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Der Vereinsname

Liebe Mitglieder,

heute moéchte ich in meinem Vor-
wort mal unserem Vereinsnamen
~Junge Nierenkranke Deutschland
e.V." ndher auf den Grund gehen.
Was steckt fur ein Grundgedanke
hinter dem Vereinsnamen, dem
Verein selbst und seiner Tatigkeit?

Wie sagte Herr Gilmer, Vor-
sitzender des Bundesverband
Niere e.V. beim Tag der Arbeits-
kreise in Konigswinter, als er die
Vereine im Bundesverband vor-
stelite und an die Vorstellung des
Jungen Nierenkranken Deutschland
e.V. gekommen war?! ,So jung sind
die auch nicht mehr!* Es ist eine
sehr beliebte Aussage, die der
Bundesvorsitzende im Zusammen-
hang mit unserem Verein tatigt.
Hat er mit dieser Aussage recht?

Aktuell liegt der Altersdurchschnitt
in unserem Verein bei ca. 35
Jahren, damit liegen wir fast 40
Jahre unter dem Altersdurchschnitt
der vorherrschenden Altersstruktur
der Mitglieder in den regionalen
Verbdnden des Bundesverband
Niere. Also sind wir doch dem
Gegeniber sehr jung und somit ist
auch die Aussage von Herrn Gilmer
nicht ganz korrekt. Aber ob seine
Aussage in dem Punkt ernst ge-
meint ist glaube ich nicht, ich sehe

die Aussage eher scherzhaft an.
Zufrieden sind wir im Verein mit
dem  Altersdurchschnitt  jedoch
nicht. So stellen wir als Vorstand
viele Uberlegungen an, wie wir
noch jingere Nierenkranke er-
reichen.

Aber trotz allem muss man zu-
geben, unser Vereinsname oft fir
Verwirrung sorgt. So ist es schon
vorgekommen, dass ich eine
Krankenkasse fur ein paar Werbe-
geschenke angeschrieben habe
und  Muitzen, Zahnbirsten und
Malbiicher erhalten habe! Geht
man doch dort vom Vereinsnamen
her aus, dass wir uns um Kinder
kimmern. Sieht man uns als Vor-
stand mit einem Durchschnittsalter
von 40 Jahren, fragt man, was wir
mit jungen Nierenkranken zu tun
hatten! Es bleibt nichts anderes
Ubrig, als immer wieder den Grund-
gedanken des Vereins zu erklaren.

Ruckblickend denke ich die Ver-
einsgrinder haben bis auf die
Wahl des Vereinsnamens alles
richtig gemacht . Denn wir werden
Uber den Namen nur sehr selten als

das erkannt, was wir sind:
Erwachsen gewordene Nieren-
kranke.

Was haben sich die Vereinsgriinder
bei der Namensgebung aber wirk-
lich gedacht? Ich denke mal sie
dachten daran, dass die meisten
von uns im frihen Kindesalter er-
krankt sind und somit junge Nieren-
kranke waren. Die Kinder von einst
sind gegen jede &arztliche Erwartung
erwachsen geworden. Hatten wir
schon mit der Krankheit Probleme
in der Schule, so stand mit 18
Jahren die Ausbildung, Berufswahl
und auch die weitere Zukunfts-
planung fur uns an erster Stelle. In
dieser Phase der Lebens-
umstellung hatten viele auch noch
den Wechsel vom Kinderdialyse-
zentrum in eine Erwachsenen-
dialyse zu Uberwinden.

Wir hatten so viele Probleme zu
bewéltigen. Es gab kaum einen
Ansprechpartner der uns aufzeigte,
wie wir mit der Erkrankung und den
daraus resultierenden Problemen
uns selbst versorgen und eine un-
abhéngige  Existenz  aufbauen
kénnen. Auch im Bundesverband

Niere e.V. fand man hierzu keine
Ansprechpartner.  Nach  vielen
erfolglosen Gesprachen vor der
Grindung unseres Vereins, soO
sagte man mir, entschied man sich,
unseren Verein ,Junge Nieren-
kranke  Deutschland e.V." zu
grinden. Riuckblickend eine mehr
als erfolgreiche Idee! Heute wirde
ich jedoch den Namen
.Erwachsene Nierenkranke* oder
Anhnliches  fur  den  Verein
favorisieren.

Zahlreiche Seminare haben wir
bisher veranstaltet und so wurden
wir Mitglieder mit der Zeit gegen-
Uber unseren medizinischen und
sozialen  Ansprechpartnern ein
kompetenter Vertreter unser
eigenen Interessen. Nicht nur das
forderte unsere Selbststandigkeit,
sondern auch das Reisen an immer
wechselnde  Seminarorte. Wer
selbststandig eine Anreise von zum
Teil UGber 500 km schaffte war nicht
nur stolz auf sich, sondern be-
merkte beilaufig was alles trotz der
Krankheit mdglich ist.

So brachte der Verein auch mich
selbst wieder Uber die Landes-
grenze hin bis nach Hamburg! Fir
einen waschechten Saarlander wie
mich, der schon beim Brotkauf in
Frankreich (6 Kilometer von Saar-
bricken entfernt) Heimweh be-
kommt, eine absolute Leistung!
Aber ich gebe zu, um das zu er-
reichen, musste man mich am An-
fang sozusagen an die Hand
nehmen. Dank der damaligen Vor-
sitzenden Monika Centmayer und
dem Vorstand Paul Dehli sowie
Thomas Lehn, die mir in vielen Ge-
sprachen aufzeigten, was mit der
Erkrankung méglich ist, fuhre ich
heute ein normales Leben.

An meinem Beispiel kann man
sehen, wie wertvoll der Verein fir
seine Mitglieder ist und sein kann.
Es ist eine unbestrittene Tatsache,
dass manche junge Nierenkranke
nicht selbststindig genug sind, um
alles alleine zu bewaltigen. Einige
leben auch noch mit Mitte bis Ende
20 zu Hause und sind von den
Eltern noch genau so abhéngig wie
im Kindesalter. Was nicht nur an
den Nierenkranken hangt, sondern
auch an der Ubertrieben Firsorge
ihrer Eltern. Ob sie ihren Kindern
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damit immer einen Gefallen tun ist
far mich sehr fraglich.

An diesem Punkt sind wir als Ver-
ein und Vorstand besonders ge-
fragt! Wir miissen durch Kontakt zu
den Mitgliedern immer wieder ver-
suchen, sie zu motivieren ihr Leben
in die eigene Hand zu nehmen. Das
gehért zu den vorrangigen Auf-
gaben unseres Vorstandes neben
der Planung von Veranstaltungen
und Besuchen von Kongressen! Es
ware ja auch sehr einfach, wenn wir
uns in erster Linie nur um die Mit-
glieder kimmern wirden, die ihren
Weg in ein unabh&angiges Leben
schon gefunden haben.

Ich/wir kbnnen es nur zum wieder-
holten Male anbieten, euch mit Rat
und Tat zur Verfigung zu stehen,
wenn ihr Hilfe benétigt oder Uber
eure Probleme reden mdchtet. Da
wir auf vielen Kongressen sind und
dadurch viele Erfahrungen
sammeln und hilfreiche Kontakte
knipfen, sind wir allesamt gute An-
sprechpartner.

Man kann gar nicht aufzdhlen was
aus dem Gedanken wund der
Grindung des Vereins bis heute
entstanden ist und welche Unter-
stltzung wir in den zurtickliegenden
8 Jahren leisten durften. Der
Kontakt zu Betroffenen und die Auf-
klarung durch Seminare fir unsere
Erkrankung zu foérdern ist dabei nur
ein Teil unseres Arbeitsspektrums.

Als Verein leben wir aber nicht nur
durch die Aktivitdt des Vorstandes,
sondern auch durch die aktive Teil-
nahme unserer Mitglieder am Ver-
einsleben. So war es in diesem
Jahr sehr schon, auch Mitglieder
kennen zu lernen, die bisher noch
keine Vereinsveranstaltungen be-
sucht hatten. Wer durch finanzielle
Probleme gehindert war an unseren
Veranstaltungen teilzunehmen,
solite sich an den Vorstand
wenden. Es gibt die Mdglichkeit
unter bestimmten Voraussetzungen
einen Zuschuss vom Hilfsfond
Dialyseferien*  fir Seminare und
Urlaube zu erhalten!

Nur Giber den persénlichen Weg der
Ansprache sowie das fireinander
da sein, konnte sich der Verein bis
heute entwickeln. Hinzu kommt,
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Bei Fragen und Problemen koénnt ihr uns gerne anrufe  n!

Rainer Merz Tel: 0 7728 - 919190
Martin Miller Tel: 0681 - 4171723
Karin Gujahr Tel: 06184/590515

Daniela Helduser Tel: 06722/4025073
Gunther Fischborn Tel: 06221 - 751721
Paul Dehli Tel: 06126 583898

dass sich durch das Treffen auf
Seminaren viele Freundschaften
unter den Mitgliedern entwickelt
haben.

Ich glaube wenn man so genau
hinschaut, ist der Name unseres
Vereins nicht SO wichtig.
Entscheident ist die Arbeit die er
leistet! Wenn die Arbeit gut ist wird
sich das weiterhin herumsprechen,
sodass hoffentlich noch viele Be-
troffene in unseren Angeboten und
bei den ,Jungen Nierenkranken"
Hilfe und Unterstitzung finden!

Nun winsche ich euch viel Spafl3
beim Lesen der JuNi News!

Stellv. Vorsitzender

ISHEHAIESSE

Pressespiegel

Arzte Zeitung, 10.11.2009

Nierenschutz schon zu
einem frihen Zeitpunkt

Trotz aller therapeutischen Be-

muahungen entwickeln nach wie

vor viele Diabetiker eine Nephro-

pathie. Werden sie friihzeitig mit

dem AT ;-Rezeptorblocker
Olmesartan behandelt, l&sst sich

der Beginn dieser Entwicklung

hinauszdgern oder verhindern.

SAN DIEGO. Dafiir sprechen die
Ergebnisse der jingst beim
Kongress der US-amerikanischen
Gesellschaft fur Nephrologie (ASN)
in San Diego vorgesteliten ROAD-
MAP*-Studie. Insgesamt 4400 Typ-
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2-Diabetiker sind fur 3,5 Jahre ent-
weder mit dem AT;q-
Rezeptorblocker Olmesartan (40
mg) oder Placebo zusatzlich zur
ihrer sonstigen antihypertensiven
Medikation behandelt worden.

AulRergewbhnlich gute Ein-
stellung des Blutdrucks

Mit einer Quote von 80 Prozent
erreichte ein fur diese Patienten-
population aufl3ergewothnlich hoher
Anteil den Zielblutdruck von unter
130/80 mmHg - ein per se wichtiger
therapeutischer Erfolg.

Dariiber hinaus konnte durch
Olmesartan das Risiko fur eine
Mikroalbuminurie - der priméare
Studienendpunkt - signifikant um 23
Prozent gesenkt werden. Auch
nach Korrektur fir die etwas
starkere Senkung des Blutdrucks
unter dem AT;-Rezeptorblocker
ergab sich eine Dblutdruck-
unabhangige Senkung des Mikro-
albuminurie-Risikos um 17 bzw. 18
Prozent durch Olmesartan, be-
richtete Studienleiter Professor
Hermann Haller aus Hannover.

Die Rate der kardiovaskularen Er-
eignisse und Todesfélle war ins-
gesamt sehr niedrig - vermutlich
eine Folge der sehr guten Blut-
drucksenkung, so Haller. Bei der
Gesamtrate dieser Ereignisse gab
es keinen Unterschied zwischen
beiden Gruppen.

Allerdings war die Zahl der kardio-
vaskularen Todesfalle mit 15 ver-
sus 3 im Olmesartan-Arm signi-
fikant hoher als im Placebo-Arm.
Angesichts einer ingesamt
niedrigen Ereignisrate, die kaum
héher als in der gesunden Normal-
bevolkerung war, konnte dieser
Unterschied ein Produkt des Zufalls
sein, meinte Haller. Eine endgiltige
Aussage dazu, ob aus der Senkung
des Mikroalbuminurie-Risikos fur
die Patienten eine Verringerung
von Morbiditdt und Mortalitét
resultiert, werden erst die Ergeb-
nisse der laufenden langerfristigen
Follow-up-Studie erlauben.

Ublichweise wird der Arzt dann
tatig, wenn der Patienten mit
Symptomen in die Praxis kommt.
Bei kardiovaskularen Erkrankungen

ist das spéat. Deshalb wird heute
bereits in der subklinischen Phase
interveniert, wenn ein validierter
Marker ein erhohtes individuelles
Risiko anzeigt.

Von allen verfigbaren Markern
einer vaskularen Schadigung
zeichnet sich der Test auf Mikro-
albuminurie durch eine sehr hohe
pradiktive Aussagekraft nicht nur
beziglich des renalen, sondern
auch des kardiovaskularen Risikos
aus - bei zugleich sehr guter Ver-
fiugbarkeit und nicht zuletzt
niedrigen Kosten.

Er ist zudem leicht durchfuhrbar:
Entgegen der noch immer
kursierenden Annahme muss kein
24-h-Urin gesammelt werden. Es
reicht eine Probe des Morgenurins.
Eine einzelne positive Probe ist
nicht aussagekréaftig; es sollten
innerhalb eines halben Jahres drei
Tests durchgefiihrt werden, von
denen zwei positiv sein missen,
um eine Mikroalbuminurie
diagnostizieren zu kdnnen.

Die Messung dieses Parameters
verschafft dem Arzt nach Ansicht
Hallers eine gute Orientierung, wie
intensiv er antihypertensiv be-
handelt muss.

Test auf Mikroalbuminurie von
Relevanz in der Praxis

Und sie kann aulBerdem dazu bei-
tragen, den Patienten mit Hyper-
tonie starker in die Therapie einzu-
binden, da sich daran verdeutlichen
lasst, welchen Schaden der erhdhte
Blutdruck bereits angerichtet hat.
"Wenn ein Patient mit einem Blut-
druck von 150/100 mmHg in die
Praxis kommt und keine Hinweise
auf eine vaskuldre Schadigung hat,
muss der Blutdruck zwar behandelt
werden, es besteht aber keine so
hohe Dringlichkeit. Sind die Tests
auf eine vaskulare Schadigung da-
gegen positiv, sollte er innerhalb
von sechs Monaten auf Zielwert
sein," so Haller.

Erhohtes Sterberisiko von
Dialysepatienten

Leiden — Dass die Hamodialyse
keinen vollwertigen Ersatz fur die
natirliche Nierenfunktion bietet, ist
lange bekannt. Nach einer Analyse
europdischer Patientenregister im
US-Amerikanischen Arzteblatt
JAMA (2009; 302: 1782-1789) ist
neben der kardiovaskuldaren auch
die nicht kardiovaskulare Sterblich-
keit deutlich erhéht.

Von den etwa 123.000 Patienten,
die in neun europdischen Landern
(keine deutsche Beteiligung) seit
1994 dialysiert wurden, starb jeder
Dritte innerhalb der ersten drei

Jahre. Die erhohte Sterblichkeit
wurde bisher allein auf Herz-
Kreislauf-Erkrankungen zurtck-

gefihrt.

Diese sind einmal haufig Ursache
der Niereninsuffizienz. Zum
anderen fordert die Uramie die
Arteriosklerose. Die 8,8-fach er-
hohte kardiovaskulare Sterblichkeit
der Dialyse-Patienten, die Dinanda
de Jager von der Universitat Leiden
errechnet hat, stellt deshalb keine
Uberraschung dar.

Die Patienten starben jedoch nicht
nur an den Folgen von koronarer
Herzkrankheit und Herzinsuffizienz.
Auch die nicht kardiale Sterblichkeit
war um den Faktor 8,1 erhoht.
Auffallig war hier eine hohe Zahl
von Todesfallen an Infektionen, die
die Autorin auf die Uramie und die
die dadurch bedingte Funktions-
stérung des Immunsystems zurtick-
fuhren.

Dies konnte auch die erhohte
Krebsrate erklaren, zumal in
anderen Studien eine Haufung von
virusassoziierten Krebser-
krankungen aufgefallen war. Auch
die bei vielen Dialyse-Patienten zu
beobachtenden koérperliche Ge-
brechlichkeit mit Gewichtsverlust,
Muskelschwéche, Abgeschlagen-
heit und geringer korperlicher
Aktivitdt trAdgt nach Ansicht der
Autorin  ebenfalls zur erhdhten
Sterblichkeit der Dialysepatienten
bei.
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Umdenken bei Erndhrung
von Dialysepatienten

Menschen, die aufgrund eines
chronischen Nierenversagens
auf die Dialyse angewiesen sind,
leiden haufig an verschiedenen
zusatzlichen Erkrankungen, wie
Diabetes, Herzinsuffizienz und
Bluthochdruck. Das Risiko, eine
kardiovaskularen Komplikation,
wie Herzinfarkt oder Schlagan-
fall, zu erleiden ist bei Dialyse-
patienten gegeniuber der
normalen Bevdlkerung deutlich
erhoéht.

So liegt dieses Risiko in der Gruppe
der 35 bis 44-Jahrigen etwa 100-
fach hoher als in der Allgemein-
bevdlkerung. Einen wichtigen
Faktor fur die Entwicklung dieser
GefalRkomplikationen stellt eine
chronische Entzindung
(Inflammation) dar. Bei Entstehung
und Behandlung der chronischen
Inflammation spielt die Erndhrung
eine besondere Rolle. "Eine
klassische 'Verzicht-Diat' fur
Patienten, die aufgrund eines
Nierenversagens dauerhaft auf die
Dialyse angewiesen sind, ist nicht
mehr zeitgemalR," sagte Prof. Dr.
Martin Kuhlmann, Vivantes
Klinikum Berlin Friedrichshain, an-
lasslich einer Fachtagung der
Deutschen Gesellschaft fur Er-
ndhrungsmedizin (DGEM) im
schwabischen Irsee (30./31.10.09).
Bislang wurde den Patienten haufig
empfohlen, auf Obst und Gemise
wegen des Kaliumgehaltes ganz zu
verzichten und die Eiweil3zufuhr
wegen der damit verbundenen
Phosphatzufuhr zu reduzieren. Mit
diesen Empfehlungen kann es
jedoch langfristig zur Entwicklung
einer Mangelernahrung mit Verlust
an Fett- und Muskelmasse kommen

Mit der richtigen Erndhrung kann
sowohl einer Untererndhrung vor-
gebeugt, als auch die chronische
Inflammation in Schranken ge-
halten werden. Prof. Kuhlmann
empfiehlt daher auch fir Dialyse-
patienten eine typisch mediterrane
Kostform. Der einzige Unterschied
zum Nierengesunden besteht
allerdings darin, dass die taglich
zugefuhrte Menge an Obst und Ge-
muse in Absprache mit dem be-

handelnden Arzt festgelegt werden
sollte, um eine exzessive Kalium-
zufuhr zu vermeiden. Daruber
hinaus sollte die tagliche Kochsalz-
aufnahme sechs Gramm mdglichst
nicht dberschreiten, eine
Empfehlung, die auch den Richt-
linien der WHO fir Nierengesunde
entspricht. Das bedeutet, Dialyse-
patienten sollten hochwertige,
frische Lebensmittel zu sich
nehmen, einschlieBlich einer
definierten Menge frisches Obst
und Gemise, wenig industriell auf-
gearbeitete und konservierte
Produkte und mdglichst hoch-
wertige, ungesattigte Fette. Da die
Erkrankung fir einen erhdhten
Kalorien- und EiweilRbedarf sorgt,
ist eine ausreichende Kalorien- und
Eiweil3zufuhr fir Dialysepatienten
von besonderer Bedeutung. Im
Gegensatz zu gesunden
Menschen, fir die eine tagliche
Kalorienzufuhr zwischen 20 - 25
Kilokalorien (kcal) pro Kilogramm
Korpergewicht und eine Eiweil3-
zufuhr von 0.75 bis 0.95 Gramm
pro Kilogramm Ko&rpergewicht
empfohlen wird, liegen die Richt-
werte fir Dialysepatienten bei 30
bis 35 kcal und 1.0 bis 1.2 Gramm
Eiweil3 pro Kilogramm Korper-
gewicht. Des Weiteren ist eine aus-
reichende Versorgung mit Vitamin
C winschenswert, da Vitamin C
das Risiko einer chronischen Ent-
zindung mindern kann.

Metabolische Kaskade wird
Ausgeltst

"Speziell die Erndhrung ist bei
Dialysepatienten ein zentraler
Punkt", sagte Prof. Kuhlmann.
Durch falsche Erndhrung werde
eine ganze Kaskade von Nach-
folgeerscheinungen ausgel6st. So
steige das Risiko von zusétzlichen
Erkrankungen, chronischen Ent-
zindungen, Bluthochdruck und
Herzerkrankungen. Bei un-
zureichender Eiweil3- und Kalorien-
zufuhr werde der Korper ge-
schwécht und schnell stellen sich
Mudigkeit, Abgeschlagenheit,
Appetitverlust, Muskelabbau und
Depressionen ein. Der Appetitver-
lust sorgt dann zusatzlich fur eine
noch geringere Energiezufuhr.
Dementsprechend entwickelt sich
eine Mangelerndhrung, die den

Teufelskreis in Gang halt. "Wichtig
ist deshalb, bei jedem Dialyse-
patienten den Ernahrungszustand
regelmafdig zu untersuchen und bei
einer Verschlechterung frihzeitig
Gegenmalinahmen zu ergreifen”,
sagte Prof. Kuhlmann.
Informationen zu Erhebungsbdgen
und anderen Werkzeugen zur Fest-
stellung einer Mangelerndhrung

gibt es unter www.dgem.de.
Besteht bereits eine Mangeler-

nahrung, so sollte versucht werden,
diese zunéchst mit der zusétzlichen
Gabe von hochkalorischer und
eiweil3reicher Trinknahrung aufzu-
fangen. In jedem Fall solite eine
professionelle Ernahrungsberatung
den Patienten bei der Zusammen-
stellung seiner Erndhrung unter-
stitzen.

Transplantationsfahigkeit er-
halten

Da viele Dialysepatienten auf die
Transplantation eines neuen
Organs warten, ist ebenso die so-
genannte Erhaltung der Trans-
plantationsfahigkeit wichtig. Bei
Patienten mit einem schlechten
Erndhrungsstatus, Mangeler-
nahrung und eventuell bereits vor-
handenen Mehrfahrerkrankungen
steigt das Risiko, nicht trans-
plantierfahig zu sein immens.
Speziell im Fall der Transplantation
mit den nachfolgenden
medikamentésen Therapien zur
Verhinderung einer Organab-
stofRung, profitiert der Kdrper von
einem guten Ernahrungsstatus.

Weitere Informationen auch unter
www.dgem.de/leitlinien/l.A.pdf

Vivantes Klinikkum im Friedrichshain
Prof. Dr. med. Martin K. Kuhlmann
Internist, Nephrologe, Diabetologe,
Hypertensiologe DHL
Klinikdirektor Innere Medizin - Nephrologie
Quelle: Deutsche Gesellschaft fur Er-
nahrungsmedizin (DGEM)

31.10.2009 Nirnberger Nachrichten

Lange Wartezeit auf ein
Ersatz- Organ

Mehr als 600 Patienten hoffen auf
eine Transplantation
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NURNBERG - Rund 12.000
Menschen im Land warten auf ein
Spenderorgan, auf Niere, Leber,
Lunge oder Herz, das ihnen das
Leben rettet. Wir haben mit der
Fachéarztin Dr. Katharina Pressmar
gesprochen, Leiterin der Trans-
plantationszentrale am Trans-
plantationszentrum Erlangen-
Nurnberg, wo aktuell 630 Patienten
betreut werden.

Frau Dr. Pressmar, Deutschland
ist Schlusslicht in Europa bei der
Bereitschaft zur Organspende -
weshalb?

Katharina Pressmar: Wesentlicher
Grund ist die mangelhafte Auf-
klarung der Menschen Uber Organ-
spende. Viele haben beispielsweise
keinen Organspendeausweis, weil
sie furchten, sie erhielten bei einem
Unfall woméglich nicht jede erdenk-
liche Hilfe und wirden von vorn-
herein als potenzieller Organ-
spender eingeschétzt. Dabei ist die
gesetzliche Lage Kklar: Erst wenn
jemand hirntot ist und seine Zu-
stimmung zur Organspende vor-
liegt, etwa durch einen Organ-
spendeausweis, dirfen die Organe
entnommen werden. Den Hirntod
mussen zwei qualifizierte Arzte, die
nicht am Organspendeprozess be-
teiligt sind, diagnostizieren, und
zwar unabhangig voneinander.

Was heil3t denn «hirntot» genau?

Pressmar: Bei einem hirntoten
Menschen ist das zentrale Nerven-
system tot, das heif3t, die zentralen
Steuerungsmechanismen - Blut-
druck, Temperatur, Hormone und
Atmung - irreversibel zerstért; aber
die anderen Organe funktionieren
noch, solange das Herz pumpt,
etwa mit Hilfe von Medikamenten,
und die Lunge beatmet wird. Den
Hirntod kann man nur auf der
Intensivstation feststellen. Wer zu
Hause im Bett stirbt, bei dem hort
das Herz auf zu schlagen, er ist
herztot, und damit sterben auch die
Organe, weil ihre Durchblutung und
damit ihre Sauerstoffversorgung
ausfallt. Nur in 0,8 Prozent aller
Todesfalle findet sich ein Hirntod.

Und von diesen wenigen wiederum
haben nur 6,6 Prozent schriftlich
erklart, ob sie Organe spenden
oder nicht.

Und wenn Kkein schrifticher
Wille, kein Organspendeausweis
vorliegt?

Pressmar: Im Organspendeaus-
weis kann angegeben werden, ob
man Organe spenden will oder
nicht. Das ist wie ein Testament,
ein Letzter Wille. Liegt kein Aus-
weis vor, sind es die Angehdrigen,
die entscheiden missen, ob die
Organe eines Hirntoten entnommen
werden dirfen.

Zuletzt ging die
Spendebereitschaft in Deutsch-
land zurtick - was tun?

Pressmar: Aufklarung, Aufklarung
und nochmals Aufklarung. In
Schulen, Kirchen, Gemeinden,
daheim, bei Freunden. Jeder sollite
die Mdglichkeit haben, sich eine
fundierte Meinung zu bilden. Laut
Umfragen haben nur zwdlf bis 16
Prozent der Bevdlkerung einen
Organspendeausweis ausgefllt.
Gefordert wird seit langem auch
eine Gesetzesanderung, von der
«erweiterten Zustimmungslésung»
hin zur Widerspruchslosung, wie
sie auch andere Lander haben.
Danach wére jeder Organspender,
aul3er er lehnt das ab und lasst sich
in ein Register eintragen.

Wie ist die Situation in der

Metropolregion Nirnberg?

Pressmar: Das Transplantations-
zentrum Erlangen-Nirnberg hat in
den vergangenen fiunf Jahren,
zwischen 2004 und 2008, 460
Nierentransplantationen durch-
gefihrt, 60 Leber- und 81 Herz-
transplantationen. Es gibt aber
weitaus mehr Menschen, die auf
ein Organ warten. Derzeit haben
wir 430 Patienten, die auf eine
Spenderniere und 200, die auf ein
Herz, eine Leber oder Bauch-
speicheldriise warten. Die Warte-

zeit fur Dialysepatienten betragt im
Schnitt sieben Jahre, aber manche
muissen auch Uber zehn Jahre auf
ein Organ warten.

Welche Aufgaben hat die Trans-
plantationszentrale?

Pressmar: Die Transplantations-
zentrale des Transplantations-
zentrums Erlangen-Nurnberg fiihrt
Listen von Patienten, die bei Euro-
transplant fir eine Organtrans-
plantation angemeldet sind. Bei
einer Organspende fir einen
unserer Patienten organisieren wir
im Verbund mit Eurotransplant und
der Deutschen Stiftung Organ-
spende die Transplantation. Der
Patient wird von mir Gber Jahre in
Kooperation mit niedergelassenen
Fachéarzten in der Vorbereitung auf
diesen Tag «X» betreut, mit dem
Ziel, ihn hierfur fit zu halten.

12.10.2009 Presseportal

Widerspruchsregelung bei
Organspende gefordert

Minchen (ots) - Der 67. Bayerische
Arztetag in Ingolstadt hat als erste
Landesarztekammer in Deutsch-
land die Widerspruchsregelung bei
der Organspende befurwortet. Mit
der Einfihrung der Widerspruchs-
regelung wirde ein Quantensprung
in der Organspende erreicht
werden. Die aktuell geltende
gesetzliche Regelung mit der Not-
wendigkeit einer Zustimmungs-
erklarung zur Organspende fiihre
dazu, dass nur ein geringer Teil
derjenigen, die der Organspende
positiv gegeniberstehen, auch tat-
sachlich Spender wirden. "Jedes
Jahr sterben in Deutschland tber
1.000 Menschen, die durch die
Mdoglichkeiten der Transplantations-
medizin vermutlich gerettet werden
konnten, fur die jedoch nicht recht-
zeitig ein entsprechendes Spender-
organ zur Verfigung steht", so der
Beschlusstext. Zirka 12.000
Menschen warten in Deutschland
auf ein Spenderorgan.

Weitere Beschlisse des
Bayerischen Arzteparlaments be-
fassten sich mit dem von der AOK
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angekiindigten Online-Arzte-
Bewertungs-Portal, das
professioneller gestaltet werden
solite. In der jetzt geplanten Form
wiirden die bayerischen Arztinnen
und Arzte dieses Portal ablehnen.
Die Delegierten forderten die
Krankenkassen auf, die
palliativmedizinsche Versorgung
ihrer Versicherten zu verbessern
und Vertrage fir ein zielgerichtetes
Zusammenwirken von Hausarzten
und palliativmedizinisch besonders
qualifizierten Arzten und Pflege-
personen, so genannten Palliative-
Care-Teams (PCT), abzuschliel3en.
Gefordert wurde von den
Delegierten in diesem Zusammen-
hang eine flachendeckende Ver-
sorgung der Patientinnen und
Patienten mit PCTs. Fur einen
Flachenstaat, wie Bayern, seien
beziglich der Grélze des PCT und
der Anzahl der von ihm zu be-
treuenden Einwohner eine
adaquate Flexibilitat notwendig. Die
derzeitige starre Regelung berick-
sichtige nicht die regionalen Ge-
gebenheiten in Bayern, wie bei-
spielsweise die Bevolkerungsdichte
oder die rAumliche Entfernung zum
Patienten.

Mit den Tagungsordnungspunkten
Weiterbildungsordnung fur die
Arztinnen und Arzte in Bayern,
Finanzen, Wahlordnung, Satzungs-
anderungen und weiteren Antragen
ging der 67. Bayerische Arztetag in
Ingolstadt am Sonntag zu Ende.

Samipaiem
Recht und Soziales Tail

Recht und Soziales Teil 3
(Hirschberg/Grof3sachsen 08.-
11. Oktober 2009)

Zu unserem dritten und letzten Teil-
seminar Recht und Soziales in
2009 haben wir uns dieses Jahr in
dem kleinen Ort Hirschberg/
GrolR3sachsen zwischen Mannheim

und Heidelberg im Hotel Krone ge-
troffen. Diesmal sollte es neben
Sozialrechtlichen Themen wie das
persodnliche Budget und Rente/
Erwerbsminderungsrente auch aus
aktuellem Anlass um die Gefahren
der Schweinegrippe fur Trans-
plantierte und Dialysepatienten
gehen.

Zur allgemeinen Freude konnten
wir diesmal besonders viele Mit-
glieder, darunter auch einige neue
Gesichter bei der Veranstaltung
begriiRen, da die ginstige Lage
des Seminarhotels vielen Mit-
gliedern die Teilnahme als Tages-
gast ermoglichte.

Am Freitag, den 09. Oktober 2009
nach einer kurzen BegriRung
durch unsere Seminarleiter, Rainer
Merz und Martin Muller, Gbernahm
als erster Referent Prof. Dr. Martin
Zeiher vom Nierenzentrum der Uni-
klinik Heidelberg das Wort zum
Thema

~Schweinegrippe” welche
Gefahren bestehen fur Trans-
plantierte und Dialysepatienten

Wie man bereits an der derzeitigen
Medienhysterie beziglich der
Massenimpfung gegen die
Schweinegrippe merkt, handelt es
sich hierbei um ein sehr
emotionales Thema.

Grundsatzlich gilt, dass eine Virus-
infektion heutzutage potentiell gut
behandelbar ist, da wirksame

Medikamente (z.B. Tamiflu)
existieren. Daneben gibt es erste
Hinweise, dass der Impfstoff gegen
die saisonale Grippe bereits H1N1
enthalt.

Grundsatzlich gilt auch, dass die
Impfung gegen die Schweinegrippe
freiwillig ist. Aber es ist bisher auch
schon bekannt, dass der Virus an-
steckender als ein normaler Grippe-
virus ist. D.h. die Grippewelle
kénnte eine grélRere Anzahl von
Menschen treffen, als die sonst
saisonale Grippe. Daneben ist die
Ausbreitung einer Grippewelle
wahrend der Sommermonate auf
der Nordhalbkugel ein
alarmierendes Zeichen fur die
pandemische Eigenschaft des
Virus. Das ist eine Erkenntnis aus
den Pandemien im vergangenen
Jahrhundert (1918, 1957,1968).
Weitere Erkenntnisse daraus sind:

es gibt immer eine zweite,
schwerere Grippewelle,

bei der die Ansteckungs-
gefahr erhoht ist,

bei die die Krankheitsver-
laufe schwerer sind, weil das
Virus mutiert.

Ein Grippevirus besteht immer aus
2 Teilen:

H = Hamagglutinin (H1 bis
H15) = Protein

N = Neuraminidase (N1 bis N
9) = Enzym

Das Protein (H) heftet sich an die
Wirtszelle, so dass der Virus ein-
dringen kann. Das Enzym (N) er-
maoglicht, dass das Virus aus der
Wirtszelle wieder austritt und
andere Zellen infiziert.

Da immungeschwéachte Patienten
(z.B. Transplantierte) meistens
bereits eine kaputte Schleimhaut
haben, kénnen sich an das Virus
bakterielle Infektionen (z.B.
Lungenentziindungen) anheften, so
dass es zu schweren
Komplikationen bei einer Grippe-
infektion kommen kann. D.h. Trans-
plantierte sind als Risikopatienten
besonders gefahrdet.

Eir Dialysepraxen gibt es einen
Notfallplan:

JUNGE NIERENKRANKE DEUTSCHLAND E.V.



Benennung eines Zentrums-
beauftragten

Aufklarung der Patienten
Uber Symptome, Hande-
hygiene

Betreten der Praxis nach
Instruktion

Keine Taxisammeltransporte
Separater Raum, keine
separate Maschine
Atemschutzmaske
Dialysepersonal -> Schutz-
kleidung

Was weild man bisher tiber HIN1?

Inkubationszeit 1-7 Tage

Tropfcheninfektion (Kontakt
Mensch zu Mensch)

Schwere Krankheitsverlaufe
vor allem bei jingeren
Menschen, die Menschen
Uber 65 Jahre scheinen
einen gewissen Immun-
schutz zu haben

Verhalten bei einem Verdachtsfall:

Arbeitsschutz beachten
Labormedizinische
Diagnostik (langwierig, auf-
wendig, teuer)

Bei positivem Ergebnis ->
Meldung an das Gesund-
heitsamt

Aber: Die bekannten Grippe-
mittel (z.B. Tamiflu) wirken
nur bei Verwendung bei den
ersten Anzeichen einer
Grippe (innerhalb der ersten
24-48h). Das heildt, man
musste das Mittel Dbereits
vorratig zu Hause haben, um
es rechtzeitig anwenden zu
kénnen. Bei der Anwendung
von Tamiflu wird fur Trans-
plantierte eine
Dosisreduktion auf 1x 75 mg/
Tag empfohlen. Achtung!
Tamiflu wird fir Dialyse-
patienten gar nicht
empfohlen, sondern das
Grippemittel Zanamivir
(Relenza).

Fur Deutschland ist eine Massen-
impfaktion geplant. Dabei sollen
u.a. die durch Komplika-tionen be-

sonders gefahrdeten Personen-
gruppen zuerst geimpft werden
(z.B. chronisch kranke Menschen).
Wobei nicht nachgewiesen ist, dass
Transplantierte und Dialyse-
patienten starker geféhrdet sind, als
andere.

Bezuglich der Schweinegrippe gibt
es derzeit 3 Impfstoffe:

Pandemix (hihnereibasiert)
mit Impfverstéarkern
(Adjuvanzien)

Focetria (auf Zellkulturen
vermehrter Impfstoff)

Celvagan — von Baxter —
(ohne Adjuvanzien!)

Der Impfstoff ist nicht ungefahrlich
— insbesondere der mit Impfver-
starkern. Theoretisch ist nicht aus-
zuschlieRen, dass die Kombination
von Bestandteilen der Schweine-
grippeviren mit den eingesetzten
Impfverstarkern unerwartete
Nebenwirkungen auslost.
Insbesondere gibt es keinerlei Er-
fahrungen fir _den Einsatz bei
Transplantierten.

Nach aktuellem Erkenntnisstand, ist
die Schweinegrippe nicht wirklich
gefahrlich, aber man kann auch
noch keine Entwarnung geben. Die
Gefahr besteht in der Mutation des
Virus.

Aus diesem Grund wird empfohlen,
sich auf jeden Fall jetzt gegen die

saisonale Grippe impfen zu lassen
und wer will, gegebenenfalls nach
einer grindlichen Beratung mit dem
behandelnden Nephrologen ca. 4
Wochen spater gegen die
Schweinegrippe.

Mit vielen neuen Erkenntnissen
gingen wir in die wohlverdiente
Pause. Wir bedanken uns herzlich
bei Herrn Prof. Dr. Martin Zeiher flr
diesen sehr aufschlussreichen Vor-
trag.

Nach einer kurzen Kaffeepause
gab uns unsere neue Referentin,

PHV

Frau Spindler von der
Waiblingen einen Einblick zum

Thema. Den Seminarbericht zu
diesem Thema hat freundlicher-
weise unser Spezialist auf dem Ge-
biet der Heimhamodialyse Thomas
Lehn Gbernommen, so dass ich hier
auf diesen Vortrag nicht weiter ein-
gehen werde. Anmerkung der
Redaktion: Der Bericht wird in der
Dezemberausgabe veroffentlicht.
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Nach einer langeren Mittagspause
versammelten wir uns am Nach-
mittag zur Fortsetzung des
Programms unter dem Thema

Selbstbestimmtes Leben -

personliches Budget

Dieses flr uns recht neue Thema
wurde interessanter Weise durch
zwei vollig verschiedene
Referenten auf eindrucksvolle
Weise vorgestellt.

Zum einen von Frau Annemarie

Riedel von der Offene Hilfen
Lebenshilfe Heidelberg, welche uns
die theoretischen Basisdaten fur
das personliche Budget darlegte.
und zum anderen von Frau Verena
Wiedmann, die uns in besonders
eindriicklicher Weise ihr Arbeit-
gebermodell des persdnlichen
Budgets als personlich Betroffene
vorstellte.

Die Leistungsform des Person-
lichen Budgets wurde mit dem SGB
IX zuml Juli 2001 eingefihrt. Ab

1.Januar 2008 hat man einen
Rechtsanspruch auf diese
Leistungsform.
(17 SGB IX)
Fir ein Personliches Budget
mussen Menschen mit Be-

hinderung einen entsprechenden
Antrag beim Leistungstréager
stellen.

Durch das Persénliche Budget
kénnen Leistungsempfanger von
den Rehabilitationstragern anstelle

von Dienst- oder Sachleistungen
zur Teilhabe ein Budget wéahlen.
Hieraus bezahlen sie die Auf-
wendungen, die zur Deckung ihres
personlichen Hilfsbedarfs erforder-
lich sind. Damit sollen behinderte
Menschen zu Budgetnehmern
werden, die den ,Einkauf* der
Leistungen eigenverantwortlich,
selbstdndig und selbstbestimmt
regeln kdnnen; sie werden Kaufer,
Kunden oder sogar Arbeitgeber. Als
Experten in eigener Sache ent-
scheiden sie so selbst, welche
Hilfen fur sie am besten sind und
welcher Dienst und welche
Personen zu dem von ihnen ge-
winschten Zeitpunkt eine Leistung
erbringen soll.

Besondere Bedeutung fur die Fort-
entwicklung der Leistungen zur
Teilhabe haben trager-
Ubergreifende Persénliche Budgets
als Komplexleistungen. Hiervon
spricht man, wenn mehrere
Leistungstrdger unterschiedliche
Teilhabe- und Rehabilitations-
leistungen in einem Budget er-
bringen.

1. Leistungen

Grundsatzlich koénnen alle
Leistungen zur Teilhabe statt
Dienst- und Sachleistungen als
Personliches Budget bewilligt
werden. Leistungen zur Teilhabe
umfassen Leistungen zur
medizinischen Rehabilitation,
Leistungen zur Teilhabe am
Arbeitsleben und Leistungen zur
Teilhabe in der Gemeinschaft. Auch
Einmalzahlungen sind mdglich.
Uber die Leistungen zur Teilhabe
hinaus kdnnen einbezogen werden
Leistungen der Krankenkassen und
Pflegekassen, Leistungen der
Trager der Unfallversicherung bei
Pflegebedurftigkeit sowie Hilfen zur
Pflege nach dem SGB XII, die sich
auf alltdgliche und regelmalig
wiederkehrende Bedarfe beziehen
und als Geldleistung oder Gut-
schein erbracht werden kdnnen.

2. Leistungstrager

Folgende Leistungstrager kdnnen
bei einem persdnlichen Budget be-
teiligt sein:

Krankenkasse
Pflegekasse

Rentenversicherungstrager
Unfallversicherungstrager

Trager der Alterssicherung
der Landwirte

Trager der Kriegsopferver-
sorgung/-firsorge
Jugendhilfetrager

Sozialhilfetrager Integrations-
amt sowie Bundesagentur fur
Arbeit

3. Verfahren

Das Verfahren des Personlichen
Budgets durchlauft folgende Stufen:

Antragstellung
Feststellen des Bedarfs

Bestimmung und Rolle des
Beauftragten

Unterrichtung der beteiligten
Leistungstrager/Einholung
der Stellungnahmen

Zielvereinbarung
Bescheide

Voraussetzung fur die Bewilligung
von Leistungen zur Teilhabe in
Form des Personlichen Budgets ist
zundchst der Antraq. Die Antrag-
stellung ist immer freiwillig. Neben
den bereits aufgelisteten Leistungs-
trdgern kdnnen Antrdge auch bei
gemeinsamen Servicestellen der
Rehabilitationstrédger gestellt
werden (www.reha-
servicestellen.de), sowohl auf ein
.einfaches" Persdnliches Budget
bei nur einem einzigen Leistungs-
trager als auch auf ein trageruber-
greifendes Personliches Budget bei
mehreren Leistungstréagern.

Den Antrag kann jeder behinderte
oder von Behinderung bedrohte
Mensch stellen — egal wie schwer
seine Behinderung ist. Auch fir
Menschen, die das Personliche
Budget aufgrund ihrer Behinderung

nicht allein verwalten konnen,
kommt ein personliches Budget
infrage. Dariber hinaus konnen

auch Eltern fur ihre behinderten
Kinder ein personliches Budget
beantragen, etwa fir Einzelfallhilfe,
Sozialassistenz vom Jugendamt
oder Ferienbetreuung vom Jugend-
amt.

Im Rahmen eines so genannten
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Bedarfsfeststellungsverfahren bei
den Leistungstragern wird der
jeweilige Hilfsbedarf des be-
hinderten Menschen ermittelt. Wer
bisher schon Leistungen bezogen
hat und nun lediglich auf die
Leistungsform des Personlichen
Budgets umsteigen will, wird die
Umstellung relativ leicht erreichen,
da der Bedarf schon ermittelt ist.
Bei diesen Budgetnehmern wird es
hauptséchlich darauf ankommen, die
Preise fur den Ankauf von bestimmten
Leistungen festzulegen
(Verpreislichung). Wer wegen eines
erhéhten Bedarfs auf ein Persénliches
Budget wechseln mdéchte, teilt dies
seinem Leistungstrager oder der ge-
meinsamen Servicestelle mit. Bei Neu-
antragen wird der Bedarf in so ge-
nannten Hilfeplan- oder Budget-
konferenzen wie bei Leistungen er-
mittelt, die nicht als Persdnliches
Budget beantragt werden. Hieran
nehmen selbstverstandlich gleich-
berechtigt neben allen beteiligten
Leistungstragern und gegebenenfalls
der gemeinsamen Servicestellen auch
der Budgetnehmer und gegebenenfalls
eine Vertrauensperson teil. Hier erfolgt
auch sofort die Zusammenfihrung der
Teilbudgets.

Wichtig : Die Teilnahme am Bedarfs-
feststellungsverfahren ist grindlich
vorzubereiten!

Hilfssatzz. Wann brauche ich wen,
wofir, wie lange?

Welcher Unterstiitzungsbedarf besteht?
Wie mdochte ich leben und was hindert
mich daran, so zu leben wie ich will?
(Unterstitzungsbedarf an Hindernissen
orientieren!)

Eventuell notwendige Aufwendungen
fuir Beratung und Unterstiitzung ins-
besondere im Rechtsbehelfsverfahren
unbedingt mit im Persdnlichen Budget
berucksichtigen.

Als personliches Budget kénnen samt-
liche Leistungen zur Teilhabe in An-
spruch genommen werden.
Ausdriicklich vorgesehen ist auch der
Einsatz des Personlichen Budgets fir
betreutes Wohnen. Es eignet sich in
besonderem MafRRe, den Auszug aus
einem Heim und den Eintritt in betreute
Wohnmdglichkeiten zu erleichtern.

AulRerdem sind als Personliches

Budget mdglich:

. Pflegeleistungen der Pflege-
versicherung und der Sozial-
hilfe
Krankenkassenleistungen

Leistungen der begleitenden
Hilfen im Arbeitsleben

(Arbeitsassistenz, Kraftfahr-
zeughilfe)

4. Bestimmen und Rolle des Be-
auftragten

Fur die trAgertbergreifende Ko-
ordinierung der Leistungser-
bringung ist grundsatzlich der
Leistungstrager verantwortlich, bei
dem der Antrag gestellt wurde.
Allerdings muss dieser zumindest
an einer Teilleistung am Persén-
lichen Budget beteiligt sein. Er wird
damit grundsétzlich ,Beauftragter*.
Er ist verpflichtet, innerhalb von
zwei Wochen festzustellen, ob er
zustandig ist. Dabei hat er sowohl
seine sachliche als auch seine ort-
liche Zustandigkeit zu prifen. Stellt
der Rehabilitationstrager dabei fest,
dass er nicht zustandig ist, leitet er
den Antrag unverziglich an den

seiner Auffassung nach zu-
stdndigen Rehabilitationstrager
weiter.

Zum ,Beauftragten” fur die weitere
Durchfihrung des Budgetver-
fahrens wird dann entweder der
neu angesprochene Leistungs-
trAger oder der es bleibt der
Leistungstrager, der zuerst an-
gesprochen wurde. Die beteiligten
Leistungstrager konnen jedoch in
Abstimmung mit dem Budget-
nehmer eine abweichende Zu-
standigkeitsregelung treffen. Diese
Regelungen gelten auch fir ge-
meinsame Servicestellen mit dem
Rehabilitationstréager, dem die ge-
meinsame Setrvicestelle zugeordnet
ist.

5. Unterrichtung der beteiligten
Leistungstrager/Einholung der
Stellungnahmen

Der Beauftragte unterrichtet unver-
zuglich die beteiligten Leistungs-
trAger Uber die Beantragung von
Leistungen in Form eines Person-
lichen Budgets und holt von diesen
Stellungnahmen hierzu ein. Die
Stellungnahmen der beteiligten
Leistungstrager missen Aussagen
zu folgenden Inhalten treffen:

dem Bedarf, der durch
budgetfahige Leistungen ge-
deckt werden kann, unter
Berucksichtigung des
Wunsch- und Wabhlrechts des
behinderten Menschen,

der Hohe des Personlichen
Budgets als Geldleistung
oder durch Gutscheine

dem Inhalt der Zielverein-
barung sowie

einem Beratungs- und Unter-
stitzungsbedarf

6. Zielvereinbarung

Sobald der jeweilige Bedarf von
dem oder den jeweiligen Leistungs-
trdgern ermittelt wurde, schlieRen
der Budgetnehmer und der beauf-
tragte Leistungstrdger eine so ge-
nannte Ziel-vereinbarung ab. Die
Zielvereinbarung regelt die Aus-
richtung der individuellen Forder-
und Leistungsziele und enthalt eine
Regelung Uber den Nachweis fir
die Deckung des festgestellten
individuellen Bedarfs sowie tber
die Qualitatssicherung. Die Zielver-
einbarung muss individuell au die
jeweilige Person und die
Leistungen angepasst werden und
madglichst konkret sein. D.h. Zielver-
einbarungen sollen spezifisch,
messbar, anspruchsvoll, realistisch
und terminiert sein.

7. Bescheide

Bei einem ,einfachen®* Person-
lichen Budget erstellt der Leistungs-
trager, der fur die Bewiligung der
entsprechenden Leistung zustandig
ist, den Bescheid.

Bei einem trageribergreifenden
Personlichen Budget wird der Be-
scheid vom beauftragten und am
Perstnlichen Budget beteiligten
Leistungstrager (Beauftragter) im
Auftrag und im Namen der anderen
beteiligten Leistungstrager gefertigt
(Gesamtverwaltungsakt) und er
erbringt die Leistung.

Wichtig: Die jeweiligen Bescheide
sind rechtsmittelfahig. Das heil3t:
Wenn nicht im Sinne des
potentiellen Budgetnehmers ent-
schieden wurde, kénnen Rechts-
mittel (Widerspruch und Klage)
gegeniber dem Leistungstrager,
der den Bescheid gefertigt hat, ein-
gelegt werden. Dazu muss der Be-
scheid eine entsprechende Rechts-
behelfsbelehrung enthalten!

AbschlieRend zu diesem Thema ist
zu sagen, dass man jederzeit vom
personlichen Budget zuriick zu den
herkdbmmlichen Leistungen der Re-
habilitationstrager wechseln kann.
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Wir bedanken uns herzlich bei Frau
Annemarie Riechel fur die Dar-
legung der theoretischen Basis-
daten. Ein besonderes Dankeschdn
geht an Frau Verena Wiedmann,
die uns mit ihrer Person und ihrem
tollen Vortrag sehr beeindruckt und
Mut gemacht hat. Wir winschen ihr
fur die Zukunft von Herzen alles
Gute.

Nach diesem eindrucksvollen Vor-
trag endete das Seminar fur diesen
Tag. Bis auf die Dialysepatienten,
welche nach der Veranstaltung zur
Behandlung fuhren, haben die Teil-
nehmer den Abend in geselliger
Runde ausklingen lassen.

Am zweiten Seminartag tbernahm
nach einer kurzen Begriuf3ung
durch unseren heutigen Seminar-
leiter Martin G. Mdller, die uns
schon aus Berlin gut bekannte
Referentin Frau Rechtsanwaltin
Cornelia Breiter
(Rechtsanwaltskanzlei Breiter
Wiesloch) das Wort zum Thema

Rente und Erwerbsminderungs-
rente

Seit 2001 ist das bisherige
System der Berufs- und
Erwerbsunféhigkeitsrenten
mit Rentenbeginn ab
01.01.2001 durch eine
zweistufige Erwerbs-
minderungsrente  ersetzt
worden, bei der auf Basis
der individuell Dbe-
rechneten Altersrente mit
60 Jahren zwei Leistungen
vorgesehen sind. Dabei
bildet die aus arbeits-
medizinischer Sicht fest-
gestellte noch vorhandene
Arbeitsfahigkeit ein wichtiges
Kriterium fur die Rentenhéhe.

Voraussetzungen fir die gesund-
heitsbedingte Frihberentung in der
gesetzlichen Rentenversicherung
ab 2001 (88 43, 240 SGB VI
Versichertenstatus nach § 1-4 SGB
Vi

Minderung der Erwerbsféahig-
keit wegen Krankheit oder
Behinderung

3 Jahre Pflichtbeitrage in den
letzten 5 Jahren vor Eintritt
der Erwerbsminderung

Erflllung der allgemeinen
Wartezeit (5 Jahre Beitrags-
zeiten) vor Eintritt der Er-
werbsminderung

Antrag

Die erste Voraussetzung ist, dass
man den Versichertenstatus erfiillt.
D.h. man muss ein versicherungs-
pflichtiges Beschéftigungsverhaltnis
haben. Minijobs mindern An-
spriche!

Auf Basis dieses Versicherten-
status muss man in den letzten 5
Jahren fur 3 Jahre Pflichtbeitrage
einzahlt haben. Wichtig Sperrzeiten
vom Arbeitsamt unterbrechen die
Versicherungszeit. Unbedingt
gegen Sperrzeiten wehren!

Zur Feststellung des Rentenstatus
kann man beim Rententrager
(normalerweise die Deutsche
Rentenversicherung) eine Renten-
auskunft beantragen.

Bei Erfullung dieser Voraus-
setzungen nach medizinischer
Prifung ergeben sich folgende
Mdéglichkeiten der Erwerbs-
minderungsrente:

Volle Erwerbsminderungs-
rente bei einem Rest-
leistungsvermogen von unter
3 Stunden pro Tag.

Halbe Erwerbsminderungs-
rente bei einem Rest-
leistungsvermégen von 3 bis
unter 6 Stunden pro Tag; bei
Verschlossenheit des
Arbeitsmarktes wird statt der
halben Erwerbsminderungs-
rente die volle Erwerbs-
minderungsrente gezahlt

Wichtig in diesen Zusammenhang
ist noch einmal ausdriicklich festzu-
halten, es gibt keine Leistung
ohne Antrag . Die sicherste Art bei
einer Behdrde einen Antrag zu
stellen, ist per Fax mit Ausdruck der
ersten Seite des Antrags als
Sendeprotokoll (Nachweis). Wer
kein Fax hat, kann den Antrag auch
beim Amtsgericht einwerfen
(Tagesstempel).

Wichtig: Man muss heutzutage um
seine Rechte kampfen.

Da der Anspruch auf Erwerbs-
minderungsrente nur individuell
bestimmt werden kann, steht Frau
Rechtsanwalt Breiter auch gern fur
Fragen zur Verfigung:

Kontaktdaten:

Cornelia Breiter

Rechtsanwaltin und Fachanwaltin fir Sozial-
recht

Kanzlei Breiter

Hauptstra3e 100

69168 Wiesloch

06222/ 3045 966

Breiter@Kanzlei-Breiter.de

Wir bedanken uns herzlich bei

unserer Referentin, Frau Rechts-

anwaltin Cornelia Breiter fir diesen
guten Vortrag.

i JUNGE NIERENKRANKE DEUTSCHLAND E.V.



Lachen ist Gesund

Hie3 der letzte Vortrag des
Seminars, den Frau Hannelore
Schmitt hielt. Dabei mussten einige
Leute so Lachen, dass lhnen die
TrAnen die Wangen herunter ge-
laufen sind. War es doch mal eine
neue Erfahrung auf dem Seminar
gemeinsam das Lied Bruder Jakob
zu singen. Aber nicht nur das
lernten wir sondern wir erfuhren
auch, welche verschiedenen Arten
des Lachen es gibt. Aber der Vor-
trag zeigte auch die nachdenklich
Seite des Lachens auf. Zum
Schluss durfte sich noch jeder
seinen personlichen Lebensspruch
sozusagen als Geschenk aus einer
kleinen Kiste ziehen. Der Titel
Lachen ist gesund war dabei sehr
gut gewahlt, denn wie man aus der
eigenen Erfahrung weil3, waren
heute einige ohne ihren un-
erschitterlichen Optimismus und
Humor nicht mehr da!

Nach einem letzten gemeinsamen
Mittagessen in gro3er Runde,
machten sich die verbliebenen
Hotelgaste auf zur Altstadtfihrung
in der wunderschdnen Universitats-
stadt Heidelberg am Neckar, wo wir
einen wunderschdonen Nachmittag
erlebten und das Seminar am
Abend in geselliger Runde bei sehr
gutem italienischem Essen aus-
klingen liel3en.

Wir bedanken uns herzlich bei
Rainer Merz und Martin G. Miiller
fur die Organisation dieses ein-
drucksvollen Seminars und die
Auswahl des Hotels. Sowie bei
Gunther Fischborn fir die freund-
liche und ortskundige Begleitung
beim Freizeit-

besuch in

Heidelberg.

Anja Sachs
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SEIENENITIE
D Ipé skt e e Sl

Dortmund. Wer dbernimmt die
Haftung, wenn durch die Impfung
gegen die Schweinegrippe ein
Schaden entsteht? Diese Frage
scheint bisher nicht ausreichend
geklart. Bundesregierung, Pharma-
industrie und Arzte sind unter-
schiedlicher Auffassung. Nachdem
sich zahlreiche Arzte in ganz
Deutschland lange geweigert
hatten, die Impfung vor der Klarung
der Verantwortlichkeiten durchzu-
fuhren, relativiert das Bundes-
gesundheitsministerium nun: "Die
Impfung gegen Schweinegrippe

unterliegt keinen anderen
Regelungen als herkdmmliche
Impfungen”, lasst der neue

Gesundheitsminister Philipp Rdsler
(FDP) verlauten.

Das wirde bedeuten: Bei einer
empfohlenen Impfung haftet
weitestgehend der Staat. Im Detail
sind die Haftungsfragen in den Ver-
trAgen zwischen Bundeslandern
und Arzten geregelt. Demnach liegt
die Herstellerhaftung beim Land.
Der Arzt hingegen haftet fur alle
Schaden, die mit Fehlern rund um
die Impfung selbst zusammen-
héngen, etwa das Mischen und die
Aufbewahrung der Impfstoffe sowie
die Aufklarung dber die Impfung.
Die Pharmaunternehmen haften fur
Nebenwirkungen, die nicht im Bei-
packzettel stehen.

Das scheint im Falle der Schweine-
grippe anders zu laufen.

"Das ist Unfug"

Die Pharmaindustrie soll die Ver-
antwortung weitestgehend an die
Bundesregierung und die be-
handelnden Arzte abgeschoben
haben. Das Arznei-Telegramm, ein
unabhangiger Informationsdienst
fur Arzte und Apotheker, ztiert auf
seiner Internetseite aus einer
"Haftungsfreisstellung”, die sich das
Pharmaunternehmen Glaxo-Smith-
Kline (GSK), Hersteller des Impf-
stoffs Pandemrix, von der Bundes-
regierung vor der Freigabe von 50

Millionen Dosen Impfstoff hat
geben lassen: "Da aufgrund der
besonderen Situation im
Pandemiefall weder umfangreiche
klinische Daten noch Erfahrungen
mit dem Pandemie-Impfstoff in
seiner konkreten Zusammen-
setzung vorliegen", werde das
Unternehmen fir Impfschéaden, die
nicht im Beipackzettel stehen, von
einer Haftung freigestellit.

Demnach sollen fir jegliche Impf-
schaden nicht die Hersteller auf-
kommen, sondern der Staat. Hat
sich der Staat hier erpressen
lassen?

"Das ist Unfug", sagt Klaus Vater,
Sprecher des Gesundheits-
ministeriums.

Selbstverstandlich hafte weiterhin
auch der Hersteller. Allerdings nur
fur Schaden durch "grobe Fahr-
lassigkeiten beim Produkt" oder
bewusst zuriickgehaltene Erkennt-
nisse Uber das Impfmittel. Komme
es zu einer gravierenden Neben-
wirkung, die zu den Risiken jeder
Impfung gehdrt, sei der Staat in der
Pflicht, so der Ministeriums-
sprecher. Das kénnte zum Beispiel
im Fall einer aufsteigenden
Lahmung passieren, die nach der
Immunisierung auftritt. Dieses
Problem sei jedoch auf3erst selten,
so Vater.

Diese Haftpflicht des Staates sei
"keine Besonderheit”, so Vater. Das
sieht Volker Heiliger, Sprecher der
Arztekammer Westfalen-Lippe
etwas anders. "Die Bundes-
regierung hat die Haftung u(ber-
nommen, weil es schnell gehen
musste”, erklart Heiliger. "Im
Normalfall ist das nicht so." Im Falle
der Schweinegrippe-Impfung habe
das Pharmaunternehmen sich
wegen des verkirzten Testver-
fahrens wohl das Risiko abnehmen
lassen, so Heiliger.

Das bestatigt die Berliner Senatorin
fur Gesundheit, Katrin Lompscher:
"Der Staat musst die Haftung far
mogliche Impfschédden Uber-
nehmen, da der Impfstoff relativ
zugig unter den Vorzeichen einier
drohenden Pandemie entwickelt
wurde.” Den Firmen habe die Zeit
gefehlt, die Impfstoffe ausreichend
zu testen.

"Arzte sind raus"

In der TV-Talksendung "Hart aber
fair" bestéatigte der Staatssekretar
des
Bundesgesundheitsministeriums,
Klaus Theo Schrdder, dass die
Industrie nicht fur Nebenwirkungen
hafte, weil die klinischen Studien
noch nicht so weit seien. Bund und
Lander mussten die Haftung tber-
nehmen.

"Damit ist der Arzt raus aus dem
Haftungs-Dilemma", soTheodor
Windhorst, Prasident der Arzte-
kammer Westfalen-Lippe.

Was auf den Staat und somit auf
den Birger zukommt, bleibt abzu-
warten...

Schweinegrippe-Impfung: Erster
Beinahe-Todesfall in
Deutschland

Die Pharma-Medien schieben
Panik: Allerdings nicht vor der
Schweinegrippe, sondern davor,
dass sich keiner impfen lasst.
Sehnstichtig schreiben sie die
»Zweite Welle« der Schweine-
grippe herbei. In Dusseldorf
klappte inzwischen ein 30-
jahriger Mann unmittelbar nach
der Impfung zusammen. Er
konnte gerade noch gerettet
werden. Der Impf-Arzt macht sich
nun Gedanken, ob »das H1N1-
Mittel nicht ganz so unbedenk-
lich ist wie der herkdmmliche
Impfstoff«. Andere Arzte raten
rundheraus von der Impfung ab.

Dusseldorf, 31. Oktober 2009. In
der Arztpraxis von Christian Wittig
wird ein 30-jahriger Mann gegen
die sogenannte »Schweinegrippe«
geimpft.

Verzweifelt gesucht: Die 2.
Welle, hier von der
Minchner tz

Doch kaum hat der Mann die
Spritze bekommen, geht es mit ihm
rapide bergab: »Nachdem der Arzt
ihm das Mittel Pandemrix verab-
reicht hatte, klagte der Patient Gber
Ubelkeit, Zitteranfalle und eine un-
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regelmallige Atmung«, berichtete
RP Online am 3. November 2009:
»Der Blutdruck sank rapide und der
Puls stieg auf 120«, ztierte das
Blatt Impf-Arzt Christian Wittig, »der
den Kreislauf des Patienten mit funf
Medikamenten, Infusionen und
Sauerstoff stabilisieren konnte.«
Das Impfopfer war nur wenige
Sekunden vom Tod enfernt: »Bei
so einer Uberreaktion hat man
héchstens 90 Sekunden Zeit, um
zu reagieren«, erklarte Wittig laut
RP Online. Alles ging so schnell,
dass der Orthopade den Rettungs-
dienst erst nach der Notfall-
behandlung verstandigen konnte.
Das erste Mal konnte man die t6d-
lichen Nebenwirkungen des Impf-
stoffs also live beobachten. Bisher
wird ja ein Zusammenhang
zwischen Impfungen und Todes-
fallen wie Dbeispielsweise in
Schweden in Zweifel gezogen.

Hatte der Mann die Praxis bereits
verlassen gehabt, hatte er die
Impfung jedoch wohl kaum uber-
lebt.

Eine Schweinepanik
auch die Website der
schau

schiebt
Tages-

»Bei den gewothnlichen Impfungen
habe ich so eine Uberreaktion noch
nicht erlebt«, ztiert RP Online den
Arzt, »der seit zehn Jahren gegen
die saisonale Grippe impft«. Das
hei3t: Kaum fihrt der Mann mal
einige Impfungen gegen die
Schweinegrippe durch, stirbt ihm
beinahe ein Patient unter den
Handen. »Es scheint mir, als sei
das H1N1-Mittel nicht ganz so un-
bedenklich wie der herkdmmliche
Impfstoff«, sagte Wittig vorsichtig.
»Dennoch sei die Impfung sinnvoll
und notwendig«, meinte der Arzt
laut B.Z. Berlin vom 3. November.
Inzwischen sei der Mann wieder
»bei bester Gesundheit«.

Sicher: Das Glaubensbekenntnis
gegeniiber der Pharma-Religion
darf nicht fehlen.

Das ist die perfekte Welle
jedenfalls fur die Pharma-
industrie

Dennoch muss man eine Lanze fir
unsere Arzte brechen. Vielen von
ihnen ist die Gesundheit ihrer
Patienten wichtiger als die der

Pharmaindustrie — wund auch
wichtiger als das Impf-Honorar. Bei
einer Umfrage unter Medizinern
erlebte das Berliner Boulevardblatt
B.Z. eine bose Uberraschung: Nur
einer von sechs empfahl die
Impfung.

»Wir waren mit unserem knapp
zweijahrigen Sohn schon beim
Kinderarzt. Doch er halt eine
Impfung gegen Schweinegrippe
momentan nicht fur notwendig,
berichtete B.Z.-Nachrichten-
Redakteur Thomas Klementz. »Der
Impfstoff ist an Kindern unter drei
Jahren nicht getestet«, ztiert das
Blatt Dr. Ulrich Fegeler vom
Bundesverband der Kinder- und
Jugendéarzte. Der Prasident der
Arztekammer Berlin, Dr. Gunther
Jonitz, beschied die Journalisten
sogar: »Ich lasse mich auf keinen
Fall spritzen, denn das Risiko der
Impfung ist weitaus groRer als das
Risiko einer Erkrankung.« Nur eine
Arztin war der Meinung, man kénne
auf die Impfung nicht verzichten:
»Meine Arztin sagte, die Krankheit
sei zu gefdhrlich, um sie zu
ignorieren«, erklarte B.Z.-
Fotoredakteur Thilo Folesky: »Ich
werde mich impfen lassen.«

Na dann: viel Spal3 dabei.

Quelle Kopp Verlag

Impfung gegen
Schweinegrippe

Die beiden Impfstoffe gegen die so
genannte "Schweinegrippe"
Pandemrix® und Focetria®, ent-
halten als Adjuvans
(Wirkverstarker) Squalen.

Beim Menschen ist Squalen bei
den US-Soldaten des ersten Golf-
kriegs als Impfverstarker engesetzt
worden. 23-27%, also jeder Vierte
von ihnen und auch solche, die zu
Hause blieben(!), bekamen die sog.
Golfkriegskrankheit, mit chronischer
Midigkeit, Fibromyalgie
(Muskelrheuma), neben Gedachtnis
- und Konzentrationsproblemen,
persistierenden Kopfschmerzen,
Erschépfung und ausgedehnten
Schmerzen charakterisiert. Die
Krankheit kann auch chronische
Verdauungsprobleme und Hautaus-
schlag einschliel3en.

Die Erkrankung hat sich seit 1991
also seit 18 Jahren nicht gebessert.
Bei 95% der Geimpften mit Golf-
kriegssyndrom wurden Squalen-
Antikdrper gefunden, bei den Ge-
impften aber nicht Erkrankten bei
0%. Erst nach mehr als 10 Jahren
wurden die Schadden vom US-
Verteidigungsministerium an-
erkannt.

Wenn die Bundesregierung ihren
Willen durchsetzt und 35 Millionen
Menschen geimpft werden, ist
damit zu rechnen, dass 8-9
Millionen Bundesbirger fur die
nachsten Jahrzehnte unter
chronischer Miudigkeit und
Fibromyalgie etc. leiden werden.

Juliane Sacher
Facharztin  fir
und Impfgegnerin

Allgemeinmedizin

Quelle:
Www.nachrichten.amplify.com
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Aktuelle Zahlen zur
Schweinegrippe

Das Robert Koch Institut meldete
mit Stand 6 November 2009

Zahl der Infizierten seit April
2009:

Deutschland: 29.907

Zahl der Toten seit April 2009
Europa: 390

weltweit: 6441

Deutschland: 9

Stand: 11. November

Zahl der Infizierten Seit April
2009

Deutschland: 40.271
Europa 425

weltweit: 6640

Deutschland: 14

Es sind nicht mehr alle erkrankt!
Aktuelle Zahlen unter:

http://www.pd-internet.de/
squirrelmail/src/webmail.php

Dikecer e tschen Dot

Danke der Deutschen
Dialysequaltitat!!!
oder 5 Jahre Dialyse und
dann??? Halbmarathon!!!

Im Fruhjahr 2008 als ich bereits
Uber 4 Jahre an der Dialyse war,
reifte in mir die Entscheidung in Kur
zu gehen, gleichzeitig hatte ich fest-
gestellt, dass mein Puls an der
Dialyse sich im Ruhezustand immer
mehr nach oben bewegte. Also
sollte ich doch wieder etwas fur
mich und meinen Kdorper tun. Beim
Aufnahmegesprach in der Mdritz-
klinik zu meiner beantragten Reha
bat ich den zustandigen Arzt er

solle doch darauf achten, dass ich
korperlich relativ fit wieder nach
Hause kommen wirde. Meinem
Wunsch wurde entsprochen und ich
erhielt einen tollen Plan mit viel Be-
wegung und Sport.

Erste Erfahrungen

Nachdem ich dann Anfang
September 2008 wieder zu Hause
war, melde ich mich bei einem
Lauftreff eines Sportgeschéftes bei
uns an. Dort gibt es die Aktion von
0 auf 21, was bedeutet, dass man
als gesunder in ca. 6 Monaten
einen Halbmarathon laufen kann.
Ich wollte mich jedoch nicht so
unter Zeitdruck setzen und vor
allem musste ich ja erst einmal
meinen Korper bei diesen Be-
lastungen kennen lernen. Mein Ziel
war der Halbmarathon in Mainz im
Mai.

Jedoch musste ich im Laufe des
sehr kalten Winters feststellen,
dass ich das Ziel

nicht erreichen wirde. Somit habe
ich mich auf den Halbmarathon in
Braunlingen am 11.10.09
konzentriert. Im Winter bei minus
10 bis 15 Grad eine Stunde zu
laufen ist sehr anstrengend und
man muss auch ganz schon auf
den inneren Schweinehund ein-
priigeln, damit der nicht die Uber-
hand gewinnt. Im Fridhjahr wurde
dann alles besser, da es sich bei
angenehmen Temperaturen sehr
viel leichter laufen lasst. Mit der Zeit
hatte ich jetzt auch ein besseres
Gefuhl fir meinen Korper und
wusste, was ich mir zutrauen kann
und wo meine Belastungsgrenzen
sind. Es gab natirlich auch Tage,
an denen ich das Training ab-
brechen musste, da mein Puls total

explodierte,
weil ich zu
trocken  war.
Jedoch wurden
die Laufzeiten
immer langer.
Das erste
halbe Jahr
blieb es bei
einer  Stunde
und nic ht
mehr, dann auf
einmal, es war
ein  Wohltatig-
keitslauf for
einen Jungen
mit Krebs des Lymphsystems,
konnte ich mich auf 2 Stunden am
Stick steigern und lief gute 14 Kilo-
meter. Das brachte die Motivation
wieder so richtig in Gang.

Weiteres Training

Doch leider habe ich mir in der
folgenden Woche den kleinen Zeh
an einem Tdrrahmen so sehr ge-
stoflen, dass ich 2 Wochen nicht
trainieren konnte. Darauf folgte
dann noch eine Erkéaltung, die mich
nochmals eine gute Woche aus-
setzen lie. Doch dann war ich
wieder beim Training. Ich war teil-
weise bis zu 3-mal die Woche 2
Stunden beim Laufen und es
machte immer mehr Spal.
Wéahrend der heiRen Phasen in
diesem Sommer hatte ich dann mit
meinem Wasserhaushalt zu
kdmpfen. Ich beschloss gegen
meine Meinung, dass man beim
Laufen abnimmt mein Sollgewicht
um 1 Kg nach oben zu setzten und
am Sonntag und am Dienstag
nochmals 1 Kg ,drin zulassen®, da
ich montags und mittwochs laufen
wollte. Das brachte mich wieder in
die richtige Richtung.

Vorbereitungen auf Braunlingen

Dann war es schlagartig September
und der Marathon in Braunlingen
kam immer ndher. Ich meldete mich
beim Fitnessfestival eines Sportver-
eines an. Als Laufstrecke wabhite ich
14,9 Km. Bei der Veranstaltung
stellte ich fest, dass die Strecke auf
16 Km verlangert wurde. Das war
dann aber auch kein Problem.
Wahrend des Laufens stellten wir
fest, dass irgendein Spalivogel
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Schilder entfernt hatte und so liefen
wir noch einen kleinen Umweg von
4 Km um dann doch mit 20 Km
wieder am Ziel zu sein. Fur diesen
Lauf bendtigte ich 3 Stunden und
10 Minuten. Mein Ziel in Braun-
lingen war

1. Ankommen

2. 3 Stunden minus X ; alles unter 3
Stunden ist mehr als ich mir auch
noch vor 4 Wochen vorstellen
konnte.

Letzte Vorbereitungen

Am Sonntag darauf war dann der
Trainingslauf in Bréaunlingen an-
gesagt. Wir trafen uns um 9:00 Uhr

in Braunlingen um die Strecke ein-
mal abzulaufen, damit man auch
weil3, was auf einen zukommt. Das
Wetter war super zum Laufen. Wir
hatten ca. 12 — 15 Grad und es
war sonnig. Dank des Mannes
einer Laufkollegin hatten wir zu der
einen Verpflegungsstation des Ver-
anstalters noch 2 weitere. Der Lauf
war sehr anstrengend, dennoch
hatte ich erstmal meine Ziele er-
reicht. Ich war am Ziel an-
gekommen und ich war bei einer
Laufzeit inklusive Verpflegungs-
pausen bei 2 Stunden 59 Minuten
und damit unter 3 Stunden.

In der folgenden Woche hatte ich
den Lauftreff am Mittwoch und bin
am Sonntag beim Kongress der
Gesellschaft fir Nephrologie in
Gottingen beim Nephrologischen
Morgenlauf am Sonntag ab 6:30
Uhr mitgelaufen. Die Distanz war 4

Km und da
waren wir
recht schnell
unterwegs.
Am folgenden
Mittwoch
wurden  wir
von unserem
Trainer beim
Lauftreff noch
mal richtig
gequalt  mit
Sprinttraining, das fir einen tollen
Muskelkater sorgte. Danach war
aber nur noch leichtes Training bis
Braunlingen angesagt.
Unglucklicherweise fiel das
Marathonwochenende genau auf
das Wochenende, an dem unser
Seminar in Hirschberg stattfand.
Daher konnte ich nur am Freitag
teilnehmen. Am Samstagnach-
mittag hatte ich noch eine 4.
Dialyse ,gebucht® um nicht mit
totaler Vergiftung bei meinem
ersten ,richtigen* Halbmarathon zu
starten. Der groRBe Tag kam.
Sonntagmorgen klingelte der
Wecker um 6:00. Erst einmal wurde
gefrihstiuckt, da man ca. 3 Stunden
vor dem Lauf nichts mehr essen
sollte, jedoch noch etwas in seine
Kohlenhydratspeicher bringen
sollte. Wir, das heif3t Evelin und ich,
waren dann um ca. 8:30 in Braun-
lingen. Hier hie} es die Start-
nummer holen und den Chip fir
die Zeitmessung anbringen.
Pinktlich um 9:30 war dann Start-
schuss. Die Marathon- und die
Halbmarathonlaufer starteten ge-
meinsam.

Beim Lauf durch Braunlingen
l[Auteten die Kirchenglocken und
der Pfarrer und seine Ministranten,
sowie einige Mitglieder der Kirchen-
besucher
standen
vor der
Kirche, an
der der
L a uf
vorbei-
fahrte und
feuerten
die Laufer
an. Das
Wetter war
optimal
Z U m
Laufen, wir hatten morgens zwar
nur etwa 7 Grad und im Laufe des

Vormittags ca. 12 Grad, aber der
gemeldete Regen blieb glicklicher-
weise aus. Auf der Halbmarathon-
strecke gab es 4 Verpflegungs-
stationen mit verschiedenen Ge-
tranken, die man auch als Dialyse-
patient unbedingt nutzen muss um
nicht zu trocken zu laufen. Der
Schwarzwald-Marathon in Brdun-
lingen gilt als einer der schénsten
Naturlaufe in Deutschland. Man
lAuft fast 90 % der Stecke auf
Waldwegen und die Natur im
Schwarzwald hat sowieso genug zu
bieten. Als dann das Ziel, der Kirch-
turm von Braunlingen, in Sichtweite
kam, waren noch 3 Km zu laufen.
Dort war auch die letzte Ver-

pflegungsstation und dann wusste
man, dass man so zu sagen auf der
Zielgeraden war. Auf dem letzten
Kilometer

waren wieder sehr viele Zuschauer,
die die Laufer anfeuerten und somit
wurde nochmals die Lauf-
geschwindigkeit gesteigert. Das
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Ziel kam in Sicht und die letzten
Reserven wurden aktiviert. Ich war
stolz als die Uhr 2:33 Std. anzeigte,
denn ich war damit 27 Minuten
schneller als meine von mir
gesetzte Vorgabe. Am Montag und
Dienstag hatte ich noch etwas
Muskelkater in den Oberschenkeln,
jedoch ist es ein tolles Gefuhl so
was geleistet zu haben. Die An-
meldungen fir ndchstes Frihjahr
zum Halbmarathon in Freiburg am
28.03.2010 und in Mainz am
09.05.2010 sind schon abgegeben
und ich beflrchte, dass mich nun
doch die Laufsucht erwischt hat.

Rainer Merz

LTI
Lachen ist Gesund

Treffen sich ein Léwe, ein Eisbéar
und ein Schwein.

Sagt der Léwe: "Wenn ich brlle,
dann zittert ganz Afrika."
Der Eisbar brummt: "Das ist noch
nichts. Wenn ich brille, dann er-
Zzittert die Arktis."
Grunzt das Schwein: "Na und?
Wenn ich niese, dann zttert die
ganze Welt."

Ein Mann, von Beruf Arzt, und
seine Frau streiten beim Frihstiick.
Der Mann steht wutentbrannt auf
und schreit: "Und nur, dass du es
weildt, du bist eine Niete im Bett" -
und verlasst das Haus.

Nach einer Weile bekommt er ein
schlechtes Gewissen und ruft zu
Hause an, um sich zu ent-
s ¢c h ul digen

Nachdem es eine Zeit lang gelautet
hat, hebt sie endlich ab.
"Warum hast du so lange ge-
braucht, um abzuheben?".

er irritier:t
“lch

war im Bett."

"Im Bett? Um diese Zeit? Wozu?"

"Ich habe mir einen zweiten Befund
ausstellen lassen"”, antwortet die
Ehefrau

Kommt ein Tscheche zum Augen-
arzt. Der halt ihm die Buchstaben-
tafel vor, auf der steht CZW X NQ
Y STAC Z, und fragt ihn: "Kénnen
Sie das lesen?”

"Lesen?", ruft der Tscheche er-
staunt aus, "Ich kenne den Kerl!"

Ehemann :

Immer wenn ich dich &rgere bleibst
du ruhig. Du gehst dann zur Toilette
und...ich hdre dich singen.

Wie machst du das bloss deine Wut
in den Griff zu bekommen?

Ehefrau:
Ich putz die Kloschissel!

Ehemann:
Aber wie hilft dir das?

Ehefrau:

Ich nehm DEINE Zahnbiirste!

Treffen sich zwei Rosinen: Sag die
eine zu der anderen....."Warum
hast Du denn einen Helm an?!"
Sagt die andere..... "Ich muss noch
in den Stollen! "

Witze wurden von Neumitglied Tina
Schneider Saarland zugesandte.

Wersicli
Spruch

Wer die Sonnenseiten...
des Lebens geniel3en
mochte...darf den Himmel...
nicht stdndig nach Wolken
absuchen...

Zugesteuert von Christina Rupp
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Neue Studie zu EPO bei
Nierenkranken

Die meisten schwer nieren-
kranken Patienten erhalten das
gentechnologisch hergestellte
Hormon Erythropoietin (EPO) zur
Therapie gegen Blutarmut.
Wissenschaftern berichten utber
neue Erkenntnisse zu Wirkungen
und Nebenwirkungen dieser
Therapie.

Danach fuhrte die EPO-Therapie
nicht zu einem Riickgang von Herz-
Kreislaufkomplikationen, sondern
es traten im Gegenteil gehauft
Schlaganfélle auf. Gegen eine
seltene Abwehrreaktion des
Korpers als Folge einer EPO-
Therapie konnten die Forscher erst-
mals ein neues Medikament ein-
setzen. "Damit hat die seltene
Komplikation, die letztlich regel-
mafige Bluttransfusionen not-
wendig macht, ihren Schrecken
weitgehend verloren”, sagte Prof.
Kai-Uwe Eckardt, Direktor der
Medizinischen Klinik 4 - Nephro-
logie und Hypertensiologie - am Uni
-Klinikum Erlangen und Klinikum
Nurnberg. "Auch die Studie zu den
Behandlungseffekten ist trotz der
enttduschenden Resultate von
grolRer Bedeutung."

Hintergrund: Die gesunden Nieren
sind nicht nur fur die Ausscheidung
von Flussigkeit und Stoffwechsel-
produkten verantwortlich, sondern
regulieren Uber das Hormon EPO
auch die normale Blutbildung.
Deshalb entwickeln Patienten mit
chronischer Nierenerkrankung
nahezu regelhaft eine Blutarmut.
Um dies zu verhindern, wird das
Hormon EPO seit mehr als 20

Jahren gentechnologisch her-
gestellt, und steht seitdem als
Medikament zu Verfigung. Die

meisten Dialysepatienten erhalten
es heute regelmalig verabreicht.
Ihre Blutarmut lasst sich damit
korrigieren, und die Notwendigkeit
zur Verabreichung von Bluttrans-
fusionen ist deutlich reduziert.

Erste Studie beschreibt Neben-

wirkungen der EPO-Therapie

In einer Studie bei Uber 4.000
Patienten, die nierenkrank waren
und eine Zuckerkrankheit hatten,
wurde jetzt getestet, ob durch Be-
handlung der Blutarmut mit dem

Ziel einer Normalisierung des
Hadmoglobin-Wertes die
Dialysepflichtigkeit verzogert und
Herz- Kreislaufkomplikationen ver-
hindert werden koénnen. Beide
Effekte konnten aber nicht nach-
gewiesen werden. Im Gegenteil
traten bei den mit einem EPO-
Paparat (Darbepoetin alfa) be-
handelten Patienten gehauft
Schlaganfalle auf. Andererseits war
die Zahl der Patienten, die
Bluttranfusionen erhielten, unter der
Therapie geringer und die Lebens-
qgualitdit war etwas besser. "Die
Studie ermdglicht uns eine bessere
Risiko-/Nutzen-Abschatzung der
EPO-Therapie", sagte Prof.
Eckardt. Es handelt sich um eine
der groRten Studien, die bislang in
dieser sehr gefahrdeten Patienten-
gruppe durchgefuhrt wurde.

2. Studie belegt wirkungsvolle

EPO-Ersatztherapie

In einer zweiten Studie be-
schaftigten sich die Forscher mit
einer sehr seltenen Komplikation
der EPO-Therapie - der Ent-
wicklung von Antikérpern gegen
das Hormon. Die fatale Folge
dieser Antikdrperbildung ist, dass
das zugefuhrte Hormon seine
Wirkung verliert, und auch das rest-
liche vom Korper gebildete Hormon
nicht mehr aktiv ist. In schweren
Féallen kommt es zum vdlligen Er-
liegen der Blutbildung. Die
Patienten sind auf regelmalige
Bluttransfusionen angewiesen.
Forscher aus Erlangen, Paris und
London konnten jetzt erstmals ein
neues Medikament bei diesen
Patienten einsetzen, das &hnlich
wie EPO wirkt und denselben
Rezeptor aktiviert, dessen Struktur
aber Uberhaupt nicht mit der des
Hormons verwandt ist. Die Arzte
vermuteten, dass diese neue
Substanz auch nicht mit den Anti-
korpern gegen EPO reagieren
wirde und deshalb zu einer Er-
holung der Blutbildung fihren
konnte. Diese Vermutung konnte
bei 14 Patienten eindruckvoll be-
statigt werden. Mit einer Ausnahme
sprachen die Patienten sehr gut
und dauerhaft auf die Behandlung
an und ihre Blutarmut lie3 sich
korrigieren ohne dass weitere Blut-
konserven notig waren. Die sechs
in Erlangen behandelten Patienten

kommen aus dem gesamten
Bundesgebiet.

Originalpublikation:
A Peptide-Based Erythropoietin-
Receptor Agonist for Pure Red-Cell

Aplasia
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Heute Anarysmen

FRAGE

"Bei Shunts entstehen meistens
durch falscher Punktionstechnik
Pseudoaneurysmen, die hasslich
ausschauen? Wann sollte man dies
Anarysmen beseitigen lassen?
Kann man da eine pauschale
Antwort machen."

Dr. med. Michael
Shuntchirurg)
Allgemeinchirurgie St.
Krankenhaus Mainz

Berkhoff (It

Vincenz-

Shuntaneurysmen sind einerseits
Folge langjahriger Punktionen,
kénnen andererseits aber auch
Ausdruck von nachgeschalteten
Engen der Shuntvene sein, vor
denen sich der Blutfluss chronisch
staut.

Solange der Blutfluss nicht wesent-
lich behindert ist, besteht kein
Grund zur Korrektur; der rein
kosmetische Aspekt steht ganz im
Hintergrund. Problematisch ist die
Situation, wenn Aneurysmen in
kurzer Zeit (wenigen Wochen) deut-
lich an GroRe zunehmen, wenn die
Haut dariiber papierdinn wird, oder
sogar kleine Geschwire der Haut
durch die groe Spannung ent-
stehen. In diesen Fallen ist eine
Korrektur notwendig, im Falle der
Geschwirsbildung sogar dringend.
Sinnvoll ist eine Operation auch
dann, wenn sich durch die
"Verwirbelung" des Blutes im
Aneurysma grolRere Thromben
bilden und infolgedessen der akute
GefalRverschluss im Aneurysma
droht.
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Nicht selten entstehen - wie an-
fangs schon erwahnt - Aneurysmen
dadurch, dass sich das Blut vor
einer GefalRenge im Verlauf der
Shuntvene aufstaut. In diesem Fall
mussen sowohl die ursachliche
Enge als auch das Aneurysma
korrigiert werden.

In der Regel erfolgt bei Aneurysma-
operationen die grof3ziigige Teilent-
fernung der Vorderwand des
Aneurysmas mit entsprechender
Langsnaht. Da bei vielen Patienten
mehrere Aneurysmen im
Shuntvenenverlauf bestehen, ist es
sinnvoll, die Sanierung auf zwei
Operationen zu verteilen, damit der
Dialyserhythmus Uber die Punktion
des zunéchst nicht operierten
Aneurysmas beibehalten werden
kann. Nach Ausheilen der Gefali3-
naht innerhalb von einigen Wochen
kann dann der sanierte Abschnitt
punktiert und die Operation des
zweiten Aneurysmas in Angriff ge-
nommen werden.

Weitere Informationen:
www.Dialyseshunt.com
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Rainer Merz

Fichtenstr. 10

78078 Niedereschach

Tel: 07728 — 919190

E-Mail: rainer.merz@junge-
nierenkranke.de

Baden Wiirttemberg

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.
Gunther Fischborn

Geschwister Scholl Str. 32

69214 Eppelheim

Tel.: 06221 - 751721

Email: gunther.fischborn@junge-
nierenkranke.de
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Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

Frau Daniela Helduser
J 2% /- 0 ##

65385 Riidesheim

Tel: 06722 - 4025073

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 Miller
Klausnerstra3e. 8

66115 Saarbriicken

Tel: 0681 — 4171723

Fax: 0681 — 8956413

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

Schleswig 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

Im Ziegelfeld 18

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

Thiringen

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

Heike Oschmann
Ludwig-Brehm-Weg 5

99894 Schonau v. d. Walde

Tel: 036253 - 44958

E-Mail: heike.oschmann@junge-
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Berlin

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

Anja Sachs

Bernkasteler Str. 14a
13088 Berlin

Tel: 030/340 63 649
E-Mail: anja.sachs@junge-
nierenkranke.de
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2009/ 2010

12.12.2009 Jahresabschluss-
feier und Weihnachtsmarkt-
besuch in Esslingen.

Termine 2010

11. bis 14.03.2010 Seminar mit
Mitgliederversammlung Fulda
Hotel Lenz

13.03.2010 Mitgliederver-
sammlung mit Vorstandswahlen
Fulda Hotel Lenz

01.08. bis 08.08.2010 Gesund-
heitswoche

07. bis 10.10.2010 Seminar in
Kiel
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Seminaranktndigung
vom 11.03.2010

bis 14.03.2010
In Fulda

Themen unteranderem

Dialyse und Soziales
Anderungen seit
01.01.2010

Wirkungen von
Generika,
Immunsuppression,
Blutdruckmedikamente
und weitere Medika-
mente

Mitgliederversammlung
mit Vorstandswahlen

Seminarankindigung
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