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EDITORIAL

Liebe Leserin, lieber Leser,

schon, dass Sie unser Heft aufgeschlagen haben. Seien Sie
herzlich begrufit im Fruhlingsjournal unserer Interessenge-
meinschaft.

Wir bieten Thnen wieder abwechslungsreichen Lesestoff.
Unser Schwerpunkt liegt diesmal auf der Dialyse, genauer,
auf der Hamodialyse. Nach Jahren der eher kosmetischen
Verbesserungen an den Maschinen gibt es tatséchlich Ver-
besserungen, von denen Patienten wirklich profitieren.

Interessant waren die Erfahrungen bei der Recherche zu
den Artikeln. Einmal habe ich gelernt, wie langwierig es
ist, von einem Weltkonzern wie Fresenius eine Informati-
on zum Stand der Technik zu bekommen. Wahrscheinlich
hat der Vatikan nicht so viele mitredende Hierarchiestufen
wie Fresenius. Zum anderen war Uberraschend, wie sich
der Dialysemaschinenhersteller Gambro im Nebel verliert
- nach mehreren Eigentimerwechseln verschwindet die
Spur beim letzten Kaufer Baxter.

Die Bild am Sonntag berichtete am Beispiel unserer Kassie-
rerin Gabi Fritz Uiber die Peritonealdialyse zu Hause. Wie
der Bericht entstand, lesen Sie in diesem Heft.

Wie die Hefte im vergangenen Jahr wird auch dieses Heft in
der Druckerei der Bonner Werkstatten fir behinderte Men-

schen gedruckt und verschickt.

Wir wiunschen Thnen viel Vergniigen bei der Lektire und
eine schone Fruhlingszeit.

Fur die Redaktion
Meinhart Rick

Foto: Hilary Halliwel/Pexels
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AUS DEM VEREIN

Frischer Wind, starke
Impulse: Der neue Vor-
stand stellt sich vor!

Liebe Mitglieder und Freunde der Interessengemeinschaft Niere Rhein-Ahr-Eifel eV,

wir freuen uns, Ihnen voller Stolz unseren neuen Vorstand vorstellen zu durfen. Die Wahlen ha-
ben am 24. Februar 2024 in der Villa Aurora in Bad Neuenahr stattgefunden und wir sind tiber-
zeugt, dass wir mit diesem engagierten Team die Zukunft unseres Vereins gestalten werden.

Die Gewéhlten sind:

Wolfgang Kanzler (61) aus Bad Godesberg, Journalist fiir Pferderennen als Vorsitzender, fur
den alles so ziemlich neu ist im Verein.

Meinhart Rick (79) aus Bonn-Beuel, unser Erster Vorsitzender im letzten Vorstand und weiter
unermudlich als Stellvertreter tatig.

Hans-Hubert Ritter (81) aus Koblenz, ehemaliger Biirgermeister aus Nordhessen, neu im Vor-
stand, geht hochmotiviert die neue Aufgabe als stellvertretender Vorsitzender an.

Marianne van Haltern (72) aus Bad Breisig, die seit vielen Jahren tiberaus fleiflig als Beisitzerin
fur den Verein tatig und unverzichtbar ist.

Mario Rosa-Bian (67) aus Oberdurenbach, neu im Verein und als Beisitzer im Vorstand, Vor-
standsmitglied der IG Niere Nordrhein-Westfalen und Aktivist bei Pro-Transplant.

Gabriele Fritz (66) aus Bonn-Kessenich, seit Jahren hochgeschétzte Kassiererin, die sich mit
den Zahlen bestens auskennt.

Dunja Hendel (56) aus Arenath, unsere Jingste im Vorstand, fiuhrt das Amt der Schriftflihrerin
aus, sie Uibt die sehr wichtige Dokumentationspflicht des Vereins aus.

Ein herzliches Dankeschdn an den scheidenden Vorstand flr seine hervorragende Arbeit und
ein ebenso herzliches Willkommen an die Neugewéhlten! Die kommende Arbeit verspricht
frischen Wind, neue Ideen und eine starke Gemeinschaft. Gemeinsam werden wir die Qualitat
unserer Vereinsarbeit kontinuierlich verbessern und stehen fur Offenheit, Transparenz und
den respektvollen Umgang miteinander.

Vielen Dank fur Ihr Vertrauen und Ihre Unterstutzung.,

Mit herzlichen Grufien aus Bad Godesberg
Wolfgang Kanzler

IGN-Journal



AUS DEM VEREIN

Foto: Eberhard von Houwald

Wir empfehlen:

Bitte, schauen Sie sich unsere Internetseite an:

www.igh-rhein-ahr-eifel.de

Sie finden hier die aktuellen Informationen zu unseren Terminen und
Wissenswertes Uiber unsere Aktivitaten.

Empfehlenswert fur alle Fragen: Das Nierentelefon des Bundesverband
Niere, 0800 2484848, mittwochs 16.00 - 18.00 Uhr

Wenn es um Fragen zu Arbeit und Sozialrecht geht, stehen jede Menge
Informationen in der ,Schatzkiste Sozialrecht” des Bundesverband Niere:
https./www.sozialrecht-nierenpatienten.online/

und schliefllich ein Wegweiser fiir die zahlreichen Informationen im
Netz: www.nieren-navide

IGN-Journal | »
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DIALYSE

Aus dem Leben eines
Dialysepatienten

Bonn - Rund 80.000 Dialysepatienten gibt es
derzeit alleine in Deutschland. Dank eines
hervorragenden Gesundheitssystems kénnen
viele Leidgeplagte durchaus die Moglichkeit
nutzen, noch viele Jahre mit diesem Handicap
weiterzuleben. Das ist leider nicht tiberall auf
der Welt so. Als Beispiel dienen die Philippi-
nen, dort kénnen sich nur die reichen Leute
eine Dialyse leisten. Oder man denke an die
kriegsgebeutelte Ukraine, in bestimmten Re-
gionen ist eine Blutwésche kaum moglich.

Aber zuruck nach Deutschland, wie geht es

einem Dialysepatienten eigentlich, der drei-
mal in der Woche in die Klinik fahren muss,

IGN-Journal

was der breiteren Offentlichkeit kaum be-
wusst ist. Wir haben uns bei Jérg Schnitzer
umgehort, meinem Bettnachbarn Ubrigens
im Nierenzentrum Bonn-Bad Godesberg.
~oeit Januar 2023 muss ich zur Dialyse, in
der Zwischenzeit entwickelte sich fast eine
familidre Beziehung zum Pflegepersonal und
meinem Mitpatienten. Andere Patienten lernt
man natlrlich nicht so gut kennen, da vor und
nach der Dialyse wenig Zeit daftr bleibt. Ich
kann auch betonen, dass die Arzte einen tol-
len Job machen, naturlich mit Ausnahmen®,
schmunzelt Jorg Schnitzer.

Die Nierenerkrankung, im Fachjargon Nie-
reninsuffizienz, wurde bei ihm durch eine
Zuckererkrankung, welche zu spéat erkannt
wurde, ausgelost. Uber die Jahre gab es
durch den Hausarzt und die Nephrologi-
sche Praxis regelmaflige Kontrollen, doch
die Werte stiegen an und eine Dialyse war
im Endeffekt unausweichlich. Viele Patienten
merken lange Zeit Uberhaupt nicht, dass ir-
gendetwas mit der Niere nicht stimmt, denn
das Organ macht ja oft gar keine Beschwerden.

Lch sollte allerdings noch erwéhnen, dass
bereits mein Vater unter starken Nierenbe-
schwerden litt und zur Dialyse musste®, er-
klart Jorg Schnitzer, der erganzt: ,Als meine
Werte immer schlechter wurden und ich er-
fuhr, mein Leben lang dialysepflichtig zu sein,
war das schon ein gewisser Schock. Doch bin
ich zum guten Gluck ein sehr realistisch den-
kender Mensch. Das Leben muss einfach wei-
ter gehen!”



.SchlieBllich entschied ich mich nach einigen
Monaten, von der Fruhschicht in die Nacht-
schicht zu wechseln, also Dienstag, Donners-
tag und Sonntag zu dialysieren, damit ich
meinen Beruf weiter in vollem Umfang aus-
uben kann®, sagt der 57-jahrige, der als Infor-
matiker beim Bundeskartellamt arbeitet. Das
Kartellamt wurde als ,nhachgeordnete Behor-
de® des Bundesministeriums fur Wirtschaft
und Klimaschutz im Rahmen des Regierungs-
umzugs von Berlin nach Bonn verlegt. ,.Dank
der Moglichkeit zum Home-Office und einem
sehr toleranten Arbeitgeber funktioniert mein
Berufsleben ausgezeichnet. An den Dialyseta-
gen arbeite ich von zu Hause, ansonsten fahre
ich ins Buro®, verrat der trotz allem stets gut
gelaunte Jorg Schnitzer.

Eine Nachtschicht dauert im Schnitt ca. 6,5
Stunden, also 2,5 Stunden langer als beispiels-
weise morgens. Aber wie heif}t ein allseits be-
liebter Spruch der Nephrologen: ,.Dialysezeit
ist Lebenszeit” und dem kénnen Jorg Schnitzer
und der Autor dieses Textes nur zustimmen.
Naturlich sind drei Abende im Grunde nun
weg, bestimmte Veranstaltungen oder Einla-
dungen in dieser Zeit nicht wahrnehmbar, ein
Besuch im Kino undenkbar. Auch in Urlaub
zu fahren, ist keineswegs einfach, oftmals
fallt es schwer eine Feriendialyse zu finden.
wZwischen 21.15 Uhr und 21.30 Uhr werde ich
zur Dialyse angeschlossen, dabei werden mir
zwel relativ dicke Nadeln in den Arm einge-
fuhrt. Mit dem Zugang, bei mir ist es ein Shunt,
habe ich zum Gluck bislang noch keine Prob-
leme gehabt. Mitten in der Nacht sozusagen,
genauer um 4.15 Uhr, werde ich aus dem un-
ruhigen Schlaf gerissen und fahre bereits eine
Viertelstunde spater wieder mit dem Taxi in
meine Wohnung zurlck, danach schlafe ich
noch ganz fest rund drei Stunden in meinem
eigenen Bett. Die Lautstarke der Maschinen
ist recht hoch und die Bewegungsfreiheit
stark eingeschrankt®, so die Analyse von Jorg
Schnitzer. ,Eine Heimdialyse war fur mich
keine Option, ich habe auch mit Patienten
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gesprochen, die das zu Hause machen. Aber
ehrlich gesagt ist mir der logistische Aufwand
deutlich zu hoch. Doch das muss jeder flir sich
entscheiden, wie es am besten zum eigenen
Leben passt.”

Sicherlich muss man sich an die erste Zeit im
Dialysezentrum gewodhnen und jedes Zimmer
ist anders. Manchmal entstehen unter Patien-
ten, die sich zum Teil schon Jahre kennen,
lebhafte Gesprache tiber Gott und die Welt.
.Bei uns ist es relativ ruhig, wir reden zu-
néchst eine halbe Stunde Uber alles mog-
liche, dann schauen wir ein bisschen fern,
doch nach einer weiteren halben Stunde sind
wir beide todmiude. Schlafen geht auch, ist
manchmal etwas schwierig. Zwischendurch
wird der Blutdruck gemessen, manchmal
funktioniert dartiber hinaus aber auch etwas
nicht®, schrankt Jérg Schnitzer die Nacht im
Dialysezentrum ein.

Wer die Funktion der Niere kennt, weif3, dass
sie einerseits zur Entgiftung dient und ande-
rerseits die Wasserausscheidung regelt. Viele
Patienten scheiden kein Wasser mehr aus, bei
Jorg Schnitzer geht das noch einigermafien
gut. Das ganze Wasser, was der Korper so an-
sammelt, muss bei der Dialyse herausgezo-
gen werden. Daher: Vorsicht beim Trinken!
.In der Regel bringe ich leider an den Dialyse-
tagen zwischen vier und funf Liter zu viel mit,
da muss ich noch an mir arbeiten®, schmun-
zelt Jorg Schnitzer. ,Ich habe meine Ernih-
rung schon entsprechend umgestellt, alleine
schon wegen meiner Diabetes-Erkrankung.
Mit dem Salz bin ich sehr vorsichtig, esse kei-
ne Bananen mehr und generell wenig frisches
Obst. Die Kartoffeln wassere ich vor der Zube-
reitung. Mit der Umstellung kann ich im Gro-
Ben und Ganzen gut leben.”

Naturlich bleibt es nicht aus, jeden Tag Medi-
kamente einzunehmen. Jede Woche gibt es
im Nierenzentrum Kontrolluntersuchungen
vor allem im Hinblick auf den Kaliumwert, der

IGN-Journal
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DIALYSE

gerade in Obst, Gemuse und Kartoffeln recht
hoch ist. Praktischerweise muss man nicht
extra gestochen werden, denn das Blut ist ja
bereits in der Maschine.

Es bleibt nicht aus, Jorg Schnitzer zu fragen,
wie er zu einer Transplantation steht. ,Der-
zeit kann ich mit der Dialyse, so wie sie jetzt
ist, sehr gut leben. Trotzdem stehe ich einer
moglichen Transplantation positiv gegenuiber,
doch die lange Wartezeit ist nicht nur fur mich
sehr erntichternd®, stellt Jorg Schnitzer trau-
rig fest.

Dazu einige wichtige Fakten: 2022 wurden
in Deutschland 1.966 Nieren transplantiert,
davon 535 nach einer Lebendorganspende.
Zu Beginn des Jahres 2023 standen 6.683 Pa-

DAS LEBEN MIT DER MASCHINE

tienten auf der Warteliste einer Nierentrans-
plantation. Die entsprechenden Krankenhéau-
ser meldeten dabei im Laufe des Jahres 2407
neue Patienten, die eine Spenderniere beno-
tigen. Fortschritte in Medizin und Forschung
haben die Erfolgsaussichten einer Nieren-
transplantation stetig verbessert. Heute funk-
tionieren von 100 transplantierten Nieren ein
Jahr nach der Operation noch etwa 89. Nach
funf Jahren arbeiten noch 75 der Spenderor-
gane. Die Studie erfasste einen Zeitraum von
1990 bis 2023. Eine Widerspruchslosung, wie
sie in Osterreich beispielsweise praktiziert
wird, wére da sicher eine sehr gute Losung!

Text: Wolfgang Kanzler
Foto: Privat

Die Dialyse feiert
100-jahriges Bestehen

Sie kennen bestimmt die beliebte RTL-Quizshow ,Wer wird Millionar”
mit Gunther Jauch. Stellen Sie sich vor, der Moderator fragt den
Kandidaten, welche die wichtigsten epochalen Fortschritte der
Medizin in der Vergangenheit waren und welche vor genau 100 Jahren

erfunden wurde.

Mogliche Antworten sind vielleicht die erste
Injektion einer Spritze von Charles-Gabriel Par-
vaz, die erste Transplantation des Berner Chir-
urgen Theodor Kocher oder die erste Herz-Lun-
gen-Maschine von Max von Gruber in Leipzig.
Eher weniger bekannt dirfte die erste Dialyse
sein, im Volksmund Blutwésche genannt, die
der GieBener Arzt Georg Haas erfolgreich an ei-
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nem Menschen 1924 durchfuhrte. Akutes oder
chronisches Nierenversagen ist eine Erkran-
kung, die so alt ist wie die Menschheit selbst. Im
alten Rom und spéater im Mittelalter versuchte
man die Harnvergiftung durch die Anwendung
heiBler Bader, Schwitzkuren, Aderlasse oder Ein-
laufe zu behandeln, was aber immer nach eini-
gen Wochen zum Tode fuhrte.



Georg Haas, der Direktor der Medizinischen
Poliklinik in Gief3en, seines Zeichens Internist,
Wissenschalftler und Hochschullehrer ist der
Begrunder der Hamodialyse, Patienten wer-
den weltweit nach dieser Methode behandelt.
Die von ihm benutzte Schlauchniere war das
Erste, bei Menschen eingesetzte kunstliche
Organ in der Geschichte der Medizin. Haas
baute selbst eine Blutwasche-Apparatur zu-
sammen, Hauptbestandteil ist ein Zylinder mit
hunderten von Kapillaren, porésen Kunststoff-
rohrchen, die von einer Reinigungsfliussigkeit
umspilt werden, um alle schadlichen Stoffe
herauszufiltern. Das sogenannte gewaschene
Blut wird durch die Armvene zurtck in den
Korper geleitet. Rund 80.000 Menschen ma-
chen in Deutschland dreimal in der Woche in
den Nierenzentren davon Gebrauch.

Doch ganz so einfach, wie es sich in der Theo-

DIALYSE

rie anhort, war es dann doch nicht. Das groi-
te Problem war: Wie mache ich das Blut des
Patienten ungerinnbar? Georg Haas nutzte
zuerst Hirudin, gewonnen aus dem Speichel
von Blutegeln, doch der Stoff war giftig. Es
bestand die Gefahr der Verblutung. Nur vier
Jahre nach der Erfindung der Dialyse kam
Heparin auf den Markt, eine gerinnungshem-
mende Substanz bei Siugetieren, damit ist
das Blut ungerinnbar und wird bis zum heu-
tigen Tag bei den Behandlungen benutzt. Es
dauerte aber noch weitere 32 Jahre, bis eine
langerfristige Dialyse moglich war durch die
Entwicklung des sogenannten Shunts, einer
kunstlichen Verbindung zwischen Vene und
Arterie, welche operativ in den Arm des
Patienten gesetzt wird. Erfunden 1960 von
dem Amerikaner Belding Scribner. Normale
Adern wirden grofie Blutmengen nicht aus-
halten. Noch in den 70-er Jahren dauerte

IGN-Journal
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DIALYSE

eine Dialysebehandlung unvorstellbare zwolf
Stunden und war aufgrund des hohen Mate-
rial- und Behandlungsaufwands sehr teuer.
MuBig zu erwéhnen, dass in den Vereinigten
Staaten nicht alle Nierenpatienten Zugang zu
der lebensrettenden Therapie hatten. In den
USA entschieden Komitees uber die Verga-
be der Therapieplatze und somit tiber Leben
und Tod.

In den letzten 64 Jahren hat sich noch ein-
mal vieles verbessert. Die Apparate waren
zunachst riesengrofl, wobei die Angst vor In-
fekten oder anderen Erkrankungen entspre-
chend waren. Die Technik arbeitete mit gro-
Ben Schritten daran, die Dialysebehandlung
noch vertraglicher und die Geréte kleiner zu
machen. In diesem Zusammenhang kénnen
Dialysepatienten auch uber Nacht im Nie-
renzentrum bleiben und bis zu acht Stunden
dialysieren. Sie kennen das ja: Dialysezeit ist
Lebenszeit!

Ein weiterer wichtiger Schritt in die richtige
Richtung war die Entwicklung der Bauchfell-
dialyse. Dabei wird tiber einen dauerhaften
Katheter eine Spuillosung in den Korper gelei-
tet, wo das besonders gut durchblutete Bauch-
fell wie ein Filter wirkt. Diese Form der Dialyse
sollte drei- bis viermal am Tag durchgefiihrt
werden, ist allerdings eher fur stabile Patien-
ten geeignet.

IGN-Journal

Trotz aller Fortschritte ist eine Dialyse kein
Pappenstiel. Bei der Bauchfelldialyse kommt
es haufiger zu Entztindungen und die Hamo-
dialyse verlangt viel Disziplin, wenig trinken,
kaum Obst oder Gemuse ist die Folge. Aber
nach ein paar Stunden an der Dialyse geht
es wieder aufwarts und man ist mittendrin
in der Gesellschaft. Nierenschadigungen ent-
stehen oft durch andere Erkrankungen wie
Diabetes oder Bluthochdruck. Interessant ist
in diesem Zusammenhang folgende Statistik:
Wahrend es in Deutschland bei 83 Millionen
Einwohnern 80.000 Dialysepatienten gibt,
sind es in Japan, der altesten Gesellschaft der
Welt, bei 126 Millionen Einwohnern doppelt
so viele wie bei uns.

Heutzutage kommen Dialysemaschinen auf
den Markt, die kritische Zustdnde beim Pa-
tienten fruhzeitig erkennen und behandeln.
Sie zeichnen sich durch effiziente Monito-
ring- und Datenmanagementsysteme aus und
wurden immer benutzerfreundlicher. Noch
wichtiger ist, dass amerikanische Forscher an
einer sogenannten ,T'urbo-Dialyse® arbeiten.
Dazu entwerfen sie tragbare Gerate, die man
zur Arbeit mitnehmen oder an seiner Taille
befestigen kann. Einige Forscher arbeiten so-
gar an kunstlichen Nieren, die chirurgisch im-
plantiert werden kénnten. Eines der wichtigs-
ten Probleme, das gelost werden muss, ist der
extrem hohe Aufwand an Energie, Material
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und Wasser. Der immer wieder zu Recht kritisierte amerikanische Ex-Prasident Donald Trump
erlief vor funf Jahren eine Verordnung und damit ein neues Finanzierungspaket zur Verbesse-
rung der Nierenmedizin. Das Ziel ist es, Strategien gegen den Mangel an Spendernieren zu ent-
wickeln, die Dialyse im eigenen Zuhause zu férdern und die Forschung an kunstlichen Nieren
zu unterstutzen. 250 Millionen Dollar wurden dafur aufgebracht, um tragbare Dialysegerite
und biotechnologisch hergestellte Nierentransplantate herzustellen. ,Ein mobiles Gerat wird
sicherlich in den n&chsten funf Jahren zur Verfugung stehen. Es sind spannende Zeiten, unsere
Forschung ist an einem Wendepunkt angelangt®, verspricht John Sedor, der vorsitzende Neph-
rologe im amerikanischen Gesundheitsausschuss in Ohio, der von Trump eingesetzt wurde.

Text: Wolfgang Kanzler

Foto: Von Rob Koopman from Leiderdorp, Netherlands/Flickr, CC BY-SA 2.0,
https://commons.wikimedia.org/w/index.php?curid=12431674;
mailsonpignata/Adobe Stock

MOSES AG
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Neuerungen in der
Dialyse

Als mich Herr Rick bat, einen Artikel uber Neuerungen in
der Dialyse zu schreiben, da dachte ich zuerst: Da gibt es
nicht viel. Unverandert sind die Dialysegerate recht groR,
der Wasserverbrauch pro Behandlung ist hoch und der
Energiebedarf zur Erwarmung des Dialysewassers von
4°C auf Korpertemperatur ist betrachtlich.

Bei genauer Recherche finden sich aber doch in den vergangenen Jahren
wesentliche Veranderungen, die fur Dialysepatientinnen und -patienten, aber
auch fur das medizinische und arztliche Personal Vorteile bringen.

In der Hamodialyse wurden die Dialysefilter, also die eigentliche kuinstliche
Niere, optimiert, sodass das Blutvolumen, was sich zur Reinigung auflerhalb
des Korpers befindet, reduziert werden konnte. Die Dialysegeréte wurden
optimiert und mit Zusatzmodulen versehen, die zwar die Kosten der Geréate
erhohen, aber Verbesserungen in der Behandlung ermoéglichen. Dazu geho-
ren Moglichkeiten tiber die Blutviskositét oder Veranderungen in der Konzen-
tration der Blutkérperchen frithzeitig zu erkennen, wenn dem Korper zu viel
Wasser entzogen wird. Dann kann automatisch der Volumenentzug, die so-
genannte Ultrafiltration, vortbergehend pausiert werden bis medizinisches
Fachpersonal eingreift. Damit werden unerwutinschte Blutdruckabfélle unter
der Hamodialyse vermieden.

Moderne Dialysegerate konnen auch die Effizienz der Dialysebehandlung
messen, sodass bei Abweichungen fruhzeitig gegengesteuert werden kann.
Ein schlecht laufender Shunt kann so schon viel friher erkannt und behandelt
werden als bei der tiblichen monatlichen Laboruntersuchung.

Viele Dialysegerate bieten individuelle Temperatureinstellungen oder unter-
schiedliche Ultrafiltrationseinstellungen im Verlauf der Dialysebehandlung.
Mit Hilfe von Warmetauschern wird Energie gespart. Das auf Koérpertempe-
ratur erwarmte Dialysat wird nicht sofort ins Abwasser geleitet, sondern er-
warmt zuerst das neue Dialysewasser. Ebenfalls optional ist die Moglichkeit,
Dialysegeréte an die Patientenakte anzubinden. Das optimiert Arbeitsabléufe,
weil die individuellen Vorgaben des Dialyseregimes ohne Umwege und mog-
liche fehlerhafte manuelle Eingaben direkt ins Dialysegerat gelangen. Die Frei-



gabe erfolgt anschlieBend durch das Fach-
personal, sodass quasi ein Vieraugenprinzip
besteht.

Es gibt auch noch Verbesserungspotenzial in
der Hamodialyse. Die Menge Abfall und der
COe-Fuflabdruck einer Dialysebehandlung
sind noch recht hoch. Hier werden in den
néchsten Jahren sicher weitere Verbesse-
rungen erzielt. Einzelne Hersteller der Gerate
andern die Komponenten der Einwegmate-
rialien, um uber den Patentschutz Mitbewer-
ber auszuschliefen. Das fithrt zu Monopolen,
die negativen Einfluss auf die Behandlung
haben, wie man aktuell schon sieht. So wird
das Geniussystem vom Markt genommen, das
gerade in der Pandemie grofie Vorteile hatte,
da es unabhéngig von der Dialysetechnik im
Zentrum auch auf Isolierstationen genutzt
werden konnte. Die gleiche Firma hat vor gut
6 Jahren das in der Heimdialyse bei mobilen
Menschen geschitzte NxStage-Dialysesystem
gekauft, das sogar im Wohnmobil genutzt
werden konnte. Nun stellt es deren Vertrieb in

DIALYSE

Deutschland komplett ein, weil keine Gewin-
ne mit der fur die Dialysebehandlung von den
Krankenkassen gezahlten Gelder erwirtschaf-
tet werden. In anderen EU-Landern gibt es
das System aber auch zukunftig. Ein Schelm,
wer Boses dabei denkt.

In der Peritonealdialyse war vor ein paar
Jahren ein entscheidender Prozess das Her-
stellen von biockompatiblen Losungen, also an
den menschlichen Koérper in der Zusammen-
setzung angepasst. Zwar zeigen grofie Studien
damit keine Verbesserung der Sterblichkeit
gegenuber den fruheren Losungen, die Zahl
der Bauchfellentzindungen hat aber mit den
neuen Losungen abgenommen. Aktuell gibt
es die Moglichkeit sich bei der maschinenge-
stutzten PD auf die Gerate aufzuschalten und
bei Problemen zu unterstiitzen. Dabei muss
der Datenschutz aber zwingend beachtet wer-
den.

Die tragbare HD wird von Zeit zu Zeit immer
mal wieder thematisiert, sie ist aber technisch
so aufwéandig und als System zu schwer, dass
sie in naher Zeit sicher nicht in die Behand-
lung Einzug halten wird. Ich bin gespannt,
welche Entwicklungen noch kommen, um die
Versorgung auf einem hohen Niveau fur die
betroffenen Menschen zu sichern.

Dr. Manfred Grieger hat tiber 30 Jahre als Ne-
phrologe gearbeitet gearbeitet. 25 Jahre lang
leitete er die Dialysepraxis in Mayen.

Text: Dr. Manfred Grieger
Foto: privat
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IGN-JOURNAL INTERVIEWTE TIMO GAUMERT, AUSSENDIENST-
MITARBEITER HAMODIALYSE FRESENIUS MEDICAL CARE

Fresenius Medical Care
6008 CAREsystem

Bietet das Fresenius Medical Care 6008
CAREsystem ein besseres Dialyseergebnis
fiir den Patienten gegeniiber der Dialyse
mit einer anderen Maschine in der glei-
chen Zeit?

Timo Gaumert: Unser 6008 CAREsystem, be-
stehend aus dem Hamodialyse-Gerat 6008
und dem dazugehorigen 6008 CAREset, nutzt
fihrende Technologien mit dem Ziel die Dia-
lysebehandlung einfacher zu machen. Es
verfugt uber neuartige Blutschlauchsysteme
(CAREset) mit vergleichsweise sehr niedri-
gen extrakorporalen Fullvolumina und ohne
Blut-Luft-Kontakte. Damit bietet das System
nicht nur eine zusétzliche Patientensicherheit,
sondern wirkt sich auch positiv auf mogliche
Blutgerinnungs-Effekte aus.

Hat das Fresenius Medical Care 6008
CAREsystem neue Sicherheitseinrichtun-
gen oder verfeinert es bestehende techni-
sche Einrichtungen?

Timo Gaumert: Wir haben mit dem 6008
CAREsystem ein ~Alles-in-ei-
nem-System®. Durch den Kassetten-Aufbau
mit einem vollstindig vorkonnektierten
Blutschlauchsystem (CAREset) ist ein Auf-
risten mit wenigen Handgriffen moglich.
Konnektierungsschritte  erfolgen
dann automatisch durch die 6008 Kasset-

innovatives

Weitere

ten-Aufnahme. Insbesondere die hygienisch
kritischen und empfindlichen Bereiche des

IGN-Journal

Blutschlauchsystems sind hierdurch besser
geschutzt.

Kann das Fresenius Medical Care 6008
CAREsystem bei kontinuierlicher Blut-
druckmessung den Wasserentzug / die Ab-
nahme neu einstellen?

Timo Gaumert: Eine automatische Anpas-
sung der Ultrafiltrationsrate zur Stabilisie-
rung des Behandlungsverlaufes erfolgt auch
bei dem 6008 CAREsystem. Allerdings wird
die Ultrafiltrationsrate nicht in Abhangig-
keit von Blutdruckmessungen geregelt. Das
6008 CAREsystem verfugt Uiber eine Mess-
einrichtung zur Ermittlung der Blut-Viskositét
(Blutvolumenmonitor). Dieser ist in der Lage,
in Abhéngigkeit des aktuellen Wasseranteils
im Blut die Ultrafiltrationsrate automatisch zu
senken oder auch wieder anzuheben.

Auf Ihrer Internetseite schreiben Sie
von High-Volume HDF. Was versteht man
darunter?

Timo Gaumert: Unser Ziel ist es, Patien-
ten neue und innovative Therapien zur
Verfiigung zu stellen, um auf diese Weise das
Leben nierenkranker Menschen zu verbes-
sern. Die hochvolumige H&amodiafiltration
(Hv-HDF) stellt eine fortschrittliche Form der
Dialysebehandlung dar. Wahrend bei der
konventionellen High-Flux-Hamodialyse Ab-
fallstoffe und Flussigkeiten mittels eines Pro-



zesses namens Diffusion entfernt werden,
nutzt die Hv-HDF sowohl Diffusions- als auch
Konvektionstechniken, wodurch grofiere Mo-
lekule effektiver entfernt und eine effizientere
Blutreinigung erzielt werden.

Welche Vorteile bietet High-Volume HDF
fiir den Patienten?

Timo Gaumert: Die Hv-HDF erleichtert die
Entfernung mittelgroBer Molekile, die bei
der Standard-Hamodialyse oft schwer zu
entfernen sind und ermoglicht so eine ver-
besserte Qualitat der Dialysebehandlung. Die
Ergebnisse der kurzlich veroffentlichten und
bahnbrechenden CONVINCE*-Studie haben
gezeigt, dass die Sterblichkeitsrate bei Patien-
ten, die mit der hochvolumigen Hamodiafil-
tration behandelt wurden, um 23 % niedriger
war als bei Patienten, die mit der traditionell
verwendeten High-Flux-Hamodialyse behan-
delt wurden. Bei dieser multinationalen For-

AUF EIN WORT MIT...

schungsstudie wurden diese beiden H&mo-
dialyse-Verfahren uber einen Zeitraum von
drei Jahren in 61 Dialysezentren in acht euro-
paischen Landern miteinander verglichen.

Allerdings eignet sich nicht jeder Patient fur
die High-Volume-HDF. Die Entscheidung fur
diese Behandlungsform sollte in Absprache
mit der zustdndigen Nephrologin bzw. dem
Nephrologen auf Basis einer individuellen Be-
wertung getroffen werden.

Sie schreiben auf Ihrer Internetseite:
Aufgrund der Einfachheit der Durch-
fiihrung von High-VolumeHDF mit dem
6008 CAREsystem kénnen mehr Patienten
von verbesserten Ergebnissen und einem
hoheren Qualitétsniveau ihrer Behandlung
profitieren. Wie ist das zu verstehen?

Timo Gaumert: Damit die Vorteile der HDF-
Therapie voll ausgeschopft werden kénnen,

IGN-Journal
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sind in Postdilution grof3e konvektive Volumi-
na erforderlich. Unser System verfugt tber
eine automatische Maximierung der Substi-
tutionsmenge fur HighVolume (AutoSubplus)-
Funktion.

Diese einfache automatische Drucksteuerung
ermoglicht es die Substitutionsraten bei jeder
Behandlung kontinuierlich zu optimieren.

Wie wird das Fresenius Medical Care 6008
CAREsystem zur Dialyse von Kindern an-
gepasst?

Timo Gaumert: Das 6008 CAREsystem ist

fur die Behandlung von Kindern mit einem

Korpergewicht ab 10 kg zugelassen. Spezielle

kleinvolumige Blutschlauchsysteme berucksichtigen hierbei das geringe Blutangebot der klei-
nen Patienten. Angepasste Sensoren-Einstellungen und speziell begrenzte Flussraten sorgen
dafur, dass alle Anforderungen an eine pédiatrische Behandlung sicher eingehalten werden.

Bildquelle: Timo Gaumert, Auf3endienstmitarbeiter,
Hdmodialyse Fresenius Medical Care

Quellen:

*Die von der Européaischen Union finanzierte, vom CONVINCE-Konsortium durchgefiihrte und vom University Medi-
cal Center Utrecht geleitete internationale, randomisierte und kontrollierte CONVINCE-Studie war ein entscheidender
Meilenstein fur den Vergleich der hochvolumigen Hamodiafiltration mit der traditionell verwendeten High-Flux-Hadmo-
dialyse.

Die CONVINCE-Studie wurde ausschliefilich von der Européischen Kommission Forschung & Innovation, Horizont

2020, Aufruf H2020-SC1-2016-2017 unter dem Thema SC1-PM-10-2017 unterstitzt: Vergleich der Wirksamkeit bestehen-
der Gesundheitsmafnahmen in der erwachsenen Bevolkerung (Zuschuss Nr. 7564803).
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REHA-BERICHT
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EIN BERICHT UBER DEN AUFENTHALT IN DER FACH-
KLINIK JULICH, BAD NEUENAHR

Meine Reha

Am 10.01.2024 erfolgte meine zweite Huft-OP. Der kur-
ze, erfolgreiche Krankenhausaufenthalt endete nach funf
Tagen am 15.01.2024. AnschlieRend verbrachte ich einen
Tag zu Hause, um die letzten Vorbereitungen fur meine
stationare Anschlussrehabilitation zu erledigen. Am 17.01.
gegen 09:30 Uhr, kam schlieRlich das Taxi und brachte
mich zur bevorstehenden Reha-MalRnahme nach Bad
Neuenahr.

Zum Anreisetag waren circa 20 weitere Damen und Herren einbestellt. Die Ortho-
padische Fachklinik Julich der Kliniken Bad Neuenahr war nun fir drei Wochen
mein neues Zuhause. Mit der Anmeldung und Zimmervergabe ging es los.

Gegen 16:30 Uhr trafen sich dann alle Neuankémmlinge zur Einweisung im Spei-
sesaal. Dort bekamen wir Infos tiber Uhrzeiten und Ablaufe. Meine Tischnach-
barn waren ein Herr und zwei weitere Damen. Es fand reger Austausch statt.

Am néchsten Morgen gegen 06:20 Uhr kam die Krankenschwester und zog mir
meine Kompressionsstriumpfe an, dazu erhielt ich eine Heparin-Injektion. Nach
dem Friuhstick erhielt ich meinen ersten Therapieplan zu meinen Anwendun-
gen. Das abwechslungsreiche Programm mit Bewegungstherapie, Physikalischer
Therapie, Ergotherapie, Schmerztherapie und Erndhrungsberatung war schon
anspruchsvoll. Es férderte meinen Muskelaufbau sowie meine gesamte Motorik,
meine Koordination in Geschicklichkeit und Ausdauer der Bewegungsablaufe.
So standen Massagen, Lymphdrainage, Ergometer Training und viele andere
Ubungen zur Koordinationssteigerung auf meinem téglichen Plan. An der Was-
sergymnastik nahmen nur Patienten mit abgeschlossener Wundheilung (ochne
Krustenbildung) teil. Zum Mittagessen (11:30 - 13:00 Uhr) servierte das Kuchen-
team abwechslungsreiche und sehr schmackhafte Speisen. Einige Anregungen
nehme ich gerne in meinem Speiseplan auf.

Nachmittags trafen wir uns im Aufenthaltsraum (soweit es das Therapiepro-
gramm zulief3) bei einer Tasse Kaffee zum gemiitlichen Gesprach. Zudem konn-
ten wir in die Stadt, in den Kurpark oder auch einfach nur an die Ahr, um weitere
Gehversuche erfolgreich zu starten.

In den dazugehdrigen Fachvortragen wurde uns inhaltlich der Sinn, wie auch das
Wesen dieser Rehabilitation und Endoprothetik néhergebracht. Auch das dem-



entsprechende Sozialrecht wurde besprochen.
Nach einem reichhaltigen Abendessen saflen
wir schliefilich noch gerne in der Gruppe zu-
sammen, um das Erlebte im Erfahrungsaus-
tausch zu teilen. Den taglichen Behandlungs-
abschluf bildete schliefllich um 19:00 Uhr die
abendliche Zimmervisite.

Meine Teilnahme an dem gesundheitlichen For-
derprogramm war ein voller Erfolg. Ich machte
Fortschritte im Gehen, die zunehmende Sicher-
heit im Fortbewegen, dazu der zu beobachtende
Heilungsprozess und mein ganzheitliches Wohl-
befinden lassen mich zuversichtlich in die Zu-
kunft blicken.

Dem gesamten Behandlungsteam danke ich
daher von ganzem Herzen fur ihr Wirken und
Zutun, hier insbesondere dem éarztlichen Fach-
personal, dem Pflegepersonal sowie allen Fach-
therapeuten.

REHA-BERICHT

Danken mdchte ich auch dem gesamten Service
Team, dem Kuichenpersonal und allen Helferin-
nen und Helfern, die mich ebenfalls, vor und hin-
ter den Kulissen so gut und freundlich umsorgt
haben. Sollte ich in Zukunft noch einmal eine
orthopédische Reha-Mafinahme benétigen, so
kehre ich gerne in die geschétzte orthopadische
Fachklinik Julich zurtck.

Ich wtinsche allen Menschen in der Klinik Jilich
zukunftig eine gute Zeit.

Text: Marianne van Haltern
Foto: Yan Krukau/Pexels
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HAUSNOTRUFSYSTEME

NOTRUFSYSTEME FUR SENIOREN

Im Notfall schnell

verbunden

Uber 65 Jahre steigt das Sturzrisiko. Jeder Vierte in dieser Altersgrup-
pe sturzt mindestens einmal pro Jahr, hat das Robert-Koch-Institut
gezahlt. Wer hilft einem auf die Beine, wenn man allein zu Hause und

das Telefon nicht erreichbar ist?

Sehr komfortabel sind die angebotenen Haus-
notrufsysteme im Abonnement. Die Alarm-
ausloser werden als Armband oder um den
Hals getragen. Aufbewahrung in der Hosen-
tasche ist nicht empfehlenswert, weil das He-
rauskramen bei modisch eng geschnittenen
Jeans nach Sturz moéglicherweise nicht mehr
gelingt. Durch Druck auf den grof3en roten
Alarmknopf wird eine Sprechverbindung zur
Notrufzentrale des Anbieters hergestellt, die
dann entweder eine der hinterlegten Notfall-
kontakte alarmiert - das sind die Menschen
aus der Familie oder in der Nachbarschatft,
die im Notfall zu Hilfe kommen kénnen - oder
direkt einen Krankenwagen schickt. Diese
Systeme, angeboten von den groflen Rettungs-
diensten (Malteser, Johanniter, DRK, Arbeiter-
samariterbund) und einigen privaten Anbie-
tern, verlangen vom Nutzer Monatsgebiihren
ab 25 € fur die Basisdienste. Mit Komfortpa-
keten, z.B. auch mit automatischer Sturzerken-
nung, kann man den Monatspreis leicht auf
Uber 100 € steigern. Die Preise beziehen sich
auf den Februar 2024.

Wer einen Pflegegrad besitzt, kann sich die
Monatsgebuhren und die Anschaffungskos-
ten, die manche Anbieter einmalig verlangen,
bezahlen lassen. Als Vorgehensweise emp-
fiehlt sich:
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1. Schauen Sie sich die Leistungen und Tari-
fe der Anbieter an und wéhlen Sie die fur
Sie nétigen Leistungen aus.

2. Informieren Sie Thre Krankenkasse, dass
Sie einen Hausnotruf brauchen. In der
Regel bezahlt die Kasse die Basisleistun-
gen mit 26,60 €. Fragen Sie bei der Kasse
nach, wenn Sie mehr brauchen.

3. Mit den Informationen Ihrer Krankenkas-
se im Hinterknopf suchen Sie Thren Haus-
arzt auf und bitten ihn um die Verordnung
eines Hausnotrufs. In der Begrindung
sollte stehen, dass Sie immer oder sehr
oft allein in der Wohnung sind. Falls der
Anbieter automatische Sturzerkennung
anbietet, kdnnten Sie die Verordnung mit
vorangegangenen Sturzerfahrungen be-
grunden.

4.  Mit dem Rezept gehen Sie zu Threr Kran-
kenkasse und kléren, wie die Kasse ver-
fahren will - Kasse oder Sie suchen geeig-
neten Anbieter, Vertragsabschluss durch
die Kasse.

Das System funktioniert natiirlich nur, wenn
Sie den Notrufknopf stdndig und aufgeladen
mitfiuhren, im Zweifel auch in der Dusche
(Plastiktiitchen schuitzt vor Wasser).



Aus diesem Grund ist der Notruf per Handy
nicht so wirkungsvoll. Smartphones kénnen
auf ein festgelegtes Signal hin - zB. Ein/Aus-
Taste mehrmals schnell hintereinander dru-
cken - die vorher gespeicherten Notfallkon-
takte benachrichtigen. Dazu muss das Handy
naturlich in Reichweite sein. Eher funktioniert
das mit einer Smartwatch, also einer dieser
Uhren, die einem standig den Puls fihlen
und daran erinnern, sich mehr zu bewegen
und mehr Wasser zu trinken. Bei den Uhren,
passend zu den groBen Handymarken, gibt
es eine automatische Sturzerkennung, die
den Alarm auslost und die hinterlegten Not-
fallkontakte benachrichtigt. Auch hier gilt: Die
Uhr muss aufgeladen am Handgelenk getra-
gen werden. Zusatzlich muss das Smartphone
eingeschaltet und in Reichweite der Uhr sein.
Bei Samsung kostet die Smartwatch 6 zur Zeit
319€, die passende neueste Uhr zum Iphone
kostet 100€ mehr. Fiur die Sturzerkennung
muss man nichts extra bezahlen. Smartwat-
ches sind etwas flir Leute, die Spaf} an Tech-
nik haben und die vergleichsweise winzigen
Bedienfelder noch gut erkennen und tasten
konnen. Die Krankenkasse gibt nichts dazu.

HAUSNOTRUFSYSTEME

Update 24.02.2024: Wahrend unserer Mit-
gliederversammlung fragte mein Sohn (Not-
fallkontakt in meiner Smartwatch) telefonisch
nach, ob alles in Ordnung wére, er hétte von
meiner Uhr einen Notruf empfangen. Es gibt
genug Leute, die gesehen haben, dass ich
nicht gestirzt bin. Automatische Systeme kon-
nen Fehlalarme auslésen, damit muss man
rechnen.

Update 01.03.2024: Eine interessante techni-
sche Losung bietet ein Berliner StartUp fur
knapp 20 Euro pro Monat an. Ein Gerét in
der GroBe eines Rauchmelders scannt per
Radar den Raum. Das System erkennt einen
bewegungslosen Koérper am Boden und 16st
dann den vorher festgelegten Alarm aus. Man
braucht allerdings fur jeden Raum der Woh-
nung ein Gerat. Damit wird das System sehr
teuer - einen Zuschuss von der Krankenkasse
gibt es nicht. So ist das Gerét allenfalls in Seni-
orenresidenzen zur Entlastung des Personals
geeignet.

Text: Meinhart Rick
Foto: Pinterest
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Kann ketogene Ernah-
rung eine Therapie fir
Zystennieren sein?

Am 11.01.2024 hat der Verein PKD-Familidre
Zystennieren eine Zoomkonferenz mit Prof Ro-
man-Ulrich Miller von der Universitatsklinik
Kéln veranstaltet. Herr Prof. Miiller beschéftigt
sich seit geraumer Zeit mit Erndhrungsfragen
bei Zystennieren und mit einem evtl. Nutzen
der sogenannten ketogenen Diat fur eine
Verlangsamung der Erkrankung.

Ketogene Diét — was ist das?

Eine ketogene Erndhrung ist eine Form der
Low-Carb-Diat: Mit 20-50 Gramm Kohlenhyd-
raten pro Tag ist sie kohlenhydratarm, daftir
reich an gesunden Fetten und enthalt eine
individuell angemessene Menge an Eiweif.
Durch den Kohlenhydratmangel verandert
sich der Stoffwechsel und gerét in die soge-
nannte Ketose.

Was versteht man unter Ketose?

Normalerweise gewinnt der Kérper aus den
durch die Nahrung zugefiihrten Kohlenhyd-
raten Energie. Fehlen diese Kohlenhydrate als
Energielieferant, muss der Korper sich ander-
weitig helfen. In der Leber werden dann Fette
in sogenannte Ketonkérper umgewandelt, die
anstelle der Kohlenhydrate zur Energiegewin-
nung genutzt werden und zum Beispiel die
Leistungsfahigkeit des Gehirns erhalten. Die-
ser Zustand der Energiegewinnung wird Ke-
tose genannt und ist das Prinzip, auf dem die
ketogene Didt beruht. (Quelle: https://eatsmar-
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terde/abnehmen/diaeten/ketogene-diaet) .

Die ketogene Diat wird schon langer erfolg-
reich bei epilepsiekranken Kindern ange-
wendet, die nicht auf gangige Medikamente
ansprechen.

In den USA forscht Prof. Thomas Weimbs
vom Santa Barbara Institute in Kalifornien da-
ran, ob diese Diat auch bei Patientinnen und
Patienten mit Zystennieren eine Verbesserung



oder gar Therapie sein kann.

In der Zoomkonferenz wollte Prof. Miller die
Ergebnisse einer in Koln durchgefiuihrten Stu-
die und weitere Perspektiven erlautern sowie
Fragen der Teilnehmerinnen und Teilnehmer
beantworten.

Die wichtigsten Fakten zur Studie:

« Im Tiermodell mit Mausen und Katzen kam
es zu guten Ergebnissen. Aber wirkt die Ke-
to-Di&t auch bei Menschen?

«In einer ersten Phase wurden 131 Pa-
tientinnen, die bereits irgend eine Art
von Keto-Erndhrung gemacht haben, be-
fragt, wie sie damit zurechtkommen.
Es erschien moglich, diese Diat im Alltags-
leben durchzufiihren.

« Die zweite Phase ,RESET-PKD“ umfasste
nur 10 ADPKD-Patient:innen, von denen die
Halfte 3 Tage monatlich Wasserfasten ge-
macht haben, die andere Halfte 14 Tage eine
ketogene Erndhrung durchgefiihrt haben
mit viel Fett, wenig Kohlehydraten, normaler
Proteinaufnahme.

« Die dritte Phase ,KETO-ADPKD®“ war eine
randomisierte (d.h. kontrollierte) Studie
mit 66 Patient:innen, die per Losverfahren
in 3 Gruppen aufgeteilt wurden: 1. Grup-
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pe mit Keto-Diat, 2. Gruppe mit Wasser-
fasten einmal monatlich, 3. Gruppe als
Kontrollgruppe mit normaler Ernadhrung.
Die Studie dauerte ca. 1/2 Jahr, davon 1 Mo-
nat Eingewothnungsphase, 3 Monate Inter-
ventionsphase, in der die Gruppen ihre Er-
nahrungsweise durchfuhrten, letzte Monate
Ausschleichphase. In den verschiedenen
Zeitrdumen wurden zur Kontrolle Blutun-
tersuchungen, Kernspintomographie der
Nieren, Gewichtsmessungen usw. durchge-
fahrt.

Ergebnisse

« Bei der Gruppe mit der ketogenen Erndh-
rung gab es eine Reduzierung von Koérperge-
wicht durch Ausschwemmung von Wasser
und Reduzierung des Fettanteils im Korper.
Es kam zu einem Schrumpfen des Nie-
renvolumens. Es kann aber nicht mit
Sicherheit gesagt werden, ob das Zu-
fall war. Zurzeit werden noch weite-
re Analysen der Daten durchgefiuhrt.
Die Nierenfunktion (gemessen in eGfR und
Cystatin C) hat sich in den 3 Monaten ver-
bessert.

Mogliche Nebenwirkungen: sog. ,,Keto Grip-
pe” in den ersten Tagen; das Nierensteinrisi-
ko muss weiter untersucht werden; es kann
zum Anstieg der Harnsdurewerte kom-
men; es kommt fast immer zur Erhéhung
des Cholesterinwertes, das LDL geht hoch.
Eventuell hat dies andere Auswirkungen als
bei den Menschen, die sich ,normal“ ernah-
ren, aber das muss ebenfalls weiter unter-

sucht werden.

Wie geht es weiter?

« Prinzipiell kann sich jeder ketogen ernah-
ren, aber man sollte sich von Experten/
Arzten beraten lassen. Wahrend der Studie
wurde mit der Foodpunk-app gearbeitet,
die Erndhrungsplane zur Verfugung stellt.
Wer Fragen oder Beratungsbedarf hat, kann
sich tUber nephrology-adpkd@uk-koeln.de
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an die UK Kdéln wenden.

- Notig ware eine groBere Studie mit 200-6.000 Teilnehmer:innen, die Uber einen langeren
Zeitraum l3uft. Dazu fehlt aber noch die Finanzierung, da hierfir nur die éffentliche Hand wie

DIG oder das Forschungsministerium in Frage kommen.

Fazit:

« Zurzeit kann aufgrund der Datenlage keine allgemeine Empfehlung gegeben wer-
den, dass eine ketogene Erndhrung das Zystenwachstum positiv beeinflussen koénn-
te. Herr Prof. Miuller ist dennoch vorsichtig optimistisch. In Kiirze sollen neue Leitlinien
zur Behandlung von ADPKD erscheinen, in denen hoffentlich der Hinweis enthalten ist,
dass eine weitere Erforschung des Nutzens einer ketogenen Erndhrung sinnvoll wére.
Grundsatzlich ist es auf alle Falle sinnvoll, sein eigenes Essverhalten kritisch zu reflektieren
und z.B. hohe Salzmengen und tiberméasige Zuckeraufnahme sowie vorgefertigte, industriell

hergestellte Lebensmittel zu meiden.

PRO-TRANSPLANT

Text: Gabriele Fritz
Fotos: Adobe Stock; Medizin Foto Kéin

Gestatten? Das Biindnis
ProTransplant!

Wir alle kennen den Bundesverband Niere
in Mainz, denn dort sind wir mit unseren Ver-
einen Mitglied.

Wir alle sind seit vielen Jahren aktiv in unse-
ren Selbsthilfevereinen und erfahren immer
wieder, dass ein nicht geringer Teil unserer
Arbeit, unserer Gesprache mit den Mitpati-
enten sich um die Fragen wie die folgenden
dreht:

« Wie kann Dialyse weniger anstrengend
sein?
« Sollte und kann ich mich transplantieren
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lassen?

« Wie lange muss ich noch warten, bis der er-
16sende Anruf kommt?

- Wieso ist die Wartezeit auf eine Niere in fast
allen anderen Landern Europas so viel kir-
zer als in Deutschland?

- Wie viel Einfluss hat mein Verein auf die
erheblich verbesserbare Gesetzgebung in
Deutschland zum Themenkomplex Organ-
spende, -Transplantation und Dialysequali-
tat?

Ok, wir wissen, dieser Einfluss ist sehr gering.
Aber hat der Bundesverband Niere, der ja Mit-



glied im Gemeinsamen Bundesausschuss und
offiziell registrierter Verband beim Deutschen
Bundestag ist und in dieser Eigenschatft in die
Parlamentsarbeit eingebunden wird und bei
Anhorungen der Parlamentarier, Ausschuss-
sitzungen oder Gesetzgebungsverfahren auf-
gefordert ist, Stellungnahmen abzugeben,
nicht richtig viel Einfluss?

Nun, ich méchte die Antwort offenlassen und
gleichzeitig darauf hinweisen, dass die Vor-
sitzenden der drei u.g. Selbsthilfevereine vor
einigen Jahren Uberlegten, ob und wie man
den Bundesverband Niere unterstiutzen kann
bei seiner politischen Arbeit. So riefen sie das
(formfreie) ,Bundnis ProTransplant® ins Le-
ben.

- transplantiert eV. Berlin

« HLTX eV. Leipzig

« TransDia-Sport Deutschland eV.

- Mittlerweile haben sich die folgenden Ver-
eine/ Selbsthilfegruppen diesem Bundnis
angeschlossen:

- Leben Spenden! eV.

« Transplant Kids eV.

« Bundesverband der Organtransplantierten
eV.

« Selbsthilfeverein Organtransplantierte NRW

BUNDNIS

- Organtransplantierte Ostfriesland eV.

« Junge Helden eV.

« Junge Nierenkranke Deutschland eV.

« Gegen den Tod auf der Organ-Warteliste e V.

« JEMAH eV.

« Heim Dialyse Patienten eV.

« PKD Familidre Zystennieren eV.

« Nieren Selbsthilfe Hamburg eV.

« LG. Niere NRW eV.

« Netzwerk Organspende NRW eV.

- Transplantationsbegleitung eV.

« Regionalgruppe Osnabruck des Landesver-
bandes Niere Niedersachsen eV.

« Initiative Menschen auf der Warteliste bei
Eurotransplant

« Hilfsgemeinschaft der Dialysepatienten und
Transplantierte Regensburg/Straubing e.V.

« Peter Stotzer, Hamburg

« ADTKD Selbsthilfe seltene Nierenerkran-
kungen

« Dialyse-Berater (Nierenfreund eV.)

Im weiteren Verlauf entwickelte sich eine
enge, fachkundige und engagierte Zusam-
menarbeit zwischen Zazie Knepper aus Ham-
burg (Initiative Menschen auf der Warteliste
bei Eurotransplant), Anne Scheidler aus Ber-
lin (ADTKD Selbsthilfe seltene Nierenerkran-
kungen) und dem Autor.
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BUNDNIS

Sie verfassten im Namen des Bundnisses
ProTransplant mehrere offene Briefe an alle
Bundestagsabgeordneten,
sundheitsminister und den Bundesgesund-
heitsminister Prof. Dr. Karl Lauterbach. In
diesen Briefen wurden die gesetzlichen Miss-
stinde im Transplantationswesen benannt
und auf die Verbesserungsmoglichkeiten kon-
kret hingewiesen. Vor einem Jahr gab es in
dieser Zeitung einen Artikel iber die Uberga-
be des offenen Briefes im Bundesgesundheits-
ministerium in Berlin anlésslich des ersten
Jahrestages des Inkrafttretens der letzten An-
derung des Transplantationsgesetzes in der
Fassung vom 16.01.2020. Diese Anderungen
sind mit Blick auf die Transplantationszahlen
in Deutschland bis heute komplett wirkungs-
frei.

die Lander-Ge-

Jedoch mussten wir leider feststellen, dass
diese Missstdnde und die moglichen Verbes-
serungen die meisten Abgeordneten nicht
interessieren, gleichzeitig waren und sind
fast alle Landergesundheitsminister fur die
Einfuhrung der sog. Widerspruchsregelung.
Nicht nur das: Alle Expertlnnen, die irgend-
wie mit Organtransplantationen zu tun haben,
teilen unsere Forderungen aus den offenen
Briefen. (Widerspruchsregelung, Uberkreuz-
lebendspende, Organspende nach Herz-/
Kreislauftod, altruistische Spende, Optimie-
rung der Prozesse und Strukturen in den Ent-
nahmekrankenhausern).

Der Bundesrat hat sogar im Dezember 2023
auf Initiative der Lander NRW, Hessen und
Baden-Wirttemberg die Bundesregierung
aufgefordert, einen Gesetzentwurf zur Einfuh-
rung der Widerspruchsregelung vorzulegen.
Die Bundesregierung ist jedoch nicht dazu
verpilichtet und wird nach unserem Kenntnis-
stand auch nichts vorlegen.

Zazie Knepper, Anne Scheidler und der Autor
werden deshalb (weil nichts geschieht) im Na-
men von ProTransplant eine Verfassungsbe-
schwerde Uber die aktuell schlimme, weil so
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oft tédliche gesetzliche Regelung einreichen.
Damit wollen wir erreichen, dass das Bundes-
verfassungsgericht der Bundesregierung den
Auftrag erteilt, viel mehr zu tun, um das (Uber)
Leben der Wartepatienten zu ermoglichen.
Was zu tun ware, zeigt uns das europiische
Ausland mit jeder Quartalsmeldung der Or-
ganspendezahlen durch EUROTRANSPLANT.

Das Erstellen und die Einreichung der Verfas-
sungsbeschwerde kostet allerdings viel Geld,
weshalb wir ein 6ffentliches Funding gestartet
haben. Scannen Sie diesen QR-Code und Sie
finden alle Details, Zusammenhénge und Hin-
tergrinde. Und vor allem: Sie kdnnen spen-
den, wenn es geht und diese Spendenaktion
bitte teilen.
Text: Mario Rosa-Bian
Beisitzer IG Niere Rhein-Ahr-Eifel e.V.
Vorsitzender I1.G. Niere NRW e.V.
Vorstand Netzwerk Organspende NRW e.V.
Co-Sprecher des Biindnisses ProTransplant
Fotos: privat

ZUM FUNDING »

ZUM BUNDNIS »



MEDIEN

Plotzlich war ich in der Bild
am Sonntag - BAMS

Am Samstag, den 02.03.2024, rief mich An-
dreas Gorner, der Koordinator der Patienten-
begleiter-Akademie des Bundesverbands Nie-
re, an: Ob ich Lust hatte zu einem Interview mit
einer Journalistin der Bild am Sonntag.

Zunachst war ich etwas Uberrumpelt. Bild am
Sonntag und Nierenerkrankungen? Ja, mein-
te Andreas, es solle ein Artikel Gilber moderne
Nierenersatzverfahren werden. Nach kurzem
Uberlegen war ich einverstanden und so kam
der Kontakt mit der Journalistin zustande.

Wir vereinbarten, dass am Dienstag ein Foto-
graf zu mir nach Hause kommen und sie mich
am Mittwoch telefonisch interviewen wiurde.
Nun hief3 es fur mich erst mal, in dem Dialyse-
zimmer aufzurdumen. Wegen Renovierungs-
arbeiten bei mir zuhause standen etliche leere
Kartons kreuz und quer dort rum, die ich als
Bucherkartons verwenden will. Alle Kisten
und Materialien mussten ordentlich gestapelt
und sortiert werden.

Am 5. Méarz klingelte punktlich zur verabre-
deten Zeit ein sehr netter Fotograf aus Koln
bei mir, der in meinem kleinen Dialysezimmer
seine Profiausstattung aufbaute. Ich war doch
ziemlich aufgeregt, da ich mich nicht gerne
fotografieren lasse. Und nun sollte ich sogar
in einer bundesweit verbreiteten Zeitung er-
scheinen. Er machte viele Bilder von mir und
der Dialyseausstattung und zog nach ca. einer
Stunde zufrieden wieder von dannen.

Das Interview am darauffolgenden Tag dauer-
te auch ca. eine Stunde. Die Journalistin wollte
etwas zu meiner Grunderkrankung Familidre

Zystennieren wissen, wie lang ich die Bauch-
felldialyse schon mache und wie die Uber-
haupt funktioniert. Sie fragte auch, warum ich
mich fur dieses Verfahren und nicht fur die Ha-
modialyse entschieden hétte.

Auch uber eine mogliche Transplantation ha-
ben wir gesprochen und dass die Wartezeit auf
ein neues Organ in Deutschland sehr lang ist.
Hier kam die Initiative ProTransplant ins Spiel,
die sich intensiv fir eine Verbesserung der Si-
tuation in Deutschland einsetzt.

Ich stellte ihr die Selbsthilfe vor und mein En-
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gagement in der IG Niere und im PKD Familiére Zystennieren eV. Auch die Ausbildung und die
Aufgaben der Patientenbegleiter:innen wurden angesprochen.

Im Nachgang habe ich ihr Links und Infos zur IG Niere und den anderen Vereinen/Initiativen ge-
schickt, die aber nur zum Teil in die online-Version des Artikels ibernommen wurden.

Der Artikel ist insgesamt natuirlich kiirzer und auf die Bildleser abgestimmt, das hatte sie mir im
Telefonat aber schon mitgeteilt. Der Artikel erschien im Rahmen einer umfangreicheren Reporta-
ge Uber die Nieren und ihre Funktion am 10.03.2024 in der gedruckten und der online-Ausgabe
der Bild am Sonntag.

Sogar das Bild von mir ist einigermafien gelungen.

Text: Gabriele Fritz
Foto: Bild am Sonntag

Holen Sce sich Gesundheir in lner
Hirsch-Apotheke von 1836

Andreas Windscheif
Biergasse 1 - 53498 Bad Breisig
Tel. (0 26 33) 93 69

DANKE!

Am 23122023 fand in Bad Bodendorf wie-
der das traditionelle Adventsingen statt. Mit
einem Gluhwein- und Wurstchenstand sam-
melten die Freiwillige Feuerwehr und der
Junggesellenverein Bad Bodendorf auch die-
ses Mal Spenden fiir die Kinderdialysen in
Bonn und Leipzig, die von der IG Niere unter-
stutzt werden.

Vielen Dank fur Euer tolles Engagement.
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KINDERDIALYSE

Neues aus der Kinder-

dialyse

Auch in diesem Jahr fand eine gelungene Kar-
nevalsfeier im Kindernierenzentrum Bonn
statt. Die IG Niere war am 09.02.2024 mit
Marianne van Haltern, Gerti Grasteit, Gabriele
Fritz und Meinhart Rick dabei. Nicht nur wir
fanden die Feier toll, auch die Kinder waren
begeistert, wie der folgende Tagebucheintrag
bestatigt.

Liebes Tagebuch,

heute war ein ganz besonderer Tag in der
Kinderdialyse! Es war namlich Karneval, und
die Prinzengarde hat bei uns mega coole Tan-
ze aufgefiihrt. Das war so aufregend!

Das ganze Kindernierenzentrum war voller
bunter Luftballons und Girlanden. Alle waren
verkleidet, sogar die Krankenschwestern und

Arzte hatten lustige Kostiime an und haben
sich als Micky Maus, Prinzessinnen und Darth
Vader verkleidet. Aber das Beste war die Prin-
zengarde! Die hatten so glitzernde Kostiime
an und haben richtig coole Schritte gemacht.

Ich kam als Mexikaner mit Riesen-Sombrero
und ein Kind hatte sich als Batman verkleidet.
Es sah alles aus wie eine grofie Karnevalspar-

ty!

Dann kam die Prinzengarde rein, und die bes-
ten Karnevalshits wurden gespielt. Die Garde
hat getanzt, als wéren sie echte Superstars. Ich
konnte gar nicht aufhéren zuzugucken! Nach
den Tanzen hat jeder einen kleinen Orden
bekommen und wir haben alle zusammen le-
ckere Berliner gegessen. Es war so toll, dass
wir alle zusammen gefeiert haben. Ich bin so
glucklich, dass wir Karneval in der Kinder-
dialyse gefeiert haben. Die Prinzengarde hat
alles noch bunter und frohlicher gemacht. Ich
hoffe, wir kénnen das néchstes Jahr wieder
machen!

Jetzt geh ich ins Bett und trdume von noch
mehr tollen Tagen in der Kinderdialyse.

Tschiss, Tagebuch!

Text: Vorspann Gabriele Fritz
Tagebucheintrag: Kinder des
Kindernierenzentrums Bonn

Foto: Dr. Gesa Schalk

Zeichnung: Gemeinschaftsbild der
Kinder im Kindernierenzentrum Bonn
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FRUHER WAR ALLES BESSER...

Zum Beispiel das Fern-

sehen

Na Kklar doch. Da gab es von 1981 bis 1991
im Ersten ,Dallas®, unvorstellbare zehn Jahre
lang. Das war fur viele die Zweitfamilie. Wir
haben uns nicht an dem schrigen Plot gestort,
dass die erwachsenen und verheirateten Kin-
der der Eheleute Ewing immer noch auf engs-
tem Raum mit den Eltern zusammen wohnten
- nur ein Wohnzimmer fur alle. Wir haben
auch dankbar akzeptiert, dass diese Familie
keine Idylle produziert, nach allem Familien-
kitsch, der fruher gelaufen ist.

Dabei war diese Familie gar nicht so schlimm.
Gut, JR. war bewusst auf fies getrimmt, dabei
hat er halt nur auf seinen Vorteil gesehen, war
also ein ganz normaler Geschéaftsmann und
hatte Freude daran. Kein Vergleich mit der
kriminellen Energie etwa der VW- und Audi-
Manager bei der Reinigung ihrer Diesel-Abga-
se und keinesfalls in der Groéfenordnung von
Wirecard und den Cum-Ex-Betrugereien. Kei-
ner bei Ewings war auf Drogen oder wirklich
kriminell. Nur Sue Ellen schéatzte die Flasche
zeitweilig mehr als ihren Gatten JR., aber da-
fur war sie wenigstens schon.

Und das beste: Trotz der aufkommenden kom-
merziellen TV-Sender hatte ,Dallas® in den
besten Zeiten bis zu 18 Millionen Zuschauer
in Deutschland - das heifit, wenn man abends
»Dallas” gesehen hatte, fand man am néchsten
Morgen auch jemanden, mit dem man daru-
ber reden konnte.

Mein Lieblingsschauspieler war Ken Ker-
cheval (Cliff Barnes). Seine Mimik war so
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ausdrucksstark wie unpassend. Zu Stumm-
filmzeiten ware er der grofite Komiker des
Jahrhunderts geworden.

Text: Meinhart Rick

Foto: Von Mabitl - Eigenes Werk, CC BY-SA
4.0, https://commons.wikimedia.org/w/in-
dex.php?curid=93049801, Pinterest



ORGANSPENDETATTOO

Ein Tattoo als Erken-
nungszeichen fiir ein
»Ja’ zur Organspende

Der Verein ,Junge Helden“ hat sich vor ein
paar Jahren Gedanken gemacht, wie man das
trockene Thema Organspende auch bei jun-
geren Menschen bekannt machen kénnte.

Daraus wurde die Idee eines Tattoos geboren,
das durch seine Symbolik zeigen soll, dass die
Tragerin oder der Trager des Tattoos einer
Organspende positiv gegenubersteht.

Im schlimmsten aller Falle, wenn ein Mensch
so krank wird oder verunglickt, dass er eine
Hirntoddiagnose erleidet, konnte anhand des
Tatoos signalisiert werden, dass er/sie ein(e)
potenzielle(r) Organspender:in ist.

Selbstverstandlich ist das Tattoo nur ein erster
Hinweis auf die Haltung des oder der Verstor-
benen, rechtlich verbindlich ist es nicht. Dazu
bedarf es immer noch einer Willenserklarung
mit einem ausgefullten Organspendeausweis
oder ab Mérz 2024 in dem dann verfiigbaren
digitalen Organspenderegister.

Was ist das Organspende-Regis-
ter?

Das Register fur Erklarungen zur Organ- und
Gewebespende (Organspende-Register) ist
ein zentrales elektronisches Verzeichnis, in
dem die Entscheidung fur oder gegen eine Or-
gan- und Gewebespende festgehalten werden
kann. Der Eintrag ist freiwillig und kostenlos.

Er kann jederzeit ge&dndert oder widerrufen
werden. Das Organspenderegister soll rund
um die Uhr Uber einen Onlinezugriff eine
valide Auskunft und Ubersicht fur die auto-
risierten Stellen liefern. Somit soll im akuten
Anwendungsfall bei einem Patienten die Be-
reitschaft/Erklarung zur Organspende schnell
und verlasslich ermittelt werden kénnen.

Das Tattoo hingegen hat eine grofie Symbol-
kraft. Es zeigt die Einstellung des Tragers
oder der Tragerin zur Organspende und regt
durch seine grafische Gestaltung zur Diskus-
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ORGANSPENDETATTOO

sion im Familien- und Freundeskreis an. Wie
kann man besser uber ein sensibles Thema
ins Gesprach kommen als Uiber ein Tattoo?

Tattoos sind heute in allen Alters- und sozia-
len Gruppen in Deutschland weit verbreitet.
Fast jede(r) von uns kennt jemanden, der oder
die ein Tattoo hat. Und diejenigen, die keine
Tattoos vorzeigen kénnen, schauen dennoch
oft interessiert und fasziniert auf die verzier-
ten Korperteile ihrer Mitmenschen und fra-
gen nach der jeweiligen Bedeutung des Kunst-
werkes.

Das Organspende-Tattoo in seiner Original-
form zeigt einen Halbkreis, der mit einem wei-
teren Halbkreis mit einem vollstandigen Kreis
verbunden ist.

Es gibt in Deutschland viele Tattoostudies,

die dieses Tatoo im Originaldesign kostenlos
stechen.
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Nattirlich kann man es auch abwandeln, je
nach Lust und Laune und Fantasie. Dann
berechnen die Tattowier:innen Kosten fur
den Mehraufwand.

Wie ein Tattoo in abgewandelter Form
aussehen konnte, zeigt das Foto unten links.

In Bonn sticht die Allgemeinérztin Dr.

Diana Roesner (https://seelentattoo.de/) das
Organspendetatoo. Eine Ubersicht tiber
weitere Tatoostudios, die sich an der Aktion
beteiligen und viele tolle Tatoos finden Sie
auf der Internetseite der Jungen Helden eV:
https:/junge-helden.org/optink#design

Text: Gabriele Fritz
Fotos: Privat; Lydia Fritz;
Pavel Danilyuk/Pexels;
Junge Helden e.V.
https://junge-helden.org/



ZUM GEBURTSTAG:

Ursula Kaiser

Gisela Sausen-Niepel
Beatrix Leinz-Miullenbach
Angelika Kerkau
Else Abresch
Annely Stickemann
Walter Hof3

Lucian Moraru

Uwe Burchardt
Gunter Lessenich
Christoph Moll
Renate Steinheuer
Eva Bender
Gabriele Fritz
Clemens Nelles
Ingrid von Wyhl
Alfons Steffens
Heinz-Gerd Reuber
Dong Sun Kim Fengler
Tobias Rick

Monika Schwerbel
Ute Knorr

Diana Werz

Heinz Nalbach
Gertrud Nauenheim
Christel Arenz
Hans-Hubert Ritter
Monika Vogel
Gerlinde Heck
Maria Steffens
Helmut Pauly
Wolfgang Schabik
Gabriele Klasen
Sandra Dreimuller
Dunja Hendel

Anett Luck

Uwe Potreck
Michael Feuser
Petra Feuser
Mechthild Kreuzberg
Erika Arenz

Daniel Steffens
Gertrud Grasteit
Traute Kiesow

Eva Renz

GEBURTSTAGE & JUBILAEN

*0b.01.
*09.01.
*16.01.
*17.01.

*17.01.

*26.01.
*01.02.
*07.02.

*08.02.
*09.02.
*09.02.

*11.02.
*11.02.
*16.02.
*16.02.
*17.02.
*18.02.
*01.08.

*02.03.

*07.03.
*07.083.

*08.03.
*09.03.
*09.03.
*09.03.

*10.08.
*12.03.
*16.03.
*17.03.
*18.03.

*20.03.

*21.08.

*26.03.
*29.08.
*06.04.

*11.04.
*13.04.
*17.04.
*17.04.
*18.04.

*20.04.
*23.04.
*29.04.
*04.06.
*04.06.

Dr. Renate Hurter-Wefers
Margot Honighausen
Stephan Kirwald
Hildegard Evers
Gertrud Schmidt
Werner Steffens
Wolfgang Dorp
Margarete Weinberg
Dagmar Christoph
Uwe Hamacher

Dr. Thomas Gerhardt
Wolfgang Meier
Djendje Fric

Karl Josef Wild
Jurgen Miuller
Martin Renz
Heinz-Willy Irmer
Gitta Gemein

Heidi Moll

Elisabeth Rick
Herbert Klasen
Hiltrud Schéafer

Dr. Thomas Ackermann
Dr. Peter Raab

Dr. Gabriele Petersen
Marlies Bellgardt
Ernst Katein

UNSERE JUBILARE

Die goldene Nadel erhielten

Anne-Rose Schull

Marietta Bach

Gitta Gemein

Clemens Nelles

Uwe Burchardt

Wolfgang Schabik
Maria-Ulrike Muhlenbruch
Maria Steffens

Die silberne Nadel erhielten

Brunhilde Schwind-Mtullers
Eberhard von Houwald
Meinhart Rick

Helga Radtke

Heinz-Josef Cramer

*06.06.
*06.05.
*09.05.
*11.05.

*13.06.

*14.06.

*16.05.
*17.06B.

*17.05.

*19.06.

*19.06.

*22.06.
*22.06.
*24.05.
*26.06.
*27.06.

*01.06.
*13.06.
*16.06.
*19.06.
*19.06.
*20.06.
*23.06.
*24.06.
*26.06.
*27.006.
*30.06.

40 Jahre
40 Jahre
40 Jahre
40 Jahre
3b6Jahre

35 Jahre
30 Jahre
30 Jahre

15 Jahre
15 Jahre
16 Jahre
15 Jahre
10 Jahre
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AUS DEM VEREIN

Was der Vorstand so
macht...

Liebe Freunde der Interessengemeinschaft Niere Rhein-Ahr-Eifel eV,

am 24. Februar 2024 wurde der neue Vorstand unseres Vereins in der Villa Aurora in Bad Neu-
enahr gewéahlt und in diesem Heft bereits vorgestellt. Doch werden Sie sich bestimmt fragen:
Was macht eigentlich so ein Vorstand und wofur ist er iberhaupt zustandig? Das erklart Ihnen
der neue Vorsitzende Wolfgang Kanzler.

Unser Vereinsvorstand besteht aus einer Gruppe von sieben Ehrenamtlichen, die verantwort-
lich sind fur die Fuhrung des Vereins und deren Umsetzung seiner Ziele. Zu den wichtigsten
Aufgaben des Vorstands gehoren die Planung und Organisation von Projekten und Veranstal-
tungen, wie zum Beispiel das grofie 40-jadhrige Vereinsjubildum. Aber auch die Finanzierung
und die Einhaltung der rechtlichen und steuerlichen Vorgaben gehdren dazu. Das klingt zwar
trocken, ist aber fur uns alle mehr oder weniger ziemlich spannend und abwechslungsreich.

Gerade fur mich als Seiteneinsteiger, der aufler Tischtennis und Badminton noch nie irgend-
etwas in einem Verein zu tun hatte. Mit 61 Jahren gehore ich tbrigens im Vorstand zu den
Jungsten, eine Verjungung im Verein ist unverkennbar. Wir meistern diese Aufgabe alle neben
unseren normalen Berufen und Aufgaben, zum Beispiel als Rentner. Und gerade die haben be-
kanntlich die wenigste Zeit. Wir stimmen uns zwischen dem Vorstand, also dem Vorsitzenden
und den beiden Stellvertretern sowie den beiden Beisitzern, der Kassiererin und der Schrift-
fuhrerin mit allen wichtigen Entscheidungen ab.

Wir vom Vorstand treffen uns regelméasig alle sechs Wochen entweder vor Ort in Bad Boden-
dorf oder per Videokonferenz und besprechen dann, was gerade wichtig ist. Wenn es dann an
die Umsetzung geht, so arbeiten wir nach dem Prinzip eines ,,Schweizer Taschenmessers®. Soll
bedeuten, jeder von uns bringt seine Fahigkeiten mit ein, so arbeiten wir Hand in Hand zusam-
men. Ein erstes Treffen mit den Mitgliedern des Vereins nach der Mitgliederversammlung fand
bereits am 18. Marz in der Villa Sibilla in Bad Neuenahr statt. Thema des Vortrags von Frau Dr.
Rita Herman aus dem Haus Brohler Mineralwasser war: Lebensmittelzusétze - wie man sie auf
dem Etikett liest und trotzdem nichts davon weif3. Danach wussten zumindest alle Teilnehmer,
welches Mineralwasser sie in Zukunft kaufen werden.

Herzliche Grufle aus Bad Godesberg Ihr

Wolfgang Kanzler
Vorsitzender
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PATIENTENBEGLEITER

Patientenbegleiterinnen
und Patientenbegleiter

Patientenbegleiterinnen und Patientenbegleiter sind chronisch nierenkranke Menschen und
deren Angehorige, die ihre Mitpatienten ehrenamtlich bei der Krankheitsbewéltigung und bei
Fragen zum Sozialrecht unterstutzen. Besonders am Beginn der Erkrankung oder in Krisen-
zeiten tauchen viele Fragen und Unsicherheiten auf, hier kann die Erfahrung langjahriger Pa-
tienten eine wichtige Hilfe sein. Und oft braucht es einfach ein offenes Ohr, um tiber die eigenen
Sorgen, Angste und Hoffnungen sprechen zu kénnen.

Unsere Patientenbegleiterinnen und Patientenbegleiter in der Interessengemeinschaft Niere
stehen Thnen gerne mit Rat und Tat zur Seite:

Meinhart RIck

Jahrgang 1944, wohnt in Bonn, Dialyse seit 2004, 2010 transplan-
tiert, die Spenderniere hielt nur ein halbes Jahr, Patientenbegleiter
seit 2014. Sie erreichen ihn telefonisch unter 0179 5955667.

Wolfgang Dorp

Wolfgang Dorp, Jahrgang 1950, wohnt in Troisdorf. Er war von
2010 bis 2015 Dialysepatient. Im Juni 2015 dann die Transplanta-
tion einer Spenderniere. 2016 Ausbildung zum Patientenbegleiter.
Er ist unter der Mobilnummer 0176-14371047 zu erreichen.

Elisabeth Waldorf

Frau Waldorf wohnt in Reudelsterz und ist Dialysepatientin in
der Dialysepraxis in Mayen. Sie ist unter der Mobilnummer 0171
9162011 zu erreichen. Elisabeth Waldorf hat 2022 erfolgreich die
Ausbildung zur Patientenbegleiterin absolviert.

Gabriele Fritz

Frau Fritz wohnt in Bonn und ist Dialysepatientin mit Bauchfell-
dialyse. Sie ist unter der Mobilnummer 0151 74514405 zu er-
reichen. Frau Fritz hat 2022 erfolgreich die Ausbildung zur Patien-

tenbegleiterin absolviert.

IGN-Journal | gy



AUS DEM VEREIN

Spenden an die IGN

Die Interessengemeinschaft Niere unterstiitzt seit vielen Jahren die Kinderdialysen in
Leipzig und Bonn. Kinder und Jugendliche leiden besonders an der Dialyse und den Folgen
der Nierenerkrankung.

Wenn Sie den Kindern und Jugendlichen der beiden o.g. Dialysen helfen méchten, wiirden
wir uns Uber eine Spende auf folgendes Konto freuen:

Kreissparkasse Ahrweiler
IBAN DEO2 5775 1310 0000 3818 06

Spendenbescheinigungen werden ab 100 Euro ausgestellt, ansonsten gilt der
Uberweisungsbeleg fiir die Steuer.

ﬁ@@ﬁmg %m@c@m@ﬁ

WELLNESS- & TAGUNGSHOTEL
* Kk Kk Kk

RAUS INS FREIE. DRAUSSEN GENIESSEN. IHR PLATZ FUR GENUSS MIT PANORAMABLICK.

Schloss Burgbrohl GmbH | 56659 Burgbrohl | Auf der Burg 11Tel.: 02636 800140 | info@schloss-burgbrohl.de | schloss-burgbrohl.de




AUFNAHMEANTRAG

Treten Sie der Interessengemeinschaft Niere (IGN) bei:

Name, Vorname

Strafie

PLZ, Ort

Geburtstagsdatum

Telefon/Mobil

E-Mail

Ich/Wir trete(n) der Interessengemeinschaft Niere Rhein-Ahr-FEifel e. V. (IGN) bei

Ort, Datum Unterschrift

Mitgliedsbeitrag: 48 Euro jahrlich Einzelmitgliedschaft, plus 16 Euro jahrlich fir jedes weitere
Familienmitglied (Partnerin, Partner, erwachsene Kinder), Jahrliche Zahlung

Auf Anfrage Ermafiigung fur Mitglieder, die den o.g. Mitgliedsbeitrag nicht aufbringen kénnen. Im
Mitgliedsbeitrag enthalten sind das IGN-Journal und die Zeitschrift “Der Nierenpatient”.

SEPA-Lastschriftmandat

Ich erméachtige den IGN e. V., Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen. Zugleich
weise ich mein Kreditinstitut an, die von der IGN e. V. auf mein Konto gezogenen Lastschriften
einzuldsen. Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum,
die Erstattung des belasteten Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem Kreditinstitut
vereinbarten Bedingungen.

Name Bank

IBAN

BIC

Ort, Datum Unterschrift
Datenschutzerklarung
Mir ist bekannt, dass die mich betreffenden Daten im IGN e. V. erhoben, gespeichert und verarbeitet

werden, soweit sie fur das Mitgliedschaftsverhéltnis, die Betreuung und der Verwaltung der
Mitglieder und die Verfolgung der Vereinsziele erforderlich sind.

Ort, Datum Unterschrift
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0,
'€ ARTESISCHE QUEN

Uber

620

mg/i
Calcium

STEINSIEKER IM NEUEN DESIGN

Steinsieker entspringt als artesische Quelle und zahlt mit Giber 620 mg/l Calcium zu den calciumreichsten
Mineralwassern Europas. Bereits zwei Flaschen decken den Tagesbedarf an Calcium. Steinsieker ist die Calcium-

quelle bei veganer Ernahrung und Laktoseintoleranz, reich an nattrlicher Kieselsaure und enthalt wenig Natrium.
Probieren Sie auch Steinsieker Lemon mit mehr als 600 mg/I Calcium.

Steinsieker Heilwasser Anwendungsgebiete: Zur Calciumzufuhr bei Calciummangel und erhéhtem Calciumbedarf, unterstiitzend auch bei Osteoporose.
Zur unterstiitzenden Behandlung von Harnwegsinfekten. Zu Risiken und Nebenwirkungen lesen Sie die Packungsbeilage und fragen Sie lhre Arztin, lhren Arzt oder
in lhrer Apotheke. Stand der Information: September 2019. Brohler Mineral- und Heilbrunnen GmbH, Brunnenbetrieb Steinsiek, 56654 Brohl



