-
ten. Mein Hinweis dazu ist per-
sénlicher Natur. Jahre nach mei-
ner Transplantation habe ich mir
(in den Rocky Mountains/
USA) eine Borreliose auf-
gesackt. Sie war mit zwel
Packungen (die 2. nur zur
Sicherheit) Penicillin weg,
ist aber It. Tropeninstitut
noch 2 Jahre lang nachzu-
weisen.

Die schwarzen T-Shirts
haben den meisten gefal-

len. Die Frage: Warum in
Englisch beschriftet? ldsst
sich leicht beantworten.
Diese Shirts hatten wir fiir
die Harley Days entwort-
fen, dort passt das Martia-
lische und Teil-Englisch.
Wie wir in Heft 158 be-
schrieben hatten, wehte
die kriftige Briese bei der
Veranstaltung unser Har-

ley-Zelt weg. Daher kamen die
Hemden nicht bei den Motorri-
dern zum FEinsatz, sondern auf
dem Messestand.

Heute auch schon der 2012
Hinweis: Melden Sie sich zur Har-
ley — Standbetreuung, es gibt
(gratis fir Teilnechmer) das gleiche
Design als warmen Pulli.

Nun noch unsere Messezahl
aus der Statistik:

Wir haben 2011 insgesamt 1404
laminierte Ausweise gezihlt. Das
ist bisher das zweithéchste Ergeb-
nis.

Danke
und Unterstltzern.

Fur die Messe 2012 lassen wir
uns ggf. ein neues, besonderes T-
Shirt einfallen. Bleiben Sie unsere
Standbetreuer/in und freuen Sie

allen Messebetreuern

sich auf den neuen Termin: Unser
31. ,Du und Deine Welt“-
Messestand steht vom 22. bis 30.
September 2012&

*Die Messeorganisation muss
sich noch etwas einfallen lassen,
damit die Besucherzahlen insge-

samt wieder steigen.
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Termine Nieren Selbsthilfe Hamburg

Einmal im Monat

sehen sich
Dialysepatienten
Transplantierte
Angehorige

und Gaste beim

Treff

mEIStenS d|enStagS (Termine nebenstehend)

im Logenhaus

MoorweidenstralRe 36

Nahe Dammtorbahnhof

Metrobusse 4 und 5 atestelle staatsbibliothek)
(Zugang uber Logenhaus-Restaurant)

um 19.00 Uhr

18 "- HIEREN
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Dienstag, 3. April

Samstag, 5. Mai

Sonntag, 6. Mai

Samstag, 2. Juni

Dienstag, 5. Juni

Dienstag, 4. September

SO

SO

SO

SO

SO

SO

Mitgliederversammlung

Siehe Einladung auf der nichsten Seite.

Patientenseminar des UKE

Ab 10 Uhr im Horsaal der Frauenklinik.
Teilnahme fiir Jedermann méglich und kosten-
frei.

Busreise

Ziel: Vogelpark Walsrode.
Wegen unserer Busreise entfillt der Mai-Treff.

Tag der Organspende

Wie jedes Jahr werden wir mit unseren Stinden
tber Nierenerkrankungen informieren und fur
Organspende werben. Geplant sind:
» Monckebergstr./Hohe Europapassage

Bitte melden bei Heinz Jagels,

Tel: 040/70 12 11 40
» Bergedorf, Sachsentor 33 vor Karstadt

Bitte melden bei Thomas Moller,

Tel: 040/724 89 36

Heimdialyse

Die Heimdialyse wird heute selten nachgefragt
oder angeboten. Aus eigener Anschauung wissen
wir, dass sie sehr viele Vorteile bietet. Vortrag
von Angela Drihne, Fachkraft fiir Nephrolo-
gie, selbst nierentransplantiert.

Selbsthilfe: Moglichkeiten
und Grenzen

Unser Referent: Dipl.-Psych. Dr. Christopher
Kofahl, Dozent am UKE-Institut f. Medizini-
sche Soziologie, Sozialmedizin und Gesundheits-
okonomie.

So geht es mit dem Treffpunkt weiter: Juli/ August Sommerpause — 2. Oktober — 6. November —

4. Dezember

AuBlerdem: 22. - 24. Juni (Hatley-Days) — 22. September - 2. Oktober (Du und Deine Welt)) — 6. Okto-

ber (Patientenseminar)

Termine auch auf unserer Homepage: www.Nieren-Hamburg.de
Weitere Fragen beantwortet Ihnen: Peter Stoetzer
Telefon: 040 - 85 33 79 36, Fax: 890 17 72 oder E-Mail: PStoetzer@AOL.com

S\ HIEREN
g) SELBSTHILFE
Hamberg @V,
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EinTadung fir den

3. APRIL.

DICNSTAG

Der Vorstand der Nieren Selbsthilfe Hamburg e.V.
ladt alle Mitglieder
und Interessierten zur

3 e

im Kulturhaus Eppendorf, Julius-Reincke-Stieg 13a, ein.

(die StraBe zum Kulturhaus, friher MartinistraBe 40, hat einen eigenen Namen bekommen)
Nur wenige Parkplatze vor dem Haus. Benutzen Sie lieber
Bus 20 und 25 bis Julius-Reincke-Stieg
Bus 22 und 39 bis TarpenbekstraBBe
Bus 34 und 114 bis Eppendorfer Marktplatz
U-Bahn-Linie U 1 und U 3 bis KellinghusenstraBe

18.30

HIEREN
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Tagesordnung

I. Beginn 18.30 Uhr:

1.

2.
3.
4

BegriBung

Feststellung der ordnungsgemaBen Ladung

Gedenken der Verstorbenen und Willkommen der neuen Mitglieder

Berichte Uber Tatigkeiten des Vereins in 2011 und Vorstellung von Planen und
Terminen fir 2012, u. a. Busfahrt, 2 Patientenseminare, Stande auf ,,Du und
Deine Welt", den Harley Days sowie zum Tag der Organspende

Bericht Elternkreis nierenkranker Kinder und Jugendlicher in der Nieren
Selbsthilfe Hamburg e.V. mit Antrag auf Verlangerung/Bewilligung von 6.000
Euro fir die Kinder-Ferien-/Dialysereise

Berichte weiterer Beisitzer, die den Vorstand bei der Arbeit unterstiitzen
Bericht des Kassenwartes

Aussprache zu den Berichten

Bericht der Kassenpriifer und Antrag auf Entlastung von Vorstand und Kassen-
prufern

Neuwahl unserer Kassenpriifer

Antrage

Verschiedenes

II. Um ca. 19.30 Uhr:
Wir zeigen eine kleine, von Mitgliedern organisierte Show, die Ihnen sicher Freude
bereiten wird.
Danach laden wir Sie zu einem Imbiss mit Getréanken ein.

III. Um ca. 21.00 Uhr:
Ende der Mitgliederversammlung

Uber Ihren Besuch freut sich der Vorstand!

Toke Sdacke

Peter Stoetzer, Vorsitzender

S\ HIEREN
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Dialyse

GEBT EUREM HERZEN
EINEN STOR

Werden Sie Mitglied des Hilfsfonds Dialyseferien e. V.

Von Jochen Brandtner

edet nicht so viel, tut
etwas! Etwas,
3 woflr wir angetreten
sind! Was Sinn macht! Was denje-
nigen hilft, denen es schlechter
geht als uns! Gebt Eurem Herzen

lieber

|¢¢

einen StofB3!“. Das waren in etwa
die Worte unseres Darmstidter
Mitpatienten Wilhelm Fihrer, als
wit uns 1982 wieder einmal mit
dem Vorstand des Bundesverban-
des in Mainz trafen.

Aus diesem Appell ist der
Hilfsfonds
standen. Derjenige Verein, der in
fast dreiBig Jahren Dialysepatien-

Dialyseferien ent-

ten und Angehérigen geholfen
hat, Ferien vom leider oft eintoni-
gen Alltag zu machen. Mitpatien-
ten und ihren Familien, die sich zu
den belastenden Gedanken uber
die Gesundheit auch noch mit fi-
nanziellen Sorgen herumschlagen
miissen und bei denen die knappe
Kasse ecine Ferienreise nicht er-
laubt. Eine Ferienreise, die fur vie-
le von uns, dank verbesserter Dia-
lysetechnik, mehr Dialysezentren
oder einer gelungenen Transplan-
tation, fast wieder normal und
selbstverstindlich geworden ist.
Man sagt so leicht ,,der Verein
hat geholfen®, aber es ist nicht ei-
ne anonyme Institution, es waren
und sind einzelne Patienten oder

inFO Nr. 159/Mdrz 2012

Angehorige, die sich eingebracht
haben. Thnen, die unseren Hilfs-
fonds Dialyseferien tber all die
Jahre am Leben gehalten haben
und denen es vor allem gelungen
ist, die nétigen Mittel fur den Ver-
ein zu beschaffen —das ist mit Si-
cherheit nicht einfach gewesen -,
gebithrt nach meiner Meinung
nicht nur Dank und Hochach-
tung, sondern auch unsere Un-
terstiitzung!

In diesem Sommer waren mei-
ne Frau und ich nach vielen Jah-
ren der Abwesenheit wieder ein-
mal in Mainz zum Jahrestreffen
des Vereins, voller Erwartung und
auch Spannung. Doch als ich
beim Vortrag des Rechenschafts-
berichtes fiir das Jahr 2010 hérte,
dass lediglich fiinfzig Einzelperso-
nen (Patienten oder Angehdrige)
den Verein durch eine Mitglied-
schaft unterstitzen, hat mich das
nachdenklich gemacht. 50 von et-
wa 60.000 bis 70.000 Dialysepati-
30.000
Transplantierten. Die Angehori-

enten und weiteren ca.

gen gar nicht mitgerechnet. 50
von mehr als 100.000.

Weil ich mir das nur so erkliren
kann, dass die meisten dieser Ein-
Hilfsfonds
Dialyseferien kaum kennen oder

hunderttausend den

glicklicherweise auch nicht auf
ihn angewiesen sind, habe ich mir
fest vorgenommen, diesen kleinen

Beitrag zu verfassen. Er richtet
sich an Sie, liebe Mitpatienten und
liebe Angehérige unserer Ham-
burger Patientengruppe, die Sie
das Gluck haben, finanziell unab-
hingig zu sein und nicht jeden
Euro umdrehen zu missen.

Der Hilfsfonds Dialyseferien
wurde von Patienten fiir Patienten
ins Leben gerufen, er verdient un-
sere Solidaritdt und unsere Unter-
stitzung. Er erhebt derzeit einen
Beitrag von 12,50 €. Nicht etwa
im Monat sondern im Jahr.

Meine Bitte: Treten auch Sie
diesem hilf- und segensreichen
Verein bei. Zégern Sie bitte nicht
oder verschieben die Entschei-
dung auf spiter. Schneiden Sie
bitte das hier abgedruckte Formu-
lar aus, tragen Namen und Adres-
se ein und senden es an den:
Hilfsfonds Dialyseferien e. V.

z. H. Frau RoBner (sie ist die
Kassenwartin des Vereins)
Kantstraf3e 36, 97074 Wiirzburg

oder auch an:

Jochen Brandtner

Heimchenweg 5, 22523 Hamburg
Lassen Sie uns Hamburger ein

Zeichen setzen und zeigen, dass

Selbsthilfe nicht nur ein leeres

Wort ist, sondern dass wir Ham-

burger auch ein Ohr fir den

Nachbarn haben, der unsere Hilfe

braucht&
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Mitgliedsantrag

Ich/wir mochte(n) gerne Mitglied im Hilfs-
fonds Dialyseferien e.V. werden. Ich/wir
bitte(n) um Aufnahme als

O Einzelmitglied
12,50€/ Jahr
U Bundesverband Niere
Mitgliedsverein
0,31€/Jahr/Mitglied
O Fordermitglied
ab 300,00€/Jahr
O Partnerfirmen
1000,00€/Jahr

Vereins-/ Firmenname

Name, Vorname

Strafle

PLZ, Ort

Telefon

Fax

E-Mail

Mitgliedsbeitrag

U Den Mitgliedsbeitrag fiir den Hilfsfonds
Dialyseferien e.V. tiberweise ich jeweils
bis zum 31. Mirz eines jeden Jahres.

Bankverbindung
Sparkasse Kdln
Konto-Nr. 9 992 256 / BLZ 370 501 98

U Fiir den Einzug meines Mitgliedsbeitrags
erteile ich ausdriicklich die nachstehende
Einzugsermichtigung.

Name des Kreditinstituts

Konto-Nummer

Bankleitzahl

Konto-Inhaber

Ort, Datum

gef. Stempel, Unterschrift

Transplantierte Rentnerin sucht fiir Urlaubsreisen eine Begleiterin
die mit ihr das Zimmer/die Kabine teilen méchte

Wer Interesse hat, kann Uber Telefon/Fax Kontakt aufnehmen:
Frau G. Heuberg, 22417 Hamburg
Telefon mit AWB; 040 — 52 73 2424 oder Fax: 040 - 52 73 2425

o\ MIEREN
SELBSTHILFE
Hamberg @V,
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SO SEH

ICH DAS

Unsere Weihnachts-/Jahresfeier 2012 1itt unter mangelhaftem

Service.

Das Chaos konnte nur durch den beherzten Einsatz der

Gaste eingegrenzt werden.

Von Christa Marsig

lle Jahre wieder findet im
Logenhaus unser Weih-

nachtsessen bzw. seit
2009 unsere Jahresfeier statt.
Da wir Jahrzehnte unsere

Weihnachtsfeier im Dezember
wahrnahmen und uns fast immer
in zu kleinen Riumen mit zu eng
gestellten Tischen und Stithlen
wieder fanden, verlegten wir unser
kleines Fest in den Januar — hof-
fend auf bessere Sitzmdglichkei-
ten. Leider sind wir einer Illusion
nachgelaufen. Auch in diesem
Jahr sallen wir so dicht gedringt,
dass nicht mal das Servicepersonal
den Weg zwischen den besetzten
Stihlen zu den hinteren Tischen
fand, um eine Getrinkebestellung
aufzunehmen.

48 Personen hatten sich ange-
meldet. Als ich kam, war ich ein
bisschen ,,verschreckt” uber die
sterile, kalte Atmosphire — weille
Tischdecken, billige weille Papier-
Servietten! Keine Gliser (sie wur-
den wenig spiter verteilt) kein
Tischschmuck, keine
nichts!!

Ich war enttiduscht, schlief3lich
wusste der Restaurant Pichter,
dass wir bis 19.00 Uhr vollzahlig
eintrafen. Fir 48 Personen war

Kerzen,

nur eine Bedienung abgestellt,
welche freudlos und missmutig
ihren Dienst versah.

Um etwa 19.20 Uhr sollte das
Essen serviert werden. Um 19.40

inFO Nr. 159/Mdrz 2012

Uhr begann die Bedienung die
Schiisseln mit Beilagen (Kl6Ge,
Rotkohl etc.) auf die Tische zu
stellen, gefolgt von den auf dem
Servierwagen bereit gestellten Me-
nitellern. Alles allerdings in unge-
ordneter Reihenfolge; so erhielten
manche Giste zuerst die Teller
und dann viel spiter die Beilagen.
Es herrschte ein ziemliches Wirr-
warr. Verschiedene ,,Géste™ (wirll)
halfen der Bedienung — sie war
einfach uberfordert!

Es half nicht viel, denn die
Speisen auf kalten Tellern kithlten
so schnell aus, dass von einem
Genuss nicht mehr zu sprechen
war! Eigentlich war es fast wie im-
met! Verschirfend kam hinzu,
dass eine Dame gar kein Essen
bekam. Nach einigem Hin und
Her lehnte die Dame andere Es-
senvorschlige ab. Sehr bedauer-
lich, war sie doch das erste Mal
bei uns.

In der Zwischenzeit baute der
Shanty-Chor (13 Personen) im an-
schlieBenden Gastraum seine
Lautsprecher und Instrumente
auf. Eigentlich vollig unpassend,
da sich in diesem Raum weitere
Essensgiste und Logen befanden,
welche sicherlich in Ruhe oder
netter Unterhaltung ihr Essen ein-
nehmen wollten. Wir waren davon
ausgegangen, einen Raum zu be-
kommen, welcher zur grof3en Ein-
gangshalle fihrt, um dort mit dem
Chor keine weiteren Giste zu be-
helligen. Leider nicht! Die anderen

Giste mussten nun wohl oder
Ubel die laute Musik und den
Chor ertragen.

Ein Teil unserer Mitglieder hat-
te sich in den Gastraum begeben
und hoérten mit Vergniigen zu.
Der Chor an sich war gut und
spritzig. Er munterte auf, und es
wurde um weitere Zugaben gebe-
ten.

Inzwischen wurde ein Tisch im
Gastraum mit unserem Dessert —
rote Griitze mit VanillesoBe und
Tiramisu — eingedeckt.

Um allerdings in dessen Ge-
nuss zu kommen, fuhlten sich
wiederum Mitglieder ,,bemiif3igt®,
das immer noch benutzte Ge-
schirt abzudecken. Von der Be-
dienung war nichts zu sehen. Zu
dritt/viert raumten wir Teller,
Schiisseln etc. zum Tresen (kein
Dankeschénl). So hatten wir we-
nigstens Platz fiir unsere Dessert-
teller mit dem Nachtisch.

Mitgliedern, die uns sonst leider
nicht zu den Treffpunkten besu-
chen, musste das Ganze schon ein
wenig befremdlich erscheinen.
Doch - trotz alledem fanden an
den Tischen rege, nette Gespriche
statt.

Allerdings denke ich, dass fiir
ein derartiges Zusammenkommen
eine andere Ridumlichkeit gefun-
den werden muss und wir uns im
néchsten Jahr in fréhlicher Runde,
bequemer sitzend und besser
»versorgt® bei heiflem, gutem Es-
sen wieder treffen&
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Dialyse

REISEBERICHT

Wir setzen mit diesem Beitrag unsere Serie ,meine Dialyse”
fort. Wir freuen uns immer Uber frei geduRerte, mutige Artikel,
auch wenn wir wissen, dass diese subjektiv sind und auf der an-
deren Seite die Kosten-Zwange einer optimalen Behandlung entge-

genstehen.

Wir danken der Autorin fiir ihren Bericht und freuen uns, dass

Sie uns offen Gelegenheit gibt, ein paar Winsche, die Dialyse-

patienten haben, nachfolgend zu lesen. Nur so kénnen Dialysen

vor allem in Hamburg und Umfeld weiterhin ein hohes Niveau be-
halten.

Leider sind nicht alle Arzte/innen im den Praxen immer frei fir
ein offenes Gesprdch, und manche Patienten mégen auch Angst vor
zu freien AuBerungen haben. Doch nur der Vergleich, der Wettbe-
werb, die Konkurrenz fordert Verbesserungen - und das ist auch

Von Luise Landsberg

s ist schon ein hartes
Los, 3-mal die Woche
einen Arm 4 Stunden

(oder auch mehr Stunden, Anm.
d. Red.) mit 2 Nadeln mdoglichst
ruhig zu halten. Wenn dann eine
Reise moglich ist, tut das gut. Dia-
lysetourist sein zu kénnen, ist eine
schéne Abwechslung und bringt
neue Erlebnisse. Allerdings birgt
die Gelegenheit die Gefahr, Ver-
gleiche anzustellen.

Dabei kann es bei einer Fetrien-
dialyse hilfreich sein, wenn man
Wiedetholer ist, da man die Be-
sonderheiten der betreffenden Di-
alysepraxis schon kennen gelernt
hat. Dieses Gliick hatte ich wih-
rend meiner 3-jihrigen Dialysezeit
bereits mehrmals, und zwar in
Konstanz, Oberstdorf und Qued-
linburg,.

Dabei habe ich eine Praxis mit
einem jingeren Team schitzen
gelernt. Die Atmosphire ist locke-
rer,
wirkt

unkomplizierter. Dagegen

meine (Stid-Hamburger)
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unsere Aufgabe.

Praxis in vielem erstarrter. Eine
Altersmischung wire auch in
Hamburg gut.

Die Kommunikation ist Uberall
ein Problem. Ich verlasse mich auf
die Maschinen und ihre Bedie-
nung und bin froh, wenn biswei-
len ein paar Sitze Uber Nicht-
Dialysethemen zustande kommen.
Das freut mich als alleinlebender
Mensch besonders, weil sich diese
Gelegenheit zu Haus selten bietet.

Wenn man fur eine Auslandsdi-
alyse in den Ferien mutig genug
ist, kann es dort jedoch auch
Fremdsprachenprobleme geben.
So hatte es einen Pfleger aus Siid-
italien ins nérdliche Grenzgebiet
Studtirol Leider

sprach er weder Deutsch noch

verschlagen.

Englisch, was die Verstindigung
sehr einschrinkte. Dagegen hatte
die Dialyse-Schwester in Maspalo-
mas/Gran Canaria in ihrer hollan-
dischen Heimat gut Deutsch ge-
lernt, sodass sich der Doktor mit
seinem viel kleineren Wortschatz
bei Gastdialysen voll auf sie ver-
lassen konnte.

Fir EU-Staaten misste es ein
Dialyse-Wérterbuch  mit
wichtigsten Begriffen geben. Dazu

den

gehoren z.B. "abdriicken" sowie
,,Bereitschaftstelefon nachts". Sol-
che Fachbegriffe sind nicht so
leicht nachzuschlagen (Das gibt es
bereits und ist m. W. auch in
Hamburg mit entwickelt worden.
Wir werden das Thema aufgreifen,
Anmerkung der Red.).

Zum materiellen Drumherum
gehort das Essen. Doch es ist im-
mer die Frage, kommt es aus dem
Kdihlschrank, ist es kalt, z.B. ein
Kisebrot auf einem richtigen Tel-
ler oder als Sandwich in Folie 2 la
Flugzeug? Oder ist es warm, ge-
toastet und uberbacken? Die Ge-
trinkeskala reicht von Himbeer-
wasset im Urinbecher bis zu Kaf-
fee/Tee, schon kalt oder noch
warm, oder Brithe im Porzellanbe-
cher.

Zu den materiellen Zuwendun-
gen zihle ich bei der Vereinigung
PHV - jetzt als MVZ - ein hiib-
sches Weihnachtsgeschenk. Aber
mehr Positives kann ich von die-
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ser Organisation nicht berichten.
Es hat fir mich den Anschein,
dass die wirtschaftlichen Vorteile
auf Seiten der Arzte und dem
Pflegepersonal liegen. Fir mich
bleibt die Gruppe farblos. Um ein
Wir-Gefiihl

und Patienten zu erzeugen, hatte

zwischen Personal

ich ein Quartalsblatt fir alle ange-
regt. Aber es gibt eben Erstarrun-
gen, wenig Flexibilitit und Verste-
cken hinter der Organisation. So
bleibt das Materielle, Technische
das Wesen der Behandlung. Ich
Selbstzahler/Privat-
patient pro Sitzung 400-500 Euro,

zahle als
Laborkosten inbegriffen. Mensch-
liches ist tberall im Gesundheits-
wesen in den Hintergrund getre-
ten. Gesprachsthemen gibe es ge-
nug, Uber die Warteliste usw.
Uberraschend waren in zwei
Praxen Befragungsbégen. Bei Fe-

riendialysen auf Sylt fand ich so
einen Frage-Bogen mit Namen
"Feedback®.

Im Bereich Medien-Aus-
stattung des Dialyseplatzes ist In-
ternetanschluss meist noch in der
Anfangsphase (auch Anregungs-
phase). Fernseher gibt es, nach
meiner Erfahrung meist einen fur
zwei Personen. Auch mal dabei ist
Radio. Sehr aufmerksam fand ich
eine Abspielvorrichtung  fir
DVD's in Oberstdorf. Ich konnte
auf einer Liste aus ca. 50 Titeln
auswihlen und mir eine Scheibe
abspielen.
ich
Shunt-Kontrollen. Ich méchte an-

Insbesondere vermisse
dere Betroffene fragen, ob es ir-
gendwo alle paar Monate einen
offiziellen Check gibt wie ein
EKG oder auch eine Bauchsono-
graphie? Wie hat sich die kostbare

Liebe Mitglieder,

Shunt-Anlage entwickelt, wie sind
die Chancen fir die geforderte
Fistel-Struktur usw. Ist ein Sono-
gerit oder dessen Anwendung fir
die Fistel zu teuer?

Uber Dekoration kénnten auch
allerhand  Vergleiche angestellt
werden. Aufheiternde, freundliche
Bilder sah ich vereinzelt in Fluren,
jedoch zu wenig (Warum haben
Dialysepraxen keine Galerieleisten
in jedem Zimmer, das das Um-
hingen oder den Austausch oder
das Erneuern von Bildern erleich-
tern wirde, Anm. d. Redakteurs).
Oder gar ein Blumenstraul3, am
Eingang? Das ist ein weites Feld
zur Patientenzufriedenheit - oder
grenzt das schon an Luxus? So
bleibt eben alles beim Alltagstrott,
beim wochentlichen Ertragen der
chronischen Ieiden und ihren
Einschrinkungen®

auch im Jahr 2011 haben wir wieder einige unserer Mitglieder durch Tod verloren
und wir moéchten an dieser Stelle inrer gedenken:

Christel-Birgit Blum
Axel Engelbrecht
Martina Flathmann
Irmgard Fock
Alfred Greiff
Edgar Grutz
Gerhard Haack
Cornelia Kuhnert
Edith Latza
Riccardo Midolo
Ralf Rathmann
Wiebke Schrader
Dr. Helga Stodter
Eberhard Wendt
Irma Wischnovski
Reinhard Witte

Unser ganzes MitgefGhl gilt den Hinterbliebenen.

o\ MIEREN
SELBSTHILFE
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Organspende

ORGANSPENDEN RETTEN

| EBEN

Die nachfolgende Pressenotiz vom 11. November 2011 haben wir
von der Pressestelle der Behodrde fir Gesundheit und Verbrau-
cherschutz lbernommen. Sie zeigt, dass erfreulicherweise in
dieser Behdorde ein Handeln in Richtung pro zur Organspende,
wenn auch nicht fir die Widerspruchslosung, so doch pro Organ-
spendeausweis, verstdrkt aufgenommen wurde.

Dr. Frank-Walter Steinmeier im Gesprdch mit Justizsenatorin
Schiedek und Gesundheitssenatorin Priifer-Storcks zur Organ- und

edes Jahr sterben in

Deutschland etwa 1.000
), die

kénnten, wenn genug Organe zur

Menschen, leben
Verfiigung stehen wiirden®, sagte
Dr. Frank-Walter Steinmeier bei
einer Diskussionsveranstaltung
zur Organ- und Gewebespende.
Auf der Veranstaltung des Uni-
versititsklinikums Eppendorf und
der Behorde Justiz
Gleichstellung  diskutierten heute
Dr.  Frank-Walter

selbst Organspender und Gewe-

fur und

Steinmeier,

beempfinger, Hamburgs Gesund-
heitssenatorin  Cornelia  Prifer-
Storcks, Prof. Dr. Klaus Puschel,
Direktor des Instituts fur Rechts-
medizin, Dr. Gerold Soffker,
UKE-Transplantationsbeauf-
tragter und Dr. Birgit Wulff, UKE
-Beauftragte fiir Gewebespende,
tber Organ- und Gewebespende.
Justizsenatorin Jana Schiedek er-
Offnete als Mitinitiatorin die Ver-
anstaltung mit ihrem GruBlwort.
»Jeder von uns kann plotzlich
schwere Krankheit
oder einen Unfall auf ein Spender-

durch eine

herz, eine Spenderniere oder eine
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Gewebespende

Herzklappe sein.

Doch nach wie vor gilt: Der Be-

angewiesen

darf ibersteigt bei weitem die
Zahl der gespendeten Otrgane.
Vielen fillt es schwer sich mit
dem Thema Otrganspende zu be-
fassen. Eine umfassende Aufkli-
rung ist ein wichtiger Schritt, um
Angste und Befiirchtungen in die-
sem Bereich abzubauen®, erklirte
Justizsenatorin Jana Schiedek.

Im Bundesgebiet haben im ver-
gangenen Jahr 1.296 Menschen
ihre Organe gespendet, dies ent-
spricht rund 16 Organspendern
pro Million Einwohnern. In Ham-
burg wurden im Jahr 2010 von 61
Hamburgerinnen und Hamburger
195 Organe fur die Transplantati-
on und damit zur Rettung
schwerstkranker
spendet. Mit etwa 34 postmorta-
len Organspendern pro Million

Menschen ge-

Einwohner hat Hamburg somit
den mit Abstand hochsten Wert
aller deutschen Organspenderregi-
onen erreicht.

Bundesweit gibt es 2011 hinge-
gen einen riicklaufigen Trend bei
den Organspenden, der sich auch

in Hamburg zeigt. Weiterhin liegt
die Organspendebereitschaft der
Biirgerinnen und Birger der Han-
sestadt aber nach bisherigen Er-
kenntnissen tber dem Bundes-
durchschnitt. Von Januar bis Sep-
tember 2011 haben 28 Hamburge-
rinnen und Hamburger nach dem
Tod ihre Organe zur Rettung
schwerstkranker Menschen ge-
spendet und hierdurch 137 Trans-
plantationen erméglicht. Ein Bau-
stein dieses Erfolgs war auch die
freiwillige Einfihrung von Trans-
plantationsbeauftragten in den
Hamburger Kliniken.

»Auch wenn wir in Hamburg
bei der Organspendebereitschaft
vergleichsweise gut abschneiden,
so gibt es dennoch weiter Hand-
lungsbedarf. Deshalb suchen wir
die Diskussion in der Offentlich-
keit®,
Cornelia

so  Gesundheitssenatorin
Prifer-Storcks. ,,Jeder
sollte sich mindestens einmal im
Leben mit der Organspende ausei-
nandersetzen und sich dazu erkli-
ren. Deshalb spreche ich mich fiir
die Erklirungslosung zur Organ-
spende aus. Die von den Gesund-
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heitsministerinnen und —ministern
der Linder vorgeschlagene Rege-
lung achtet das Recht der Men-
schen auf Selbstbestimmung und
findet auch in der Bevolkerung
Zustimmung. Der Deutsche Bun-
destag sollte dem Beispiel der
Linder folgen und eine fraktions-
Ubergreifende breite Mehrheit fur
die Entscheidungslésung suchen.®

Im gesamten Bundesgebiet wa-
ren insbesondere Unsicherheiten
im Umgang mit unklaren Patien-
tenverfiigungen zu beobachten,
die dafiir gesorgt haben, dass etli-
che Organspenden nicht realisiert
wurden. Zur Vermeidung solcher
Fille unterstitzt Hamburg die
Einfihrung der Erklirungslésung,
die vorsieht, dass jede Burgerin

und jeder Biirger mindestens ein-
mal im Leben mit der Bitte zur
Erklarung der personlichen FEin-
stellung zur Organspende kon-
frontiert wird.

Es gilt leider immer noch, dass
nur wenige Menschen ihre Bereit-
schaft zur Organspende schriftlich
in einem Organspendeausweis
festlegen. Liegt dieser nicht vor,
so sind es die Angehérigen, die
um die Einwilligung zur Organ-
entnahme bei einem Verstorbenen
gebeten werden.

Viele sind dabei unsicher, mit
welcher Entscheidung sie dem
Willen des Verstorbenen entspre-
chen. Eine klare Entscheidung der
Verstorbenen entlastet also auch
die Angehérigen in der Phase der

Trauer, nach dem mutmaBlichen
Willen des Verstorbenen zu ent-
scheiden.

Die Einschitzung zur Erkld-
rungslésung teilt auch die Mehr-
heit der Norddeutschen. In einer
reprisentativen Forsa-Umfrage im
Auftrag der Techniker Kranken-
kasse sprach sich jeder Zweite fiir
die Erklirungslésung aus, wih-
rend 21 Prozent der Befragten so-
gar die Wider-
spruchslésung befiirworteten. Die

weitergehende

Umfrage zeigte auch, dass vier
von finf Norddeutschen der Or-
ganspende positiv  gegeniiberste-
hen, sich allerdings jeder Dritte
nicht ausreichend informiert fihlt,
um selbst Organspender zu wer-

den&

Nevue Mitglieder 2011

Wir begruBen auf das Herzlichste unsere
8 neuen Mitglieder, die 2011 in unseren
Nieren-Selbsthilfeverein eingetfreten sind
und hoffen, dass Sie sich bei uns wohl-
fOhlen und wir uns gemeinsam bei Pro-
blemen und der Bewadltigung der Krank-
heit st@rken und unterstitzen.

Gerhard Haack
Margot Haack
Helmut Kéhling
Dagmar Koschatzky

Karin Kulpe

Michael Lunk
Gabriele Rejzek
Renate Socha

S\ HIEREN
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Transplantation

PATIENTENSEMINAR

Den Bericht lber das 7. Hamburg Patientenseminar zum Thema Or-

gantransplantation haben wir der Zeitschrift ,transplantation

aktuell® des BDO mit der freundlichen Erlaubnis von Bernd ent-

nommen. Wir haben einige Kiirzungen eingebracht und damit den
Artikel dieser Info angepasst.

Von Bernd Hiichtemann

ank der Unterstlitzung

unserer Sponsoren, ini-

tiert und bis heute be-
gleitet von Frau Angelika Schlegel,
konnte wir in 2011 erneut das Pa-
tientenseminar zur Organtrans-
plantation ausrichten. Wie schon 2
Jahre zuvor fand es wieder in den
Riumlichkeiten der Christusge-
meinde in Hamburg — Othmar-
schen statt und wurde organisiert
von den drei Selbsthilfegruppen
Lebertransplantierte Deutschland
e.V. (Peter Mohr), der Nieren
Selbsthilfe Hamburg e.V. (Peter
Stoetzer) und der Hamburger Re-
gionalgruppe des BDO e.V. ver-
treten durch den Regionalgrup-
penleiter Bernd Hiichtemann.

Obwohl in diesem Jahr nicht
ganz so viele Besucher wie in den
Vorjahren an dem Seminar teil-
nahmen, konnten die Veranstalter
dennoch gut 120 Teilnehmer be-
griflen, die gespannt waren, auf
die von den drei Gruppen organi-
sierten Vortrige.

Zunichst wurde zu Beginn des
Seminars jedoch in die Christus-
kirche zu einer 6kumenischen
Andacht zum Gedenken an die
Organspender
eingeladen, die freundlicherweise

verstorbenen

von den Seelsorgern des UKE,
dem evangelischen Pastor Hans-
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Christian Jaacks und seiner ka-
tholischen Kollegin, der Pastoral-
referentin Dr. Dorothee Haart
tubernommen wurden. Fir das
Otzgelspiel konnte die Konzertor-
ganistin Kerstin Petersen ge-
wonnen werden, die nicht nur alt-
bekannte Kirchenlieder, sondern
auch moderne Orgelmusik vor-
trug.

Nahezu alle Seminarteilnehmer,
auch die weniger religiésen und
spitituellen, nahmen die Gelegen-
heit wahr und nutzten das Ange-
bot zur Besinnung und Einkehr,
um eine halbe Stunde lang im All-
tag inne zu halten. Héhepunkt der
Andacht war das Entzinden von
Teelichtern jedes einzelnen Anwe-
senden auf dem Altar zum Zei-
chen der Verbundenheit des Ot-
ganempfingers mit seinem Spen-
der.

Danach stirkten sich alle An-
wesenden flir die kommenden Re-
ferate bei einem kleinen mittagli-
chen Imbiss. Fur das leibliche
Wohl hatten inzwischen die eh-
renamtlichen Helfer des Malteser
Hilfsdiensts gesorgt. Wie bei den
vorangegangenen Veranstaltungen
in der Christusgemeinde waren die
funf Helfer bereits um 7:00 Uht
am Morgen aufgestanden, um
Brotchen zu belegen, die Suppe
und Kaffee zu kochen, alles anzu-
liefern und auch die Tische einzu-

decken. Selbstverstindlich lieBen
sie es sich nicht nehmen, auch
noch fiir den gesamten Service zu
sorgen, die Giste zu bedienen, zu
spilen, und um zum Ende der
vorbildliche
gesduberte Kiiche zu hinterlassen.

Veranstaltung eine
Fir diese groBartige und bemer-
kenswerte Unterstiitzung sei an
dieser Stelle den Maltesern herz-
lichst gedankt!

D
/

© Prof. Jan Kielstein

Mit einer kleinen Verspitung
von ca. 10 Minuten eroffnete Pe-
ter Stoetzer dann mit seiner Be-
griilBungsrede das eigentliche Se-
minar, stellte die beteiligten Orga-
nisatoren vor, gab einen kurzen
inhaltlichen Uberblick iiber das

Seminarprogramm und leitete
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Uber zu unserem ersten Referen-
ten, Prof. Dr. Jan T. Kielstein,
Internist und Nephrologe und ti-
tig als Oberarzt der Abteilung fiir
und Hochdruckerkran-
Medizinischen
Hochschule Hannover.

Nieren-
kungen an der

In seinem Vortrag zum Thema
s, Knochenstoffwechselstérun-
gen vor und nach Nierentrans-
plantation* befasste er sich aus-
fihrlich mit dem Zusammenspiel
von Calzium und Phosphat bei
niereninsuffizienten Patienten und
Patienten nach Nierentransplanta-
tion. Er wies auf die Zunahme
von Nierenerkrankungen hin und
verdeutlichte an Studien, dass das
Risiko kardiovaskuldrer Ereignisse
in Abhingigkeit vom Grad der
Niereninsuffizienz stehe. Es sei
wichtig fiir die Therapie, hier zum
richtigen Zeitpunkt tiber die Gabe
und Dosierung von Calzium und
Phosphat zu entscheiden, damit es
einerseits nicht zu Mangelerschei-
nungen komme, andererseits sich
aber z.B. auch keinen Kalkablage-
rungen in den Gefil3en bildeten.

Die
spannende

verstindliche und
des
Nephrologen und viele Fragen der

sehr
Vortragsweise

Zuhorer, deren Beantwortung das
Zeitmanagement des Seminars ein
brachte,
fihrten dazu, dass die folgende
Pause bei Kaffee und Kuchen,
Getrinken und den

wenig durcheinander

restlichen
Brotchen verkiirzt werden musste.

Als weiterer Referent war zu
Claas Ul-
rich, Dermatologe und titig als
Oberarzt der Klinik fiir Dermato-
logie, Venerologie und Allergolo-

diesem Seminar Dr.

gie der Charité in Berlin, eingela-
den worden.

In seinem Referat mit dem
Thema “Hautprobleme
Organtransplantation”  zeigte
Dr. Ulrich zunichst auf, wann

nach

und unter welchen Bedingungen

HIEREN
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es gerade beil organtransplantier-
ten bzw. immunsupprimierten Pa-
tienten zur vermehrten Bildung
Da-
nach fuhrte er aus, wie man Haut-

von Hauttumoren kommt.

krebse behandeln bzw. welche
prophylaktischen MaBnahmen
man treffen konne, um das Risko
einer Erkrankung zu minimieren.
Auch sein Vortrag enthielt viele
Tipps und Hinweise zur Vermei-
dung von dermatologischen Prob-
lemen.

O Dr. Claas Ulrich

Den Abschluss dieses Seminat-
nachmittags bildete die Prisentati-
on von Dipl.-Sozialpddagogin
Nicole Scherhag.

Ihr Vortrag befasste sich mit
den “Sozialen Hilfen bei chro-
nischer Krankheit®. Sie erliuter-
te eingangs, dass es zeitweilig
schwierig und langwierig sei, bis
Patienten ihre Rechte durchsetzen
konnten. Sie wolle aber Mut ma-
chen, dies zu versuchen und auf
die Moglichkeiten hinweisen. So
etliuterte sie zunidchst das An-
tragsverfahren 1im Sozialrecht,
sprach tber die Zuzahlungen zu
Uberforde-
rungsregelung und Fahrtkosten,
die Lebendspende, Schwerbehin-
derung, die Unterstitzungsmog-

Kassenleistungen,

lichkeiten bei
Krankengeld,

Berufstitigkeit,
Sozialhilfe
Grundsicherung, Rente und Pfle-

und

geversicherung. Abschliefend
folgte eine Aufzihlung der Institu-
tionen, die id.R. eine Beratung
anbieten.

@ Nicole Scherhag

AbschlieBend sei nochmals al-
len gedankt, die dieses Seminar
mit Spenden, Rat und Tat unter-
stutzt haben und es dadurch zu
einer fur die Patienten wertvollen
Informationsveranstaltung werden
lieBen:

» Dem UKE und den Koordi-
natoren Susanne Wannoff,
Thomas Straufl und Robert
Kiitemeier, die vorab bei den
Einladungen der Patienten ge-
holfen haben.

» Den Seelsorgern des UKE,
Pastor Jaaks und Frau Dr.
Haak, fir die Durchfithrung
der Andacht und der Organis-
tin Kristin Petersen flir ihr
professionelles Orgelspiel.

Malteser Hilfsdienst

fir das Catering und den her-

» Dem

vorragenden Service.

»  Der Referentin Frau Scher-
hag sowie den Referenten
Prof. Kielstein und Dr. Ul-
rich fir ihre Vortrige und die
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freundliche Freigabe ihrer Pri-
sentationen zur Veroffentli-
chung.

Christa Marsig fir die Fotos
und Hana Ramm fir die De-
ko.

Unserem Hauptsponsor, Ro-
che AG vertreten

durch Frau Schlegel, die uns

Pharma

seit dem ersten Seminar beglei-
ten.

Nicht zuletzt aber auch den
vielen Helferinnen und Hel-
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fern aus den Verbinden, die
sowohl am Vorabend des Se-
minars beim Aufbau am Sonn-
tag wie beim Abbau geholfen
als mit letzten Detailarbeiten
zu einem reibungslosen und
erfolgreichen Seminarablauf
beigetragen haben.
Unser Dank geht auch an die Kir-
chengemeinde der Christuskirche,
die uns ihre Kirche fir die An-
dacht sowie den Saal und die an-
deren Riumlichkeiten zur Verfi-

gung gestellt hat und so dieses Pa-
tientenseminar erst ermoglichte.

Wir hoffen, dass sich alle Semi-
narbesucher bei uns wohl geftihlt
und die Informationen bekom-
men haben, die sie sich von der
Teilnahme erhofft hatten!?

Wir werden nach Méoglichkeit
auch wieder in 2012 eine Veran-
staltung organisieren und wiirden
uns dann wieder tber reges Inte-

resse freuen!@

Fotos: Chr. Marsig
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Dialyse

DIE DIALYSEDAUER

Von Peter Stoetzer

it der Homepage, also
unserem Auftritt im
Internet, bieten wir
auch ein Kontaktformular an. Es
ist wie ein offener Briefkasten, in
den Fragen, Hinweise oder ein-
fach

»eingeworfen werden kénnen.
Bisher war das Kontaktformu-

auch nur Informationen

lar eher selten ,,besucht worden®.
Aber, und das ist viel wichtiger, in
mehreren Fillen gab es interessan-
te Fragen, die wir auch beantwor-
ten konnten.

Ab sofort werden wir bei An-
fragen von allgemeinem Interesse
diese hier in der Info anonym wie-
dergeben und Sie so daran teilha-
ben lassen.

Anfrage vom Januar 2012 zur

Dialysedauer

,,Bitte teilen Sie mir mit, ob es
rechtens ist, dass zur sogenannten
die
cinfach verlingert wird. Meine

Referenzdialyse Dialysezeit
normale Zeit betrdgt 4 Stunden,
zutr Referenz wird auf 4,5 Stunden
verlingert. Bei manchen Patienten
sogar auf 5 Stunden. Dabei besti-
tigen mir die Arzte, dass meine
Werte nach 4 Stunden sehr gut
sind.

Unsere Antwort (hier geringfi-
gig erweitert):

,»Gern gebe ich Thnen meine
Meinung als Vorstandsmitglied
der NiSHH wieder:

Die beste Dialyse wire die 24-
Stiindige, denn so lange arbeiten
die Nieren von der Natur aus.
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Anders gesagt, je linger die Dialy-
se, desto besser. Vielleicht merkt
der Patient den Unterschied zwi-
schen 4 oder 6 Stunden Dialyse
nicht sofort, doch der Korper
dankt die lingere Dialyse mit einer
besseren Leistungsfihigkeit, weni-
ger Nebenwirkungen oder Spit-
schiden. Natirlich ist die zumin-
dest notwendige Dauer einer Dia-
lyse abhingig vom Korperge-
wicht, der Kérpergrofle, den tigli-
chen Aktivititen oder der Arbeits-
belastung sowie einigen weiteren
Kritetien und vor allem von der
Nieren-Restfunktion.

Leider geht die Tendenz man-
cher Arzte eher zu kurzen Dialy-
sen, denn sie verdienen dann ggf.
etwas mehr, brauchen weniger
Personal, manche Kosten reduzie-
ren sich etc., das aber will ich in
Threm Fall nicht unterstellen.

Nur eine lingere Dialyse im
Fall der Referenzdaten-Erfassung
zu machen, erscheint mir sehr su-
spekt. Denn damit kann das Er-
der
der Dialyse "geschént" werden,
falls die Dauer nach der Referenz

gebnis Qualititsbeurteilung

wieder zuriickgestellt wird. Besse-
re Daten, bessere Beurteilung
durch die Krankenkassen!!

Dialysezeit
war ich immer froh, wenn eine

Wihrend meiner

Dialyse zu Ende war. Dennoch
habe ich stets lange Dialysen ge-
macht und danke dafiir noch heu-
te, 23 Jahre danach.

Sie sollten auch wissen, dass
eine halbe Stunde nach der Dialy-
se die Ergebnisse sich wieder ver-
schlechtern konnen, denn es

braucht einige Stunden, bis ver-

schiedene Schad-
stoffe aus den Zellen in die Blut-
bahn ubergehen und erst dann

einflussreiche

ausdialysiert werden konnen.
Lassen Sie die Proben nach 4
Stunden Dialyse erst mit einer
halbstiindigen Verzdgerung neh-
men. Sie werden eventuell sehen,
dass sich die Ergebnisse ver-
schlechtert haben. Wenn nicht,
hat Thr Arzt Recht, dass bei IThnen
4 Stunden reichen.

Ich wiirde mich freuen, wieder
von Thnen zu horen. Ich bin kein
Arzt und alle Ratschlidge sind also
nur freundschaftlich zu verstehen,
aber trotzdem wollen wir dazu
beitragen, dass die Dialysestan-
dards in Hamburg weiter gut blei-
ben.

Antwort des Empfingers:

e Gerade hatten wir wieder
Referenz. Und es lief wie immer:
Lediglich dann werden die Zeiten
verlingert. Hs werden zu Beginn
der Dialyse einige Rohrchen Blut
abgenommen, nachher nochmals
cine. Und als Begrindung des
Arztes kam diesmal: Das wollen
die Krankenkassen so. Was ich
mir nun gar nicht vorstellen
kann....

...... Ich freue mich aber, end-
lich mal von jemandem tUberhaupt
eine Antwort zu bekommen. Ich
habe schon bei

Beratung und bei der Arztekam-

der Patienten-

mer angefragt, da gab es angeblich
nicht mal jemanden, der Bescheid
wusste. Besten Dank also fiir Thre
Muke...... «

Die NiSHH witd dieses Thema
weiterverfolgen!&
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Spenden fiir die Nieren Selbsthilfe

VIELEN DANK!

Liebe Spender,

Ihnen allen, die uns mit Spenden bedacht und so unsere Arbeit unterstiitzt haben, danke ich im

Namen des Vorstandes.

Ich hoffe, wir rechtfertigen Ihre GroBziigigkeit durch unsere Arbeit. Wenn Sie zufrieden sind,
sagen Sie es weiter. Wenn nicht, sagen Sie es uns, damit wir unsere Arbeit verbessern konnen.
Allen Spendern danken wir von ganzem Herzen fiir ihre Geldbetrige. Wegen der Vielzahl der
Spender konnten wir nur die auflisten, deren Spende den iiblichen Mitglieds-Beitrag iiberstieg.

Nochmals allen ein Danke!!

Abbott GmbH Co.KG
Norbert Becker

Ruth Behrendt

Ulrike Bergmann
Winfried Bernsdorf
Bisotti-Meyer KG
Werner Borchert
Follrich Brueggemann
Stephan Burgdorff
Hans und Ursel Delfs
Elli Dietrich-Janzen
Werner Eddelbiittel
Ernst August Foerster
Ludwig Fraass

Horst Friedrichs
Christa Grund

Edgar Grutz

Joachim und Renate Hagar
Renate Harder
Michael Henselin
Peter Hildebrecht
Reimer Horns

Petra Horst

Manfred Hubner
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Peter Stoetzer

Heinz Jagels
Dietmar Jedamzick
Gisela Koenecke
Holger und Kerstin Kihn
Erika Kunert

llse Lange

Jirgen Meyer-Brons
Iris Moeller

Lisa Noack
Willfried Noack
Cornelia Peters
Erika Poggensee
Roche Pharma AG
Ulrich Schlodtmann
Ulrich Schlueter
Bernd Schneider
Holger Sievers
Marion Stan

Jens Tamcke
Ursula Waloszczyk
Ursula Walter
Elisabeth Wegner
Jutta Zaufke
Andreas Zuehlke

S\ NIEREN
o) SELBSTHILFE
Hamberg eV,



Nieren Selbsthilffe Hamburg e. V.

allgemeine Angaben

Name Patientin Name Partnerin

Vorname Patientin Vorname Partnerin

Erziehungsberechtigter (bei Kindern)
StraBe

Postleitzahl/Ort

Mitglied geb. am

Telefon/Telefax

e-mail - Adresse

Ich bin Patient Partner

Angehoriger Fordermitglied

Meine 1. Dialyse fand statt am (Datum)
Ich mache Praxisdialyse
Heimdialyse
Limited-Care-Dialyse
CAPD

klinische Dialyse

Ich bin fransplantiert

Ich werde betreut vom Dialysezentrum

meine Krankenkasse

Beruf

Datum, Unterschrift fr die BeitrittserklGrung

noch nicht an der Dialyse

Alle Angaben werden ausschlieBlich vereinsintern verwendet

lar ung

I+t s er k

r

t

e

Ei chii

Wenn Sie bereits Mitglied sind und nachtraglich die
Einzugsermdchtigung geben wollen, bitte Name und
Anschrift links angeben.

Hiermit ermd&chtige ich die Nieren Selbsthilfe Haomburg
e. V., ab sofort bis auf Widerruf folgende Betrage zu
Lasten des unten aufgefUhrten Kontos einzuziehen:

Jahresbeitrage:
I:I 25,‘ EUFO Mitglieder
I:I 35,‘ EUFO Familien

1 50,- Euro
...
...

Férdermitglieder
EUI’O zus@tzliche Spende pro Jahr

Euro

einmalige Spende
Bank/Sparkasse

Kontonummer

Bankleitzahl

Kontoinhaber (falls abweichend vom Mitglied)

Datum, Unterschrift fUr die Einzugsermdchtigung

Binquiby 6/122
DQEE 99SSNDYD JIDp[dJuDIg

sspIQ UDJOJS
BINQUIDH aJ1yisqIos USISIN

Bitte senden Sie Beitrittserkl&rung und/oder Einzugsermdchtigung an die angegebene Adresse
Adressfeld bei entsprechender Faltung fUr Fensterbriefumschlag geeignet

S\ HIEREN
g) SELBSTHILFE
Hamberg @V,

inFO Nr. 159/Mdrz 2012 3 5



Sie wollen die
NieEReN SelbsThille
Hamburg E. V.
finanziell UNTERSTUTZEN?

UNSERE KONTONUMMER

28 15-207

Bankleitzahl

200 100 20

Postbank HaAmMbuRG

Ab 100,— Spendenbescheiniqung Auf AnfORdERUNG



