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Vorwort

Erinnerungen

Bei einem Besuch eines Seminars,
auf das Monika und ich eingeladen
waren, hielt Monika einen Vortrag.
Dieser Vortrag begann mit einer Rei-
se in die Vergangenheit ihrer Dialyse-
anfange.

Sie erzahlte davon, dass die Dialyse-
behandlung von damals mit der Be-
handlung von heute nicht zu verglei-
chen ist.

Statt Fresenius 4008 gab es die gute
alte Drake Willoc. Statt MaReinstel-
lungen gab es stlndliches wiegen
und da Bicarbonat noch nicht verwen-
det wurde, haben wir uns die Seele
aus dem Leib gekotzt. Auch bei der
Punktion verweigerte sie sich nach
dem eine Arztin 8 mal daneben gesto-
chen hat und ihr Arzt zu ihr sagte
"Monika, dass dich jemand so qualt,
brauchst Du Dir nicht gefallen zu las-
sen. Du darfst auch nein sagen." So
kam es bei ihr dazu, dass sie auch
mal eine Punktion verweigerte.

Bei dieser Zeitreise kamen bei mir
Erinnerungen wieder zum Vorschein
die fir mich schon fast in Vergessen-
heit geraten waren.

An die alte Drake Willoc, das stindli-
che wiegen, an das erbrechen, an 12
Stunden Dialyse und vor allem an die
Schwierigkeiten meiner Punktion
konnte ich mich wieder sehr gut erin-
nern.

So sind mir zum Beispiel wieder viele
Situationen der Punktion eingefallen,
die damals fur mich und sicher auch
fir andere in meinem Alter sehr
schlimm zu erleben waren. Ich hatte
eine panische Angst vor der Punktion
und das konnte jeder lautstark von
mir horen. In der Kinderklinik in Hei-

delberg hatte man aber Zeit so auf
mich einzugehen, dass grobe Gewalt
fur die Punktion nicht nétig war.

Spater musste ich wegen der groRen
Entfernung nach Heidelberg in einer
kleinen saarlandischen Provinzklinik
die eine Dialyseeinrichtung hatte, dia-
lysieren. Dort lag nun ein kleiner
neunjadhriger Junge ganz alleine in
einem Zentrum fir Erwachsene bei
alten Leuten und wurde von Personal
betreut, das, so denke ich heute
noch, mit einem Kind an der Dialyse
Uberfordert war. Auller meiner Mutter
war da keiner, mit dem ich spielen
oder reden konnte. Auch die schuli-
sche Leistung litt darunter sehr, da ich
erstens lernfaul war und zweitens kei-
ne Konkurrenz hatte, an der ich mich
schulisch messen konnte. Die Kinder
in der Schule waren ja gesund und fur
mich sozusagen aufler Konkurrenz.
Mir fehlten in dieser kleinen Klinik An-
sprechpartner, Dialysefreunde und
vieles mehr. Die dadurch entstandene
Unzufriedenheit zeigte sich in Aggres-
sionen und der Verweigerung der Dia-
lysepunktion.

Da ich in einer Erwachsenendialyse
dialysiert wurde, die keine Erfahrun-
gen mit Kindern hatten, lief eine
Punktionsverweigerung fast immer
gleich ab: Drei Mann knieten Gber mir
und driickten mich, der die Station
zusammenschrie, ins Bett, so dass
eines meiner Elternteile oder ein Arzt
stechen konnte. Das war fur mich da-
mals der blanke Horror und auch heu-
te habe ich noch ein mulmiges Ge-
fuhl, wenn ich daran denke.

Heute arbeiten in der Privatdialyse, in
der ich dialysiere, noch zwei schon
altere Pfleger und eine Schwester
mittleren Alters die diese Zeit noch
mitbekommen haben. Wenn bei uns
neues Personal eingestellt wird, ge-
héren zur Grundausbildung dieser
Pflegekrafte die Geschichten vom
kleinen schwierigen Martin. Dabei
wird auch gelacht. Ich personlich la-
che zwar heute mit, aber eigentlich,
wenn ich an die Angst von damals
denke, vergeht mir das lachen inner-
lich ganz schnell. Damals ware es si-
cher besser flr mich und meine Zu-
kunft gewesen, man hatte mich in ei-
ner Kinderdialyse mit psychologischer
Betreuung belassen.

So kamen fir mich noch sehr viele
weitere Erinnerungen zum Vorschein.
Wie ich z.B. nach 10 Stunden in Hei-
delberg einen Blutalkoholspiegel von
0,8 Promille hatte, weil ich zu Hause

heimlich Alkohol getrunken habe. Ein
anderes mal hatte ich eine Salmonel-
lenvergiftung, weil ich das heilige
Wasser meiner Oma getrunken habe,
dass Sie 15 Jahre zuvor aus Lourdes
mitgebracht hatte. Der Durst und das
nichts Trinken dirfen trieb mich sogar
dazu bei meinen Nachbarn in den
Keller einzubrechen und eine Flasche
Sprudel zu stehlen und das schon als
neunjahriger!

Ich denke es gibt viele von uns, die
ahnliche Erfahrungen mit dem Durst,
Punktion, Dialyse oder Transplantati-
on gemacht haben. Wenn ihr wollt,
kénnt ihr das gerne mal fir die Juni
News zusammenfassen.

Auch wenn die Zeiten oft flr uns da-
malige Kinder schlimm waren, so gibt
es doch Dinge, an die man sich auch
gerne zurlickerinnert. Ich bin froh,
dass es Monika mit ihrem Vortrag ge-
lungen ist, so einiges wieder bei mirin
Erinnerung zu bringen.

Eine Zusammenfassung des Semi-
nars das wir in Essen besucht haben
konnt ihr in den nachsten Juni-News
lesen.

Was erwartet euch auler meinen Er-
innerungen noch in den aktuellen
Doppelausgabe der Juni-News? Ein
Berichte vom der Delegiertenver-
sammlung des DDeV. und und eine
Erklarung zum Thema minderwertige
Organe sowie einen Brief in diesem
Zusammenhang an die DSO.

Ich winsche Euch allen viel Spal}
beim Lesen!

Martin Miiller

Transplantation mit minderwerti-
gen Organen! Wer méchte das?

Liebe Mitglieder,

vor dem Hintergrund mangelnder Or-
ganspendebereitschaft wurde im April
2004 die Richtlinie fir die Organver-
mittlung zur Nierentransplantation U-
berarbeitet und geandert.

Der Gesetzgeber hat damit die Mdog-
lichkeit geschaffen, dass auch min-
derwertige Organe vermittelt werden
dirfen. Das bedeutet fur Patienten,
die auf der Warteliste fir eine Niere
stehen, dass sie damit rechnen kon-
nen, ein Organ von Spendern zu be-
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kommen, die schon mal an einer
schwerwiegenden Krankheit gelitten
haben. Die Gefahr bei solchen Orga-
nen ist, dass die Spender mit den
Krankheitserregern von Virushepati-
tis, bakteriellen Infektionen, Meningitis
(ansteckende Hirnhautentziindung),
bdsartigen Tumoren und vieles mehr
in ihrem Leben infiziert waren. Ob die-
se Erreger mit der Transplantation
Ubertragen werden und durch die Im-
munsuppressionstherapie wieder ak-
tiv werden koénnen, kann zur Zeit nicht
wirklich ausgeschlossen werden. So-
mit besteht die Gefahr, nach einer er-
folgreichen Transplantation an einer
schweren Krankheit zu erkranken.
Auch die Organe von Drogenabhangi-
gen dirfen nach dieser Gesetzesan-
derung zur Transplantation freigege-
ben werden.

Diese Organe durfen aber nur an die
Patienten weitervermittelt werden, die
zuvor ausdricklich einer minderwerti-
gen Organtransplantation zugestimmt
haben. Die Kliniken gehen dabei ver-
schiedene Wege. In Jena und Re-
gensburg z.B. mussen die Patienten
bei der Anmeldung zur Transplantati-
on schriftlich festlegen, welche Art
Organe sie haben mdchten, qualitativ
hochwertige oder minderwertige Or-
gane. Meist sind diese Schreiben so
formuliert, dass man im Anschluss
Uberhaupt keine Moglichkeit mehr hat
Schadensanspriiche geltend zu ma-
chen, da man selbst schuld ist, wenn
man solche Organe annimmt und
man daruber informiert wurde, welche
Gefahren bestehen. Es wird sugge-
riert, dass durch die Transplantation
eines minderwertigen Organs ein Vor-
teil entsteht, namlich eine kirzere
Wartezeit. Ob die Wartezeit tatsach-
lich kirzer ist, ist unbewiesen, und ob
eine evtl. kirzere Wartezeit das Risi-
ko, eine weitere Krankheit zu bekom-
men, die Lebensqualitat erhoht,
muss jeder fir sich selbst entschei-
den. Nicht alle Kliniken haben so ei-
nen Fragebogen firr ihre Patienten.
Die meisten Kliniken gehen bisher
den Weg, dass die Transplanteure
vor Ort entscheiden, welches Organ
fur welchen Patienten zumutbar und
richtig ist.

Der Vorstand des Junge Nierenkran-
ke Deutschland e. V. hat eine sehr
kritische Meinung zur Transplantation
von minderwertigen Organen und
empfiehlt seinen Mitgliedern sich in
ihren Transplantationszentren dar-
Uber genau zu informieren.

Es bestehen andere Maoglichkeiten,

die Organspende in Deutschland zu
steigern, ohne die Gesundheit der Pa-
tienten aufs Spiel zu setzen. Die DSO
(Deutsche Stiftung Organtransplanta-
tion) und die Krankenkassen sollten
daflir sorgen, dass die Kliniken mit
Intensivbetten ihrer Meldepflicht von
potentiellen Organspendern nach-
kommen.

Der ,Junge Nierenkranke Deutsch-
land e. V.” hat nach Bekanntwerden
der Gesetzesanderung reagiert und
dem Dachverband Dialysepatienten
Deutschlands e. V., jetzt Bundesver-
band Niere, einen Handlungsvor-
schlag gemacht sowie einen Be-
schwerdebrief an die DSO (in dieser
Ausgabe) geschickt.

Solltet lhr noch Fragen zu diesem
Thema haben, so kénnt Ihr gerne Mo-
nika, Joachim oder mich dazu anru-
fen.

Martin Miiller

Beschwerdebrief

An die

Deutsche Stiftung
Organtransplantation
Hauptverwaltung, Stiftungsrat
Herrn Prof. Kirste

Emil von Behring-Passage

63263 Neu-lsenburg
04. Juli 2005

Sehr geehrter Herr Kirste,
sehr geehrter Herr Prof. Haverich,
sehr geehrte Damen und Herren,

bei der Bundesdelegiertenversamm-
lung des Dialysepatienten Deutsch-
lands e. V. wurden wir von der Ande-
rung der Organspenderichtlinie zum
Thema ,schwer vermittelbare Organe*
unterrichtet.

Einladung

Zur Wellneswoche vom
26.08 bis 04.09.05
in Bad Fiussen

Programm:

Je 7:30 Uhr Morgengymnastik mit Streching, 25 Minuten
Je 10:30 Uhr Nordic Walking unter Anleitung einer Sportlehrerin, 45 Minute
Je 11:30 Uhr Entspannungs-Ubung (Autogenes Training oder Muskelentspan-

nung)

1x Morgenwanderung
1x Nachmittagswanderung
1x Erndhrungsvortrag

Tagliche Benutzung des Aktivariums mit Sauna, Dampfbad, Bewegungsbad mit
Gegenstromschwiemmanlage, Hydro- Massage, Whirl-Area.

Es ist moglich, auf eigene Kosten oder auf Rezept einzelne Wellnes-, Massage
oder beauty- Behandlungen oder physikalische Therapien hinzuzubuchen.

Anmeldung bis Spatestens 01.08.05

Preise fiir Ordentliche
Mitglieder:

EZ ,Kneip* 342,00 €
DZ ,Kneip“ 331,50 €
¥ EZ Lechfall‘ 443,50 €
DZ ,Séugling“ 426,00 €

EZ ,Kneip“
DZ ,Kneip*
EZ ,Lechfall* 543,50 €
DZ ,Saugling“ 526,00 €

Fordermitglieder und
Nichtmitglieder

442,00 €
431,50 €




Die sogenannten schwer vermittelba-
ren Organe aus der postmortalen Or-
ganspende sind Organe von Men-
schen, die eine schwere Krankheit
durchlitten haben oder an einer
schweren Krankheit verstorben sind
und somit sind diese Organe ,kranke*
Organe.

Der Junge Nierenkranke Deutschland
e. V. ist sich einig, dass wir solche
Organe nicht wollen. Die Transplanta-
tion eines solchen Organs bedeutet
ggfl. den Tausch einer schweren
Krankheit gegen eine noch schlimme-
re Krankheit. Dies kann und darf nicht
Sinn der Organtransplantation sein.

Mit der Anderung der Organspende-
richtlinie soll ein Nachteil fir Organ-
empfanger, namlich die lange Warte-
zeit, mit einem weiteren Nachteil,
namlich kranke Organe, ausgeglichen
werden. Dies kann auf keinen Fall ak-
zeptiert werden. Bei der Organspen-
de/-transplantation geht es um das
Leben und die Lebensqualitat von
vielen Tausenden Menschen. Sinn
und Zweck einer Nierentransplantati-
on ist die Verbesserung der Lebens-
qualitat. Hierzu fordern wir die Trans-
plantation ausschlief3lich von gesun-
den Organen, um bestmaogliche Er-
gebnisse zu erzielen.

Die Ursache fur dieses ganze Dilem-
ma sehen wir in der fehlenden Umset-
zung des bisherigen Transplantati-
onsgesetzes. Die Umsetzung des
Transplantationsgesetztes bezuglich
Aufklarung Uber Organspende sowie
Meldung und Vermittlung von
postmortalen Organen ist die explizite
Aufgabe der DSO.

Der fahrlassige Umgang mit dieser
Verantwortung, wie dies bisher ge-
schehen ist, kann und darf so nicht
weitergehen.

Die weitere Forcierung der Lebend-
spende bringt Uberhaupt keinen Nut-
zen, wie die Zahlen der letzten Jahre
zeigen. So haben zwar die Lebend-
spendezahlen zugenommen, parallel
dazu sind jedoch die postmortalen
Spenden zuriickgegangen bzw. stag-
nieren.

Die Lebendspende darf auch gar
nicht von der DSO geférdert und for-
ciert werden. Denn jeder Mensch hat
laut Artikel 2 (2) des Grundgesetzes
ein Recht auf korperliche Unversehrt-
heit.

Eine Forcierung der Lebendspende
bedeutet auch einen Verstoll gegen
dieses Grundrecht.

Sie mussen sich die Frage stellen las-
sen, ob die DSO in ihrer Funktion
nicht langst Gberholt ist, wenn als Er-
gebnis lhrer Arbeit oder lhrer nicht
erledigten Arbeit die postmortale Or-
ganspende stagniert bzw. ricklaufig
ist und sich die Situation fir Men-
schen auf der Warteliste fur eine
Transplantation zusehends ver-
schlechtert.

Der Junge Nierenkranke Deutschland
e. V. fordert, dass die Richtlinie zur
Verwendung von schwer vermittelba-
ren Organen wieder zuriickgenom-
men wird.

Des Weiteren fordern wir Sie auf,
endlich lhrer Arbeit nachzukommen,
namlich die Férderung und dem Aus-
bau der postmortalen Organspende
von gesunden Organen, indem Sie fur
die Umsetzung des Transplantations-
gesetzes in allen Kliniken mit Intensiv-
behandlung sorgen.

Hochachtungsvoll

Junge Nierenkranke
Deutschland e. V.

Monika Centmayer
Vorsitzende

Bericht von der Delegiertenver-
sammlung und 30-Jahr-Feier des
Dialysepatienten Deutschlands e.

V. vom 27. und 28. Mai 2005 in
Mainz

Der Junge Nierenkranke Deutschland
e. V. ist Mitglied im Dachverband fir
Nierenkranke, dem Dialysepatienten
Deutschlands e. V (DD e. V.). Einmal
im Jahr |adt der DD e. V. zur Mitglie-
derversammlung ein, die dort Dele-
giertenversammlung heif3t. Der Grund
daflr ist, dass die Mitglieder des DD
e. V. keine nattrlichen Personen sind,
sondern andere Vereine fir Nieren-
kranke, die wiederum auf regionaler
oder Landesebene ihre Mitglieder
betreuen. Diese regionalen und Lan-
desvereine entsenden einen Dele-
gierten zur Wahrnehmung der Ver-
einsinteressen an die Delegiertenver-
sammlung.

Fur den Junge Nierenkranke

Deutschland e. V. habe ich als Dele-
gierte diese Interessenvertretung
wahrgenommen. Mein Mann Dieter
hat mich zur Versammlung begleitet.
Um gleich morgens friih dabei sein zu
kénnen, sind wir bereits am Freitag-
abend nach Mainz in den Erbacher
Hof angereist, der seit vielen Jahren
Haupttagungsstatte fir den DD e. V.
ist.

Dort angekommen war zuerst einmal
Abendessen angesagt. Beim Italiener
um die Ecke trafen wir bald erste be-
kannte Gesichter.

Am Samstag begann die Delegierten-
versammlung um 10:00 Uhr. Sie ver-
lauft genau wie eine Mitgliederver-
sammlung, nur aufgrund der Vereins-
groRe und der ausfihrlichen Bericht-
erstattung dauert alles etwas langer.
Der Vorsitzende Peter Gilmer berich-
tete fUr alle Vorstandsmitglieder von
den Aktivitdten und Projekten des DD
e. V.

Als Dachverband fir alle Nierenkran-
ken beziehen sich die Projekte und
Arbeiten des DD e. V. in der Regel
nicht nur auf einige wenige Mitglieder,
sondern sie sind fir alle Nierenkran-
ken. Hier einige Beispiele fur die Akti-
vitdten des DD e. V.:

Eines der bekanntesten Projekte des
DD e. V. ist das PSB Niere-Projekt =

Fundsache

Eine Eieruhr zum Abnehmen

Ein kleines schwarzes Ei soll US-
Amerikanern jetzt dabei helfen,
beim Essen Mal zu halten. Man
stellt das batteriebetriebene Objekt
namens "Powerseed" wahrend der
Mahlzeiten vor sich auf den Tisch
und wartet darauf, dal es alle 30
Sekunden ein griines Lichtsignal
aussendet. Dann darf der Benutzer
wieder einen Bissen essen, vorher
nicht.

Die Essenskontrolle basiert auf dem
Fakt, dal® der Magen erst nach 20
Minuten weil®, wenn er genug hat.
Viel zu lange fur Amerikaner, die
sich nicht genug Zeit zum Essen
lassen. "Powerseed", die Eieruhr
zum Abnehmen, kostet umgerech-
net etwa 40 Euro. (dpa)

Infos im Internet unter: www.
powerseed.com

Quelle: Arzte Zeitung 12.07.2005



Psychosoziale Begleitung. Nach der
Durchfiihrung einer Studie, die die
positiven Auswirkungen der psycho-
sozialen Begleitung chronisch Nieren-
kranker gezeigt hat, bemuht sich der
DD e. V. nun darum, die psychosozia-
le Begleitung in allen Dialyse- und
Transplantationsnachsorgezentren fir
alle chronisch Nierenkranken zu errei-
chen.

Ein besonderes Anliegen ist dem DD
e. V. auch die Bildung eines Netzwer-
kes zwischen allen Vereinen und In-
stitutionen, die fur chronisch Nieren-
kranke aktiv sind. Der Grund dafir ist,
dass eine Gruppe gleichgesinnter
Menschen umso starke ist je groRer
sie ist. Mit einem vereinten Netzwerk
kann einfach mehr fiir chronisch Nie-
renkranke erreicht werden.

Auch die Foérderung der Organspende
ist eine der grof’en Aufgaben des DD
e. V. Ein Plakat zur Forderung der
Organspende, das mit Unterstiitzung
des DD e. V. entwickelt wurde, wurde
nunmehr mit einem besonderen
Preis, dem xxxxpreis, pramiert.

Der DD e. V. ist auch in vielen politi-
schen und medizinischen Gremien
aktiv. Dadurch bekommt er geplante
oder durchgefiihrte Anderungen im
Gesundheitswesen sehr friih mit und
kann versuchen, Entscheidungen zu
Gunsten fir chronisch Nierenkranke
zu beeinflussen. Diese Aktivitaten ge-
héren tberwiegend zum Bereich Qua-
litdtssicherung.

So hat es sich ergeben, dass der DD
e. V. Uber die Anderung einer Richtli-
nie im Organspendegesetz informiert
wurde. Das Richtlinie wurde mit Wir-
kung zum 01.06.2004 dahingehend
geandert, dass nunmehr auch Organe
von Spendern mit schwerwiegenden
vorausgehenden Grunderkrankungen
(z. B. Virushepatitis, Meningitis,
Krebs) fir die Organtransplantation
verwendet werden durfen und sollen.

Leider wurde der DD e. V. in die An-
derung dieser Richtlinie nicht mit ein-
bezogen, da im zustdndigen Gremium
der Vertreter eines anderen Patien-
tenverbandes seine Stimme abgege-
ben hat und nicht die besondere Situ-
ation der Dialysepatienten bedacht
hat.

Fest steht, dass die ersten Transplan-
tationskliniken diese Richtlinie bereits
umsetzen, indem Sie einen besonde-
ren Patientenvordruck erstellen, der,
wenn er vom Patienten unterschrie-

ben wird, die Erlaubnis zur Transplan-
tation eines solchen von einem kran-
ken Spender kommenden Organs
darstellt.

Fest steht weiter, dass der DD e. V.
und die Delegierten diese Richtlinien-
anderung, die fir alle Transplantatio-
nen gilt (Herz, Leber, Niere usw.), flr
den Bereich der Nierentransplantation
als enormen RuUckschritt betrachtet
und bemdht ist, hier Gegenmafnah-
men einzuleiten.

Jeder Dialysepatient, der mit einem
solchen Fragebogen von seinem
Transplantationszentrum konfrontiert
wird, sollte sich sehr gut die Konse-
quenzen seiner Unterschrift auf die-
sem Vordruck Uberlegen.

Eine Nierentransplantation soll die
Lebensqualitat fir Dialysepatienten
erheblich verbessern. Dies ist durch
die Transplantation von minderwerti-
gen Organen nicht mehr gewahrleis-
tet. Niemand kann gezwungen wer-
den, sich mit der Transplantation ei-
nes minderwertigen Organs einver-
standen zu erklaren. (Weitere Infor-
mationen zu diesem Thema folgen).

Einer der Tagesordnungspunkte bei
der Delegiertenversammlung war
auch die Namensanderung des Dialy-
sepatienten Deutschlands e. V. Die
Delegierten stimmten der Namensan-
derung in ,Bundesverband Niere e.
V.“ mit dem Untertitel ,Selbsthilfe Nie-
re — Pravention, Dialyse, Transplanta-
tion —, zu. Bis zur endgiiltigen Ande-
rung durch Eintragung in das Vereins-
register wird es allerdings noch einige
Zeit dauern. Die Anderung wurde not-
wendig, da zum einen durch das
Wort ,Bundesverband® der Verein an
Bedeutung gewinnt und von den
wichtigen politischen und medizini-
schen Gremien besser wahrgenom-
men wird und zum anderen Trans-
plantierte und Pradialytiker sich in der
Vergangenheit durch den auf Dialyse-
patienten ausgerichteten Namen oft
nicht angesprochen geflihlt haben.

Im Rahmen der Delegiertenversamm-
lung wurde am Samstagnachmittag
auch das 30jahrige Jubildum zur
Grindung des Dialysepatienten
Deutschlands e. V. gefeiert.

Die Gospelband ,Gospel Inspiration®
eroffnete das Fest mit einem Konzert.
Von Vorstandsmitglied Holger Gott-
mann moderiert folgten Gruf3worte
und Prasente aus Politik, Medizin und
Wirtschaft, z. B. Kuratorium fiir Dialy-

se und Nierentransplantation e. V.,
Patientenheimversorgung.. Im Fest-
vortrag lobte die Schirmherrin des DD
e. V., Frau Prof. Dr. Maria Béhmer,
die groRartige Arbeit des Vereins, des
Vorstands und im besonderen die Ar-
beit des Vorsitzenden Peter Gilmer,
der diese Arbeit seit Uber 18 Jahren
macht.

Zum Schluss spielte Gospel Inspirati-
on noch mal zu einem einstindigen
Konzert auf, bei dem das Publikum
begeistert mitsang und mitklatschte.

In einer Liste hatten die Teilnehmer
eingetragen, wie lange sie bereits mit
der Nierenersatztherapie Leben. Ins-
gesamt kamen bei den xxx Teilneh-
mern rund 1.600 Jahre Nierenersatz-
therapie zusammen. Dabei kam auch
eine groRere Gruppe zustande, die
schon genauso lange mit der Nieren-
ersatztherapie lebt, wie der DD e. V.
existiert.

Dies zeigt, dass die Prognose von
damals (5 bis 6 Jahre Uberlebenszeit
mit Dialyse) durch den Lebenswillen
der chronisch Kranken und durch die
Fortschritte in der Medizin glicklicher
Weise eine Fehlprognose war.

Niemand weil3 heute, wie lange man
mit der Dialyse , einer Nierentrans-
plantation oder die Therapien im
Wechsel Uberleben kann. Sicher aber
ist, dass 30 Jahre Nierenersatzthera-
pie kein Utopie ist, sondern wie die
vielen Beispiele gezeigt haben, durch-
aus realistisch. Um dies zu schaffen
ist aber eine hohe Behandlungsquali-
tat bei jeder Nierenersatztherapie ab-
solut notwendig, sowohl bei der Ver-
wendung der Dialysematerialien, der
Herkunft von Spenderorganen als
auch bei den Medikamenten, der Dia-
lysedauer und Dialysedosis.

Dass es sich lohnt, fir die Behand-
lungsqualitat zu kdmpfen, merkt man
spatestens, wenn man sich in dieser
Gruppe der Langzeitpatienten wieder-
findet oder ihnen begegnet.

Der Sonntagmorgen brachte neben
der Fortfihrung der Delegiertenver-
sammlung noch einen &ullerst inte-
ressanten Vortrag von Herrn Dr. Do-
minik Muller, Arzt an der Charité Ber-
lin, Uber das Projekt EuReGene
(European Renal Genome Projekt). In
diesem Projekt geht es um die Grund-
lagenforschung zum Themenbereich
genetischer Nierenerkrankungen.

Insgesamt war die Veranstaltung sehr
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informativ. Die Teilnehmer erhielten
viele Informationen Uber die Aktivita-
ten des DD e. V. und hatten auller-
dem Gelegenheit, Kontakte zu erneu-
ern und zu intensivieren und somit
das Netzwerk flr chronisch Nieren-
kranke zu starken.

Im Ausblick fir das kommende Jahr
kiindigte Peter Gilmer noch fir den
25. bis 28. Mai 2006 ein grofes Netz-
werktreffen an (Deutsche Meister-
schaften — DSVO/DSD (neuer Ver-
einsname der Kooperation = Trans-
Dia) und Delegiertenversammlung DD
e. V.), zu dem alle dem DD e. V. an-
gegliederten und verbundenen Verei-
ne eingeladen sein werden.

Ich freue mich schon jetzt auf diese
Mdglichkeit, alte Bekannte wieder zu
treffen und neue Menschen kennen
zu lernen.

Junge Nierenkranke Deutschland e.
V.
Monika Centmayer

Fundsache

Schlange beil}t Priester und stirbt

Der Angriff auf einen Hindu-Priester
in einem Schlangengott-Tempel im
ostindischen Bundesstaat Jharkand
hat einer Schlange ein fatales Ende
beschert: Das Reptil habe nach
dem Bif Blut erbrochen und sei ge-
storben, meldete die Nachrichten-
agentur IANS gestern unter Beru-
fung auf lokale Zeitungen.

"Der Priester hat nicht nur Uberlebt,
sondern verhalt sich ganz normal”,

sagte ein verbliffter Dorfbewohner.
Der Geistliche machte Shiva, einen
der drei Hauptgétter der Hindus, fir
seinen Schutz verantwortlich.

Shiva tragt auf Darstellungen eine
Schlange um einen Hals, was seine
Macht Uber todliche Kreaturen sym-
bolisieren soll. (dpa)

Flir die Juni-News wére es eine
Traumhafte Ubehrschrift wenn es
heiBen wiirde ,Dialysearzt beil3t Pa-
tient und

Quelle: Arzte Zeitung 12.07.2005

Pressespiegel

Quelle: allgemeine Zeitung 09.07.2005

Kardinal im Horsaal dabei

Neue Staffel "Nachtvorlesung fir je-
dermann" Uber "Transplantation”

Organspende und Transplantation
sind ein vielschichtiges Themenfeld,
das deshalb auch die kommende
Staffel der "Nachtvorlesung fur jeder-
mann" komplett bestimmen wird. Die
vier Abende werden sich aus Sicht
der Spender, der Empfanger und der
Medizin den unterschiedlichen Fragen
nahern, die Organtransplantationen
aufwerfen. Zur Auftaktveranstaltung
am Donnerstag, 14. Juli, um 20 Uhr
wird Karl Kardinal Lehmann "Zur E-
thik der Organspende und Transplan-
tation" sprechen. Seit vielen Jahren
bereits setzt sich der Kardinal fir Or-
ganspenden und einen offenen Dia-
log Uber das Thema Transplantation
ein. Lehmann wertete erst kirzlich
gegenuber dieser Zeitung die Ent-
scheidung fur eine Organspende als
"solidarisches Zeichen christlicher
Nachstenliebe". Die Nachtvorlesungs-
gaste werden auch Gelegenheit ha-
ben, mit dem Kardinal Uber Fragen
zur Transplantation ins Gesprach zu
kommen.

Professor Christian-Friedrich Vahl,
Direktor der Klinik fir Herz-, Thorax-
und Gefalchirurgie und Initiator der
Nachtvorlesungsreihe, ist es wichtig,
dass das bedeutende Thema Organ-
spende Uber die rein medizinisch, chi-
rurgischen Fragestellungen hinaus in
seiner ganzen menschlichen Dimensi-
on erfasst wird. "lch wiinsche mir eine
umfassende Diskussion, die Chirurgie
ist nur ein Teilaspekt." Es ist die flnf-
te Nachtvorlesungsstaffel, die zusam-
men mit der Allgemeinen Zeitung aus-
gerichtet wird. Zuletzt nahmen bis zu
500 Besucher an den Abenden im
Horsaal der Chirurgie (Gebaude 505)
teil, wo Medizin informativ und ver-
standlich vermittelt wird. Zum Ab-
schluss gibt es jeweils ein Biergarten-
gesprach vor dem Horsaalgebaude.

Der Ubernachste Nachtvorlesungs-

abend wird dann sogar ganz im Bier-
garten stattfinden. Erstmals verlasst
die Veranstaltung das Unigelande fir
eine "Medizinische Sommernacht",
die am 21. Juli im Kulturbiergarten im
Zollhafen stattfinden soll. Gesprache
mit Transplantationspatienten werden
im Mittelpunkt stehen. Am 28. Juli
heifl3t es dann wieder im Horsaal
"Organtransplantation: Standard oder
Experiment". Am 4. August schlief3-
lich wird es um "Gewebespenden, viel
mehr als der kleine Bruder der Trans-
plantation" gehen.

Quelle: der Standart Wien 09. Juli 2005

Mocambique: Kinder fiir Organ-
spende getétet

Organhandel in Afrika - Immer haufi-
ger werden verstummelte Leichen
aufgefunden

Wien - Im stdlichen Afrika, vor allem
in Mocambique, werden Kinder geto-
tet, um ihnen Organe zu entnehmen:
Diesen Alarmruf formulierte der iri-
sche Servitenpater Patrick Carroll bei
der Internationalen Missions-
Studientagung in Wien.

Laut Carroll verschwinden in Mocam-
bique immer haufiger Kinder; spater
werden ihre verstimmelte Leichen
aufgefunden, sehr oft fehlen Organe.

Die Sicherheitsbehérden von Mocam-
bique reagieren auf diese Falle nicht,
daher hat die Ordensgemeinschaft
vor einigen Jahren eine umfassende
Kampagne gestartet, um die Weltof-
fentlichkeit aufmerksam zu machen.

Nach Schatzungen der Unicef seien
bis zu 1,2 Millionen Kinder weltweit
Opfer von Kinderhandel. Es fallen
Verschleppung, Kinderarbeit, sexuel-
ler Ausbeutung, illegale Adoption und
Organhandel darunter. (APA)

Quelle: Arzte Zeitung 29.06.2005

Einem Risikofaktor fiir Schaden an
gespendeten Organen auf der Spur

Entdeckung eines Transportprote-
ins ausgezeichnet

NEU-ISENBURG (ple). Mit der Halfte
des Galenus-von-Pergamon-Preises
2005 der Kategorie B haben die Mit-
glieder der unabhangigen Jury die
Arbeitsgruppe um Privatdozentin Dr.
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Ingeborg A. Hauser von der Medizini-
schen Klinik 1V der Universitat Frank-
furt am Main geehrt. Die Gruppe ent-
deckte ein Transport-Protein fir Cic-
losporin.

Ingeborg Hauser und ihre Kollegen
werden fir ihre Forschung zu einem
Eiweimolekil in der Zellmembran
ausgezeichnet, das als Transportmo-
lekdl funktioniert und Substanzen
durch die Membran leitet. In der jetzt
pramierten Arbeit haben die Wissen-
schaftler jenes Protein erforscht, das
Substanzen wie das Immunsuppressi-
vum Ciclosporin aus Zellen pumpt.

Nach Medikamentenwechsel erhol-
ten sich die Nieren

Die Forscher aus Frankfurt machten
immunhistochemische Untersuchun-
gen zur Synthese dieses Transport-
moleklls bei Patienten nach einer
Nierentransplantation. Bei manchen
Patienten trat eine Nierenschadigung
nach einer Ciclosporinbehandlung
auf. Die Wissenschaftler entdeckten,
dal® das Transportmolekiil maRgeb-
lich an der Schadigung des gespen-
deten Organs beteiligt ist. Sie spurten
zudem Mutationen in dem Gen fir
das Transportmolekil auf, die Ursa-
che fir eine verminderte Synthese
des Transporters sind.

Die Forscher priiften dariber hinaus
in einer Fall-Kontrollstudie, ob die ver-
minderte Synthese des Transportmo-
lekils ein Risikofaktor flir eine Scha-
digung der gespendeten Nieren durch
Ciclosporin ist. In der Studie hatten 18
von 97 Patienten, die eine fremde
Niere bekommen hatten und mit dem
Immunsuppressivum behandelt wur-
den, Nierenschaden aufgrund der Im-
munsuppression. Die Nierenfunktion
wurde aber bei allen 18 Patienten
wieder hergestellt, als die Arzte die
immunsuppressive Behandlung auf
ein Medikament umstellten, das kein
Calcineurin-Hemmestoff wie Ciclospo-
rin war.

Mutationen in den Zellen von ge-
spendeten Organen

Mit molekulargenetischen Analysen
entdeckten die Forscher eine Genmu-
tation in den Zellen des gespendeten
Organs, die mit einem erhohten Risi-
ko fur dessen Schadigung durch Cic-
losporin assoziiert ist. Kiinftig kdnnten
Patienten, bei denen aufgrund des
veranderten Transportmolekils eine
solche Schadigung unter Ciclosporin

zu erwarten ist, von vornherein mit
einem anderen Mittel behandelt und
damit vor einer Nierenschadigung be-
wahrt werden.

"Jetzt kann ein Test entwickelt wer-
den, mit dem vor Beginn der immun-
suppressiven Behandlung die Expres-
sion des Transporterprotein-Gens be-
stimmt werden kann", sagt der Kar-
diologe Professor Erland Erdmann
aus Koln, Prasident der Galenus-
Preis-dury.

Die Frankfurter Preistrdger um Inge-
borg Hauser pladieren entsprechend
dafir, bei der Aufklarung genetischer
Faktoren, die zur Dysfunktion eines
gespendeten Organs beitragen, kinf-
tig den Genotyp des Organspenders
besonders zu berlcksichtigen.

Quelle: _Informationsdienst Wissenschaft
29.06.2005

Geringere Sterblichkeit durch den
Einsatz biokompatibler Dialysel6-
sungen bei der Peritonealdialyse

Wird bei der Peritonealdialyse die bio-
kompatible Dialyselésung balance
von Fresenius Medical Care verwen-
det, leben die Patienten deutlich lan-
ger als bei der Behandlung mit her-
kémmlicher Dialyselésung. Zu diesem
Ergebnis kommt eine jetzt in der
Fachzeitschrift Peritoneal Dialysis In-
ternational verdffentlichte stidkoreani-
sche Studie (Vol 25, pp 248-255), bei
der die Daten von mehr als 1.100 Pa-
tienten retrospektiv ausgewertet wur-
den. Es handelt sich um die bislang
groRte Studie, in der Standardldsun-
gen mit den neuen, biokompatiblen
PD-Lésungen in Bezug auf das Uber-
leben der Patienten verglichen wur-
den.

Weitere Infos: http://idw-online.de/pages/de/
news119231

Quelle: Pressrelations.de

Spezielles Behandlungsverfahren

fiir chronisch nierenkranke Patien-

ten kann Sterblichkeitsrate verrin-
gern

6. Juni 2005 - Die Online-
Hamodiafiltration (HDF) kann bei der
Therapie chronisch nierenkranker Pa-
tienten zu deutlich niedrigeren Sterb-
lichkeitsraten fihren als herkdmmli-

che Hamo-dialyse-Behandlungen. Zu
diesem Ergebnis kommt eine von Fre-
senius Medical Care initiierte Studie,
die beim internationalen Fachkon-
gress der European Dialysis and
Transplantation Association (EDTA) /
European Renal Association (ERA) in
Istanbul erstmals vorgestellt worden
ist.

Mehr Infos: http://www.pressrelations.de/new/
standard/result_main.cfm akti-
on=jour_pm&comefrom=scan&r=192579

Quelle: DW-world.de

Agypten streitet um die Organ-
spende

Organspende ist in Agypten ein heik-
les Thema. Denn nach pharaonischer
Tradition darf aus dem toten Korper
nichts herausoperiert werden - doch
Organspender fehlen dringend. Eine
heftige Debatte spaltet das Land.

Weitere Infos: http://www.dw-world.de/dw/
article/0,1564,1615380,00.html

Quelle: Neue Ziiricher Zeitung 22.06.2005

Der Ursache von Zystennieren auf
der Spur

Die Entwicklungsbiologie als Schlis-
sel zu Erbkrankheiten

Freiburger Forscher haben eine tber-
zeugende Theorie zur Entstehung
von Zystennieren entwickelt, einer bei
Menschen haufigen Erbkrankheit. Sie
basiert auf Arbeiten zur Embryonal-
entwicklung von Frdschen und Fi-
schen und auf der Erkenntnis, dass
hier dieselben Signalmolekiile aktiv
sind wie im menschlichen Embryo.

Weitere Infos: http://www.nzz.ch/2005/06/22/ft/
articleCT3XU.html

Quelle: OpenPR.de

Organspende - Widerspruchsaus-
weise in verschiedenen Sprachen

Urlaubszeit ist auch Unfallzeit und da-
mit auch der Augenblick fir »
Organspende«

Die Bundeszentrale fir gesundheitli-
che Aufklarung (BZgA) und auch die
Deutsche Stiftung Organtransplantati-



on (DSO) veréffentlichen nur unzurei-
chende Informationen U{ber europa-
weite bzw. weltweite Gesetzgebun-
gen zur Organentnahme. Insbesonde-
re Uber Lander, in denen die soge-
nannte Widerspruchslésung gilt, wird
zu wenig bzw. Uberhaupt nicht infor-
m i e r t

Ladnder, in denen die »
Widerspruchslésung« gilt, kénnen »
hirntoten« Menschen Organe, Organ-
teile oder Gewebe entnehmen, wenn
kein zu Lebzeiten abgegebener Wi-
derspruch vorliegt. Angehodrige mus-
sen nicht mehr gefragt werden.

In folgenden Landern gibt es die so-
genannte Widerspruchslosung bzw.
erweiterte Widerspruchsldsung:

Belgien, Finnland, Italien , Luxem-
burg, Osterreich, Polen, Portugal,
Russland, Slowakei, Slowenien, Spa-
nien, Tschechien und Ungarn.

Wer seine Organe, Organteile oder
Gewebe nicht »schenken« mochte,
also eine Organentnahme ablehnt,
muss einen Widerspruch schriftlich
dokumentieren (z.B. bei seinen Aus-
weispapieren). Aus dem Widerspruch
muss hervorgehen, dass man mit der
Organentnahme nicht einverstanden
ist.

Weitere Infos: http://openpr.de/news/51111-
organspende-widerspruchsausweise-in-
verschiedenen-sprachen.html

Quelle: _Informationsdienst Wissenschaft
16.06.2006

Anzucht infektioser Hepatitis C-
Viren im Labor gelungen

Wissenschaftler aus Japan, Heidel-
berg und Bethesda publizieren
heute in "Nature Medicine" / Anti-
korper hemmen Virus-Vermehrung
in der Zellkultur

Einer Gruppe von Wissenschaftlern
aus Tokyo, Heidelberg und Bethesda
ist es erstmals gelungen, mit Hilfe ei-
nes neuen Zellsystems, Hepatitis C
Viren (HCV) im Labor zu vermehren.
Ihre bahnbrechenden Forschungsar-
beiten werden heute in der online
Ausgabe von "Nature Medicine" ver-

offentlicht. Damit wurde die Voraus-
setzung dafir geschaffen, Medika-
mente und Impfstoffe gegen das Virus
zu entwickeln, das eine schleichende,
oft tddlich endende Entziindung der
Leber (Hepatitis) hervorruft

Mehr Infos:
news116679

http://idw-online.de/pages/de/

Quelle: Arzte Zeitung 16.06.2005

Ersatzorgane aus Tieren - noch
gibt es viele Hiirden

Vor allem Abstoflungsreaktionen des
Transplantats gegen den menschli-
chen Organismus bereiten Schwierig-
keiten

BERLIN (dpa). Spenderorgane sind
Mangelware. Mehr als 10 000 Men-
schen warten derzeit allein in
Deutschland auf eine Transplantation,
nur etwa 3500 Organe aber werden
jahrlich gespendet. Verlockend ist
deshalb der Gedanke, defekte Nieren,
Herzen und Lebern durch Organe von
Tieren zu ersetzen. Doch auch nach
vier Jahrzehnten Forschung ist die
Xenotransplantation noch nicht pra-
xisreif.

Weitere Infos: http://www.aerztezeitung.de/

docs/2005/06/13/106a1201.asp?cat=/medizin/
transplantation

Presse zum Tag der Organspende 2005

Quelle: Krankenkassen Ratgeber 04.06.2005

Heute: Tag der Organspende -
Menschenleben retten

Zum Tag der Organspende am 4.
Juni 2005 hat unsere Bundesge-
sundheitsministerin die Menschen
in Deutschland dazu aufgerufen,
sich mit dem Thema Organspende

starker auseinanderzusetzen: ,Es

kann jede Frau, jedes Kind und je-
den Mann treffen. Plotzlich hingt
das eigene Leben von der Hilfsbe-
reitschaft anderer Menschen ab.
Niemand sollte in unserem Land
vergessen, dass Organspende
Menschenleben retten kann.*

Quelle: Rhein Kreis Neuss 01.06.2005

Aufklaren liber Organspende

Fir Hartwig Gauder war es ein
Gliicksumstand wie ein Olympiasieg:
Der ,Geher des Jahrhunderts®, Olym-
piasieger 1980, Welt- und Europa-
meister, lebt seit 1997 mit einem
Spenderherz . Im Verein ,Sportler flir
Organtransplantationen® kdmpft er fiir
eine héhere Bereitschaft zur Organ-
spende .

Weitere Infos: http://www.ngz-online.de/ngz/
news/kreisneuss/2005-0602/Organspende.html

Quelle: Presseportal 01.06.2005

Widmann-Mauz/Kléckner:
schenken durch Organspende!

Leben

Berlin (ots) - Zum Tag der Organ-
spende am 4. Juni erklaren die ge-
sundheitspolitische Sprecherin, An-
nette Widmann-Mauz MdB, und die
Berichterstatterin flir Transplantati-
onsmedizin in der Enquete-
Kommsission "Ethik und Recht der
modernen Medizin", Julia Klockner
MdB:

Aufgrund des Mangels an postmorta-
len Spenderorganen haben sich die
Lebend- und Gewebespenden langst
zum wichtigen Bestandteil der Trans-
plantationsmedizin entwickelt. Mit den
Zellen und Geweben eines einzigen
Toten koénnte inzwischen beispiels-
weise mehr als 50 Menschen gehol-
fen werden, ohne dass ein ganzes
Organ verpflanzt werden muss. Be-
reits im Jahr 2000 profitierten mehr
als 800.000 Patienten in Deutschland
von der Gewebespende, und die An-
wendungsgebiete werden immer zahl-
reicher.

Weitere Infos: http://www.presseportal.de/
story.htx?nr=685505

Quelle: Evangelische Luterische
Landeskirche Hannover 01.06.2005

Predigt der Landesbischoéfin zum
"Tag der Organspende™

Hannover (epd). Die hannoversche
Landesbischofin Margot Kaldmann hat
dazu aufgerufen, sich schon zu Leb-
zeiten mit der Frage einer mdglichen
Organspende auseinanderzusetzen.
"Wenn ich einen Organspendeaus-
weis ausfille, kann das ein Akt der



Nachstenliebe sein", sagte sie am
Mittwoch bei einem Okumenischen
Gottesdienst zum "Tag der Organ-
spende" in der Marktkirche in Hanno-
ver. Der Gottesdienst war von der nie-
dersachsischen Sozialministerin  Ur-
sula von der Leyen (CDU) angeregt
worden. Der "Tag der Organspende”
fallt in diesem Jahr auf den 4. Juni.

Mehr Infos: http://www.evlka.de/content.php3?
contentTypelD=4&id=2958

Quelle: Evangelische Luterische
Landeskirche Hannover 01.06.2005

Predigt der Landesbischéfin zum
"Tag der Organspende”

Hannover (epd). Die hannoversche
Landesbischofin Margot Kallmann hat
dazu aufgerufen, sich schon zu Leb-
zeiten mit der Frage einer mdglichen
Organspende auseinanderzusetzen.
"Wenn ich einen Organspendeaus-
weis ausfille, kann das ein Akt der
Nachstenliebe sein", sagte sie am
Mittwoch bei einem Okumenischen
Gottesdienst zum "Tag der Organ-
spende" in der Marktkirche in Hanno-
ver. Der Gottesdienst war von der nie-
dersachsischen Sozialministerin Ur-
sula von der Leyen (CDU) angeregt
worden. Der "Tag der Organspende”
fallt in diesem Jahr auf den 4. Juni.

Mehr Infos: http://www.evlka.de/content.php3?
contentTypelD=4&id=2958

Spruch des Monats

Man kann das Leben nur Riick-
wirts verstehen, aber man muss
es vorwdrts Leben.

(Aus der TV Serie Bianca )

Termine

o 06. — 07.08.2005 Regio Ba-
W Sport- und Grillfest
Schwarzwald

. 28.08. — 04.09.05 Aktiv- und
Wellnesswoche

° 16. — 18.09.2005 1. Deutsch-
landweiter Jugendworkshop
Flirten — Partnerschaft — Tan-

zen Fulda
. 25.09. - 01.10.05 Nierenwo-
che

o 25.09.2005 Regio Ba-Wu: Vor-
tragsnachmittag Organspen-
de im Rahmen der Nierenwo-
che

. 20 . - 23.10 Seminar: Berufli-
che Rehabilitation & Er-
werbsminderungsrente Ham-

burg

o 23. - 27.10.2005 Stadtetour
Hamburg
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