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Editorial

H1§884°3563 1

der

sammlung hat der neue

au Mitgliederver-
Vorstand Thnen versprochen, dass
Sie im laufenden und nichsten
Jahr viele Angebote erwarten kon-
nen. Von der Mitgliederversamm-
lung selbst berichten wir mit ei-
nem Artikel in diesem Heft.

Wenn Sie hineinlesen, beson-
ders Treff-Infor-
mationen, dann wird Thnen schon

in unsere

cin Teil der Umsetzung unserer
Ankiindigungen auffallen:
In diesem Jahr laden wir Sie ein
zu
»  Standbetreuung am Tag der
Organspende (Juni),
»  Harley Days mit Bitte um Hil-
fe auf dem Stand (Juni),

» Stand auf den Cyclassics
(August),

» Treff mit Workshop
(September),

»  Messe ,,Du und Deine Welt“
wie seit mehreren Jahrzehnten
schon (September),

»  Aktiv-Wochenende in Damp
(ebenfalls September),

» groflem Patientenseminar
(Oktober).

Wir verfolgen weiter die kriti-
sche Analyse drztlicher Leistungen
und wenden uns gegen nicht zu-
mutbare Verringerungen zu et-
wartender Leistungen, auch wenn
auf Kostendruck (oder sollen wir
besser sagen verringerte Gewin-
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ne?) hingewiesen wird.

In unserer neuen Serie beschif-
tigen wir uns mit eben diesem
Thema. Gern hitten wir uns einen
Jubelartikel zu Beginn der Serie
Meine Dialyse - Erlebnisse und Beo-
bachtungen gewiinscht; aber auf
den mussen wir noch warten. Den
Titelnachsatz , Etlebnisse und Be-
habe
Buch meiner Ur-Ur-Gromutter

obachtungen® ich einem
entlehnt, das sie vor immerhin
130 Jahren tber Kreta geschrie-
ben hatte. Sie war Reiseschriftstel-
lerin und hat zudem als Mizenin
Projekte und Einrichtungen unter-
stutzt. Die Nieren Selbsthilfe
Hamburg profitiert in diesem Jahr
besonders von Mizenen, heutzu-
tage besser als Sponsoren be-
kannt. Zum Jahresende werden
Thema ausfihrlicher
aufgreifen und aus gegebenem
Anlass berichten.

Die Ausgabe 157 ist voll ge-
spickt mit Informationen. Vor 37
Jahren wurde die Nieren Selbsthil-
fe Hamburg e.V. als IkN - Interes-
sengemeinschaft kiinstliche Niere

wir dieses

Hamburg e.V. gegriindet. Nach
einigen Schwierigkeiten ist es uns
gegliickt, einmal alle Vorstinde
und Beirdte chronologisch aufzu-
listen. Vielleicht fillt Thnen dabei
auf, dass der Kreis der aktiven
Mitarbeiter leider
klein und konstant mit wenigen

immer recht

Wechseln war. Wir winschen uns
nach wie vor eine breitere Basis
der Mitarbeit. Ein kleiner Licht-
blick tat sich nach dem Patienten-
seminar im UKE auf. Es waren
diesmal nicht nur alle ausgelegten
Info-Hefte und Flyer vergriffen,
auch boten drei Giste ihre Mitar-
beit an. Die ersten positiven Aus-
wirkungen in Form neuer Namen
unter den Autoren lesen Sie in
diesem Heft. Weitere Artikel sind
schon in Arbeit, passten aber
nicht mehr in diese Ausgabe.

Das Thema Organspende hat
in jungster Zeit durch Presse und
Politik verstirkt Aufmerksamkeit
gefunden. Die Konferenz der Ge-
sundheitsminister hat das Thema
behandelt. Leider ist die Mehtzahl
der Minister gegen die Wider-
spruchslésung, darunter auch der
Hamburger Senator. Also miissen
wir das Thema auf der untersten
Ebene
Juni haben wir wieder 4 Stinde

,weiterkochen®. Anfang

zum Tag der Organspende an den
bewihrten Orten: Bergedorf, am
Sachsentor 33 vor Karstadt, in
Wandsbek, Wandsbeker Markt-
stralBe/Ecke Konigstrale und in
der Monckebergstrale vor dem
Europa Center sowie gegentiber
an der Petri-Kirche. Die Stinde
sind jeweils am Samstag, den 4.
Juni in der Zeit von 9.00 Uhr bis
16.00 Uhr eingeplant.
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Bei Mithilfe bitte bei Joan
Meins, Tel: 040-642 80 25 oder
Heinz Jagels melden, Tel.: 040-
701 21 40. Die gleiche Bitte zum
Thema
werbung betreffen die

Organspende-Stand-
Harley
Days. Wir haben einen 6 m langen
Stand - sogar teilgesponsert - auf-
gebaut und bendtigen an den Ta-
gen Freitag, den 24. bis Sonntag-
mittag, den 26. Juni auf dem Ge-

linde des Grofimarktes viele Mit-
helfer. Es werden bis zu 200.000
Besucher, davon ca. 65.000 Biker
erwartet, also viel Arbeit fiir unse-
re Standbetreuer.

In dieser Info weisen wir auf
ein Buch/Biichlein (neudeutsch
Paperback) zur richtigen Ernih-
rung an der Dialyse hin (s. Seite
13). Wir lassen Ihnen das Buch
kostenfrei

zusenden, natlrlich

Herzlichst Ihr/Euer

ke Sebefe

Vorsitzender
Nieren Selbsthilfe Hamburg

nicht nur allen Dialysepflichtigen,
sondern auch denen, die Gott sei
Dank noch nicht oder nicht mehr
an der Dialyse oder am Thema
interessiert sind. Sie brauchen uns
nur bald anzurufen, zu schreiben,
faxen oder e-Mailen und uns Thre
Versand-Adresse mitzuteilen.

Bis dahin allen eine gute Ge-
sundheit&
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Veranstaltung Nierenselbsthilfe

REGENERATIVE ENERGIE

Der diesjahrige Busausflug nach Gifhorn und dem Miihlen-Museum
zeigte die fruhe Nutzung von Wind- und Wasserkraft und hatte
auch in anderem Sinne regenerative Energie fir unsere Mitglie-
der und Patienten

Von Rotraud Fritsche

ieder war es einmal so
weit, einen interessan-
ten Teil unserer Hei-
mat kennen zu lernen. Bei strahlen-
dem Sonnenschein und einer stei-
fen Brise begann unsere Busfahrt
vorbei an vielen Orten, schonen

Hiusern mit herrlichen Vorgirten
und den maigriinen Wildern der

Lineburger Heide.

Bei guter Laune, stilen Bonsches
und vielen Klonschnacks, landeten
wir erst einmal im Hotel Celler Tor

in Gifhorn zu einem ziinftigen Mit-
tagessen, garniert mit Bibernelle
und Oregano, was fantastisch
schmeckte.

Rundum zufrieden und geséittigt Die Busfahrt fiihrte weder nach Russland noch nach Mallorca...9
setzten wir die Fahrt fort. Unser
Busfahrer Heiner brachte uns zu
unserem eigentlichen Ziel in der
Stadt Gifhorn, die zwischen Ise

und Aller liegt. Beim Aussteigen

stellte sich schnell ein Hauch von
Romantik ein: Wir waren im inter-
nationalen Wind- und Wassermiih-
len-Museum, an der niedersachsi-
schen Miihlenstrale angekommen.

Auf einem etwa 15 h groBlem ,
Park konnten wir 16 originalgetreu ‘ -\ G

nachgebaute Mihlen aus 12 ver- ‘3

schiedenen Lindern kennenlernen: [Es8 d‘ g L
Diese Mithlen und ihre Geschichte B l s T
sowie Technik wurden uns durch [ — ""' F‘ ’,,,.* 13

Cveay

eine Mihlenfithrung niher ge- oF
bracht. Um nur einige Miihlen zu (b i E |
nennen: die gtiechische Windmih- L AL !l
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le, die portugiesische Windmiihle, £8g

eine Hollinderwindmihle aus
Schleswig-Holstein, die Bockwind- g8
mithle aus Niedersachsen, eine Ti-
roler Wassermithle und die Sans-
souci-Mithle. Wir erfuhren viel ik

Neues und Wissenswertes.
Im Trachtenhaus gibt es ein ge- §
miutliches Kaffee und im Brothaus
konnte man wundetrbar duftendes @
frisches Brot kaufen. BT

Der Nachmittag ging schnell | ‘
vorliber. Zum Abschluss gab es im "w -
,Hofcafé zum Heiligen Hain®, ei-
nem gemitlichen Bauerncafé in
Wahrenholz am Siidrand der Li- g8
neburger Heide fir jeden eine Aus-
wahl selbstgebackener Torten und
Kuchen mit einer guten Tasse Kaf-
fee. Nach vielen Plaudereien und
dem Problem mit einer omindsen | S
Tir, die nach einer ,,Sitzung™ plotz- 8
lich nicht mehr zu 6ffnen war, aber
schlieSlich doch noch nachgab, war
die Heimfahrt angesagt.

Vielen herzlichen Dank an alle,
die diesen Tag organisiert und be-
treut haben.

An dieser Stelle sei noch ein lie-
ber Grul3 erlaubt, der an die Familie
Brandtner geht: ...auch diese

Wir winschen und hoffen, dass Windmiihlen @
sie bald wieder mit dabei sind@ I;?crI:CtIIg:: Zi er(:;::'

- € Busfahrt an, sie
werden wohl erst
in vielen Jahrze-
hnten Bestandteil
des Miihlenmuse-
ums Gifhorn sein,
heute sind dort
die nachfolgenden

Exemplare zu be-
wundern =)

NIEREN
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C Am Ende des Ausflugs
blickt unser Kassenwart
Stefan Drass in die Kasse
der Nierenselbsthilfe. Ist
sie etwa leer? War der
Ausflug zu teuer? Die Or-
ganisatorin Joan Meins 2
mag gar nicht hinhoren.
Aber keine Sorge: Alles
war bestens organisiert
und auch die Finanzen
stimmten.

Fotos: Chr. Marsig
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Medizin

NTIERENBIOPSIE
JA ODER NEIN

Eine Biopsie fir sich allein heilt Sie nicht Die Erkenntnis aus
der Biopsie kann dem Arzt dazu verhelfen, Sie besser zu behan-
deln. Als miindiger, informierter Patient sollten Sie immer mit-

Von Peter Stoetzer

ir geben Ihnen den
nachfolgenden Artikel
weiter, da wir im

UKE eine Steigerung der Anzahl
von Nieren-Biopsien bemerken.
Diese Art von Eingtiff soll dem
Arzt mittels des Biopsie-Befundes
helfen, Probleme zu erkennen und
die richtige Therapie zu finden.
Mein Nachsorgearzt erzihlt von
seiner Zeit am UKE, dass Biop-
sien durchaus auch unerwartete,
hilfreiche
haben.
Auf der anderen Seite haben

Erkenntnisse erbracht

unsere Mitglieder auch von Prob-
lemen nach der Biopsie mit Funk-
tionsverschlechterung  berichtet.
Leider stehen manchmal wissen-
schaftliches Interesse oder biswei-
der Dokumentations-
wunsch flir eine aktuelle Studie
dahinter.

Die Gast-
Professors in seinem Referat beim

len nur

Aussage eines
Netzwerk klingt mir noch in den
Ohren, dass nur eine elektronen-
mikroskopische Untersuchung des
entnommenen Nierenkérperchens
aussagekriftig sei. Fir das UKE
wurde auf meine Nachfrage im
Netzwerk dies Vorgehen auch fiir
das UKE bestitigt.

Dessen ungeachtet: Es gibt ge-
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entscheiden.

wichtige Grinde fir eine Biopsie,
speziell wenn es sich um eine aku-
te AbstoBung handelt.

Hier der Artikel zum Thema:

WAls die zuverldssigste Methode
gilt die Biopsie bei der Erkennung
der Abstofsung einer transplantierten
Niere.

Fiir die invasive Probenentnabme
wird jedoch intensiv nach einer nicht-
invasiven Ersatzmethode gesncht, wie
beim Kongress der Transplantation
Society in 1V ancouver deutlich wurde.
Denn statistisch habe jede zmweite Bi-
opsie ein negatives Ergebnis (gemeint
ist keine Aussagefihigkeit, Anm, d,
Red.), sei also retrospektiv siberfliis-
sig, erlauterte Professor Manikkan:
Suthanthiran vom Presbyterian Hos-
pital in New York. Zugleich gebe es
bei 5 bis 10 Prozent der Biopsien
Komplikationen.

Die Suche nach Biomarkern, die
anzeigen, ob die Aktivitit des Im-
munsystems normal oder erhobt ist,
gebiren u den derzeit am intensivs-
ten erforschten Fragestellungen in der
Transplantationsmedizin.

Die  Entwicklung von Biomar-
kern anf der Ebene des Genoms nnd
des Proteoms zielt daranf ab, Risi-
ken fiir Abstoffungsreaktionen vor
und nach der Transplantation quan-

titativ und qualitativ erkennbar u
machen, um die Immunsuppression
optimal angupassen. Diese  For-
schung wird die Transplantationsme-
dizin in nicht allzu ferner Zukunft
revolutionieren”, sagte der Mitorga-
nisator des Kongresses, Professor
Panl Keown von der University of
British Columbia in Vancouver, 3ur
" Arzte Zeitung".

(Entnommen dem Newsletter
Januar 2011 der Vereine Sportler
fiir Organspende e. V. (VSO) und
Kinderhilfe Organtransplantation
e. V. (KiO)).

Daraus folgt unser Rat: Seien
Sie kritisch gegentiber Biopsien.
Stimmen Sie einer Biopsie nur zu,
wenn Thnen klar gemacht werden
kann, sie sei notwendig und nicht
zu umgehen. Fragen Sie, wenn
moglich, einen 2. Arzt, der vom 1.
unabhingig die Notwendigkeit be-
urteilen kann. Wenn alles dagegen
spricht, konnen Sie eine Biopsie
ablehnen:
® Eine Biopsie fur sich allein

heilt Sie nicht!

® Dice Erkenntnis aus der Biopsie
kann dem Arzt dazu verhelfen,
Sie besser zu behandeln!

® Als miindiger, informierter Pa-
tient sollten Sie immer mitent-
scheiden&

HIEREN
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Verschiedenes

Patientenseminar am 30. Oktober 2011
Das Programm:

13.00—13.30 Andacht zum Gedenken an die Organspender
Frau Haart, Herr Jaacks

Pause mit Suppe, Brotchen, Getranken

14.00 BegriiBung durch die Veranstalter
Moderation Peter Stoetzer, Nieren Selbsthilfe Hamburg

Calcium, Phosphat, Parathormon und Co. vor und nach Transplantation
PD Dr. Jan. T. Kielstein, Medizinische Hochschule Hannover

Pause mit Kaffe, Kuchen, Brotchen und Getrianken

Hautprobleme nach Organtransplantation
Dr. Claas Ulrich, Charité Berlin

Soziale Hilfen bei chronischer Krankheit
Dipl. Soz.pid. Nicole Scherhag, Fachhochschule Erfurt

Weitere Einzelheiten werden wir lhnen zu gegebener Zeit mitteilen oder lesen Sie auf unserer Homepage
www.nieren-hamburg.de. Zudem folgt eine Einladung per Post.

Die neue Adresse unseres Kassenwartes

Nieren Selbsthilfe Hamburg e.V.
Herrn Stefan Drass

Postfach 71 04 04

22164 Hamburg

Wir bitten Sie, diese Adresse kiinftig fiir alle Kassen- und Angelegenheiten der Mitgliederverwaltung zu verwen-
den.

Organspender - Lebendspende

Von Stefan Drass

m Zuge der gerade wieder auffammenden Diskussionen rund um die gesetzlichen Bedingungen zur Organ-
spende, hatte ich eine hochst Interessante Unterhaltung mit meiner Dialyse-Arztin, Frau Dr. Ute van Dyk,
von der Dialysepraxis Barmbek.
Als wir gesprichsweise auf die Lebendspende kamen, erfuhr ich zu meinem groBen Erstaunen, dass der Kreis
der potentiellen Spender erheblich gréBer ist, als ich es bis dahin wusste. Meines Wissens kommt mit Ausnah-
me einer sog. Crossover-Spende nur der engste Familienkreis fiir eine Lebendspende in Frage, wobei der
»engste Familienkreis* aus dem Lebenspartner, den eigenen Kindern, Geschwistern und Eltern, besteht. Jetzt
erfahre ich, dass in der Praxis selbst entfernte Verwandte (z.B. Cousin x-ten Grades) oder sehr gute Freunde
fiir eine Organspende akzeptiert werden kénnen.
Dass ein Spender aus diesem erweiterten Kreis genommen wird, setzt allerdings einige Bedingungen voraus. Es
ist dafiir ganz wichtig, eine sehr enge (und méglichst lange) Bindung zum Empfianger zu haben und keinerlei fi-
nanzielle Interessen oder gar Druck existieren. Dies muss der Ethikkommission nachgewiesen werden, um als
Spender in Frage zu kommen.
Nach Aussage meiner Arztin ist es nicht selten oder ungewdhnlich, dass solche Transplantationen vorgenom-
men wurden/werden.

o\ NIEREN
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Transplantation

| EBENDSPENDE

NIERE

Ein Arzt-Patientenseminar in Lubeck

Von Christa Marsig

m 2. Aprl 2011 von
14.00 Uhr bis 16.30 Uhr
veranstaltete die Trans-

plantationsstation des Liibecker
Universititsklinikums ein Seminar
Nieren-Lebend-
spende. Dieser Samstag hitte wet-

zum Thema

termafBig nicht schoner sein kon-
nen. Wahrscheinlich war deshalb
auch die Teilnahme im Horsaal 3
leider sehr miBig besucht.

Herr Dr. Nitschke, Oberarzt
der Transplantationsabteilung, be-
die
sowie seine Arztekolleginnen und
-Kollegen, die Herren Prof. Dr.
Steinhoff, Dr. Ketel und Frau Dr.
Begum.

AnschlieBend sprach er tber
die Historie der Lubecker Trans-
plantationsabteilung. So wurde am
4. November 1980 in Libeck die
erste Niere transplantiert. Bereits
1985 fand die erste Lebendspende
und 1999 die erste laparaskopi-
sche Spendernierenentnahme in
Libeck (und Europa), statt.

Im Jahr 2004 wurde in
Deutschland die erste ILebend-
spende-Transplantation

grufite Seminar-Teilnehmer

mit
Blutgruppenunvertriglichkeit -
und ab 2008 in Libeck - ausge-
fithrt. Jede flinfte Niere ist bun-

inFO Nr. 157/Juni 2011

desweit eine Lebendspende - in

Libeck jede dritte Niere.

Fazit: Die Lebendspenden neh-
men in Deutschland prozentual
zu. Die Vorteile einer Lebend-
spenderniere liegen auf der Hand:
» Es ist immer eine geplante

Operation.

» Spender und Empfinger koén-
nen optimal vorbereitet wer-
den.

» Auch der Operateur ist vorbe-
reitet, er braucht
Nachtdienst ,,einschieben®.

» Es gibt weniger postoperative
Komplikationen wie Nachblu-

keinen

tungen, erneute OP, etc. und

ein Beginn der Immunsuppres-

sion ist vor der OP méglich.

» Die bessere ,,Organqualitit® ist
die kurze kalte Lagerungszeit
auf Eis; die sofortige Funkti-
onsaufnahme liegt bei Uber
90%.

Herr Dr. Ketel sprach iiber die
Vorbereitung und Voruntersu-
Lebendspende.
Der Zeitraum fir das ganze Sze-

chungen einer
nario betrigt ca. 3 Monate.

Es beginnt mit einem Informa-
tionsgesprich im Transplantati-
onszentrum sowie die Festlegung
des Beginns der Untersuchungen.
Es wird Blut fiir den ,,Cross-
match®  (Blutgruppenkompatibili-

tit) abgenommen.

Fir den Spender beginnt dann
ein stationdrer Untersuchungsma-
rathon tber zwei Tage.

» 1. Tag in der Zeit von 8.00 bis

18.00 Uhr:

Blutentnahme, Langzeitblut-

druckmessung, EKG, Nuklear-

medizin: seitengetrennte Nie-
renfunktion, CT der Nierenge-
fale Harntrakts,

Anamnese, Aufnahmeuntersu-

und des

chung.

» 2. Tag, die gleiche Zeitschiene:
Bauchultraschall, Blutzucker-
test (OGTT), Herzultraschall,
Belastungs-EKG, Lungen-
funktion, Roéntgen-Brustkorb,
Blutgasanalyse, evtl. urologi-
sche Vorstellung.

Es folgt cin Abschlussgesprich
und die Entlassung.

Die Ergebnisse werden bei der
Transplantationskonferenz in Li-
beck besprochen, die einmal im
Monat stattfindet.

Spender und Empfinger haben
dann die psychologische Untersu-
chung (getrennt voneinander) zu
bewiltigen. Voraussetzungen hier-
fir sind der Ausschluss von psy-
chischen Erkrankungen wie De-
pressionen, Abhingigkeit von Al-
kohol/Drogen. Es werden weiter
die Sicherstellung der Freiwillig-

HIEREN
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® Herr Prof. Steinhoff (li.) mit dem im Artikel genannten Ehe-
paar, Lebendspender und -empfanger bei ungleichen Blutgrup-
pen.

keit der Organspende und der
Ausschluss tibereilter/uniiber-
legter Entscheidungen uberprift.
Die Organspende eignet sich nicht
zur Losung eines bestehenden
Partnerschaftskonflikts!

chen werden auch Komplikatio-

Bespro-

nen (z. B. Organverlust) welche
mit statken psychischen Belastun-
gen einhergehen kénnen.

Die letzte Hurde der Votberei-
tungen ist dann die Ethikkommis-
sion der Landesirztekammer zur
Freigabe einer Transplantation.

Alles in allem kann das bis zu 4
Monate in Anspruch nehmen.
Sollte allerdings in der Zwischen-

Foto: Chr. Marsig

zeit eine geeignete postmortale
passende Niere zur Verfiigung
stehen, so hat diese immer den
Vorrang (wenn der Patient bereits
dialysiert wird und in Leiden ge-
meldet ist).

Als nichstes referierte die Chi-
rurgin, Frau Dr. Begum tber
Blutgruppenunvertriglichkeit.

Der gesamte Aufwand und
auch die Kosten sind hoher. Ggf.
ist der Krankenhausaufenthalt fur
den Empfinger linger.

Antikérper  beim  Empfinger
miissen ,,abgeschopft werden,
um eine Kompatibilitit herzustel-
len. Das Verfahren ist dhnlich ei-

ner Dialyse. Hiermit wird im 1.
Schritt eine Blockade der Antikor-
per-Produktion und im 2. Schritt
selektive

eine Entfernung der

Blutgruppenantikérper  erreicht.
Ein Prozess der tiber mehrere Ta-
ge gehen kann. Bei einem Dialyse-
patienten sind die Antikérper in
der Regel nicht mehr so wider-
standsfihig und die Blutgruppen-
»Angleichung® ist von kirzerer
Dauer.

Ein Ehepaar stellte sich Herrn
Prof. Steinhoff und den Seminar-
teilnehmern fiir Fragen zur Verfi-
gung, die Lebendspende mit un-
gleichen Blutgruppen war im
Herbst 2010 erfolgt. Das Ehepaar
machte einen gliicklichen Ein-
druck. Beide duf3erten sich positi-
ven und waren froh - trotz mehre-
rer ,,Unebenheiten” - diesen Weg
gegangen zu seif.

Herr Dr. Nitschke, der durch
das Seminar fuhrte, bedankte sich
fur das Interesse und das Durch-
haltevermégen (trotz des schénen
Wetters) und lud abschlieend zu
einem Imbiss ein. Auch hier wur-
de dann noch viel gefragt und dis-
kutiert.

Einen herzlichen Dank an ihn
und die Referenten&

Und eine

Guten Morgen Herr Stoetzer,

mussten.

Mit freundlichen Griien
Marion Mueller-West
DorfstraBe |16b, 23826 Fredesdorf

weitere Stimme zu diesem Thema

Tel.: 04558/98 17 || und Fax; 04558/98 17 12

Sie haben ja mitbekommen, dass ich meinem Freund eine Niere gespendet habe. Die OP ist gegliickt, Marcel ist
sehr gliicklich und seine Werte sind sehr gut und stabil. Die OP war am 17. 12. 2010.

Besonders froh sind wir dariiber, weil ich die Blutgruppe AB negativ habe und Marcel die Blutgruppe 0. Wir ha-
ben diese Art der Transplantation in Liibeck machen lassen, wurden dort sehr gut betreut und kénnen diese
Methode nur weiterempfehlen, obwohl fiir den Empfinger sehr strapazids, da er vor der OP noch ein paar Tage
hintereinander an der Maschine liegen muss, damit die Antikorper gegen meine Blutgruppe reduziert werden

Vielleicht wollen Sie von dem Erfolg berichten und anderen Mut machen, trotz gegensitzlicher Blutgruppen eine
Spende zu wagen. Wir sind fiir Fragen jederzeit offen und werden gerne Unterstiitzung anbieten.

HIEREN
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Neue Serie

In Vorstand und Redaktion haben wir beschlossen, eine neue Se-
rie zu starten. Es geht um Berichte zur besuchten Dialyse. Wir
werden in diesen Berichten bewusst immer die Praxis mit Namen
nennen, wie auch den Schreiber bitten, dies fir sich selber zu

tun.

Wir schaffen somit ein neues Forum:

Meine Dialyse - Erlebnisse und Beobachtungen

Wir wollen sowohl fir kritische als auch zustimmende Bemerkun-
gen offen sein. Wie seit der Grindung der Interessengemein-
schaft erheben wir mit der Info den Anspruch, fir die Patienten
da zu sein, gute Entwicklungen zu fordern oder schlechte zu

stoppen.

Allerdings scheinen derzeit die kritischen Berichte zur Dialyse
in der Mehrzahl zu sein. Leider! So auch der folgende Beitrag,
zu dem uns zwei weitere dhnlich geartete Berichte (namentlich)
vorliegen. Wir danken Ingrid fir den ersten Bericht. Sie war,
wie die Leser dies der in diesem Heft veréffentlichten Vor-
standstabelle entnehmen koénnen, viele Jahre unsere sehr aktive

Kassenwartin.

PHV-DER DIALYSEPARTNER

Von Ingrid Ganswindt

ie vielen Patienten be-
kannt sein durfte,
existiert die Dialyse

Poppenbiittel und Praxis in der
bewihrten Form unter den Her-
ren Dr. Gattig und Prof. Scholz
nicht mehr. Sie haben sich in den
wohlverdienten Ruhestand verab-
schiedet.

Die Dialyse Poppenbiittel gehort
jetzt der PHV, das heilit einer
,Patienten-Heimversorgung  Ge-
meinnttzige Stiftung*.

Die PHV - Dialysezentren set-
zen laut eigener Aussage auf hohe
Dialysequalitit, beste Verbrauchs-
materialien, FEinsatz modernster
Technik, etc. - was ich bestitigen
kann! Eine medizinische Behand-
lung auf hohem Niveau versteht
sich - aus Sicht der PHV - von
selbst!

Der hohe Standard der arztli-
chen Versorgung, den die Dialyse

inFO Nr. 157/Juni 2011

Poppenbiittel seit vielen Jahren
ihren Patienten hat zukommen
lassen, ist mit Einstellung zweier
neuer Arzte/-tin ordentlich ins
Wanken geraten! Die Umstellung
des Standards begann damit, dass
durch den Einbau der Glastiiren
mit Milchglas die offene Sicht
zwischen Treppenhaus und Praxis
beeintrichtigt wurde, so dass kei-
ner mehr von auBlen auf den Flur
der Dialysepraxis sehen kann. Wa-
rump?!

Die Nierenselbsthilfegruppe
betreibt viel Offentlichkeitsarbeit,
um die Problematik von Nierener-
krankung und Organspende den
Menschen nahe zu bringen. Hier
die

- man kann auch

werden jetzt Betroffenen
»abgeschottet™
sagen, durch "Sichtschutz ausge-
grenzt!

Die drztliche Betreuung, Zu-
wendung, Visiten wurden auf ein
Minimum reduziert oder finden

nicht bei allen Patienten gleicher-

maflen statt. Die Ernsthaftigkeit
der Routinefrage “wie geht es Ih-
nen® stelle ich in Frage, weil es
kaum mehr Interesse an den hier
zur Behandlung kommenden
Menschen gibt.

Die Oberflichlichkeit hat Ein-
zug gehalten!!!!

Nicht der Patient muss sein
der
betreuende Arzt/tin muss sich um
durch

optimale Behandlung bemiihen.

Vertrauen aussprechen,

ein Vertrauensverhiltnis

Der Patient lohnt es dann unter
Verzicht auf Wechsel in eine an-
dere Dialysepraxis!

Auch wenn ein Arztwechsel
gewesen ist, das Know-how der
Betreuung sollte damit nichts zu
tun haben, die Handhabung kann
sich dndern - der Stil, der so ge-
nannte Rote Faden, muss bleiben!

Es kann und darf nicht sein,
dass der Patient einer guten, er-
probten Behandlungsmethode-/
hinterherlaufen muss,

o\ MIEREN
SELBSTHILFE
Hamberg eV,
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weil plotzlich alles nicht mehr
richtig sein soll!

Gerade Patienten, welche Jahr-
zehnte an der Dialyse liegen und
tber ihre Krankheit sehr gut in-
formiert sind, finden es erschre-
ckend, dass einfachste Dinge nicht
meht erbracht werden und teilwei-
se auch Kompetenz und Wissen
fehlen! Finige Patienten haben
uns schon verlassen und es wer-
den - wenn sich nichts Gravieren-
des dndert - den Aussagen anderer
nach - vielleicht noch mehr fol-
gen!

Ich bin im neunundzwanzigs-
ten Jahr an der Maschine, immer
in ein und demselben Zentrum.
Was wird passieren, wenn einmal
ein Notfall eintritt, ich plétzlich
einen Arzt, eine wichtige Ent-
scheidung am Wochenende brau-
che, werde ich dann in ein Kran-
kenhaus abgeschoben, wie es
schon passiert ist?! - ohne dass
vor Ort erst einmal nach einer L.6-
sung gesucht wird?

Wenn Mitte des Jahres die
Krankenkassen die Wochenpau-

schalen fiir die Dialysen senken,

werden bestimmt Anderungen auf
den Patienten im Dialysebereich
zukommen. Die Arzte werden das
bei

uns, den Patienten wird es sich

Minus sicher nicht tragen,
bemerkbar machen - in welcher
Form auch immer.

»  Was soll ich tun?!

» Soll ich alles Giber mich erge-
hen lassen?!

» Soll ich das Dialysezentrum
wechselnr!

»  Was kann ich dndern?! &

Lieber Herr Stoetzer !

Viele Griisse
Dietrich Herde

Hinweis der Redaktion:

Reaktionen auf den UKE Bericht in der Info 156

Gratulation, dass es lhnen gelungen ist, nach | | Jahren wieder Kontaktwege zur UKE NTx aufzuzeigen. Beson-
ders beruhigend empfinde ich den Satz: "...im Notfall versuchen wir immer einen kurzfristigen Termin zu finden"
Von 1970 bis 2000 konnten wir im Notfall - jeweils im Laufe der Jahre - die Dres. Bauditz, Kraemer-Hansen,
Stenger, Tenschert und Kremaschi tagsiiber jederzeit und direkt kontaktieren.

Als ich Anfang 2007 mit meinem Transplantat Probleme bekam, bin ich iiber das Vorzimmer der NTx Ambulanz
nicht hinausgekommen. Zum Gliick muss ich mir die sieben Telefonnummern nicht mehr merken. Nach meinem
letzten Besuch in der Ambulanz habe ich resigniert und mich nach 41 Jahren vom UKE verabschiedet.

Noch eine Frage an Sie: Wo kann ich herausfinden, seit wann fiir Medikamente, die an der Dialyse verabreicht
werden (Epo, Eisen) die Zuzahlung vom Patienten zu leisten ist?

In der Frage unseres Mitglieds nach den Zuzahlungsmodalititen zeigt sich ein Problem, das wir seit einiger Zeit
ganz allgemein bemerken. Wenn Sie dhnliche Zuzahlungspraktiken bei Ihrer Dialyse oder Apotheke bemerken,
berichten Sie uns bitte. Wir wollen diese dann im Heft 158 bearbeiten.

Wolfgang von Goethe:

Wissen - Ernahrung

Wir bieten unseren Mitgliedern (und/oder Lesern unserer Info) an, kostenlos die Broschiire:

"Richtig Essen und Trinken als Dialysepatient”

zu beziehen. Die gebundene Broschiire ist in 9. Auflage erschienen und gibt meines Erachtens einen guten Uber-
blick zur Erndhrung fiir alle Dialysepatienten. Wer das 230 Seiten starke, farbig bebilderte und mit Tabellen ver-
sehene Biichlein haben méchte, wende sich bitte per Karte, Brief, Fax, E-Mail an:

Heinz Hinrich Jagels
Ostewinkel 10 C, 21147 Hamburg

E-Mail: h.jagels@wtnet.de/Tel.: 040 - 70 12 11 40 oder 0173 - 19 72 49
oder per Fax an 040 - 890 |7 72 (nur notfalls auch an den Anrufbeantworter 040 - 899 13 93)
Wir versenden immer nur ein Exemplar. Die Versandkosten tibernehmen wir.
Und fur die, die das Biichlein dann erhalten, gilt der auf der Riickseite des Umschlages zitierte Satz von Johann

Es ist nicht genug zu wissen, man muss es auch anwenden.
Es ist nicht genug zu wollen, man muss es auch tun.

Peter Stoetzer

HIEREN
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Hilfe fir Nierenpatienten

0800-2484848

Uber 10 Jahre Nierentelefon - gebihrenfreie Hotline fir Fragen

eden Mittwoch zwischen 16

und 18 Uhr klingelt bei den

Nierenspezialisten in Rufbereit
-schaft das Telefon. Die Ge-
sprichsthemen sind vielfiltig und
die Informationen dazu kompe-
tent. Die Fragen drehen sich um
Nierenprobleme oder verdichtige
Symptome, die Folgen von Blut-
hochdruck und Diabetes mellitus,
um Organspende oder Transplan-
tation. Hiufig sind die Anrufer
chronisch Nierenkranke, Angehd-
rige und Freunde Betroffener
oder einfach nur Interessierte, die
mehr tber Privention, Friherken-
nung, Nierenersatztherapien oder
Or-ganspende wissen wollen.

Das Nierentelefon des Verban-
des Deutsche Nierenzentren
(DN) e.V. unter der gebithren-
frelen Nummer 0800 / 248 48 48
war von Anfang an ein grofler Er-
folg. In mehreren tausend Telefon-
gesprichen wurden bis jetzt un-
zihlige Fragen ,,rund um die Nie-
re® qualifiziert und ehrenamtlich
von Mitgliedern des DN e.V. be-
antwortet.

Die Nieren sind lebenswichtige
Organe und bendtigen deshalb
ganz besondere Aufmerk-samkeit.
Fir den Verlauf eciner Nieren-
krankheit
Probleme frithzeitig zu erkennen

ist es entscheidend,

inFO Nr. 157/Juni 2011

,rund um die Niere*

und Erkrankungen rasch abzukli-
ren. Eventuell ist es dann mog-
lich, die Entwick-lung eines chro-
nischen Nierenversagens noch zu
stoppen und eine lebenslange Di-
alyse oder andere Nierenersatzthe-
rapie zu verhindern. Zumindest
aber kann die Betreuung dutch ei-
nen qualifizierten Facharzt den
Verlauf eines Funktionsverlustes
der Nieren haufig stark verzégern.

Das Erkennen von Nierenprob-
lemen ist nicht immer einfach, weil
in der Regel deutliche klini-sche
Beschwerden als
fehlen. Die Nieren verhalten sich
selbst

wenn die

Alarmzeichen

noch
Schiden
schon so weit fortgeschritten sind,
dass ein Funktionsver-lust nicht
mehr aufzuhalten ist. Besonders
statk gefihrdet sind Hypertoniker
oder Diabetiker. Bluthochdruck
und Zuckerkrankheit sind heute in
Deutschland millionenfach  vet-
breitet. Bei mangelhafter Blutdruck-
kontrolle, schlechter Blutzuckerein-
stellung oder einem erhéhten Cho-

hiufig dann

13
,stumm®,

lesterinspiegel ist fir diese Men-
schen das Risiko einer Nieren-
schidigung enorm erhéht.

Die Telefonauskunft rund um
Niere und Hochdruck ist Teil der
Informations- und Praventi-

onsoffensive, mit der die niedet-

gelassenen Spezialisten fiir Nieren
- und Hochdruckkrankhei-ten die
Risiken fur die Nieren bewusst
machen, die bestmogliche Lebens-
qualitit fir die Pati-enten erhalten
und gleichzeitig die hohen Folge-
kosten durch eine Nierenersatz-
therapie re-duzieren wollen. Der
Verband Deutsche Nierenzentren
(DON) e.V. ist der bundesweite
Fach-verband der vertragsirztlich
titigen Fachirzte fiir Hochdruck-
und Nierenkrankheiten. Die ins-
gesamt 827 Mitglieder in Uber
550 nephrologischen Praxen
und Dialysezentren in Deutsch-
land betreuen rund die Hilfte der
insgesamt ca. 80.000 chronischen
Dialysepatien-ten, sowie den
Grofteil der nierenkranken, aber
nicht dialysepflichtigen Menschen
und der transplantierten Patienten

=

Der vorstehende Text entstammt
einer Pressemitteilung des Ver-
bandes Deutsche Nierenzentren
(DN)e. V.

Immermannstralle 65A

40210 Ddusseldotf,

www.dnev.de

Tel.: 0211-179579-0

Fax: 0211-179579-60

E-Mail: info@dnev.de

HIEREN
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Medikamente

OMEPRAZOL

Wir geben Ihnen hier einen Hinweis aus dem Internet zu einem

Medikament wieder, das (ggf. bei Nierenkranken besonders) zu
unerwiinschten Nebenwirkungen fihren kann.

Es wird auch bezeichnet als:

(RS) -5-Methoxy-2-{(4-methoxy-3,5-

dimethyl-2- pyridyl)methylsulfinyl} benzimidazol; Omeprazolum

meprazol wird zur Therapie sowie zur
Vorbeugung

von sidurebedingten
(peptischen) Erkrankungen wie Magen-
und Zwolffingerdarmgeschwiire eingesetzt. Das Be-
handlungsziel ist eine Verringerung der Magensiure-
produktion.
Omeprazol wird hiufig als Eradikationstherapie mit
Antibiotika kombiniert, um das Bakterium Helico-
bacter pyloti zu entfernen. Dieser Keim siedelt in der
Schleimhaut und verursacht hiufig Geschwiire. Be-
sonders das Wiederauftreten von Geschwiiren nach
bereits erfolgter Abheilung wird mit diesem Erreger

in Zusammenhang gebracht.

Welchen Zwecken dient dieser Wirkstoft?

»  Schmerzen bei Entztindungen der Speiseroh-
re lindern

»  Schmerzen bei Geschwiiren im Magen und
Zwolffingerdarm lindern

» Magensiureproduktion verringern

»  Entziindungen der Speiser6hre vorbeugen

»  Geschwiire im Magen und Zwolffingerdarm

vorbeugen
» saurebedingte Erkrankungen vorbeugen und
sie behandeln

Besonderheiten:

Eine akute Nierentziindung (interstitielle
Nephritis) durch Omeprazol ist selten. Weil der
Wirkstoff jedoch sehr haufig verordnet wird, ist
das Risiko gleichwohl bedeutsam. Besonders ge-
tahrlich ist diese Nebenwirkung, da ihre Sympto-
me jenen ahneln, die zur Gabe von Omeprazol
gefiihrt hatte: Ubelkeit, Erbrechen, allgemeines
Unwohlsein. Treten diese Beschwerden weiter-
hin wihrend der Omeprazol-Behandlung auf
oder stellt der Arzt im Blut erhohte Entzin-
dungswerte unklarer Ursache fest, muss an diese
Nebenwirkung gedacht werden. Eine dauerhafte
Nierenschadigung kann nur bei rechtzeitigem
Absetzen von Omeprazol sowie frithzeitiger Er-
kennung und Behandlung der Niere vermieden
werden&

Liebe Mitglieder,

Februar/Mirz durchfiihren.
Vielen Dank fiir lhr Verstindnis!

Stefan Drass, Kassenwart

Riicklastschriften von Mitgliedsbeitragen

trotzt regelmiBiger Aktualisierung der Kontodaten werden leider jedes Jahr 10-20 Einziige zuriickgebucht. Da-
bei entstehen dem Verein Kosten in Form von ,,Riicklastschrift — Gebiihren®. Diese betragen, je nach Bank,
zwischen 5 und 15 Euro. Bis jetzt hat der Verein diese Kosten getragen. Ab 2012 werden wir diese Kosten auf
den Mitgliedsbeitrag (natiirlich nur fiir das entsprechende Jahr) aufschlagen.

Bitte teilen Sie uns eine Kontendnderung moglichst rechtzeitig mit. Den Lastschriftlauf werde ich wie immer im
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http://medikamente.onmeda.de/Anwendungsgebiet/Magen-+und+Zw%F6lffingerdarmgeschw%FCre.html
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Ubersicht der Vereinsvorstinde

Vorsitzender

stellv.
Vorsitzender

Kassenwart

23.4./18. 6. 1974 Griindungsversammlung Interessengemeinschaft kiinstlic

1974 Jochen Brandtner Joachim Miiller Willy Schwikowski Hanne-Dor

1976- Jochen Brandtner Karl-Heinz Rissmann Willy Schwikowski Ursel Gr
1976-I1 Jochen Brandtner Peter Cordts Willy Schwikowski Ursel Gr
1978 Jochen Brandtner Peter Cordts Willy Schwikowski Monika |

1980 Jochen Brandtner Peter Cordts Joachim Miiller Annemarie E

1982 Jochen Brandtner Peter Cordts Joachim Miiller Annemarie E

1983 Werner Eddelbittel Peter Cordts Joachim Miiller Annemarie E

1984 Werner Eddelbuttel Peter Cordts Joachim Miller Margret |

1985 Glinter Polster Peter Cordts Joachim Miller Margret |

1986 Gunter Polster Peter Cordts Ingrid Ganswindt Margret |

1987 Gunter Polster Peter Cordts Ingrid Ganswindt Margret |

1. 3. 1988 Griindung Elternkreis Kinderdialyse des Univel

1988 Gunter Polster Peter Cordts Ingrid Ganswindt Peter Stc

1989 Gunter Polster Peter Cordts Ingrid Ganswindt llse V

1990 Gunter Polster N. N. Ingrid Ganswindt N. N

1991 Gunter Polster Peter Grajcar Ingrid Ganswindt Stephani

1992 Gunter Polster Peter Grajcar Ingrid Ganswindt Stephani

1993 Gunter Polster Thilo Vollmer Ingrid Ganswindt Stephani

1994 Gunter Polster Thilo Vollmer Ingrid Ganswindt Stephani

1995 Glinter Polster Thilo Vollmer Rudolf Kocken Jens Tat

9. 1. 1996 Jochen Brandtner zum Neuj

1996 Thilo Vollmer Thomas Moaller Rudolf Kocken Jens Tat

1997 Peter Stoetzer Thomas Moaller Rudolf Kocken Jens Tat

1999 Peter Stoetzer Thomas Moaller Heico Fuhrmann Jochen Bre

2000 Peter Stoetzer Thomas Moaller Heico Fuhrmann Jochen Bre
2000-I1 Peter Stoetzer Thomas Moaller Heico Fuhrmann Jochen Bre
2001-1 Peter Stoetzer Thomas Moller Angelika Bauer Rudolf K
2001-11 Peter Stoetzer Thomas Méller Angelika Bauer Rudolf K
2002 Peter Stoetzer Thomas Méller Angelika Bauer Rudolf K

2003 Peter Stoetzer Thomas Méller Angelika Bauer Rudolf K

1. 1. 2005 Umbenennung Elternkreis @ Elternkreis nieren

2005 Peter Stoetzer Thomas Méller Rudolf Kocken Angelika

2007 Peter Stoetzer Thomas Méller Stefan Drass Angelika

24. 6. 2008 Umbenennung IkN Hamburg

2009 Peter Stoetzer Thomas Moller Stefan Drass Angelika

2011 Peter Stoetzer Heinz Jagels Stefan Drass Christa N

* Mit
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besondere

Aufgaben

Info-
Redakteur

Leitung
Elternkreis

weitere
Beirdte

he Niere Hamburg e.V./Eintragung ins Amstregister Hamburg unter VR 8123

e Miller Georg WeiRenbach

ajcer Georg WeiRenbach

ajcer Georg WeiRenbach

_ucht Dieter Hanf

ddelbittel Dieter Hanf

ddelbittel Bruno Heinrich Fji?)zr?:goBr;rI:Adlfclriz:/
. Hannedore Miiller/

idelbiittel Jochen Brandtner

olster Ingrid Ganswindt Jochen Brandtner

olster Ingrid Ganswindt Jochen Brandtner

olster Thilo Vollmer Jochen Brandtner

olster Thilo Vollmer Jochen Brandtner

rsitats-Krankenhauses Eppendorf in

der IKN Hamburg e.V.

etzer Thilo Vollmer Jochen Brandtner Walter Achatzi

ol Thilo Vollmer Ursel Grajcar Walter Achatzi

. Thilo Vollmer Ursel Grajcar Walter Achatzi

> Wurl Walter Achatzi Thilo Vollmer Walter Achatzi Jens Tamcke *
> Wurl Walter Achatzi Thilo Vollmer Walter Achatzi Jens Tamcke *
> Wurl N. N. Thilo Vollmer Walter Achatzi Jens Tamcke *
> Wurl N. N. Thilo Vollmer Walter Achatzi Jens Tamcke *
ncke Joan Meins Thilo Vollmer Walter Achatzi Jens Tamcke *
ahrsempfang beim Bundesprasidenten

ncke Joan Meins Stephanie Wurl Walter Achatzi Jens Tamcke *
ncke Joan Meins Stephanie Wurl Walter Achatzi Jens Tamcke *
\ndtner Joan Meins Stephanie Wurl Walter Achatzi Jens Tamcke *
\ndtner Joan Meins Hsi?lin\;vm:] Walter Achatzi Jens Tamcke *
\ndtner Joan Meins Peter Stoetzer Walter Achatzi Jens Tamcke *
ocken Joan Meins PHeike Wilken Walter Achatzi Jens Tamcke *

eter Stoetzer

ocken Joan Meins Peter Stoetzer Carsten Schroers Jens Tamcke *
ocken Joan Meins Peter Stoetzer Carsten Schroers Jens Tamcke *
ocken Joan Meins Peter Stoetzer Carsten Schroers Jens Tamcke *

kranker Kinder und Jugendlicher in der IkN Hamburg e.V.

Bauer Joan Meins Peter Stoetzer Carsten Schroers Jens Tamcke *
Bauer Joan Meins Peter Stoetzer Carsten Schroers Jens Tamcke *
® Nieren Selbsthilfe Hamburg e.V., NiSHH
Jens Tamcke *
Bauer Joan Meins Peter Stoetzer Carsten Schroers Christa Marsig **
Stefan Mronz ***
Jens Tamcke *
larsig Joan Meins Peter Stoetzer Carsten Schroers Christa Marsig **

Stefan Mronz ***

irbeit sowie Gestaltung, Satz und Vertrieb der Info ** Redaktionsbiiro

Fedek

Jugendarbeit, Verbindung zum Bundesverband
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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
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Freitag, 24. Juni
Sonnabend, 25. Juni
Sonntag, 26. Juni

Juli und August

Dienstag, 6. September 2011

Freitag, 16. September
Sonnabend, 17. September
Sonntag, 18. September

Sonnabend, 24. September
bis
Sonntag, 2. Oktober

So geht es mit dem Treffpunkt weiter:
2012 (Neujahrsfeier)

SO
SO
SO

SO

SO

SO
SO
SO

SO

SO

4. Oktober — 1. November — 6. Dezember — 3. Januar

Hamburg Harley Days

An den drei Tagen haben wir einen grofien
Stand auf dem Hamburger GroBmarkt, Stand
Nummer 1-78, aufgebaut und informieren und
werben fir Organspende. Fur Mithilfe bitte mel-
den bei Heinz Jagels, Tel: 040-70 12 11 40, oder
Bernd Hichtemann vom BDO-Hamburg, Tel:
04103- 3826. Weitere Infos folgen im Internet.

Sommerpause. ..

...und daher keine Veranstaltungen.
Die Geschiftsstelle ist durchgingig erreichbar.

Workshop

An diesem Dienstag werden wir einen aktiven,
interessanten Treff etleben. Bitte anmelden, da-
mit die Unterlagen dementsprechend bereitge-
stellt werden kénnen. Wir bieten einen Work-
shop der Techniker-Krankenkasse zum Thema:
»Arztgespriche erfolgreich fiihren®.

Aktiv-Wochende

Die Nieren Selbsthilfe Hamburg e.V. und die IG
Niere Region Kiel e. V. laden ganz herzlich zu
einem Aktivwochenende in das beliebte Ostsee-
bad Damp ein. Bitte melden Sie sich schnell an -

ohne dem geht es nicht (s. Anmeldeformular Sei-
te 30).

Du und Deine Welt

Wir haben wieder einen Stand auf der Messe
,»,Du und Deine Welt* gebucht. Wer auf unserem
seit Jahrzehnten erfolgreichen Stand helfen
mochte, melde sich bitte bei Joan Meins, Tel:
040 - 642 80 25, oder Bernd Huchtemann Tel:
04103 - 3826, vom BDO-Hamburg.

AuBlerdem: 30. Oktober Patientenseminar (Programm s. Seite 9)

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

HIEREN
SELBSTHILFE
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PATIENTENVERFUGUNG

Wir haben schon mehrmals fiir unsere Mitglieder Referenten zum
Thema Patientenverfiigung oder -Testament eingeladen. Immer waren
es sehr interessante Vortrdge.

Eine der fir mich besten und verwendbarsten Referate ist das
Nachfolgende, das wir auf unserem Nieren-Treff am 1. Mdarz 2011
horen durften. Es gibt einen guten Einblick in die Absichten
des Gesetzgebers, lber Auswirkungen, die der Patient beim
Schreiben beachten muss und viele weitere verstandliche und
wichtige Hinweise.

Wir danken den beiden Rechtsanwaltinnen Yvonne Vollmer und
Dominique

Judaszko fiir den Vortrag. Frau Dominique Judaszko danken

wir fur die Zusammenstellung und Erlaubnis zur einmaligen
Veroffentlichung.

Die Veranstaltung wurde vom Verband zur Hilfe fir Behinderte
e.V. (VHB) aus Lubeck durchgefihrt

P. Stoetzer

Achtung: Die Seiten 20-22 durften wir leider nicht im Internet
veroffentlichen!
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NIEREN SELBSTHILFE STAND BEI EUROPAS GRORTEM RADRENNEN

HIEREN

SELBSTHILFE

Hamburg @V,

Fotos: Chr. Marsig

Seit 1996 werden die
Cyclassics  ausgetra-
gen, Hamburgs Radren-
nen fiir Profis und Jeder-
mann. In diesem Jahr sind
wir zum dritten Mal mit
einem Stand und Informa-
tionsmaterial am 21. Au-
gust 2011 dabei.
Wer auf dem immer gut
besuchten Stand mithel-
fen mochte, melde sich
bei Stefan Drass Tel.: 040
- 64 89 10 87 oder per E-
Mail unter info@nieren-
Hamburg.de .
Mit den Fotos geben wir
Ihnen ein Bild der guten
Stimmung auf dem Stand
wieder, die wir auch in
2011 erwarten.

Peter Stoetzer

Aktive

gesucht
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Dialyse

VITAMINE UND
SPURENELEMENTE FUR
DIALYSEPATIENTEN

ei einer Dialyse wird das

Blut auBlerhalb des Koér-

pers gefiltert und so von
giftigen Stoffen gereinigt; im ge-
sunden Zustand erfullen die Nie-
ren diese lebenswichtige Funktion.
Bei der Filtration werden aber ne-
ben Giften auch andere, nicht gif-
tige Substanzen wie zum Beispiel
Vitamine aus dem Blut entfernt
und missen dem Koérper wieder
in austeichender Menge und der
richtigen Zusammensetzung zuge-
fuhrt werden.

Sowohl eine Uber- als auch Un-
terversorgung mit lebenswichtigen
Vitaminen und Spurenelementen
kann zu Stérungen der Organ-
funktionen fiihren. So koénnen
Symptome wie Appetitlosigkeit,
Midigkeit und Konzentrations-
schwiche auf einen anhaltenden
Vitaminmangel hindeuten. Uber-
dosierungen sind seltener und tre-
ten eher bei den fettloslichen Vita-
minen (insbesondere bei den Vita-
minen A und D) auf.

Die richtige Dosierung

Ein internationales Team von
Experten verdffentlicht mit den
European Best  Practice  Guidelines
(EBPG, Eunrgpdische Empfehlungen
zur vorbildlichen Praxis) regelmilig
Empfehlungen zur optimalen Zu-
fuhr an Vitaminen und Spurenele-

menten bei Dialysepatienten

2 4 inFO Nr. 157/Juni 2011

(siche Tabelle), so dass der Uber-
und Unterversorgung mit Vitami-
nen vorgebeugt werden kann.
Diese Empfehlungen werden auf-
grund neuester wissenschaftlicher
Erkenntnisse und Studien formu-
liert.

In Deutschland stehen Arznei-
mittel und sogenannte
»Erginzende Bilanzierte Didten®
zur Verfligung, die den spezifisch
ethohten Bedarf an Vitaminen
und Spurenelementen bei Dialyse-
patienten ausgleichen sollen. Nur
wenige Priparate erfilllen die Zu-
fuhrempfehlungen der Europii-
schen Gesellschaften fiir Nephro-
logie. So enthalten einige Pripara-
te kein Vitamin B12 oder deutlich
zu wenig Folsiure. Andere Pripa-
rate sind zum Teil zu hoch do-
siert. Besonders empfehlenswert
sind Priparate die zusitzlich den
ethohten Bedarf an Zink und Se-
len ausgleichen. Ein Priparat tragt
zudem dem erhohten Eisenbedarf
von Dialysepatienten Rechnung
und leistet deshalb einen guten
Beitrag um auch den erhéhten Ei-
senbedarf der Dialysepatienten
kontinuterlich sicherzustellen.

Wann zahlt meine Kranken-
kasse?

In Deutschland stehen keine als
Arzneimittel
Multivitamin- und Spurenelemen-

verordnungsfihige

te-Priparate zur Verfiigung, deren
Zusammensetzung den Empfeh-
lungen der EBPG annihernd ent-
spricht. In der Praxis miissen da-
her hiufig iber -und unterdosierte
Priparate verordnet und miteinan-
der kombiniert werden. Die Alter-
native sind Bilanzierte Didten fiir
besondere medizinische Zwecke,

sogenannte ,,Erginzende bilan-
Empfehlungen von bis
Vitamin BI* mg| LI | 1,2
Vitamin B2* mg| I,I | 1,3
Vitamin B6* mg 10
Vitamin B12* ne 2,4
Vitamin C* mg| 75 | 90
Niacin* mg| 14 | 16
Pantothensiure* | mg 5
Folsdure* mg I
Biotin* ne 30
Vitamin E** pg | 400 | 800
Zink*** mg| 8 | I5
Eisen# mg| 8 15
Selen## Bg 55
Tagliche Nahrungserginzung empfohlen
wk Tégliche Nahrungserginzung empfohlen bei Herz
krankheiten und bei akuten Muskelkrimpfen
ok Tégliche Aufnahme empfohlen; Nahrungsergin-
zung bei gestorter Protein- und Energieaufnahme,
Appetitlosigkeit
# Tagliche Aufnahme empfohlen; Nahrungsergin-
zung bei EPO-Behandlung
L Tagliche Aufnahme empfohlen; Nahrungsergin-

zung bei Selenmangel-Symptomen

zierte Didten® , die obwohl es sich
hierbei weder um eine vollstandi-
ge Didt noch um eine Arzneimit-

HIEREN
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tel handelt zu Lasten der gesetzli-
chen Krankenkassen verordnet
werden diirfen. Grundlage hierfiir
ist der § 20 der Arzneimittelrichtli-
nien und die Tatsache, dass vom
gemeinsamen Bundesausschuss
der Mangel an Vitaminen und
Spurenelementen bei Dialysepati-
enten als schwerwiegend und die
Versorgung deshalb als medizi-
nisch notwendig erachtet wird. Thr
Arzt kann spezielle Ergidnzende
Bilanzierte Didten auBlerdem deut-
lich wirtschaftlicher verordnen.

Wichtige Vitamine und Spu-
renelemente

Thiamin (Vitamin B1) wird
bei der Hidmodialyse groftenteils
aus dem Blut gefiltert. Thiamin-
Mangel kann bei Dialysepatienten
Krankheitsbilder wie das Beriberi
-Syndrom oder neurologische
Gute

Thiaminquellen sind Dorrgemise

Symptome verursachen.

und Schweinefleisch.

Riboflavin (Vitamin B2) wird
wihrend der Hidmodialyse eben-
falls in hohem Male eliminiert,
Mangelsymptome sind aber selten.
Gute Vitamin B2-Quellen sind
Milch, Getreide, Eier und mageres
Fleisch.

Pyridoxin (Vitamin B6) wird
durch die bei Dialysepatienten né-
EPO vermehrt
vetbraucht, andere Medikamente

tige Gabe von

greifen in den Pyridoxin-
Stoffwechsel ein und begiinstigen
so zusitzlich einen Mangelzu-
stand. Pyridoxin-Mangel kann ein
erth6htes Herzinfarktrisiko nach
sich ziehen. Pyridoxin findet sich
vor allem in Hefe, Getreidekeim-
lingen, griinem Gemtse, Eigelb
und Fleisch.

Cobalamin (Vitamin B12)
wird bei Dialysepatienten vor al-
lem wegen seiner positiven Effek-
te auf Nervenfunktion und Blut-

bildung supplementiert. Es ist in

HIEREN
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Fleisch, Leber, Fisch, Meeres-
friichten, Milch und Eigelb enthal-
ten.

Ascorbinsdure (Vitamin C):
Ein Mangel fithrt bei Dialysepati-
enten zu einer leichten Form von
Skorbut und einem vermindertem
Ansprechen auf EPO durch St6-
rungen im Eisenhaushalt. Vitamin
C ist leicht dialysierbar und vor
allem in Obst und Gemiise enthal-
ten; der Verzehr ist aber bei Kali-
um-reduzierter Didt beschrinkt.
Uberdosiert kann Vitamin C zu
Oxalat-Ablagerungen im Gewebe
fithren und so z.B. zur Bildung
von Harnsteinen beitragen.

Nicotinamid (Niacin) wird
bei der Dialyse nicht herausgefil-
tert, dennoch profitieren Dialyse-
patienten vor allem von dem posi-
tiven Effekt auf die Blutfette. Da
Nah-
rungsmittel wie Fleisch, Fisch,
Dérrgemiise, Kaffee und Tee bei

der Verzehr niacinreicher

Dialysepatienten vermindert sein
kann, wird die erginzende Gabe
von Niacin empfohlen.

Panthothensiure
B5) bei
Stoffwechselvorgingen aller Zel-
len eine Schlisselrolle und wird

(Vitamin

spielt verschiedenen

bei der Dialyse aus dem Blut aus-
gewaschen. Pantothensiure
kommt insbesondere in Innereien,
Vollkornprodukten, Eiern, Nis-
sen, Reis, Obst, Gemtise, Milch
und Bierhefe vor.

Folsdure ist wichtig fiir die
Blutbildung und unterliegt einem
Verlust bei der Dialyse. Gute Fol-
sdure-Quellen sind Hefe, Leber,
grines Gemiise, Obst und
Fleisch.

Biotin wird von Dialysepatien-
ten schlecht aus dem Darm resor-
biert und wird bei der Dialyse
zum Teil ausgewaschen. Sympto-
me von Biotinmangel sind unter
anderem Depression, Miudigkeit,

Appetitverlust und Dermatitis. Es

ist enthalten in Hefe, Eigelb, Le-
ber, Sojabohnen, Pilzen und Blu-
menkohl.

Alpha-Tocopherol (Vitamin
E) wird durch Dialyse nicht elimi-
Die E-
Supplementierung erwies sich in

niert. Vitamin
einer Studie aber als besonders
nitzlich fir Dialysepatienten mit
bestehender Herzerkrankung.

Retinol (Vitamin A) wird
durch Dialyse nicht eliminiert.

Zink (Zn): Zink ist bei Dialy-
sepatienten hiufig erniedrigt. Da
Zink das Geschmacks- und Ge-
ruchsempfinden und folglich den
Appetit steigern kann, tberdies
Wundheilung, sexuelle Funktion
sowie das Immunsystem unter-
stiitzt werden, empfehlen andere
Experten durchaus auch eine ge-
nerelle Supplementierung. Zink-
mangel gilt auch als Ausloser fiir
Depressionen bei Dialysepatien-
ten.

Eisen (Fe) Dialysepatienten
haben einen deutlich erhéhten Ei-
senbedarf. Erginzende Bilanzierte
Diiten, die auch Eisen enthalten
leisten einen sehr zuverldssigen
Beitrag um den erhéhten Eisenbe-
darf der Dialysepatienten &ontinu-
Dadurch
koénnen auch die Risiken der Ga-
be an intravenésem Eisen gesenkt

‘erlich  sicherzustellen.

werden.

Selen (Se) ist bei Dialysepati-
enten hiufig erniedrigt. Selenman-
gel dufBlert sich bei Himodialyse-
Patienten z.B. durch Herzmuskel-
schwiche, Muskel- und Hauter-
Schilddrisenunter-
funktion und dem Verlust von ro-
ten Blutkérperchen. Die reichhal-

krankungen,

tigste Selenquelle ist die Paranuss,
aber auch Fleisch, Fisch, Fett, Ge-
muse und Getreide enthalten die-

ses Spurenelement&

Verklrzt u. zusammengefasst ent-
nommen einem Sonderdruck der rs
media GmbH von: Journal MED Nr.
01/2011
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Veranstaltung im UKE

PATIENTENSEMINAR UKE

Im Einfihrungsreferat nach der BegriRung sprach unser Vorsit-
zender zu dem Thema:

,Welchen Beitrag kann eine Patientenorganisationen zum Gelingen
der Transplantation iiberhaupt leisten?*

In seinem Referat hat Peter Stoetzer sehr deutlich und anschau-

Tich dargestellt, welche Moéglichkeiten eine Patientenorganisa-
tion hat, fir den Patienten da zu sein, sich seine Sorgen und
Note anzuhdren, Rat zu geben und, wo notig, zu helfen. Da ein
Arzt sich vorrangig um die medizinischen Belange kimmern muss,

ist Hilfe von Seiten einer Patientenorganisation immer dann ge-
boten, wenn Zeitnot, Termindruck, Kostengrinde oder auch 1inter-

ne, organisatorische Vorgaben einen Arzt einengen, jedoch emo-
tionale, persodnliche Prdasenz gefordert ist.

Der Vortrag, den wir nachfolgend wiedergeben, war sehr interes-
sant und wurde von den zahlreich erschienenen Teilnehmern, vor-

nehmlich Betroffene, aufmerksam verfolgt.

chr verehrte Arzte, liebe
Zuhoret,
vielen -Dank fur die Einla-

dung als Redner zu diesem Semi-

nar.

Meinem Thema: ,,Welchen

Beitrag kann eine Patientenorgani-

sation zum Gelingen einer Trans-

plantation tberhaupt

leisten?*,

will ich mich von drei Seiten einer
Antwort nihern:

»

Erstens versuche ich eine Ant-
wort aus Sicht der Arzte, die
hier und heute die Haushetren
sind, zu geben.

Dann will ich aufzuzeigen, was
eine Patientenorganisation leis-
ten kann.

Und zum Ende wetrde ich an
Hand von 3 Beispielen die
Antwort abrunden.

A)Nun versuche ich, mich in

die Rolle eines Transplanta-
tions-Arztes 2zZu versetzen.

Wie wiirde er die Frage

inFO Nr. 157/Juni 2011

. Nach

nach dem Beitrag der Pati-
entenorganisationen - aus
seiner Sicht - beantworten.
(Der Referent hingt sich ein Ste-
thoskops um den Hals)

. Es ist doch ganz klar, dass Pa-

tientenorganisationen nicht
operieren kénnen - sie sind ja
gar nicht bei einer Transplanta-
tion dabei, also konnen sie
auch nicht behandeln.

. Wir Arzte wiinschen uns Ot-

ganempfinger, die gut infor-
miert sind und positiv zur
Transplantation stehen. Das
gilt auch fiir Organspender
oder —spenderinnen bei einer
Lebensspende. Sie sollen uns
Arzten vertrauen. Denn wir
haben wenig Zeit fiir Uberzeu-
gungsarbeit. Damit konnen
uns Patientenorganisationen
helfen

der

Transplantation winschen wir

Nieren-

Chr. Marsig

Arzte uns den Patienten mit
maximaler Mitarbeit,  voller
Compliance. Einen Patienten,
der seine Untersuchungstermi-
ne im Zentrum einhilt, seine
Medikamente einnimmt, seine
Gesundheit ernst nimmt, der
ausreichend trinkt, Sport treibt
und sich pflegt. Dabei kann
uns Arzten eine Patientenorga-

nisation helfen

. Und wenn einmal etwas schief

liuft, was immer passieren
kann, dann wiinschen wir uns
ein direktes Gesprich, um in
aller Ruhe und Grundlichkeit
unsere Arbeit, unser Team, die
Abldufe (wie nennen sie es:
SOP’s) zu verbessern. Dabei
kann uns Arzten die Patienten-
organisation helfen, denn lei-
der haben Patienten oft Angst
uns gegeniiber eine Beschwer-
de vorzubringen

Ich fasse also zusammen: Fir

o\ MIEREN
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Patientenorganisationen gibt es
Aufgaben, bei denen sie uns, den
Arzten, helfen konnen! (Der Refe-
rent legt das Stethoskops ab)

B) Im 2. Teil will ich nun aus
unserer Sicht, aus meiner
Sicht als Vorstand einer Pa-
tientenorganisation, der
Nieren Selbsthilfe Hamburg
e.V., aufzihlen, was wir zu

einer gelungenen Nieren
Transplantation beitragen
kénnen

1. Wir kénnen uns die Zeit neh-
men und uns einen halben Tag
an das Bett eines Transplanta-
tions- Patienten setzen. Oder
zwei Stunden mit einem Be-
troffenen vor oder nach einer
Transplantation telefonieren.

2. Wir brauchen uns vor keiner
Kosten-Abrechnung zu firch-
ten. Wir arbeiten sowieso eh-
renamtlich. Da spielen Zeit-
kosten und Wege keine so gro-
Be Rolle.

3. Wir sind erreichbar - zumin-
dest meistens. Oder wir rufen
ganz schnell zurtick.

4. Wir sind keine Mediziner. Das
gibt uns eine unbefangene
Mboglichkeit des
Unabhingig von Zwingen wie:
Chefarzt-Diktat, Kostenvorga-
ben, Budgetierungen. Wir kén-

Ratgebens.

nen laut protestieren, wenn
Krankenkassen mit der Phar-
maindustrie Liefervertrige ab-
sprechen und so ,aut idem®
unterlaufen.

5. Wir haben die Erfahrung des
cigenen Leidens. Denn meist
sind wir selbst Betroffene. Es
ist ein anderes Geflihl bei einer
Beratung, wenn meinen Bauch
die gleiche Narbe ziert wie sie
mein Gesprichspartner noch
bekommt oder bereits nach
seiner Transplantation hat und
klagt.

6. Wir sind niher am Patienten.

HIEREN
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Das ist unser groBler Vorteil
und den spielen wir aus:
im Gesprich, in den Treffs, die
wir regelmiBig veranstalten, in
und Aktiv-
Wochenenden oder in den
Zeitschriften, die wir mit Be-

Seminaren

richten und Schilderungen un-

serer Erfahrung herausgeben.

Dazu sammeln wir Spenden

und haben Mithelfer - ehren-

amtlich.

Ich fasse zusammen: Wir sind
auf AugenhShe mit dem Patien-
ten. Wir haben den selben Blick-
winkel. Wir kénnen unsere Erfah-
rung einsetzen, dem Patienten
Mut zu zuzusprechen und mit un-
serem eigenen Beispiel helfen,
Probleme vor uns nach einer
Transplantation besser zu verste-
hen.

C) Zum Schluss will ich an drei
Beispielen exemplarisch zei-
gen, welche Moglichkeiten
wir haben. Alles sind Bei-
spiele aus Hamburg und
Erwihnten in zwischen gut
transplantiert - iibrigens hier
im UKE

1. Ein Patient bekommt seine Di-
alysekosten nicht mehr von
der Beamtenfirsorge-
Krankenkasse bezahlt. Weder
Arztekammer noch Dialyse-
praxis und schon gar nicht die
Kasse lenken wiahrend eines
Zeitraums von 5 Monaten ein.
Erst eine Patientenorganisation
hat letztendlich Erfolg mit ei-
ner Petition im Bundestag. Der

be-

stimmt sehr schnell, dass alle

Bundesfinanzminister
Dialysekosten riickwirkend
und zukiinftig bezahlt werden.
ahnlicher Fall:
Nach verstirktem Hinterfra-

2. Ein zweiter

gen lenkt eine Hamburger Ver-
sicherung ein und zahlt einem
blinden Dialysepatienten die
Taxifahrt im Utlaub zur Dialy-
se, wo er nicht wie in Ham-

burg fast neben der Praxis

wohnt.

3. Als letztes ein personliche Bei-
spiel:

Ich selbst bin Nieren trans-

plantiert. Sehr gut sogar, und

zwar vor 22 Jahren hier im

UKE. Dies wire nicht moglich

gewesen, wenn nicht meine

Frau wihrend der Dialysezeit

mir den Freiraum gegeben hit-

te, voll zu arbeiten, mich fit zu
halten und Geld fiir meine jun-
ge Familie zu verdienen.

Ich wei3, wie belastend die

Heimdialysen fiir meine Fami-

lie waren, wenn mein Sohn da-

mals vor dem Zimmer warten
musste, bis ich mich punktiert
und angeschlossen hatte und
mein Stress wieder vorbei war.

Das ist ein Wissen, das ich

weitergeben kann. Ich kann

davon erzihlen. Ich stehe mit
meinem Erfolg auch fir den

Erfolg der Arzte - und bin ih-

nen unendlich dankbar. Und

ich das kann vermitteln. Ich
kann Zuversicht und Mut zur

Transplantation Ubertragen

oder auch Besinftigen, z. B.

bei Angsten, die es immer

nach einer OP gibt.

Ich konnte IThnen hoffentlich
vermitteln, dass wir - selbst wenn
wir nie die schweren Aufgaben
der Transplantation Arzte, der
Pfleger und des Klinik Teams
ubernehmen - sehr wohl zum Ge-
lingen einer Transplantation bei-
tragen kénnen - mit unserem ei-
genem Erleben, unserer Erfah-
rung und unserer Bereitschaft zu

helfen&

O

Fir die thetorische und inhaltli-
che Vorbereitung dieses Referats
dankt der Referent dem Logopi-
die-Trainer und Fernsehsprecher
Uwe Hiigle
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Zwei tolle Tage in der Gellersenhalle in Reppenstedt.

Von Christa Marsig

ie Messe war am 9. und

10. April und hatte das

Motto: ,,Gellerser be-
wegen was“ — eine Verkaufsmesse
der Samtgemeinde Gellersen.

Die Landfrauen von Kirchgel-
lersen (bei Liineburg) hatten auf
der Messe ,,Organspende® als ihr
Zentralthema ausgewihlt und den
RTO ("Runden Tisch Organspen-
de Niedersachsen") um Unterstiit-
zung gebeten. Da der Vorstands-
kollege, Herr Peter Mohr,
(Vorstand der Lebertransplantier-
ten) nicht dabei sein konnte, wur-
den Herr Trowe (RTO) und wir,
die Nierenselbsthilfe Hamburg,
um Mithilfe gebeten.

Samstag, 12.00 Uhr, schoénes
Wetter. Stefan Drass und ich fuh-
ren mit nicht allzu hohen Erwar-
tungen nach Reppenstedt. Aus
Liineburg raus, Reppenstedt rein
— schon sahen wir auf der rechten
Seite eine Hiipfburg fiir Kinder —
wir waren da. Da wir rechtzeitig
vor Ort waren, gestaltete sich die
Parkplatzsuche recht einfach.

Als wir in die ,,Gellersenhalle*
kamen, waren wir Uberrascht von
der Vielfalt und Gestaltung der
Halle. Insgesamt gab es 34 ver-
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schiedene Stinde. ,,Unser* Stand
hatte die Nr. 20.

Wir wurden gleich von Herrn
Trowe in Empfang genommen
und auch Frau Kammeier, 1. Vor-
sitzende des ILandfrauenvereins
Kirchgellersen von 1950 e.V., lud
uns sogleich zu einer Tasse Kaffee
ein. Einfach ein netter Empfang!

Die Messe wurde von Herrn
Josef Roéttgers  (Samtgemeinde-
biirgermeister) er6ffnet.
14.00 Uhr besuchte er gemeinsam
mit dem Kultusminister Nieder-
sachsens, Herr Dr. Bernd Althus-
mann, die einzelnen Stinde.

Als Standbetreuung waren ein
Herz-, zwei Leber-, ein Leber/

Gegen

Pankreas- und ein Nierentrans-
plantierte sowie ein Wartepatient
titig. Wir waren vielfiltige An-
sprechpartner und es konnten so
ziemlich alle Fragen beantwortet
werden.

Das Interesse an Organspende-
ausweisen war recht grof3. Zumin-
dest fihrten wir sehr viele interes-
sante Gespriche. An den beiden
Tagen schweillten wir insgesamt
61 ausgefiillte Spenderausweise in
Folie ein. Etliche Ausweise wur-
den auch so mit gegeben.

Zwischendurch warfen wir im-
mer wieder mal einen Blick zur

7
e
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Buhne, wo fast halbstindlich das
Programm wechselte. Die unter-
schiedlichsten Darbietungen wur-
den gezeigt. Vom ,,Clip Dance* (7
-10 jdhrige), Gospelchor, Einrad-
polonaise, Dogdance (Hunde-
bis Rope Skipper
(Seilspringer), Tangotinzern, Mo-

show)

denschau sowie Highlights aus
Oper, Musical und Film (Klavier
und Gesang) und, und, und..... ein
absolut buntes Programm!

AuBerhalb der Halle gab es das
Fips-Spielezelt und eine Riesen-
Hiipfburg fiir die Kinder, ein Um-
welt-Erlebnis-Mobil "Uhu Ben"
und vieles meht.

Die kurz gefasste Bilanz der
Wirtschaftsmesse "Gellerser be-
wegen was" im Jahre 2011 ver-
zeichnete uber 2000 Besucher,
zufriedene Aussteller und zufrie-
dene Veranstalter.

Das Catering innen und aullen
wurde vom Fidelio aus Stidergel-
lersen auf die Beine gestellt.

Um 16.00 Uhr verabschiedeten
wir uns von unseren freundlichen
Wir
schone Tage und sehr nette Men-

Gastgebern. hatten  zwei
schen kennen gelernt.

Ein grofies Dankeschén an den
Landfrauenverein Kirchgellersen,
besonders Frau Kammeier&

<
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Nieren Selbsthilfe intern

DER NEUE VORSTAND

Zwei neue Mitglieder und drei Wiedergewdahlte auf der Mitglie-
derversammlung am 5. April 2011

Christa
Marsig

eit unserer Mitgliederver-

sammlung haben wir 2 neue

Vorstandsmitglieder, die ich
Thnen kurz vorstellen mochte:

Christa Marsig folgt Angelika
Bauer als Schriftfuhrerin im Vor-
stand nach. Angelika hatte sich
nach einer erfolgreichen Trans-
plantation noch eine Zeit der Er-
holung erbeten und trat daher
nicht wieder zur Wahl an.

Den meisten Mitgliedern ist
Christa bereits von der Atbeit in
der Redaktion bekannt, deren Bu-
ro sie auch weiter leitet. Wir dan-
ken ihr fir die bisherige Arbeit
und wunschen iht viel Freude in
der neuen Position. Christa hat
auch, wie schon fir viele Hefte
zuvor, die meisten der Bilder die-
ser Ausgabe ,,geschossen” Auch

HIEREN
SELBSTHILFE
Hamburg eV,

Von Peter Stoetzer

dafiir danken wir ihr.

Hier folgen ein paar Daten, die
in sehr kurzer Form den Lebens-
weg mit besonderem Hinblick auf
die Nieren-Geschichte von Chris-
ta nachzeichnen.

Geboren im Jahr 1945, wuchs
Christa in Eckartsbrunn, Heil-
bronn, Nérdlingen und Konstanz
auf. Nach Schule/Internat, Beruf,
1968 Umzug mit Familie nach
Hamburg. Sieben Jahre selbststin-
dig mit Autoreparaturbetrieb und
-Handel. Ab 1976 als Sekretirin in
Hamburg titig bis 2001. Danach

Peter
Stoetzer

in Rente. Nierenerkrankung seit
der Kindheit; 1995 dialysepflich-
tig. 6 Jahre Bauchfelldialyse und 3
Seit  Ende
transplantiert.

Jahre Himodialyse.
2003

Heinz Jagels, unser neuer stellver-

erfolgreich

tretender Vorsitzender, wurde vor
65 Jahren im Kreis Rothenburg
geboren. Nach Kfz-Lehre und
Bundeswehrzeit hat Heinz bis zu
seiner Pensionierung bel einem
renommierten Auto-Haus in
Hamburg bei voller Arbeitszeit
gearbeitet. 9 Jahre nach den ers-

ten Anzeichen von Zystennieren

Heinz
Jagels

wurde Heinz im Jahr 1965 dialyse-
pflichtig. Drei Jahre spiter endete
eine erste Transplantation mit so-
fortiger AbstoBung. Heute ist
Heinz seit 5 Jahren mit seiner
zweiten neuen Niere erfolgreich
transplantiert. Wir danken den
beiden ausgeschiedenen Vorstin-
den Angelika Bauer und Thomas
Moller fiir ihre langjdhrige Arbeit.
Wie lange beide als aktive Mitglie-
der im Vorstand titig waren, kén-
nen Sie der Liste entnehmen, die
wir Thnen fiir die gesamte Zeit seit
Selbsthilfe-
gruppe als IkN (siche die folgen-
den Seiten) zusammengestellt ha-

Grindung unserer

ben. Den neuen Vorstandsmit-

gliedern wiinschen wir Erfolg,
Freude bei der Arbeit und Ihre
volle Unterstiitzung. &

Stefan
Drass
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Veranstaltung der Nieren Selbsthilfe

Aktivwochenende in Damp
vom 16.09. bis 18.09.2011

Die Nieren Selbsthilfe Hamburg e.V. und die IG Niere Region Kiel e. V. laden ganz herzlich zu einem
Aktivwochenende in das beliebte Ostseebad Damp ein.

Damp bietet zahlreiche Angebote. Beste Voraussetzungen, um sich als Dialysepatient oder Transplan-
tierter und Angehdriger in einer Gruppe Gleichgesinnter sportlich aktiv zu betétigen, zu erholen
und die Lebensqualitat zu verbessern.

Themenschwerpunkte bei den Gruppenangeboten sind: morgendliche Brandungs-
gymnastik, Nordic-Walking, Gymnastik/Entspannung, 2 fachbezogene Vortrage der Techni-
ker Krankenkasse, freie Nutzung des Meerwasser-Schwimmbades, der ausgedehnten
Saunalandschaft und des Fitness-Studios.

Preis fur das Seminar, Unterbringung und Verpflegung
2 Ubernachtungen im ,Ostseehotel Damp® (Anreise am Freitag, den 16.9. ab Uhr 14.00 und Abreise am
Sonntag, den 18.9.2011 nach dem Mittagessen), Unterkunft in Standard-Doppelzimmern mit Vollverpfle-

gung,
Tischgetranke sind extra zu zahlen:

114,00 € pro Person im Doppelzimmer
158,00 € pro Person im Doppelzimmer zur Alleinbenutzung

Verbindliche Anmeldung bis 15. August 2011:

Marmne Varname
Strasse PLZ, Wohmort
Telafon e-Mail

Vereinsmitglied O nein O ja

Mitgliedswverein

lch komme O allein /EZ O mit Partner/ DZ
Datum Unterschrift

Anmeldungen an: Kerstin Kuhn (Bereichsleiterin Soziales im Bundesverband Niere e. V.) Gins-
terheide 9, 21149 Hamburg, Fax: 040 /41549374, e-Mail: kuehn@ bnev.de

Die Anmeldung bedarf der Schriftform, eine telefonische Anmeldung ist daher nicht maéglich.
Eine Buchungsbestatigung mit Einzelheiten erfolgt nach Eingang aller Anmeldungen in der
Reihenfolge der Anmeldungen. Melden sich mehr Teilnehmer an als Kapazitaten zur Verfu-
gung stehen, wird eine Warteliste gefihrt.

Genmutation vor 300 Jahren

Ein Forscherteam hat den Ursprung eines Nierenleidens iiber |6 Generationen zuriickverfolgt. Nur Menschen
mit Vorfahren auf der Insel Zypern erkranken an der sogenannten CFHRS-Nephropathie, fanden die Forscher
heraus. Sie konnten beweisen, dass die Erbkrankheit erstmals vor 300 Jahren durch Genmutation bei einem
Zyprioten aufgetreten war.

Hamburger Abendblatt vom 26. August 2010
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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 transplantiert

Ich werde betreut vom Dialysezentrum
meine Krankenkasse

Beruf

Datum, Unterschrift fUr die BeitrittserklGrung

noch nicht an der Dialyse

Alle Angaben werden ausschlieBlich vereinsintern verwendet

aruvung

It s er k

r

t

e

Ei Schii

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 Einzugsermdchtigung

Binquiby $9122

0 ¥0 1 YoDHsod
sspIQ UDJOJS
BINQUIDH aJ1yisqIos USISIN

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

HIEREN
SELBSTHILFE
Hamburg @V,
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Sie wollen die
NieEReN SelbsThille
Hamburg E. V.
finanziell UNTERSTUTZEN?

UNSERE KONTONUMMER

28 N15-207

Bankleitzahl

200 100 20

Postbank HaAmMbuRG

Ab 100,— Spendenbescheiniqung Auf AnfORdERUNG



