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Editorial
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' ' ° wieder Angst

| \ | le - So losen Sie

Ihre  Angste

in Minuten", Verlag Erfolg und Ge-

sundheit, odetr ,,Schutz vor Burn-Out,

Ballast abwerfen - fraftvoller leben, Dr.
Manfred Nelting, Mosaik 1 erlag",

solche oder dhnliche Buchan-
kiindigungen erhalte ich immer
wieder.

Es sind Lebensberater, die den
Stein der Weisen gefunden haben
oder, wie sich Dr. Nelting in sei-
nem Buch ,,Burn-out” gar nicht
so unkundig eines Themas an-
nimmt, dazu forscht, nachdenkt
und informiert. Vielleicht haben
einige Autoren auch die eine oder
andere Erkenntnis weiterzugeben,
die dann doch helfen konnte.

Eigentlich verstehe ich unsere
Info, deren Heft Nr. 161 Sie gera-
de in der Hand halten, ebenfalls
als eine Art Berater. Wir wollen
von, fur, Uber und zur Unterstiit-
zung von Betroffenen schreiben.
Wir wollen Betroffene zitieren
und deren gelebtes Wissen weitet-
geben. Dazu lesen wir selber viel
in anderen Mitgliederzeitschriften,
in Fachmagazinen oder sind in
Foren unterwegs, wo wir fir Sie
etwas lernen kénnen, das wir dann
weitergeben. An alle diejenigen,
die es nicht lesen konnten und de-
nen es helfen konnte oder zumin-
dest Kurzweil bereitet.

Natiirlich ist ein Mitgliederma-
gazin auch ein Organ fir Mittei-
lungen, fir Termine und fiir Be-
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richte Gber uns.

Manchmal brauchen wir auch
Ihre Hilfe. Immer dann, wenn uns
die Artikel ausgehen, sind wir auf
Sie angewiesen. Auf Ihre Mei-
nung, Thren ,input®, wie es neu-
deutsch heil3t.

Denn nicht immer finden wir
zu allen Fragen, die uns gestellt
werden, eine Antwort.

Gern wirden wir Sie zum Bei-
spiel fragen, wie eine tiefe Depres-
sion behandelt werden oder wie
man linger als 6 Wochen in eine
Utrlaubsdialyse fahren kann, ohne
von der Krankenkasse ein
,»Nein!l“ zur Bezahlung zu erhal-
ten.

Gern wiirden wir ein Rezept
erhalten, wie man Dialysepraxen
zu einer mehr als nur 4-stiindigen
Dialyse bewegen kann, wenn of-
fensichtlich diese Zeit nicht aus-
reicht, den Nierenkranken voll zu
entgiften und fit fur den Alltag zu
machen.

Mit leichter Feder ldsst sich
tiber Themen schreiben (oder In-
halte zitieren), die uns am Herzen
liegen, wie zum Beispiel tiber die
Knopflochpunktion, von dem Ex-
lebnis Harley Days mit Organ-
spende-Stand, zum Thema ,,Die
Rolle der Selbsthilfegruppen in
der Patientenweiterbildung™ oder
tber die beiden sehr gelungenen
Veranstaltungen im Herbst, dem
Messestand auf ,,Du und Deine
Welt” sowie unserem Patientense-
minar mit 180 Gisten im CCH.

Von alledem finden Sie in die-
sem Heft reichlich.

Zu unserem grolen Bedauern
missen wir auch von 2 verstorbe-
nen Mitgliedern berichten, die uns
Nahe standen.

Lesen Sie hinein und besuchen
uns bei unseren Treffs, die wir im-
mer am 1. Dienstag im Monat,
meistens im Logenhaus, fir Sie
veranstalten.

Foto: Chr. Marsig

Schone Feiertage und ein
gutes neues Jahr wilnscht im
Namen von Vorstand
und Redaktion
lhr/Ever

Tk St

Vorsitzender
Nieren Selbsthilfe Hamburg
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Dialyse

DIE

KNOPFLOCHPUNKTION

Eine vergessene Methode oder nicht genutzte Chance?

Von Beate Spindler

ieser Artikel beschreibt

die erstmalige Anwen-

dung der sogenannten
konstanten Punktion als Vorgin-
ger der Knopflochpunktion, die
Entwicklung des Begriffs Button-
hole-Technik und den kompletten
Prozess der Knopflochpunktion
nach aktuellem Stand der Wissen-
schaft.

Mit der Einfihrung der Cimino
-Brescia-Fistel 1966 wurde die
Vielfachpunktion der nativen arte-
rio-vendsen Fistel (AV-Fistel) erst
moglich. Trotz der groflen Erfah-
rung von tber 45 Jahren in der
Anlage und Punktion von AV-
Fisteln — haben sich die Langzeit-
der Shuntpunktion
nicht verbessert. In einem Zeit-

ergebnisse

raum von 10 Jahren wurden in
Deutschland 47.650 Eingriffe am
Dialyseshunt durchgefiihrt, davon
waren 21.800 Eingriffe Revisions-
eingriffe (Zahlen V. Mickley Ba-
den-Baden, Vascular Acccess-
Society). Das steigende Alter der
mit der Dialyse beginnenden Pati-
enten ist eine der Ursachen fiir die
Hiufigkeit von Revisionseingrif-
fen. Eine weitere ist aber auch das
Abweichen von der empfohlenen
Methode der Strickleiterpunktion
zur Arealpunktion mit den be-
kannten Folgen der Aneurysma-
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bildung und daraus resultierenden
nachgeschalteten Stenosen. Die
Knopflochpunktion ist die einzige
Punktionstechnik, die zu keiner
aneurysmatischen Verdnderung
der Shuntvene fithrt. Es ist zu dis-
kutieren, ob diese Methode in Zu-
kunft nicht
Rolle in der Shuntpunktion ein-
nehmen muss.

eine bedeutendere

1. Methoden der Shuntpunk-
tion

Die Knopflochpunktion ist
eine Punktionstechnik, die zu je-
der Dialyse exakt die gleichen
dhnlich
cinem Piercing oder dem Einfith-

Punktionsstellen nutzt,

ren eines Ohrrings.

Spindler

O Bild 1

Kantlendurchmesser, Kanulen-

linge, Punktionswinkel und -
richtung missen bei jeder Punkti-
on identisch sein. In Folge bildet
sich innerhalb einer kurzen Zeit-
spanne ein bindegewebiger Tun-
nel, der die Funktion einer Fuh-
rungsschiene fir die zukiinftigen

Punktionen tibernimmt.

Die Strickleiterpunktion, als
empfohlene Methode der ersten
Wahl, wechselt im Gegensatz da-
zu systematisch die Punktionsstel-
len zu jeder Dialyse, im Idealfall
unter Ausnutzung der gesamten
Punktionsstrecke.

Bei der Arealpunktion be-
schrinken sich die Punktionsstel-
len auf ein oder zwei kleine Area-
le, die bei lingerer Anwendung
meist zu  punktionsinduzierten
Aneurysmen mit nachgeschalteter
Stenose fithren. Die Punktions-
techniken und deren Auswirkun-
gen auf die Entwicklung der
Shuntvene wurden schon 1984
von Prof. G. Krénung beschrie-
ben und sind seit vielen Jahren
Grundlage von Fortbildungen
zum Thema Punktionsmethoden
(vergl. Dialysis & Transplantation
1984).

1.1. Anwendung der Punktions-
techniken in der Praxis

Trotz dieses Wissens auBern
29% der Pflegekrifte in einer eu-
ropaweiten Befragung zum Mana-
gement des Gefillzugangs, dass
sie sich fiir die Arealpunktion ent-
scheiden, welche bekanntermallen
die schlechteste der Punktionsme-
thoden darstellt (vergl. EDTNA/
ERCA-Journal 2000 XXVI-4) Sie-
he auch Abbildung 2.

In einer deutschen Studie wer-
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9,7%

41,9%

eingesetzt, da
noch keine
Knopftlochka-
19,4% nile zur Ver-
figung stand.
Die ersten Er-
der

constant-site
Technik in der

gebnisse

29,0%

O Knopfloch O Strickleiter W Areal B Auswahl

Anwendung

O Abbildung 2

den fir das nicht Einhalten der
Strickleiterpunktion folgende
Grinde genannt: ungeduldige Pa-
tienten, Patientenwunsch, ungiins-
tige Lokalisation der Shuntvene
und Angst Fehlpunktion
(vergl. Journal fiir das nephrologi-
sche Team 1-2004). Im internatio-
nalen Diskussionsforum der
EDTNA/ERCA 2007 ist Matc
Boogaerts der Ansicht: ,,Es ist ein
Fehler, nicht alle Patienten von
der Methode der Knopfloch-
punktion profitieren zu lassen.
Diese

vor

beeindruckende Aussage
verdeutlicht, dass nephrologisches
Pflegepersonal sich mit dieser
Technik auseinandersetzen muss
und in ihren Arbeitsbereichen
mogliche Patienten, die von der
Technik profitieren kénnen, iden-

tifizieren mussen.

Haupitteil

2. Geburtsstunde der Knopf-
lochpunktion

2.1. Erstmalige Kaniilierung
gleicher Punktionsstellen
Twardowski beschreibt 1977
erstmalig in polnischer Sprache
seine Erfahrungen in der Punktion
gleicher Punktionsstellen bei einer
nativen AV-Fistel und nennt diese
Methode ,,constant-site” Technik
(vergl. Pol Arch Med Wewn). Es
werden konventionelle Kaniilen
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an 16 Patien-
ten verdffent-
lichte er 1979.
Die Resultate
werden als Uberraschung bezeich-

Spindler

net und zeigen eine leichtere,

schnellere und erfolgreichere
Punktion, geringes Schmerzemp-
finden, weniger Himatome bei
einer nicht signifikant hoheren
Shuntinfektionsrate Dial

Transpl, 1979).

(vergl.

2.2. Vorteile der constant-site
Technik / Knopflochpunktion

Die folgenden Vorteile gelten
noch heute und sind durch mehre-
re Studien belegt (vergl. Nephrol
Dial Transplant 2007).

v

Keine Aneurysmabildung

Keine dilatative Veranderung der
Shuntvene

Geringerer oder fehlender Punktions-
schmerz

Abnahme der Angst vor Fehlpunktio-
nen bei Patient und Punkteur
Weniger Hdmatome

Methode der Wahl bei Selbstpunkti-
on

v

v

v

v

v

©® Abbildung 3: Vorteile der

Knopflochpunktion

Jahre spiter, bei einem Besuch
in Polen, traf Twardowski einen
Patient aus der Studie von 1977.
Dieser besall nach 20 Jahren im-
mer noch die erste AV-Fistel und
wendete die Knopflochtechnik in
der Selbstpunktion an. Die Selbst-
punktion wird erstmalig als Indi-
kation fir die Knopflochpunktion
empfohlen.

2.3. Begriffsentwicklung but-
tonhole bzw. Knopfloch

Krénung verwendet 1984 erst-
malig den Begriff buttonhole
(Knopfloch) puncture technique
und beschreibt, dass diese Metho-
de vermutlich die beste Technik
darstellt, da sie zu keiner aneurys-
matischen Erweiterung oder Ste-
nosenbildung der Shuntvene fihrt
(vergl. Dialysis & Transplantation
1984). Der geschichtliche Riick-
blick zeigt die Vorteile der Tech-
nik auf beeindruckende Weise und
trotzdem konnte sich die Knopf-
lochpunktion bisher nicht generell
durchsetzen. Sind wir nicht bereit
fiir Verinderungen? Ist es einfa-
cher, am Altbewihrten festzuhal-
ten?

2010 witd erstmalig in Deutsch-
land die Knopflochpunktion als
Methode der Wahl bei nicht Ein-
halten der Strickleitertechnik emp-
fohlen (vergl. GHEAP — Gefil3-
zuginge Himodialyse Empfehlun-
gen der Arbeitsgruppe Pflege,
2010) und besitzt damit Leitlinien-
charakter.

Es wird darauf hingewiesen,
dass zur erfolgreichen Einfiihrung
der Technik eine Mitarbeiterschu-
lung notwendig ist. Die folgenden
Abschnitte sind Inhalt
Schulung.

dieser

3. Design der Knopflochka-
niile und Griinde fiir deren
FEinsatz

3.1. Was unterscheidet die
Knopflochkaniile von konventi-
onellen Kaniilen?
Konventionelle Punktionskanii-
len fiir Himodialyse besitzen ei-
nen Facettenschliff, das bedeutet,
dass die Kaniilenspitze halbseitig
scharf angeschliffen ist. Das soge-
nannte Anticoring ist die Verrun-
dung der Kaniile am Anschliffen-
de. Deswegen stanzen die Kanii-
len kein Loch, sondern schneiden,

iNFO Nr. 161/Dezember 2012 5
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je nach Schlifforientierung eine
halbmondférmige Gewebezunge
beim Einfithren der Kaniile in das
Gefi3. Die Kanilenspitze der
Knopflochkantle ist weniger
scharf, also halbscharf. Filschli-
cherweise wird hiufig von einer
8¢
sprochen. Bitte bedenken Sie ihre
Wortwahl im Gesprich mit dem

Patient. Wer méchte schon gerne

»stumpfen  Kantlenspitze

mit einer stumpfen Kantle punk-
tiert werden?

©® Abbildung 4: Bionic

@ Abbildung 5: Bionic

3.2. Grunde fiur den Einsatz der
Knopflochkaniile

Zur Ausbildung des Tunnels
werden zu Beginn ,,scharfe Punk-
tionskanilen® Uber einen Zeit-
raum von etwa 6 bis 9 Punktionen
eingesetzt. Nach Fertigstellung
des Tunnels wird die Umstellung
von konventionellen Kantlen auf
die Knopflochkanile empfohlen

um Tunnelwandverletzungen zu

iNFO Nr. 161/Dezember 2012

vermeiden. Knopflochkaniilen
sind in allen gebriuchlichen Gro-
Ben von 14 Gauge bis 16 Gauge
erhiltlich. Scharfe Kaniilen mit
Facettenschliff kénnen den binde-
gewebig ausgebildeten Punktions-
kanal, man spricht auch von Tun-
nel oder ,,track® (engl.) vetletzen.
Folgen sind eine Verbreiterung
des Tunnels, die Schaffung eines
falschen Tunnels (Sackgasse) und
Stichkanalblutungen.

4. Welche GefilBzuginge
eignen sich fiir die Knopf-
lochtechnik

4.1. Indikation und Kontraindi-
kation der Knopflochpunktion

Die Technik kann bei nativen
AV-Fisteln eingesetzt werden, un-
abhingig ob Unter- oder Obe-
rarmshunt. Die unbedingte Indi-
kation besteht bei kurzer Punkti-
onsstrecke, Selbstpunktion,
schwierigen Punktionen und be-
ginnender Aneurysmabildung
durch Arealpunktion. Bei hdufigen
Fehlpunktionen ist  erst eine
Shuntdysfunktion auszuschlieBen,
ehe der Patient auf Knopfloch-
punktion umgestellt wird. Einige
Zentren in Europa wenden die
Knopflochpunktion mittlerweile
als favorisierte Methode an und
verwenden diese Technik auch bei
den Erstpunktionen neu angeleg-
ter AV-Fisteln (vergl. EDTNA/
ERCA Journal of Renal Care
2008).

Fuar Prothesenshunts besteht
eine absolute Kontraindikation, da
das Punktionsloch in der Prothese
sich nicht bindegewebig organisie-
ren kann und der Prothesenshunt
einem deutlich hoheren Infekti-
onsrisiko unterliegt. Eine relative
Kontraindikation besteht bei ei-
nem hochverlagerten Basilicas-
hunt, da hier die subcutane De-
ckung der Shuntvene fehlt und

dadurch die Tunnelbildung er-
schwert ist. Die hiufigste KKompli-
kation der Knopflochpunktion ist
immer noch die Tunnelinfekti-
on. Ursachen sind fehlerhafte, un-
hygienische Entfernung des
Schorfs und das Einbringen von
Keimen hierbei in den Tunnel so-
wie Desinfektionsfehler. Weiter
sind zu nennen, fehlende Compli-
ance des Patienten wie mangelnde
Korperhygiene und Kratzen am
Schorf mit Schorfentfernung. Bei
auftretender Infektion ist der Pro-
zess unter 4.4. Schorfentfernung,
Shuntdesinfektion zu tberpriifen.

Indikationen:

» Selbstpunktion

» Tagliche Punktion

» Kurze Punktionsstrecke

» Schwierige Punktion

» Ausgepragter Punktionsschmerz
» Entwicklung von Aneurysmen

Kontraindikation:
» Prothesenshunt

Relative Kontraindikation:
» Hochverlagerte Shuntvene
» Fehlende Compliance Patient

© Abbildung 6: Indikationen und
Kontraindikationen

4.2. Anlegen der Knopfloch-
punktionsstellen

Zum Festlegen der Punktions-
stellen ist die AV-Fistel klinisch zu
untersuchen. Die Punktionsstellen
sollen in intakter Haut, an einer
cinfach zu punktierenden Stelle,
auBethalb von aneurysmatischen
Verinderungen bei vorhandenem
Patientenkomfort (bequemes Ab-
dricken, auBlerhalb der Ellenbeu-
ge) angelegt werden. Die arterielle
und venose Kaniilenspitze soll frei
im Gefil zum Liegen kommen
um einen optimalen Blutfluss ein-
stellen zu koénnen (vergl. http://
www.esrdnetwork18.org/pdf).
Die Anlage von zwei bis drei
bei 2-
Kantlenpunktion ist ausreichend
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Punktionsstellen


http://www.esrdnetwork18.org/pdf
http://www.esrdnetwork18.org/pdf

und wird in einer aktuellen Studie
mit 75 Patienten belegt (vergl.
Nephrol Dial Transplant 2009).

O Abb. 7: T. Goovaerts, Belgien

4.3. Standardisierte Armlage fiir
die Punktion

4.3.1 Tunnelbau, Punktionswin-
kel, Kantilenlumen
Nachdem die Punktionsstelle

festgelegt ist, wird mit einer kon-
ventionellen, austreichend dimensi-
die AV-Fistel
punktiert. Wichtig ist die standar-
disierte Lage des Shuntarmes zu
jeder Punktion. Nur dann wird

onierten Kanile

sich ein pridgnanter Tunnel bei
Einhalten der gleichen Punktions-
stelle und —winkel bilden. Die
Armlage kann mit einer Digitalka-
mera oder einer Zeichnung zum
z.B. Handfliche
oben / unten, Arm gestreckt /

Ankreuzen,
leicht gewinkelt, dokumentiert
werden. Der Punktionswinkel ist
von der Lage der Vene anhingig,
bei tiefen Venen cher steiler, bei
oberflichlichen Venen mit einem
flacheren Winkel. Der Winkel
muss dokumentiert werden. Eine
innovative Losung ist das Zeich-
nen bzw. Herstellen einer Winkel-
schablone, welche als optische
Hilfe dient, um eine Vorstellung
zu bekommen, was z.B. ein 30°
oder 33° Winkel ist.

HIEREN
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O Abbildung 8: Spindler
Der Punkteur muss die Kanule

bet jeder Punktion in einem gleich
bleibenden Winkel vorschieben.
Nur dann kann sich ein gerader
Tunnel bilden, der nach einiger
Zeit auch von anderen Punkteu-
ren sicher zu punktieren ist. Bei
Problemen in der Umstellung von
konventionellen Kanilen auf die
Knopflochkantile ist die Ursache
hiufig hier zu suchen, dass der
Tunnel nicht gerade angelegt wur-
de. Es wird empfohlen, dass nur
max. 2 — 3 Personen die Punktio-
nen in der Phase der Tunnelbil-
dung durchfihren, um immer den
gleichen Winkel einhalten zu kén-
nen.

O Abbildung 9: flacher Winkel
bei oberflachlicher AV-Fistel

I /’//%
7
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@ Abbildung 10: steilerer Winkel
bei tiefer AV-Fistel

Abbildung 11: beim Einfiihren
der Kaniile NIE
die Richtung

Quelle: Internet

wechseln !

Nach ca. 6 bis 9 Punktionen
pro Punktionsstelle bildet sich der
Tunnel (track) aus. Merkmale fir
einen fertigen bindegewebigen
Tunnel sind das Nachlassen des
Vorschiebewiderstandes beim
Einbringen der Kantile, gutes Ab-
heilen und runder werdende
Punktionsstelle sowie leichter zu
entfernender der
Punktion (vergl. Nephrol Dial
Transplant, 2009). Nun kann
durch den ,,Tunnelbauer” (Punk-
teure, die den Tunnel angelegt ha-
ben) auf die Knopflochkaniile ge-
wechselt werden. Nach erfolgrei-
cher Punktion mit der Knopfloch-

kantile kann die Punktion nun von

Schorf vor

einem groferen Team Ubernom-
men werden.

4.4. Prozess der Schorfentfer-
nung und Shuntdesinfektion
Vor der Punktion muss der
Punktionsschorf aseptisch und
atraumatisch entfernt werden.
Dies ist zwingend, da die hdufigste
Komplikation der Technik weiter-
hin die Tunnelinfektion ist. Vor
der Schorfentfernung ist dieser zu
desinfizieren und anschlieBend
aseptisch zu entfernen. Es eignen
sich sterile ler-Spritzenkaniilen
oder sterile Einmalpinzetten pro
Schorf. Als Innovation wire es
hilfreich, wenn dem Pflegeperso-
nal sterile industriell gefertigte
Schorfentferner zur Verfiigung
stinden. Bei schwieriger Schorf-
entfernung kann dieser vor der
Desinfektion mit steriler Koch-
salzlésung und steriler Kompresse
aufgeweicht werden. Nach der
Schorfentfernung ist die schorf-
freie Punktionsstelle erneut zu
desinfizierten, ehe die Punktions-
kaniile in den Kanal geschoben
und nach Zentrumsstandard fi-

xiert wird.

iNFO Nr. 161/Dezember 2012 7
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1.Standardisierte Lage des Armes

2.Desinfektion Schorf, Einhalten der
Einwirkzeit

3.Atraumatische, aseptische Schorf-
entfernung

4.Erneute Desinfektion der schorffrei-
en Punktionsstelle

5.Einfiihren der Kandile in den Punkti-
onskanal

6.Fixierung der Kanllen nach Zent-
rumsstandard

©® Abbildung 12: Prozess der
Knopflochpunktion

Nach Beendigung der Dialyse
werden die Knopflochkantlen
entfernt und beide Punktionsstel-
len nach Zentrumsstandard abge-
driickt. Patienten mit der Knopf-
lochpunktion berichten teilweise
tber kiirzere Abdriickzeiten als
unter Strickleiterpunktion (vergl.
Nephrology Nursing Journal,

2007).

4.5. Besonderheit der Kaniilen-
fihrung bei der Knopfloch-
punktion

Erfahrene Punkteure beschrei-
ben, dass die Knopflochkaniile
nach dem Einfiihren in den Tun-
nel den Weg selbst findet, es darf
kein groBler Druck ausgetbt wer-
den. Die Kanilenspitze findet ih-
ren Weg, indem man die Kaniile
hinter den Fligeln am Kanilen-
schlauch fasst und langsam vor-
schiebt, ohne wesentlichen Druck
aufzubringen. Dadurch werden
Verletzungen an der bindegewebi-
gen Tunnelwand vermieden.

O Abbildung 13:
www.fistulafirst.org (aus dem
Internet, Autorin war Lind Ball)
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5. Sondersituationen wie
Fehlpunktion oder Punktion
in Fremddialysen

Eine Fehlpunktion liegt vor,
wenn die Knopflochkaniile nicht
in die AV-Fistel vorgeschoben
werden kann. Man hat das Gefiihl,
dass die Kantle wieder zuriickge-
schoben wird. In diesem Fall ist
die Kaniile zu entfernen und der
Tunnel nach erneuter Desinfekti-
on mit einer scharfen Kanile zu
punktieren. Ursachen hierfiir kon-
nen sein, dass der Winkel falsch
gewihlt wurde oder ein
,» Trampolineffekt vorliegt. Der
Trampolineffekt tritt bei manchen
Shunts, aber nicht bei allen, auf.
Es wird vermutet, dass manche
Patienten dazu neigen, dass der
Tunnel nach einiger Zeit bindege-
webig zuwichst. Ein Trampolinef-
fekt ist zu dokumentieren. Der
Tunnel wird dann einmal mit ei-
ner scharfen Kaniile punktiert, um
dann wieder auf die Knopflochka-
niile zu wechseln. Bei Utlaubsdia-
lysen oder Klinikaufenthalt der
Patienten muss die AV-Fistel wei-
Knopflochtechnik

punktiert werden. Ist dies nicht

ter in der

méglich, muss in einem Mindest-
abstand von 2,5 cm (Kanilen-
linge) von der Knopflochstelle
entfernt punktiert werden, an-
sonsten besteht die Gefahr der
Zerstorung  des Tunnels durch
Punktion in Tl}nnelnéihe. 7

Ein Tunnel mit hiufigen Fehl-
nicht
punktiert werden und ein neuer

punktionen sollte mehr
Tunnel angelegt werden. Hier ist
erneut der Prozess wie unter 4.1.3

beschrieben, einzuhalten.

6. Hilfsmittel zur raschen
und sicheren Tunnelbildung

Als organisatorisch  schwierig
wird die Einteilung der Punkteure
pro Patient (max. 2-3 Punkteuere)
zur Anlage der Punktionsstellen
und Tunnelbildung beschrieben.
Zur
Tunnelbildung wurde ein steriler
Polycarbonat Pin entwickelt, der
nach Entfernen der Kanile und

schnelleren und sicheren

abgeschlossener Blutstillung steril
in den frischen Punktionskanal
eingefithrt und fixiert wird. Dieser
Pin verbleibt bis zur nichsten
Punktion und wird vor dieser
aseptisch entfernt. Nach 6 An-
wendungen ist der Tunnel binde-
gewebig ausgebildet und der
Wechsel auf die Knopflochkaniile
kann stattfinden. Eine erneute
Pinanwendung ist nicht mehr er-
forderlich. Damit kann auch das
Punktionsteam erweitert werden
und organisatorische Engpisse
kénnen vermieden werden (vergl.
Nephrol Dial Transplant 2003
und

vergl. www.nipro-

europe.com/ tag/buttonhole).

/{ 3mm

©® Abbildung 14: Martin Stuber,
Biel, falsche Punktion eines Tun-
nels

@ Abbildung 15: Internet, Nipro
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©® Abbildung 16: Internet, Nipro

7.  Implementierung der

Knopflochpunktion
Folgende Aspekte helfen, die

Knopflochpunktion erfolgreich in

das Dialysezentrum einzufihren:

1. Bildung einer kleinen Gruppe
motivierter Punkteure 2 — 3
Personen) zum Anlegen der
Punktionsstellen, Tunnelbil-
dung und Umstellung von
konventionellen Kanilen auf
die Knopflochkaniile.

2. Schulung (Literatur
und Schulung aller Punkteure

sichten

nach Aufgabenstellung).

3. Auswahl geeignete/r Patient/
en (max. 3 Patienten zu Be-
ginn).

4. Erstellen eines internen Punk-
tionsprotokolls zur Dokumen-
tation der Punktionsstellen,
Stichkanal, Kantlenschliff,
Winkel, Besonderheiten.

5. Nach erfolgreicher Einfithrung
weitere Schulung einer grofie-
ren Gruppe fiir die Ubernah-
me der ausgebildeten Punkti-
onsstellen und Tunnel zur wei-
teren Punktion mit der Knopf-
lochkantile.

6. Patienten die Moglichkeit der
Selbstpunktion anbieten.

Diese Punkte wurden in einer
internationalen, modetierten In-
ternetdiskussion von 23 erfahre-
nen Knopflochpunkteuren aus 13
Lindern gemeinsam zusammen-
gestellt.

HIEREN
SELBSTHILFE
Hamberg @V,

7.1. Knopflochtechnik als erste
Methode fiir neue Mitarbeiter
im Pflegeteam

Die Punktionsschulung neuer
Mitarbeiter beginnend mit der
Knopflochpunktion und anschlie-
Bend erst mit der Strickleitertech-
nik fithrte in einem Dialysezent-
rum nach 5 Jahren dazu, dass die
Knopflochtechnik in eine grofle
Dialyseeinrichtung erfolgreich ein-
gefithrt werden konnte. In dieser
Verotfentlichung  ist  auffallend,
dass erfahrene Pflegekrifte und
langjihrige Dialysepatienten sich
schwer taten, ihre Gewohnheiten
und damit die Punktionstechnik
zu wechseln (vergl. Nephrology
Nursing Journal, 2007).

8. Aktuelle Studienergebnis-
se, die Mut machen

Ein Studienvergleich einer
Knopflochpunktionsgruppe (75
Patienten) zur Strickleiterpunkti-
onsgruppe (70 Patienten) bei neu
angelegten AV-Fisteln zeigte, dass
die Gruppe der Knopflochpunkti-
on eine geringere Anzahl Himato-
me und  Anecurysmabildungen
aufwies und weniger radiologische
Interventionen bendtigte. Als Be-
grindung kann die Aussage von
Prof. Krénung aus dem Jahr 1984
herangezogen werden: ,,Die beste
Technik scheint die Knopfloch-
technik zu sein, da sie keine Dila-
tation oder Stenose der Shuntvene
als Punktionsfolge bewirkt“. Ein
weiteres Ergebnis der Studie war,
dass eine Shuntinfektion in der
Knopflochgruppe bei 4 Patienten
auftrat und die Strickleitergruppe
keine Infektion zeigte. Dies unter-
streicht die Wichtigkeit der Hygie-
ne bei der Schorfentfernung und
der korrekten Anwendung der
Knopflochpunktionstechnik
(vergl. Nephrol Dial Transplant,
2009).

9. Ausblick in die Zukunft
Innovationen der Medizinpro-
duktehersteller wie ein steriler
Schorfentferner, der Polycarbonat
-Pin zur Tunnelbildung und hoch-
wertige Knopflochkantlen stehen
als strukturelle Unterstiitzung zur
Verfigung. Schulungsangebote
und Workshops zur Anwendung
der Knopflochtechnik werden ak-
tuell regional angeboten. Videos,
DVD’s, die den kompletten Pro-
zess der Knopflochpunktion dar-
stellen, fehlen aktuell und sollten
von den Kanilenherstellern als
Schulungsmal3inahme angeboten
werden. Die positiven Ergebnisse
der letzten Jahre lassen vermuten,
dass sich diese Technik langsam

durchsetzen wird.

Zusammenfassung

Die Knopflochtechnik ist seit
1977 bekannt und es liegen vielfal-
tige Erfahrungswerte in der An-
wendung vor. Zentren, die mit der
Knopflochpunktion starten, bend-
tigen eine umfassende Schulung.
Nach Anlage der Punktionsstelle
und 6 bis 9 Punktionen pro
Knopfloch kann in der Regel auf
die Knopflochkaniile umgestellt
werden. Patienten sind sehr zu-
frieden mit der Methode, da sie
weniger Schmerzen empfinden
und keine Fehlpunktionen zu er-

warten sind&

Literaturverzeichnis

1. J.P. van Waeleghem, M.M. El-
seviers, E.J. Lindley, Manage-
ment des Gefi3zugangs in Eu-
ropa Teil 1 — Eine Studie zur
Praxis in den Zentren, EDT-
NA/ERCA-Journal 2000
XXVI-4

2. H. Feil et al., Strickleiterpunk-
tion als die beste Shuntpunkti-

iNFO Nr. 161/Dezember 2012 9



10

onsmethode - Warum wird sie
nicht
Journal fiir das nephrologische
Team 1-2004

3. G. Kroénung, Plastic deforma-
tion of cimino fistula by re-
peated puncture, Dialysis &

13:10, 635-

hiufiger angewandt?

Transplantation,
638

4, Z. Twardowski et al., 1977, Pol
Arch Med Wewn 57:205-214

5. Z. Twardowski H Kubara,
Different sites versus constant
sites of needle insertion into
arteriovenous fistulas for treat-
ment by repeated dialysis, Dial
Transpl 8:978-980, 1979

6. A. M. Verhallen, M.P. Koois-
tra, B.C van Jaarsveld, Cannu-
lating in haemodialysis: Rope-
ladder or buttonhole tech-
nique? Nephrol Dial Trans-
plant (2007) 22:2601-2604

7. Gefilzugang zur Himodialyse
— Empfehlungen der Arbeits-

gruppe Pflege (GHEAP),
2010, www.nephro-
fachverband.de

8. Die Punktion bei der Himodi-
alyse: Strickleiter oder Knopf-
lochtechnik, EDTNA/ERCA
Journalclub-Diskussion, EDT-
NA/ERCA Journal of Renal
Care 2008

9. www.esrdnetwork18.org/
pdfs/QI%20-%20Educ%
20Resources%20PP %
20Presentations/Buttonhole%
20Cannulation%
20Technique%201%2007.pdf
(abgerufen am 31.05.2011, 9:00
Uhr)

10.M.M. van Loon, T. Goovaerts
et al., Buttonhole needling of
haemodialysis ~ arteriovenous

fistula results in less complica-

tions and interventions com-
pared to the rope-ladder tech-
nique, Nephrol Dial Trans-

plant, 2009

11.L. Ball, L. Treat et al., A Multi-
Center Perspective of the But-
tonhole Technique in the Pa-
cific Northwest, Nephrology
Nursing Journal, March-April
2007

12.S. Toma, T. Shinzato et al., A
timesaving method to creat a
fixed punture route for the
buttonhole Ne-
phrology Dialysis Transplanta-
tion, 2003

13.www.nipro-europe.com/ tag/
buttonhole, abgerufen
31.05.2011 um 17:00 Uhr

Hinweis:

technique,

am

Die Autorin Beate Spindler ist
GHEAP - Projektleitung und
Mitglied der Expertengruppe; Lei-
tung ifw-Regionalbiiro Stuttgart
Ifw - Institut fir Fort- und Wei-
terbildung PHV-Der Dialysepart-
ner Bad Homburg

e-mail: spindler.beate@phv-
dialyse.de

Impressum

FUr diese Ausgabe ist verantwortlich:
Peter Stoetzer, Malerwinkel 5, 22607 Hamburg
Telefon: 040/85 33 79 36 - Fax: 040/890 17 72 - E-Mail: PStoetzer@aol.com

Das Redaktionsteam:

Stefan Drass, Heinz Jagels, Christa Marsig, Peter Stoetzer, Jens Tamcke

Redaktionsburo:

Christa Marsig, LeuschnerstraBe 83c, 21031 Hamburg
Telefon: 040/722 96 49 - E-Mail: christamarsig@web.de

Textverarbeitung, Gestaltung, Versand:
Jens Tamcke, Neue StraBe 12, 21224 Rosengarten
Telefon: 04105/7058 - E-Mail: herr.ta@t-online.de

Namentlich gezeichnete Artikel geben nicht unbedingt die Meinung der Nieren Selbsthilfe Ham-
burg wieder. Anderung und Kirzung eingereichter Manuskripte behdlt sich die Redaktion vor.
Wenn Sie einen Artikel aus diesem Mitgliedermagazin nachdrucken wollen, freuen wir uns
darGber, bitten Sie aber, zuvor unser Einverstdndnis einzuholen (fUr Beitr&ige aus anderen
Publikationen k&nnen wir Ihnen natUrlich keine Nachdruckgenehmigung geben).

iNFO Nr. 161/Dezember 2012

S\ NIEREN
g) SELBSTHILFE
Hamberg @V,


http://www.nephro-fachverband.de/
http://www.nephro-fachverband.de/
http://www.esrdnetwork18.org/pdfs/QI%20-%20Educ%20Resources%20PP%20Presentations/Buttonhole%20Cannulation%20Technique%201%2007.pdf
http://www.esrdnetwork18.org/pdfs/QI%20-%20Educ%20Resources%20PP%20Presentations/Buttonhole%20Cannulation%20Technique%201%2007.pdf
http://www.esrdnetwork18.org/pdfs/QI%20-%20Educ%20Resources%20PP%20Presentations/Buttonhole%20Cannulation%20Technique%201%2007.pdf
http://www.esrdnetwork18.org/pdfs/QI%20-%20Educ%20Resources%20PP%20Presentations/Buttonhole%20Cannulation%20Technique%201%2007.pdf
http://www.esrdnetwork18.org/pdfs/QI%20-%20Educ%20Resources%20PP%20Presentations/Buttonhole%20Cannulation%20Technique%201%2007.pdf
http://www.esrdnetwork18.org/pdfs/QI%20-%20Educ%20Resources%20PP%20Presentations/Buttonhole%20Cannulation%20Technique%201%2007.pdf
http://www.nipro-europe.com/tag/buttonhole
http://www.nipro-europe.com/tag/buttonhole

Organspende

HAMBURGER SPENDEN
VORBILDLICH

Ein Leserbrief unseres Vorsitzenden Peter Stoetzer im Hamburger

Abendblatt vom 30. Oktober 2012 zum Artikel ,,Hamburger bei Or-

ganspende vorbildlich — bundesweit sinken die Zahlen der Spen-
der, in der Hansestadt jedoch nicht.*“

ass Hamburg bei Or-

ganspenden vorbildlich

ist, ist bereits seit lan-
gem Tatsache.

Schon vor etwa 10 Jahren er-
mittelte Forsa in einer offiziellen
Studie die signifikante Vorbildstel-
lung von Hamburg bei Wissen um
und Engagement fiir Organspen-
de innerhalb der deutschen Bun-
deslinder.

Dafir gibt es eine Reihe von
Griinden, denen nachzufolgen si-
cher auch in anderen Bundeslin-
dern zu einer Steigerung von Or-
ganspenden fithren kénnte.

In Hamburg ist seit iber 37
Jahren eine statke und sehr aktive
Selbsthilfegruppe fiir die Organ-
spende unterwegs. Die damalige
IkN e.V., Interessengemeinschaft
kiinstliche Niere e.V. (seit 2008 in
Nieren Selbsthilfe Hamburg e.V.,
NiSHH umbenannt), ist eine der 5
dltesten Interessengruppen im Ge-
sundheitsbereich in der Hanse-
stadt.

Auf die Hamburger NiSHH
geht der Tag der Organspende
(immer am 1. Samstag im Juni)
zurlick, an dem in Hamburg seit
Jahrzehnten an meist 4 Tischen
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im Zentrum und in einigen Vorot-
ten fir Organspende geworben
wird.

Dieselbe Gruppe hat ein Grof3-
Plakat am Standbild vom  Bis-
marck angebracht und damit fiir
Organspende geworben, wie auch
zu ihrem 30 Jahrigen Jubilium ein
30m langes Poster von der Kirch-
spitze der St. Petri Kirche in
Sichtweite zum Rathaus abge-
hingt.

In Zusammenarbeit mit der da-
maligen Gesundheitssenatorin
wurden in S-Bahn Wagen mit Pla-
Video-
Nachrichten fiir Organspende ge-
worben. Uberhaupt hat die Zu-
der NiSHH mit
dem Senat immer hervorragend

katen und spiter mit

sammenarbeit

funktioniert, was die diversen un-
ter der Schirmherrschaft des Se-
nats meist im Rathaus stattgefun-
denen Veranstaltungen bezeugen.
Diese Selbsthilfegruppe hat
sich mit allen anderen Selbsthilfe-
gruppen, die fir Organspende ein-
stehen, immer
und so den Werbeeffekt verstirkt.
Vor 31 Jahren hat die NiSHH

allein begonnen und seit 10 Jahren

zusammengetan

gemeinsam mit der Hamburger

des BDO e.V.
(Bundesverband der Organtrans-

Sektion

plantierten e.V.) mit einen Stand
auf der Verbrauchermesse ,,Du
und Deine Welt“, informiert und
fir Organspende geworben. In
diesem Jahr konnten wir zusitz-
lich auf den Harley Days und
withrend der Cyclassics etwa 1000
ausgefillte Organspendeausweise
einlaminieren.

Hinzukommen Seminare und
Veranstaltungen gemeinsam mit
dem UKE oder anderen Kranken-
héusern. So kommen pro Jahr zu-
sdtzlich 2.000 bis 3.000 ausgefiillte
(und kostenfrei in Folie laminier-
te) Organspendeausweise in Ham-
burg und Umgebung hinzu. Was
dies bei 30 Jahren ununterbroche-
ner Atbeit bedeutet, lisst sich
schnell ermessen.

Wir hoffen, dass es weiterhin
bei der aktiven Zusammenarbeit
der Selbsthilfegruppen mit der
Gesundheitssenatorin  Frau Cor-
nelia Priifer-Storcks, deren Befur-
wortung der Organspende sehr
hilfreich ist, und dem Senat bleibt
und auch andere Bundeslinder
von diesem Beispiel lernen kon-
nen&
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Leserbrief

MEINE DIALYSE

Jochen Brandtner befasst sich in einem Brief an die Redaktion
mit der Problematik, Kritik an der Situation im eigenen Dialy-

iebe Freunde und Mitar-
beiter an unserer Patien-
ten-Information,

am Anfang dieser Zeilen sollen
Lob und Anerkennung stehen.
Lob fur den unermidlichen Ein-
satz, der es moglich gemacht hat,
dass unsere Info inzwischen mehr
als einhundertfiinfzig Mal erschie-
nen ist, und Anerkennung fiir das
Bemtuhen, sie interessant und le-
senswert zu gestalten. Ich weil3
nicht, ob es noch einen zweiten
Dialysepatientenverein in der
Bundesrepublik gibt, der einen
ebenso langen Atem bei der Her-
ausgabe eines eigenen Mitteilungs-
blattes hat. Was ich aber weil} -
und das aus eigener Anschauung
und Erinnerung-, dass es Beharr-
lichkeit und Ausdauer verlangt,
sich Uber Jahre dieser Aufgabe zu
widmen. Zumal Aufrufe zum Mit-
machen in der Regel nur wenig
Resonanz finden und Bestitigung
oder Zustimmung von den Lesern
selten sind. Um so mehr mochte
ich diese Zeilen nutzen, um allen
Aktiven Dank zu sagen fur ihre
Miihe und ihren Einsatz.

Doch nun zum eigentlichen
Anliegen meines Leserbriefs: Es
geht um die seit einem Jahr verof-
fentlichte Reihe ,,Meine Dialyse®.
Einige Berichte von Mitpatienten
sind inzwischen in dieser Rubtik
erschienen. Das, was den Schrei-
bern zu ihrem jeweiligen Dialyse-
zentrum berichtenswert erschien,
konnte man dort verfolgen. Ich
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sezentrum zu Uben.

kann nicht verhehlen, dass mich
beim Lesen manchmal Beklem-
mung, und
Zweifel erfilllten. Beklemmung
dort, wo die Schreiber Kritik ub-

ten, Skepsis bei jenen Beitrigen, in

Skepsis insgesamt

denen Lob und Komplimente ver-
teilt wurden und Zweifel, ob der
cingeschlagene Weg tberhaupt
zum angepeilten Ziel fithren kann.

Dass viele Betroffene an einem
Uberblick tber die Art, wie in
Hamburgs Zentren die Dialysebe-
handlung durchgefithrt wird, inte-
ressiert sind, daran mochte ich
nicht zweifeln. Im Gegenteil. Ins-
besondere fiir Dialyseanfinger
koénnten solche Beschreibungen
von besonderem Interesse sein.
Doch liBt sich der angestrebte
Uberblick mit den individuellen
Schilderungen einzelner Patienten
erreichen? Ich denke nein. Denn
wie sagt der Hamburger Volks-
mund: Wat den eenen sien Uhl is
den annern sien Nachtigall. Was
der eine lobt und was fiir ihn von
Bedeutung

nachsten als unzureichend oder

ist, etrscheint dem
belanglos. Wo einer mit Arzt oder
Schwestern gute Erfahrungen ge-
sammelt oder gar schon beim ers-
ten Besuch Vertrauen entwickelt
hat, dort wurde ein anderer ent-
tauscht. Und die zum Frihstick
servierten, in Folie gewickelten
Brotchen finden auf der einen Sei-
te ihren strengen Kritiker, wih-
rend sie, wie ja bereits zu lesen
war, auf der anderen Seite als un-

wichtiges Detail eingestuft wer-
den. Ein Ausgleich und ein repri-
sentativeres Bild Giber das Dialyse-
geschehen in Hamburg lieBen sich
aus meiner Sicht nur mit einer
Vielzahl von Berichten erreichen.
Doch, dass es gelingt, eine nen-
nenswerte Zahl unserer Mitglieder
zum Schreiben zu animieren, halte
ich fiir mehr als optimistisch.
Warum aber Skepsis bei positi-
ven Beitrigen? Erfahrungsgemil3
findet sich in allen Lebensberei-
chen und in allen Berufzweigen
neben Licht auch Schatten. Nir-
gendwo ist alles perfekt, nirgend-
wo alles schlecht. So gibt es tiber-
all Menschen, die in ihrem Beruf
aufgehen und stets das Beste zu
erreichen versuchen, andere, die
ihn zwar ernst nehmen, aber die
Anspriiche an sich selbst im Lauf
der Zeit heruntergeschraubt ha-
ben, und wieder andere, fur die in
ihtem Berufslebens ein Laisser-
oder gar Gleichgtltigkeit
Normalitit geworden sind. Gibt
es einen Grund, warum dies in

faire

dem Bereich, mit dem wir es als
Patienten zu tun haben, nidmlich
dem Gesundheitswesen, anders
sein sollte? Ich denke nein. Auch
hier gibt es gute und weniger gute
Vertreter des Berufsstandes und
jeder, der schon lingere Zeit Dia-
lysepatient ist, wird mir zustim-
men.

Deshalb  beschleicht

Skepsis, wenn Beitrdge ausschlief3-

mich

lich von der schonen, heilen Dia-
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lysewelt berichten, die dem Leser
Formulierungen anbieten wie ,,
Vom ersten Tag an babe ich mich in
den Hdnden der Schwestern und Pfleger
woblgefiibit.* oder ,,Das Personal der
Einrichtung ist fachlich sebr kompetent,
anferordentlich freundlich, oft auch zu
Spdfen anfgelegt*, oder ,,Im Launfe der
rund 5 Jabre als Dialysepatient besteht
ein schon fast freundschaftliches 1 er-
hdltnis zu allen.(gemeint sind Pfle-
ger und Schwestern)®.

Mancher Leser mag fragen, wa-
rum diese Mitpatienten ihre Zu-
friedenheit mit ihrem Zentrum
oder ihrer Dialysepraxis nicht zum
sollen?  Wo
in unserer unzufriedenen

Ausdruck bringen
doch
Zeit soviel kritisiert und schlecht
geredet wird! Richtig! Doch ich
wende ein: Wer die Verhiltnisse
in seiner FEinrichtung,
sWfachlich sebr Rompetenten  Personal
bis zu den ,,schmackbaften Britchen

mit Wunschbelag nur in einem

vom

gleichmiBligen rosaroten Licht ab-
bildet, ohne Schatten oder zumin-
dest Schattierungen anzudeuten,
der durfte sich dem Verdacht aus-
setzen, dass er zu jenen Zeitge-
nossen gehort, denen zu differen-
zierteren, ausgewogeneren AuBe-
rungen der Durchblick oder die
Courage fehlen oder gar, dass er
sich irgendwo Liebkind machen
mochte.

Und noch eine letzte Bemet-
kung zu diesem Punkt: Sind Fach-
und Freundlichkeit
von Arzten und Krankenschwes-

kompetenz

tern nicht Grundvoraussetzung
dafiir, dass man sie iiberhaupt am
Patienten arbeiten 143t? Bedarf
dies einer besonderen Hetrvorhe-
bung? Die Tatsache, dass die
Schreiber das zu betonen offenbar
fur erforderlich hielten, 146t mich
skeptisch werden.

Doch nun zu jenem Punkt, wa-
rum mir Berichte, in denen Kritik
am betreffenden Zentrum getlbt
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wird, Unbehagen und Sorge ver-
ursachen. So zum Beispiel derjeni-
ge von Frau Ganswindt vom Juni
2011, in dem sie uns wissen 1403,
dass es in ithrem Zentrum ,,zeilweise
an Kompetenz und Wissen feblt“, dass
5 Oberflachlichkeit  Einzug  gehalten
hat* und ,einfache Dinge nicht mebr
erbracht werden”. Leider vertiet sie
uns nicht, um welche Dinge es
sich handelte. Auch die Bemet-
kungen Frau Landsbergs im Mirz
2012, welche sich an der Alters-
struktur der in ihrer Praxis Be-
schiftigten stort und meinte, dass
wdie Atmosphare in Lhrem Zentrum
erstarrt*, . die  Kommunikation ein
Problens* und , Menschliches im Ge-
sundheitswesen in den Hintergrund ge-
treten” sei, fallen in diese Katego-
rie.

Ich weil3 nicht, ob in den bei-
den Praxen soviel Souverinitit
und Gelassenheit herrschen, um
Uber diese kritischen Anmerkun-
gen hinwegzusehen. Leider tragen
auch in der Medizin nicht alle Be-
teiligten ausschlieBllich Samthand-
schuhe, wie unter anderem auch
ich Mitte der siebziger Jahre erfah-
ren durfte: Ich hatte damals dem
verantwortlichen Dialysearzt im
Heidberg
Brief geschrieben und ihm mitge-

Krankenhaus einen
teilt, dass der von thm beauftragte
und in der Heimdialyse fiir uns
zustindige Techniker nach meiner
Auffassung recht nachlissig arbei-
te. Zu meiner Uberraschung wur-
de ich kurz darauf ins Kranken-
haus zitiert, um mich dort vollig
unerwartet einem Tribunal von
drei Arzten gegeniiberzusehen. In
recht unsanfter Art erklirte man
mir, dass das arztliche Gremium
erwige, mich aus dem Kreis der
Heidberg-Patienten zu entfernen.
Weder iber den Anlall meines
Briefes noch worin mein Verge-
hen eigentlich bestehe, wurde ein
Wort verloren. In der Riickschau

ist mir klar, dass schon das Sich-
Beklagen, der Zweifel an der ge-
troffenen Techniker-Auswahl als
Angriff auf die drztliche Autoritit
gewertet wurden. Von meinem
Hinauswurf sah man Ubrigens
grofl3ziigig ab.

Da die Hamburger Dialyseirzte
-Gemeinde klein und tberschau-
bar ist und man sich untereinan-
der kennt, dirfte es auch heutzu-
tage wenig Beifall hervorrufen,
von den eigenen Patienten ein
schlechtes Zeugnis ausgestellt zu
bekommen, und das nicht nur in-
tern, sondern auch noch oOffent-
lich abgedruckt. Es wire fir mich
nicht verwunderlich, wenn man es
die Schreiber auf die eine oder an-
dere Weise spiiren lieB3e, dass die-
se Art von MeinungsiuBlerung
nicht unbedingt diejenige ist, die
man von seinen Patienten erwat-
tet.

Im Vorspann zu der Reihe
»Meine Dialyse” las ich die An-
kindigung, dass ,,man sowobl fiir
kritische als anch zustimmende Bemer-
kungen offen sei’ und dass ,man mit
der Info den Anspruch erbebe, fiir die
Patienten da zu sein, gute Entwicklun-
gen u fordern oder schlechte zu stop-
pen'.

Wie wollen Sie, die Macher un-
seres Blittchens, fiir jenen Patien-
ten ,,da sein®, der in seinem Zent-
rum wegen allzu freimiitiger Au-
Berungen in eine Konfliktsituation
gerit? Das ist ein nicht einlésbares
Versprechen. Dort, wo es an Ge-
lassenheit und Selbstsichetrheit
der Betreiber oder auch an Ver-
stindnis fiir die Situation eines
chronisch abhingigen Patienten
bei
chen mangelt, wird der Schreiber
den Konflikt allein und ohne Ri-
ckendeckung oder Helfer durch-

den Zentrumsverantwortli-

stehen mussen.
Nicht, dass mich die Leser mil3-
verstehen: Ich rede durchaus nicht
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einem Alles-Akzeptieren, einem
Alles-widerspruchslos-
Hinnehmen das Wort. Einige der
Kritikpunkte, die Frau Ganswindt
oder Frau Landsberg ansprechen,
z.B. die Sprachlosigkeit zwischen
Patienten und Angestellten, kann
ich gut nachempfinden. Ich meine
nur, dass die hier gewihlte Form
der Problematik, in die ein kriti-
scher Bericht den Schreiber brin-
gen kann, nicht gerecht wird.
Bereits im Juni 1980 haben wir
uns der gleichen Fragestellung ge-
widmet, namlich wie die Hambut-

ger Dialyseszene fiir uns Patienten

transparenter gemacht werden
koénnte. Damals jedoch lieBen wir
nicht einzelne Mitpatienten Be-
richte schreiben, sondern Hanne
Dore Muller, Annemarie und
Werner Eddelbiittel befragten 23
Mitpatienten iber die Erfahrun-
gen in ihren Dialysepraxen, werte-
ten das Erzihlte aus und fal3iten es
in einem sorgfiltic gegliederten
Bericht zusammen. Warum sich
damals nicht mehr IkN-Mitglieder
an der Befragung beteiligten, erin-

nere ich nicht mehr. Wenn also

ein ernsthaftes Interesse besteht,
die Facetten der Dialysebehand-
lung in Hamburg niher auszu-
leuchten, so wire nach meiner
Ansicht die Wiederholung einer
solchen Umfrage dreiflig Jahre
nach der letzten durchaus sinn-
voll. Auf jeden Fall kénnte sie ein
umfassenderes, detaillierteres und
verldBlicheres Bild liefern als Be-
richte einzelner dies vermdgen.
AuBerdem wiirde sie die oben an-
gesprochene Problematik vermei-
den, dass Kritik zu tiben zum Risi-
ko des Schreibers werden kann@

In den ,,Lebenslinien 2/2012%, der Mitgliederzeitschrift der Lebertransplantierte Deutschland e.V., habe
ich den folgenden Artikel entdeckt. Er ist von Peter Mohr geschrieben, der mit uns gemeinsam die Patien-
tenseminare in Hamburg veranstaltet.
Inhaltlich stimme ich voll mit dem Artikel und der Zielrichtung iiberein, dass es wichtig ist, Arzten auf ,,die
Finger zu schauen®, sich nicht zu jeder Art von Kosten fiir Behandlungen oder Untersuchungen dringen
zu lassen; insbesondere, wenn diese weder helfen und zum Teil sogar zu falschen Urteilen fithren.

Peter Stoetzer

IGeL-Bewertung im Internet
www. 1gel-monitor.de

Wir alle kennen die Situation — beim Arzt wird einem schon kurz nach der Anmeldung ein Blatt ausgehin-
digt, das eine angeblich wichtige Untersuchung oder Behandlung dringend vorschligt. Man gewinnt den
Eindruck: Ohne diese Leistung kénnte es mir schlecht ergehen.
Der Haken: Die Untersuchung wird nicht von der gesetzlichen Krankenkasse bezahlt — man muss selbst
ins Portemonnaie greifen. Eine individuelle Gesundheitsleistung (IGeL).
Naturlich kénnen wir als Patienten nicht erkennen, ob die Leistung sinnvoll ist. Hiufig macht sich das Ge-
fithl breit: Die Kassen wollen ja doch nur sparen und fir mich will ich das Beste — also in die Leistung ein-
willigen.
Die Frage nach dem Nutzen von IGeL wird jetzt beantwortet. Auf der Internet-Seite www.igel-monitor.de
finden sich Einschitzungen zu den am hiufigsten vorgeschlagenen individuellen Gesundheitsleistungen.
Die Bewertung geschieht auf der Grundlage der
Evidenz-basierten Medizin, d. h., der Nutzen einer Leistung wird anhand von Studien bewertet.
Eingerichtet wurde die Seite vom Medizinischen Dienst des Spitzenverbandes Bund der Krankenkassen
e.V. (MDS). Finanziert wird der MDS vom Spitzenverband der Gesetzlichen Krankenversicherung
(GKV).

Peter Mohr

"- HIEREN
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Ernahrung

KALZIUM
UND

PHOPHAT

Von Christa Marsig

alzium Préiparate
Sie sollten méglichst
mit der Nahrung (z.B.

Milch, Quark etc.) aufgenommen
werden, da durch Einnahme von
Tabletten, Brausetabletten kurz-
zeitig zu hohe Spitzenwerte er-
reicht werden konnten.

Phosphate

Phosphate gehéren zu den All-
zweckwaffen der Lebensmittelin-
dustrie: Sie konservieren und siu-
ern Fleisch- und Wurstwaren,
Fischkonserven und Backwaren,
sie stabilisieren und verdicken
Milchprodukte,

Schmelzsalzen von Kise, bewah-

stecken in

ren die Farbe von Cola, verhin-
dern das Verklumpen von Pud-
dingpulver.

So wirkt Phosphat im Korper

Phosphat verindert die Innen-
winde der GefiBle - es drohen
Herzinfarkt und Schlaganfall.
Auch die Knochen sind betroffen.

Dass phosphatreiche Lebens-
mittel fiir nierenkranke Patienten
eine erhebliche Gefahr darstellen,
ist schon lange bekannt und wird
bei der Therapie beriicksichtigt.
Aktuelle Studien aber zeigen nun,
dass zu viel Phosphat im Blut

S\ HIEREN
g) SELBSTHILFE
Hamberg @V,

auch fiir gesunde Menschen ein
schleichendes  Gesundheitsrisiko
darstellt.

Dabei geht es nicht um nattrli-
ches Phosphat, das in vielen Le-
bensmitteln, wie Fleisch, Hulsen-
frichten oder Nissen enthalten
ist, denn das wird nur zu knapp 60
Prozent ins Blut aufgenommen.
Damit kommt der Kérper in der
Regel klar. Kinstlich zugesetzte
Phosphate aber sind meist frei
16slich und werden daher fast voll-
stindig aufgenommen. Mit dem
zunchmenden Verzehr von Fast
Food und anderen hochgradig
verarbeiteten Fertiglebensmittel
wird der Kérper mit Phosphaten
quasi Gberschwemmt. In den ver-
gangenen drei Jahrzehnten hat
sich die Phosphataufnahme ver-
doppelt!

Kennzeichnung fiir Verbrau-
cher unzureichend
Lebensmitteln zugesetzte Phos-
phate sind zulissig, sie mussen al-
lerdings auf der Packung dekla-
riert werden, z.B. als Schmelzsal-
ze. Aullerdem verbergen sich
Phosphate hinter den Codes
E338, E339, E340, E341, E343,
E450, EA451, EA452, EI1410,
E1412, E1413, E1414, E1442. Auf
loser Ware, zum Beispiel beim
Schlachter, kann auch lediglich ein

Beim Symposium fiir Nephro-
lTogie in Lubeck, Oktober

2012, gehort.

Hinweisschild "Enthilt Phosphat"
angebracht sein. Doch mit all die-
sen Angaben kann der Verbrau-
cher kaum etwas anfangen, denn
die tatsdchlich zugesetzte Phos-
phatmenge geht aus den gesetzlich
vorgeschriebenen Angaben leider
nicht hervor.

Experten raten Gesunden wie
auch Nierenkranken, statt haltbar
gemachter Lebensmittel oder Fer-
tiggerichte viele frische Lebens-
mittel einzukaufen: Obst, Gemise
und mediterrane Kost. Alarmiert
von den aktuellen Studiendaten
fordern die Mediziner zudem eine
verstindliche Kennzeichnung von
Phosphat in Lebensmitteln - vor
allem eine Mengenangabe. Nur
dann konnten Verbraucher ein-
schitzen, wie viel Phosphat sie
wirklich zu sich nehmen.

In vielen Abfithrmitteln - einge-
setzt zur Vorbereitung von Darm-
spiegelungen etc. - ist ein sehr ho-
her Phosphatgehalt. Es sollte dar-
auf geachtet werden, dass man als
Nierenkranker — auch im weites-
ten Sinn, auf phosphatfreie Mittel
zurlckgreift und den Arzt im Be-
darfsfall darauf hinweist.

Also, bitte lesen Sie die Waren-
hinweise, fragen den Verkiufer
und fragen Sie Ihren Arzt oder
Apotheker&
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Dialyse

OLN

DIALYSE-FAHRT NACH
(e

m Samstag, den 30.04.
2012 machten witr uns

>

voller Vorfreude auf zum
Hauptbahnhof, dem Starttreft-
punkt unserer zweiten Dialyse-
fahrt. Schnell hatten wir uns alle
cingefunden — Frau Lehnhardt,
die Krankenschwestern Kati und
Angelina, die Erzicherin Anja und
natiirlich unsere sechs reiselusti-
gen und aufgeregten Kinder: Ro-
mina und Sanay, und die Jungs
Lewin, L., Niklas und Jawad.

Noch einmal schnell von den
Eltern verabschieden, ein letztes
Mal winken und schon fuhr der
ICE los in Richtung Koln, dem
Ziel unserer 4tigigen Reise.

Durch die ganze Aufregung,

iNFO Nr. 161/Dezember 2012

dem Spielen, die Erkundungstou-
ren durch die Bahn und dutchs
Vernichten des

Reiseproviants
verging die Zeit wie im Flug und
schon bald trafen wir bei strahlen-
dem Sonnenschein und 28 Grad
in unserer zentral gelegenen Ju-
gendherberge in Kéln Deutz ein.
Die beiden Midels sicherten
sich sofort ihr Zimmer und auch
die Jungs begannen mit der Bet-
tenverteilung. Nachdem alle aus-
gepackt hatten und die Betten
mehr oder weniger ordentlich be-
zogen waren, dringten alle schon
darauf vor dem Abendessen noch
schnell die Jugendherberge zu er-
kunden. Und auch auf das ver-
sprochene FEis wollte natiirlich

niemand verzichten.

Nach dem sehr leckeren und
vielfiltigen Essen stand auch
schon wunser erster Programm-
punkt auf der Tagesordnung: Eine
Nachtwichterfihrung durch das
abendliche Koln!

Schnell gingen wir los und et-
reichten sehr bald den Kolner
Dom wund das nahegelegene
Rheinufer, wo auch schon eine
Nachtwichterin - in Gewand und
mit einer Laterne ausgestattet - in
der Dimmerung auf uns wartete.

Wihrend der Fihrung, die in
mittelalterlicher Sprache  statt-
fand, erfuhren wir allerlei Wis-
senswertes Uber Koln und seine

Geschichte. Dies sollte uns zu ei-

HIEREN
SELBSTHILFE
Hamburg « V.



nem spiteren Zeitpunkt an die-
sem Wochenende auch noch von
Nutzen sein. Nun waren wir aber
erst mal erschopft von der Aufre-
gung des Tage; und kaum beriihr-
ten unsere Kopfe die Kissen, wa-
ren wir auch schon eingeschlafen.

Der nichste Tag begann mit
einem leckeren Frihstick in der
Jugendherberge und neuem Ta-
tendrang. Wir brachen auf zu un-
serer nichsten Erkundungstour in
Kéln. Wir machten eine Stadtral-
lye rund um den Dom und das
Rheinufer. Die Fragen der Rallye
waren ganz schén kniffelig, doch
die Kinder bewiesen eine gute
Spurnase und knobelten sich
durch das Quiz. Pfiffig erkunde-
ten sie Plitze, schlichen sich heim-
lich in Museen oder befragten mu-
tig Passanten und kolsche Einhei-
mische auf der Suche nach den
richtigen Antworten. Die Nacht-
wichterfihrung des vergangenen
Abends tat ihr dbriges und half
bei vielen Fragen weiter, so dass
die Rallye bald erfolgreich beendet
wurde.

Niklas erzahlt:

»Die Dialysefahrt nach Koéln
war sehr gut, aber am besten ge-
fallen hat mir die Stadtrallye.

Die Rallye haben wir am Sams-
tag, den 29.04. gemacht. Sie wurde
von der Jugendherberge erstellt.

Wir haben einen Zettel mit Fra-
gen bekommen und einen Stadt-
plan von Kéln. Mir hat das sehr
gut gefallen. Die Rallye haben wir
in zwei Teams gemacht und jedes
Team hatte mindestens einen Er-
wachsenen dabei.

Im GroBen und Ganzen hat
alles sehr viel Spafl gemacht!
Doch am besten war natiirlich im-
mer noch der Preis, den wir be-
kommen haben: Das watr etwas
zum Naschen! Dann haben wir
im Anschluss noch Pizza gegessen

HIEREN
SELBSTHILFE
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— die war auch sehr lecker! Nach
der Stadtrallye haben wir dann ei-
ne Bootstour auf dem Rhein ge-
macht.”

Lewin erzihlt:

,Vom 28.04. 2012 bis zum
01.05.2012 sind wir auf Dialyse-
fahrt gewesen. Ich berichte von
einer Schifffahrt, die wir gemacht
haben.

Am Anfang war das Wetter toll!
Als wir dann aber gewendet ha-
ben, war es windig, deshalb sind
wir runter ins Schiff gegangen.
Vorher waren wir drauflen auf
dem Schiff. Unten haben wir ein
Eis bekommen, das fand ich am
besten an der Bootstour. Sonst
war sie eigentlich ganz gut!

Insgesamt fand ich die Dialyse-
fahrt sehr tolll*

Nach diesem bis jetzt ereignis-
reichen Tag waren wir alle schon
sehr erschopft und dachten an die
Heimkehr
Alle... ? .Nein, da war noch ei-
ner... L.l L. entwickelte an diesem
Wochenende Superkrifte
stieg ganz alleine mit Anja die 509
Stufen des Kolner Doms hoch
und konnte von dort oben eine

zur  Jugendherberge.

und

tolle Aussicht geniefen!
Abends wurden dann nochmal
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die letzten Energien zum Spielen
und Toben in der Jugendherberge
genutzt bevor es dann zu spiter
Stunde ganz brav ins Bett ging.

L. erzihlt von der Dialyse-
freizeit:

»Dombesteigung:

Der einzige, der tiberhaupt das
meiste gemacht hat, war ich! Und
deswegen war ich auch als einziger
auf dem Dom!

Ich war nach der Bootstour
noch abenteuerlustig und wollte
unbedingt noch was machen. Also
habe ich mich fiir die Dombestei-
gung entschieden. Leider wollten
die anderen nicht mitkommen.
Zum Glick hatte eine unserer
netten Begleiterinnen Lust, eben-
falls den Dom zu besteigen, dar-
um bin ich nur alleine mit ihr
hochgelaufen. Die Treppe, die
hochfiithrte, war ziemlich eng,
aber als man oben war, hatte man
cinen super tollen Ausblick und
man konnte auch sehr gute Fotos
machen. Ubrigens konnte man
auch die groBen Glocken schen,
die von einem Motor angetrieben
werden. Auf dem Dom konnte
man eine Rast einlegen und quas-

seln.
Mittelalterliche Stadtfithrung:

Wir sind alle erst mal zu einer
Frau gegangen, die halt mittelal-
terlich aussah. Bei ihr waren auch
noch andere Personen, die diese
Fihrung mitmachen wollten.

Zuerst hat die Frau uns zum
Fischmarkt geftihrt und einiges
dariiber erzihlt. Es gab einige Sta-
tionen, die sie uns etklirt hat. In
einer Gasse erklirte uns die Frau
gerade einige Sachen und da woll-
ten die anderen Kinder plétzlich
alle wieder heim und ich war der
einzige, der noch weiterwollte,
was ich zusammen mit Kati dann
auch gemacht habe.

Die Frau war jetzt bei den Kir-
chen und somit beim Dom ange-
langt. Da es schon Nacht war,
wurde der Kélner Dom beleuch-
tet. Ich habe ihn zum ersten Mal
richtig nah gesehen und deshalb
sah er ziemlich grof3 und michtig
aus. Ich war sehr beeindruckt! Da
ich in der Schule gerade das The-
ma Mittelalter in Geschichte habe,
passte die Fithrung durch das mit-
telalterliche Kéln sehr gut.

Am Montag ging es dann fiir 5
Kinder, Arzt und Schwestern los
zur Dialyse. Sanay verbrachte den
Vormittag mit Anja im Zoo. In
der Kélner Dialyse konnten die
Kinder dann auch mal die Unter-
schiede zum Hamburger KfH ent-
decken: Hier gab es zum Beispiel
Dialysestihle und man durfte die
ganze Zeit fernsehen. Na sowas!
Nachdem Lewin dann seine
GroBeltern verabschiedet hatte,
die ihn wihrend der Dialyse be-
sucht hatten, ging es dann auch
schon schnell zuriick zum Mittag-
essen in die Herberge. Denn bald
darauf sollte auch schon das gro3e
Highlight starten: Der Tanzwork-
shopl!

Romina erzihlt:

»Am Montag waren wir in der
Jugendherberge in Koln Deutz.

HIEREN
SELBSTHILFE
Hamburg eV,



An diesem Tag hatten wir etwas
ganz besonderes vor und das war
ein Tanzworkshop! Das hat einen
riesigen Spal3 gemacht!

Wir haben unsere Sportsachen
angezogen und dann sind wir mit
dem Lift ins Untergeschof3 der
Der
Raum, in dem wir getanzt haben,

Jugendherberge gefahren.
war so eingerichtet, dass wir dach-
ten, dass wir in einer amerikani-
schen Eisdiele von frither wiren.
Erst haben wir Aufwirmiibun-

gen gemacht und dann haben wir
einen tollen Tanz gelernt. Wir hat-
ten auch zwei Pausen. Unsere Er-
zieherin Anja hat alles auf Video
aufgenommen.

Das war ein ganz toller Tag!
Aber nach dem Tanzen waren wir
dann auch erschopft. Das war die
beste Sache in Koln!*

Am Dienstag - dem Maifeiertag
- ging es dann leider auch schon
mit der Bahn wieder zuriick nach
Hamburg. AuBler groflem Spal3,

viel Wissen tber Kéln und einer
tollen Zeit haben wir mitgenom-
men, dass die Kinder viel selbst-
verantwortlicher als wir es vermu-
tet hitten, an ihre Tabletten und
das Blutdruckmessen dachten. Je-
der flgte sich wie selbstverstind-
lich gleichberechtigt in die Grup-
pe ein und sie passten aufeinander
auf,

Wir hoffen, dass wir im nichs-
ten Jahr wieder so eine tolle Dialy-
sefahrt machen kénnen@

Reymond Safft 1

Ich habe einen Freund im Leiden verloren.

Einen Menschen, den ich ohne die Dialyse nie kennengelernt hitte. Vor

etwas mehr als 28 Jahren haben wir im damaligen Kuratorium Ochsen-

zoll nebeneinander unsere erste Dialyse durchlebt.

Wir waren beide sehr spit an die Dialyse gekommen, und ein Weiterle-

ben ohne Dialyse hitte nicht mehr lange gewihrt.

Am selben Tag haben wir zusammen zwei Dinge beschlossen: Wir wer-

den Mitglieder in der IkN e.V. und wir melden uns zur Transplantation.

Einige Jahre spiter ist dann Reymond zuerst transplantiert worden, ich

wenig spiter. Leider hielt sein Transplantat nicht so gut und er wurde re-

transplantiert.

Die nach der ersten eingepflanzte 2. Niere hat ihn dann durch alle Fihr-
nisse hindurch immer bestens begleitet. Es war also nicht das Organ, es war ein ganz tiberflissiger Sturz
von der Leiter im Garten, der dann eine Woche nach dem Vorfall zu einer tédlichen Gehirnblutung
fuhrte. Manchmal ist das Schicksal unerbittlich.

Wir hatten tGber all die Jahre immer Kontakt gehalten. So wusste ich von seinen vielen Aktivititen, von
der Firma, die er erfolgreich griindete und spiter wieder verkaufte. Von seinen Reisen nach Japan, seinen
Dialysen in Amerika, Gber die ich in einer Info Ausgabe auch berichtete. Von seinen neuen Ideen, die er
rastlos arbeitend verfolgte.

11 %2 Jahre jinger als ich, kam sein Tod einfach zu friih.

Die Organtransplantation, die Kunst der Arzte (zudem hatten wir ein Jahrzehnt denselben Nachsorge-
arzt) und sein Lebensmut haben ihm ein aktives Leben erméglicht.

,,Je schoner und voller die Erinnerungen, desto schwerer ist die Trennung. Aber die Dankbarkeit ver-
wandelt die Qual der Erinnerung in eine stille Freude. Man trigt das vergangene Schone nicht wie einen
Stachel, sondern wie ein kostbares Geschenk in sich.*

Dieses Zitat von Dietrich Bonhoeffer war der Traueranzeige von Reymond vorangestellt. Es ist dem
Buch >>Widerstand und Ergebung entnommen<<, ein Titel, der auch fiir uns als Nierenkranke in sei-
nem Doppelsinn ein Hinweis und eine Aufforderung sein kann.

Ich wiinsche seinen Angehérigen, seinen Freunden viel Kraft und teile die Erinnerung an Reymond.

Peter Stoetzer

5\ HIEREN
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Dialyse

Ferien-Dialyse im Berner Oberland (Schweiz)

Von Giinter MuBRtopf T

iger, Ménch
und Jungfrau
Im Jahr 2005 such-
te ich im Internet
nach einem Dialy-
se-Zentrum im Berner Oberland
fir ecine Ferien-Dialyse. Schnell
wurde ich in Thun am Thunersee
(www.thunersee.ch) fiindig. Dies

etinnerte mich an sehr interessan-
te und erholsame Utlaube in Bo-
nigen am Brienzersee, die viele
Jahre her waren. Nachdem meine
Krankenkasse die Utlaubsdialyse
in der Schweiz genehmigt hatte
(war 2005 noch erforderlich), mel-
dete ich mich in der ,,Dialyse
Thun* an und buchte ein Zimmer
in einem Hotel in Spiez. Fir die
Fahrt zur Dialyse in Thun (etwa
10 km) konnte ich alternativ
Bahn, Bus oder PKW nutzen. -
Die Ausfliige und die Wanderun-
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gen im Berner Oberland sind mir
ausgezeichnet bekommen. Mein
Resumee: Der Utlaub im Berner
Oberland war super und ich hatte
mich sehr gut erholt. Allerdings
war er durch die relativ hohen
Hotelkosten in Spiez nicht preis-
wert! EHine Wiederholung einer
Ferien-Dialyse in Spiez/Thun
plante ich deshalb nicht.

Wihrend einer Ferien-Dialyse
auf Riigen im Jahr 2009 erzihlte
ich einer Bekannten von meinen
interessanten Utlaubsteisen in die
Schweiz. Schnell stellte sich
schnell heraus, dass sie auch an
einem Utlaub in der Schweiz inte-
ressiert war. Dadurch wurde es
moglich, fiir einen gemeinsamen
Utlaub im Berner Oberland statt
eines teuren Hotelzimmers eine
Ferienwohnung zu organisieren.
Frihstick und Abendessen sind
in einer gut eingerichteten Ferien-
wohnung schnell erledigt und sehr
preiswert. Mit Unterstiitzung des

Dialyse-Zentrums Thun buchten
wir die Ferienwohnung "Bella
Vista" in Goldiwil. Die Gemeinde
Goldiwil, die zur Stadt Thun ge-
hért, liegt auf einem Sidhang et-
wa 500 m bis 600 m oberhalb
vom Thunersee. Die Entfernung
von Goldiwil zur Dialyse in Thun
betrigt etwa 7 km. Aullerdem gibt
es von Goldiwil nach Thun eine
Busverbindung.

Ferienwohnung Bella Vista
Als wit im Mai 2009 in Goldi-
wil ankamen, stellten wir schnell
fest, dass unsere Ferienwohnung
ein wahrer Gliicksgriff war: Die
Kiiche war sehr gut ausgeriistet,
mit
Schrinken, ein Wohnzimmer mit

ein grofles Schlafzimmer
Fernseher, ein zusitzliches Zim-
mer mit 3 Betten fiir Kinder und
ein  Duschraum mit WC inkl
Waschmaschine. Auf der Terrasse
unserer Wohnung haben wir

abends sehr gern den Tisch und
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die Stithle genutzt. Das Haus liegt
in einem sehr gepflegten Garten,
in dem wir uns abends gern auf-
gehalten haben. Von unserer Fe-
rienwohnung konnten wir nicht
nur den Thunersee, sondern auch
den Niesen (2.362 m) und die
Jungfrau (4.158 m) jeden Tag ge-
nieBen. Von den Figentiimern der
Wohnung, die auch in diesem
Haus wohnen, erhielten wir viele
interessante Tipps fiir Ausflige
und Wanderungen. Vom Garten
konnten wir direkt in den Wald
gehen, um kleine Wanderungen in
der Umgebung zu unternehmen.

Das Dialyse-Zentrum Thun be-
findet sich im Spital Thun in der
Nihe vom Schloss Thun. Mein
Wunsch auf Frithdialyse (Beginn
jeweils 7:15 Uhr) wurde gern er-
fallt, sodass wir an den Dialyseta-
gen nachmittags etwas unternch-
men konnten. - Zu den Forma-
lien: Fine Genehmigung der zu-
stindigen Krankenkasse ist nicht
mehr erforderlich. Benétigt wird
lediglich die EU-Chipkarte. Die
Dialysekosten sind in der Schweiz
(verglichen mit Deutschland) et-
was hoher. Ich habe deshalb fiir 6
Dialysen insgesamt 92 CHF an die
,»Gemeinsame Einrichtung KVG*
in Solothurn eingezahlt. Fragen
beziiglich dieser Gebithren kén-
nen sie direkt an die KVG richten:
zum Beispiel per E-Mail an in-
fo@kvg.org.

In einer Ferien-Dialyse sind na-
tutlich auch die ,,Nebenkosten*
von Interesse: Die Preise fir Mit-
tagessen in Thun und in Orten
wie Mirren, Wengen und Iselt-
wald etc. waren durchaus mit den
Preisen zum Beispiel in Hambur-
ger Restaurants vergleichbar. Die
Preise insbesondere fir Fahrten
mit den Bergbahnen (zum Beispiel
zur Schynigen Platte inkl. des Al-
pengartens, Niesen, Miirren, Wen-

gen/Kleine Scheidegg/
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Jungfraujoch) sind leider beacht-
lich hoch. Die Ursache dafiir liegt
auf der Hand: Kosten fiir solche
Berg- und Seilbahnen inkl. des
technischen Wartung sind sehr
hoch. Allerdings kann im Tou-
ristbiro im Bahnhof Thun ein
,»Regional-Pass Berner Oberland*
fir 7 oder 15 Tage erworben wer-
den. Mit dem Regional-Pass fiir
15 Tage kann man dann an finf
Tagen fast alle Bergbahnen, die
Schiffe auf dem Thuner-
Brienzersee und die vielen Busse

und

im Berner Oberland kostenlos
nutzen. An den ubrigen 10 Tagen
zahlt man jeweils die Hilfte der
Gebtihten. Diese "Investition"
lohnt sich auf jeden Fall.

Tandem Paragliding

Wir haben viele Urlaubstage fiir
interessante Wanderungen genutzt
wie zum Beispiel: Von Merligen
am Thunersee auf dem Pilgerpfad
zu den sehr interessanten St. Bea-
tus-Hohlen, anschlieBend weiter
in Richtung Interlaken nach Sund-
lauenen und Rickfahrt nach Mer-
ligen (mit dem Schiff). — Von
Giebach  (in der Nihe
Brienz) wanderten wir zu den

von

GieB3bachfillen und weiter entlang
des Brienzersees nach der maleri-
schen Halbinsel Iseltwald. — Auf
dem Niederhorn gibt es Steinb6-
cke, die zwar nicht handzahm
sind, aber denen man sich bis auf
etwa 100 Meter nihern kann.
werden

Morgens interessante

Fihrungen angeboten — wihrend
der man Steinbocke und Murmel-
tiere beobachten kann. Die Fih-
rungen beginnen an der Seilbahn-
station Vorsass zwischen Beaten-
berg und Niederhorn (1963 m).
Wunderschon gelegen ist auch
Miirren oberhalb des Lauterbrun-
nentals, das sich als Ausgangs-
punkt
empfiehlt.

fir viele Wanderungen

Selbstverstindlich

lohnt sich eine Fahrt aus dem
Lauterbrunnental nach Wengen
und der Kleinen Scheidegg. Von
dort kann man mit der Jungfrau-
bahn zum Jungfraujoch fahren.
Ein Vorschlag fiir Urlauber, die
an sportlichen Aktivititen interes-
siert sind: Selbstverstindlich gibt
es im Berner Oberland auller
Wandern. Skifahren und im Win-
ter "Schlitteln"
Angebote fir sportliche Aktivita-

viele interessante

ten. Dies ist nicht nur Segeln auf
dem Brienzer- und Thunersee,
sondern auch das Paragliding. De-
taillierte Informationen finden Sie

in Paragliding-Jungfrau.

Freilichtmuseum Ballenberg

Wichtig und interessant fiir Di-
alysepatienten, die nicht gern wan-
dern: Es gibt rings um den Brien-
zer- und den Thunersee viele inte-
ressante Museen und Schlossert,
die einen Besuch wert sind. Bei-
Schloss Thun, Schloss
Spiez und das Freilichtmuseum

spiele:

Ballenberg in Brienz am Brienzer-
see. Und noch ein Tipp: Oberhalb
von Gunten bzw. Sigriswil gibt es
in Schwanden die ,,Sternwarte und
Planetarium Sirius“. Besucher sind
nach einer Anmeldung willkom-
men. Im Planetarium werden auch
Fihrungen angeboten. Interessant
sind nicht zuletzt die ,,Thuner
Seespiele”: Im Jahr 2012 wurde
das Musical ,, Titanic* aufgefihrt.

Vielleicht planen Sie auch einen
etholsamen Utlaub im Berner
Oberland. Die besten Monate
sind Juli bis Oktober. Noch ein
Tipp fur Tage mit unfreundlichem
Wetter: Die hohen Berge bilden
oft eine Wetterscheide. Wenn es
um den Thuner- oder Brienzersee
regnet scheint in der siidlichen
Schweiz die Sonne! Also an sol-
chen Tagen sicherheitshalber den
Wetterbericht priiffen und ab in
den Stiden@
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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 Hatestelle staatsbibliothek)
(Zugang uber Logenhaus-Restaurant)

um 19.00 Uhr

7D
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Dienstag, 8. Januar 222 Neujahrsfeier

Diesmal mit viel Platz in gemiutlicher Atmosphi-
re im Restaurant Seehof am Bramfelder See ganz
im Gegensatz zu unseren letzten Feiern.

Der Bramfelder See ist ein wichtiges Naherho-
lungsgebiet fiir Bramfeld und Steilshoop. Sein
2,9 km langer Rundwanderweg lidt zu Spazier-
gingen ein und ist auch bei Joggern beliebt. Es
gibt mehrere kleine Inseln, die unter Naturschutz
stehen.

Anmeldung erfordetlich, separate Einladung
kommt per Post.

Dienstag, 5. Februar 2292 Thema noch offen

Wir planen noch ein besonderes Thema, haben
aber auch Zeit fir Fragen und zum Klénen.

Dienstag, 5. Marz S22 Vortrag

Unser interessanter Referent kommt aus Geest-
hacht mit einer neuen , Technik®: Priv.-Doz.
Dr. med. Jan Kramer, Facharzt fiir Labora-
toriumsmedizin und Innere Medizin.

Dienstag, 2. April 222 Mitgliederversammlung

Unsere Jahresversammlung 2013 mit Vorstands-
wahl findet wieder im Kulturhaus Eppendorf
statt. Die Einladung mit Tageordnung finden Sie
in unserer Mirz-Ausgabe.

Sonntag, 5. Mai 292 Busausflug

Das Ziel unserer Sonntagsfahrt erfahren Sie aus
der Mirz-Ausgabe und natiirlich, wie immer, per
separater Einladung,.

Dienstag, 4. Juni 222 Treffpunkt noch ohne Thema

So geht es mit dem Treffpunkt weiter: Juli/August Sommerpause - 3. September - 1. Oktober - 5. No-
vember - 3. Dezember

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
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Transplantation

NIERENTRANSPLANTATE
FUNKTIONIEREN 1IN
EUROPA LANGER ALS

IN DEN USA

eidelberger  Wissen-
schaftler stellen grof3e
Unterschiede nach funf

und zehn Jahren fest/Fehlende
Kostenerstattung fiir Medikamen-
te gegen Organabstoung in den
USA Faktor/
Veréffentlichung
,» Iransplantation®
Nierentransplantationen sind

als moglicher

in

in Buropa langfristig deutlich
erfolgreicher als in den USA:
Wihrend die Funktionsraten
nach einem Jahr mit rund 90
Prozent Gbereinstimmen, funk-
tionieren nach finf Jahren in
Europa noch 77 Prozent der
Spendernieren, in den USA
sind es bei weilen Amerika-
nern dagegen nur 71 Prozent.
Nach zehn Jahren sind es 56
Prozent gegentiber 46 Prozent.
Die niedrigeren Langzeitiiberle-
bensraten im Vergleich zu Eu-
ropa betreffen auch spanisch-
stimmige US-Amerikaner, bei
denen nach 10 Jahren 48 Pro-
zent der transplantierten Nie-
ren noch funktionieren, und
insbesondere

Afroamerikaner mit 33 Pro-
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zent.

Heidelberger Wissenschaftler
haben erstmals die grofle Dis-
krepanz durch einen systemati-
schen Vergleich von Daten aus
der weltweit groflten Studie zu
Transplantations-Ergebnissen,
der ,,Collaborative Transplant
Study CTS* in Heidelberg, mit
Transplantationsdaten aus den
USA aufgezeigt. Ihre wissen-
schaftliche Arbeit ist online in
,» I'ransplantation®
licht.

Die Studienergebnisse zeigen

veroffent-

besonders grofle Unterschiede
bei dem Funktionsverlust des
bei Kin-
dern und jungen Erwachsenen.
Ein Grund fur die schlechteren
Ergebnisse in den USA konnte

Nierentransplantats

sein, dass Medikamente gegen
die Transplantat-AbstoBung in
der Regel nur fur drei Jahre
von der staatlichen Kranken-
versicherung Medicare erstattet
werden, wihrend in Europa die
lebenslange Kostentibernahme
durch die Krankenkassen gesi-
chert ist. In den USA mussen

die transplantierten Patienten
nach drei Jahren oft selbst da-
fir aufkommen. Jihrlich fallen
durchschnittlich  rund  20.000
Dollar an.
Heidelberger CTS-Studie

wertet weltweite Daten zu
Transplantation aus

Die CTS-Studie in der Abtei-
lung Transplantationsimmuno-
logie am Universitatsklinikum
Heidelberg unter Leitung von
Professor Dr. Gerhard Opelz
sammelt seit 30 Jahren Daten
von Transplantationen weltweit
und wertet sie wissenschaftlich
aus. Nierentransplantationen
sind heute in der Regel sehr er-
folgreich; daran haben Medika-
mente gegen die AbstofSung
des Organs, sogenannte Im-
munsuppressiva, einen grof3en
Anteil. Diese miissen von den
transplantierten Patienten zeit-
lebens eingenommen werden.

HJFur

Langzeitiberlebensraten in den

den Vergleich der

USA und Europa konnten wir
Daten der US-amerikanischen
Organisationszentrale fir Or-
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ganaustausch  UNOS nutzen®,
erklart Dr. Adam Gondos, der
als Epidemiologe in der Abtei-
lung Klinische Epidemiologie
und Alternsforschung des
Deutschen Krebsforschungs-
zentrums (DKFZ) arbeitet. In
den USA werden simtliche Da-
ten von Transplantationen sys-
tematisch gesammelt und sind
Offentlich verfiigbar, im Ge-
gensatz zu Deutschland und
den meisten Europiischen
Linder, in denen in der Regel
kein vergleichbares nationales
Register vorhanden ist. Die
Teilnahme an der CTS-Studie
ist freiwillig. ,,Da aber ein ho-
her Prozentsatz der europii-
schen Zentren teilnehmen, sind
die Daten fir Europa reprisen-
tativ", so Professor Opelz. Ins-
gesamt wurden rund 23.500
Nierentransplantationen in Eu-
ropa fur die aktuelle Auswer-

tung herangezogen, in den
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USA waren es rund 32.000.
,Die Utrsachen fur die Dis-
krepanz zwischen USA und
Europa sind durch die hier
durchgefthrten statistischen
Analysen nicht endgiltig ermit-
telbar®, sagt Dr. Gondos. Doch
weise die Tatsache, dass die Et-
gebnisse im ersten Jahr gleich
gut sind, danach aber in der
USA schlechter

wurden darauf hin, dass die die

sukzessive

Betreuung nach einer Trans-
plantation im Allgemeinen und
die Versorgungssituation mit
Immunsuppressiva im

Besonderen hier eine gewisse
Rolle spielen konnte.

Dialyse-Behandlung ist teu-
rer als Immunsuppressiva

Im Februar 2012 hatten be-
reits kanadische Nierenexper-
ten eindringlich diese aktuelle
US-Praxis im ,,New England
Journal of Medicine® kritisiert
(NEJM 366;7). Die Ruckkehr

an die Dialyse schrinkt die Le-
benserwartung der Patienten
ein, selbst wenn ein neues Or-
gan zur Verfugung steht. Diese
Rationierung sei weder ethisch
verantwortbar noch 6kono-
misch sinnvoll, da die Dialyse
mit rund 75.000 Dollar pro
Jahr zu Buche schlage — mehr
als dreimal so viel wie die Kos-

der
Behandlung. Bislang sind je-

ten immunsuppressiven
doch alle politischen Bemdu-
hungen in den USA um die
Fortfihrung der Behandlung
mit Immunsuppressiva nach
Nierentransplantation tiber drei
Jahrehinaus gescheitert&
Weitere Information im In-
Collaborative
Study
www.ctstransplant.org.

Quelle:
Universitatsklinikum  Heidel-

Trans-
CTS:

ternet:
plant

Pressemitteilung

berg
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Organspende

DU UND DEINE WELT

BDO e.V. und Nierenselbsthilfe Hamburg e.V. (NiSHH) warben er-
neut fir die Organspende auf der Hamburger Verbrauchermesse ,,Du

und Deine Welt"“

2012.

Seit nun 32 Jahren insgesamt und schon zum 10. Mal gemeinsam
mit der Hamburger Regionalgruppe des Bundesverbandes der Organ-
spende e.V. (BDO) werben wir auf der Messe ,,Du und Deine Welt*“

flir Organspende und informieren Uber Nierenerkrankungen. In
diesem Jahr war in derselben Halle auch der Stand der BZgA, die

an den letzten vier Tagen ebenfalls die Organspende gut und
aufwendig thematisiert hatte.

Bernd Hichtemann, Leiter Hamburger BDO-Regionalgruppe und seit
mindestens ebenso langer Zeit treuer Weggenosse unserer Aktivi-
tdten, berichtet uber unseren und den Stand der BZgA.

Von Bernd Hichtemann

m 30. September endete
nach neun Tagen und da-
mit einen Tag friher als

im Vorjahr Hamburgs Einkaufs-
und Eitlebnismesse DU UND
DEINE WELT (22. bis 30. Sep-
tember). 81.141 Besucher lieBen
sich bei einem gemeinsamen Mes-
sebummel von den attraktiven
Angeboten der gut 500 Aussteller
aus 16 Nationen uiberraschen und
inspirieren. [Quelle: Hamburg Messe
und Congress GmbH). Unter ihnen
auch, nun bereits zum 10. Male,
wieder die BDO-Regionalgruppe
Hamburg und zum 32. Male die
NiSHH mit einem gemeinsamen
Infostand zur Organspende und
-transplantation.

Die Novellierung des Trans-
plantationsgesetzes sowie insbe-
der sogenannte
,,Organspende-skandal® in  Got-
tingen, Regensburg und Miinchen,
der vor und wihrend der Messe
bundesweit fiir Negativschlagzei-

sondere

len in allen Medien sorgte, lie3
heftige Diskussion und Anfein-
dungen am Stand befiirchten, die
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sich gliicklicherweise nicht be-
wahrheiteten. Die Situation in
Bayern und anderen Transplanta-
tionszentren wurde in den Ge-
sprichen mit den Standbesuchern
kaum von diesen thematisiert. Die
Giblichen Fragen zur Organspende
und sachliche Gespriche standen
absolut im Vordergrund.
Erfreulicherweise konnten so
erneut ca. 850 ausgefiillte Organ-
spendeausweise laminiert werden.
Dartber hinaus fand wieder zahl-
reiches Infomaterial seinen Weg
zu den interessierten Besuchern.

I - Y
',,‘ I

Auch
,Lernen Life“, bei der Schuler an

an der Sonderaktion
diversen Messestinden einen ent-
sprechenden Fragenkatalog abar-
beiten mussen, nahmen in diesem
Jahr wieder viele teil. Insbesonde-
re an den Vormittagen in der Wo-
che bekamen wir hiufig Besuch
von ganzen Schulklassen und ka-
men somit auch mit vielen jungen
Menschen ins Gesprich.

An den letzten vier Messetagen
(Donnerstag — Sonntag) war eben-
falls die
"ORGANPATEN werden"

Infotour

der
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BZgA (Bundeszentrale fiir ge-
sundheitliche Aufklirung) auf der
Messe zu Gast. Sie lud mit ver-

schiedenen Stationen und mult-
medialen Modulen ein, sich niher
mit dem Thema Organ- und Ge-
webespende zu  beschiftigen.
Hierdurch bekam die Werbung
fir die Organspende nochmals
massive Unterstlitzung.

Als Kooperationspattner und
fir die Besucherberatung standen
die BDO-Mitglieder Sabine H.,
Jorg K. und Bernd H. zur Verfi-
gung, die persénlich von einer Or-
gantransplantation betroffen sind
und spezielle Nachfragen authen-
tisch beantworten konnten.

Auch hier konnten durch die

qualifizierte Beratung und Aufkli-
: P
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rung des BZgA-Teams nochmals
800 Ausweise laminiert bzw. 1.530
Plastikausweise verteilt werden.
Uber das Quiz wurden neben den
Broschiiren "Antworten auf wich-
(730 Stick) und
"Vom Leben und vom Leben ge-
ben" (200 Stick) zusitzlich ver-
schiedene

tige Fragen"

Give-Aways  verteilt
bzw. gerne mitgenommen, bei-
spielsweise Post-it Blécke (1.000
Stiick), Kugelschreiber (1.000
Stiick), Schliisselanhdnger (1.000
Stiick) oder auch Tragetaschen
(300 Stick). [Quelle: BZgA-Info-
Tour ,,ORGANPATEN  werden“
2012).

Von BDO und NiSHH haben
wieder insgesamt 30 Mitglieder
auf der Messe dafiir gesorgt, dass

|

an allen Tagen der eigene Info-
stand von morgens bis abends im-
mer kompetent besetzt war.
Durch die Anwesenheit vieler ver-
schiedener Betroffener mit unter-
schiedlichen Organtransplantatio-
nen konnte i.d.R. auf alle Fragen
nach den Transplantationen sowie
zur Dialyse Auskunft gegeben
werden. Auch durch das diesjihri-
ge Engagement der BZgA und die
damit verbundene, zusatzliche
Werbung hat die Messe in 2012
fir die Organspende wieder zu
einem groBen Erfolg gemacht.

An dieser Stelle sei nochmals allen

Mitstreiterinnen und Mitstreitern
fir ihr echrenamtliches Engage-

i arbusid b(
sA Iridislisiv 1
nsy

wnard>ansM naq
protiad lliw i -

ment gedankt, ohne den dieser

Erfolg nicht zustande gekommen
wire!

Im nichsten Jahr wird die Nie-
ren Selbsthilfe Hamburg wieder
auf der Messe mit einem Info-
BDO-
Mitglieder werden auch dann wie-

stand vertreten sein.

der gerne mithelfen, das Thema

Organspende in die Offentlichkeit
zu tragen und wach zu halten&

Diesen leicht gekiirzten und ange-
passten Artikel finden Sie komplett
auf www.bdo-ev.de/
front_content.php?
idcat=705&idart=11686

27
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Patientenselbsthilfe

DIE ROLLE DER
SELBSTHILFEGRUPPEN

Beim 3.Patientenseminar im Transplantationszentrum des UKE am
5. Mai 2012, das in Kooperation mit dem Netzwerk Neue Niere
veranstaltet wurde, hielt unser Vorsitzender ein viel beachte-
tes Referat zur Rolle der Selbsthilfegruppen in der Patienten-
weiterbildung. Die NiSHH ist Grundungsmitglied im Netzwerk Neue

Niere.

Wir geben Ihnen den Inhalt des Referates nachfolgend gern wie-

Von Peter Stoetzer

ir alle (.grofle Geste),

i K [/ .. die
die Referentinnen und
Referenten, Arzte und die Betrof-
fenen sitzen im gleichen Boot und

Anwesenden,

haben eine Rolle.

Ich will Sie mitnehmen auf eine
Boots-Reise in ein Neues Land.
So wie ich vor 40 Jahren nach Ka-
nada ausgewandert bin und mich
in einem neuen Kontinent zu-
rechtfinden musste, geht es einem
Betroffenen, ging es mir, bei der
Meldung: Nun sind Sie nieren-
krank und miissen an die Dia-
lyse.

Dassclbe gilt, wenn die Frage
gestellt wird, Transplantation Ja
oder Nein.

Sie betreten Neuland, ein neuer
Lebensabschnitt beginnt.

In diesem Neuland (um im Bil-
de zu bleiben) gibt es Einwohner,
also Erfahrene, die sich schon
auskennen und es gibt Sie, die
neuen und unerfahrenen Patien-
ten... alle mit, in verschiedenen
Rollen.

Zu den Erfahrenen zihlen
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der.

» die Arzte: deren Aufgabe bzw.
Rolle ist: gesund machen, ope-
rieren, drztlich versorgen, ge-
sund erhalten;

» die Apotheker: sie geben die
richtigen Medikamente heraus
und tben eine Kontrollfunkti-
on aus;

» diec Pharma-Industrie:
forschen, entwickeln Medika-
mente und sollen diese bezahl-

sie

bar zur Verfiigung stellen.

Nun zu den Neulingen, das sind
Sie, die Patienten: Thr Ziel ist es,
schmerzfrei und mobil zu bleiben
oder gesund werden und es dann
bestméglich und lange zu blei-
ben.

Jetzt fehlt bei unserem Bild
vom Neuland mit Erfahrenen und
Neulingen nur noch eine Gruppe:
die Selbsthilfegruppen. Diese
sind schon da. Sie sind die Erfah-
renen. Sie haben das Neuland
schon bearbeitet, sie kennen sich
aus.

Die Rolle der Selbsthilfegrup-
pen deckt sich mit dem Ziel der
Aufklirung, ganz im Sinne von
Jean-Jacques Rousseau:

Das Rollenziel der Selbsthilfegrup-

pen ist (dazn itiere ich Wikipedia)
,das Bestreben, durch den Erwerb neu-
en Wissens Unklarbeiten zu beseitigen,
Fragen zu beantworten, Irrtiimer zu
bebeben.

Besser konnte man die Rolle
der Selbsthilfegruppen gar nicht
definieren, als es J.-J. Rousseau
getan hat.

Wie konnen die Selbsthilfe-
gruppen dies nun erfillen:
Sie haben im Laufe der Jahre die
Summe aller erreichbaren Erfah-
rungen der Einwohner - im Bild
des Neulandes - und alle Erfah-
rungen von Mitpatienten vernom-
men, gesammelt, hinterfragt,
nachgelesen und intern diskutiert.
Die Selbsthilfegruppen sind durch
das Zusammentragen von Einzel-
erfahrungen die Wissenden. Sie
konnen die eigenen Erfahrungen,
koénnen durch das eigene Erdul-
den der Schmerzen, durch eigene
gelebte Probleme nachfiihlen und
daher gut an ,,Neuankémmlinge*
weitergeben.

Im Vorstand und Beitrat bei
uns in der Nieren Selbsthilfegrup-
pe Hamburg - sind tiber 20 Jahre
Dialyse- und tiber 70 Jahre Trans-
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plantationserfahrung gebiindelt.

Das ist bei keiner Selbsthilfe-
gruppe von vornherein so, das
musste erarbeitet werden.

Als ich nach Kanada - in mein
Neuland - auswanderte, meinte
ich auch, mit meinen Ubergangs-
mantel von P&C wire ich ganz
gut fir den Winter geriistet. Als
dann aber die Dauertemperatur
auf -10° Celsius und weiter gegen
-30° tendierte, habe ich mich auch
erst einmal schlau gemacht, was
ich am besten anziehe, und dann
gekauft.

Als Praedialytiker betreten Sie
Neuland. Mit der Entscheidung
zur Transplantation betreten Sie
fur sich wieder Neuland. Und was
machen Sie, wenn Sie Neuland
betreten? Sie fragen die Einheimi-
schen, die Erfahrenen.

Und das sind Ihr Arzt, Ihr
Apotheker, Thre Dialysestation.
Doch fragen Sie auch weiter !

Denn, wie es auch im vorgeleg-
ten Eckpunktepapier der Gesund-
heitsminister einiger Bundesldnder
im November letzten Jahres heif3t,
haben Sie das Recht auf zeitna-
he und fachgerechte, also bes-
te Gesundheitsversorgung. Und
Sie haben das ausdrucklich er-
wihnte Recht auf weitere Fach-
meinungen. Selbsthilfegruppen
sind zwatr keine Fachkrifte, aber
es sind die Etfahrenen.

Wie konnen wir,
Selbsthilfegruppen nun
ten Weiter-Bilden?

Eigentlich sollten wir von Pati-

also die
Patien-

enten ausbilden sprechen, denn
Weiterbildung bedeutet: Patienten
sind schon vorgebildet. Sind sie
aber nicht!! (zumindest fast im-
mer nicht).

Kaum ein Nierenkranker (mit
Ausnahme vielleicht Zystennieren
-Erkrankte, denn das ist erblich)
hat erwartet, dass er Dialyse brau-
chen wird. Kaum einer hat bei
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den ersten Herz-Schmerzen daran
gedacht, dass er ein neues Herz
benétigen wird.

Oder wenn doch, wurde das
Problem verdringt und in den al-
lerwenigsten Fillen sich zielge-
recht darauf vor-bereitet oder vor-
gebildet.

Trotz meiner beiden akademi-
schen Titel habe ich vor meiner
Transplantation beim Wissenstand
Null angefangen. Immunsuppres-
sion war fiir mich Neuland. Ich
habe zwar geahnt, dass ein Sand-
immun Spiegel von 120 bis 160,
so damals die Arztempfehlung
und die der Beipack- Zettel, nicht
so gut sein kann, denn ich hatte
Zahnfleischwucherungen, Tremor
und plétzlich begann eine Ganz-
korperbehaarung (nur leider nicht
am Kopf).

Nach vielen Gesprichen mit
Arzten und Pharmakundigen habe
ich dann meinen Sandimmun-
Spiegel senken dirfen —langsam-
auf cin heute angemessenes Ni-
veau, ohne je eine AbstoBung zu
erleiden. Das ist meine Erfahrung.
Die kann ich heute weitergeben.

Sprechen wir also lieber von
Patienten-Aus-Bildung, einer
zweiten Meinung, die Weitergabe
von Information seitens bereits
Erfahrener.

Dazu ein Beispiel aus dem Le-
ben einer Selbsthilfegruppe:
Eine Tochter, aus Amerika zu Be-
such bei ihren Eltern in Hamburg,
ruft bei mir an. Die Mutter sei
frisch an der Dialyse und sehr ver-
zweifelt weil sie nicht austeichend
informiert wurde, was sie z.B.
nicht essen oder wie viel sie trin-
ken darf, wie es weitergehen soll,
wie lange sie mit der Dialyse leben
kann, wie Dialyse und Familie
funktioniert.

Wie hat uns die Tochter, die
fir ihre Mutter Neuland betreten
hat, gefunden?

» Die Tochter hatte gegoogelt
und uns im Internet gefunden.
Das ist aus meiner Erfahrung
heute der hidufigste Weg zu
uns. Daher haben wir haben
Ubrigens unseren Internet-

Auftritt so gestaltet (und inves-

tiert), dass wir im Internet wei-

ter oben stehen und so schnel-
ler werden.

Auf dieses Beispiel Mutter/

Tochter komme spiter noch-

gefunden

mals zurlick.

» Junge Betroffene googeln sel-
ber. Wir und die meisten der
150  Selbsthilfegruppen
Nieren“ in Deutschland sind

,fur

im Internet. Unter www.nieren
-hamburg.de finden Sie uns
seit tber 10 Jahren.

» Wir freuen uns auch immer,
wenn Arzte auf uns hinweisen
und unsere Broschuren und
Flyer auslegen.

» Der Hamburger Sektion des
BDO tourt seit einigen Jahren
fir Transplantierte ein- bis
2mal die Woche im UKE
durch das Transplantations-
zentrum und ist offen fur Fra-
gen.

» Die NiSHH wird ab Juni 2012
einmal im Monat eine Nieren-
sprechstunde in einem dafiir
vorgeschen Raum im UKE
einrichten.

» Manchmal, leider zu selten,
kommt der Kontakt zu uns
uber den Bettnachbar oder un-
sere ausgelegten Zeitschriften
im Dialysezentrum zu Stande
Wenn Sie uns dann endlich ge-

funden haben, welche Instru-

... fur Ihre

Bildung zur Verfiigung?
Wichtigstes Merkmal ist: Wir

sind einfach da. Immer ansprech-

mente stehen uns ..

bar, ohne Zeitproblem, ohne Ver-

pflichtung. Zudem haben wir:
Treffen am Stammtisch, Zeit-

schriften und Broschiiren Ver-

iNFO Nr. 161/Dezember 2012 2 9


http://www.nieren-hamburg.de
http://www.nieren-hamburg.de

30

sand, Telefon und Fax, eMail, Ho-
mepage und ganz entscheidend:
Wir laden zum Gesprich ein!
Dazu will ich das zuvor er-
LMutter/
Tochter weitererzahlen:

wihnte Beispiel
Ich fahre also noch spit abends
zu der Dialysepatientin, prisentie-
re mich als ,,typisches” Erfolgs-
beispiel, beruhige, erzihle aus
meinen Anfangszeiten, wie ich mit
der Situation umgegangen und
trotz Dialyse aktiv geblieben bin.
Ich stelle den Kontakt zu einer
wenige Hiuser weiter wohnenden
Betroffenen aus unserem Vor-
stand her, die damals sogar in der
selben Dialyse behandelt wurde.
Die
gleichzeitig nebeneinander.
Die Patientin hat noch 10 sehr ak-
tive Jahre in und mit der Familie

erlebt, ja sogar ihr Hobby, das Se-

beiden dialysieren fortan

geln hatte sie wieder aufgenom-

men.

» LEin weiteres Instrument sind
Seminare: wie dieses hier und
auch unser eigenes das 8. Pati-
entenseminar in Folge, das wir
am 6. Oktober 2012 in Koope-
ration mit Arzten des UKE
und des AKBarmbek im CCH
anbieten.

» Wir konnen alle verschiedenen

Behandlungsmethoden — wie
z.B. Heimhaemo- oder CAPD
oder Zentrumsdialyse anspre-
chen. Wir kénnen das ganz
wertneutral machen. Ohne ei-
ne Verpflichtung.

» Wir kénnen sagen, wo es uns
gefallen hat, wo wir Gutes ge-
hért haben oder wo die Dialy-
sen Kurzdialysen sind und was
das fiir die Therapie bedeutet.
Zum Schluss meines Referats

das Ausbildungs-Rezept einer

Selbsthilfegruppe, gut gemeint,

total kostenfrei ausgestellt:

» Wihlen Sie Ihren Arzt gut,
denn er wird Sie lange beglei-
ten.

» Holen Sie sich eine 2., 3. Mei-
nung. Es steht IThnen bei einer
so schwerwiegenden Erkran-
kung zu. Bereiten Sie sich auf
das Neuland vor: lesen Sie
tber Thre Krankheit. Es gibt
viele kostenfreie, gute Bro-
schiiren

» TFragen Sie im Neuland frih-
zeitig die Einheimischen: Neh-
men Sie gleich beim Betreten
Kontakt zu Selbsthilfegruppen
auf. Wir haben Erfahrung, die
gesammelten Erfahrungen aus
vielen gelebten eignen Beispie-
len und vielen Gesprichen

» TLassen Sie sich schlau machen,
bevor Sie mit dem Arzt spre-
chen. In das Arztgesprich ge-
hen Sie selbstbewusst. Schrei-
ben Sie sich einen Spickzettel.
Ein Patient ist kein Bittsteller.
Es kommt zwischen Arzt und
Patient zu Arzt- oder Behand-
lungsvertrag. Beide sind Ver-
tragspartner auf Augenhdhe.
Wenn Sie dann im Neuland

sind — um im Bild zu bleiben —

lernen Sie verstehen der Arzt-

Verordnungen und befolgen die-

se, seien Sie ,,compliant®, was

u.a. heiBt, nehmen Sie Thre Im-

munsuppressiva regelmifig, IThre

Blutdruckmittel, behandeln Sie

gof. Thren Diabetes, befolgen Sie

ein Rauchverbot,

» und treiben Sie Sport. Dazu
hoéren wir sicher auch im nach-
folgenden Referat von Prof.
Karl-Heinz Schulz und Herr
Dipl.-Sportwiss. Stefan Patra
viel zur Anregung

» Fordern Sie von sich selber:
Ich will gesund werden wollen,
ganz oder zumindest so gut
wie die Natur es mir erlauben
konnte,

» Ich mache mit und ich denke
positiv - iber mein Neuland!!
Vielen Dank fiirs Zuhéren&@

Tel. 040 - 57 99 44

Konto-Nr. 693 769 201
BLZ 200 100 20
Postbank Hamburg

Auch unter uns gibt es Armut.
Der Patientenhilfsverein der Hamburger Dialysepatienten braucht Ihre Unterstit-
zung, um helfen zu kénnen.

Dialysehilfe Hamburg e.V.
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Leserbriefe

AUS ALLER WELT

Der nachfolgende Leserbrief erschien in der Augustausgabe von

,der Nierenpatient®.

Wenn Sie dhnliche Beobachtungen gemacht haben schreiben und
oder rufen Sie uns an. Wir sehen es als eine unserer Aufgaben

an, fir gute Dialysen in Hamburg zu "streiten".

Dabei ist eine

breite Informations-Basis, mehrere Falle, immer das hilfreichs-

te Argument.

Peter Stoetzer

Der Leserbrief bezieht sich auf einen Artikel im Hamburger
AbendbTatt vom 21./22. Juli 2012 (Seite 40) zum Thema ,,Aus al-
Ter Welt: Entsetzen uber Skandal um Spenderorgane®.

bwohl es im Artikel be-
hauptet wird, ist mir
leider () kein Gesetz
bekannt, gegen das die Mediziner
verstoBen haben. Arzte haben es
seit Jahrzehnten geschafft, sich
Freirdume gewihren zu lassen, so
dass sie gut verdienen konnen,
und der Eid des Hippokrates
nicht an erster Stelle steht. Ein
solches Beispiel gibt es leider auch
aus Hamburg zu berichten:
Was
Grenzwerte, wenn diese manipu-

nitzen Standards und
liert werden.

In mindestens einer groflen
Hamburger Dialysepraxis wird zur

Feststellung der Referenzwerte bei

manchen Patienten die Dialyse-
dauer heraufgesetzt, d. h. von 4
auf 4 %2 Stunden. Da 4 Stunden
der untere Grenzwert einer Hae-
modialyse gemil} der Qualititssi-
cherungs-Richtlinie Dialyse ist, ist
selbst eine Erhohung auf 4 2
Stunden keine tppig lange Dialy-
se. Auch hore ich, dass zu den Re-
Nadeln
beim Punktieren verwendet wer-

ferenzdialysen dickere

den

Wenn man die behandelnden
Arzte mit der Praxis der Verlinge-
rung der Dialysedauer nur zur Er-
mittlung der Referenzwerte kon-
frontiert, dann erhilt man die
Antwort, anders seien die notwen-

digen Werte nicht zu erreichen.
Weiter gefragt, warum die lingere
Dialyse nicht immer durchgefiihrt
wird, ist das Gesprich beendet.
Aus eigener Erfahrung, dass
lange Dialysezeiten mit einer er-
heblich besseren Lebensqualitit
einhergehen, halte ich es fir eine
dringende Aufgabe der Kranken-
Kontrollen
die
nicht angesagt sind und die auch

kassen, hidufiger

durchzufuhren. Kontrollen,
eine Patientenbefragung einschlie-
Ben.

Auch hier sind mir keine Straf-
malinahmen nach Manipulieren
medizinischer Dialysedaten be-
kannt&

in der Nacht:

Der ersehnte Anruf kam nach nur zweieinhalb Jahren Dialyse,

‘..wir haben fiur Sie eine Niere.."

Transplantation ist eine groRe Leistung der Arzte, Schwestern, Pfleger und vielen Diensttuenden. An sie alle
machte ich meinen Dank aussprechen. Ohne die Zuwendung hétte ich die sieben Wochen im Liibecker Uni-
Klinikum kaum Uberlebt. Das Gelingen der Transplantation mit mehreren Nachoperationen ist fiir mich immer
noch ein Wunder. Neues Leben schenken hat viele Aspekte — vor allem hat es mit Gott, guten Arzten und viel
Glick zu tun. Und das habe ich in diesem Fall erfahren, Danke.

Maria Bandrowski
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Organspende

achdem im letzten Jahr

der Wind unser eigenes

Harley-Days-Zelt weg-
geblasen hatte (siche Titelbild Info
158), mieteten wir diesmal einen
festen, halb so grofen Stand vom
Veranstalter.

Das ,,Beduinen‘“-Zelt war auch
rechtzeitig aufgebaut und sah sehr
stabil aus. Das war sehr wichtig,
denn es hielt, was es optisch ver-
sprach: war windfest, wasserdicht
und hielt dem Angriff eines Ga-
belstaplers, der es rammte, unbe-
schidigt stand. Als besonders vor-
teilhaft erwies sich der hohe mas-
sive Holzboden, wodurch wit
trotz starken Regens am Sonntag
im Trockenen standen.

Unserem Nachbarn erging es
diesmal so wie uns 2011. Nach-
dem der Wind sein Zelt in einen

3 2 iNFO Nr. 161/Dezember 2012

Von Peter Stoetzer
Aluminium-Schrottberg  verwan-
delt hatte, wurde sein Ersatzzelt
mit den Displays am letzten Tag
derart Uberschwemmt, dass Gum-
mistiefel vonnéten waren.

Der Leser erkennt, die Harley
Days sind nur etwas fiir Harte.

Das ist uns Anlass, allen Stand-
betreuern zu danken, die sich die-
sem Hirtetest unterzogen haben.
Unser Stand war von Freitag, den
22. 6. bis Sonntag, den 24. 6. 2012
tiglich von 11.00 Uhr bis gegen
Mitternacht von Transplantierten,
Dialysepflichtigen, unseren Mit-
gliedern oder denen des BDO
e.V. sowie weiteren Helfern be-
treut worden.

Da uns im letzten Jahr die Pri-
senz bei den Rockern und Hatrley-
Fans leider nicht vergénnt war,

wollten wir es in diesem Jahr un-
bedingt zu den Harley Days schaf-
fen.

AuBlerdem war es dem nieren-
transplantierten  Artikel-Schreiber
ein besonderes Anliegen, den Tag
seines 70ten Geburtstags (23. 6.)
der Organspende zu widmen und
damit seinen Dank fiir 23 Jahre
gegliickter Organ-Transplantation
zu manifestieren.

Am selben Tag hatten wir uns
schlieBlich eine Truppe 20 trans-
plantierter und dialysepflichtiger
Radler auf der Durchreise von Li-
neburg nach Greifswald verabre-
det.

Die Radler, die auf Initiative
der TransDia e.V. wetbend fir
Organspende (860 km in
10 Tagesetappen) unterwegs wa-
ren, statteten uns ihren Besuch ab.

HIEREN
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Sie wurden mit neuen T-Shirts
»eingekleidet™, bevor sie weiter
zum Hamburger Transplantati-
onszentrum im UKE fuhren.

Die Harley Days waren ein Er-
lebnis fiir sich. Man stelle sich ca.
60.000 Hatley-Motorrider vor, die
langsam im Corso auf dem riesi-
gen Gelinde der Markhallen an
uns alle dhnlich blubbernd réh-
rend vorbeirollten. Die Fahrer
prisentierten sich in Kluft - eine
beeindruckende Vorstellung, der
manches sehnsiichtige Auge des
einen oder anderen Besuchers
folgte.

Angesichts einer mit einer viet-
tel Million relativ grof3en Besucher
- und Teilnehmerzahl, nahm sich
die Anzahl der einlaminierten Or-
ganspendeausweise recht beschei-
den aus, auch wenn einige Harley
Fahrer darunter waren.

Es waren trotzdem spannende

Tage. Das sonnige Wetter am

Samstag machte die Standbetreu-
ung ertriglich. Unser Stand war
einigermallen gut besucht, hat uns
aber genug Zeit gelassen, Uber das
Gelinde zu streifen, die viele
chromblitzende Technik zu be-
staunen und das Neueste an phan-
tasievollem Tuning fir Motorrd-

der zu sehen&®

@ Der Vorsitzende der Nieren-
selbsthilffe Hamburg ist auch
an seinem 70. Geburtstag in
Sachen Organspende unter-
wegs.

ODer diesjahrige Stand der
Nierenselbsthilffe Hamburg
trotze allen wetterbedingten
Widrigkeiten

HMIEREN

T —

SELBSTHILFE

Pambarg o V

Wir bieten thnen
die Unterstdtrung, die
Sie mochten.
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Wir bieten thnen
die Unterstutzung, die
Sie mSchten

-

=

Leben - zum 2. Mal am Start

ntscheide dich fOr einen Organspendeausweis!

) = ricier-hambi
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Patientenselbsthilfe

BKK UND SELBSTHILFE

Von den Anfangen der Selbsthilfe bis zum neuen § 20c SGB V.

Der nachfolgende Beitrag (aus 2010) von Herrn Dr. phil. Dipl.-
Psych. Christopher Kofahl, Dozent fir Sozialmedizin und Medizin
-Soziologie am UKE, Hamburg, gibt den Inhalt seines Referates
anldasslich unseres September-Treffs wieder. Es war ein Tebendi-
ger, sehr interessanter Vortrag mit interessanten Folien.

Zusdatzlich anregend war die anschlieRende Diskussion, ulber die
im ARD Fernsehen ,Brisant“ berichtet wurde. Das Fernsehen war
zu unserem Treff gekommen, um unsere Mitglieder zu der in der
Presse beschriebenen unterschiedlichen Behandlung von Organ-

Wartepatienten und einer eventuellen zeitlichen Benachteiligung

von Kassenpatienten gegeniiber Privatpatienten zu befragen.

Unsere Mitglieder haben sich beachtlich offen der Befragung ge-

stellt.

Die Befragung und die Aufnahmen (Sendetermine waren der 5. und
6. September 2012) erfolgten nur in zeitlichem Zusammenhang zu
den Pressenotizen, nicht in Bezug auf dieses historische und
aktuelle Beziige herstellende Referat von Dr. Kofahl.

ie Entwicklung der
Selbsthilfe und Patien-
tenbeteiligung in
Deutschland kann im internatio-
nalen Vergleich als grofler Erfolg
vieler engagierter Betroffener, ih-
rer Angehdrigen sowie von burger
- und patientenorientierten Akteu-
ren der sozialen und gesundheitli-
chen Versorgung gewertet wer-
den. Der Weg dahin war lang und
oft beschwerlich. Im Folgenden
werden die wichtigsten histori-
schen Eckpunkte und Uberg'zinge
wiedergegeben.

Selbsthilfe aus der Not (Zeit
der Industrialisierung)

Bereits in den Zeiten der
1848/49er
sich die
Selbsthilfezusammenschlisse
Kran-
kenhilfskassen, Genossenschaften

Revolutionen haben
ersten formalisierten

(Arbeiterverbriiderungen,

etc.) aus der bitteren Not der ver-
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elenden Arbeiterklasse gegriindet.
Mit der staatlichen Regulierung
und Kontrolle Ende des 19. Jhts.
durch Otto von Bismarck haben
sich diese selbstverwalteten Orga-
nisationen der sozialen Sicherung
bis heute zur elementaren Basis
einer solidarisch orientierten
Wohlfahrtsstaatlichkeit entwickelt.
Allerdings handelt es sich hierbei
im Rahmen der Versicherungs-
pflicht
»erzwungenen Selbsthilfe”. Auch
ist der Organisationsgrad der
Kranken- und Pflegekassen, Un-

fall- oder Rentenversicherung in-

um eine Form der

zwischen so hoch, dass diese
praktisch niemand mehr mit dem
,Gedanken der Selbsthilfe” ver-

bindet.

Gesundheits- und problem-
spezifische Selbsthilfezu-
sammenschliisse
(Anfang 20. Jht. bis heute)

Selbsthilfezusammenschlusse,
wie wir sie heute kennen, haben
verschiedene Urspriinge. Soziale
und gesundheitliche Problemlagen
waren ein wesentlicher Grund fur
viele Betroffene, sich zur gegen-
seitigen Hilfe zusammenzufinden.
So hatte sich z.B. bereits 1897 der
heutige Deutsche Allergie- und
Asthmabund e.V. als ,,Heufieber-
bund® gegrindet. Diese indikati-
onsspezifischen  Selbsthilfe-Ver-
binde sind allein auf Bundesebene
auf ca. 350 Organisationen ange-
wachsen, - manche von ihnen mit
tber 100.000 Mitgliedern, andere
mit zwei- bis dreistelligen Mitglie-
derzahlen deutlich kleiner -, und
die meisten wiederum in Dachver-
binden wie der BAG SELBST-
HILFE organisiert.

Friihformen der Selbsthilfe
in Gruppen (1935 bis 1970er

Jahre)
L\ HIEREN
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Ein fir die ,sprechende®
Selbsthilfe in Gruppen und fuir die
Suchtselbsthilfe wichtiges Ereignis
wird auf den 10. Juli 1935 datiert:
In Akron / Ohio trafen sich die
beiden alkoholstichtigen Amerika-
ner Wilson und Holbrook Smith
(alias ,,Bill and Dr. Bob®). Die
von ihnen gegriindeten alcoholics
anonymous ,,AA“ fanden Uber
amerikanische Besatzungssoldaten
1953 ihren Weg nach Miinchen,
und seit den 60er Jahren auch in
andere Stidte. Ihre auch heute
noch gelebte Selbsthilfegruppen-
konzeption, die sogenannten Mee-
tings, und insbesondere die ,,12
Schritte” fanden Eingang in viele
andere (Sucht-)Selbsthilfegruppen.

Selbsthilfe als Gegenmacht
und Konzeptionierung von
Selbsthilfegruppen
(1970er und 80er Jahre)

Fur die aktuelle Selbsthilfeland-
schaft sind die spiten 70er und die
80er Jahre von herausragender
Bedeutung. Im Fortgang der 68et-
Bewegungen regten sich Unmut
und Widerstand der Birgerinnen
und Biirger auch in den Bereichen
der gesundheitlichen Versorgung.
Eine von vielen Patienten etlebte
“Arroganz und Ignoranz der Arz-
teschaft”, die ,,Medikalisierung
des Psychosozialen® sowie Fehl-
behandlungen fithrten zu den
Konzepten der ,,Anti-Professio-
nalisierung® und ,,Gegen-macht®.

Zeitgleich forderte das damali-
ge Bundesministerium fir For-
schung mehrere Projekte im Pro-
gramm “Laienpotenziale, Patien-
tenaktivierung und gesundheitsbe-
zogene Selbsthilfe® (1979-1983).
Diese Projekte untersuchten die
Funktionsweisen von Selbsthilfe-
gruppen und befassten sich mit
den gesundheitswirksamen Poten-
zialen der Selbsthilfezusammen-
schliisse insgesamt sowie mit Fra-
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gen der kommunalen Veranke-
rung und Integration in das Sozial
- und Gesundheitswesen. Im Rah-
men der Aktionsforschung ent-
standen hier ab 1981 die ersten
Selbsthilfekontaktstellen. Auf nati-
onaler Ebene griindete sich 1982
der Selbsthilfekontaktstellen-
Fachverband ,,Deutsche Arbeits-
gemeinschaft  Selbsthilfegruppen
e.V.“ (DAG SHG e.V.) und 1984
die ,Nationale Kontakt- und In-
formationsstelle zur Anregung
und Unterstiitzung von Selbsthil-
fegruppen” (INAKOS). Malgeb-
lich treibende Krifte watren in die-
sen Prozessen an der Seite vieler
hoch engagierter Selbsthilfe-
Akteute Michael Lukas Moéller
(GieBlen) und Alf Trojan
(Hamburg).

Selbsthilfe als Kooperations-
partner im Gesundheitswe-
sen (1980er und 1990er Jahre)

Durch die Anerkennung und
Unterstiitzung der Selbsthilfe so-
wie ihre steigende Akzeptanz in
der Bevolkerung stieg die Zahl der
Selbsthilfegruppen von 1985 (ca.
25.000 Gruppen mit 1 Mio Mit-
glieder) bis heute auf ca. 70.000-
100.000 mit ca. 3 Mio Mitgliedern.
Die konflikttrichtige Haltung der
,»Anti-Professionalisierung®  und
,»Gegenmacht” wandelte sich all-
mahlich zu einer zunehmenden
gegenseitigen Anerkennung und
Wertschitzung von ,,Profis“ und
,Laien®. Insgesamt stiegen in die-
sem Kontext die Kooperationen
zwischen Selbsthilfegruppen und
dem professionellen System, - z.B.
in Projekten wie die ,,Koope-
Selbsthilfe-
gruppen, Arzte und Psychothera-
peuten® (KOSA).

rationsberatung  fir

Selbsthilfe als integraler Be-
standteil des Gesundheits-
wesens (2000 bis heute)

Die Beschliisse der 72. Ge-
sundheitsministerkonferenz 1999
in Trier bereiteten Patienten und
der Selbsthilfe schlieBlich den Bo-
den fir eine formale Anerken-
nung und Integration von Patien-
ten in das Gesundheitssystem.
Zug um Zug wurden in den Fol-
gejahren die Beteiligungs- und
Forderméglichkeiten ausgebaut.
Bereits seit 1993 war es den Kran-
kenkassen auf Basis des § 20 Abs.
4 SGB V méglich, die gesund-
heitsbezogene Selbsthilfe mit 1
DM pro Versichertem zu férdern
(,Kann-Regelung®), es folgte in
2004 ecine ,,Soll-Regelung® - je-
doch wurde das verfiigbare Volu-
men nie vollstindig an die Selbst-
hilfe ausgeschiittet. Seit Januar
2008 sind die Krankenkassen im
Rahmen des neuen Paragrafen §
20c SGB V verpflichtet, alle Mittel
zur Forderung voll auszuschop-
fen, - nicht verausgabte Gelder
werden ggf. auf die Selbsthilfefér-
derung des Folgejahres aufge-
schlagen. Somit ist die Selbsthilfe-
térderung durch die GKV in den
letzten zehn Jahren von 15 Mio.
DM in 1999 bis auf ca. 39 Mio €
heute angestiegen. Allerdings hat
die kommunale Férderung im sel-
ben Zeitraum insgesamt um ca.
25% abgenommen (heute ca. 11,5
Mio. €).

Neben dem § 20c SGB V gilt
vor allem der § 140f SGB V
(Beteiligung von Interessenvertre-
tungen der Patientinnen und Pati-
enten) als ein Meilenstein in der
Entwicklung der Selbsthilfe. Seit
2004 haben legitimierte Vertrete-
rinnen und Vertreter der Betroffe-
nenorganisationen und der Selbst-
hilfeunterstitzung/Patienten-
beratung das Recht, in den Gre-
mien des Gemeinsamen Bundes-
ausschusses (G-BA) angehort zu
werden und mitzuberaten. Im G-
BA verhandeln die Vertreter der
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Leistungserbringer ((Zahn-)
Arzteschaft, Psychotherapeuten,
Krankenhiuser) und die Vertreter
der (Kranken-
versicherer) die im Rahmen der
GKYV erstattungstihigen Leistun-

Leistungstriger

gen — derzeit ein Volumen von ca.
160 Mrd. €. Die Patientenvertreter
haben im Gegensatz zu den Lei-
tungserbringern und —trigern so-
wie den neutralen Ausschussvor-
sitzenden kein Stimmrecht, ihre
Stellungnahmen werden aber do-
kumentiert und verdtfentlicht.
Weitere Mitberatungsrechte exis-
tieren auf den Landesebenen hin-
sichtlich der Entscheidungen tber
Zulassungen und Besetzung von
Vertragsarztsitzen.

Schliellich noch werden —
ebenfalls seit 2004 — die Patien-
tenrechte durch eine/n Beauftrag-
te/n der Bundesregierung fur die
Belange der Patientinnen und Pa-
tienten nach § 140h SGB V ge-
stirkt.

Alte und neue Aufgaben der
Selbsthilfe in der Zukunft

Selbsthilfe und Selbsthilfeunter-
stiitzung begegnen neuen Heraus-
forderungen im Rahmen des de-
mografischer Wandels, insbeson-
dere durch a) die drastische Zu-
nahme des ilteren Bevolkerungs-
anteils mit steigenden chronischen
Krankheiten und Pflegebedarf bei
gleichzeitig abnehmenden Betreu-
ungspotenzialen der jiingeren Be-
volkerung durch den Wandel in
interkulturelle Gesellschaft
bei weiterem Zuwanderungsbe-
darf von jihtlich 200.000 Immig-
ranten.

Weitere Handlungsfelder sind
der weitere Ausbau der Koopera-

eine

tionen mit dem professionellen
System - nicht nur bei den selte-
nen Erkrankungen, die steigende
Beteiligung an der politischen
Gestaltung des Gesundheitswe-
sens sowie der Leitlinienentwick-
lung und des Qualititsmanage-

Lieber Gunter Mul3topf,

ments.

Insgesamt wird in den nichsten
Jahrzehnten die Selbsthilfe wieder
stirker als bisher zu einer Nor-
wendigkeit werden. Handlungsfel-
der sind hier nicht nur die Ratio-
nierung im Gesundheitswesen,
sondern vor allem auch die soziale
Selbsthilfe vor dem Hintergrund
der wachsenden Armut von ohne-
hin ressourcenschwachen Famili-
en, die Unterstiitzung und Forde-
rung von Kindern und Jugendli-
schlieBlich —
grundsitzlich — die Kimpfe um
den Erhalt der gesellschaftlichen
Solidaritit&

Hinweis d. Red.:

Die Nieren Selbsthilfe Ham-
burg e.V. wurde ebenfalls wih-
rend der in Kapitel 4 (Selbsthilfe als
Gegenmacht) beschriebenen  Zeit,
im April 1974 (als IkN, Interes-
sengemeinschaft kiinstliche Niere
Hamburg e.V.) von Betroffenen
gegriindet.

chen und ganz

manchmal braucht es die Dynamik und die Erfahrung des Alters. Das ist kein Wi-
derspruch in sich, zumindest war es bei Ihnen nicht, mit Thren 83 Jahren.
Sie haben die Dialyse angenommen, haben nie dariiber geklagt und sich gegen ei-

ne Transplantation entschieden. Sie haben uns/mich immer angespornt, um man-

ches in der NiSHH voranzubringen, wenn ich selbst noch zégerte. Unsere Home-
page ist Ihr Werk. Far die Einrichtung und Pflege haben Sie uns einen kompeten-
ten Partner beigebracht.

Sie selbst haben mit einem kleinen Team und viel Energie das Nephro-Lexikon

auf den Weg gebracht, dem wir bald auf unserer Homepage eine neue Heimat geben diirfen.

In diesem Heft erscheint wieder ein sehr schéner Reisebericht vom Urlaub mit Dialyse, den Sie geschrie-
ben haben und der leider Thr letzter ist.

Ich weil3 von den etlichen gemeinsamen Arbeitsstunden in Ihrem Biiro, dem Biiro in der Firma, die Sie

selbst aufgebaut und schon vor Jahren Threm Sohn iibergeben hatten, dass Sie dennoch tiglich ins Biiro
kamen. Unser Kassenwart und PC-Profi Stefan Drass und ich haben noch viele Ideen mit Ihnen bespro-
chen, die wir jetzt allein verwirklichen mussen.

Es ist schwer zu verstehen, dass Sie nach einem gut Giberstandenen OP-Eingriff und bei fortschreitender
Genesung dann doch plétzlich abberufen wurden.

Wir werden Sie vermissen !

Ihr Peter Stoetzer,

iNFO Nr. 161/Dezember 2012
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Veranstaltung der Nierenselbsthilfe

PATIENTENSEMINAR

8. Patienten-Seminar in Hamburg im Rahmen von Kongress und Ta-
gung der Deutschen Gesellschaft fir Nephrologie (DGfN) am

Von Peter Stoetzer

ann man ein Seminar,
das zum 8. Mal in 8
Jahren veranstaltet

wird, noch verbessern?

Das diesjihrige Seminar der 3
Hamburger Selbsthilfegruppen,
das zum 2. Mal im CCH stattfand,
bestitigte: man kann!

Das Seminar war wieder vor-
nehmlich von den beiden Akteu-
ren Bernd Hichtemann (BDO
e.V.) und Peter Stoetzer (NiSHH
e.V.) organisiert worden. Wie in
den letzten Jahren wurde es von
Sponsoren, die bei dem eine Wo-
che lang stattfindenden Kongress
auch eigene Stinde fiir die teilneh-
mende Arzteschaft aufgebaut hat-
ten, unterstiitzt, wenngleich weit
weniger tippig als die Jahre zuvor.
In diesem Jahr bot das Patienten-
Seminar etwas, das es bei den
tber 180 Gisten besonders gut
ankommen lieB: Es war die Mi-
schung aus fachlich anspruchsvol-
len Referaten und die einfithlsame
Beziechung der Referenten zum
Patienten. Es war eine Mischung
von ersten Hinweisen auf chroni-
sche Krankheiten mit Nierenver-
sagen, Nieren- und anderer Or-
gantransplantationen sowie deren
Nachbehandlung. Ein Wissen, das
die Giste mit nach Hause nehmen
konnten.

Seit einigen Jahren haben wir es
gemeinsam mit den Transplantati-
onszentren in Hamburg einrichten
konnen, dass sich unser beider

HIEREN
SELBSTHILFE
Hamberg @V,

6. Oktober 2012

jahtlichen Patienten-Seminare im
Bereich des Nierenversagens, der
Nierentransplantation und der
Transplantation anderer Organe
nicht gegenseitig ,,kanibalisieren®,
also dass wir uns weder durch ein
zeitliches noch thematisches Zu-
sammenfallen in derselben Woche
gegenseitig die Giste wegnehmen.

In diesem Jahr lagen der Kon-
gress und die gleichzeitige Tagung
der Deutschen Gesellschaft fir
Nephrologie (DGfN) in unserem
Planungsmonat. Da auch fir die-
sen Kongress eine Patienten-
Vortrags-Komponente eingeplant
war, haben wir diese Aufgabe
tbernommen und auf einen eige-
nen, parallelen Veranstaltungsort
verzichtet. Mit Hilfe der beiden
Tagungsprisidenten wurden uns
Riumlichkeiten und Technik im
Congress Centrum kostenlos zur

Verfiigung gestellt. Dafiir dber-

©® PD Dr. Felix Braun

©® PD Dr. Tobias N. Meyer

nahmen wir dann die Bewirtung,
die, obwohl einfach gehalten, sehr
wohl guten Anklang fand.

Beide
konnten wir zudem fir kurze Re-

Tagungsprisidenten

ferate gewinnen. Prof. Dr. Stahl,
UKE Hamburg tibernahm die Be-
grifung der Giste und PD Dr.
Karl Wagner, AK Barmbek/
Hamburg als Schlussredner die
Zusammenfassung und den wiit-
digen Ausklang.

PD Dr. med. Tobias N. Meyer,
Hamburg, Stellvertreter von PD
Dr. Karl Wagner im AK Barm-
bek, fasste die Ursachen von Nie-
renversagen und die Moglichkei-
ten des Hinauszbgerns einer Nie-
ren-Ersatztherapie leicht verstind-
lich zusammen. Wenn es auch bei
Nieren-Versagen kein Allerheil-
mittel gibt, ist es doch moglich,
bei gesunder Lebensweise den Be-
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Fotos: Chr. Marsig

O Prof. Rolf Stahl

ginn der Ersatztherapie hinauszu-
zogern.

Wie Dr. Meyer in seinem Refe-
rat darstellte, kann Nierenversa-
gen verschiedene Ursachen haben.
In den letzten 40 Jahren gab es als
Ursachen fiir Nierenversagen eine
Verschiebung von Glomerolo-
nephritis (frither 50%) zu Diabe-
tes und Bluthochdruck als Ein-
stiegs-,,Droge” (heute 50% An-
teil). Zudem werden mit der heute
besseren medizinischen Versor-
gung immer mehr alte Menschen
mit Nierenversagen noch behan-

.

® Bernd Hiichtemann

iNFO Nr. 161/Dezember 2012

delt. Dabei wies der Referent auch
darauf hin, dass sich mit hoherem
Alter die Nierenfunktionswerte
selbst im Normalfall verschlech-
tern.

Dr. Meyer versuchte im Vor-
trag, die Meinungsbildung zwi-
schen Arzt und Patient in Bezug
auf ein beginnendes Nierenversa-
gen nachzuvollziehen, d.h. vom
ersten Erfahren eines  Nieren-
problems bis zum Beginn der Dia-
lyse und gegebenenfalls folgender
Dies ge-
lang ihm an Beispielen sehr gut.

Nierentransplantation.

In der anschlieBenden Imbiss-
und Kaffeepause fand ein reger
Gedankenaustausch statt, konnten
Gespriche gefithrt, Kontakte er-
neuert oder mit den Referenten
noch weitere Fragen geklirt wer-
den.

Der Vortrag, der dem Buffet
folgte, war cher die wissenschaftli-
che Komponente des Seminars zu
bezeichnen.

In seinem Referat ,,Wechsel-
wirtkungen bei Medikamenten
nach Transplantation® listete PD
Dr. Felix Braun, Uniklinik Kiel,
zuerst die Ursachen fir Wechsel-
wirkungen auf und legte dar, wa-
rum es diese zu beachten gilt.
Darunter fillt vor allem auch die
Toxizitit mancher Immun-
suppressiva. Deswegen ist es be-
sonders wichtig, genau in Abspra-
che mit den Arzten und immer
,,in Kenntnis der Mittel*“ zu dosie-
ren. Er vertrat die Ansicht, dass
eine Mehrfachimmunsuppression
(3-fach) nach Transplantation bes-
ser ist als eine Monotherapie. Dies
gilt ganz sicher fir die erste Zeit
nach der Transplantation. Im
Zeitverlauf danach gehen die
Wirkspiegel zurtick. Nur dank
besserer Messmethoden kann oft
noch die ordentliche Einnahme
nachgepriift werden. Dabei ist

ganz besonders wichtig, dass spi-

© Prof. Jochen Hoyer

ter (etliche Jahre spiter) auch ge-
ringe Dosierungen nicht abgebro-
chen werden; sie scheinen eben
doch noch notwendig zu sein.

Dr. Braun rit allen Patienten,
die Medikamenten-Einnahme zu
dokumentieren (dazu bietet die
Pharma-Industrie diverse Buch-
lein gratis an), sowie die Dosie-
rung immer wieder anzupassen.
Ein Patient soll die Funktion sei-
nes/er Organe kontrollieren und
bei Verdnderungen dies mit dem
Arzt besprechen. Er wies dabei
ebenfalls auf das Risiko von Nie-

© PD Dr. Karl Wagner
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renfunktionsverschlechterungen
nach Leber-Transplantation hin.
“Anschlussheilbehandlung
(AHB) und Rehabilitation (Reha)
nach Transplantation” war unser
Vortragsthema vor dem Schluss-
durch den Vize-
Tagungsprisidenten Dr. K. Wag-

wort

ner

Prof. Dr. Jochen Hoyer, Miiritz
Klinik Klink,
wichtig eine Reha nach jeder

stellte heraus, wie

Transplantation ist und dass jeder
gesetzlich Versicherte in Deutsch-
land einen Anspruch darauf hat.
Sein mit viel Einfuhlungsvermo-
gen dargebotener Vortrag mit
landschaftlich
der im Wald am Miritz See gele-

schonen Bildern

gen Klinik, und von Hinweisen
begleitet auf die therapeutischen
Mboglichkeiten der Klinik, erregte
bei einigen Zuhérern Lust dort zu
die
eMails bei den Veranstaltern zeig-

kuren, wie eingegangenen

ten.

Alle Referenten wurden, wie
seit dem ersten Patientenseminar,
vom Vorsitzenden der Nieren
Selbsthilfe Hamburg e.V., Dipl.-
Ing. Peter Stoetzer, selbst seit 23
Jahren Nieren-transplantiert, kurz

thematisch anmoderiert.

Die vielen Fragen nach jedem
Referat verdeutlichten das allge-
meine Interesse der Besucher an
den Themen in dem gut besetzten
Hoérsaal des Hamburger Congress
Centrums (CCH)&

©® Hana Ramm im Gesprach mit Dr. Tobias Meyer

Zum Patientenseminar erhielten wir folgende Riickmeldung.

O

Hallo Herr Stoetzer,

burg.

App).

mfg
Dietrich Herde

ich komme erst heute dazu, mich zu der Veranstaltung im CCH zu duBern. Das
Seminar war gut organisiert, die Themen flr mich interessant, die Referenten
kompetent. Allerdings nicht so unterhaltsam wie damals im Hotel Hafen Ham-

Das Referat "Wechselwirkungen bei Medikamenten nach Transplantation", wel-
ches mich besonders interessiert hat, war etwas schnell und drége. Hier ware ei-
ne schriftliche Info hilfreich gewesen.
Ich habe nach meiner Tx bei 15 Medikamenten 156 Neben- und Wechselwirkun-
gen, 1 1/2 Jahre spater sind es bei 12 Medikamenten nur noch 133 (Apotheken

Allerdings sind die meisten nur im Labor erkennbar, doch der Rest beeintrachtigt
mich so stark, sodass ich den Sinn so einer ESP-Tx in Frage stelle.
Ihnen wiinsche ich weiterhin alles Gute,
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Organspende

ICH ODER Du

Nachfolgend bringen wir die GruBRworte der Hamburger Senatorin
fir Gesundheit und Verbraucherschutz Cornelia Prifer-Storcks
zum Senatsempfang anldsslich der Finissage der Wanderausstel-

Tung ,,Ich oder Du? Kiinstlerische Positionen zur Organspende® am

26. Mdarz 2012 im Rathaus wieder.
mengefasst und verkiirzt.

ehr geehrte Frau Vizeprisi-

dentin Artus, sehr geehrte

Abgeordnete der Hambur-
gischen Biirgerschaft, sehr geehrte
Damen und Herren,

ich freue mich, Sie heute zu der
Finissage der Wanderausstellung
,,Ich oder Du? Kiinstlerische Po-
sitionen zur Organspende” im
Birgermeistersaal begriflen zu
konnen.

Die heute zu Ende gehende
Wanderausstellung, die in den ver-
gangenen anderthalb Jahren an
unterschiedlichen Otrten in Ham-
burg und in Bremen zu sehen war,
verdient zu ihtem Abschluss zwei-
fellos eine besondere Wiirdigung.

Die in der Rathausdiele ausge-
stellten Kunstwerke sind das Et-
gebnis einer intensiven Befassung
der Studierenden der Hochschule
fir angewandte Wissenschaften
(HAW) mit den vielfaltigen Facet-
ten der Organspende.

Gemeinsam mit der Techniker
Krankenkasse hat die Behorde fiir
Gesundheit und Verbraucher-
schutz dieses Projekt auf den Weg
gebracht. Wir konnten die HAW
dafiir gewinnen, ein spezielles Se-
minar zu dieser Thematik anzu-
bieten, das letztendlich in einen
Kunstwettbewerb miindete.

Sehr geehrte Preistragerinnen,
die heute stellvertretend fur die
vielen Studierenden anwesend
sind: haben Sie herzlichen Dank,

iNFO Nr. 161/Dezember 2012

Die GruRworte haben wir zusam-

0 Cornelia Priifer-Storcks

dass Sie sich dieses Themas ange-
nommen haben. Sie haben in der
vorlesungsfreien Zeit einen Som-
merkurs fir Studierende angebo-
ten und damit die Grundlage fiir
die Wanderausstellung geschaffen.

Wie fir Wettbewerbe tblich,
kann es nur eine bestimmte An-
zahl von Preistrigern geben.

Drei  der
wurden mit einem Preisgeld pri-
miert. Und die Auswahl ist der da-
maligen Jury wahrlich nicht leicht
gefallen, da jedes Kunstwerk fir
sich einzigartig das Thema Organ-

Ausstellungsbilder

spende aufgreift und illustriert.
Deshalb ist es auch nur folgerich-
tig, dass alle Teilnehmerinnen und
Teilnehmer des Wettbewerbs zu-
mindest mit einem ihrer Werke in
der Ausstellung vertreten sind.

Die Kunstwerke haben in den
letzten Wochen und Monaten vie-
le Menschen stark beeindruckt.
Die originellen Exponate sind
Ausdruck einer ausgesprochenen
Kreativitit groB3en
Ideenteichtums, der uns ,,Behor-
bei

tungsmilligen Befassung mit dem

und eines

denmenschen® der verwal-
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Thema allzu leicht abhandenkom-
men kann.

Sie konnen daher mit Recht
stolz sein auf Thren Beitrag, den
Sie zu diesem bedeutenden gesell-
schaftlichen Thema geleistet ha-
ben und tber diesen Tag hinaus
leisten.

Mit Thren kiinstlerischen Atbei-
ten erbffnen Sie uns neue Wege in
der Kommunikation mit der Be-
volkerung zu einem Thema, das
immer noch mit vielen Tabus be-
legt ist. Denn: Es war und ist un-
ser Ziel, mit Hilfe der Kunstwerke
eine Neugier entstehen zu lassen.

Eine Neugier, die bereit ist, sich
mit dem Thema zu beschiftigen
und die es schafft, in das Bewusst-
sein jedes Einzelnen vorzudrin-
gen. Nur so wird es uns gelingen,
durch Aufklirungsarbeit Vertrau-
en aufzubauen, Tabus entgegen-
zuwirken und Entscheidungen zur
Organspende zu befoérdern. Das
groe Feedback und die durch-
ginglg positiven Reaktionen zei-
gen, dass iber die Kunst ein guter
Zugang zu diesem nicht leichtgin-
gigen Thema moglich ist.

Umso betriiblicher ist es, dass
trotz der positiven Resonanz, die
wir in Bezug auf die Kunstausstel-
lung erfahren haben, es im ver-
gangenen Jahr zu einem starken
Einbruch in der Organspende ge-
kommen ist. Nach einer uber
mehrere Jahre kontinuierlichen
Steigerung entwickelte sich die Si-
tuation der Organspende tberra-
schend riicklaufig.

Vom bundesweiten Trend zu-
rickgehender Organspenden war
auch Hamburg betroffen. Da ver-
mag es nur ein wenig zu trésten,
dass Hamburg mit 19,5 Organ-
spendern pro einer Million Ein-
wohner noch deutlich Gber dem
Bundesdurchschnitt von 14,7 Ot-
ganspenden lag.

Die
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Ursachen hierfir sind

zweifellos vielfiltig: Ein Grund

kénnte in der zunehmenden
Verbreitung von Patientenverfi-
gungen liegen, die hidufig einen
Ausschluss der intensivmedizini-
schen Behandlung beinhalten und
inzident auch eine Organentnah-
me ausschlieBen. Hier sind klare
Abgrenzungen und Dokumentati-
onen erforderlich.

Ggf. sind die Vorlagen fiir die
Patientenverfiigungen entspre-
chend zu erginzen.

Die negative Entwicklung der
Organspende bietet allemal Anlass
zur Sorge und zeigt dringenden
Handlungsbedarf auf. Diese Ten-
denz zeichnete sich bereits in den
ersten Monaten des letzten Jahres
ab und war deshalb Anlass fir die
Gesundheitsministerkonferenz,
sich Mitte letzten Jahres intensiv
mit der Spendenbereitschaft zu
befassen.

der
Punkte fiir die Steigerung der Or-

Einer entscheidenden
ganspende ist die Einfithrung der
Entscheidungslésung. Mit ihr sol-
len die Biirgerinnen und Birger in
einem geregelten Verfahren Uber
die Organspende informiert und
zu einer personlichen Erklirung
aufgefordert werden.

Die Bundespolitik hat das Sig-
nal der Gesundheitsministerkon-
ferenz aufgegriffen und Anfang
Mirz einen fraktionstibergreifen-
den Gesetzentwurf vorgelegt.
Dieser beinhaltet die Ablésung
der bisherigen erweiterten Zu-
stimmungslosung zugunsten einer
Entscheidungslésung.

Kennzeichnend fir die Neure-
gelung ist, dass die Biirgerinnen
und Biirger ausdriicklich aufgefor-
dert werden, eine Entscheidung
zur Organspende abzugeben. In
einer ersten Stufe sollen die Ge-
setzlichen Krankenkassen sowie
die Privaten Krankenversiche-
rungsunternehmen verpflichtet

werden, ihren Versicherten Infor-
mationsmaterialien und Organ-
spende-ausweise zur Verfiigung
zu stellen.

In einer zweiten Stufe sollen
die technischen und datenschutz-
rechtlichen Voraussetzungen da-
fir geschaffen werden, dass die
Versicherten freiwillig fiir die Do-
kumentation der Erklirung auf
der elektronischen Gesundheits-
karte auch die Unterstiitzung der
Krankenkassen in Anspruch neh-
men kénnen.

Als weiterer Baustein zur Stei-
gerung der Organspende ist vor-
gesehen, bei der Ausgabe von
Pass- und Personalausweisen auch
Informationen zur Organspende
und einen Organ--spende-ausweis
auszuhindigen. Die Ausweispa-
piere haben nur eine begrenzte
Gultigkeitsdauer, so dass eine re-
gelmilBige wiederkehrende Befas-
sung mit der Thematik sicherge-
stellt wird.

Erstmals sollen systematisch
auch junge Menschen im Alter
von 16 Jahren mit dem Thema
konfrontiert werden. Dies setzt
voraus, dass es hierzu im besten
Fall bereits ecine Befassung im
Vorfeld gegeben hat.

Gemeinsam mit der Schulbe-
horde werden wir dafiir Sorge tra-
gen, dass die Organspende Thema
in allgemeinbildenden Schulen
wird. In diesem Zusammenhang
haben wir einen Beschluss fur die
Gesundheitsministerkonferenz
votbereitet, der die Kultusminis-
terkonferenz auffordert, sich da-
fur einzusetzen, das Thema Or-
ganspende verpflichtend in die
Lehrpline aufgenommen wird. In-
formation ist der Schlissel fiir ei-
ne positive Entscheidung, da
Menschen, die gut informiert sind,
eher der Organspende positiv ge-
geniiber stehen und einen Organ-
spendeausweis ausfiillen. Dies be-
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legen zahlreiche Studien, die sich
mit der Organspendebereitschaft
befassen:

Danach sind nahezu 80 Pro-
zent der Bevélkerung der Organ-
spende gegeniiber positiv einge-
stellt. Insofern Uberrascht es im-
mer wieder, dass lediglich — ja
nach Bundesland — 15 bis 31 Pro-
zent der Burgerinnen und Burger
einen Organspendeausweis besit-
zen. Auch wenn Hamburg hier
den Spitzenplatz mit 31 Prozent
belegt, besteht zu den vorgenann-
ten 80 Prozent grundsitzlich zu-
stimmungsbereiten Personen eine
erhebliche Liicke, die es zu schlie-
Ben gilt. Diese Gemeinschaftsauf-
gabe verpflichtet Krankenkassen
und behordliche Stellen, die Bur-
gerinnen und Biirger zu einer Ent-
scheidung zu motivieren und die-
se auch zu dokumentieren. Alle an
der gesundheitlichen Versorgung
Beteiligten sind aufgefordert, mit
Informationen zu den medizini-
schen Fragen rund um die Organ-
spende zur Verfigung zu stehen
und hier durch ihren Beitrag zum
Abbau von vorhandenen und
durchaus nachvollziehbaten Be-
denken und Angsten beizutragen.
Eine entsprechende konzertierte
Aktion wollen die Beteiligten des
Gesundheitswesens starten — das
haben wir vor 4 Tagen vereinbart.
Die Informationen der Kranken-
kassen, die ja auch viel kosten,
sollen nicht im Papierkorb landen,

sondern durch entsprechende Ge-
spriche und Infos thematisiert
werden.

In diesem Kontext kommt den
Transplantationsbeauftragten in
den Krankenhiusern eine Schliis-
selfunktion zu. Deshalb ist es nur
konsequent, dass im Zusammen-
hang mit der Umsetzung der ,,EU
-Richtlinie Gber Qualitits- und Si-
cherheitsstandards fiir zu Trans-
plantation bestimmte menschliche
Organe” Transplantationsbeauf-

tragte verpflichtend eingefihrt
werden sollen.

Die Einzelheiten der Imple-
mentierung sind noch nicht ab-
schlieBend festgelegt. An der obli-
gatorischen Einfihrung von
Transplantationsbeauftragten be-
steht aber kein Zweifel, auch nicht
an der Tatsache, dass es hierzu in
den Lindern entsprechende Aus-
fihrungsbestimmungen geben
wird. Das gibt uns die Chance, die
spezifische Situation in den Ham-
burger Krankenhduser bertick-
sichtigen zu kénnen. Hierzu wer-
den wir aktiv auf die Krankenhiu-
ser zugehen, denn es ist uns sehr
daran gelegen, ecine praxisorien-
tierte und breit akzeptierte Lan-
desregelung in Kraft zu setzen.

Meine Damen und Herren, ich
bin davon tiberzeugt, dass wir ge-
meinsam die Organspende in
Hamburg nicht nur auf das im
Jahre 2010 erreichte Niveau he-

ben, sondern dartiber hinaus auch

Wire
schon, wenn wir in einem etsten
Schritt von 30 auf 50 % kimen.
Sie haben sich als Verantwortli-
che in Ihren Einrichtungen und

noch steigern koénnen.

Institutionen  der
verpflichtet. Sie haben Strukturen

Organspende

geschaffen, die Handlungssicher-
heit geben, indem Sie z.B. bereits
heute Transplantationsbeauftragte
bestellt und fortgebildet haben.
Sie haben daftir gesorgt, dass die
Organspende einen festen Platz in
IThrem Arbeitsalltag  hat,
gleich, ob im Krankenhaus oder

ganz

im administrativen Bereich.

Auch wenn die Verteilung der
realisierten Organspenden nicht
einheitlich in der Hamburger
Krankenhauslandschaft
sechen wir die Entwicklung insge-

verlauft,

samt positiv und bieten lhnen
Unterstut-
zung und Zusammenarbeit fir

ausdriicklich unsere

mehr Organspenden an. Denn
nur durch eine gemeinsame Kraft-
anstrengung kénnen wir das ber
allem stehende Ziel erreichen, den
Menschen, die auf ein Spenderor-
gan warten, dieses auch rechtzeitig
zur Verfiigung zu stellen.

Wir werden auch nicht nachlas-
sen, unkonventionelle Wege bei
der Aufklirungsarbeit zu gehen.
Dieser Kunstwettbewerb hat hier-
tir zweifellos MaB3stibe gesetzt.

Es folgen nochmals Danksa-
gungen und danach spielten junge
Musikerinnen&

Dialysehilfe Hamburg e.V.

Der Hilfsverein der Hamburger Dialysepatienten flir Hamburger Dialysepatienten

Tel. 040 - 57 99 44
Konto-Nr. 693 769 201
BLZ 200 100 20
Postbank Hamburg
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Nieren Selbsthilffe Hamburg e. V.

allgemeine Angaben

Name Patientin Name Partnerin

Vorname Patientin Vorname Partnerin

Erziehungsberechtigter (bei Kindern)
StraBe

Postleitzahl/Ort

Mitglied geb. am

Telefon/Telefax

e-mail - Adresse

Ich bin Patient Partner

Angehoriger Fordermitglied

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

klinische Dialyse

Ich bin fransplantiert

Ich werde betreut vom Dialysezentrum

meine Krankenkasse

Beruf

Datum, Unterschrift fr die BeitrittserklGrung

noch nicht an der Dialyse

Alle Angaben werden ausschlieBlich vereinsintern verwendet

lar ung

I+t s er k

r

t

e

Ei chii

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

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

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

1 50,- Euro
...
...

Férdermitglieder
EUI’O zus@tzliche Spende pro Jahr

Euro

einmalige Spende
Bank/Sparkasse

Kontonummer

Bankleitzahl

Kontoinhaber (falls abweichend vom Mitglied)

Datum, Unterschrift fUr die Einzugsermdchtigung

Binquiby 6/122
DQEE 99SSNDYD JIDp[dJuDIg

sspIQ UDJOJS
BINQUIDH aJ1yisqIos USISIN

Bitte senden Sie Beitrittserkl&rung und/oder Einzugsermdchtigung an die angegebene Adresse
Adressfeld bei entsprechender Faltung fUr Fensterbriefumschlag geeignet
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Sie wollen die
NieEReN SelbsThille
Hamburg E. V.
finanziell UNTERSTUTZEN?

UNSERE KONTONUMMER

28 15-207

Bankleitzahl

200 100 20

Postbank HaAmMbuRG

Ab 100,— Spendenbescheiniqung Auf AnfORdERUNG



