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Mit einem maritimen Foto von Peter Stoetzer verabschieden wir uns in den Sommer. Vorstand und Redaktion
wiinschen lhnen viel Sonnenschein und Wdarme. Wir hoffen auf ein gesundes Wiedersehen in Heft 155, auf dem
September Treffpunkt (s. Seite 14/15) und dem Patientenseminar am 9. Oktober.

Gleichzeitig mochten wir mit diesem Motiv auf einen Bericht Uber die erste Kreuzfahrt mit Dialyse im Jahre 1980
aus unserer Serie ,Damails...” hinweisen (ab Seite 16)
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Editorial

H1§884°3563 1

Zuerst die gute Nachricht:

Auf der gerade abgehaltenen 40. Mitgliederver-
sammlung haben wir einen starken Zuspruch fiir die
Beibehaltung der gedruckten Form der Nieren-Info,
der Zeitschrift, die Sie gerade vor sich haben, erhal-
ten.

Wir werten dies als Unterstiitzung zu der bisheri-
gen Erscheinung der Info. Daher bestitigen wir, dass
die derzeitige Redaktion ausdru(e)cklich an der ge-
druckten Form , festhalten* wird.

Und nun die noch bessete Nachricht:

Aus jeder Info-Ausgabe werden wir ausgewihlte
Artikel mit einer Zeitverzégerung ins Netz stellen.
(www.nieren-hamburg.de ).

Naturlich werden wit nicht alles im Internet aus-
breiten. Als Beispiel war bei der Mitgliederversamm-
lung zu Recht die Liste der Verstorbenen genannt
worden, die wir als interne Information betrachten
und nicht ins Netz stellen werden. Fiir die Mitglieder
ist die Liste bisweilen wichtig und vielleicht auch An-
lass fiir ein mitfihlendes, tréstendes, spontanes Ge-
sprich mit den Trauernden. Leider ist die Anzahl un-
serer Hefte mit vier pro Jahr nicht sehr hoch. Daher
geben wir diese Listen (Neue Mitglieder, Spender,
Verstorbene) nur einmal zum Jahresende heraus.
Wenn auch nicht ganz diesem Platz angemessen, so
nehme ich die vorige Bemerkung doch gern zum An-
lass, mich fir die gar nicht seltenen Spenden zu un-
seren Gunsten anstelle von Blumen und Krinzen im
Namen des Vorstandes zu bedanken.

Ein Dank an alle, die dies veranlasst haben oder es
noch tun wollen.

Ein Artikel ist fiir den Schreiber wie ein eigenes
Kind. Eine lange Werdezeit, die Geburt wird sehn-
lichst erwartet; dann ist er doch plétzlich auf dem
Papier oder im PC, aber immer noch nicht fertig.
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Fir einen Artikel bedarf es oft eines langen Vor-
laufs bis er steht. Da ist eine erste zindende Idee fur
das Thema, fiir den Inhalt. Dann folgt - in vielen Fil-
len - die Zeit der Recherche. Das muss nun im Fall
der Nieren-Info nicht eine ausfiihtliche Observation
im Sinne Sherlock Holmes sein. Bei uns geht es ohne
Lupe. Doch manchmal gilt es, Daten oder Schreib-
weisen von Namen zu priifen. Dank Internet ist dies
fiir alle dem Journalismus nahe Stehende meist eine
leicht Aufgabe und sogar vom Schreibtisch aus zu
l6sen. Doch lange nicht alles, was im Internet steht,
ist fehlerfrei.

Dann folgen die Geburtswehen. Bei mir ist es der
Termin, zu dem der Artikel fertig sein muss, um den
Redaktionsschluss zu wahren. Ein weiterer Teil der
Wehen steckt im Lektorat - dem Kotrektutlesen, bei
dem der Rotstift mal mehr, mal weniger ,,wiitet” -
aber immer mit Akribie!

Weitere Geburtswehen sind z. B. im Kontext des
Artikels zu sehen: Ist er noch aktuell, sind die Fakten
dokumentiert, ist er stimmig, wie wird der Artikel an-
moderiert und welchen Titel soll er haben.

Titel sind wichtig, denn sie sollen gleichermal3en
den Leser animieren hineinzulesen, wie auch ein Ab-
bild dessen sein, was er enthilt. Es ist nicht schon,
wenn ein guter Titel zum Lesen verleitet und dann
nicht das Erwartete beinhaltet oder zu wenig Aussa-
ge hat, und obendrein dann ggf. auch noch in
schlechter Sprache abgefasst ist. Sie, die Leserin oder
der Leser, sind enttiuscht und legen das ganze Ma-
gazin aus der Hand. Das gilt es zu vermeiden!!

Ich habe oben die Frage nach der Aktualitit ange-
sprochen. Nun zum vorletzten Mal haben wir in un-
serer Serie ,,damals® zwei Artikel nachgedruckt. Die-
se sind, wenn auch schon vor 30 Jahre geschrieben,
doch in vieler Hinsicht absolut aktuell &
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Die Kreuzfahrt mit Dialyse ist moderner denn je.
Besonders zeitgemil3 erscheint mir der Schlusssatz,
mit dem Familie Bodensieck ihren Bericht beendet:

"ERSTE KREUZFAHRT MIT DIALYSEPATI-
ENTEN" schrieb eine griechische Zeitung, die von unserer
Reise erfabren hatte, "DAS BRINGEN NUR DIE
DEUTSCHEN FERTIG!!"

Heute nach 3 Jahrzehnten gibt es in Griechenland

ebenfalls sehr gute Dialysen, wie z.B. auf Kreta. In
politischer Hinsicht kénnte der Satz einer heutigen
Meldung ein Beispiel sein: wir stehen in Bezug auf
Griechenland vor noch viel gréfleren Aufgaben. Ich
hofte jedoch wie viele mit mir in diesem Fall auf eine
aktive Mithilfe der Griechen und nicht nur den ver-
gleichenden Blick nach Norden ....(und auch nicht
auf einen Whiskey vom Steward, so sehr angenehm
ein Drink wihrend der Dialyse sein kann)&

Herzlichst Ihr/Euer

Tk Sehefe

Vorsitzender
Nieren Selbsthilfe Hamburg
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Damals...

MEINE TRANSPLANTATION
IM UKE 1976

In der zweiten Hdlfte der siebziger Jahre lag die Erfolgsquote
der Nierentransplantation bei etwa 65% bis 70%. Jedenfalls sag-
ten uns das die Chirurgen und gemeint war damit der Anteil der
Patienten, welche die Klinik mit einem funktionierenden Trans-
plantat verlieRen. Die Qualitdt der transplantierten Organe
ging dabei nicht in die Bewertung ein.

Im Gegensatz zu heute war also die Moglichkeit eines Scheiterns
relativ groR. Mit dem folgenden Interview wollten wir zeigen,

dass ein Scheitern zwar moglich war aber keine Katastrophe be-
deuten musste. Unser Mitpatient, Horst Festerling, schilderte

in dem Gesprach, wie er mit der Enttduschung umging und letzt-

Tich mit ihr fertig wurde (ibrigens erhielt er bald darauf eine
neue Chance und konnte sein Leben frei von der Dialyse dann so

genielRen, wie er es sich erhofft hatte).

Aus der IkN-Information Nr. 25/Juni 1978

Das Gesprdch fihrte damals Jochen Brandtner, der es gemeinsam
mit seiner Frau Gisela fiur diese Ausgabe ausgewdhlte, aufberei-

ir setzen unsere Inter-
view-Reihe heute mit
einem Gesprich fort,

das wir mit Herrn Horst Fester-
ling fihrten. Fir ihn hat die
Transplantationsoperation nicht
den erwiinschten Erfolg gebracht.
Trotzdem war er gern bereit, iiber
seine Erfahrungen zu berichten.

Wenn die Statistik von einer
Erfolgsquote von 65% - 70% im
ersten Jahr spricht so neigt man-
cher von uns vielleicht dazu, die
30% der Mitpatienten zu tberse-
hen, deren Hoffnungen nicht er-
fullt wurden. Wir meinen, auch
das Risiko verdeutlichen zu mis-
sen, das noch in der Transplantati-
onsmedizin liegt.

Herr Festerling, fillt es Ih-
nen schwet, iiber Ihre Trans-

5\ HIEREN
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tete und kommentierte.

plantation und die gewiss nicht
leichte Zeit in der Klinik zu be-
richten?

Nein, bestimmt nicht. Ich halte
es fir richtig, Erfahrungen, die ich
gemacht habe, anderen weiter-
zugeben. Vielleicht kann ja dieser
oder jener fiir sich daraus einen
Nutzen ziehen.

Wie wurden Sie mit dem
Misserfolg fertig? Dauert es
Iange, bis man ihn iiberwindet?
Welche Gefiihle kommen bei
der Erinnerung an Ihre Trans-
plantation?

Schwer war die Phase des Ban-
gens und Hoffens in der Zeit in
Eppendorf. Das war die Zeit, als
ich nicht Klappt es?
Klappt es nicht? Bleibt sie drin?
Muss sie wieder raus? Diese Un-

wusste:

gewissheit macht einem sehr zu
schaffen. Aber dann, als feststand,
dass die Niere nicht drin bleiben
konnte, ....
Wendepunkt. Da habe ich mir ge-

irgendwann kam der

sagt: Es war ein Versuch. Dass es
schief gehen konnte, wusste ich.
Das Leben lief vorher in geregel-
ten Bahnen, es wird auch danach
weitergehen. Von dem Augen-
blick an habe ich mich wieder auf
das konzentriert, was vor mir lag,
und nicht mehr so oft zuriickge-
blickt. Ich entsinne, dass ich aus
meinem Fenster das Feuerwerk
vom Dom sehen konnte. Dabei
war mein grof3ter Wunsch, mog-
lichst bald wieder aus der Klinik
rauszukommen und wieder not-
mal zu leben.

Gefiihle bei der Erinnerung zu-
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rick? Ich sehe das recht nichtern.
Ich kann
nur hoffen, dass es beim nichsten
Mal besser klappt.

Trauern nutzt nichts.

Lassen Sie uns einen Sprung
zuriick machen. Aus welcher
Uberlegung heraus haben Sie
sich zur Transplantation ent-
schlossen?

Als ich an die kiinstliche Niere
musste, war ich 23 Jahre alt. Das
war vor gut einem Jahr. Nicht,
dass ich mit der Dialyse nicht fer-
tig geworden wire, aber fiir mich
gab es im Grunde gar keine Ent-
scheidungssituation. Die Trans-
plantation war die einzige Chance,
wieder frei zu leben. Also habe ich
mich angemeldet. Das Jahr Dialy-
se, das hinter mir liegt, war nicht
immer einfach. Aber bei mir ist
das so: Wenn etwas sein muss,
dann mache ich das auch so gut
wie es irgend geht. Es gibt viel
Schlimmeres, denken Sie an Blin-
de oder Menschen im Rollstuhl,
also werde ich mit meinen Proble-
men fertig. Trotzdem sucht man
nach ecinem Ausweg, und der
heiBt bei uns ja nur "Trans-
plantation". Wieder frei sein, das
ist wohl die Hoffnung, die einen
tragt.

Ich habe mir manchmal vorge-
stellt, ich sdfle in einer Gefingnis-
zelle. Und einmal kime jemand,
machte die Tur auf und sagte:
"Du kannst rausgehen." Da wiirde
ich auch nicht lange tiberlegen.

Hatten Sie vorher einmal mit
transplantierten Patienten ge-
sprochen?

Nein, ich hatte iberhaupt we-
nig Information. Ich hatte mit den
Arzten meines Dialysezentrums
geredet, ich hatte gehort, dass
man im Gesicht dick wird und
dass die Niere wieder abgestoB3en
werden kann. Ansonsten war ich
so ziemlich ahnungslos.

Wie Iange haben Sie von der
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Anmeldung bis zur Transplan-
tation warten miissen?

Drei Monate. Ich war unheim-
lich Uberrascht, als der Anruf kam,
ich solle nach Eppendorf kom-
men.

Wie war die Wartezeit?

Zwischenzeitlich hatte ich
schon hin und wieder gemischte
Gefiihle. Aber im grofien und
ganzen iberwog doch die Hoff-
nung. Und wenn dann eine Dialy-
se nicht so gut lief, dachte ich:
"Vielleicht klappt es spiter mit ei-
ner Niere besser." So denke ich
Ubrigens auch heute wieder.

Wie war das, als der Anruf
kam?

Ich war gerade an der Maschine
und hatte noch zwei Stunden Zeit.
"Machst du es nun, machst du es
nicht? Sagst du einfach nein?" Ich
glaube, dass auch dieser Gedanke
durch meinen Kopf gegangen ist.
Natiitlich ist dieses nur hypothe-
tisch gewesen, im Grunde freut
man sich, dass es losgeht. Dabei
war ich ganz schén durcheinan-
der. Erst nach einer Stunde bin
ich ruhiger geworden und habe
tberlegt, was ich einpacken und
mitnehmen miusste.

Nach der Dialyse hat mich
mein Nachbar nach Eppendorf
gefahren. Warum fihrt der nur so
langsam? Warum féhrt er nicht 50
km/h pro Rad?

Und als Sie in der Klinik an-
kamen?

Das war nachts um Viertel vor
zwoOlf. Obwohl es ganz schon
hektisch zuging - die Arzte und
das ganze Team mussten ja auch
erst zusammenkommen — verstan-
den sie es gut, mich zu beruhigen.
"Jetzt aber ran und nicht mehr
lange gefackelt". So méchte ich
meine Stimmung in dem Moment
beschreiben.

Ubrigens hat man mich noch

gefragt, ob ich auch wirklich

méchte.

Entsinnen Sie noch etwas
von der Operation?

Von der Operation natiirlich
nicht. Ich bekam eine Infusion
und dann war ich auch schon weg.

Aber als ich noch im Vorberei-
tungsraum lag, ging mir so durch
den Kopf: "Mensch, was machst
du alles durch? Jetzt hast du end-
lich den Ausweis vom Versor-
gungsamt - ewig darauf gewartet,
bis die so langsam in den Trott
kamen - und nun brauchst du ihn
womdglich gar nicht mehr, nun
bekommst du eine Niere." Solche
dummen Gedanken konnen ei-
nem da kommen.

Die Zeit in der Klinik, in der
Sie gewiss viel erlebt und viel
durchgemacht haben, ....
ist in Ihrer Erinnerung leben-
dig geblieben?

Das ist eine lange Geschichte.

was

Es waren immerhin acht Wochen,
vom 22. 7. bis 15. 9. 77. Dazwi-
schen lagen drei Operationen, ei-
ne lange Reihe von Untersuchun-
gen, drei AbstoBungskrisen und
zum Schluss die Gewissheit, dass
es diesmal nicht geklappt hatte.

Das alles sagt sich in zwei Sit-
zen. Dass es nicht immer einfach
war, mit der korperlichen und
psychischen Belastung fertig zu
werden, koénnen Sie sich sicher
vorstellen.

In dieser Zeit fiihlt man sich
sicher oft allein?

Ja, wenn dann noch duBere Be-
lastungen hinzukommen. So
musste ich vor der dritten Opera-
tion, als die Niere wieder heraus-
genommen wurde, zwei Stunden
in dem Aufwachraum warten, in
dem all die frisch Operierten la-
gen. Das war nicht schén. Und
zwei Stunden sind in so einer Situ-
ation eine lange Zeit.

Oder, wenn eine Reinmache-
frau mit Niesen und Schnupfen in
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mein Zimmer kam, und ich hin-
terher auch einen Infekt hatte. Die
Vorsichtsmafinahmen gegen In-
fektionen waren Ubrigens lange
nicht so streng, wie ich mir das
vorgestellt hatte.

Wie merkten Sie, wenn eine
AbstoBung einsetzte?

Wenn die Werte schlechter
wurden, sah ich es zunichst den
Mienen der Arzte an, die an mei-
nem Bett diskutierten. Ich selbst
habe anfangs nichts gemerkt, spi-
ter setzte dann aber hdufig Fieber
ein, und das dann auch noch zum
Wochenende, wenn es was Gutes
im Fernsehen gab.

Kommt einem der Gedanke
an den Menschen, dessen Nie-
re man hat?

Ja, ich habe dariiber nachge-
dacht Ich mochte meine Gefuhle
mit "halb Dankbarkeit, halb Ein-
sicht, dass man ja doch nichts
mehr andern kann" beschreiben.

KINDE

E-Mail: kinderdialyse-Hamburg@DDeV.de

Auch Schuldgefiihle?

Nein, das nicht. Hochstens der
Gedanke, dass sich die Niere bei
mir nicht wohl fihlte, weil ich
kein Schwedisch konnte. Die Nie-
re kam namlich aus Schweden.
Aber Schuldgefiihle, nein.

Was haben Sie in Ihrer Zeit
In der Klinik als besonders po-
sitiv empfunden?

Einmal die Betreuung durch die
Arzte. Dann aber besonders die
herzliche Art und Firsorge der
Schwestern, die sehr freundlich
und flrsorglich waren. Manche
haben auch in ihrer Freizeit zu mir
reingeschaut und mir Mut ge-
macht. Das empfand ich als sehr
wohltuend.

Und was
schwer zu ertragen?

war besonders

Ganz sicher die erste Dialyse
Mit
Schmerzen von der pulsierenden
Wunde fiinf Stunden still liegen,

nach der Nierenentnahme.

n et: www.kinderdialyse-hamburg.bv-niere.de

das war hart. Hinzu kam, dass ich
die Atmosphire als unpersénlich
und in meiner Situation ziemlich
belastend empfand.

Zum Schluss eine Frage:
Was ist aus Ihrer Sicht fiir Mit-
patienten, die sich zur Trans-
Pplantation entschlief3en, beson-
ders wichtig?

Natiitlich, dass sie sich korper-
lich in einem guten Zustand befin-
den.

Dann aber, und das erscheint
mir genauso wichtig: Man braucht
in dieser Zeit einen Partner, der
sagt: "Wir schaffen das, wit halten
Auf

Menschen kann man sich auch

zusammen." solch einen
stitzen und sich in Phasen von

Depression leichter aufrappeln.
Herr Festerling, Dank fiir Ih-
re Hilfe und unsere guten

Wiinsche, damit es das nidchste
Mal ein Erfolg wirde

Elternkreis nierenkranker Kinder und Jugendlicher
in der Nieren Selbsthilfe Hamburg e. V.

Konto-Nr.: 23 253 06

BLZ 201 900 03 Hamburger Bank von 1861
Spendenquittung zur Vorlage beim Finanzamt kann ausgestellt werden

AUf der Internetseite des Elternkreises

finden Sie u. a. Termine,

viele Berichte z. B. Uber die Feriendialyse,
Kontaktdaten und Links zu anderen Selbsthilfegruppen

Kontaktadresse:

Carsten Schroers, Reimerstwiete 4a, 21502 Geesthacht, Tel. 04152-70344, E-Mail: C.Schroers@t-online.de
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Transplantation

20 JAHRE
TRANSPLANTIERT

Uber den nachfolgenden Bericht habe ich mich besonders gefreut.
Ich kann alles Punkt fir Punkt nachvollziehen. Meine eigene
Nieren-Geschichte ist fast identisch. Nur kleine Anderungen

gelten fir mich. Rolf Moéller ist Jahrgang 1944, ich bin 2 Jahre

dlter und gut 1 Jahr ldnger transplantiert. Meine ersten

,Nieren-Kontakte“ waren ebenfalls mit Dr. Blinger. Auch mich ha-

ben Herr Warnecke und seine Kollegen bestens nachversorgt, bei

der Dialyse auf Heimdialyse eingestimmt und die Wohnung umgemo-

delt.

In der Dialysezeit habe ich wie Rolf M6ller dank Heimdialyse
und optimaler Unterstitzung durch die Familie ohne Fehltage
voll durchgearbeitet. Selbst von Pannen kann ich ebenfalls be-
richten. Zudem lebe ich mit meiner eigentlich nicht ganz pas-
senden Niere sehr, sehr gut.

Ich danke fiir den schonen Bericht, zu dem es nur einen grolRen

Unterschied 1in der

Behandlung gab: Ich bekam nach der ersten

Selbstpunktion keinen Sekt, sondern einen Cognac (Anm. Peter

Von Rolf Moller

s begann 1985. Auf dem
Weg nach Hause hatte
ich meinen - wie ich spa-

ter erfuhr - ersten Blutdruckabfall.

Besorgt iiber den Vorfall ging
ich zu meinem Hausarzt Dr. Skt6-
der, der u. a. Blutuntersuchungen
veranlasste. Da mein Kreatinin-
wert ethoht war, wurde ich an den
Urologen Dr. Jidnz iberwiesen.
Dieser leitete mich weiter an Dr.
Biinger,
Nephrologie beschiftigte. Nach

der sich speziell mit

grindlicher Untersuchung und

Erstellung einer ausfiithrlichen
Anamnese stand fest, die Nieren-
erkrankung hatte bereits zu einer
wesentlichen Einschrinkung der

Nierenfunktion gefiihrt. Es wurde

inFO Nr. 154/Juni 2010

Stoetzer).

damit gerechnet, dass ich relativ
rasch in die Terminalphase kom-
men wutrde.

Um die Terminalphase mog-
lichst lange hinauszuzégern, muss-
te ich eiweilbeschrinkte Kost und
eine Trinkmenge von 2,5 bis 3 1
taglich zu mir nehmen.

Der Umgang mit der diagnosti-
zierten Krankheit verinderte na-
tirlich alle Bereiche des bisher ge-
lebten ,,I.ebens®.

Die Suche
brachte wenige Ergebnisse, da ich

nach Grunden

bislang tiberhaupt keine Probleme

mit den Nieren hatte, weder
Schmerzen noch Blutungen oder
Verinderungen beim Wasserlas-
sen. Bs gab viele ungeklirte Fra-
gen. Zweifel und Selbstzweifel

brachten auch Schlaflosigkeit und

Angste iiber die Zukunft mit sich.

Bei
chung wurde ein Kreatininwert
von 2,53 mg/dl ermittelt. Zwei

der ersten Blutuntersu-

Monate spiter - zwischenzeitlich
folgten Rontgenaufnahmen mit
Kontrastmittelgabe — stieg der
Wert auf 4,2 an (kein Wunder
nach Kontrastmittel, Anm. d. Re-
daktion).

Dr. Binger empfahl, die Nach-
untersuchungen in der Hausarzt-
praxis durchzufiihren, bis das
Kreatenin = 8 -9 mg/dl erreicht
hitte. Danach sollte ich ihn wie-
der aufsuchen, um eine erfordetli-
che arterioventse Fistel nach Ci-
mino an einem Unterarm angelegt
zu bekommen.

Allmihlich spielte sich der
»geinderte Alltag™ ein, denn ir-
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gendwie sollte das Leben ja wei-
tergehen! In regelmidBigen Abstin-
den wurden die Blutuntersuchun-
gen durch meinen Hausarzt
durchgefthrt. Leider gab es keine
Hoffnung auf Stillstand oder Ver-
besserung des Kreatininwertes.

Vorbereitend auf den zukiinftig
zu erwartenden Krankheitsverlauf
mussten alle moglichen Stérfakto-
ren (Nase, Kiefer, Zihne usw.)
saniert werden.

Im Mai 1987 stieg das Kreati-
nin auf 89 an und der nichste
Termin bei Dr. Binger war nétig.
Am 26. Mai 1987 bekam ich eine
Seit-zu-End-Fistel
am linken Unterarm. Danach war

arteriovendse

ich einige Tage arbeitsunfihig.
Wihrend langer Spazierginge
mit unserem Hund Arco, einem
Labradormischling, ich
mich mit der unumkehrbaren Si-

setzte

tuation auseinander. Letztlich gab
es nur eine Moglichkeit, nimlich
die Krankheit zu akzeptieren! Bei
den Gesprichen mit Dr. Blnger
Uber die spitere Dialysebehand-
lung schlug er die Moglichkeit der
Heimdialyse vor. Meine Frau und
ich stellten uns darauf ein.

Im Oktober/November 1987
bekam ich noch einige Bluttrans-
fusionen.

Die erste Dialyse — mir war da-
mals sehr unwohl zu Mute — be-
kam ich dann am 17. November
1987. Behandlungsparameter:

Endgewicht: 67,0
Dialysezeit: 3 x 3 Std./Wo.
Dialysator: AM 200 L

Antikoagulation: Heparin initial
2500 IE, kontinuietlich 1100 IE/
Std.
Dialyseart: Azetat—Dialyse
Na 135 mval/l

K 2,0 mval/l
Ca 3,5 mval/l.

Nach der Dialyse fuhlte ich
mich besser als beflirchtet.

Einige Monate hatte ich 3 x die
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SELBSTHILFE
Hamburg @V,

Spullésung:

Woche in einem Nebengebdude
im Krankenhaus Ochsenzoll Dia-
lyse, dann fiel die Entscheidung,
die Heimdialyse anzustreben.

Eine Gruppe von Arzten und
Schwestern des Dialyse Zentrums
Ochsenzoll besuchten uns in un-
serem Haus, um die Méglichkei-
ten zur Durchfithrung der Heim-
dialyse zu begutachten. Es wurden
die Einzelheiten festgehalten.

In den nichsten Wochen wur-
den Umbau- und Einbaumalnah-
men im Haus durchgefithrt (Raum
herrichten, FuBlboden mit einem
PVC-Belag auslegen, Waschbe-
ckeninstallation, Telefonanschluss,
Stromanschluss fir Dialysegerit,
Notrufleitung ins Wohnzimmer
und noch mehrere Kleinigkeiten).

Parallel dazu fing das umfang-
reiche Training fir Heimdialyse
an. Naturlich musste auch meine
Frau einige Male mit zum Trai-
ning in das Dialysezentrum, denn
damals gab es noch keine Mog-
lichkeit, die Dialyse ohne Pattner
durchzufihren.

Fir die erste Selbstpunktion
gab es als Belohnung ein Gli-
schen Sekt.

Da nun alle Voraussetzungen
fir die Heimdialyse gegeben wa-
ren, wurden die Gerite installiett.

Nachdem auch alle erfordetli-
chen Materialien — ein halber
LKW voll mit Kanistern, Schliu-
chen, Spritzen, Verbandmaterial,
Dialysatoren, Heparin, Medika-
menten, Sdcke mit Salztabletten
und noch viel mehr — angeliefert
waren, begann die erste Heimdia-
lyse am 3. August 1988.

Mit dem ersten Dialysegerit
gab es kaum Schwierigkeiten. Es
war ein recht robustes mechani-
sches Gerit. Im Dezember 1989
bekam ich ein neues Gerit, die
Miro Clav. Gleich bei der ersten
Dialyse am 13. Dezember trat ein
Fehler auf und ein Techniker

musste kommen. Auch am ersten
Weihnachtstag ging es nicht ohne
Techniker.

Die Miro Clav war zwar einfa-
cher aufzubauen und zu reinigen,
fiel jedoch 2 - 3mal im Monat aus.
Natiirlich war das leider mit Zeit-
verschiebungen der Dialyse ver-
bunden.

Fir mich war die Heimdialyse
optimal, da die Fahrten zum Dia-
lysezentrum — erst Ochsenzoll,
spiter Poppenbiittel — entfielen.
Von der Arbeit kam ich um ca.
16:30 nach Hause. Um 17:30 be-
gann die Dialyse. Gegen 21:00
war, wenn alles nach Plan ging,
die Dialyse beendet. Morgens um
5:30 klingelte der Wecker, und ein
neuer Arbeitstag begann.

Heimdialyse gehérte zum All-
tag. Wihrend der Jahre der Heim-
dialyse hatte ich erfreulicherweise
keine Fehlzeiten im Dienst.

Mein betreuender Arzt war
Herr Warnecke, der mir schon
frih vorschlug, mich fiir eine Nie-
rentransplantation anzumelden.
Damit war ich nach intensiver Be-
ratung einverstanden. Natdrlich
waren hierfiir auch Voraussetzun-
gen zu erfiillen. Es mussten alle
méglichen Stérfunktionen  des
Koérpers ausgeschlossen werden.
Besuche bei mehreren Arzten und
in einem Krankenhaus waren er-
fordetlich, um alle Stérfunktionen
auszuschalten. Der Zustand muss-
te naturlich laufend aktualisiert
werden.

Am spiten Nachmittag des 22.
April 1990, es war ein Sonntag,
klingelte unser Telefon. Der An-
rufer war ein Arzt aus dem Dialy-
sezentrum. Er erzihlte mir, es gi-
be eine passende Niere fiir mich.
Er fragte mich nach meiner letz-
ten Dialyse. Die hatte ich am
20.April. Ich sollte umgehend mit
einem Taxi in das Dialysezentrum
zur Dialyse kommen, er machte
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sich auch auf den Weg,

Im Dialysezentrum angekom-
men, wurde mir Blut abgenom-
men, mit dem mein Taxifahrer ins
UKE Hamburg — zur Feststellung
der Blutvertriglichkeit mit dem
Transplantat — geschickt wurde.
Das Dialysegerit war bereits vor-
bereitet, und die Dialyse begann.
Klare Gedanken waren mir wih-
rend der Dialyse nicht moglich.
Es ging mir soviel im Kopf um-
her.

Nach Beendigung der Dialyse —
es war mitten in der Nacht — fuhr
ich mit einem Taxi ins UKE. Mir
wurde ein Bett zugewiesen. Ir-
gendwann schlief ich endlich ein.
Am 23. April wurden weitere Un-
tersuchungen und Vorbereitungen
fir die Transplantation durchge-
fihrt.

Nach der Transplantation sollte
noch eine Dialyse im UKE durch-
gefithrt werden. In meiner Erinne-
rung war es die schrecklichste und
teuerste Dialyse, die ich bis jetzt
machen musste — in einem unge-
miitlichen Kellerraum und mutter-
seelenallein!

Mit der ,,Neuen‘ Niete lebe ich
seit dem 24. April 1990.

Leben mit einer fremden Niere
— was wirde sich fir mich dn-
dern?

Nach dem Aufwachen aus der
Narkose und der allmihlichen

Wahrnehmung tber mein ,,neues
Leben gab es Freude, aber auch
Skepsis in meinen Gedanken.

Doch erst einmal musste abge-
wartet werden, ob das Transplan-
tat vom Korper ,,angenommen
und ob die Funktion der Niere
aktiviert wirde. Nachdem ich wie-
der aufstehen durfte, stand in der
Stationstoilette fiir jeden Trans-
plantierten ein Zweiliter—Behalter.
Ziel war es, diesen bis abends
moglichst voll zu bekommen. Er-
freulicherweise klappte es auch
nach einigen Tagen.

Eine Umstellung war auch die
Menge der einzunehmenden Me-
dikamente. Vorsichtsmainahmen
wegen der erforderlichen Immun-
suppression mussten beachtet
werden. Es gab doch erhebliche
Umstellungen im tiglichen Leben.

Uber das Transplantat gab es
nur Auskunft beziglich Ge-
schlecht und Alter.

Sehr statk betroffen machte es
mich (und macht es immer noch),
eine Niere etrhalten zu haben, die
von eciner jungen Frau im Alter
unserer Tochter (damals 23 Jahre)
stammte.

Zweifel Gber mogliche Verin-
derungen im Korper keimten im-
mer wieder auf: Manchmal hatte
ich das Gefuhl, die Niere witrde
aus meinem Korper ,,entweichen®
wollen. Wiitrden sich mit einer

,weiblichen Niere®“ Verinderun-
gen in mir vollziehen?

Es gab nun unendlich viele Fra-
gen und auch Zweifel, ob die An-
meldung zur Transplantation die
richtige Entscheidung war.

Die positive Einstellung zur
Transplantation iiberwog letztend-
lich! Fine Ubereinstimmung des
Transplantates mit meinen ecige-
nen Werten wurde als ,,Full Hou-
se“ ermittelt. Es waren also opti-
male Voraussetzungen. Auch die
zukiinftige Lebensgestaltung ohne
Dialyse zihlte natiitlich zu den
positiven Erwartungen.

Nach der Entlassung aus dem
Krankenhaus
mehrere Wochen, bis ich wieder
im Alltag des Lebens und im At-
beitsleben integriert war. Mein

dauerte es noch

neues Leben mit der transplantier-
ten Niere jihrt sich am 24.April
2010 zum 20. Mal.
Ich bedanke
nochmals bei allen Beteiligten, die
mich bis jetzt wihrend der Jahre
seit 1985 , betreut” haben. Beson-
derer Dank gilt dem Arzt Herrn
G. Warnecke, der mich wihrend

mich hiermit

vieler Jahre hervorragend beraten
und behandelt hat.

Ganz bedanken
mochte ich mich bei meiner Frau,
ohne deren Mithilfe und Betreu-

ung u. a. die Heimdialyse gar nicht

besonders

moglich gewesen wire®

Dialysehilfe Hamburg e.V.

Der Hilfsverein der Hamburger Dialysepatienten fir
Hamburger Dialysepatienten

Tel.
Konto-Nr.

040 - 57 99 44
693 769 201

BLZ 200 100 20
Postbank Hamburg
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Veranstaltung der Nierenselbsthilfe

MITGLIEDERVERSAMMLUNG

Wah1 der Kassenprifer und ein Vortrag zum Thema zur Entschei-
dungssituation vor Transplantationen

O Der Vorstand (Angelika Bauer, Peter Stoetzer, Thomas Méller, Joan Meins, Stefan Drass - v. |.)

Von Christa Marsig

m 6. April - bereits um
16.30 Uhr - trafen sich
die
um wieder fiir belegte Brétchen
zu sorgen. Da dieses Mal mehr

Heinzelminnchen,

,»Heinzel-(frauen)” kamen, waren
wir schon frithzeitig fertig und
nutzten die verbleibende Zeit zum
,,Klonen®.

Die Herren sorgten derweil fiir
die Sitzgelegenheiten und die
Technik.

So nach und nach trafen unsetre

HIEREN
SELBSTHILFE
Hamburg eV,

Mitglieder im Kulturhaus Eppen-
dotf ein. Insgesamt hatten sich 33
Personen in unsere Anwesenheits-
liste eingetragen.

Plunktlich um 18.30 Uhr eroff-
nete Peter Stoetzer mit der Begri-
Bung unsere Mitgliederversamm-
lung. Die einzelnen Vorstinde be-
richteten aus ihren Bereichen; so
Stefan Drass tiber den Kassenbe-
richt und die Finanzen. Joan
Meins, far
»opaBfaktor”  (offiziell,
rechtlich hiefle es: psychosoziale

den
steuer-

Betreuung), sprich Busreise und

Jahresfeier, aber auch Messe zu-
stindig, berichtete von Vergange-
nem und dem bevorstehenden
Busausflug. Thomas Moller als
stellvertretender Vorstandsvorsit-
zender dulBerte sich uber unsere
Homepage und Angelika Bauer
ihre  Schriftfiihrertitigkeit.
Carsten Schroers sprach tiber den
Elternkreis und vermerkte bekiim-

uber

mert, dass bisher nur 1 Anmel-
die Kinder-Dialyse-
Ferien vorliegt, trotz gesicherter
Finanzen.

Stefan Mronz berichtete - als

dung fur
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Beirat im Jugendbereich - iber
seine Titigkeit. AuBlerdem mé&chte
er sich mehr um die politischen
Interessen des Verbandes kum-
mern.

In diesem Jahr stand die Kas-
senpriferwahl an. Herr Stefan
Mronz wurde als Wabhlleiter ge-
wihlt. Beide Kassenprifer, Herr
Holger Strehler und Hans-Walter
Ramm wurden in ihrem Amt er-
neut bestitigt.

Peter Stoetzer lbernahm nun
wieder die Moderation und die
einzelnen Themen wurden lebhaft
diskutiert.

Als
Herrn Dr. Ingo Krenz, Dialyse-
der

Schlankreye, eingeladen. Zu unse-

Referenten hatten wir

arzt Dialysepraxis
rer Freude hatte er zugesagt. Er
hielt einen sehr lebendigen Vor-
trag, den wir nachfolgend dank
der von ihm zur Verfigung ge-
stellten Folien wiedergeben, zum
Thema:

O Der Referent

,Entscheidung
Transplantation ja
oder nein.*“

Gestalt ungsmerkmal Un-
entschlossenheit
* Nichts verindern wollen, Mo-

tor ist Angst, eine Entschei-
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0 Die Mitglieder (klénend und leckere Brdtchen essend)

dung bereuen zu kénnen
* Entscheidung verschieben.
Motiv ist Hoffnung, bessere
Alternativen zu finden, aber
auch Angst, Verantwortung fir
die Entscheidung zu tiberneh-
men
» Handlungsunfihigkeit wegen
vorausgegangener Handlungs-
unfihigkeit. Das Bereuen einer
verpassten Entscheidung ist so
grof3, dass man sich auch beim
nichsten Mal nicht entschei-

den kann.

Entscheidungshilfen
= Experten
» Betreuende Nephrologen
» Dialysepflegepersonal
» Transplantations-Zentrum
» Internet
» Betroffene
» Selbsthilfegruppen
» Personliche Kontakte
Rat von Familienangehérigen

und Freunden
* FHigene Meinung

Wie Ffillen wir eine lebens-
wichtige Entscheidung?
s Rational:

Objektive Entscheidungs-
grundlage, wissenschaftlich be-
Fir und Wider-

Entscheidungsprozess

grindet.
Listen.
ist langsam, minnlich, linkshir-
nig geprigt
» Intuitiv:
Dem eigenen Bauchgefiihl ver-
Entschei-
dungsprozess, hohe Uberzeu-

trauen. Rasanter

gungskraft, rechtshirnig ge-
prigt, weiblich

Unser grof3ter Gegner beim
Fillen von Entscheidungen
» Die Ungewissheit
» Ungewissheit in der Welt

» Wird hdufig als Risiko aus-

gedriickt oder

» Es gibt keine Sicherheit
» Ungewissheit im medizini-
schen Wissen
Nur zu den wenigsten medizi-
nischen Fragen gibt es wissen-
schaftlich begriindete objektive
Antworten

Umgang mit der Ungewiss-

heit in der Medizin

» Ungewissheit ist allgegenwirtig
in der Medizin

HIEREN
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* Selten ist der Umgang so of-
fen, dass der Patient es be-
merkt

»  Wissensliicken werden gefillt
mit Behauptungen, Uberliefe-
rungen und orakelhaften Vor-
hersagen, zum Beispiel:

» Viel Trinken hilt die Niere

gesund

» Bei Bauchweh soll man
Zwieback und Kamillentee
trinken

» Wasser auf Kirschen gibt
,,Flohe im Bauch*

» ,,Zieh dich warm an, sonst
bekommst du eine Blasen-
entziindung*

» Schwitzen bei Fieber ist gut

» ,,Bald wird es Thnen besser
gehen®

» Sicherheit wird vorgegeben

» Schwarzer Humor, Wetten ab-
schlieBen etc. (The House of
God)

Wem kénnen Sie vertrauen?

» Voreingenommenheit: Arzte
neigen dazu, positive Nach-
richten zu bevorzugen. Sie stel-
len den besten denkbaren Aus-
gang in Aussicht

o Zeitdruck: der durchschnittli-
che Arzt-Patientenkontakt in
Deutschland dauert 8 Minuten

» TX-Zentren leben vom Trans-
plantieren, nicht vom Nicht-
Transplantieren

» Studien liefern meist statisti-
sche Zahlen, niemals individu-
elle Informationen

Empfehlung zum Fillen

wichtiger medizinischer

Entscheidungen

e Fragen Sie Ihren Arzt nicht,
was er lhnen empfehlen wiir-
de, sondern fragen Sie Ihn,
was er seiner Mutter, Bruder,
Schwester, Ehefrau raten wir-
de.

» Hoéren Sie auf Thre Intuition

Herr Dr. Krenz hat bei seinem
Vortrag geschickt sein Publikum
mit eingebunden, so kam es zu
einer lebhaften Kommunikation
zwischen ,,Arzt“ und ,,uns.

Herrn Dr. Krenz nochmals
herzlichen Dank.

Um ca. 20.50 Uhr widmeten
wir uns dann den Brotchen, Ge-

trinken und Gesprichen®

O Die leckeren Brotchen Fotos: Chr. Marsig
R 52N
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Termine Nieren Selbsthilfe Hamburg

Einmal im Monat

sehen sich
Dialysepatienten
Transplantierte
Angehorige

und Gaste beim

Treffpunkt

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

14 o
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Dienstag, 7. September 2010 222 Thema Krankenhausaufenthalt

1. Treffpunkt nach der Sommerpause und gleich
ein spannendes Thema:

Wir werden uns mit allen sozialen Fragen befas-
sen, wobei ein besonderer Schwerpunkt auf alle
Fragen zum Thema Krankenhausaufenthalt liegt.
Eine Referentin ist angefragt.

Sonnabend, 25. September 2010222 Du und Deine Welt
(bis Sonntag, 3. Oktober)

Wir haben wieder einen Stand auf der Messe
»Du und Deine Welt“ eingeplant.
Bitte bei Joan Meins fiir die Standbesetzung an-
melden. Gratis Messeeintritt!! Standaufbau am
24. September 2010 ab 16.00 Uht.

Dienstag, 5. Oktober 2010 S22 Ohne Thema

Treff zum Klénen mit Informationen. Hinweise
zum in derselben Woche folgenden Seminar-

Sonnabend, 9. Oktober 2010 229 Patientenseminar

In diesem Jahr stellen wir IThnen das Seminar ein-
mal ganz anders vor, und zwar im unmittelba-
ren Anschluss an die DTG(Deutsche Transplan-
tationsgesellschaft)-Jahrestagung im CCH Ham-
burg. Wir wollen nicht in Konkurrenz mit einem
zweiten Patienten-Seminar am gleichen Wochen-
ende treten, wie es die DTG-Veranstalter ur-
springlich geplant hatten.

Diesmal bieten wir drei interessante und faszi-
nierende Referate!

Weitere Einzelheiten werden wir Thnen zu gege-
bener Zeit mitteilen oder lesen Sie bitte auf un-
serer Homepage www.nieren-hamburg.de. Zudem
erhalten Sie cine Einladung per Post. Schnelle
Anmeldung ist notwendig, da wir nur etwa 200
Besucher einplanen.

Dienstag, 2. November 2010 222 Ohne Thema

Treff, bei dem wir die Beobachtungen und Ex-
gebnisse des Patientenseminars und der Messe
besprechen, und wo nétig ,,Mandverkritik® iiben
wollen.

So geht es mit dem Treffpunkt 2010 weiter: 7. Dezember und 4. Januar 2011 (Jahresauftaktfeier)

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 eMail: PStoetzer@AOL.com

HIEREN 1 5
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Damals...

DIALYSE 16 FUR
UNTER WASSER

Die erste Kreuzfahrt mit Dialyse

1980 waren Ferien kombiniert mit Gastdialysen durchaus keine
Seltenheit mehr. Immer mehr von uns folgten ihrem Hang in die
Ferne, suchten in den Angeboten die fiir sie passende Region und
ein in dieser Gegend liegendes Dialysezentrum (sei es aus den
reichlich publizierten Anzeigen, sei es aus dem Ferienfihrer
des Verbandes oder aus Urlaubsberichten von Mitpatienten) und
begaben sich ins Abenteuer. Doch eine Feriendialyse auf einem
Schiff war 1980 neu und bis dahin noch nie angeboten worden.
Insofern ist das Ehepaar Ursel und Giinter Bodensiek, das unse-
rer IkN von Anfang an angehdrte, als echten Pionier zu bezeich-

nen.

Was sie damals zu dem ,Wagnis einer Kreuzfahrt“ verleitete

und wie sie die Dialyse an Bord erlebten, das schildert ihr

nachfolgender Bericht.

Aus der IkN-Information Nr. 40/Dezember 1980.

Fir diese Ausgabe ausgewdhlt, aufbereitet und kommentiert von
Gisela und Jochen Brandtner.

' ' reimal 10 Stunden"
lautete im Novem-
ber 1972 fiir uns

die Formel des Uberlebens. So
lange musste damals dialysiert
werden. Mit der Vorbereitung und
dem Ausbinden immerhin 40 Wo-
chenstunden.

Wir wurden bescheiden. An
Reisen war nicht zu denken. Die
Welt klein geworden:
Oststeinbek — Langenhorn/
Heidberg mal3 der Radius, in dem
sich unser Leben abspielte. Eine

war

Fahrt mit dem Auto in unser klei-
nes Wochenendhaus in Bienen-
biittel bei Liineburg war damals
wirklich etwas Besonderes.
Trotzdem kribbelte es irgend-
wo in uns, wenn wir an die Reisen
dachten, die wir frither unternom-
men hatten. Und dieses Kribbeln
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verstirkte sich jedes Mal, wenn
wir irgend etwas von Dialyseferien
oder Urlaubszentren horten.
Ganz besonders intensiv aber
als 1976

"Dialysepatient” eine Anzeige sa-

wurde es, wir im
hen, die Dialyseurlaub in Mallorca
verhieB. Wir schrieben kurz ent-
schlossen hin, erhielten Unterla-
gen, erkundigten uns nach Einzel-
heiten, besprachen die Sache mit
unseren Dialysedrzten, fassten uns
cin Herz ... und ab ging die Post.
Die erste Reise als Dialysepatient.

Wir waren die ersten Deut-
schen, die Dialyse auf mallorqui-
nisch etlebten. "Dialyse-

patient" 1/77 haben wir Ubrigens

Im

tber unsere damaligen Eindriicke
und Erfahrungen berichtet.

Damit war der Bann gebro-
chen. Wir unternahmen einige

innerhalb Deutschlands,
sammelten Erfahrungen (auch ne-

Reisen

gative, das gehort dazu) und ver-
folgten aufmerksam, wie sich der
Utlaubshotizont immer meht et-
weiterte. Durch unsere Mallorca-
fahrt hatten wir stindig Kontakt
mit "Daub's Reisedienst", einem
Reisebuiro in Disseldotf, das sich
besonders um verbesserte Reise-
moglichkeiten fiir Dialysepatien-
ten bemiht und dessen Organisa-
tor selber Dialysepatient ist.

Der letzte Punkt war es auch,
der uns die Entscheidung, an der
ersten Kreuzfahrt fiir Dialysepati-
enten teilzunehmen, erheblich er-
leichterte. Wir hatten die Ankiin-
digung fiir diese geplante Reise im
Spitsommer 1979 per Post erhal-
ten. Von Venedig aus sollte die
Reise mit dem Schiff losgehen,
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tiber Athen bis Rhodos, dort war
eine Woche Land-, Bade- und Be-
sichtigungsurlaub vorgesehen, und
danach wieder per Schiff Uber
Griechenland und Jugoslawien zu-
rick nach Venedig. Das klang
wirklich verheiungsvoll und lie3
uns nicht los.

Aber so einfach war es diesmal
doch nicht: Eine Reise auf einem
Schiff, wo man nicht einfach sei-
nen Koffer packen und nach
Haus fahren konnte, wenn medi-
zinisch etwas schief ging? FEine
Fahrt mit Arzten und Schwestern,
von denen wir nicht wussten, ob
sie tber die notwendige Erfah-
rung verfigten? Hin Unternehmen
mit Organisatoren, die so etwas
zuvor noch nie gemacht hatten?
Viele Fragezeichen.

Und schlieBlich waren da auch
noch die Probleme mit den Huft-
gelenken, die mich, den Dialyse-
patienten, vor Schmerzen manch-
mal alles vergessen lieBen und den
Gedanken an die erhoffte Reise in
weite Ferne riickten.

Trotzdem, wir blicben am Ball.
Wir sprachen mit unseren Arzten
im Heidberg-Krankenhaus
freuten uns, dass sie nicht abrie-

und

ten. Wir nahmen Kontakt mit un-
serer Krankenkasse (der DAK)
auf und trafen auf viel Hilfsbereit-
schaft, Verstindnis und guten
Willen.

Wir telefonierten mit Herrn
Daub und horten uns seine Vot-
stellungen tiber die Organisation,
medizinische Betreuung und Vor-
sorge flr Notfille an.

Und schlieBlich gaben wir uns
einen Ruck und fullten die Anmel-
deformulare aus. Das war am 12.
November 1979.

In der Folgezeit triumten wir
von blauem Himmel und viel Son-
ne, drgerten uns ber die Formali-
titen und Ruckfragen, die fur die
Vorbereitungen erforderlich wa-
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ren, hofften, dass die Hiiftgelenke
bis dahin mitmachen wiirden und
mussten den guten blauen Anzug,
der so lange ein bescheidenes Da-
sein im Schrank gefristet hatte,
um den Bauch herum erweitern.
Denn er sollte fir den "Kapitins-
empfang”, der als gesellschaftli-
ches Ereignis in den Reiseunterla-
gen angekiindigt worden war, wie-
der Dienst tun.

14 Uhr, als der
"Alpenseeexpress” am Freitag den
21. Mai den Altonaer Bahnhof
hinter sich lieB3. Und wit mit ihm.

Es war

MS "La Perla" hieB das Schiff,
das uns erwartete und weil3 auf
der Reede von Venedig vor Anker
lag, als wir genau 24 Stunden spi-
ter an Bord gingen.

Vielleicht sollte noch erwihnt
werden, dass die Fahrt nach Vene-
dig, die von dem Reiseunterneh-
men AMEROPA organisiert war,
dank der Bequemlichkeit der nur
mit vier Personen besetzten Lie-
gewagen gut verlief, dass wir un-
terwegs Herrn Daub kennenlern-
ten und auch einige unserer Mit-
die diese

Kreuzfahrt machen wollten.

patienten, mit uns

Die Sorge, dass unser Gepick
nicht das Schiff erreichen konne,
erwies sich als unbegrindet. Es
stand schon in der Kabine, als wir
am Sonnabend um 14 Uhr das
Schiff enterten.

Apropos Kabine: Das war ein
kleiner Schlag, als wir sie das erste
Mal zu Gesicht bekamen. Die
Koffer passten rein, aber wir
nicht. Wir standen draulen vor
der Tur. Es grenzte schon an Ak-
robatik,
verstauen und uns wihrend des

alles ordentlich zu
Auspackens nicht gegenseitig zu
zertreten, Alles war rationell und
auf engstem Raum untergebracht:
Drei Betten, Schrank, Dusche und
WC und sogar noch ein kleines

Tischchen mit Sessel ... fiir uns als
Norddeutsche, die an Weite und
viel Raum gewdhnt sind, bedurfte
es einiger Uberzeugungskiinste,
bis wir uns — einer dem anderen —
klargemacht hatten, dass eine Ka-
bine auf einem Kreuzfahrtschiff
eben so und nicht anders ausse-
hen misste. Aber leise Zweifel
schlichen sich immer dann ein,
wenn wir uns gegenseitig auf die
FiBe traten oder eine Tur ins
Kreuz bekamen. Dass allerdings
der Name "Kreuz fahtt" hier sei-
nen Ursprung haben soll, scheint
uns doch Seemannsgarn zu sein.

Eine andere Sorge dagegen,
dass der stindige Anblick von 42
Dialysepatienten uns ein Stiick
Utrlaubsstimmung nehmen oder
wir uns gegenseitig auf die Nerven
gehen koénnten, erwies sich schnell
als unbegriindet. Denn bei 1000
Passagieren, 200 Stewards, einem
Kapitin und all den tbrigen nicht
zu Uberschauenden Mitreisenden
fielen 42 Dialysepatienten ibet-
haupt nicht auf. Wenn wir auch
bei den Mahlzeiten an Bord nicht
allzu weit voneinander entfernt
salen, in der ibrigen Zeit hatte
man Gelegenheit genug, sich al-
lein zu unterhalten und andere
Kontakte zu kniipfen. Oder sich
einfach irgendwo in einen Liege-
stuhl in die Sonne zu setzen, das
Leben an Bord zu beobachten
oder aber nur in den blauen Him-
mel zu schauen.

Ob es an der besonderen Lage
der Stadt liegt, dass allein 20 der
42 Dialysepatienten aus Berlin ka-
men? Moglich, dass man gerade
hier in der eingemauerten Stadt
ein besonderes Bedurfnis nach
Freiheit entwickelt. Die Heimator-
te der anderen Mitpatienten lagen
jedenfalls gleichmillig tber die
Bundesrepublik  verteilt. Von
Hamburg bis nach Miinchen.

An Altersgruppen war alles ver-
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treten, von 20 bis 75. Wir haben
mit Bewunderung registriert, mit
wie viel Mut und Elan manche
unserer Mitpatienten die Proble-
me, welche die Krankheit nun ein-
mal mit sich bringt, anpacken. Da-
bei haben wir eine 69jihrige Berli-
nerin vor Augen, die mit ihrem
Partner, der immerhin schon 72
war, seit Jahren Heimdialyse
machte. Beneidenswert die Coura-
ge, in diesem Alter noch derartige
Abenteuer anzupacken. Uns hat
dieses Beispiel jedenfalls Hoft-
nung gegeben und uns in unserer
Auffassung bestitigt, dass man
sich selbst auch etwas zutrauen
muss, um mit den Problemen der
Krankheit besser fertig zu werden.
Trotz der Krankheit leben, nicht
fur die Krankheit.

Es waren einige Patienten da-
bei, die haben alles mitgemacht,
was man nur mitmachen konnte:
Ausfliige an Land, Baden, Besich-
tigen, Tanzen usw. Denen hat
man wei3 Gott nicht angesehen,
dass sie irgendwie behindert wa-
ren. Und das alles, obwohl sie
auch schon weit tiber 50 waren.
Die Begegnung mit solchen Men-
schen gehorte sicher zum Gewinn
dieser Reise.

Dass es aber auch andere gab,
muss nicht extra betont werden.
Manche wurden verhitschelt, dass
einem als Patient angst und bange
wurde: "Mein Mann ist es doch
gewohnt, immer um 12 Uhr zu
essen. Nun ist es schon 12.15 Uhr
und wir haben noch nicht ge-
speist. Hoffentlich schadet ihm
das nicht."

Zwei unserer mitreisenden Pa-
tienten jedoch hatten sich ganz
offensichtlich zuviel zugemutet.
Sie mussten von Rhodos aus mit
dem Flugzeug nach Hause geflo-
gen werden. Einer wollte in geisti-
ger Verwirrung von Rhodos zu
Ful3 nach Zypern gehen, ein ande-
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rer, der erst kurz zuvor einen
Schlaganfall
erlitt einen Schwicheanfall und

uberstanden hatte,

war fast zwolf Stunden bewusst-
los.

Doch bevor wir niher tber die
Dinge berichten, die mit der Dia-
lyse zusammenhingen und daher
sicher von besonderem Interesse
sind, zunichst ein zeitlicher Kurz-
abriss des Reiseverlaufs: Am Frei-
tag den 23. Juni lichtete die "La
Perla" um 15 Uhr die Anker, eine
zufillig mitreisende Bergmannska-
pelle spielte "Muss i denn ..." und
bald war Venedig hinter dem Ho-
rizont versunken. Am 26. Juni er-
reichten wir Athen, besichtigten
die Stadt und die bekannte Histo-
rie der alten Griechen. Am 27. Ju-
ni kamen wir schlieBlich in Rho-
dos an, wo wir eine Woche an
Land verbrachten. Am Dienstag
den 3. Juli nahm uns die "La Pet-
la" wieder an Bord und brachte
uns mit Zwischenaufenthalten in
Kreta, Korfu und Dubrovnik am
Samstag dem 7. Juli zurtick zum
Ausgangspunkt unserer Reise,
nach Venedig. Was das Unterhal-
tungsprogramm anbetraf, so un-
terschied sich diese Reise nicht
von anderen: Ausflige, Besichti-
gungen, griechischer Abend mit
Wein soviel man trinken (und ver-
tragen) konnte, Baden, Stadtrund-
fahrten und vieles andere mehr.
Der Preis: ca. 2.100 DM. Nattir-
lich pro Person. Besichtigungen
und Ausflige mussten extra be-
zahlt werden. Auch dies durfte in
den Rahmen aller Kreuzfahtrten
passen.

Das Geheimnis, worin sich die-
se Fahrt von ihren Vorgingerin-
nen unterschied, lag im untersten
Deck der MS "La Petla", 16 FuB3
unter der Wasseroberfliche. Dort
hatten Techniker, Pfleger und
Schwestern im Gymnastikraum
ihre Zelte aufgeschlagen, sprich:

Die acht ,,Redy-Maschinen® auf-
gestellt, die uns 42 Dialytiker fur
14 Tage versorgen sollten. Wegen
der Schiffsschwankungen waren
Maschinen und auch Feldbetten
Das
Team, das uns in drei Schichten
bestand
Arzt, finf Schwestern, zwei Pfle-

am FuBlboden verankert.

dialysierte, aus einem
gern und einem Monteur der Fir-
ma ORGANON TEKNIKA.

Wie wir erfuhren, stammte der
Arzt aus einer Disseldorfer Kli-
nik, besal3 langjihrige Dialyseer-
fahrung und kombinierte seinen
Die
Schwestern kamen aus verschiede-

Utlaub mit dieser Reise.

nen Dusseldorfer Zentren und
hatten fur diese Kreuzfahtt teils
Urlaub genommen, teils bummel-
ten sie Uberstunden ab. Die Firma
ORGANON TEKNIKA hatte
fiir ihre ,,Redy-Maschinen®, so be-
richtete Herr Daub, vorher Lehr-
ginge Uber
durchgefihrt: In einer Dusseldor-
fer Klinik war ein Geridt aufge-
stellt worden, so dass alle Mitat-

mehrere Monate

beiter im Laufe der Zeit mit der
Maschine vertraut waren.

Dass unsere Dialysen zu Hause
in der Regel ohne Stérungen ab-
laufen, ist Normalitit und schon
selbstverstandlich. Dass dies aber
auch wihrend der 14 Tage auf un-
serer Reise so blieb, erscheint uns
schon bemerkenswert und ist ein
Kompliment an Schwestern, Pfle-
ger und alle, die sonst mitgeholfen
haben. Organisation und zeitliche
Koordination klappten hervorra-
gend. Man merkte zu keinem
Zeitpunkt, dass es auch fir das
Personal die erste Dialysereise
war. Wie sie in Venedig in einem
Nachmittag alles auspackten und
aufbauten, dann am Sonntag frith
sofort mit den Dialysen begannen,
in Rhodos, kaum dass der letzte
Patient von seinen Schlauchen be-
freit war, wieder alles zusammen-
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Hotel
schafften, dort wieder installierten

packten, von Bord ins

und sofort weiter dialysierten,....
dass sich das gleiche auf der Rick-
reise wiederholte und trotzdem
alles klappte, als wire es bereits
viele Male getbt, ... das, glauben
wir, verdient Anerkennung und
Lob. Wir haben stets das Gefiihl
gehabt, in guten Héinden zu sein.
Dass nicht alles so wie zu Hau-
se war, ist selbstverstindlich. Es
fehlte der gewohnte Punktier-
tisch ...
nem Karton und punktierten am
FuBlende unseres Feldbettes. Dass
die Maschinen auf Schwankungen

wir behalfen uns mit ei-

des Schiffes empfindlich reagier-
ten, verursachte hidufig Alarme ...
aber die lieBen sich wieder aus-
schalten. Einmal fiel im Hotel auf
Rhodos wihrend der Dialyse der
Strom aus, und wir mussten unser
Gerit mit der Handkurbel bedie-
nen .. wir hatten schon Sorge,
dass der ganze Dialysefahrplan in
Unordnung geraten konnte, aber
nach knapp zehn Minuten hatten
die findigen Griechen den Fehler
beseitigt. Es fehlte ein geeigneter
Tisch ... also schrieben wir unsere
Protokolle freihdndig in der Luft.
Dass es statt der komfortablen
Standwaagen, die wir von zu Hau-
se kennen, nur eine normale Ba-

dezimmerwaage gab ... also muss-
te man sich mit dem Gewicht halt
ein wenig in acht nehmen. Dass
der Gewichtsentzug sich nicht so
steuern liel3, wie wir es gewohnt
waren, und wir bei den ersten Di-
alysen in der zweiten "Halbzeit"
Kochsalzlosung zulaufen lassen
mussten ... auch das im Grunde
unbedeutend und kaum der Rede
wert. Dass einmal der Monitor ei-
ner Luftfalle ausfiel und vom
Techniker nicht repariert werden
konnte, war weniger angenehm,
aber man bedenke, dass man in
den Anfangsjahren der Dialyse gar
nicht wusste, was eine Luftfalle
ist, geschweige denn Monitore
hatte. Durch sorgfiltiges Beo-
bachten lie} sich auch mit dieser
Schwierigkeit fertig werden.

Manches war ein wenig primitiv
und verlangte Improvisation.

Aber andererseits erfillte es
uns mit Stolz, dass wir in der Lage
waren, ufns anzupassen um mit
kleinen Problemen selbst fertig zu
werden. Unserem Selbstbewusst-
sein jedenfalls hat es gut getan, als
wir nach anfinglichen Befiirch-
tungen merkten, dass wir auch in
fremder Umgebung zurechtkamen
und uns zu helfen wussten.

Was die Hygiene anbetrifft, so
hatten wir ja schon auf anderen

Reisen gelernt, dass es hier Unter-
schiede von Zentrum zu Zentrum
gibt, innerhalb  Deutsch-
lands. Daher wunderte es uns

auch

auch nicht allzu sehr, dass man an
Bord uber den Aufwand staunte,
den wir bei der Dialysevorberei-
tung trieben. Als Heimpatienten
sind wir zu sehr sorgfiltigem Ar-
beiten erzogen worden, davon lie-
Ben wir uns nicht abbringen, auch
nicht an Bord der MS "La Perla".
Allerdings wiirden wir das ndchste
Mal unsere gewohnten sterilen Pa-
pierticher mitnehmen.

Ein Unterschied zur heimatli-
chen Dialyse ist mir, dem Dialyse-
patienten, sehr angenehm in Erin-
nerung geblieben: Dass der Ste-
ward wihrend der Dialyse kam
und fragte, ob man einen eisge-
kithlten Martini oder einen Scotch
winschte. Das ist mir in den acht
Jahren Heimdialyse 2zu Hause
noch nicht passiert, obwohl ich
mich tber meinen "Service" zu
Hause auch nicht beklagen kann.

"ERSTE KREUZFAHRT MIT
DIALYSEPATIENTEN" schrieb
eine griechische Zeitung, die von
unserer Reise erfahren hatte,
"DAS BRINGEN NUR DIE
DEUTSCHEN FERTIG!"

Wit sind dabei gewesen®@

Anderen helfen, wenn einem selbst geholfen wurde!

Dialysehilfe Hamburg e.V.

Konto-Nr.

Tel. 040 - 57 99 44
693 769 201
BLZ 200 100 20

Postbank Hamburg
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Sport

FRANZOSEN LIEBEN
UND BEHERRSCHEN DAS

CHAOS

Bericht von den 7. Welt Winter Transplantierten Spielen im
franzosischen Sainte Foy Tarentaise

Von Peter Stoetzer

s begann mit schlechtem

Wetter, allerdings 2 Tage

vor der Eroffnung. Die
Wege waren vereist, und es niesel-
te leicht.

Doch in wundersamer Weise
kam nachts vor dem Tag der Er-
offnung der Schnee, tags darauf
die Sonne. Wihrend der Eroff-
nungsmarsch durch den schénen,
neu erbauten Ort noch durch star-
ken Nebel fihrte, war bei den
nachfolgenden Wettbewerben
bestes Wetter angesagt.

Trotz miserablen Einstiegs hat-
ten wir ein ideales Wettbewerbs-
wetter und entsprechend ideale
Skibedingungen. Ein Wetter-
Chaos fiel aus!

Die Unterbringung der Teil-
nehmer erfolgte in den dem Stil
der urspriinglichen alten Bauern-
hiuser nachempfundenen neuen
Ketten-Haus-Apartments, flan-
kiert von originalen, alten Berg-
bauernhdusern. Alte und neue
Hiauser waren aus Natursteinqua-
dern gebaut oder damit verblen-
det, hatten schrige, weit tiberste-
hende Dicher, wie wir uns eben
alpine Hiuser gern vorstellen. Al-
les figte sich zu einem der Land-
schaft angemessenen sehr scho-
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0 Der Ort mit Flaggen geschmiickt

nen Gesamtbild.

So schén unsere Apartment-
hiuser aulen und innen auch ges-
taltet waren, gab es anfinglich bei
der vorgegebenen Belegung eini-
ges Chaos. Die Mannschaften aus
Deutschland und Norwegen wa-
ren in einem Apartment einquar-
tiert. An sich lustig, denn Norwe-
ger, und diese ganz besonders,
sind nette und angenehme Zeitge-
nossen. Nur mussten wir 2 Dop-
pelbett- ein Einzelbett-
Schlafzimmer unter einem Sport-

und

ler-Paar, einer Sportlerin und 4
Sportlern aufteilen. Ahnlich erging
es den Osterreichern, die mit 5

Personen in einem 4-Bett-

Apartment
Noch schlechter traf es die einzige

eingeplant waren.
Japanerin. Aus religiésen Griinden
konnte sie der Unterbringung in
einem Apartment mit 6 Minnern
witklich nicht zustimmen. Fir alle
waren die Notbetten in die Pla-
nung ecinbezogen gewesen. Doch
nach 2 Tagen dank der Unterstiit-
zung der Veranstalter und Eigen-
initiative die Losung: Gudrun, die
einzige Frau im deutschen Team,
behielt das Einzel-Zimmer im Ap-
partement mit den Norwegern.
Martin und ich zogen mit den Os-
terreichern in ein noch nicht ver-
gebenes
Die Japanerin konnte in einem
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©® Das deutsche Team

reinen Frauen-Apartment unterge-
bracht werden. Alle waren zuftie-
den und das Wohn-Chaos bewil-
tigt.

Ahnlich ging es mit dem Friih-
stiick. Fur das grofle franzosische
Team gab es Frihstick im Team-
Zelt in der Dorfmitte. Fiir die an-
deren Teams war kein Fruhstick
angekiindigt. Also versorgten wir
uns am ersten Tag aus Gudruns
Einkdufen und wirmten es in der
gut ecingerichteten Appartement-
Kiche. Dann die eflésende Nach-
richt, Fruhstick wird in Tuten in
der Lobby bereitgestellt. Es war
zwar dann nicht die Lobby, son-
dern die Parkhauseinfahrt, der
Saft war auch mit Grapefruit, was
wir gar nicht dirften. Zudem wa-
ren am ersten Tag nicht genug
Ttuten fur alle da, so dass die Teil-
nehmer der nordischen Wettbe-
werbe mit leerem Magen in die
Loipe gehen mussten (nur fliegen
ist schoner). Fir Martin, unseren
,Nordischen®, konnten wir aus
Bordmitteln und mit Beziehungen
das Notige an Musli, Milch und
Baguette besorgen.

Doch ab dem 2. Tag war das
Frihstiicks-Chaos bewiltigt und
die Tiiten immer piinktlich in der
Lobby. Sogar die iiberdimensio-
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nierten Papiertiten wurden in

Laufe der Woche angemessener.
Das Essen war immer gut, das

Frithstack

auch vielleicht nicht fiir einge-

ausreichend, wenn

fleischte Ham and eggs-, tomato-
beans- and marmalade- gewohnte
Englinder - da werden wir wohl
bis zu den nichsten Sommerspie-
len in Dublin warten miissen.
Abgesechen von den Anlauf-
schwierigkeiten war alles bestens
organisiert. Hs machte viel Spal,
sich in dem bunten Vélkerge-
misch zurechtzufinden, und noch
mehr Spaf3 hatten wir auf der Pis-
te: Vorbildlich organisierte Wett-

O Am Start

e

bewerbe.
Bisher Ski-
Wettbewerbe in Frankreich am

waren mir
ersten Tag als um Stunden verzo-
gert in Erinnerung, was sich dann
bis zum Ende der Spiele auf Mi-
nuten prizisen Beginn am letzten
Tag verbesserte. Diesmal began-
nen die Rennen ziigig, zackig bis
punkdlich.

Der Ansager erwies sich als ein
echter Hingucker, immer in origi-
neller Retro-Kleidung mit Piloten-
mitze, englischen Racing-
Knickerbockers oder in Retro Ski-
kleidung. Dazu waren seine Kom-
mentare bewundernswert trocken
und vor allem sachverstindig.
Kein Wunder, denn er ist ein seit
20 Jahren im Ort lebender briti-
scher Musiker, absolut zweispra-
chig, der auch noch die ganze
Technik hochst perfekt organisiert
hatte. Sollte ich 100 Jahre alt wer-
den, wurde ich ihn mir als Ansa-
ger zu meinem 50. jahrigen Trans-
plantationsgeburtstag  wiinschen.
Der Erfolg der Feier wire gesi-
chert.

Von Trans-Forme, dem Veran-
stalter der Wettbewerbe, war eine
Konferenz fur Presse und die lo-
kale Bevolkerung mit ecinem der
der

Urgesteine Franzdsischen
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O 3 Sieger aus Deutschland, der Schweiz und Siidafrika. Dieses

Bild gab es viermal in 4 Disziplinen

Transplantations-Erfolgsge-
schichte angesetzt. Prof. Dr.
Christian Cabrol, der erste Herz-
Transplanteur Frankreichs, erzdhl-
te so offen wie launig die Ge-
schichte der Herztransplantation
in Frankreich. Das Publikum im
mit ca. 300 Personen voll besetz-
ten Saal zollte dem Vortrag von
Prof. Cabrol, der immerhin uber
85 Jahre jung ist, groBen Applaus,
und es wurden viele interessante
Fragen gestellt.

Zusammenfassend kann ich sa-
gen, es waren wieder erlebenswer-
te Welt Winter Transplantierten
Spiele. Mit nur 3 Teilnehmern
kam das deutsche Team immerhin
auf einen respektablen 4. Platz in
der Medaillenwertung. Auch in
Hinblick auf den guten Medaillen-
rang bei den einen Monat spiter
folgenden Olympischen Spielen in
Vancouver ist Deutschland doch
Win-
tersport-orientiert, als man uns

vergleichsweise stirker
bisher weismachen wollte. Sehen
Sie sich dazu die Liste auf dieser
Seite an:

Jetzt noch ein paar Bemerkun-
gen, zu denen ich gern Kommen-
tare erhalten wirde. Mir fiel auf,
dass es im Verlauf der Wettbewer-
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be zu einigen untypischen (?) Un-
fillen kam, die den Wettbewerben
selbst ganz sicher nicht anzulasten
Es
Kenntnis 5 Vetletzungen, die alle

waren. gab nach meiner
einzig den Schulterbereich betra-
fen. Ein Schweizer musste kurz-
fristig absagen, weil er sich vorher
beim Skifahren die Schulter
gebrochen hatte. Der rasanteste
Skifahrer der Wettbewerbe Kevin,
ein Schotte, den mich schon im
finnischen Rovaniemi mit seinem
Stil und seiner iberlegenen Tech-
nik beeindruckte, holte sich Gold

trotz eines kleinen, unbedeutend
aussehenden Sturzes. Dieser Nie-
ren-transplantierte Rennliufer und
Berufsskilehrer brach sich dabei
leider die Schulter.

Ein Ungar brach sich das
Schliisselbein, eine Osterreicherin
kugelte sich den Arm aus und zog
sich schwere Beschidigungen ei-
ner Reihe von Schulter-Muskeln
und Sehnen zu. Alle Vetletzungen
im Schulterbereich vor allem die
beiden, bei denen ich zugegen
war, ereigneten sich bei unbedeu-
tend wirkenden Stiirzen. Liegt das
nun daran, dass viele von uns
durch Dialyse oder durch lange,
oft heftige Immunsuppression im
Schulterbereich besonders anfillig
sind? Vielleicht sollten auch wir
einen Oberkérper-Protektor  tra-
gen, wie er im Rennsport (z.B.
Mountainbiken) oft zum Einsatz
kommt.

Die Helmpflicht im alpinen Be-
reich hat schon viele Kopfverlet-
Vielleicht
lohnt es sich, dass wir beginnen,

zungen verhindert.

auch an Protektoren zu denken,
gerade fiir Transplantierte, viel-
leicht auch besonders fiir Nieten-
Trans-plantierte mit langer Dialy-
sezeit als Eigeninitiative®

CLASSEMENT GOLD | SILVER | BRONZE | TOTAL
France 17 15 15 47
Austria 16 3 1 20
Switzerland 10 10 2 22
Germany 6 5 0 11
Finland 5 5 0 10
Norway 5 0 0 5
Poland 3 4 2 9
United Kingdom 3 1 2 6
Hungary 2 4 5 11
USA 2 1 2 5
Italia 2 0 0 2
Australia 2 0 0 2
Denmark 0 2 1 3
South Africa 0 0 3 3
Slovenia 0 0 2 2
Japan 0 0 0 0
Luxemburg 0 0 0 0
New Zeeland 0 0 0 0
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Damals...

WELCH EIN
FORTSCHRITT
IN 40 JAHREN!

Unsere Serie lebt weiter: Wir kénnen einen erfreulichen, ganz

neuen Artikel zu unserer Serie ,Damals...

nachmelden.

In unserer ndchsten Info, Nr. 155, werden wir die Fortsetzung
bringen, die Nieren-Geschichte der Schreiberin selbst. Ihre ei-
gene Geschichte ist dank der verbesserten Medizin naturlich

Von Susanne Salamon

ngeregt von der Serie
,Damals....“ in der IN-
FO Nr. 153 vom Mitz

2010 fallt mir doch die Geschichte
meiner Mutter ein, die in den Jah-
ren 1962/1963 von den Zysten-
nieren ,,eingeholt™ wurde.

Ich war damals 14 bzw. 15 Jah-
re alt. Die Nierenfunktion meiner
Mutter wurde immer schlechter.
Sie wurde operiert und die Zysten
aufgemacht, um die Flussigkeit,
mit denen sie gefiillt waren, abflie-
Ben zu lassen. Von Dialysebe-
handlung war damals noch gar
keine Rede. In den folgenden Jah-
ren war einmal im Jahr ein Kran-
kenhausaufenthalt angesagt, in de-
nen sie Infusionen mit Kochsalz-
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viel erfolgreicher.

l6sung bekam. Die Aussichten
waren alles andere als rosig, denn
cine Heilung war und ist auch
heute noch nicht moglich. Meine
Eltern wussten um diese Dinge,
und auch ich war unterrichtet. Im
Jahre 1966 kam dann der letzte
Krankenhausaufenthalt mit der
Aussage der Arzte: ,Lebend
kommt Thre Frau hier nicht mehr
heraus®. Sie lag im Krankenhaus
Heidberg. Dort
,,Kinstliche Niere®
die aber wegen der bereits irrepa-

wat eine

vorhanden,

rablen Schiden an den anderen
Organen nicht mehr eingesetzt
werden konnte. Nun begann eine
schwere Zeit fur uns. Im Mirz
1966 starb meine Mutter.

Dann schickte mein Vater mich
nach Heidberg und dort wurde die

Erkrankung bei mir ebenfalls fest-
gestellt. Doch welch ein anderer
Vertlauf. Als meine Nieren 1998
versagten, kam ich an die Dialyse
und konnte weiterleben. Nach
neun Jahren Dialyse wurde ich im
Mai 2007 transplantiert; und das
sehr erfolgreich!

In diesen gut 40 Jahren ist die
Entwicklung im Bereich der Nie-
renersatztherapie enorm vorange-
schritten. Und was ich am An-
fang, als meine Erkrankung fest-
gestellt wurde, nicht fiir moglich
gehalten habe, ist nun eingetreten
— keine Heilung, aber ein lebens-
wertes und so gut wie normales
Weiterleben.

Dazu kann ich nur DANKE

sagene
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Warnung

vor dem Einsatz eines neuen Osteoporose-Mittels , Aclasta“ bei

Patienten mit Nierenproblemen
(verkiirzte Zusammenfassung)
» Nierenfunktionsstérung und Nierenversagen wurden nach der Verabreichung von Aclasta festgestellt,

insbesondere bei Patienten mit vorbestehender renaler Dysfunktion oder mit anderen Risiken, ein-
schlieBlich fortgeschrittenem Alter, gleichzeitiger Anwendung von nephrotoxischen Arzneimitteln,
gleichzeitiger diuretischer Therapie oder Flissigkeitsmangel, der nach der Aclasta-Verabreichung auf-
trat.

» Nierenfunktionsstérungen wurden bei Patienten nach der ersten Verabreichung beobachtet.

» Es ist wichtig, dass Aclasta bei Patienten mit einer Kreatinin-Clearance von < 35 ml/min nicht ange-
wendet wird, dass die Patienten austeichend mit Fliissigkeit versorgt worden sind und dass eine Uber-
wachung der Serum-Kreatinin-Konzentration bei Risikopatienten in Betracht gezogen wird.

Vermutete Nebenwirkungen im Zusammenhang mit der Anwendung von Aclasta sollen an das Bundesin-

stitut fur Arzneimittel und Medizinprodukte, Kurt-Georg-Kiesinger Allee 3, 53175, Fax-Nr.: 0228/207-

5207, oder elektronisch iiber das Internet: www.bfarm.de/Pharmakovigilanz/Formulare gemeldet werden.

Nebenwirkungen sollen auch an Novartis Pharma GmbH, Tel.-Nt.: 0911/273-0 gemeldet werden.

Den folgenden Artikel haben wir fur Sie gelesen:

Bei Verstopfung lieber zunachst Ernahrung
umstellen als Abfiihrmittel nehmen

Die Hiufigkeit von Stuhlgang variiert bei den meisten Menschen von dreimal téglich bis zu zweimal in der
Woche. ,,Eine Verstopfung liegt dann vor, wenn jemand weniger als zweimal pro Woche Stuhlgang hat
und dabei stark pressen muss. In sehr vielen Fillen wird eine Verstopfung durch die Lebensweise der Be-
troffenen verursacht, wie zum Beispiel durch zu geringe Flissigkeitszufuhr, ballaststoffarme Erndhrung, zu
wenig Bewegung und wiederholte Unterdriickung des Stuhlgangreizes. Daher reichen oftmals einfache
MafBnahmen, wie eine ballaststoffreiche Erndhrung mit viel Vollkornprodukten und reichlich frischem
Obst und Gemiise sowie eine ausreichende Flissigkeitszufuhr von 1,5 bis 2 Litern, um die Darmtrigheit in
den Griff zu bekommen®, empfichlt Prof. Richard Raedsch vom Berufsverband Deutscher Internisten
(BDI). ,,Abfihrmittel sollten auf keinen Fall iiber einen lingeren Zeitraum genommen werden, ohne dass
cin Arzt die Ursachen einer Verstopfung abgeklirt hat.

Auch durch regelmiBige Bewegung kann man die Darmtitigkeit unterstiitzen. ,,Zudem sollte dem Stuhl-
drang immer nachgegeben werden, man sollte ihn nicht aus Zeitgrinden unterdriicken®, rit Prof. Raedsch.
,»Einige Minuten Bauchmassage entlang des Dickdarms vor dem Aufstehen oder ein Glas Wasser oder
Fruchtsaft in niichternem Zustand kénnen den Stuhldrang erhéhen.” Sollten diese Mainahmen keine Ver-
besserung bewirken, kann die Verdauung durch Quellmittel wie Leinsamen, Flohsamen und Kleie angeregt
werden. ,,Diese Ballaststoffe wirken nur, wenn ausreichend Flissigkeit zum Quellen vorhanden ist. Daher
muss man bei der Einnahme immer reichlich trinken, méglichst 2-3 Tassen oder Glidser a 200 ml“, erkldrt
der BDI-Experte.

Osmotisch wirksame Abfithrmittel wie Milchzucker oder Macrogol ethéhen den Wassergehalt im Stuhl,
indem sie dem Korper die Flissigkeit entziehen. ,,Dies sind sanfte Wirkstoffe, die gut helfen und auch lin-
gerfristig eingenommen werden kénnen® erldutert Prof. Raedsch. Stimulierende Abfiihrmittel verstirken
die Darmbewegung, so dass der Speisebrei schneller transportiert wird.. ,,Zu diesen Arzneimitteln gehéren
die synthetische Wirkstoffe Bisacodyl und Natriumpicosulfat. Pflanzliche Priparate aus Sennesblittern
sollten nur kurzzeitig eingenommen werden® rit Prof. Raedsch, ,,der Korper verliert sonst sehr viel Wasser
und Mineralstoffe, der Darm gewdhnt sich an die Stimulation und wird noch triger. Weitere Informatio-
nen zu medizinischen Themen finden Sie auf dem Patienteninformationsportal des BDI: www.internisten-
im-netz.de.

Redaktion ,,Internisten im Netz* des Berufsverband Deutscher Internisten e.V.,

65005 Wiesbaden
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Ein Mitglied schreibt

A

Nr. 12

Von Peter Stoetzer

UNSER

BUCHERTIPP

Doktor-Arbeit
,Leben mit

n seiner
(Dissertation)
einem
Kind“ schreibt Stefan Higer auf
Seite 385 (ein Zitat von Schmitt
und Kammerer):
“Es zeigt sich die Tendenz,

epilepsiekranken

dass mehr Unterstiitzung aus ei-
nem sozialen Netzwerk eine Et-
leichterung fiir die Eltern darstel-
len wiirde. Eine bedeutsame Rolle
konnen hierbei auch Eltern- und
Selbsthilfegruppen sein, da in die-
ser Form meht emotionale Offen-
heit gewagt werden kann “

Meines Erachtens ein Kernsatz
fur das Verstindnis des Buches
ebenso wie flur das Verstindnis
von Selbsthilfegruppen.

Daher unterstiitze ich auch die
Idee von Stefan, eine dhnliche At-
beit
schreiben. Weder den genauen Ti-

tber Transplantierte zu

tel noch den Umfang kenne ich

HIEREN
SELBSTHILFE
Hamburg @V,

derzeit. Daftir kenne ich Stefan
seit iber 12 Jahren. Er war (wie
ich selbst mit meiner Familie) mit
seinen Eltern bei den ersten Wett-
spielen in Australien vor eben 13
Jahren. In allen Jahren seitdem
war Stefan in seiner Disziplin,
dem Tennis im Einzel wie im
Doppel sehr erfolgreich und hat
zahllose Medaillen gewonnen. Ich
bin sicher, dass seine so lange er-
folgreiche Transplantation zu ei-
nem grof3en Teil sowohl im Sport
und zum anderen Teil in der Hil-
festellung seiner Eltern wihrend
dieser Zeit begriindet liegt. So
liegt auch sein Verstindnis fiir gu-
te Beziehungen zwischen Eltern
und betroffenen Kindern, das im
Buch postuliert wird, in seinen ei-
genen (sehr guten) Erfahrungen
begriindet.

Lesen Sie hinein&

Stefan Higer

Leben mit einem epilepsiekranken Kind

Verlag Dr. Kovaé

Stefan Higer

Leben mit einem epilepsiekranken
Kind

Verlag Dr. Kova¢, Hamburg

ISBN 978-3-8300-4751-3

404 Seiten, 68 €
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Organspende

MESSENACHLESE

Antworten auf die Fragen,

die 2009 wahrend der Messe ,,Du und Deine Welt“ gestellt wurden

Von Peter Stoetzer

W

ausgelegt. Darin notieren unsere
Standbetreuer/innen wichtige Fra-

ahrend der Messe ha-
ben wir fur alle Stand-
betreuer eine Kladde

gen der Besucher, oder Fragen,
die sie selbst nicht spontan beant-
worten konnten. Das waren 2009
folgende Fragen, zu denen ich
versucht habe, eine Antwort zu
finden.

Koénnen Krebspatienten Or-
gane spenden?

Ehemalige Krebspatienten sol-
len gern einen Organspendeaus-
weis ausfillen. Ggf. den Hinweis
"Krebs lag vot" eintragen. Vor
jeder Spende prifen die entneh-
menden und danach die transplan-
tierenden Arzte die Qualitit der
Organentnahmen. Da Krebs im-
mer nur bestimmte Regionen be-
fillt, kénnen Organe von Krebs-
patienten durchaus auch verwend-
bar sein.

Wie kann ich mich bei den
Menschen bedanken, die einer
Organspende zugestimmt ha-
ben, die mir dann zugute ge-
kommen ist?

Ein Dank vom Empfinger an
den Spender (genauer: an die An-
gehorigen des toten Organspen-
ders) geht nur tber einen Brief an
das Transplantationszentrum zur
Weiterleitung. Das Zentrum fragt
dann bei den Hinterbliebenen an,

ob sie/er die Nachricht haben
oder ggf. Kontakt aufnehmen
iNFO Nr. 154/Juni 2010

mochten.  Anders

Deutschland

wenn wir von Zufillen absehen.
Was darf ein Dialysepatient

geht es in

eigentlich nicht,

essen?

Zum Thema Erndhrung gibt es
einige sehr gute Broschiiren mit
Tabellen. Die
kannte Ver6ffentlichung kommt

neueste mir be-

von Roche und heif3t "Essen und
Trinken und ist von Frau Dr.
Landthaler, die einige von uns
beim Treff und an der Muritz
kennen gelernt haben.

Kommen Sie zu unseren Treff-
punkten, ich werde ein paar Ex-
emplare mitbringen.

Kann ich die Entscheidung
zur Ortganspende itibertragen?

Die Entscheidung zur Organ-
spende kann durch Ankreuzen des
untersten Kistchens auf dem Ot-
ganspendeausweis und Eintragen
der entsprechenden Adresse tiber-
tragen werden. Dies ist nur eine
Notlésung, die bei Kindern sein
muss, da diese unter 16 bzw. 14
nicht entscheiden diirfen. Das
Beste ist die ecigene Entschei-
dung/Zustimmung, aber der Ge-
setzgeber hat dies nicht zwingend
vorgegeben.

Bei Ubertragung kann der ein-
getragene Entscheidungsbevoll-
michtigte frei entscheiden, wobei
der mutmalBliche Wille des Spen-
ders beriicksichtigt werden muss
oder sollte, soweit bekannt.

Kann ich bestimmen, wer
mein/meine Organ/e be-
kommt?

Ein Zuordnen von Organen fir
bestimmte Personen z. B. Horn-
haute nur an die Tochter, ist mei-
nes Wissens ausgeschlossen.

Als mir zu meiner Dialysezeit
eine Niere zugeordnet werden
sollte (die junge Witwe eines guten
Freundes hatte dies bestimmt, da
beide vor dem Unfall mit Hirntod
von meiner damaligen Wartezeit
wussten), habe ich nicht einmal
etwas aus der Klinik davon erfah-
ren, was meines Erachtens auch
richtig war und ist.

Noch ein Hinweis zur letztjah-
rigen Messe:

Selbst wenn unser Messestand
2009 recht klein war, haben wit
immerhin 965 eingeschweillte Ox-
ganspendeausweise gezihlt. Ein
beachtliches Ergebnis, denn es
sagt aus, dass sich 965 Menschen
zu einer Entscheidung fiir (ganz
selten auch gegen) eine Organ-
spende im hoffentlich nie eintre-
tenden Fall eines Hirntodes be-
kannt haben.

Wit freuen uns, wenn sich die-
ses Jahr wieder so viele Standbe-
treuer melden wie im letzten Jahr.
Die Messe findet 25. September
bis 3. Oktober 2010 statt. Fir ei-
nen halben Tag Standbetreuung
ethalten Sie freien FEintritt zur
Messe und kénnen den anderen
Teil des Tages auf der Messe
bummeln

Im Nachhinein fir 2009 und
im Voraus fir 2010 Dank an alle
Stand-Freiwilligen®
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Nieren Selbsthilfe 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

Angehdriger Fordermitglied

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

klinische Dialyse

Ich bin tfransplantiert

Ich werde betreut vom Dialysezentrum
meine Krankenkasse

Beruf

Datum, Unterschrift fUr die BeitrittserklGrung

noch nicht an der Dialyse

Alle Angaben werden ausschlieBlich vereinsintern verwendet

drung

I+t s er k

I

t

e

i s cohti

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,‘ EUI'O Mitglieder
I:I 35,' EUI’O Familien

1 50,- Euro
...
...

Férdermitglieder
EU I’O zus@tzliche Spende pro Jahr

E U I’O einmalige Spende

Bank/Sparkasse

Kontonummer

Bankleitzahl

Kontoinhaber (falls abweichend vom Mitglied)

Datum, Unterschrift fUr die Einzugserméchtigung

BinquibH evLTT

jJog Buuayojssoio

SSDIQ UDJS}S

Binquiby ayiyjsq|as uaIaIN

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