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EDITORIAL

Liebe Leserin, lieber Leser,

schon, dass wir uns hier treffen, denn unser IGN-Journal
stellt sich Thnen duflerlich und innerlich neu vor.

Neu ist die Redaktion, die jetzt breiter aufgestellt ist.
Neu ist auch, dass alle Artikel von uns sind. Bei der The-
menauswahl ging es uns darum, dass die Themen uns - also
Nierenkranke und ihre Angehérigen - betreffen, aber auch
unsere Freunde und Foérderer, die uns als Pflegerinnen und
Pfleger und als Arztinnen und Arzte begegnen. Schliefilich
soll unser Journal fur alle interessant sein, die an unserem
Schicksal teilhaben.

Neben den Nachrichten aus unserer Interessengemein-
schaft Niere bringen wir exemplarische Erfahrungen
mit unserer Erkrankung aus dem reichen Schatz unse-
rer Mitglieder. Das sind einmal die Erfahrungen als Lang-
zeit-Dialysepatient und dann auch die Erfahrungen als
Langzeit-Transplantierter, dazu auch die Erfahrungen von
Angehorigen. Dazu kommt ein Arztgesprach, der Bericht
Uber eine Urlaubsplanung trotz plotzlicher Dialysepflicht
und der Bericht tber einen Gluckstreffer: Neue Niere nach
kurzer Wartezeit und alles lauft bestens.

Neu ist auch das Format unseres Journals, so wie Sie es jetzt
in Thren Handen halten. Bitte schreiben oder sagen Sie uns,
wie es Ihnen gefallt, ebenso naturlich auch, wie Thnen die
Inhalte zusagen und was Sie vermissen.

Und zum Schluss: Unser ganz besonderer Dank gilt Alfons
Steffens, der in den vergangenen Jahren das IGN-Journal
mit Inhalten geftillt und gestaltet hat.

Lieber Alfons, danke!

Fur das vor uns liegende Jahr 2023 winschen wir Thnen
Gluck und Gesundheit und die Erfullung aller guten Wun-
sche fiir uns selber und unsere Mitmenschen.

Viel Freude mit dem neuen Heft!

Ihre Redaktion IGN-Journal

Heinz Beitel, Wolfgang Dorp, Gabi Fritz, Gerti Grasteit,
Marianne van Haltern, Meinhart Rick

IGN-Journal | g
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Interview mit
Prof. Dr. Sibylle

von Vietinghoff

IGN-Journal interviewte

Prof. Dr. Sibylle von Vietinghoff,
Gesamtleitung Nephrologie am
Universitatsklinikum Bonn

Frau Professor von Vietinghoff, konnen Sie
uns etwas iiber Ihren Werdegang sagen?

Ich habe mein Studium der Humanmedizin an
der Universitat Gottingen begonnen und nach
einem Auslandsjahr in Schottland an der Uni-
versitdt Wiurzburg abgeschlossen. Danach
begann ich meine Facharztausbildung in der
Nephrologie an der Charité Berlin. Nach ei-
nem Forschungsaufenthalt in San Diego 2010
habe ich meine Facharztausbildung an der
Medizinischen Hochschule Hannover abge-
schlossen und war dort als Oberéarztin und
Arbeitsgruppenleiterin tatig, bis ich 2021 die
Aufgabe als Gesamtleitung Nephrologie am
Universitétsklinikum Bonn angetreten habe.

Was hat Sie zum Wechsel an die Bonner
Nephrologie gereizt?

Die Bonner Universitat hat insbesondere in
der biomedizinischen Forschung einen aus-
gezeichneten Ruf. Auch mein wissenschaftli-
cher Schwerpunkt, die Immunologie, ist hier
herausragend vertreten. Eine Nephrologie an
einem solchen Standort auszubauen ist eine
ganz besondere Chance. Und dann liegt
Bonn noch im schénen Rheinland, einem Teil
Deutschlands, den ich vor zwei Jahren noch
kaum kannte.
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Kommen wir zur Dialyse. Wenn eine Pa-
tient:iin, die die Voraussetzung fiir beide
Verfahren mitbringt, Sie fragt, ob sie lieber
HD oder PD machen soll, was geben Sie ihr
fiir die Entscheidung mit?

Dies ist eine sehr individuelle Entscheidung,
fur die die Patientin/der Patient vor allem erst
einmal die Verfahren kennenlernen sollte, am
besten mit Tipps von Pflegepersonal und Mit-
patienten fur die praktischen Gegebenheiten
und Voraussetzungen.

Als Arztin ist es natiirlich auch meine Aufgabe,
medizinische Moglichkeiten und Limitationen
einzuschétzen - Faktoren wie Restausschei-
dung, Voroperationen, eigene Mitarbeit, aber
auch eine mogliche zeitnahe Lebendspende
mussen bedacht werden.

Haben Sie ein Maf fiir die ideale Hamo-
dialysedauer (Stunden pro Dialysetag)?
Dialysezeit ist Lebenszeit! Das heifit: mit ei-
ner langeren Dialysezeit koénnen Giftstoffe
und Volumen schonender und vollstandiger
entfernt werden. Gleichzeitig ist natuirlich eine
realistische Planung in Bezug auf andere Auf-
gaben und Termine notig.
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“Eine Nephrologie
an einem solchen
Standort auszubau-
en ist eine ganz
besondere Chance.”

Prof. Sibylle von Vietinghoff

Welche Zeiten konnen Sie in Ihrer Dialy-
sestation berufstitigen HD-Patient:innen
anbieten? Kommt vielleicht die Nachtdialy-
se? Heimdialyse HD: Welche Voraussetzun-
gen muss eine Patient:in erfiillen? Trainie-
ren Sie auch fiir die partnerlose Heim-HD?
Wir versorgen vor allem Patientinnen im Rah-
men der teilstationaren Dialyse, d.h. schwer
erkrankte Patientinnen, fur die eine Nacht-
Bild oben: Prof. Dr. Sibylle von Vietinghoff oder Heimdialyse nicht in Frage kommen,
Bild unten: Dialyseteam am Universitctsklinikum Bonn ~ Kooperieren aber eng mit Zentren mit Nacht-
dialyse, auch hier am Standort Venusberg.

Sollgewicht: Gibt es das richtige Sollge-
wicht (Patient:in fiihlt sich wohl, Blutdruck
stimmt vielleicht sogar ohne Medika-
mente)? Was koénnen Ihre Patient:innen
zur Ermittlung des fiir sie passenden Soll-
gewichts beitragen?

Beim von Thnen beschriebenen Patienten
spricht schon viel fur ein gutes Sollgewicht/
Trockengewicht. Mit der klinischen Unter-
suchung inkl. einer Messung der vendsen
Fullung (Cavaschall) 14sst sich dem noch ein

weiterer Messwert hinzufuigen. Das Sollge-

wicht kann sich immer wieder dndern, bei
akuter Krankheit kann es sinken und bei Er-
holung auch wieder steigen.

IGN-Journal | 7
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Kalium: Was kann die Patient:in tun? Wie
weit ist die Einnahme von Kaliumbindern
unbedenklich? Gibt es neue Medikamente?
Wenn immer wieder eine Hyperkalidmie auf-
tritt, ist es wichtig neben den Medikamenten
auch noch einmal die Nahrung zu betrach-
ten, bei Diabetikern auch die Blutzuckerein-
stellung. In den letzten Jahren sind neue Ka-
liumbinder auf den Markt gekommen, die
wahrscheinlich mehr Kalium aus dem Darm
binden als die traditionellen Mittel. Mit ande-

ren Arzneimitteln interagieren sie aber auch.

Phosphat: Alles Gute hat zu viel Phosphat.
Raten sie Ihren Patientiinnen zu phos-
phatarmer Erndhrung oder zur Einnahme
von Phophatbindern? Gibt es hier neue
Medikamente?

Auch hier
Anséatze zu kombinieren. Als erstes also noch
einmal Uberdenken, in welchen Nahrungs-
mitteln (gern auch Getranken) sich vielleicht
noch vermeidbares Phosphat versteckt. Die
meisten Patienten mit dialysepflichtiger Nie-
reninsuffizienz bendtigen aber auch bei ei-
ner phosphatarmen Erndhrung Phosphatbin-
der. Hier ist es wichtig darauf zu achten, wel-
ches der mittlerweile zahlreichen Praparate

ist es sinnvoll, verschiedene

in Blick auf Calcium- und Saurebasenstoff-
wechsel optimal ist - und gleichzeitig die
Nebenwirkungsgefahr zu minimieren.

Der quiilende Durst: Was raten Sie Thren
Patient:innen fiir die Einhaltung der Trink-
menge im langen Intervall?

Je nach Restausscheidung kann das eine
grofBe Herausforderung sein. Eine mogliche
Stellschraube ist (verstecktes) Kochsalz in der
Nahrung - weniger Kochsalz kann den Durst
reduzieren.

Noch ein Quiilgeist: Juckreiz - Gibt es neue
Erkenntnisse und Medikamente?

Nach wie vor ist die Basisbehandlung eine
grofizigige  Verwendung  ruckfettender
Cremes. Bei unklarem Juckreiz ist manchmal
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auch eine dermatologische Vorstellung gebo-
ten. Neben altbekannten Medikamenten ist
nun auch ein neues Opioid fur den Juckreiz
an der Dialyse zugelassen, das in Studien er-
folgreich war- wir werden sehen, wie es sich
im Alltag bewéahrt.

Durst und Juckreiz: Gibt es Erfahrungen,
ob Psychotherapie helfen und unterstiitzen
kann?

In schweren Féllen mag eine Psychotherapie
notwendig sein, jede/r kann auch Entlastungs-
und Entspannungstibungen austesten, um die
Situation ertraglicher machen.

Jedes Jahr taucht das tragbare oder im-
plantierbare Dialysegerit in den Fach-
medien auf. Sehen Sie da eine mdégliche
Zukunft?

Es ist toll, was sich da entwickelt. Bis jetzt sind
ja eher die pilotenkoffergrof3en Gerate in der
Anwendung zur Heimh&modialyse. Die Be-
zahlung durch die Krankenkassen ist hier
noch eine offene Frage. Kleinere Geréte mit
Wasserrecycling sind auch ein Schritt auf
dem Weg zu einer umweltvertraglicheren Dia-
lyse.

Kommen wir auf die Behandlung vor der
Dialyse. Wie sind die bisherigen Erfahrun-
gen bei der Therapie gegen Zystennieren?
Die Kombination einer optimalen supporti-
ven Therapie, das heifit vor allem der Blut-
druckeinstellung, zusammen mit spezifischer
Therapie, bei Patienten, die sie wiinschen
und vertragen, funktioniert im klinischen All-
tag gut und kann die Nierenfunktion langer
erhalten und Komplikationen, zum Beispiel
durch Hochdruckschéden, vermeiden.

Gibt es bei anderen Erkrankungen, die zur
Dialysepflicht fithren, neue Erkenntnisse
zur Verlangsamung oder Stoppen des
Nachlassens der Nierenleistung?

Dazu gibt es wahrscheinlich so viele Ant-
worten wie Nierenerkrankungen! Insgesamt
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“Den Einbruch der Nierenspendezahlen insbeson-
dere in diesem Jahr haben wir auch in Bonn be-
merkt. Hier am UKB gibt es ein spezielles Team,

dass die Organentnahmen koordiniert und als
Ansprechpartner fiir potenzielle Organentnahmen
zur Verfiigung steht.”

sind gerade in Bezug auf immunvermittelte
Nierenerkrankungen in den letzten Jahren
nicht nur neue Medikamente auf den Markt
gekommen, sondern auch bestehende Thera-
pien in Bezug auf Kombination und Dosierung
immer genauer getestet worden, sodass wir
immer sicherer die optimale Wirkung bei
geringen Nebenwirkungen ansteuern kon-
nen. Hier haben wir wirklich viel erreicht.

Dazu kommen Studien zur unterstitzenden
Behandlung, also unabhéngig von der Ursa-
che einer Nierenschwéache. Dazu sind in den
letzten Jahren neben der Blutdruckeinstel-
lung auch die Behandlung mit Mitteln, die die
Zuckerruckgewinnung aus dem Urin stoppen
und Mitteln gegen das Nebennierenhormon
Aldosteron zu nennen.

Thema Transplantation. Koénnen Sie
uns sagen, wie viele Menschen auf der
Warteliste fiir eine neue Niere der Uni-
klinik Bonn stehen? Worauf fiihren Sie die
extrem niedrigen Organspendezahlen bei
uns in Deutschland zuriick? Gibt es Bestre-
bungen, die Transplantationszahlen an
der Uniklinik Bonn zu erhéhen? Wenn ja,
welche? Was sollte man in Deutschland un-
ternehmen, um die Organspendezahlen zu
erhéhen?

Unsere Warteliste in Bonn wird kontinuier-
lich ,gewartet®, die Patientenakten aktualisiert
und neue Untersuchungen angefordert - ent-
sprechend haufig dndert es sich auch, dass
Patienten transplantabel sind oder werden

oder wegen einer akuten Erkrankung oder
ausstehender Untersuchungen zunéchst in
den Status ,nicht-transplantabel® wechseln
- und dann hoffentlich bald wieder zuruck.
Den Einbruch der Nierenspendezahlen ins-
besondere in diesem Jahr haben wir auch in
Bonn bemerkt. Hier am UKB gibt es ein spe-
zielles Team, dass die Organentnahmen koor-
diniert und als Ansprechpartner fiir poten-
zielle Organentnahmen zur Verfugung steht.
Auch wenn diese Organe nur in den selten-
sten Fallen direkt vor Ort wieder verpflanzt
werden kénnen, versuchen wir damit unser-
en Beitrag zur Organspende deutschlandweit
zu leisten.

Zum Schluss. Was gefillt Thnen besonders
an Bonn?

Viele freundliche Kontakte und die intere-
ssante Umgebung zwischen Eifel, Rheintal
und Grof3stadt.

Die Fragen stellte Meinhart Rick
Fotos: Johann F. Saba,
Universitdtsklinikum Bonn

IGN-Journal
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Wenn die Niere nicht
mehr richtig arbeitet -
Nierentransplantation

und dann?

Am Donnerstag, den 18.08.2022 fand im Horsaal des Biomedizinischen

Zentrums (BMZ) des

Universitatsklinikums

Bonn (UKB) das

Patientenkolloquium “Wenn die Niere nicht mehr richtig arbeitet -
Nierentransplantation und dann?” statt.

Referenten waren Frau Prof. Sibylle von
Vietinghoff, Medizinische Klinik I, Leiterin der
Nephrologie; und Herr Prof. Guido Fechner,
Leitender Oberarzt der Klinik fur Urologie.

Beide erzahlten anschaulich Uber die mogli-
chen Ursachen einer Nierenfunktionsein-
schrankung bis zum Nierenversagen. Aus
Sicht des Urologen sind z. B. Harnleiterpro-
bleme, Urinrucklauf in die Niere und auch
bestimmte Nierensteine Ursachen, um die
Niere dauerhaft zu schadigen. Aber auch die
Volkskrankheiten Bluthochdruck und Diabe-
tes sowie genetisch bedingte Krankheiten wie
die Polyzystische Nierenerkrankung fuhren
h&ufig zum Nierenversagen.

Wenn dies der Fall ist, muss eine Nierener-
satztherapie begonnen werden. Frau Prof. von
Vietinghoff erlauterte die géngigen Nierener-
satzverfahren,HamodialyseundPeritonealdia-
lyse.

Die beste Losung ist allerdings die Nieren-
transplantation. Beide Referentinnen gingen
auf die dafur noétigen Voruntersuchungen
und Voraussetzungen, z. B. Gesundheitszu-
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stand des/der Patient:in, ausfuhrlich ein und
erlauterten die Vorgehensweise im Univer-
sitatsklinikum Bonn. Bonn ist eins von vie-
len Transplantationszentren in Deutschland.
Deutschland ist mit 8 anderen Landern im
Eurotransplant-Verbund organisiert. Uber Eu-
rotransplant werden die gespendeten Organe
nach bestimmten Kriterien verteilt. Es mus-
sen z. B. verschiedene Gewebemerkmale und
die Blutgruppe von Spender und Empfanger
Ubereinstimmen. Auch die Wartezeit auf ein
Organ spielt eine Rolle. Leider betragt die
Wartezeit auf eine Niere durch den eklatanten
Organmangel heutzutage im Schnitt ungefahr
7-11 Jahre.

Als eine Losung, die Wartezeit zu ver-
kiurzen, wurde die Lebendorganspende an-
gesprochen, die gut geplant und oft auch schon
vor Eintritt der Dialyse durchgefiihrt werden
kann. Auch die sogenannte Isch&miezeit,
das heif}t, die Zeit, in der das Spenderorgan
nicht durchblutet ist, ist hier sehr kurz, da
sofort nach Entnahme der Spenderniere mit
minimalinvasiver OP-Technik diese dem Emp-
fanger eingesetzt werden kann.
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Die IGN hatte ihren Infostand zum Paientenkolloquium vor dem Hérsaal aufgebaut.

In Bonn werden Transplantations-Opera-
tionen der Nieren von den Urologen durch-
gefuhrt, in anderen Transplantationszentren
gibt es dagegen haufig spezielle Transplanta-
tionschirurgen.

Vor- und Nachsorge nach der Transplantation
wurden erlautert, auch die leider in den letz-
ten Jahren sinkenden Organspendezahlen.

Aus dem Publikum kamen einige Fragen
zur Lebendspende bei &lteren Patienten.
Hier wollten sich beide Referenten nicht auf
ein Alter festlegen, bis zu dem dies moglich
sei. Frau Prof. von Vietinghoff bot jedoch an,
dass jede(r) Interessierte einen Termin in der
Transplantationssprechstunde vereinbaren
koénne, um die individuellen Voraussetzungen
fur eine Transplantation und/oder Lebend-
spende zu Kklaren.

Die IG Niere hatte einen Infostand vor dem
Horsaal, der gut besucht wurde. Da das The-
ma “Nierenerkrankungen” doch sehr speziell
ist, waren im Wesentlichen Betroffene oder
Angehdrige erschienen, die auch an unseren

Informationsmaterialien interessiert waren.
Im Anschluss konnten wir noch kurz mit Frau
Prof. von Vietinghoff reden, die sich uber
unseren Infostand freute. Wir druckten im
Gespréach unsere Besorgnis wegen der sinken-
den Organspendezahlen in Deutschland aus.
Aus Sicht von Frau Prof. von Vietinghoff gibt
es hier eine Reihe von Grunden. Es gébe z. B.
nicht mehr so viele Autounfalle durch die ge-
stiegene Sicherheitstechnik in den Fahrzeu-
gen, wenn es aber Unfallopfer gabe, die auf
den Intensivstationen behandelt werden,
waren oft auch die Organe schwer verletzt
und kémen fur eine Spende nicht mehr in
Frage. Auch Corona spielte sicher eine Rolle
in den letzten beiden Jahren.

Insgesamt war es eine Veranstaltung fur
Menschen ohne grofles Vorwissen. Die ange-
sprochenen Themen wurden verstandlich
und ohne kompliziertes Fachvokabular dar-
gestellt.

Gabriele Fritz

IGN-Journal
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Patiententag

auf der Cilia
2022 in Koln

Am 04. Oktober 2022 fand Iim Rahmen
der internationalen Konferenz .Cilia2022"
ein  Patiententag statt. Eingeladen  waren
Selbsthilfegruppen und Vereine, die Patient:innen
vertreten, die eine Erkrankung haben, die ,irgendwie”
mit der Funktion der Zilien zusammenhangt. So
hatte der Verein PKD-Familiare Zystennieren mit
weiteren Patientengruppen die Moglichkeit, sich
selbst mit Infostanden und Infomaterial vorzustellen
und im Rahmen des ,Patient’s Day” einen Einblick in
die aktuelle Forschung uber die Funktion der Zilien
und evtl. medizinischer Therapien zu erlangen.

Dazu gab es viele interessante Vortrage der
internationalen Forschungsgemeinde, aber auch
die Moglichkeit, im Rahmen eines ,World Café” in
kleinen Gesprachsrunden zwischen Betroffenen
und Mediziner:iinnen die Winsche und Bedurfnisse
der Patientiinnen an Forschung und Therapie zu
erlautern.

IGN-Journal
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Wahrscheinlich fragen Sie sich ,,Was sind Zi-
lien tiberhaupt und was haben sie mit Nieren-
krankheiten zu tun?“

Zilien sind haaréahnliche Zellfortsétze, die auf
beinahe allen menschlichen Zellen zu finden
sind. Obwohl Zilien als Zellorganelle bereits
1800 beschrieben wurden, blieb ihre Bedeu-
tung fur lange Zeit ungeklart. Erst Ende der
90er Jahre wurde u. a. ein Zusammenhang
zwischen der Entstehung zystischer Nieren-
erkrankungen und Stérungen der Zilienfunk-
tion offensichtlich und die Forschung intensi-
viert. Erkrankungen, deren Ursache in einer
gestorten Zilienfunktion liegt, werden heute
unter dem Begriff ,, Ziliopathien® zusammenge-
fasst.

Was haben Zilien mit Zysten zu tun?

Die exakten Ablédufe, die zur Ausbildung
von Nierenzysten fuhren, sind bis heute
nicht vollstédndig verstanden. Allerdings hat
in den vergangenen 20 Jahren die Identifi-
zierung der genetischen Ursachen zystischer
Nierenerkrankungen (sog. Zystengene) grofie
Fortschritte gemacht. 1985 wurde mit der
Identifizierung von PKD1 als verantwortli-
chem Gen fur die autosomal dominante po-
lyzystische Nierenerkrankung (ADPKD) ein
erster Meilenstein im molekularbiologischen
Verstandnis zystischer Nierenerkrankungen
gelegt. Seither wurden annahrend 100 Gene
identifiziert, die in mutierter Form zur Aus-
bildung von Nierenzysten fuhren koénnen.
Zudem konnte in umfangreichen Untersuch-
ungen gezeigt werden, dass Einschrankungen
der zilidaren Funktion an renalen Tubulusepi-
thelien zur Ausbildung von Nierenzysten
fuhren. Dies hatte zur Folge, dass die zysti-
schen Nierenerkrankungen in der uber-
wiegenden Mehrheit heute zur Erkrankungs-
gruppe der Zilienerkrankungen/ Ziliopathien
gezahlt werden. Vereinfachend kénnte man
zusammenfassen: ,Die Zilie macht die Zyste®
Dennoch muss noch viel Forschungsarbeit ge-

leistet werden, um die beteiligten molekular-
biologischen Prozesse in Ganze zu verstehen.

Die ,Cilia2022“ wurde federfihrend von Prof.
Dr. Bernhard Schermer und Prof. Dr. Tho-
mas Benzing von der Universitatsklinik Koln
zusammen mit weiteren Mediziner:innen und
der Patientenvertreterin Tess Harris von der
Ciliopathy Alliance in Grofbritannien orga-
nisiert.

AuBer dem Verein PKD-Familidre Zysten-
nieren waren weitere Patientengruppen aus
Deutschland und Europa anwesend, z. B. das
Nephronophtise Netzwerk, Neocyst (Network
for Early Onset Cystic Kidney Disease), Par-
ents Group Joubert Syndrome Netherlands
sowie Patientengruppen/Elternvereine
das Kartagener Syndrom und Bardet-Biedl
Syndrom. Diese Krankheiten sind dem Be-
reich der seltenen Erkrankungen zuzuordnen
und es dauert oft lange, bis eine genaue Dia-
gnose gestellt werden kann. Es gibt, zumindest
in Deutschland, fur einige dieser Erkrankun-
gen keine spezialisierten Zentren, sodass die

fur

betroffenen Patient:innen oft von verschiede-
nen Fachéarztinnen behandelt werden, was zu
zeitlichen und psychischen Belastungen fuhrt.

Gabriele Fritz
Fotos (links & unten): MedizinFoto Kéln
D. Hensen
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AUF EIN WORT MIT...

Besuch bei Thomas und
Claudia Schneider

Mein erster Besuch bei einem Vereinsmitglied, ein bisschen
gespannt bin ich schon. Ich weilR: Ich besuche Claudia und
Thomas Schneider, der mit 26 Jahren dialysepflichtig wurde.
Nach einigem Suchen finde ich ihr Haus, hier war ich jedenfalls
noch nie! Claudia Schneider offnet mir.

Nachdem ich mich und mein Anliegen vor-
gestellt habe, kommen wir gut ins Gesprach.
Herr Schneider erzahlt, dass er 1989 im Al-
ter von 25 Jahre nierenkrank geworden ist,
bei ihm zeigte sich das durch sehr grofien
Durst. Er wurde dann im Januar 1990 mit 26
Jahren dialysepflichtig. Er ging nach Ippen-
dorf zu einer sogenannten Limited-Care-Dia-
lyse. Damals waren die Wartezeiten fur ein
Spenderorgan nicht so lange wie heute.
Schon im Juli 1990 wurde Herr Schneider
im Universitatsklinikum Bonn transplantiert.
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Leider hielt die Niere nur 5 Jahre, sie wurde
mit der Zeit immer schlechter.

Nachdem ihm diese Niere und eine eigene
entfernt worden war, fing fur ihn die Zeit der
Dialyse an, fur ein Jahr ging er ins KfH Zen-
trum nach Bad Neuenahr. Danach machte
er einige Zeit Bauchfelldialyse, sie hatte den
Vorteil, dass er bis zu 12 Stunden schonend
dialysieren konnte. Spéater dann ging er nach
Mayen zur Nachtdialyse. Und dann kommt
Frau Claudia ins Spiel. Sie, die wie sie sagt ei-

~WIir haben

alles zusammen
durchgestanden.
Daraus kommt

dann auch eine
gewisse Starke.”

Thomas und Claudia Schneider




gentlich kein Blut sehen kann, 14sst sich in der
Praxis in Mayen im Punktieren und ander-
en pilegerischen Arbeiten anleiten, und sie
merkt: ,Doch ich kann es!” Und so kann Tho-
mas Schneider seit 20 Jahren zu Hause dia-
lysieren und die Familie kann ihren Tagesab-
lauf mit der Dialyse gut vereinbaren. Dabei
sind sie froh, tber die gute Hintergrundbe-
treuung durch ihre Dialysepraxis.

In unserem Gesprach sagen sie: ,Wir haben
alles zusammen durchgestanden. Daraus
kommt dann auch eine gewisse Starke.” Das
sagen sie auch im Hinblick auf das gesund-
heitliche Auf und Ab, auf manche schwere
Krankheit, die sich einstellte und Thomas fugt
hinzu: .Ich habe einen starken Glauben, da

AUF EIN WORT MIT...

gibt es die Erfahrung, dass ich mich getragen
fuhle” Und dabei ist ihnen bewusst, dass sie
ein groBes Netzwerk nutzen konnten, Arzte
und Arztinnen, Pfleger und Pflegerinnen und
Krankenh&user. Unterstiitzung erhielten sie
auch von der IGN. Ihr damaliger Vorsitzender
Willy Bach unterstitzte unter anderem bei
der Beantragung der Rente.

Es war trotz unserer ernsten Themen eine
schone, wertvolle Stunde bei den Schneiders.
Ich bin froh sie mit Tochter Helena kennen ge-
lernt zu haben. Ich fuhr mit der Uberzeugung
nach Hause, dass von ihrer - gemeinsamen -
Geschichte viel Ermutigendes ausgehen kann.

Wolfgang Dorp

Besuch bei Eva und
Gilinther Renz

Mein zweiter Besuch bei einem Vereinsmit-
glied fuhrte mich nach Plaidt zu Eva und
Gunther Renz. Als ich bel Familie Renz anrief,
haben wir schnell einen gemeinsamen Ter-
min gefunden. Ich wurde freundlich empfan-
gen, und wir fanden gleich gut ins Gesprach.

Nattrlich ging es zum einen um die Kran-
kengeschichte von Gunther Renz. Zunéchst
war er fur zwei Jahre Dialysepatient, er war
da in der Lage, sich selbst zu punktieren!
Herr Dr. Klehr, Nephrologe am Universitats-
klinikum Bonn, machte ihn auf die Selbsthil-
fegruppe IGN aufmerksam, der damalige Vor-
sitzende, Herr Heinz Gemein, gab wertvolle

Tipps.

Gunther Renz hat wahrend der Dialysezeit
weiter Vollzeit gearbeitet, dies war nur

moglich, weil er Heimdialyse machen konnte.
Die Dialyse war einfach ein Teil des Alltags,
so konnte es sein, dass in einem Zimmer ein
Fastnachtsstick mit Freunden einstudiert
wurde wahrend er nebenan dialysiert wurde.
Gunther Renz hat seine Situation als Dia-
lysepatient angenommen. Er sagte es so: ,Ich
habe mir gesagt, du darfst in die Dialyse, du
kannst arbeiten, und die Arbeit hilft.”

Und nicht nur er hat es angenommen, auch
seine Frau und die drei gemeinsamen Kinder,
auch das eine enorme Unterstitzung. So war
Eva Renz seit 1984 lange Jahre stellvertre-
tende Vorsitzende im Verein.

Und ich denke, darum geht es zum ande-

ren neben der Krankengeschichte, um die
Haltung, die ein Mensch zeigt, wenn er

IGN-Journal
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chronisch krank wird. Ich habe in unserem
Gesprach gespurt, dass hier nicht nur die
Krankheit angenommen wurde sondern auch
das Leben, das weiterhin moglich ist.

Nach zwei Jahren, im Jahre 1986, kam das An-
gebot einer Spenderniere, die Transplantation
im UKB. Und alles ging gut, und erstaunlich ist,
dass Herr Renz bereits nach einer Woche aus
dem Krankenhaus nach Hause konnte.

Weit uber 30 Jahre lebt er mit der neuen
Niere. Und die mit ihr geschenkten neuen
Moglichkeiten hat Herr Renz sehr dank-
bar angenommen. Schon drei Monate nach
der Transplantation gab es eine Reise nach
Schottland!

Heute lebt Herr Renz im Ruhestand, er enga-
giert sich zusammen mit seiner Frau weiter-
hin, zB. in der Betreuung von Fluchtlingen.
Beide sind sich noch immer bewusst, dass die
vergangenen 36 Jahre, dieses reiche Leben,
nur moglich war, weil ihnen ein Mensch noch
nach seinem Tod ein groBartiges Geschenk
machte!

Ich habe zum Schluss gefragt, welche Erwar-
tungen die beiden an unseren Verein haben.
Da ist die Erwartung, dass der Verein weiter
besteht, und dass der Einsatz fur das Thema
Transplantation intensiviert werden solle, z.B.
durch Informationen zum Seniorenprogramm
bzw, Alt-fur-Alt. Das habe ich als Ansporn
mitgenommen. Und ich habe den Eindruck
eines schonen Gespraches mitgenommen, ich
bin Ihnen, liebe Frau Renz, lieber Herr Renz,
dankbar fur ihre Offenheit und Freundlich-
keit, und ... fir den leckeren Kaffee.

Wolfgang Dorp
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Brunhilde Schwind-Miillers (im Bild links)
- Jahrgang 1937
« Angehorige von erkranktem Ehemann,
Jahrgang 1930, der 17 Jahre dialysepflichtig war
« seit 7 Jahren Witwe

Gerti Grasteit (im Bild rechts)
- Jahrgang 1946
« Angehorige von erkranktem Ehemann, Jahrgang 1941,
der 14 Jahre nierenkrank war mit allen moéglichen Therapien
« seit 13 Jahren Witwe
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Gerti im Gesprach mit

Brunhilde

In einem gemeinsam verbrachten Wochenende haben wir fur
uns einmal versucht herauszufinden, was uns die Kraft verliehen
hat, die Jahre der Nierenerkrankung mit unseren Partnern durch
Hohen und Tiefen miteinem Malk an Lebensqualitat zu verbringen.

Gerti: Brunhilde, ist doch schén, hier so
gemitlich zusammen zu sitzen.

Brunhilde: Ja, dass wir hier uns so gut austau-
schen kénnen, uns tberhaupt kennengelernt
haben, ist eigentlich auch der Verdienst des
Nierenverbandes. Durch die unterschiedlich-
sten Plattformen kénnen Kontakte gebildet
werden, auf verschiedensten Ebenen von In-
formation, Freizeitvergniigungen bis zur Bil-
dung von lockeren, aber auch tieferen Begeg-
nungen, so wie wir es gerade mit uns selbst
erleben.

Gerti: Ist es aber nicht doch so, dass immer
mehr Menschen sich scheuen, einem Verein
beizutreten, geschweige denn, sich zu enga-
gieren?

Brunhilde: Von Beginn unserer Ehe an, ha-
ben wir immer versucht, uns ein Stuck zu
vernetzen. Jeder im Hinblick auf seine Inte-
ressen und Starken. Das erlebten wir als Be-
reicherung fur unser Miteinander. Als dann
die Dialyse fur meinen Mann kam, war es fur
uns auch selbstverstandlich, hier einen Kreis
zu suchen, aus dem wir Anregungen und
Kraft fur eine vollig neue Situation schopften.

Gerti: Deinen Mann hat es ja ziemlich spat mit
der Dialyse erwischt. Es gab aber da im Vor-

feld noch einiges an Erkrankungen. Wie hast
du das als Angehorige verkraftet?

Brunhilde: Mein Mann verfugte tber eine
Portion Witz und Humor. Das hat mir und ihm
ganz sicher auch, Mut und Kraft gegeben.
Aber auch sein Interesse auf den verschieden-
sten Gebieten, seine geistige Lebendigkeit
waren einfach ansteckend. Ohne diese Tatsa-
che wére ich mit allem sicher nicht so zuver-
sichtlich fertig geworden. Am Wochenende
sich in der Natur bewegen. In einer Hiitte im
Wald zu leben und zu werkeln. Das tat Kérper,
Geist und Seele gut. Hier spielt nattrlich auch
die Kindheitserfahrung eine Rolle. Beide hat-
ten wir da schon reichlich Erfahrung mitbe-
kommen.

Gerti: Ja, das hab ich ahnlich mit meinem
Mann erlebt. Es gab aber eben auch 1dhmende
Momente. Vor allem zu Beginn der Krankheit,
die aus heiterem Himmel mit 54 Jahren tuber
ihn hereinbrach. Ich habe erst einmal gedacht,
die Welt geht unter. Habe Néachte lang geheult.
Bis ich dann begriff, dass die Dialyse ja das
Leben meines Mannes rettete. Ja, ich glaube
wir haben da gelernt, wieviel das Leben uns
trotzdem noch geben kann. Da war auch bei
uns, besonders bei meinem Mann, eine ziem-
liche Lernfreude auf vielen Gebieten, die die
Krankheit erleichterte. Die immer wieder neu-
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en Therapien mit Hohen und Tiefen konnte er
als interessante Herausforderung verfolgen.
Fur mich manchmal nicht so toll, aber es war
seine Form der Verarbeitung. Manchmal &ar-
gerte ich mich, dass ich doch zeitweilig ziem-
lich schlecht drauf war und gegen Traurigkeit
ankampfte. Spater erst, in einem Workshop,
erfuhr ich von der Wichtigkeit des Zulassens
von Traurigkeit.

Brunhilde: Wir Kriegskinder haben schon
frih gelernt Verantwortung zu tbernehmen.
Waren damit aber in der Regel tberfordert.
Unsere teils uberlasteten Eltern konnten uns
nicht, oder nur wenig Zuwendung geben, die
wir dringend gebraucht hétten. Hier haben
wir Verhaltensmuster eingeubt, die uns hart,
aber auch vielleicht stark gemacht haben. Im
Laufe des Lebens mussten wir schrittweise
Ziel und Ma#B erlernen, zwischen Harte und
Starke zu unterscheiden. Gegenseitiger Re-
spekt, Eigenverantwortung, Grofzugigkeit
und liebevolles Miteinander haben wir ver-
sucht immer wieder neu erfahrbar, gemein-
sam mit unseren Kindern, zu machen. Dass
da doch vieles gefruchtet hatte, durfte ich
besonders nach dem Tod meines Mannes er-
fahren.

Gerti: Wie ist es dir ergangen, nach dem Tod
deines Mannes?

Brunhilde: Ich wollte nun nochmal mein Le-
ben in die Hand nehmen. In den Jahren der
Krankheit meines Mannes hatte ich wenig
Zeit an meine Gesundheit und meine eigenen
Bedurinisse zu denken. Es gab und gibt ei-
niges aufzuholen. Parallel aber 14uft auch die
Kontaktpflege zu Freunden, die noch leben,
und zu Arbeitskreisen, zu denen ich immer
noch eingeladen werde. Das macht froh und
zufrieden. Gibt mir einfach Mut, noch am Le-
ben, soweit es geht, teilzuhaben. Nicht zuletzt
natliirlich meine Kinder und Enkel sind das
Wichtigste. Wir haben viele schone Momente
miteinander und sind immer fureinander da.
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Brunhilde Schwind-Mtillers beim Rheinland-Pfalz-Tag

Wert auf mein AuBeres zu legen, halte ich fur
wichtig. Ich denke, das bin ich mir und mei-
nen Mitmenschen schuldig.

Gerti: Fir mich ist die Witwenzeit das Erken-
nen der eigenen Bedurinisse, Erlernen von
Gelassenheit und genieflen kdénnen, ein wich-
tiges Thema. Ich bin neben der Krankheit
meines Mannes immer Vollzeit berufstatig
gewesen. Damit immer auf Trab. Haus, Garten,
Betreuung von Schwiegervater und zeitweilig
alterem Bruder. Dann spéter allein, bekam ich
endlich die Chance, ein Stick zu mir selbst
zu kommen. Das geniefle ich nun in Verbin-
dung vieler lieber Menschen, die ich im Laufe
meines Lebens kennengelernt habe. Wobei
naturlich meine Kinder und Enkel auch das
Wichtigste sind. Tun wir alles mit Maf3 und
Ziel, wobei die Freude nicht fehlen darf.

Brunhilde: Freude sich selbst und ande-
ren zu schenken, ist doch eine wunderbare
Kraftquelle, die sollten wir aus unserem Aus-
tausch mitnehmen.

Gerti: Das werden wir mit Sicherheit, das
miteinander reden hat sehr gut getan und

auch Spafl gemacht.

Gerti Grasteit
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Die Dialyseplatze konnte ich problemlos re-
servieren.

Laut unserer Vorplanung mussten wir mit
dem Motorboot Montagabends bei Zehden-
ick, Ortsteil Burgwall anlegen, um die zweite
Dialyse am Dienstag morgens zu erhalten. Der
Ortsteil Burgwall liegt sehr einsam, und die
nachste Dialyse ca. 25 km, in Templin. Nach
reiflicher Uberlegung und Einbeziehung
meines Dialysearztes wurde mir erlaubt,
diese Dialyse auszulassen, auf Grund meiner
Blut und Dialysewerte und da ich noch Aus-
scheidung hatte.

Ganz besonders sollte ich zwischen den bei-
den Dialysen Samstag und Donnerstag auf Ka-
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lium und Phosphat bei den Mahlzeiten achten.
Besonders wohl war mir dabei nicht, denn wir
hatten einen hervorragenden Koch an Bord.
Doch es half mir enorm bei der Planung.

Trotz Dialyse: wir hatten eine Woche Motor-
boottérn bei herrlichem Wetter, wunder-
schoéner Natur, grofartiges Essen und mit tollen
Eindruicken.

Fazit: Dialyse ist eine Herausforderung, aber -
richtig geplant - geht fast alles.

Heinz Beitel



REISEN MIT NIERENERKRANKUNG

Hilfsfond Dialyseferien e.V.

Einfach mal raus...

Das Leben mit einer chronischen Nierenerkrankung und der
damit verbundenen Notwendigkeit einer Dialysebehandlung

(Hamodialyse oder Bauchfelldialyse)

ist trotz verbesserter

Behandlungsmoglichkeiten fur die Patienten kompliziert und mit
vielen Schwierigkeiten und Einschrankungen im taglichen Leben

verbunden.

Es kommt durch die jahrelange Behandlung
mit der Dialyse sehr oft zu erheblichen Begleit-
und Folgeerkrankungen.

Dazu kommen oft Probleme im sozialen Be-
reich. Die Patienten sind h&ufig korperlich
nicht mehr in der Lage einer Arbeit nachzuge-
hen, was zwangslaufig zu einem sozialen Ab-
stieg und finanziellen EinbufBlen fuhrt. Das
wiederum verschlechtert noch zuséatzlich den
Gesundheitszustand der Patienten. Dieser
Teufelskreis fuhrt bei vielen Dialysepatienten
zu einer sozialen Isolation.

Um diesen Patienten zu helfen und ihnen
zu ermoglichen, diesen Teufelskreis zu ver-
meiden oder zu durchbrechen, wurde am
11.31978 der gemeinnutzige und mildtatige
Verein Hilfsfonds Dialyseferien eV:" gegrun-
det.

Dank des Vereins konnte bisher vielen hun-
dert Kindern und Erwachsenen mit chroni-
scher Nierenerkrankung ein Urlaub im In-
und Ausland ermoglicht werden.

Ihre Carola Qual

Alles zur Beantragung finden Sie auf der Inter-
netseite des Hilfsfonds:

https:/www.hilfsfonds-dialyseferien.de/

IGN-Journal
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TRANSPLANTATION | ORGANSPENDE

Transplantation ist
immer ein Abenteuer

Zazie ist kein Kunstlername,
sondern die Wahl ihrer Eltern,
die Louis Malles’ Film ,Zazie in
der Metro” liebten.

Einmal mit dem Theater in Berthrung ge-
kommen, entdeckt sie ihre ganz besondere
Leidenschaft: Buhnenbild. Sie erlernt ihren
Beruf und geht mit 27 nach Hamburg, um als
nunmehr ausgebildete Buhnenbildnerin fur
das Deutsche Staatstheater Hamburg, das
Staatstheater Oldenburg und die freie Szene
zu arbeiten. 2002 wechselt sie zu Film- und
TV-Produktionen, die Arbeit wird wechsel-
hafter in Bezug auf Poduktionsorte und -arten
und damit auch stressiger. Ihre letzten Filme
sind 2021 ,Das Lehrerzimmer® und ,,Wir sind
dann wohl die Angehdrigen® und der Tatort
Borowski und der gute Mensch®.

Schon als junge Frau wusste sie von ihren
Zystennieren, konnte die Diagnose - da
beschwerdefrei - aber erfolgreich verdran-
gen. Dann, 25 Jahre nach der ersten Diagnose,
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von jetzt auf gleich drohendes Nierenversa-
gen. Sie entscheidet sich fiir die Peritonealdia-
lyse (PD) und liegt von da an jede Nacht am
Zykler. Das passt nun gar nicht in ihre Lebens-
planung: Jetzt sind gerade ihre beiden Séhne
so weit erwachsen, dass sie im Beruf noch mal
durchstarten kénnte. PD verspricht zwar die
groBere Bewegungsireiheit und Ortsunabhén-
gigkeit, das gilt aber eher fir den Beutelwech-
sel und und nur fir ein paar Urlaubstage im
Jahr. Die Arbeit wird zunehmend schwieriger
und lasst sich mit der Dialyse schlecht verein-
baren - und umgekehrt: Dialysezeiten und
-dauer sind nur schwer einzuhalten.

Haufige und manchmal spontane Ortswech-
sel mit der Maschine und dem Dialysemateri-
al sind nicht so im Plan der Lieferanten und
der Gesetzlichen Krankenversicherung. Alles
in allem wird der Berg der Probleme und Sor-
gen unuberschaubar hoch.

Transplantation in weiter Ferne. Nachster
Tiefschlag: Das Projekt ,Lebendspende” zer-
schléagt sich. Die Wartezeiten auf ein Spen-
derorgan in Deutschland sind inzwischen
zweistellig. Zazie Knepper schaut sich bei den
europaischen Nachbarn um. Erstaunlich: Je-
der kann mehr als Deutschland. Mit der Wi-
derspruchslosung verkurzt sich die Wartezeit
auf ein Spenderorgan auf funf Jahre und noch
weniger.

Sie wird mit ihrer Initiative ,,Menschen auf der
Warteliste bei Eurotransplant® zur Vorkamp-
ferin fur die Widerspruchslosung bei der Or-
ganentnahme. Ihrer Initiative schlieflen sich
zahlreiche Patientengruppen an. Sie kann
dafiir sorgen, dass ,Organspende” nicht aus



der Offentlichkeit verschwindet. Sicher ist es
auch ihrem und ihrer Mitstreiter stindigem
Beharren auf dem Thema zu verdanken,
dass der neue Gesundheitsminister Karl Lau-
terbach am Tag der Organspende 2022 laut
davon spricht, dass sich bei der Organspende
etwas andern muss.

Anfang 2022 uibersiedelt Zazie Knepper nach
Barcelona. Sie begibt sich dort in die weitere
nephrologische Behandlung und kommt auf
die spanische Warteliste fiir eine Transplan-
tation. Ende August 2022 bekommt sie eine
neue Niere. Inzwischen ist sie wieder zu
Hause in Barcelona. Fur das spanische Ge-

INSEA aktiv

SELBSTHILFE

sundheitssystem hat sie nur Lob. Nicht nur
wegen der Transplantation: Insgesamt er-
scheint ihr das spanische Gesundheitssystem
besser organisiert und effizienter zu sein als
das deutsche, denn es leistet fiir den Patienten
mehr als das vielfach kostspieligere deutsche
System. Besonders positiv hat das spanische
Nachsorgeprogramm auf sie gewirkt. Sie wird
zu Hause von einer fachkundigen Pflegekraft
unterstitzt, mit der sie unter anderem die
Medikamenteneinnahme abstimmen und sich
uber Nebenwirkungen austauschen kann.

Interview: Meinhart Rick
Bild: Zazie Knepper

Ein Angebot zum Selbst-
management fiir chronisch
kranke Menschen

Neugierig geworden durch eine Ankundi-
gung im Newsletter der LAG Selbsthilfe von
Menschen mit Behinderungen und chroni-
schen Erkrankungen RLP eV. nahmen Mein-
hart Rick und ich im Februar 2022 an einem
online Kurs teil mit dem vielversprechenden
Namen ,INSEA Selbstmanagement: Gesund
und aktiv leben®. Wir bekamen umfangrei-
ches Infomaterial zugeschickt und schon ging
es los mit dem sechswochigen online-Kurs.
Unsere beiden Coaches begrufiten uns her-
zlich und machten uns im Laufe der Wochen
mit dem umfangreichen Werkzeugkasten fur
das Selbstmanagement vertraut. Folgende
Themen wurden angesprochen: Bewegung/

Sport, Handlungen planen, Entscheidungen
treffen, Probleme l6sen, Gefiihle verstehen,
Kommunikation, Kraft der Gedanken, Atem-
techniken, Schlaf, Ern&dhrung,
Medikamente, mit Arztinnen und anderem

Gesunde

Fachpersonal zusammenarbeiten usw. Ein In-
strument zur aktiven Bewaltigung einer chro-
nischen Erkrankung ist die Erstellung von
sog. ,Handlungsplanen®. Diese kénnen helfen,
gewlnschte Veranderungen in kleinen Schrit-
ten anzugehen, uberhaupt erst mal mit etwas
anzufangen.

In den 6 Wochen wurden wir eine einge-
schworene Truppe, die sich gegenseitig Mut
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machte und motivierte. Auch wenn es mal
nicht so wie geplant lief.

Nach Beendigung des Kurses wurden wir
angesprochen, ob wir Interesse hétten, selbst
ein Coaching mitzumachen, um ehrenamtlich
Kurse zu leiten. Daher nahmen wir im Friih-
jahr an dem Coaching teil, das in der Patien-
tenuniversitat der Medizinischen Hochschule
Hannover (MHH) stattfand. Vier anstrengen-
de Tage lagen vor uns, in denen wir uns in
die umfangreiche Materie einarbeiteten und
uns sogar abends noch mit Aufgaben fir den
nachsten Tag herumschlugen. Das Programm
INSEA ,Initiative fur Selbstmanagement und
aktives Leben® wurde ursprunglich im Rah-
men eines Forschungsprojektes an der Uni-
versitdt Stanford fur Menschen mit chroni-
schen Erkrankungen entwickelt. Nachdem es
in den USA erfolgreich war, wurde es auch in
Europa eingefuihrt und wird fir Deutschland
von der MHH betreut.

Nachdem die Zertifizierung in Hannover vor-
bei war, konnte es mit den Kursen losgehen.
Mit Stephan Wagner von der LAG RLP e. V.,
dem Koordinator fur Rheinland-Pfalz fur die
INSEA Kurse, vereinbarte ich, dass ich zu-
nachst als Neuling mit ihm zusammen meinen
ersten online-Kurs leiten wiirde. Das war im
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Juni/Juli 2022. Ich war ordentlich aufgeregt,
aber es hat prima geklappt. Die ruhige Art
meines Co-Moderators Stephan hat mir tiber
die erste Nervositdt hinweggeholfen und es
machte richtig Spafl. Im Anschluss machte
ich noch einen weiteren Kurs, dieses Mal mit
Christina, die in meinem eigenen Kurs als
Teilnehmerin mein Coach war. Wir hatten im
September/Oktober eine reine Frauengruppe.

Das Schéne an den Kursen ist, dass man
erfahrt, wie viele Menschen mit einer chro-
nischen Erkrankung leben und sich darum
bemiihen, aktiv damit umzugehen und .das
Beste daraus zu machen® Die in INSEA vorge-
stellten Tools sollen uns dazu befdhigen. Das
gelingt insofern, dass man sich mit vielen
Themen auseinandersetzt, die sich positiv
auf die Krankheitsbewaltigung auswirken
koénnen. Anzumerken ist, dass das Angebot
niederschwellig ist, da es prim&r Menschen
erreichen will, die sich bisher noch nicht sehr
grundlich mit diesen Themen befasst haben.

Wer gerne selbst mal an einem INSEA-Kurs
teilnehmen moéchte, findet weitere Infos z.B.
auf den Internet- und Facebookseiten der LAG
RLP und unter: http://www.insea-aktiv.de/

Gabriele Fritz



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 unterstitzen. 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 seit 30 Jahren Patientin im Nie-

renzentrum Bonn. Sie ist Pradialysepatientin. Sie ist unter der Mo-
bilnummer 0151 74514405 zu erreichen. Frau Fritz hat 2022 erfolg-
reich die Ausbildung zur Patientenbegleiterin absolviert.
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AUS DEM VEREIN

Grillfest in Brohl-

Litzing

Im Biergarten ,Am Hafen®, in den wun-
dervollen Brohler Rheinanlagen, wurde das
ersehnte Grillfest am 10. Juli 2022 zur Freude
aller Beteiligten ausgetragen. Die Wiederse-
hensireude der Selbsthilfefreunde war riesig,
zumal das Covid-Geschehen keinen Einfluss
an diesem Tag auf die Festlichkeiten hatte.
Alle waren geimpft, teils genesen sowie ne-
gativ getestet.

Freudig begrufite daher der 1. Vorsitzende
Meinhart Rick im Namen des Vorstandes die
Freunde und Mitglieder der IGN Rhein-Ahr-
Eifel e. V. und winschte allen sehr schone
wie auch vergnugliche Stunden zu diesem
gemeinsamen Highlight. Auch die Organisa-
torin Marianne van Haltern sprach Worte des
Dankes und der Freude flur das zahlreiche Er-
scheinen an die Géste.

Das Wetter, wenn auch teils bewolkt, spielte
mit 22° C bei einer leichten Brise ebenfalls gut
mit. Der Mittagsimbiss lieB kaum Winsche
offen, zumal das reichhaltige und groBartige
Buffet fur alle Kostformen Gaumenfreuden be-
reithielt.

Die gemitliche und gesellige Runde mit guten
Gesprachen liefen ein unbeschwertes und
vertrautes Milieu aufkommen, wie es nur un-
ter Freunden und Gleichgesinnten besteht.

Hinzu lockten die Rheinpromenade und der
Hafen zu einem wunderbaren Panorama

Gang entlang des ,.Stroms der Romantiker®.

Viele Freunde folgten der Einladung, um
sich beim ,Beine vertreten® diesem unwider-

IGN-Journal

stehlichen Ausblick zu ndhern. AbschlieBend
fuhrten selbstgemachte  Kuchen-
Desserts bei Kaffee und Tee zu einem weite-
ren Genuss Hohepunkt.

viele

Die ganze Veranstaltung war wieder einmal
ein groBartiges Erlebnis, sodass die ,,[age der
vielen Krisen und weltweiten Konflikte® in so
wunderbarer Weise in Vergessenheit gerie-
ten.

Toni Heck



AUS DEM VEREIN

Geburtstage, Jubiléen
und Trauerfille

HERZLICHEN GLUCKWUNSCH, GLUCK UND GESUNDHEIT FUR DAS
NEUE LEBENSJAHR!

Kuppers, Ursula *03.01.1941 Rick, Tobias *07.03.1995
Sausen-Niepel, Gisela  *03.01.1900 Schwerbel, Monika *07.03.1959
Kaiser, Ursula *06.01.1950 Knorr, Ute *08.03.1944
Bohme, Dieter *07.01.1941 Nalbach, Heinz *09.03.1947
Weimer, Raimund *07.01.1941 Nauenheim, Gertrud *09.03.1963
Meritz, Doris *11.01.1953 Werz, Diana *09.03.1961
Abresch, Else *17.01.1931 Arenz, Christel *10.03.1935
Kerkau, Angelika *17.01.19656 Ritter, Hans-Hubert *12.03.1943
Stuckemann, Annely  *26.01.1944 Vogel, Monika *15.03.1945
Hof, Walter *01.02.1940 Heck, Gerlinde *17.03.1966
Moraru, Lucian *07.02.1969 Steffens, Maria *18.03.1966
Burchardt, Uwe *08.02.1958 Pauly, Helmut *20.03.1953
Lessenich, Gunter *09.02.1941 Schabik, Wolfgang *21.03.1959
Bender, Eva *11.02.1953 Raab, Dr. Peter *24.03.1964
Steinheuer, Renate *11.02.1939 Klasen, Gabriele *26.03.1959
Fritz, Gabriele *16.02.1958
Nelles, Clemens *16.02.1955
Steffens, Alfons *18.02.1950
Reuber, Heinz- Gerd *01.03.1942 .
Kim-Fengler, Dong Sun  *02.03.1948 Es kommt nicht
darauf an, dem
WIR TRAUERN UM Leben mehr
Bérbel Bresser J ahl"e yAvl gebel’l,
German Goldstein
Ute Mller sondern den
Albert Schwerbel
Heiner Stang Jahren mehr

Wilhelm Stiickemann

Leben zu geben.

Alexis Carrel
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AUS DEM VORSTAND

Was der Vorstand so

macht...

Alle sechs Wochen, manchmal aber auch
ofter, gibt es eine Vorstandssitzung, entweder
in Bad Bodendorf oder per Videokonferenz.
Einige aus dem Vorstand haben sich in letz-
ter Zeit ofter getroffen, um diese Ausgabe un-
seres Journals auf den Weg zu bringen. Dabei
wurden wir auch von einem Mitglied der IGN
tatkraftig unterstutzt.

Im Oktober haben wir uns fur einen ganzen
Samstag in der Jugendherberge Bad Neu-
enahr zusammengesetzt, um unsere Aktivi-
taten und deren Finanzierung im Jahr 2023
zu planen. Dazu gehoren viele Mails und
Recherchen im Netz, vorher und nachher.
Einige Vorstandsmitglieder der IG Niere haben

Wir empfehlen:

im Herbst 2022 an der von der Kreis-Volks-
hochschule Bad-Neuenahr-Ahrweiler und
dem Projekt “Weitermachen” initiierten Wei-
terbildung “Ehrenamtsschule” teilgenommen.
Uber 4 Wochenenden haben wir uns zu den
Themen Leiten, Fuhren und Lenken, Mar-
keting, Offentlichkeitsarbeit und Datenschutz,
Vereinskasse, Steuerrecht und Finanzen
sowie Administration, Organisation und Ver-

waltung weitergebildet.

Dies soll dazu beitragen, unseren Verein gut
zu verwalten und im Sinne der Mitglieder
weiterzuentwickeln. Interessant auch, mit
Vereinsvorstanden zusammen zu sitzen, die

nicht aus dem Gesundheitsbereich kommen.

Bitte, schauen Sie sich unsere Internetseite an:

www.ign-rhein-ahr-eifel.de
Sie finden hier die aktuellen Informationen zu unseren Terminen

und Wissenswertes tiber unsere Aktivitaten.

Empfehlenswert fiir 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-navi.de

IGN-Journal




AUS DEM VORSTAND

Hoher Besuch: Die Ministerprdsidentin von Rheinland-Pfalz, Malu Dreyer,

an unserem Stand beim Rheinland-Pfalz-Tag

Der Vorstand der IGN nach der Klausurtagung in der Jugendherberge Bad Neuenahr

Die Selbsthilfegruppen aus dem Raum Bonn
und dem Rhein-Sieg-Kreis treffen sich in un-
regelmafigen Abstanden bei der Selbsthilfe-
kontaktstelle, in diesem Jahr vorwiegend als
Videokonferenz.

Fur den Kontakt in Rheinland-Pfalz ist die
Selbsthilfekontaktstelle in Westerburg zustan-
dig. Auch hier gibt es Treffen der Selbsthil-
fegruppen, dazu auch Informationsveran-
staltungen, an denen Mitglieder aus unserem
Vorstand teilnehmen.

Die Landesarbeitsgemeinschaft fur Behin-
derte in Rheinland-Pfalz beteiligt die Mit-
gliedsverbande auf verschiedene Weise an
ihren Projekten. An Konferenzen dazu ha-
ben Mitglieder aus dem Vorstand per Video
teilgenommen, ebenso an der Mitgliederver-
sammlung in Mainz.

Da war’n mir dabei...das war primal...Vom 20.
- 22. Mai 2022 fanden in Mainz der Rheinland-
Pfalz-Tag 2022 und das Landesfest zum 75-jah-
rigen Landesjubilaum statt.

Die IG Niere hat zusammen mit dem Dia-
lyseverein Mainz und der Interessengemein-
schaft der Dialysepatienten Rhein-Neckar
den Stand des Bundesverbands Niere be-
treut. Unser Stand war im Themenbereich
“Rheinland-Pfalz  Sozial®
rer sozialer Einrichtungen und Selbsthilfe-
gruppen. Wir haben viele
Gesprache gefuhrt und eine Menge Or-
ganspendeausweise verteilt. Unsere attraktive
Begleitung, die Organspende-Dame war ein
toller Blickfang und wurde von vielen Passan-
ten mit bewundernden Blicken angeschaut.
Hohepunkte der Veranstaltung waren fur
uns die Besuche von Ministerprasidentin

im Umfeld weite-

interessante

IGN-Journal
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AUS DEM VORSTAND

Malu Dreyer und der SPD-Fraktionsvorsitzenden des rheinland-pfélzischen Landtages, Sabine
Béatzing-Lichtenthéler, an unserem Stand.

Und schliefllich hat unser Vorstand am Tag der Arbeitskreise des Bundesverbands Niere in
Mainz teilgenommen, ebenso an der Bundesdelegiertenversammlung des Bundesverbands
Niere und an der Jahreshauptversammlung des Hilfsfonds Dialyseferien. Die Patientenbegleiter

trafen sich zu einer eigenen Gesprachsrunde vor dem Tag der Arbeitskreise in Fulda.

Meinhart Rick

Die SPD-Fraktionsvorsitzende des RLP-Landtags, Sabine Bdtzing-Lichtenthdler
besuchte ebenfalls unseren Infostand auf dem RLP-Tag
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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-Eifel e. V. (IGN) bei

Ort, Datum Unterschrift

Mitgliedsbeitrag: 36 Euro jahrlich Einzelmitgliedschaft, plus 12 Euro jahrlich fur 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
Datenschutzerkliarung
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

IGN-Journal
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Spenden an die IGN

Die Interessengemeinschaft Niere unterstuitzt 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.

Hirsch - Apotheke

von 1836

Biergasse 1
D 53498 Bad Breisig

Offnungszeiten:
Montag - Freitag 08.00 - 19.00 Uhr
Samstag 08.00 - 14.00 Uhr

Kontakt:

Telefon : 02633/9369

Fax : 02633/8617

E-Mail: hirsch-apotheke1836@t-online.de
www.hirsch-apotheke1836.de

Inhaber: Apotheker Andreas Windscheif

IGN-Journal



genossenschaftlich

Jetzt Mitglied werden!

regional

Wir sind der starke Partner
an lhrer Seite.

O 02226919-0 : :
@ ro-voreifelde Raiffeisenbank

Ei facebook.de/rb-voreifel Voreifel eG == ' ==
instagram.com/rbvoreifel Gemeinsam. E.'.mfa.ci«..Besser.
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