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Vorwort

Liebe Mitglieder, liebe Leser,

wieder geht ein Jahr zu Ende, wel-
ches mit vielen Héhen und Tiefen ge-
fullt war.

Fangen wir mit den Tiefen an:

Am 27.06.08 ist unser Mitglied Halil
Sevilmis verstorben, der einigen Mit-
gliedern von unseren Seminaren be-
kannt sein dirfte. Es lauft mir jetzt
noch kalt den Rucken herunter wéh-
rend ich diese Zeilen schreibe.

Am 03.11.08 verstarb unser Mitglied
Tanja Gutteck, die Tochter von Chris-
ta Grund, unserer Regionalleiterin fir
Schleswig Holstein. Tanja war auch
auf etlichen Seminaren und ist den
Mitgliedern, die unsere Seminare be-
suchen sicherlich auch bekannt.

Ich spreche hiermit nochmals allen
Angehorigen unserer verstorbenen
Mitglieder unser Beileid und Mitgefuhl
aus.

Welch ein Glick, dass das Leben
nicht nur aus Tiefen, sondern auch
aus Hohen und erfreulichen Erlebnis-
sen besteht. Wir hatten wieder 3 sehr
erfolgreiche Seminare und einen an-
schlieBenden Urlaub an das Seminar
in Mainz. Auch hatte die Regional-
gruppe Rheinland-Pfalz/ Saarland
eine gelungene Abendveranstaltung
in Mainz durchgefuhrt. Nicht zu ver-
gessen ist das grandiose Grillfest auf
dem Weingut Fischborn in Baden-
heim. Hier haben wir einmal mehr ge-
zeigt haben, dass Selbsthilfearbeit
nicht nur aus Krankheit besteht, son-
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dern dass auch gemitliches Beisam-
mensein und guter Laune dazu geho-
ren. Nochmals ein herzliches Danke-
schon an Familie Fischborn fir die
viele Arbeit.

Auch wir als Vorstand waren dieses
Jahr nicht untatig und haben Prasenz
gezeigt bei diversen Veranstaltungen
und Tagungen und fir unseren Ver-
ein bei Arzten, Pflegekraften und Pa-
tienten geworben. Unter anderem wa-
ren wir anzutreffen beim:

Nephrologischen Seminar in
Heidelberg,
Patienteninformationstag in
Heidelberg,
Tagung Uber Nieren und Hoch-
druckkrankheiten der Uniklinik

Homburg
Kongress fir Nephrologie in
Tubingen,
AfnP-Seminar der Pflegekréfte
in Fulda,

Dreilanderkongress der Pflege-
krafte in Konstanz,
Nephrologischen Jahresge-
sprach in Mannheim,
Patienteninformationstag in
Freiburg,

Goppinger Tagung Uber Nie-
ren- und Hochdruckkrankheiten
in Bad Boll und viele andere
mehr.

Soweit zu dem Vergangenen;

Vor uns liegt ein neues Jahr, in dem
wir einiges erreichen méchten. Dazu
zahlen unter anderem, neue, jiingere
Mitglieder in den Verein aufnehmen,
noch mehr Besuche von Fachveran-
staltungen und Patienteninformations-
tagen, sowie der weitere Aufbau von
Regionalgruppen und Einbindung der
Regionalleiter in die Vorstandsarbeit.

Weiterhin wird es wieder 3 Seminare
und eine Urlaubswoche geben. Die
Termine findet lhr am Ende dieser
Juni-News.

Wenn sich jemand der Mitglieder vor-
stellen kann, die Regionalleitung fir
sein Bundesland zu tbernehmen, so-
fern noch nicht besetzt, so meldet
Euch. Sollte die Regionalleitung
schon besetzt sein, so ist sicher jeder
Regionalleiter erfreut Uber eine hilfrei-
che Hand, die ihn bei der Arbeit unter-
stitzen kann.

Ihr seht, wir haben wieder jede Men-
ge fir das nachstes Jahr geplant.

Ich wiinsche allen Mitgliedern und Le-
sern ein gesundes und erfolgreiches
Jahr 2009.

Herzliche GriRRe
Euer

Rainer Merz

Seminar “Wissenschaft und
Technik* vom 06.03.08 bis
09.03.08 in Bad Laasphe

Anreise war am Donnerstag im Laufe
des Nachmittages. Die ersten Mitglie-
der fand man schon bald in der hotel-
eigenen Sauna und im Schwimmbad.
Gegen 18 war Abendessen angesagt.
Es waren fast alle, die anreisen soll-
ten, schon anwesend. Wahrend des
Abendessens reisten die restlichen
Teilnehmer noch an. Nach dem super
Essen salRen wir noch in gemutlicher
Runde beisammen und hatten einen
schénen Abend.

Am Freitag reisten dann noch weitere
Mitglieder an.

Leider fiel das Referat von Johannes
wegen Krankheit aus. Es war leider in
der kirze der Zeit (10 Tage) nicht
moglich einen Ersatzreferenten zu
bekommen. Daher teilten wir uns in 2
Gruppen auf. Die eine Gruppe mach-
te einen Spaziergang durch die Alt-
stadt von Bad Laasphe und die zwei-
te Gruppe forderte die Kommunika-
tion in unserm Verein. Gegen 11:30
trafen wir uns wieder und Gunther
hielt nochmals den Vortrag, den Mar-
tin bereits in

Seminargruppe



Wirzburg gehalten hatte und verteilte
an die Mitglieder, die in Wuirzburg
nicht anwesend waren, die Fragebo-
gen zu den Seminaren der Zukunft.

Nach dem leckeren Mittagessen er-
zahlte uns unser Mitglied Jorg
Rockenbach uber die partnerlose
Heimdialyse, die er bereits seit eini-
gen Jahren durchfihrt. Dabei verdeut-
lichte er uns mit einer sehr guten
Power — Point — Prasentation, wie ge-
nau die Dialyse ablauft.

Im Anschluss erklarte uns Dr. Nebel,
der Arzt von JOrg aus KdIn-Merheim,
die Vorteile der Heimdialyse, wobei
man immer wieder die Eignung des
Patienten im sozialen und physischen
Rahmen sehen muss. Weiterhin er-
l[Auterte er uns einige weitere Dialyse-
verfahren, die im Ausland durchge-
fihrt werden. Unter anderem die To-
ronto-Studie, bei der die Dialysepa-
tienten 6-Mal die Woche 8 Stunden
dialysieren. Dabei haben die Patien-
ten so gute z. B. Phosphatwerte, dass
man ihnen bei der Dialyse Phospat
zufihren muss!!!(Welch ein Traum
der meisten Dialysepatienten)

Fir die Dialysepatienten war dann
Abfahrt zur Dialyse, die in Bad Laas-
phe etwa 3 Autominuten vom Hotel
entfernt war. Die Dialyse wurde erst
neu gebaut und ist sehr gut ausge-
stattet, leider aber nur mit einem He-
patitis — C - Platz.

Die anderen Mitglieder erhielten wie-
der ein tolles Essen(Frischfisch vom
Buffet) und hatten dann ihren Spald
beim anschlielRenden Kegeln. Ich ha-
be mir erzdhlen lassen, dass da heu-
ten noch Besen gesucht werden.

Am Samstagvormittag war dann die
Mitgliederversammlung 2008.

Als erstes erzahlte uns Thomas Lehn
etwas von der Fahrt nach Agypten,
die von der IG Mainz durchgeftihrt .

Vorstand von links: Daniela Helduser, Karin
Gutjahr, Barbara Rith, Rainer Merz, Gunther
Fischborn, Paul Dehli, Martin G. Muiller
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wird. Da noch Platze frei sind, kdnnen
auch unsere Mitglieder dort mitfahren.
Die Mitgliederversammlung wurde
dann um 9:30 erdffnet und nachdem
wir festgestellt hatten, dass wir keine
beschlussfahige Mehrheit fir die Sat-
zungsanderungen haben, sofort wie-
der beendet und eine neue Mitglie-
derversammlung einberufen. Es wur-
de sehr viel diskutiert und wir haben
Die Einzelheiten
kann jeder aus dem Protokoll der Mit-

sehr viel erreicht.

gliederversammlung entnehmen.

Nach dem wieder sehr kostlichen Mit-
tagessen stand der Samstagnachmit-
tag zur freien Verfigung. Einige Mit-
glieder fuhren mit dem Auto in die
Umgebung und sahen sich Winter-
berg und Marburg an, die anderen
machten einen Spaziergang zum
Schloss Wittgenstein. AnschlieRend
trafen sich die Spaziergénger in der
Ortlichen Pizzeria, um etwas zu essen
und noch einen unterhaltsamen

Abend zu erleben.

Am Sonntagvormittag war dann wie-

der Abreise.

Alles in allem wieder ein schdones Ho-
tel und wieder eine Gelungene (wenn
auch mit einigen Schwierigkeiten be-
stlickte) Veranstaltung und wir freuen
uns alle schon auf das Seminar in

Mainz.

Rainer Merz
Vorsitzender

Zentralveranstaltung zum Tag der
Organspende 2008 in Saarbrticken
Junge Nierenkranke werben mit dem
saarlandischen Gesundheitsminister
fur mehr Bereitschaft
zur Organspende!
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So ein 14 Stundentag um fir Organ-
spende zu werben muss gut vorberei-
tet sein und Vorbereitung bendtigt
Zeit. Schon im Januar ging mit dem
Antrag auf einem Platz in der Saar-
bricker Innenstadt die Planungspha-
se fur den Tag der Organspende los.
Viel hatten wir uns (Hanna Schmitt,
Caroline Schmitt, Peter Kleer sowie
ich vonseiten der Jungen Nierenkran-
ken und Ingrid Hollinger und Helmut
Maal3 von der IG Saar e.V.) bei einen
Vorgesprach fir unsere Veranstaltung
vorgenommen. So sollte nicht nur der
saarlandische Ministerprasident zu
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uns kommen, sondern auch der Ge-
sundheitsminister, die Schlagersén-
gerin Nicole und die Kabarettistin Ali-
ce Hoffmann (aus der Serie Heinz Be-
cker). Ebenso sollte die Oberbirger-
meisterin sowie der Kulturdezernent
der Stadt Saarbriicken an unserem
Infostand besuchen.. Wie viele Briefe,
Telefonate und persdénliches Vorspre-
chen das Ganze in Anspruch genom-
men hat, mochte ich hier nicht son-
derlich erwéhnen. Wer schon mal
eine Veranstaltung geplant hat weilf3,
dass es kein geringer Arbeitsaufwand
ist.

Zu Beginn der Planungsphase erlitten
wir erst einmal ein paar Rickschlage!
Der Ministerprasident, der Gesund-
heitsminister, die Oberbirgermeiste-
rin sowie die Schlagerséngerin Nicole
sagten ab. Die Kabarettistin Alice
Hoffmann reagierte Uberhaupt nicht
auf unsere Anschreiben. So standen
wir ohne prominente Werbetrager fur
das Thema Organspende da. Ich, so-
wie der Vorsitzende der IG Saar Hel-
mut Maal3, haben dann noch alle
Hoffnung auf den Parteivorsitzenden
der Linken Oskar Lafontaine gesetzt,
doch auch der sagte uns aus zeitli-
chen Griinden ab. Leider ernteten wir
von unseren Planungskollegen fir
diese Anfrage nur sehr wenig Zustim-
mung. Fir uns kaum zu verstehen, da
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es uns um die Sache Organspende
ging und nicht um politische Gesin-
nung oder Programme.

Wir hatten schon akzeptiert, dass wir
keinen prominenten Werbetrager fir
die Botschaft der Organspende finden
wirden. Ein Wechsel in der saarlandi-
schen Politik mit der Vereidigung
eines neuen Gesundheitsministers,
machte es uns mdglich, eine erneute
Anfrage an das Ministerium zu stel-
len, diesesmal mit Erfolg! Der Ge-
sundheitsminister erklarte sich nicht
nur bereit zu kommen, sondern er lud
auch die Presse zu uns ein. Auch der
Kulturdezernent der Stadt Saarbri-
cken sagte uns zu. So hatten wir es
doch noch geschafft, mit prominenten
Personlichkeiten die ortliche Presse
fur das Thema Organspende zu inter-
essieren. Durch unser Mitglied Peter
Kleer gelang es uns zudem noch den
Saarlandischen Rundfunk fir uns zu
interessieren. So wurden Peter Kleer
und ich wieder zu Filmstars und spra-
chen tber Lebendspende und Organ-
spende. Der Bericht wurde in den
Landesnachrichten gesendet.

Am 07.06.2008 war es dann endlich

Das Infoteam'am Ende dés:l’ ages

soweit. Nach langer Planungszeit war
der ,Tag der Organspende“ gekom-
men. Am frihen Morgen 8:00 Uhr,
trafen die ersten Freiwiligen am
Standplatz ein. Das THW Saarbri-
cken stellte freundlicherweise ein Zelt
zur Verfligung und baute uns dieses
zusétzlich noch auf und ab! An dieser
Stelle mdchte ich mich bei dem THW
Saarbrucken hierfir, recht herzlich
bedanken! Nach dem Aufbau konnten
wir den Infostand mit Werbemitteln
besticken. Ab 10:00 Uhr waren wir
dann offiziell mit einem Grol3aufgebot
im Einsatz! Das 20 kopfige Team
setzte sich wie folgt zusammen: PD
Dr. Martin Marx vom Nierenzentrum
Volklingen, PD Dr. Urban Sester vom
nephrologischen Uniklinikkum Hom-
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burg, eine Mitarbeiterin der DSO, Dia-
kon P. Munkes, vonseiten der Jungen
Nierenkranken, Hanna Schmitt, Caro-
line Schmitt, Barbara Ruth, Vera
Kleer, Peter Kleer, Rainer Merz, Horst
Schmitt, Gerhard Muller, Martin Mller
sowie vonseiten der IG Saar, Anneli
Maal3, Helmut Maal3, Ingrid Hollinger,
Karl Heinz Hollinger, Heike Selzer mit
Ehemann sowie Joachim Wagner.
Alles in allem eine Menge Leute, die
versuchten den Passanten das The-
ma Organspende ndher zu bringen.

Gegen 10:30 Uhr besuchte uns der
Gesundheitsminister am Infostand.
Die erschienene Presse, machte
soviele Fotos, dass man das Gefihl
hatte, man wirde die Aufstellung der
Nationalmannschaft fur das Endspiel
der EM bekannt geben. Leider war
die Berichterstattung der Tageszei-
tung sehr dirftig! Man widmete lieber
eine halbe Seite einem Mann der
Traubenzuckerpackchen sammelte,
als dem Thema Organspende!

Wir hatten viele interessante Gespra-
che mit den Passanten sowie Eltern,
deren Kinder wir einen roten Herzluft-
ballon mit der Aufschrift,
Organspende rettet Leben vielleicht
ihr Eigenes”, schenkten. Man merkte
aber auch wie schlecht die Leute tber
das Thema informiert sind. So meinte
eine Besucherin die Organspender
mussten im Vorfeld viel besser medi-
zinisch untersucht werde, damit sie im
Ernstfall auch gesund sind! Ein ande-
rer Passant fragte, wie viel Mitglieds-
beitrag er im Monat zahlen muisse,
um bei den Organspendern mitzuma-
chen. Es entstanden auch Gespra-
che, wo man uns sinngemaf

Bkottchen Tina ( von B. Riith)

sagte, wir wirden dafir werben, dass
Menschen auf der Schlachtbank en-
den. Auch ergaben sich Gesprache
mit &lteren Leuten, die einfach nur
mal reden wollten. Was ich aber fest-
stellen musste war, dass viele junge

Menschen an dem Thema interessiert
waren. Das macht Mut fir die Zu-
kunft.

Unsere zentrale Aussage in der Pres-
semitteilung zum Tag der Organspen-
de war die Forderung, das Transplan-
tationsgesetz von der engen Zustim-
mungsreglung in die
Wiederspruchsreglung zu andern.

Gegen 17:00 Uhr beendeten wir
unsere Werbeaktion und lie3en den
Abend noch bei einem gemeinsamen
Abendessen ausklingen.

Ich danke an dieser Stelle allen die
zum Gelingen dieses Tages ehren-
amtlich, aktiv und finanziell beigetra-
gen haben! Gerade beim sammeln
von Spenden, ist Peter Kleer
vonseiten der jungen Nierenkranken
besonders hervorzuheben!

Ein Dank geht auch an die IG Saar e.
V., fir die gute Zusammenarbeit, die
mir personlich viel Spald gemacht hat.
Die Jungen Nierenkranken hoffen auf
weitere gute Zusammenarbeit im Sin-
ne unserer Mitglieder.

Martin G. Mller

Herzliches Willkommen
in Mainz

der Zeit vom 03.07. bis 06.07. 2008
veranstaltete der Verein Junge Nie-
renkranke Deutschland e.V. sein dies-
jahriges Sommerseminar zum Thema
Gesundheitsreform im Hotel Bristol
Mainz. Dem war am Abend des
03.07. das von der Regionalgruppe
Rheinland Pfalz — Saarland organi-
sierte Abendseminar ,Schmerzen rau-
ben die Lebensqualitat* vorangegan-
gen. Beide Veranstaltungen waren
mit regem Interesse durch die Teil-
nehmer angenommen worden und
konnten erfolgreich durchgefiihrt wer-

.den. Die voll-
stindigen Se-
8 minarberichte
g sind auf der
Homepage der
% Jungen Nieren-
kranken www.
junge -
nierenkranke.
de  abrufbar.
Nachdem  wir
uns zwei Tage



mit schwerer fachlicher Kost beschaf-
tigt hatten, gingen wir Samstag Abend
zum gemitlichen Teil der Veranstal-
tung Uber und versammelten uns am
spaten Nachmittag im Weinhaus Ger-
not Fischborn & S6hne in Badenheim
bei Bingen/Rhein zu einem ziinftigen
Grillabend mit Weinverkostung. Hier
konnten wir neben einem ersten Ein-
druck von der Schdnheit der Natur

auch einen Einblick in die schwere
Arbeit eines Winzers aber auch in die
Lebensfreude der Rheinlander gewin-
nen. So ist es nicht verwunderlich,
dass die meisten von uns sich zur Er-
innerung noch die eine oder andere
Weinflasche zur Nachverkostung mit
nach Hause nahmen. Ein herzliches
Dankeschén geht hiermit an die Fami-
lie Fischborn fir diesen gelungenen
Abend.

Am Sonntagmorgen hiel3 es dann erst
einmal Abschied nehmen, da die
meisten der Seminarteilnehmer leider
wieder nach Hause in ihr Alltagsleben
zu Familie und Arbeit zuriickkehren
mussten. Fur uns Verbliebenen da-
gegen begann die schinste Zeit des
Jahres, néamlich eine gemeinsame
Urlaubswoche.

Diese eroffneten wir mit einer Stadt-
fuhrung in der Mainzer Innenstadt.
Dank der ortskundigen Begleitung
von Willi Koller konnten wir in kurzer
Zeit einen umfassenden Einblick in
die interessante Geschichte der
Hauptstadt des Landes Rheinland-
Pfalz gewinnen und uns selber ein
Bild von der malerischen Schdnheit
der Universitatsstadt, auch ,Das gol-
dene Mainz* genannt, machen. So
erfuhren wir, dass Mainz - welches
bereits keltischen Ursprungs ist, was
zahlreiche Ausgrabungen beweisen -
unter dem rémischen Namen
Mogontiacum seit 13 v. Chr. romi-
sches Militarlager war und dass es im
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1.Jh. rdmisches Munizipium und Pro-
vinzhauptstadt und in der Zeit der Vol-
kerwanderung zum grofRen Teil zer-
stort wurde. Ab 745 war die

Stadt Sitz des Bonifatius und ab 782
Sitz des Erzbischofs. Dieser Teil der
Geschichte zeigt sich am deutlichsten
im weithin sichtbaren gréf3ten Mainzer
Wahrzeichen dem tber 1000jahrigen
Kaiserdom, einer romanischen dop-
pelchdrigen Basilika.

Nach einer kurzen Unterbrechung
unseres Rundgang im Hof des Guten-
berg-Museums, wo wir ein bisschen
die Mainzer Lebensart geniel3en
konnten, fiihrte uns unser Weg hinauf
zu der gotischen Hallenkirche St. Ste-
phan im Sudwesten der Altstadt. Hier
konnten wir ein weiteres Wahrzeichen
der Stadt Mainz, namlich die neun
Glasfenster des berihmten Kiinstlers
Marc Chagall bewundern, welche
Szenen aus dem Alten Testament
darstellen. Unseren Stadtgang been-
deten wir mit Blick auf den ebenfalls
bekannten Karnevalsbrunnen am
Schillerplatz in gemiitlicher Runde am
frihen Nachmittag. Den Rest des Ta-
ges lielRen wir in Ruhe ausklingen.

In grofRer Erwartungshaltung machten
wir uns dann am Montagmorgen auf
zum Mainzer Lerchenberg. Wir waren
fur eine Fidhrung durch die Sendean-
stalt des Zweiten Deutschen Fernse-
hens angemeldet. Nachdem wir ge-
schlossen die Schranke passiert hat-
ten, fuhren wir in ein riesiges Gelande
auf einen ebenfalls riesigen Parkplatz.
Hier zeigte sich bereits beim ersten
Eindruck, welche Bedeutung das zdf
auch als Arbeitgeber fur die Region
Mainz hat Vorbei am ZDF-Hochhaus
begaben wir uns in die Sendebe-
triebsgebdude. Am Eingang neben
dem ZDF-Shop wurden wir von einer
freundlichen Mitarbeiterin in Empfang
genommen, die sich als unsere Fuh-
rung vorstellte. Und dann ging es los.
Wir haben mit groRen Augen die Stu-
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dios bestaunt, in denen Sendungen
wie Drehscheibe, WISO, Das Sport-
studio etc. hergestellt werden. Wir
durften hinter die Kulissen der Regie-
raume blicken, sind am Fernsehgar-
ten vorbei in die AuRBenkulissen ge-
wandert und bekamen anhand eines
Modells das gesamte Sendegelande
erklart. Im Anschluss sahen wir eine
Dokumentation tber die tagliche Pro-
duktion der Nachrichtensendung
heute - Journal”. Als sich die Schran-
ke des Sendegelandes wieder hinter
uns schloss, hatten wir viele neue
Eindricke im Gepack.

Um dieses Erlebnis erst einmal ver-
arbeiten zu kénnen, entschieden wir
uns fir eine Fahrt nach Ridesheim.
Den Rhein entlang fihrte unser Weg
durch eine malerische Landschaft mit
wunderschénen Ortschaften. Schon
von weiten sichtbar erhebt sich die
Germania als zentrale Figur des Nie-
derwalddenkmals Uber dem Ort.
Aufwarts durch Weinberge fiihrende
Serpentinen erreichten wir den Park-
platz zum 1883 zur Erinnerung an
den deutsch-franzésischen Krieg
1870/71 und die Wiedererrichtung
des Deutschen Kaiserreichs errichte-
ten Denkmal. In 225 m Uber dem
Rhein hat man von hier eine wunder-
bare Sicht auf den Ort Ridesheim mit
der Kabinenseilbahn und die Stadt
Bingen mit der Nahemiindung sowie
in die umliegende Landschaft. Da das
Wetter mitspielte, genossen wir die-
ses wunderbare Naturschauspiel aus-
giebig. Danach wanderten wir die ver-
schiedenen Aussichtsmdglichkeiten
nutzend gemeinsam zum Jagd-
schloss oberhalb wvon
Assmannshausen, wo wir uns bei
Handkdse mit Musik, Schweizer
Wourstsalat und Lauchtorte starkten,
um danach den 30 min Rickweg in
Angriff zu nehmen. Da ab 18 Uhr die
Dialyse rief, mussten wir uns nach
einem erlebnisreichen Tag nun eilig
auf die Ruckfahrt nach Mainz ma-
chen.
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Am Dienstagmorgen erwartete uns
der nachste HOhepunkt unseres

Urlaubs. Um 10 Uhr waren wir auf
dem Marktplatz von Mainz zur
Dombesichtigung mit einem der drei
Kuster der Bischofskirche verabredet.

Da wir etwas zu fruh in der Stadt wa-
ren, konnten wir noch einen Moment
den Blick auf den ruhigen Verlauf des
Rheins geniel3en, bevor wir Uber den
schonen Wochenmarkt bummelnd
unseren Treffpunkt erreichten. Und
dann Offnete der machtige
1000jahrige Kaiserdom seine Pforten.
Wir erfuhren, dass der kurz nach 975
begonnene Bau des Domes als Bi-
schofskirche des Erzbischofs von
Mainz, der zugleich Erzkanzler des
Deutschen Reiches war, die Bedeu-
tung des Mainzer Bischofs fiir Kirche
und Reich deutlich machen sollte. Im
Laufe seines tausendjahrigen Be-
stehens hat der Dom eine sehr wech-
selvolle Geschichte erleben mussen,
unter anderem haben Brande infolge
von Ungliicksféllen, Blitzschlag und
kriegerischen Ereignissen wie die
Bombardierungen im 2. Weltkrieg zu
Schéaden am Bauwerk gefiuhrt, welche
die nachfolgenden Generationen im-
mer wieder mit neuen kunstlerischen
Gestaltungen heilen konnten. Nach
einer kurzen Einfihrung in die Histo-
rie und die kunstgeschichtliche Be-
deutung des Domes und seiner Aus-
stattung ins-besondere vieler bedeut-
samer Grabmaler, wagten wir uns die
Uber 300 Stufen hinauf auf den Aus-
sichtsturm zwischen Uhrengehéause
und Wetterhahn. Wir wurden mit einer
faszinierenden Aussicht auf die Stadt
und ihr Umland belohnt. Nach dem
Abstieg durften wir auch noch die ver-
borgenen Schéatze im unteren Teil des
Gebaudes besichtigen: die Grablege
der letzten Bischdfe von Mainz und
die Ostkrypta, welche dem Gedacht-
nis der heiligen Manner und Frauen
geweiht ist, die eine besondere Bezie-
hung zum Bistum Mainz hatten. lhre
Reliquien werden in einem besonders
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kostbaren Schrein verwahrt. Tief be-
eindruckt lie3en wir noch einige Minu-
ten das machtige Bauwerk von einem
Sitzplatz im Mittelschiff auf uns wir-
ken, bevor wir uns, diesen histori-
schen Ort hinter uns lassend, wieder
in das lebendige Treiben des Mainzer
Stadtlebens begaben. Nach diesem

Uberwéltigenden Besuch brauchten
wir alle erst einmal Zeit fur uns. Wir
entschieden den Nachmittag jedem
zur freien Gestaltung zu Uberlassen
und verabredeten uns auf ein ge-

meinsames Abendessen. In einem
gemiitlichen italienischen Restaurant
in Mainz-Hechtheim verbrachten wir
dann den Abend zusammen mit eini-
gen Mitgliedern der 1G Mainz bei gu-
tem Essen und angeregten Gespré-
chen und lieRen den Tag ausklingen.

Fur den Mittwoch, unseren letzten
Urlaubstag, wollten wir den Wettergott
entscheiden lassen, ob wir nach Bin-
gen zur Landesgartenschau oder zur
Stadtbesichtigung nach Frankfurt am
Main fahren soliten. Da das morgend-
liche Wetter sehr gemischt war, ent-
schieden wir uns fur die Grol3stadt.
Dank unserer ortsansassigen Beglei-
tung konnten wir ohne grof3e Mihe in
der riesigen Stadt ein geeignetes
Parkhaus im Stadtzentrum als Aus-
gangspunkt unseres Besuchs finden.
Uber die FuRgangerzone ,Zeil* bum-
melnd gewannen wir einen ersten
Eindruck vom Leben in der Mainme-
tropole. Von der Aussichtsplattform

‘ der Zeilgalerie

F sl hatten wir
=4 ; einen wunder-
baren Panora-
mablick  Uber
die ganze
Stadt. Unser
weiterer Rund-
gang fuhrte zur
alten Hauptwa-
che, zur Frank-
furter Borse mit
dem Wabhrzei-

chen ,Bulle und Bar* und zur alten
Oper. Auf dem Rickweg uber die
Fressgass, eine Ful3gdngerzone mit
vielen Cafés, Restaurants, Delika-
tessladen und Bistros, nahmen wir
einen kleinen Imbiss und bummelten
weiter vorbei am Goethehaus hinab
zum Romer mit der historischen Alt-
stadt, wo gerade ein frisch getrautes
Paar seine festlich geschmickte
Hochzeitkutsche bestieg und davon
fuhr. Zum Abschluss unseres Aufent-
halts genossen wir auf einem der
Restaurantschiffe am Eisernen Steg
vom Mainufer aus den atemberau-
benden Blick auf die Frankfurter Sky-
line und lieRen die letzten Tage Re-
vue passieren.

Am Donnerstagmorgen hiel3 es dann
Abschied nehmen von lieben Freun-
den und von der bezaubernden sowie
ausgesprochen gastfreundlichen Lan-
deshauptstadt Mainz. In der

Hoffnung auf ein baldiges Wiederse-
hen bedanken wir uns herzlich bei
Willi Koller fir seine liebenswerte
orts- und  geschichtskundige Reise-
begleitung, beim Hotel Bristol Mainz
fur die angenehme Unterbringung
und beim Team der Dialyse am Brand
fur die Extraschichten mit guter Pfle-
ge, die auch den Dialysepatienten
unter uns die Teilnahme am vollen
Urlaubsprogramm ermdglichte.

Anja Sachs

Gesundheitspolitik
2008/2009 — was kommt
danach?

Nachdem wir uns in der Kaffeepause
kurz von den Informationen Uber die
2007 eingefiihrten Rabattvertrdge
und die damit verbundenen Probleme
erholt hatten, erwartete uns Dipl. Be-
triebswirt und Redakteur Manfred
Pfeiffer mit dem Thema Gesundheits-
politik 2008 — Was kommt danach?

Dabei wurde auch dem Letzten von
uns klar, dass wir uns mitten in einem
kompletten Wandel der
gsundheitlichen Versorgung befinden.
Nachdem in 2007 die Krankenversi-
cherung fir alle Birger und Burgerin-
nen eingefihrt wurde (01.04.07 GKV-
Versicherte, 01.07.07 Privatversicher-
te), wurde zum 01.07.08 die
Pflegereform in Kraft gesetzt. Dem
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soll zum
01.01.09 die
Einfuhrung
eines Basis-
tarifs fur alle
Krankenkas-
sen mit der
Mdéglichkeit
privater Zu-

satzversicherungen folgen.

Konkret besteht die Gesundheits-
reform aus folgenden Stufen:

1) Reform der Versor-
gungsstruktur

2.) Reform der Organisation der
Krankenkassen

3.) Reform der Finanzordnung
4.) Reform der privaten Kranken-
kassen

Die Reform der Versorgungsstruktur
umfasst folgende Punkte: die ambu-
lante Behandlung in Krankenh&usern,
die palliativmedizinische Versorgung,
Rehabilitationsmaflinahmen, die haus-
liche Krankenpflege, Impfungen und
Kuren. Hier zeigt sich bereits heute,
dass nach abgeschlossener stationa-
rer Behandlung die qualitativ gute
Versorgung mit Hochleistungs-
medikamenten im ambulanten Be-
reich nicht fortgesetzt werden kann.
Infolge der Rabattvertrdge mit den
Krankenkassen sind die ambulanten
Apotheken im Gegensatz zu den Kili-
niken gezwungen die therapiesiche-
ren teuren Originalmedikamente
durch Generika auszutauschen.
Diese kdnnen trotz Wirkstoffgleichheit
leider zu Abweichungen in der Wir-
kungsweise z.B. in der Freisetzung
des Wirkstoffs fihren. Hier wird wenn
der Arzt aut idem verweigert im Inter-
esse der Compliance empfohlen, sich
wenigstens auf ein Generika — Medi-
kament festzulegen und dieses streng
kontrolliert in die Therapie einzufiih-
ren. In der Palliativmedizin geht es
um die Frage des Sterbens in Wirde,
d.h. zu Haus in den eigenen vier
Wanden oder aber auf einer palliati-
ven Station (z.B. Hospiz).

Fur die Rehabilitation wird in Zukunft
die im Zweifel erfolglose nicht medi-
kamentdse Therapie vor die medika-
mentbse Therapie gestellt. Bei den
Impfungen wird es auch in Zukunft
keine Pflichtimpfungen geben, trotz
der Rickkehr mancher Krankheiten.
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Bei der Reform der Organisation der
Krankenkassen soll das System der
Arzneimittelversorgung gepruft, Medi-
zinprodukte nach Kosten u. Nutzen
untersucht, fur teure hochinnovative
Arzneien eine arztliche Zweitmeinung,
Rabattvertrdge mit Pharmafirmen so-
wie Ausschreibungen fir Hilfsmittel
und Arzneimittel eingefuhrt werden.

Hier heil3t es als Betroffener aufzu-
passen, sich rechtzeitig zu informie-
ren und wenn notwendig seinen
Rechtsanspruch einzufordern. Dass
dies nicht so leicht ist hat man in den
letzten Wochen bei der Diskussion
um die Patientenverfiigung gemerkt.

Die Reform der Finanzordnung be-
steht in der Einfihrung eines Gesund-
heitsfonds zum 01.01.2009. Damit
soll die unterschiedliche Finanzkraft
der Krankenkassen ausgeglichen
werden. Konkret wird pro Versicher-
tem ein bestimmter Betrag zugewie-
sen. Das wirft die Frage auf, wonach
orientiert sich dieser Betrag? Gibt es
eine einheitliche Zuweisung oder wel-
che Faktoren werden zur Ermittlung
hinzugezogen? Alter? Geschlecht?
Krankheitsfaktor? Bei 50 — 80 Krank-
heiten? Wird die Hohe des personli-
chen Einkommens beriicksichtigt
oder handelt es sich um pauschale
Betrage? Wird hiermit der Weg fir die
Einheitskrankenkasse frei gemacht?

Und was passiert wenn die Kassen-
arztliche Vereinigung wegfallt? Muss
dann jeder Arzt mit jeder Krankenkas-
se einen eigenen Vertrag abschlie-
3en? Was ist wenn ich in einer Kran-
kenkasse bin, mit der mein Arzt kei-
nen Vertrag hat? Dazu kommt das
Arzte Mediziner und keine Wirtschaft-
ler sind. Inwieweit ist der einzelne
Arzt in der Lage entsprechende alles
umfassende Vertrage auszuhandeln?
Des Weiteren ist bei gut wirtschaften-
den Krankenkassen mit guten Kondi-
tionen zu rechnen, u.a. mit Beitrags-
riackerstattungen. Wahrend bei
schlecht wirtschaftenden Krankenkas-
sen es wohlmdglich zu Beitragserho-
hungen kommen wird.

Die Reform der privaten Krankenver-
sicherungen folgt ab 01.01.2009 nach
der Einfihrung des Basistarifs. Hier
soll Kontrahierungszwang bestehen,
dass heil3t es darf kein Antragsteller
ausgeschlossen werden (weder Risi-
koausschlisse noch Risikozuschla-
ge). Leistungsumfang und Hoéchstbe-

trag sollen denen der GKV entspre-
chen. Auch sollen die privaten Kran-
kenversicherungen offen fir freiwillig
gesetzlich Versicherte sein.

Dazu kommt die Einfiihrung der Ver-
tragsgebihrenordnung, d.h. einer
leistungsgerechten Vergitung der
arztlichen Leistung. Daneben sind
weitere Malinahmen geplant, wie die
Einfuhrung der elektronischen Ge-
sundheitskarte, der elektronischen
Patientenakte sowie Hausarztvertra-

ge.

Im Ergebnis soll die Reform zu einer
Starkung des Kassenwettbewerbs, zu
mehr Eigenverantwortung der Versi-
cherten, mal3geschneiderten Angebo-
ten der Krankenkassen, Straffung der
Verbundstruktur der Krankenkassen,
einer Neustrukturierung der Spitzen-
verbande der GKV und einer Fusio-
nierung der Krankenkassen fuhren.
Es wird dazu kommen, dass weitere
Leistungen aus dem Katalog der
Krankenkassen gestrichen werden,
die dann als IGEL-Leistungen selbst
bezahlt werden mussen. Es werden
Disease-Betreuungsprogramme ein-
gefiihrt werden. Die Spitzenverbédnde
der GKV sollen zu einem Bundesver-
band zusammengeschlossen werden,
was die Blrokratie weiter erhoht.

Fazit: Die Gesundheitsreform wirft fir
uns chronisch Kranke mehr Fragen
auf, als sie beantwortet und schafft
ein Verhéltnis der Unsicherheit. Es
hat den Anschein das Wirtschaftlich-
keit vor medizinische Notwendigkeit,
Budgeteinhaltung vor Compliance ge-
stellt wird. Es zeigt sich, dass es fur
jeden Einzelnen von uns lebenswich-
tig wird, gut informiert zu sein und in
der Lage zu sein fir seine Rechte ein-
zutreten. Allein aber auch zusammen
mit Gleichbetroffenen wenn der
Einzelne kein Gehor findet. Damit ge-
winnt in Zukunft die Zugehérigkeit zu
einer Gemeinschaft wie dem Juni e.V.
eine ganz neue Gewichtung.

Evelyn Copuvic



Referat Prof. Reichel tGber
den Sekundarer
Hyperparathyreoidismus
(sHPT) und seine Folgen

Prof. Reichel vom Nephrolgischen
Zentrum in Villingen-Schwenningen
zeigte uns auf, dass die Niere nicht
nur ein exokrines (ausscheidendes)
Organ, sondern auch ein endokrines
(hormonelles) Organ ist, das bei einer
auftretenden Nierenschadigung in
beiden Bereichen zu Verédnderungen
fuhrt.

Die endokrinen Veranderungen sind:

Abfall von aktivem Vitamin D
(1,25-Dihydroxyvitamin D3
oder Calcitriol)

Anstieg von PTH.

Die exokrinen Veranderungen sind:
Verminderte renale Phos-
phatausscheidung

Verminderte renale Calcium-
ausscheidung

Der Calciumhaushalt eines gesunden
Menschen wird in folgender

Aufstellung erklart:
Der Phosphathaushalt verhlt sich bei
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Wie man den obigen Darstellungen
entnehmen kann ist die Ausschei-
dung uber die Niere vor allem beim
Phosphat sehr wichtig. Kommt es
zum Nierenversagen so sind der Cal-
cium- und vor allem der Phosphat-
haushalt empfindlich gestért. Wichtig
zu wissen ist, dass sich vom Calcium
ca. 99 % und vom Phosphat ca. 85 %
im Knochen befinden und nur ein
verschwindent kleiner Teil sich frei im
Serum feststellen lasst.

Das Parathormon (PTH), das in der
Nebenschilddriise gebildet wird, ist
ein Hormon, das aus 84 Eiweil3ver-
bindungen besteht und verschiedene
Aufgaben im Kdrper erfiillt.

Es ist ein aktives Hormon, welches
fur die Knochenregulierung und for
die Erhaltung eines konstanten Se-
rumgehaltes an Calcium und Phos-
phat im Blut zustéandig ist. Weiterhin
ist es auch fur die Foérderung der re-
nalen Bildung (Bildung in der Niere)
von 1,25-Dihydoxyvitamin D3 zustan-
dig. Bereits im friihen Pradialytiker
Stadium steigt das PTH, weil das Vit-
amin D fallt, da die geschadigten Nie-
ren nicht mehr in der Lage sind genu-
gend davon zu produzieren.

Aktives Vitamin D fordert die Freiset-
zung von Calcium und Phospat aus
dem Knochen und stimuliert die Kno-
chenmineralisation, fordert die Cal-
cium- und Phosphataufnahme aus
dem Darm, hemmt die PTH-
Ausschittung, somit steigt das Cal-
cium an.

Prof. Reichel zeigte uns einige Folien,
die uns verdeutlichten, dass bereits
im friihen Stadium eines Nierenversa-
gens das PTH erhoéht und das aktive
Vitamin D sehr niedrig ist.

Das Fatale am hohen PTH ist, dass
es, ebenso wie die Nierenerkrankung
selbst, keine Symptome zeigt. Wenn
jedoch Symptome zu Tage treten ist
es viel zu spat um noch etwas da-
gegen zu unternehmen.

Durch erh6htes PTH wird mehr Kno-
chen ab- als wieder aufgebaut.

Die Hauptfaktoren des sHPT sind ein
Mangel an aktivem Vitamin D
(Calcitriol), eine Hyperphosphatamie
sowie die Tendenz zur negativen Cal-
ciumbilanz.

Prof. Reichel zeigte uns Rontgenauf-
nahmen an denen sehr genau der
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Knochenabbau zu erkennen war.
Weiterhin hatte er einige Daten Uber
das Frakturrisiko bei erhohtem PTH,
was nicht als unwesentlich bezeichnet
werden kann.

Unter anderem sind folgende Sympto-
me bei einem schweren sHPT zu be-
obachten:

Knochenschmerzen

Fraktur

Sehnenabril3

GrolRenminderung des Patienten u. a.

Jedoch manifestiert sich der sHPT
auch aul3erhalb des Bewegungsap-
parates durch Verkalkungen der
Weichteile und Organe sowie der
Geféasse (kardiovaskulare Probleme).

Die Diagnose des sHPT wird am bes-
ten Uber die Messung verschiedener
Knochenmarker (alkalische Knochen-
phosphatase, Saure Knochenphos-
phatase, 3-Crosslaps u. a.) durchge-
fuhrt.

Die Messung des Serum-Calcium,
sowie des Serum-Posphat sollte mo-
natlich, die Messung des PTH viertel-
jahrlich erfolgen.

Wahrscheinlich werden Anfang 2009
die bisherigen Leitlinien der K/DOQI
durch die neuen Leitlinien der KDIGO
ersetzt.

In den KDIGO-Leitlinien wird es wohl
keine verbindlichen Zielbereiche mehr
fur Calcium, Phosphat und PTH ge-
ben.

Die derzeitige Therapie des sHPT
wird mit der Gabe von aktivem Vit-
amin D, Gabe eines Calcimimetika
(Cinacalcet), der Therapie der
Hyperphosphatamie (medikamentds,
Diat, Dialysedosis), Aufrechterhaltung
einer ausgeglichenen Calciumbilanz
sowie die chirurgische Parathyreoid-
ektomie (Entfernung der Nebenschild-
drusen) durchgefuhrt.

Danach verdeutlichte Prof. Reichel
uns durch einige Folien die Wirkung
von Vitamin D und Calcimimetika.
Weiterhin zeigte er einige Studien, die
nachwiesen, dass Dialysepatienten,
die mit Vitamin D behandelt werden
einen relativ niedrigeres
Mortalitatsrisko (Sterberisiko) haben
ebenso ein reduziertes Risiko einer
Malignombildung (Krebs).

Was jedoch zu beachten ist, dass ak-
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tives Vitamin D zur Erhdéhung des
Calcium und des Phosphates im Se-
rum fuhrt. Sollten bei Patienten diese
Werte zu weit erhdht werden, so ist
auf Cinacalcet zurtickzugreifen. Wird
das Cinalcet im friihen Stadium des
sHPT mit noch geringer Vergrol3e-
rung der Nebenschilddriise einge-
setzt, reduziert sich das Risiko einer
Chirurgischen Entfernung erheblich.
Dies ist vor allem bei Patienten auf
der Warteliste sehr wichtig, da sich
die PTH-Werte nach einer gelunge-
nen Transplantation wieder senken
werden.

Zum Schluss kam Prof. Reichel noch
auf den gestdrten Calcium/Phosphat-
und Knochenstoffwechsel nach Nie-
rentransplantation zu sprechen.

Dieser kann durch einen persistieren-
den (fortdauernd) sHPT, gestorter Vit-
amin D Stoffwechsel, Hypercalcamie,
Hyophospatamie, Stérungen des
Knochenumsatzes und der Knochen-
mineralisation, Osteoporose und
chronische Transplantatnephropathie
(Schadigung des Transplantates) ge-
stort werden.

Es gibt mehrere Risikofaktoren fur
einen persistierneden HPT: diese sind
vor allem hohes PTH vor Nierentrans-
plantation, Dauer der Dialysebehand-
lung, GroRRe der Parathyreodeae
(Epithelkdrperchen)u. a. Ein unkon-
trollierter sSHPT vor Transplantation ist
ein Risikofaktor fiir einen persistieren-
den HPT nach der Transplantation.
VergroRerte Epithelkdrperchen der
Nebenschilddrise koénnen sich im
Laufe von Monaten bis mehreren Jah-
ren wieder zurickbilden, wobei die
Lebensdauer einer solchen Zelle bis
zu 20 Jahren betragen kann. Es er-
folgt eine Zellerneuerung pro Jahr von
ca.5-7%.

Ein weiteres haufiges Problem nach
Nierentransplantation ist bei Gber 50
% der Patienten eine Hypercalcamie.
Die Ursachen sind ein
persistierenderHPT, der Anstieg des
Calcitriol, Rickgang der osséren (den
Knochen betreffend) PTH-Resistenz
und eine Rickbildung der Verkalkun-
gen der Weichteile sowie der Organe.

Als Zusammenfassung ist festzu-
stellen, dass der sHPT im langeren
Verlauf gravierende Folgen hat.

Die Normalisierung des PTH wird
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bei Dialyse wegen des Risikos
eines reduzierten Knochenumsat-
zes nicht angestrebt.

Neben generellen Mal3hahmen ist
eine spezifische medikamentdse
Therapie des sHPT unter Beriick-
sichtigung der Indikationen und
Kontraindikationen relativ frih im
Verlauf des sHPT anzusetzen.

Ein schwerer sHPT muss vor einer
Nierentransplantation saniert wer-
den.

Jahresabschlussfeier 2008
in St. Wendel

Vom 13. bis 14.12.2008 fand zum
dritten Mal in der Nahe von St. Wen-
del im Hotel Rauber die offizielle Jah-
resabschlussfeier der Jungen Nieren-
kranke Deutschland e.V. statt.

In diesem Jahr erwarteten wir Mitglie-
der, die wir schon lange nicht mehr
gesehen haben, So war die Freude
grof3, u. a. auch Oskar und Sandra
Delgado und Thomas und Gloria
Stier begrifen zu kénnen. Ebenfalls

kamen zum Treffpunkt Hotel Rauber
unsere Gaste Willi Koller und Helmut
Maal} mit Frau.

Angemeldet hatten sich 20 Leute aus
allen Teilen Deutschlands. Wir hofften
nattrlich, dass in letzter Minute sich
niemand krank melden wirde. Fast
vollzadhlig und in warmen Klamotten
eingepackt, (schlie3lich hatten wir im
Saarland um die Null Grad Celsius)
starkten wir uns mit einem heil3en
Kaffee oder Cappuccino, bevor sich
die Autokarawane zum Weihnachts-
markt nach St. Wendel aufmachte.

Den Rest der Truppe trafen wir auf
dem Weihnachtsmarkt vor der riesi-
gen Weihnachtpyramide.

In diesem Jahr waren wieder viele
sehenswerte Anziehungspunkte, die
lohnenswert waren, anzuschauen.
Besonders beeindruckend war die
Auffiihrung der Weihnachtsgeschich-
te. Die Drei Kénige kamen auf Kame-
le geritten und zogen mit ihrem Gefol-
ge durch die weihnachtlich beleuchte-
ten Strallen zum Markt. Von nah und
fern kamen Menschen, um sich die-
sen traditionellen Weihnachtsspekta-
kel anzuschauen.

Unsere Gruppe zog es in den Zwer-
genwald, wo wir uns am

Gluhweinstand unseres Vereinsmit-
glieds Hanna Schmidt aufwarmten

Der Gliihwein warmte uns nicht nur
von innen auf, sondern machte auch
gute Laune.



Es fehlt auf dem Bild Michael Rohs

W. Koller:

.Der Weihnachtsmarkt hat mir
sehr gut gefallen. Der Glihwein
war sehr heif3.”

Mit der Zeit wurde unsere Gruppe im-
mer kleiner, denn viele gingen in ver-
schiedene Richtungen, um sich mit
Weihnachtsgeschenke einzudecken,
oder sie sind im ein oder anderen
schon geheizte Geschaft, um sich
aufzuwarmen. Hin und wieder traf
man sich im Vorbeigehen oder konnte
Willi Koller, Thomas Lehn und seine
Frau, die sich am Dampfnudel- und

Pfannkuchenstand herumtrieben,
beim Essen beobachten.

Es war ausgemacht, sich um 18:00
Uhr an der Weihnachtspyramide wie-
der zu treffen, um gemeinsam die
Heimfahrt zum Hotel anzutreten.
Doch kurz zuvor kam es am Handy
zwischen Thomas und Martin zu
einem Kkleinen Missverstandnis. Wir
vergasen glatt finf Leute auf dem
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Weihnachtsmarkt.

N. van Weegen:
LAm schonsten fand
Weihnachtspyramide.”

ich die

Helmut Maal}, frischgebackener
Grossvater, hatte nach langem Ste-
hen in der Kalte, gerade noch die
Kraft sein Handy zu bedienen, um bei
Martin anzurufen, um ihn zu fragen,
wo Alle bleiben. Martin war allerdings
schon fast im Hotel. Zum Glick waren
Horst Schmitt und Peter Kleer mit
dem Auto zum Weihnachtsmarkt ge-
kommen, und so kamen alle doch
noch wohlbehalten, aber ein wenig

Juni - News

unterkuhlt, im Hotel an.

Einige der Ausgesetzten hatten einen
leichten blauen Gesichtsschimmer .
Ob die Farbe durch das lange Warten
in der Kélte oder durch den Glihwein
entstanden ist, kann man nicht mit
100%iger Sicherheit sagen! Alle nah-
men es mit Humor.

Bevor man sich um 20:00 Uhr auf das
Buffet stirzte, hatte Martin als stell-
vertretender Vorsitzender der Jungen
Nierenkranke Deutschland e.V. sei-
nen offiziellen Pflichten nachzukom-
men. Er begrifRte die Teilnehmer so-
wie die Gaste, die der Einladung ge-
folgt waren, auch im Namen von Rai-
ner Merz, der leider verhindert war,
recht herzlich.

Martin bittet alle Mitglieder, sich fur
eine Schweigeminute fur die
Vereinsmit-glieder, Halil Sewilmes
und Tanja Guteck, die 2008 von uns
gegangen sind, von den Platzen zu
erheben.

Im Anschluss an diese
Schweigeminu-te begrifdte Martin
den Stellv. Vorsitzenden des Bundes-
verband Niere e.V. und 1. Vorsitzen-
de der IG Mainz e.V. Willi Koller so-
wie den 1. Vorsitzenden der IG. Saar
e.V. Helmut Maal3 mit seiner Frau An-
neli. Martin dankte Willi Koller und
Helmut Maal} fiir die gute Zusammen-
arbeit zwischen den Jungen Nieren-
kranken und beiden Vereinen auf
Landerebenen. Ebenso sprach Martin

11



Juni - News

Peter Kleer, Mitglied aus dem Saar-
land, seinen herzlichen Dank fir die
Unterstitzung im Jahre 2008 aus. Pe-
ter hat nicht nur die finanziellen Mittel
fur den Tag der Organspende in
Saarbriicken

sichergestellt, sondern ihm ist es
auch zu verdanken, dass der Verein
bei einem Benefiz Weihnachtsmarkt,
als Spendenempféanger bertcksichtigt
wurde. Zum Schluss dankte Martin
auch noch Thomas Lehn fur die gute
Zusammenarbeit.

Nach einem kleinen Rickblick auf
dasVereinsjahr 2008 und einen Aus-
blick auf das kommende Jahr 2009
Ubergab Martin das Wort an Thomas
Lehn.

Auch Thomas dankte allen fur die gu-
te Zusammenarbeit und Ubergab das
Wort an Willi Koller und Helmut
Maal3.

Willi Koller bedankte sich fur die Ein-
ladung und lobte die aktive Arbeit des
Vereins und hob hervor, dass die Jun-
gen Nierenkranke den Status eines
aktiven und lebendigen Vereins inne
hat und das auch nach aul3en zeigt.

Auch Helmut Maaf3 bedankte sich
recht herzlich fir die Einladung und
die gute Zusammenarbeit auf Lander-
ebene mit den Jungen Nierenkran-
ken. Er betonte, dass er immer gerne
mit den Jungen zusammen ist und
dass wir als Selbsthilfegruppe immer
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das gleiche Ziel haben.

G. Stier:

,Bei Euch ist es schdn. Schade,
dass es kein kleines Weih-
nachtsgeschenk gab."

Nach den vielen Dankesworten eroff-
nete Thomas das Abendbiiffet.

Im Anschluss an das Essen stand Ka-
barett auf dem Programm:. Schwester
Lackmeier aus der Urologie

Im Vorfeld wurde sicher viel Uber die
Dame diskutiert. Ist ihr Auftritt zu an-
zuglich? Passt ihr Auftritt zu unserer
Weihnachtsfeier? Wir wurden besse-
res belehrt! Sie erschien mit einem
lauten Knall und in einem hautengen
Latexschwesternkostiim in James
Bond Pose. Sie gab einen sehr

Nachtschwester Lackmeyer

humorvollen Einblick in den Kranken-
hausalltag und raumte mit den Vor-
urteilen, die man gegeniiber Kranken-
schwestern hat, auf. Sie schliipfte
dann auch noch in die Gestalt von
Oma Lackmeier und erzdhlte Uber
das Leben im Alter und fiithrte uns in
die Sexologie ein.Das Hotel, sowie

das Essen und ebenso der wunder-
schone Weihnachtsmarkt haben wie-
der dazu beigetragen, dass mehr als
20 Mitglieder noch ein paar sehr
schone Stunden zum Jahresende zu-
sammen verbracht haben.

H. Maas:

Es war fir uns ein wunderscho-
ner und gelungener Tag, den
wir mit Freunden und Bekann-
ten verbringen durften

Thomas Lehn
Regionalleiter Rheinland Pfalz

Badeurlaub mit einer
Portion Kultur

Eine Gruppe Mainzer Dialysepa-
tienten, der IG Saar e.V. und der
Jungen Nierenkranke Deutschland
e.V. verbrachten ihren Urlaub in
Agypten. Das Land ladt nicht nur
zum Baden ein, sondern auch 3000
Jahre alte Kulturstatten anzusehen.
Thomas Lehn, Initiator und zustan-
dig u.a. fur Gruppenreisen der IG
Mainz e.V. berichtet {ber die
Urlaubsreise mit Dialyse bei E.M.S
in Hurghada.

Braungebrannt, mit erholten und zu-
friedenen Gesichtern steigen die letz-
ten Urlauber aus der Boing 737 aus.
Der Flieger steht auf einer Aul3en-
position. Uber die Gangway verlasse
ich mit meinem funf Kilo schweren
Rucksack das Flugzeug. Meine Frau
bemerkt, dass es ganz schon kalt hier
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in Frankfurt ist. Willi Koller, wie immer
gut gelaunt, wendet sich zu mir und
sagt: ,Sch... unser Urlaub war viel zu
schnell rum. Wann fahren wir wieder
nach Hurghada?*

Einige aus unserer Gruppe steigen
schon in einen der zwei Shuttlebusse
ein, die die Passagiere aus dem Flug-
zeug zum Flughafengebaude brin-
gen.

Ich greife in meine Hosentasche und
halte einen kleinen blauen Zettel in
der Hand. Ich wusste genau, dass es
sich um Schwester Shaheras Zettel-
chen, worauf sie ihre Handynummer
schrieb, handeln musste.

Zwei Wochen zuvor, starteten meine
Frau und ich mit Mitgliedern unserer
Selbsthilfegruppe an gleicher Stelle in
der Nacht mit dem Ziel:

2 Wochen Urlaub in Hurghada in
Agypten.

Urlaubsvorbereitungen

Im Vorfeld waren einige organisatori-
sche und technische Hiurden zu neh-
men. Der Wunsch einiger Mitglieder
der IG Manz e.V. einen gemeinsamen
Gruppenurlaub zu unternehmen, wur-
de vom Vorstand entsprochen.
Nachdem der Turkeiurlaub vor drei
Jahren so reibungslos und erholsam
fur unsere Mitglieder verlaufen war,
wollte man in diesem Jahr den ge-
meinsamen Urlaub in Agypten ver-
bringen.

Als Urlaubskoordinator unseres Ver-
eins und mit dem Auftrag des Vor-
stands begann ich mit der Werbung
bei den Mitgliedern fur einen Dialyse-
urlaub, der bis vor einige Jahren noch
nicht moglich war.

Vorurteile, wie zu heil3, zu gefahrlich,
hoérte ich von vielen Mitpatienten.
Schnell waren mehrer Urlaubswillige
gefunden. Somit waren wir eine ge-
mischte Gruppe von 19 Personen im
Alter zwischen 34 bis 79 Jahren.

Ich nahm Kontakt mit Khaled EI Ashry
(Marketing Repréasentant von EMS fir
Deutschland) auf und koordinierten
gemeinsam die Buchung der Dialyse,
des Hotels, des Flugs und der Ausfli-
ge vor Ort. El Ashrys agyptischer Her-
kunft, Kenntnisse tber Hurghada und
fur seine Insidertipps, die er geben
konnte, erleichterte meine Arbeit im
Vorfeld. Vor zwei Jahren hatte ich
schon einmal in Hurghada dialysiert
und konnte somit meine Erfahrungen
bei der Planung mit einbringen.
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Um 8 Uhr am Morgen landeten wir in
Hurghada. Als der Pilot die endgultige
Parkposition erreicht hatte und die
Klimaanlage des Fliegers abgeschal-
tet war, merkten wir sofort, wie sich
die heiRe agyptische Luft im Flieger
verteilte. Die warme Morgensonne
bohrte sich durch die kleinen Fenster
ins Innere des Flugzeugs. Der Pilot
kiindigte vor der Landung an, dass
man 32 Grad Celsius, Sonne und kei-
ne Bewolkung in Hurghada fur die
nachste Zeit zu erwarten hétte. Er
sollte recht behalten. Ich sah den
ganzen Urlaub keine einzige Wolke.

Khaled EIl Ashry begru3te die Gruppe,
die er schon einige Tage zuvor beim
Vorbereitungstreffen der Reise in
Mainz kennen gelernt hatte, am Aus-
gang der Flughafenhalle. Er organi-
sierte den Transfer zum Hotel.
Nachdem jeder unserer Urlauber sein
Visum erhalten hatte, die Koffer alle
angekommen waren und wir ohne
Probleme durch den Zoll gelangt wa-
ren, konnte der Urlaub beginnen.

Khaled war schon einige Tage vorher
nach Hurghada geflogen, um private
Dinge zu erledigen. Fir ihn war es
eine Premiere. Er erwartete nun die
erste grof3e Gruppe, die ihren Urlaub
mit Dialyse bei EMS verbringen woll-
te.

Bis vor einigen Jahren war es nicht
moglich als Dialysepatient in Agypten
seinen Urlaub zu verbringen. Durch
E.M.S. (Egypt Medicals Services),
eine  Gruppe der E.G (Egyptian
group), die mit Fresenius Medical
Care schon seit 1984 und dem Ge-
sundheitsministerium eng zusammen-
arbeitet, ist es nun realisiert worden,
dass man in einigen Dialysen Agyp-
tens  moderne und neuste ISO-
Standardisierten Dialysekliniken fir
Touristen zu etablieren.

Willkommen in Hurghada

Ein Bus, der uns in unser Hotel brach-
te, stand bereit. Die Fahrt gestaltete
sich als Sightseeing Baustellentour.
Auf dem Weg zu unserem Hotel wer-
den an der Kuste entlang Hotels ge-
baut, die zum Teil sich noch im Bau
befinden.

» Willkommen in Hurghada und einen
schonen Urlaub in unserem Hotel*
wurden wir in einem gebrochnen

Deutsch von dem Hotelmanager be-
grufdt. Khaled hat schon Vorbereitun-
gen mit dem Hotel getroffen und so
konnten wir ganz schnell die zuge-
wiesenen Zimmer beziehen.

Der erste Eindruck vom Hotel tdusch-
te nicht; so kam sofort Urlaubsstim-
mung auf. Die anstrengende schlaflo-
se Nacht am Flughafen zuvor und der
Flug waren auf einmal vergessen. Die
Sonne, eine leichte Brise Wind, sorg-
ten dafir, dass meine ersten Gedan-
ken waren: was Kaltes trinken,
schnell Koffer auspacken, rein in die
Badehose und ab in den Swimming-
pool.

Das Hotel Panorama Bungalows
Hurghada mit seinen Gx****
(landestypisch 4****) und all inclusive
Verpflegung wurde uns von Khaled
empfohlen. Das Hotel liegt fiinfzehn
Minuten sddlich von der Stadt
Hurghada entfernt. Es ist eines der
ersten Hotels dieses unbebauten
Kistenabschnitts in der Region
Hurghada, das vor zwei Jahren fertig
gestellt wurde. In ndherer Umgebung
werden neue Hotels errichtet, die das
Gebiet z. Z. noch als grof3e Baustelle
in der kinftigen Urlaubsregion aus-
weisen. In einigen Jahren wird hier an
diesem Kistenabschnitt ein Urlaubs-
domizil und eine Tauchbasis entste-
hen, das seines Gleichen suchen
wird.

Den gleichen Gedanken hatten auch
andere aus unserer Gruppe. Die nicht
besetzten Liegestihle am Pool wur-
den von der Mainzer Gruppe gesucht
und belegt. Spéatestens jetzt wussten
die restlichen Hotelgéste, dass von
nun an die Mainzer ihr Lager am Pool
aufgeschlagen haben. Arbeitsstress,
Sorgen und die Krankheit waren ver-
gessen.

Inmitten einer wunderschénen ge-
pflegten Gartenanlage ist die ab-
wechslungsreiche Badelandschaft fir
Schwimmer und Nichtschwimmer ein-
gebettet. Moglichkeiten fir
Fitnesstraining, Massage, Friseur und
weitere  Annehmlichkeiten im Urlaub
sind vorhanden. Kleine Ladchen la-
den zum Einkaufen ein. Die Apparte-
menth&user in einem 2 stockigen Ge-
badude und zwei Reihen Bungalows
liegen an bzw. in einer Lagune, die
bis zum Strand reichen.

Am Nachmittag traf sich die Gruppe



mit Khaled und der uns zugeteilten
deutschsprachigen Hotelgdstemana-
gerin zu einem Umtrunk, Informa-
tionsaustausch und Planung der fol-
genden Tagen. Auf dem Programm
standen: Strand und Baden, Swim-
mingpool und Baden, Relaxen, Ent-
spannen und nochmals Relaxen und
Entspannen und Baden. Aber die Kul-
tur sollte nicht zu kurz kommen. Eine
Busreise nach Luxor und eine Fahrt
mit dem Glasboot wurden fast ein-
stimmig angenommen. Nattrlich
stand auch eine Shoppingtour nach
Hurghada mit auf dem

Plan.

Nach einem Tag Einge-
wohnung stand die ers-
te Dialysebehandlung
in der E.M.S Dialysekli-
nik bevor, und alle wa-
ren ein wenig aufge-
regt. Wir acht Patienten
belegten eine Nachmit-
tagsschicht (ab 15:00
Uhr) und eine Abend-
schicht (ab 20.00 Uhr).

Die Dialyseklinik liegt

sudlich der Innenstadt

von Hurhgada direkt

am Meer. Nur durch die

Strale getrennt, fallt

die weil3getiinchte Villa

im Stil einer Moschee

und die gro3e Terrasse und Fenster
und wegen den farbenpréchtigen Blu-
men, die um das Haus herum wach-
sen, ins Auge.

Wer in das Gebaude gelangen mdch-
te, muss sich bei einem Wachmann
anmelden. Sauber und weil3 getiinch-
te Raume durchziehen die Kilinik.
Zwei Dialyseraume mit 6 Dialyseplat-
ze, Funktionsraum, Arzt- und
Schwesternzimmer, einen Umkleide-
bzw. Sanitdrraum und einen Warte-
raum fir Patienten und Begleitung
sind im Erdgeschoss untergebracht.

Die technische Ausstattung und
Equipment (Fresenius 4008er Serie)
ist von Fresenius Medical Care und in
gutem technischen Zustand. Beque-
me Sesselliegen garantieren eine ent-
spannte Dialyse. Die Patienten wer-
den von einem Nephrologen und
einer Schwester (bei mehreren Pa-
tienten 2 Pflegekrafte) betreut. Sie
genossen ihre medizinische Ausbil-
dung in Kairo bei Prof. Afifi, der welt-
weiten Ruf als Nierenspezialisten inne
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hat. Das Personal spricht englisch
und wenig deutsch. Dafur kann Ramy
Kelada, Administrator, fliesend
deutsch sprechen. Er ist aul3erdem
fur den administrativen Ablauf in der
Dialyseklinik zustandig.

Man wird zur Dialyse mit dem Taxi
vom Hotel abgeholt und wieder zu-
rickgebracht. Warme und kalte Ge-
tranke, Geback und Obst werden
wahrend der Dialyse gereicht. Fern-
sehen mit deutschen Programmen
tragen zur Kurzweile bei.

Die erste Dialyse ging fur alle ohne
Probleme zu Ende. Schwester
Shaheera und Pfleger Mohamed
machten ihre Arbeit gut. Schwer
punktierbare Shunts waren ebenso
kein Thema wie fur Shahera die Win-
sche von den Augen der Patienten
abzulesen.

Die Gruppe verstand sich direkt gut,
trotz Altersunterschieden und ver-
schiedener L&nderzugehorigkeiten
(man sagt, Saarlander und Rhein-
land-Pfalzer kdnnen schlecht mitein-
ander zurechtkommen). Wir hatten
sehr viel SpalR miteinander; ein Teil
der Gruppe konnte man am Pool fin-
den, den anderern am Strand. Bei der
Wassergymnastik konnte man téglich
unsere Frauen bewundern. Auf rhyth-
mische &gyptische Musik bewegten
sie ihre graziosen Korper im Swim-
mingpool hin und her. Beine und Ar-
me wurden kontrolliert in die Luft ge-
schmissen, bis den Frauen die Puste
ausging. Wir Manner hatten nun ge-
nigend Zeit, uns mit eisgekihlten
Cocktails zu versorgen und uns ande-
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ren Damen im Liegestuhl gegeniber,
ein Gesprach aufzudriicken. Naturlich
hatte dies zur Folge, dass wir von
unseren Frauen erwischt wurden und
als Strafe musste nun Herr Koller als
Sonnenmilcheincremer einige Damen
aus unserer Gruppe den Ricken ein-
cremen. Als Strafe habe ich das mal
nicht gesehen, denn Willi hatte seine
Freude damit.

Busreise zu den beriihmtesten
Statten der &gyptischen Kultur

Um historische Sehens-
wuordigkeiten zu  errei-
chen, ist eine vierstindi-
ge Busfahrt notwendig.
Luxor mit Besichtigungs-
tour von Karnak Tempel,
Hatschep Tempel und Tal
der Konige stand auf dem
Programm.

Morgens um 6:00 Uhr
trafen wir uns in der Ho-
telhalle. Ein Bus nur fir
unsere Gruppe stand be-
reit. Jeder bekam sein
Lunchpaket vom Hotel
mit und dann ging es zur
Sammelstelle des Kon-
vois, nicht weit entfernt
von Hurghada.

Die Busse, die in die Re-

gion Luxor fahren, treffen
sich an einem Sammeltreffpunkt in
der Nahe von Safaga. Der &gyptische
Staat verlangt Gebihren, damit die
Touristen im Schutz von Polizei, die
teilweise den Konvoi begleiten, sicher
in Luxor ankommen. Dass die Militar-
polizei wegen Anschliagen oder Uber-
fallen den Busskonvoi bewachen, ist
eine zweifelhafte Meinung.

Nach vier Stunden Fahrt durch eine
bizarre Wistenlandschaft und dann
durch landwirtschaftlich genutztes
Land am Nil, erreichten wir Luxor.
Unser Programm begann mit dem Be-
such des Karnak-Tempels, die groi:-
te Tempelanlage in Agypten.

Etwa 3 Kilometer nérdlich und direkt
am Nil gelegen, schlief3t sich in dem
Karnak-Tempel die grof3te Tempelan-
lage Agyptens aus pharaonischer Zeit
an. Sehr beeindruckend: die Allee mit
den 40 widderkopfigen Sphingen, die
auf die erste Toranlage des Tempels
zufihren.Nicht nur als Gebetsstatte
war die Tempelanlage gedacht. Sie
diente ebenso als Regierungssitz,
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Schatzkammer oder auch einfach
nurals Residenz fir die Pharaonen.
Jeder der grol3en und méchtigen Her-
ren der damaligen Zeit baute die
Tempelanlage weiter aus - stellte sie
doch Macht und Reichtum des Lan-
des dar.

Beeindruckt von dieser machtigen
Tempelanlage, den 60 Meter hohen
Saulen. Die Pylonen sind Zeugnis
einer Epoche, die in der Weltge-
schichte seines gleichen sucht.
Ehrfurchtig schlenderten wir an die-
sem Ort von Hohepunkt zu Hbhe-
punkt durch die Tempelanlage. Unser
Reiseflihrer, der die &agyptische My-
thologie studiert hatte, konnte uns viel
Uber das beruhmte Jahrhundertbau-
werk erzahlen. Die Sonne war nicht
heif3, sie brannte. Menschen aus allen
Teilen der Welt wurden in Gruppen
durch das architektonische Weltwun-
der gefiihrt. Uberall horte man Reise-
fuhrer in den verschiedensten Spra-
chen, den Zusammenhang der agypti-
schen Mythologie dieser Tempelanla-
ge erklaren.

Leider hatten wir nur begrenzte Zeit,
die grol3e Tempelanlage zu besichti-
gen. Man erwartete uns schon fur das
vorbestellte Mittagsbuffet in einem
kleinen Restaurant direkt am Nil.

Gestarkt und bewaffnet mit Wasser-
flaschen gegen den Durst und die Hit-
ze Uberquerten wir mit einem Boot
den Nil. An den Anlegestellen am
Ufer hatten die Nil-Kreuzfahrtschiffen
geankert. Andere kleine Boote tum-
melten sich auf dem klaren Wasser.
Willi, unser Vorsitzender, betatigte
sich fur einen Backschich als Steuer-
mann unseres Bootes. Er brachte uns
ohne Probleme an die andere Ufer-
seite, wo unser Bus auf uns wartete.

Friedhof der Pharaonen

Am Rande der Wiste in West-Teben,
ca. 3 km von Luxor entfernt, befindet
sich das Tal der Koénige. Auf dem
Weg dorthin und sahen wir von wei-
tem die jahrhundert alten Memmnon-
Kolosse, die den Zugang zum Tal be-
wachen. Vor uns lag in der Gluthitze
des Nachmittags das Tal der Kdnige.
Mit einer kleinen Bahn fuhren wir zum
eigentlichen Eingang des Tals.

Wieder nahn jeder seine Wasserfla-
sche und bekam ein weil3es Tuch als
Kopfbedeckung, als Turban gewickelt.
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Dieser sollte als Schutz vor der Son-
ne dienen. So wanderten wir mit
unserem Reiseflihrer durch das Tal.

Eingebettet im Wistensand und dem
thebanische Gebirge liegt das Tal mit
den Grabanlagen. Die Pharaonen lie-
Ren ihre letzte Ruhestatte hier in das
Gestein hauen. Diese unauffallige Art
der Bestattung wurde gewahlt um
moglichen Grabrdubern zu entgehen.
Es fuhrte nur ein Gang unter die Erde
zum Grab, welches somit einfach zu
bewachen und schwer zu 6ffnen war,
wie auch der Vorteil der Abgeschie-
denheit der Wiiste. Leider wurden in
den vergangenen Jahrtausenden fast
alle Kénigsgraber geplindert.

Rechts und links waren die Eingdnge
zu den Grabern zu sehen. Bislang hat
man hier 63 in Stein gehauene Gré-
ber freigelegt. Das berihmteste unter
ihnen ist die einzige ungepliinderte
Grabstétte des Tut-Anch-Amon
(1354-1345 v. Chr.), die der britische
Archaologe und Agyptologe Howard
Carter 1922 entdeckte.

Das Tal der Konige ist eines der
Hauptanziehungspunkte fir Touris-
ten. Leider werden nur abwechselnd
drei Graber fir den Besucherstrom
gedffnet, um sie vor dem Zerfall zu
schitzen. Das Kdnigsgrab von Ram-
ses V und Ramses den VI waren die-
ses Mal fir Besucher offen. Die Gréa-
ber sind durch die farbigen wunder-
schénen Wandmalereien ein Magnet
fur Besucher. In mihsamer Klein-
arbeit wurden die Grabkammern aus
massivem Woistenstein heraus ge-
arbeitet. Die Wande wurden mit auf-
wendigen und bunten Bildern aus
dem Leben der Pharaonen bemalt.
Beeindruckt und in die Pharaonenzeit
versetzt und in bleibender Erinnerung
verliel3en wir das Tal der Kénige.

Weitere lohnenswerte Sehenswiirdig-
keiten, wie der der Totentempel von
Ramses lll, Medinet Habu Tempel,
Alabasterschleiferei und eine Besich-
tigung in einer Papyrusfabrik standen
noch auf unserem Mammutpro-
gramm, bevor unser Bus die Gruppe
wohlbehalten zurtick nach Hurghada
brachte.

Die Leute waren rundum zufrieden
mit dem Hotelservice, dem Essen und
dem Hotelmanagement. Man verabre-
dete sich am Swimmingpool oder am

Strand. Abends genoss man kihle
Getrénke oder Cocktails an der Pool-
bar, machte Gesellschaftsspiele oder
andere aus der Gruppe zogen vor, die
Europameisterschaft auf dem Zimmer
im Fernsehen zu schauen.

Glasbootausflug

Fir den geplanten Glasbootausflug
wurden wir am Hotel abgeholt. Wenn
man nicht Tauchen oder Schnorcheln
kann und trotzdem die Unterwasser-
welt ndher kennen lernen moch-
te, gibt es die Mdglichkeit mit einem
Glasboot die Unterwasserwelt und
die Korallenriffe anzusehen. Das
Glasboot fuhr uns mehr als eine Stun-
de Uber farbenprachtige Korallenriffe,
in denen sich wunderschéne Fische
in allen Farben und GréRen tummel-
ten. Sogar eine Riesenschildkrote
schwamm unter dem Glasboot hin-
durch. Wir bekamen
einen wunderschdénen Einblick in die
Unterwasserwelt des Roten Meeres.

Abschied nehmen fiel schwer

Die Tage (und Né&chte) vergingen wie
im Flug. Die Sonne und das leckere
Essen machten sich so langsam bei
uns Allen bemerkbar.

Die letzte Dialysebehandlung in
Hurghada lief wie immer problemlos
und der Abschied nahte. Auf Wieder-
sehen zu sagen fiel allen (mich einge-
schlossen) schwer und ein paar Kul-
lertrdnen liefen nicht nur Schw.
Shaheera Uber die Wangen. Sie
steckte mir einen kleinen blauen Zet-
tel zu, den sie vorher aus einem No-
tizheft, das auf inrem Schreibtisch lag,
herausgerissen hatte. Sie schrieb ihre
Handynummer auf. Ich solle sie mal
anrufen, wenn wir wieder in Deutsch-
land sind. Den Zettel nahm ich und
steckte ihn in meine Hosentasche und
versprach ihr, sie anzurufen.

Die Dialysegruppe war sich einig:
Man sieht sich wieder.

Auf jeden Fall sagen alle teilnehmer
und Vereine der Agyptenurlauber
Khaled El Ashry und dem E.M.S.-
Team VIELEN DANK fir den wunder-
schénen Urlaub in Hurghada.

Thomas.Lehn



Eine Zwiebel auf dem Kopf
Frage des Monats

Ich hére gerade Radio und da singt
einer etwas von einer Zwiebel auf
dem Kopf! Seltsamer Text denke ich,
wahrend ich eine E-Mail von Thomas
Lehn lese.

Diese E-Mail ist ein Auszug von einer
E-Mail an ihn und darin steht: "Du,
Thomas, bist fir mich durch Deine
Fithess und Arbeitsfahigkeit nach
nunmehr ja wohl tiber 37 Jahren Dia-
lyse immer ein strahlendes Vorbild
das mich motiviert durchzuhalten."

Ich gebe zu, Thomas ist fir mich nicht
nur ein Freund und Vereinskollege
sondern wie es die Person ausdrickt,
ein Vorbild fur meine Krankheits
bewaltigung.

Ich Uberlege, wie muss sich Thomas
fuhlen, wenn er, von allen Seiten
bestaunt und bewundert wird? Wie
jemand der mit einer Zwiebel auf dem
Kopf durch die Stadt lauft? Ist es nicht
auch manches Mal belastend in solch
einer Vorbildfunktion zu leben? Da
schopfen so viele Leute aus einem
Menschen fir sich Kraft! Aber wo holt
er sich die Kraft her, sein Leben zu
meistern?

Mich beschéftigt die Frage und ich
wende mich damit direkt an mein
Vorbild!

“Thomas, wie lebt man als Vorbild
fir so viele Patienten und wo holst
Du Dir Deine tagliche Lebenskraft
her?"

Martin, es ehrt mich und ich sehe
mich auch in einer Vorbildfunktion fur
andere Mitpatienten. Es ist fur andere
Menschen beeindruckend, dass ich
fast 38 Jahren ununterbrochen Dialy-
sepatient bin. Mich belastet das nicht
sondern ich freue mich, wenn ich fast
taglich Mails von anderen Betroffe-
nen, aber auch von Leuten, die mit
der Dialyse primar nichts zu tun ha-
ben, und mir einfach alles Gute win-
schen, erhalte. Manche fragen mich
um Rat, andere sprechen mir weiter-
hin Mut und Kraft zu, winschen mir
noch ganz lange Dialysezeit oder
nennen mich als ihr Vorbild. Ich bin
fur den deutschen Pulsus Gesund-
heitspreis in der Sparte: Kampfer des
Jahres 2008, vorgeschlagen worden,
wo die Auszeichnung im Mérz in Ber-
lin an den Sieger vergeben wird.

Frage an einen Betroffenen

Selbsthilfe

Ein Vorbild oder einen Freund in einer
schwierigen Lage zu haben, ist oft ein
Strohhalm und Rettungsanker fur den
Betroffenen. Manchmal zahlt die Er-
fahrung eines anderen Menschen
mehr, als tausend Worte eines Arz-
tes. Erfahrungswerte oder Ratschlage
von anderen Mitbetroffenen, die das
Gleiche schon mal erlebt haben, neh-
men Angste und machen Mut: Wenn
der das schafft, schaffe ich das auch.
Das Prinzip der Selbsthilfe dieser Ge-
meinschaftsgedanke ist das Prinzip
der Selbsthilfe. Wir helfen uns gegen-
seitig. Zusammen sind wir eine starke
Truppe.

Aber ein Kdmpfer hat auch mal einen
schwachen Kampf.

Ich habe es bisher geschafft und bin
daher in der wunderbaren Lage, sehr
lange schon mit der Dialyse am Le-
ben gehalten zu werden. Ich habe in
den vergangenen Jahrzehnten eini-
ges durchgemacht und werde be-
stimmt in Zukunft noch einige gesund-
heitliche Strikes erleben. Ich halte
manchmal starke Schmerzen aus,
hatte bisher viele Shunt Ops und ich
war schon der Verzweiflung nahe
oder ich sah keinen Horizont mehr.
Manchmal frage ich mich: Warum
ich? Soll dass mein ganzes Leben so
weitergehen? Nun, zum Glick habe
ich diese Gedanken ganz selten. Aber
immer dann, wenn mal wieder etwas
Ungewohnliches auf mein positive
Personlichkeit tritt: Am vergangenen
Freitag sald ich meiner Augenarztin
gegeniber, als sie zu mir sagte: , Die
Augenuntersuchung hat ergeben,
dass Ihr Sehnerv geschadigt ist, und
das ist nicht mehr reparabel.
Aufgrund der Gesichtsfeldausfallmes-
sung und des hohen Augendrucks ist
das deutlich zu sehen. Es muss die
Ursache schnellstens abgeklart wer-
den, sonst werden Sie blind “ gab sie
mir nach einer Routineuntersuchung
zu verstehen. Bei mir macht es Klick
und meine Gedanken uberschlagen
sich: Ich werde blind. Ich habe einen
Tumor im Kopf, ich habe Durchblu-
tungsstérungen im Gehirn, und, und
so weiter. Langsam bricht eine Welt
fur mich mal wieder wie ein Karten-
haus zusammen! Der Kampfer ist am
Aufgeben?? Aus dieser Situation zu
kommen, um wieder in die Realitét zu
gelangen, um klare Gedanken fassen
zu kdnnen, habe ich meine Frau, mei-
ne engste Vertraute, der ich mich o6ff-
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nen kann. Sie ist einfuhlsam und
schafft es, mich zu beruhigen und
mich auf den Teppich zuriickzuholen.
Fur mich, als medizinisch aufgeklar-
ten Patienten aber &ngstlichen Men-
schen bedeutet nun alle mdglichen
Auskunftsquellen anzuzapfen. Ich ru-
fe meinen Dialysearzt an und frage
ihn Lécher in den Bauch, ich google
im Internet nach Glaukom und Lang-
zeitdialyseschaden. Da werde ich
zwar zum Teil fundig, aber das ge-
nigt mir nicht. Als praktizierter Selbst-
hilfebefurworter schreite ich nun zur
Tat. Ich schildere meine Situation
einer anderen Betroffenen, die selbst
schon einmal in der Situation war,
und frage meine Kollegen aus der
Selbsthilfe, die sehr viel Ahnung im
medizinischen Bereich haben. Wie es
sich nun zeigt, wird in Kombination
mit allen Informationsquellen und mit
der behutsamen psychologischen Hil-
fe meiner Frau, meine Angste und
Befurchtungen weitgehend ausge-
raumt und ich begebe mich, erstens
mit Wissen Uber den Glaukom und
zweitens mit weniger Angst zu den
Spezialisten in die Augenklinik. Das
ist mein Beispiel fur die Bewaltigung
eines akuten Problems. Fir die zen-
trale Bewaltigung meiner Krankheit ist
mein unmittelbares Umfeld verant-
wortlich. Meine Familie, meine Freun-
de, mein harmonisches nicht mit
Langweile geprégtes Leben, geben
mir die Kraft, meine Dialyselebenszeit
zu ertragen. Genauso wie gute Zei-
ten, Urlaub und kurzfristige Ziele set-
zen, aktiv bleiben, soziale Kontakte
pflegen das sind die Eckpunkte, die
mir ebenfalls die Starke geben, meine
Situation zu verkraften.

Du siehst Martin, ich bin auch nur ein
schwacher Mensch, der nicht nur an-
deren hilft, sondern auch Hilfe bend-
tigt. Und irgendwann verliert ein
Kampfer auch seinen Kampf...

Im Radio, hier an meinem Kranken-
bett in der Augenklinik l1auft das Lied
von Ich und Ich

Und du glaubst ich bin stark und ich
kenn den Weg.

Du bildest dir ein, ich weil3 wie alles

geht.

"O" Du denkst ich hab alles im Griff

und kontrollier, was geschieht.

Aber ich steh nur hier oben und sing
mein Lied.

Ich steh nur hier oben und sing mein
Lied.
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Danke Thomas fur Deine sehr offene
Antwort.

Von Statistiken und
ihre Absichten

Eigentlich wollte ich mich nicht mehr
aufregen. Nicht wegen den unqualifi-
zierte Aussagen von Medizinern
Uber ,flr-die-Katz-Studien oder Statis-
tiken“, von denen man immer wieder
hort oder liest. Haben unsere Arzte
nicht mehr drauf, als irgendwelche
Studie aus Amerika als Mal3stab auf
uns Patienten in Deutschland zu proji-
zieren, die langst tUberholt sind.

Da schreibt Prof. Dr. W. Riegel in der
letzten Ausgabe der Zeitschrift der
Nierenpatient: ,Ein 30-jahriger Dialy-
sepatient ist so krank wie ein 80-
Jahriger ohne Nierenerkrankung®
Prof. Dr. Kirste sagt in einer seiner
Reden: ,Jeder vernunftige Dialysepa-
tient lasst sich transplantieren.”

Man liest: ,Die Lebenserwartung von
Transplantierten ist héher als die von
Dialysepatienten.” Im DIATRA JOUR-
NAL war zu lesen: ,Ann M. Murray
und Mitarbeiter aus Minneapolis fan-
den heraus, dass Dialysepatienten
wahrend einer Dialysesitzung wenig
intellektuell belastbar seien.* Wie
haufig hért man: , Alle Dialysemanner
haben eine erektile Dysfunktion* Wei-
tere populistische Aussagen und Sta-
tistiken, die Nierenpatienten betreffen,
kann man im Internet nachlesen.
Doch kann man solche Statistiken
Glauben schenken, ohne sie vorher
zu Uberprifen? Sind sie fir uns Laien,
der die Absichten des Verfassers
nicht kennt, durchschaubar?

Leider werden diese Aussagen von
uns Patienten gelesen und gerade
dann, wenn Sie in einer Patientenzeit-
schrift in GrolYlettern platziert sind.
Die Betroffenen sind verwirrt. Was
geht in ihnen vor? Der junge Ehe-
mann, dem die Dialyse bevorsteht,
wenn er liest, dass er keine Kinder
zeugen kann, weil angeblich jedem
Dialysemann eine erektile Dysfunk-
tion bevorsteht? Der Diabetiker oder
Langzeitdialysepatient, der aus medi-
zinischen Grinden nicht mehr trans-
plantiert werden kann oder will, wird
als unverniunftig hin gestellt, weil er
sich nicht zur Transplantation ange-
meldet hat. Der 30. Jahrige Dialyse-
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patient ist frustriert, wenn er im Nie-
renpatient liest, dass er so krank ist
wie ein gesunder 80. Jahriger ohne
Nierenerkrankung.

Als Dialysepatient, der das 30. Le-
bensjahr schon 21 Jahre Uberschrit-
ten hat, musste ich folgerichtig so
krank sein, laut der Statistik von Prof.
Riegel, wie ein 156 Jahriger Mensch
ohne Nierenerkrankung.

Ich denke Statistiken werden manipu-
liert, um bestimmte Interessen durch-
zusetzen. Vor der Wissenschaft
macht diese unlautere Methode nicht
halt. Z.B. die Manipulation von For-
schungsergebnissen kodnnte einem
Wissenschafter eine hohe Medienpra-
senz dienen. Besonders in der Boule-
vardpresse werden neue, uberra-
schende Erkenntnisse grof3 aufge-
macht. Daraus kann Anerkennung in
Fachkreisen und ein wirtschatftlicher
Erfolg resultieren

Ich glaube Herr Prof. Riegel wollte
uns Patienten auf eine unprofessio-
nelle Art vermitteln, dass das vaskula-
re Risiko bei Dialysepatienten und die
damit mdglichen Beschwerden und
Begleiterkrankungen sehr hoch sind!

Er hat uns aber nicht erklart, dass
man als Dialysepatient etwas gegen
das vaskulare Risiko tun kann:

lange und schonende Dialyseb
handlung

Senkung des Phosphat-
Calzium Haushaltes auf Nor-
malwert bei ausreichender Er-
nahrung

individuelle Medikamentenein-
nahme niedriger Blutdruck
wenig Alkohol

kein Nikotin

Bewegung

Statistiken sind — soviel ist sicher —
mit Skepsis zu genie3en und nicht
immer ernst zu nehmen.

Thomas Lehn

Regionalleiter Rheinland-Pfalz

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

Anmerkung der Redaktion Juni-News:

Kurz nach dem zusenden dieses Be-
richtes ist in der Presse eine Studie
mit folgender Uberschrift veroffentlich
worden: ,H6here Bildung steigert bei

Dialysepatienten die Chancen auf
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eine Nierentransplantation®

Geistiger Leistungsriuckgang
wéahrend der Dialyse

Vielleicht hat jemand von lhnen
den Artikel im DIATRA JOURNAL
gelesen, in der in einer amerikani-
schen Studie die geistige Leis-
tungsfahigkeiten bei Dialysepatien-
ten wahrend und auferhalb der
Dialyse untersucht wurde.

Die amerikanische Wissenschaftler
um Ann M. Murray aus Minneapolis
fanden heraus, das Dialysepatien-
ten wahrend einer Dialysesitzung
wenig intellektuell belastbar seien.

Liebe Mitpatienten, nun ist es offi-
ziell: Aufgrund unserer geistigen
Umnachtung an der Dialyse kon-
nen wir die Arztvisite wahrend der
Behandlung ablehnen! Wir brau-
chen uns nicht mehr anzuhéren: ,,
Sie haben zuviel zugenommen
oder gehen wir mal das letzte La-
bor durch. Das sieht aber nicht so
gut aus!*

Spald bei Seite. Manche Studien sind
ja sinnvoll, aber andere sind unwich-
tig, uninteressant und sollten meiner
Meinung direkt im Papierkorb landen.

Schon auf die Idee zu kommen, eine
solche Studie zu erarbeiten, durchzu-
fihren und dann schlieBlich noch
einen finanzstarken Sponsor zu fin-
den, ist eine Farce. Wissenschaftler
kommen schon auf die seltsamsten
Ideen, wie sie — wie in diesem Bei-
spiel - uns Dialysepatienten zum
Nachdenken anregen kdnnen! Was
letztendlich die Studie bezweckt hat,
werden wir sicher irgendwann in der
Zukunft wissen.

Fakt ist, dass amerikanische Studien
nicht immer auf Deutschland Uber-
tragbar sind. Die Voraussetzungen fur
Daten, die amerikanische Nierenpa-
tienten gegenuber deutscher Patien-
ten liefern, sind so verschieden, dass
ich mich frage, wem interessieren die
Studien hierzulande so richtig. Ich
glaube nicht, dass unsere Arzte sol-
che Studien fir ernst und fir notwen-
dig halten.

Aus Kosten- und wirtschaftlichen
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Grinden werden Dialysepatienten in
den USA mit Kurzzeitdialysen, Mehr-
fachverwendung der Dialysatoren und
mit Uberhoéhten Blutpumpengeschwin-
digkeiten und noch manches mehr
ihre Lebensqualitdt geraubt. Da ich
mit amerikanischen Patienten im
Internet manchmal Kontakt habe und
gelegentlich in Internetforen mit ihnen
Uber Missstande diskutiere, behaup-
ten ich, dass es uns hier in Deutsch-
land — trotz Gesundheitsreformen und
Einsparungen im Gesundheitswesen -
noch einigermal3en gut geht.

In der genannten Studie spricht man
von 28 Patienten im Durchschnitts-
alter von 67 Jahren mit einer Dialyse-
zeit von 4 Jahren. Ich stelle mir vor,
dass dieses Patientenklientel speziell
fur diese Studie gewahlt wurde.

Wenn Sie mich fragen, tun mir diese
Leute leid, die durch die anstrengen-
de Kurzeitdialyse aufRer ,mir geht es
schlecht® kein normales Gesprach
mit ihrem Arzt fihren kénnen!

Oder sind dies Menschen, die sowie-
so keine Konversation fuhren kon-
nen? Liegt das am Desinteresse an
ihre Krankheit, am Alter oder vielleicht
doch an der anstrengenden Dialyse-
behandlung? Wurden fir die Studie
Menschen aus einem Patientenpool
genommen, die eh soziale Probleme
haben und sich in ihre eigene private
Welt zurtickgezogen haben, wo eine
normale Konversation nicht mehr
mdglich ist? Haben die Arzte und
Psychologen versagt?

Nun, wie sieht es in der Praxis aus?

Ich dialysiere zu Hause und meine
Haupttatigkeiten an der Dialyse sind:
Ausruhen, Telefonieren, im Internet
surfen, Lesen, und Fernsehen. Ann
M. Murray aus Minneapolis  wird es
kaum glauben: Ich habe aber auch
schon Berichte fur die Zeitung ver-
fasst und mich fir bevorstehende Se-
minare vorbereitet. Aber meistens
entspanne ich mich an der Dialyse
von meinem anstrengenden Arbeits-
tag. Es ist wirklich nicht notwendig, an
der Dialysemaschine an die geistige
Leistungsgrenze zu gehen. Friher,
als ich noch im Dialysezentrum dialy-
siert habe, konnte ich mit den
Schwestern oder Arzten intellektuell
kommunizieren. OK, ich gebe aber
auch zu, dass im Dialysezentrum eini-
ge Krankenschwestern eine gewisse
Fasziation auf mich ausstrahlen und
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nett anzusehen sind. Vielleicht kommt
da bei meinen Gesprachen mit den
netten Damen nicht immer ein intel-
lektueller Satz zustande. Bin zwar Pa-
tient, aber schliel8lich auch nur ein
Mann, und eine Krankenschwester
eine Frau! (Was wollte ich jetzt
eigentlich ausdriicken?)

Aber um diese Studie genauer zu
analysieren und die Situation in einem
deutschen Dialysezentrum genauer
unter die Lupe zu nehmen, frage ich
Martin Mller (35 J.), stellvertretender
Vorsitzender bei den Jungen Nieren-
kranke Deutschland e.V., Verhaltens-
analytiker fir Dialysepatienten und
ein guter Freund, ob er einen geisti-
gen Rickgang bei sich oder auch bei
seine Dialysekollegen/innen feststel-
len kann?

Hallo Martin, was héltst Du von dieser
Studie? Bist Du an der Dialyse intel-
lektuell belastbar?

Hallo Thomas, ich sehe das wie Du,
solche Studien sollten im Papier-
korb landen.

Doch all zu oft steckt hinter sol-
chen Studien mehr als man vermu-
tet. Heute gibt es fir Konzentra-
tionsschwéache, so viele Medika-
mente auf dem freiverkduflichen
Arzneimittelmarkt, dass man sie
nicht alle aufzéhlen kann. Die
Pharmaindustrie sponsert diese
Studien mit dem Ergebnis, ein Me-
dikament auf den Markt zu bringen,
dass durch den Verkauf einen ho-
hen Umsatz erzielt. Was auch zu
Verstehen ist!

Im Dialysebereich ist der Absatz-
markt grol3 und nimmt an GroR3e
zu. Es ist also verstandlich, das
man auch hier mit sinnlosen und
unwirksamen Medikamenten Profit
machen méchte.

Du siehst, wenn man in diese Rich-
tung denkt, ist die Studie nicht
sinnlos sondern sein Geld wert!

Arzte und auch die Patientenver-
bande werden, um ihre eigenen
Projekte fordern zu konnen, in
ihren Fachmagazinen oder Zeit-
schriften Werbung fur diese Pro-
dukte machen. So werden wir alle
aus Eigennutz, die Dr. Knock Theo-
rie (Manipulierbarkeit der Men-
schen) auf vielen Wegen unterstit-
zen und fordem.

Ich kann mich mit meiner Meinung
auch tauschen, denn ich denke
wahrend ich dialysiere! Eventuell
ist die Studie doch einfach nur
sinnlos. Ich weil3, wenn wir wah-
rend Deiner Dialysezeit telefonie-
ren, stelle ich bei Dir keine intellek-
tuelle Minderleistung fest! Im
Gegenteil wir haben da sehr kreati-
ve ldeen. Schau mal, die Juni-News
(Mitgliederzeitung) entsteht z.B. mit
meinen Berichten und Vorwortern
an der Dialyse. Ich kommuniziere
mit Professoren und Arzten per E-
Mail wahrend ich dialysiere. Auch
Planungsarbeiten fir Seminare er-
ledige ich per E-Mail und Handy
von der Dialyse aus. Man stelle
sich vor, was meine Arbeit an Qua-
litdt gewinnen konnte, wenn ich
nur zu Hause arbeiten wirde!

Vielen Dank. Martin, Du hast natirlich
recht. Nehmen wir die Studie nicht so
ernst und ich denke:

Ann M. Murray aus Minneapolis ist
bestimmt wahrend ihrer Saunasit-
zung auch wenig intellektuell be-
lastbar.

Ich wiinsche mir Studien, die helfen
unsere Langzeitdialysesituation bes-
ser einzuschatzen, Begleiterkrankun-
gen zu minimieren und die Lebens-
qualitat zu verbessern.

Studien wie ,stindliches Blutdruck-
messen von einer 21 jahrigen Kran-
kenschwester steigt die Endorphine
um das 8fache beim 51 jahrigen
mannlichen Dialysepatient* oder
Patienten, die 15 Minuten bei jeder
Dialyse singen und laut lachen, ha-
ben ein besseres Immunsystem als
Patienten, die die Dialyse verschla-
fen. Gleichzeitig wurde festgestellt,
dass der Krankenstand des Dialyse-
personals um 13,2% ansteigt* sind
lustig und ebenso unnitzig. Vielleicht
finden wir einen Sponsor und es wer-
den in Dialysezentren nur noch 21
jahrige Dialyseschwestern eingestellt
oder es wird zur Pflicht, um Personal-
abbau in der Dialyse zu betreiben,
dass die Patienten 15 Minuten an der
Dialyse ein Lied singen missen?
Aber fir diesen Zweck kann man
auch ein Beruhigungsmittel von einer
groRen Pharmafirma einsetzen!

Nun, wir hoffen, Sie verzeihen unse-
ren Unsinn, die Rechtschreibfehler,
die Grammatik und im Ubrigen unsere



zeitweise geistige Leistungsschwache
(wir haben den Artikel an der Dialyse
verfasst!), Wenn wir morgen wieder
klar denken kdnnen, werden wir ger-
ne mit den Arzten und Schwestern
Uber das Thema noch ausgiebiger
diskutieren kdnnen.

(# Martin, war das jetzt grammatisch
korrekt formuliert?)

Thomas, kann ich Dir jetzt nicht sa-
gen, ich liege an der Analyse. ;-)

Thomas Lehn u. Martin Muller
Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

In Gedenken an
Frau Dr. med Eveline
Wandel

Wir trauern um Fr. Dr. med. Eveline
Wandel, die am 02.Juni 2008 nach
langer schwerer Krankheit for immer
von uns gegangen ist.

Einige unserer Mitglieder durften sie
personlich kennen und schatzen ler-
nen, zudem hat sie sich auch direkt
und indirekt fir unseren Verein enga-
giert.

Direkt, indem sie bei unseren Veran-
staltungen Vortrédge gehalten hat und
indirekt, indem sie immer eine grofRe
Beflrworterin unseres Vereins war.

Ich personlich habe Frau Dr. Wandel
im Jahre 2004 kennen gelernt. Da-
mals — eineinhalb Jahre nach meiner
Transplantation- wurde ich mit schwe-
ren inneren Blutungen in die Universi-
tatsklinik Mainz eingeliefert. Mir ging

Wir vermissen

es damlas wirklich sehr schlecht, ich
verlor durch den starken Flussigkeits-
verlust immer wieder das Bewul3tsein.
Obwohl meine Lebendtransplantation
im Jahre 2003 nicht in Mainz, sondern
in Erlangen stattgefunden hat, hat
sich unter anderem Frau Dr. Wandel
mit rdhrender Hingabe um mich ge-
kiimmert.

Sie hat mich in jedem Moment ernst
genommen und auch fir die lapidars-
te Frage immer zur Verflgung ge-
standen.

Ich habe mich sehr gut aufgehoben
gefihlt und viele von Euch wissen,
dass das in heutiger Zeit keine
Selbstverstandlichkeit mehr ist.

Der Vorstand sowie die Mitglieder
werden Frau Dr. Wandel, die als Arz-
tin ihren Beruf wirklich noch als Beru-
fung verstand und fir ihre Berufung
lebte, stets in guter Erinnerung halten.

Wir sprechen Ihrer Familie sowie An-
gehoérigen unser tief empfundenes
Beileid aus!

Barbara Riith
Offentlichkeitsarbeit
Junge-Nierenkranke Deutschland e.V

Rainer Merz
1. Vorsitzender
Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

Martin G. Mdiller
Stellv. Vorsitzender
Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

In Gedenken an
Halil Selvilmis
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Je schéner und voller die Erinnerung,
desto schwerer ist die Trennung.
Aber die Dankbarkeit verwandelt die
Erinnerung in eine stille Freude.
Man tragt das vergangene Schoéne
nicht wie einen Stachel,
sondern wie ein kostbares
Geschenk in sich.

Dietrich Bonhoaff

Am 27.06.2008 ist unser langjahriges
Mitglied Halil Sevilmis im Alter von 35
Jahren verstorben.

Halil war seit April 2002 in unserem
Verein und hat sich hin und wieder
auch aktiv z.B. mit dem Schreiben
eines Seminarberichtes am Vereinsle-
ben beteiligt. Ebenso war er héaufig
bei unseren Seminaren dabei.

Ich habe mich immer gerne mit Halil
unterhalten und erinnere mich noch
an ein Gesprach bei der Funfjahres-
feier in Biedenkopf, als er mir so ganz
beildufig im Gesprach erzéhlte, das er
sich auf dem Weg nach Biedenkopf
mit seinen Auto Uberschlagen hat.
Das Auto so erzahlte er mir wére si-
cher Totalschaden. Ich staunte nicht
schlecht, als er mir das so locker
leicht erzahlte.

Es war leider auch das letzte Mal,
dass ich ihn bei einem Seminar gese-
hen habe.

Ich denke ich, spreche nicht nur im
Namen des Vorstandes, sondern
auch im Namen vieler Mitglieder, die
ihn gut kannten, wenn ich sage, wir
werden ihn vermissen.

Im Namen des Vorstandes und der
Mitglieder sprechen wir den Eltern
sowie Angehdrigen von Halil unser
tief empfundenes Beileid aus.

Martin G. Miller
Stellv. Vorsitzender

Rainer Merz
1. Vorsitzender
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In Gedenken an
Tanja Gutteck

Tretet her, Ihr meine Lieben, Nehmet
Abschied weint nicht mehr. Hilfe
konnte ich nicht mehr finden, meine
Krankheit war zu schwer. Manchal
wollte ich verzagen, habe gedacht,
ich triig es nie. Und ich habe es doch
ertragen, aber fraget nur nicht wie.

Am 03.11.2009 ist unser Mitglied und
Vereinsfreundin Tanja Gutteck im Al-
ter von 37 Jahren leider verstorben.

Tanja musste die letzten Jahre ge-
sundheitlich viele Ruckschlage ver-
kraften, die Uber die LAnge der Zeit zu
einer stetigen Verschlechterung ihres
Gesundheitszustandes beigetragen
hatten.

Ich kannte Tanja von vielen Semina-
ren und Telefonaten mit ihrer Mutter.
Das Schlimmste fur sie war sicher der
Verlust ihres Augenlichtes und somit
der Verlust ihres Hobbys basteln und
fotografieren. Am liebsten fotografier-
te sie Sonnenuntergénge.

Ich habe Tanja persénlich bewundert
und stellte mir oft selbst die Frage,
wuirde ich das alles Ertragen und so-
lange dagegen ankdmpfen, um wie
sie am Leben festzuhalten? Ich per-
sonlich war der Uberzeugung nein.
Nach einem erneuten gesundheitli-
chen Riickschlag wollte auch sie nicht
mehr kd&mpfen. Ich bin der festen
Uberzeugung, dass es ihr da wo sie
jetzt ist, wieder gut geht.
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Wir vermissen / Verschiedenes

Wir werden Tanja nicht vergessen
und sie immer in guter Erinnerung be-
halten.

Der Familie von Tanja sprechen wir
unser aufrichtige Anteilnahme aus.

Rainer Merz Martin G. Muller
1. Vorsitzender

Referenten 2008

Bei unseren Seminaren 2008 unter-
stitzten uns folgende Referenten eh-
renamtlich:

Dr. M. Nebel, KFH-
Nierenzentrum KdlIn-Merheim
Jorg Rockenbach Regionallei-
ter NRW Junge Nierenkranke
Deutschland e.V.

Herrn Hermann Stefan Keller
Vorsitzender Apothekerverband
Rheinland Pfalz

Herr Dipl. —Betriebswirt Man-
fred Pfeiffer Deutsche Gesell-
schaft fir Versicherte und Pa-
tienten

Herr Dr. Meissner Bioscientia
GmbH

Frau Bettina St GML AG
Herr Axel Mittelbach VDAK
San.-Rat Dr. Glnter Gerhardt
Vorsitzender Kassenarztliche
Vereinigung Rheinland-Pfalz
Dr. med. Ulrich Altes KfH
Nirenzentrum Ingelheim / Bin-
gen

Dr. med. Sven Sarfert DRK
Schmerzzentrum Mainz

Dr. med. E. Dederichs KfH
Nierenzentrum Mainz

PD. Dr. med. M. Marx Medizi-
nische Klinik Ill, Nierenzentrum,
SHG-Kliniken Volklingen

Dr. med. St. Westphalen Dia-
lysezentrum am Brand Mainz
Anemone Kollecker Ubungs-
leiterin der Gymnastikgruppe
der IG Mainz e. V.

Dr. Albrecht Kramer- Zucker
Universitatsklinikum Freiburg
Prof. Helmut Reichel Nephrolo-
gisches Zentrum Villingen-
Schwenningen

Stellv. Vorsitzender

Caroline Schmitt Junge Nieren-
kranke Deutschland e.V.
Hannelore Schmitt Junge Nie-
renkranke Deutschland e.V.
Heiko Wern Junge Nierenkran-
ke Deutschland e.V.

DRK Ortsverband Kdnigsfeld

Das waren unsere
Termine 2008

Seminar "Wissenschaft und
Forschung" Bad Laasphe
08.03.2008 Mitgliederver-
sammlung Bad Laasphe
05.04.2008
Vorstandsitzung Ingelheim
am Rhein

07.06.2008 Tag der Organ-
spende Veranstaltung in
der Innenstadt von Saar-
bricken Saarbriicken

03. bis 06.07.2008 Semi-
nar "Gesundheitsreform,
Entzug der Eigenverant-
wortung” In der Umgebung
von Mainz

06. bis 13.07.2008
Urlaubswoche In der Um-
gebung von Mainz
30.08.2008 Vorstandssit-
zung Ingelheim am Rhein
02. bis 05.10.2008 Semi-
nar
"Behandlungsverschiebung
und die Folgen" Kénigsfeld
oder Villingen Schwennin-
gen

08.11.2008 Vorstandssit-
zung Ingelheim am Rhein
13.12.2008 Jahresab-
schlussfeier und Weih-
nachtsmarktbesuch St.
Wendel

Unsere Ansprechpartner

1. Vorsitzender

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.
Rainer Merz

Fichtenstr. 10

78078 Niedereschach
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Tel: 07728 — 919190
E-Mail: rainer.merz@junge-
nierenkranke.de

Baden Wirttemberg

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

Gunther Fischborn

Geschwister Scholl Str. 32
69214 Eppelheim

Tel.: 06221 - 751721

Email: gunther.fischborn@junge-
nierenkranke.de

Hessen:

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

Frau Daniela Helduser

Aarstr. 188 b

65232 Taunusstein

Tel: 06128/480013

E-Mail: daniela.helduser@junge-
nierenkranke.de

Rheinland Pfalz

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

Herrn Thomas Lehn
Bergstr. 30

55218 Ingelheim

Tel:06132 — 2003

E-Mail: thomas.lehn@junge-
nierenkranke.de

Saarland

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

Stellv. Vorsitzender

Herrn Martin Muller
Klausnerstre. 8

66115 Saarbriicken

Tel: 0681 — 4171723

Fax: 0681 — 8956413

E-Mail: mmartin.mueller@junge-
nierenkranke.de

Schleswieg Holstein

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

Frau Christa Grund

Pamirstr. 37

24159 Kiel

Tel: 0431 - 37 36 99

E-Mail: christa.grund@junge-
nierenkranke.de

Sachsen

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

Herrn Andre Strigan
Breitenborner Str. 5

09306 Rochlitz

Tel: 034346 - 61628

E-Mail: andre.strigan@junge-
nierenkranke.de

Nordrhein Westfalen

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

Jorg Rockenbach
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Verschiedenes

Im Ziegelfeld 18

Tel: 02171-81623
E-Mail:jorg.rockenbach@junge-
nierenkranke.de

TUhringen

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.
Heike Oschmann
Ludwig-Brehm-Weg 5

99894 Schonau v. d. Walde

Tel: 036253 - 44958

E-Mail: steht noch nicht fest

Berlin

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.
Anja Sachs

Bernkasteler Str. 14a

13088 Berlin

Tel: 030 - 9248207

E-Mail: steht noch nicht fest

Der Verein in der Presse

Die pressearbeit 2008 hat dazu bei-
getragen, das der Verein ca. 1,5 Mi-
lionen Haushalte erreicht hat.

Der “aktuelle bericht” des Saar-
l[andisch Rundfunks berichtete
Uber unsere Veranstaltung zum
Tag der Organspende 2008
den Bericht sahen an dem Tag
sahen 247000 Zuschauer.
Saarlandischer Wochenspiegel
Stadverband Saarbriicken die
Zeitung wird an ca. 1 Mio. Hau-
shalte verteilt.

Der Nierenpatient.

Spruch

Wenn ich auf all meine Sorgen
zuriickblicke,
fallt mir die Geschichte von dem alten
Mann ein,
der auf seinem Totenbett sagte,
dass er in seinem Leben viele Sorgen
gehabt hatte,
wovon die meisten nie eingetroffen
waren...

Sir Winston Churchill
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Dank an unsere Forderer

Um die sehr Kostenintensiven Semi-
nare und auch andere Aktivitaten
durchfihren zu kénnen und die Vor-
standsarbeit finanzieren zu kénnen,
ist der Verein darauf angewiesen, au-
Rer den Mitgliedsbeitrédgen viel Geld
von anderen Stellen zu bekommen.
Auch im Jahr 2008 haben wir wieder
das Gliick gehabt, diese Gelder zu
erhalten.

Daher bedanken wir uns bei:

Unseren Fdrdermitgliedern, die
unsere Arbeit selbstlos unter-
stitzen und

bei allen Spendern aus Indus-
trie, Wirtschaft und auch Privat-
spendern.

Ein herzliches Dankeschdén auch an

die Krankenkassen fur die Zuschiisse
zu unserer Arbeit, im Jahre 2008. Im
einzelnen bedanken wir uns bei:

AOK

DAK

BKK

SBG

Barmer
Knappschaft
LSV

TK

HEK

HZK
Hamburg Minchner
IKK

KEH

GEK

Allen ein herzliches
Dankeschon!

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

Wir sagen Danke Juni - News

Der Vorstand und die
Redaktion Juni-News,

winscht allen ein gesundes sowie
erfolgreiches Jahr 2009 in dem wir
uns alle hoffentlich gesund und
munter wiedersehen werde.

Rainer Merz Martin G. Muller
1. Vorsitzender Redaktion Juni-News

Ich freue mich, dass mir erlaubt wurde, in jeder Ausgabe der JUNI NEWS ein
Cartoon von Peter Quaife (friiher Bassist der Rockgruppe The Kinks und auch
Dialysepatient) aus seinem Buch: “The Lighter Side of Dialysis” ins Deutsche

Ubersetzen zu dirfen.
(copyright © Jazz Communication Ldt 2004 all right s reserved, Cartoons: Peter Quaife - deut-
sche Ubersetzung: Thomas Lehn
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