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E D I T O R I A L

Liebe Mitglieder unserer I.G. Niere NRW e.V.,
liebe Leserinnen und Leser!

Vielleicht kennen Sie die Musikgruppe „Fehlfarben“, die sich
1979/ 1980 gründete und deren bekanntester Hit damals das
Lied „Ein Jahr (es geht voran)“ auf dem Album „Monarchie
und Alltag“ war, wofür diese Gruppe später sogar eine golde-
ne Schallplatte erhielt. Kein Leichtgewicht also. Die bekann-
teste und lauteste Textzeile dieses Liedes lautet:

„Keine Atempause
Geschichte wird gemacht
Es geht voran.“

Es ging und geht voran in diesem Jahr. Nicht nur in unseren
Sektionen und im Leben von uns. Lesen Sie dazu unsere
Sektionsbeiträge und den Reisebericht. Auch außerhalb unse-
rer Organisation ging und geht es voran, soweit es uns als
Nierenkranke und Angehörige betrifft.

Wer hätte denn gedacht, dass in diesem Jahr sehr konkrete
und richtige Vorschläge zum Thema „Reduktion der Wartezei-
ten für eine Organspende“ von einem CDU-Bundesgesund-
heitsminister gemacht werden? Ich nicht. Hier geht es also
richtig voran, auch wenn diese Maßnahmen frühestens 2019
greifen! Ich schreibe diese Zeilen an dem Tag, an dem der
Bundestag die Spahn‘schen Vorschläge gebilligt hat. Lesen
Sie mehr dazu auf den Seiten 15-16.

Vielleicht wird sogar Geschichte gemacht...
Wenn es nach dem Bundesgesundheitsminister, dem gesund-
heitspolitischen Sprecher der SPD-Fraktion im Bundestag,
nach uns und nach vielen Fachorganisationen geht, würde
auch Geschichte gemacht: Indem in Deutschland die Wider-
spruchslösung eingeführt wird. Dies wäre ein weiterer, richti-
ger Baustein zur Reduktion der Organ-Wartezeiten. Leider
gibt es etliche Gegner, auch und gerade im Bundestag, die es
für unzumutbar halten, dass jeder, der kein Organspender
sein will, einen Widerspruch abgeben/ einlegen muss.

Egal, wie es dazu ausgehen wird im nächsten Jahr im Bun-
destag: Eine Organisation wird auf jeden Fall keine Geschich-
te gemacht haben werden; dies ist der Bundesverband Niere,
der sich öffentlich, aber ohne jedes Mandat, gegen die Wider-
spruchslösung ausspricht. Lesen Sie dazu mehr auf der Seite
meiner Lieblingszahl: 17.

Keine Atempause, es ist bald schon wieder Weihnachten!
Ohne jeglichen Widerspruch wünschen wir Ihnen ein geseg-
netes und friedvolles Weihnachtsfest. Denken Sie zu Weih-
nachten daran: Immer auf den Wein achten; in jedem mögli-
chen Sinn.

Viel Spaß bei der Lektüre, Ihre I.G. Niere NRW e.V.

Mario Rosa-Bian
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Protokoll Mitgliederversammlung vom 27.05.2018



5

Protokoll Mitgliederversammlung vom 27.05.2018
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Protokoll Mitgliederversammlung vom 27.05.2018

· 
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Informationsveranstaltung 27.05.2018

Vor unserer Mitgliederversammlung hatten wir
zu dem Thema „Die elektronische Gesundheits-
karte und ihre Anwendungen“ eingeladen.

Der Vorstand leitet zum Thema eGK ein

Herr Jörg Marquardt, Leiter Projektbüro und
Geschäftsführer der ARGE eGK/HBA – NRW,
und seine Assistentin Frau M. Kaczesowski
hatten einen Vortrag mit Power-Point-
Präsentation vorbereitet.

Herr Marquardt erläutert die eGK

Das sehr komplexe Thema gab einen Überblick
über die gesetzlichen Rahmenbedingungen, die
Historie des Projektes, den aktuellen Projektsta-
tus und die Funktionen, welche die Versicherten
freiwillig nutzen können. Welche medizinischen
Daten (z.B. Notfalldaten, elektronischer Arzt-
brief, elektronischer Medikationsplan, elektroni-
sche Patientenakte…) von wem gelesen und
genutzt werden dürfen, würde in der Hand des
Versicherten bleiben.

Im Anschluss wurde rege diskutiert, warum es
scheinbar nicht vorwärts geht und von den Re-
ferenten Fragebögen an die Teilnehmer verteilt.
Dort konnte jeder freiwillig seine Meinung und
seine Bedenken äußern.

An dieser Stelle noch einmal herzlichen Dank

Frau Kaczesowski

an Herrn J. Marquardt und Frau M.
Kaczesowski, die mit Ihrer freundlichen und lo-
ckeren Art dieses schwierige Thema sehr an-
schaulich dargestellt haben.

Auf Wunsch kann die Präsentation per E-Mail
oder als Ausdruck Interessierten zur Verfügung
gestellt werden. Nehmen Sie bitte dazu Kontakt
mit uns auf: Tel.: 02131-30317 oder E-Mail:
info@niere-nrw.de

********************************************

Zu Weihnachten

              Schenke gross oder klein,
              Aber immer gediegen.
              Wenn die Bedachten
              Die Gaben wiegen,
              Sei dein Gewissen rein.
              Schenke herzlich und frei.
              Schenke dabei
              Was in dir wohnt
              An Meinung, Geschmack und Humor,
              So dass die eigene Freude zuvor
              Dich reichlich belohnt.
              Schenke mit Geist ohne List.
              Sei eingedenk,
              Dass dein Geschenk
              Du selber bist.

               (Joachim Ringelnatz)
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Aus den Sektionen

UNSERE INFO-STÄNDE IN ERKELENZ UND
JÜLICH

Am 3. Juni 2018 fand der Lambertusmarkt in
Erkelenz statt. Wie schon seit vielen Jahren
durfte natürlich auch unser Informationsstand
zum Thema „Nierenerkrankung und Organspen-
de“ nicht fehlen.
Was für ein Glück wir doch hatten: die Sonne
lachte uns an und ein schöner Tag begann.
Endlich mal kein Regen, wie in den vergange-
nen Jahren.

Nach dem Gottesdienst erwachte der Lamber-
tusmarkt zum Leben: Fressbuden und Schau-
steller öffneten ihre Stände und ein lustiges
Treiben begann.
Unser Info-Stand kam gut an, besonders unser
neues Banner erreichte die Aufmerksamkeit vie-
ler Menschen, was uns sehr freute.
Es wurden viele Fragen zum Thema Organ-
spende gestellt und immer wieder die Frage
nach dem Alter für Organspenden. Hier konnte
ich gut aufklären.

Gegen 17 Uhr bauten wir unseren Stand ab. Es
war ein gelungener Tag und wir hatten das be-
friedigende Gefühl, vielen Mitmenschen gehol-
fen zu haben.

Meine Schwester Cornelia Langen und meine
Nichte Simone Langen standen mir hilfreich zur

Seite, wofür ich ihnen hier noch einmal ganz
herzlich danken möchte!

Da es in diesem Jahr wieder richtig Spaß ge-
macht hat, Menschen zu informieren und helfen
zu können, sind wir mit Freude auch im nächs-
ten Jahr wieder dabei, beim Lambertusmarkt in
Erkelenz!

Wie in jedem Jahr feierten wir das Erntedank-
und Stadtfest am 30. September 2018 in der
Herzogstadt Jülich. Um 11 Uhr, nach dem Fest-
gottesdienst, fiel der Startschuss bei niedrigen
Temperaturen und herbstlichem Sonnenschein.
Der Wettergott meinte es gut mit allen Teilneh-
mern.

Auch diesmal wurden viele Attraktionen für
Groß und Klein zum Besten gegeben. Es dufte-
te nach Bratwürsten und den traditionellen Rei-
bekuchen, die sehr schnell ausverkauft waren.
An unserem Informationsstand hatten wir mehr
Zulauf als im Vorjahr.



9

Aus den Sektionen

Der Schwerpunkt und das Interesse waren auf
die Organspende gerichtet und die Hoffnung auf
die Einführung der Widerspruchslösung. Immer
wieder waren Bedenken zu hören, man sei zu
alt, um Organe zu spenden. Tatkräftige Unter-
stützung bei der Beratung und Information er-
hielten wir von unserer Ärztin, Frau Vera Offer-
mann vom Klinikum RWTH Aachen, bei der wir
uns auf diesem Wege noch einmal herzlich be-
danken möchten.

Dr. Vera Offermann, rechts

Natürlich geht auch ein ganz herzlicher Dank an
die „Straßengemeinschaft kleine Rurstraße“, an
meine Schwester Cornelia Langen und meine
Nichte Simone Langen, ohne deren Hilfe ein
solcher Informationsstand nicht möglich gewe-
sen wäre.

So konnten wir mit Zufriedenheit einen schönen
und erfolgreichen Tag beenden und freuen uns
schon auf das Jahr 2019 beim Erntedank- und
Stadtfest in Jülich.

Eure
Maya Hügle

Sektionsleiterin Aachen

Pünktlich um 13:30 Uhr am Samstag, dem 8.
Sept. 2018 waren sie alle da, am Treffpunkt vor
dem Neusser Hauptbahnhof:  32 Mitglieder und
Freunde der I.G. Niere NRW e.V. , Sektion
Kreis Neuss, zum gemeinsamen jährlichen
Ausflug in das Städtchen Brüggen am linken
Niederrhein im Naturpark Schwalm-Nette.

Gespannt erwartete man die Ankunft des Oldti-
mer-Busses, der diese Gesellschaft zum Ziel in
Brüggen bringen sollte: der Brüggener Klimp.
Die Brüggener Klimp war einmal der Bahnhof
von Brüggen und wurde zu einem „Erlebnis-
Hotel und Restaurant“ umgebaut, nachdem die
Deutsche Bahn die Bahnlinie nach Brüggen
aufgegeben hat und damit der Bahnhof über-
flüssig wurde.

In dem wunderschönen alten Bus fanden alle
einen bequemen Sitzplatz und konnten die An-
reise zum „Hotel Brüggener Klimp“ relaxt genie-
ßen. In nicht einmal einer Stunde wurde das
Ziel erreicht. Dabei hat Harald Karis diese Rei-
sezeit noch kurzweilig versüßt, in dem er quasi
als Ersatz-Steward und Reiseleiter den Inhalt
einer Schachtel Süßigkeiten unter den Teilneh-
mern verteilte….

So konnten dann die Reisenden zufrieden das
bereits vorbereitete Restaurant betreten und
sich zu Kaffee und Kuchen niederlassen.
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Aus den Sektionen

Der Service war stramm und beinahe militärisch
knapp organisiert. Der Blechkuchen wurde
ziemlich humorlos im Galloptempo serviert. Für
freundliche Rücksprache war wohl keine Zeit,
denn nur zwei Personen hatten die Riesenauf-
gabe, mehrere zeitgleich anwesende Gruppen
zu betreuen. Trotzdem war der Blechkuchen
lecker, die Sahne frisch geschlagen und der
Kaffee schmackhaft.

So ging es dann in guter Laune zum nächsten
Höhepunkt des Ausfluges: der Rundfahrt durch
Brüggen und einem Teil des Naturparkes
Schwalmtal-Nette mit dem sogenannten „Klimp-
Express“. Es standen verschiedene Kaltgeträn-
ke zur Auswahl und mitgebrachter Proviant in
fester und in flüssiger Form verwandelten die
Ausfahrt mit dem Klimp-Express teilweise in ei-
ne Mischung aus Kindergeburtstag und Kegel-
tour. Aber alles blieb in nettem Rahmen und so
endete auch dieser Teil mit sehr zufriedenen
und fröhlich aufgelockerten Teilnehmern (und
Teilnehmerinnen).

Damit nicht das Herumsitzen die Hauptaktivität
des Ausfluges bleiben sollte, wurde die Mög-
lichkeit genutzt, zum nahen Zentrum von Brüg-
gen und der Burg Brüggen zu spazieren. Hier
konnte man noch ein wenig den mittelalterli-
chen Kern des Städtchens bewundern und die
Einkaufsmöglichkeiten nutzen. Die Fußlahmen,
die nicht so weit laufen konnten oder wollten,
nutzten die Chance, im Biergarten des
„Restaurants Brüggener Klimp“ mit Hilfe von ein
paar Kaltgetränken auszuspannen.

Um 18:00 Uhr ging es dann zum vorbereiteten
Buffet. Dieses nannte sich „Rustikales Bauern-
buffet“ und bot eine reichliche Auswahl von
Suppen, warmen Speisen, Salaten und köstli-
chem Dessert.

Obwohl das ganze System Brüggener Klimp
auf Masse und Gruppenabfertigung eingerichtet
ist, war das Essen durchaus schmackhaft und
lecker. Und die zwei Servicepersonen, die das
ganze abwickelten, vollbrachten eine kon-
zentrierte Höchstleistung, die alle Hochachtung
und großes Lob verdienen. Als dann das Des-
sert noch Glück und Zufriedenheit auf die Ge-
sichter der Teilnehmer zeichnete, konnte man
die ganze Veranstaltung als vollen Erfolg feiern.

Harald Karis, links, Klaus W. Baum, rechts

Satt und zufrieden verlief dann auch die Rück-
fahrt im Oldtimer-Bus zurück nach Neuss.
Alle Teilnehmer waren sich einig, einen tollen
und ereignisreichen, kurzweiligen Tag miteinan-
der verbracht zu haben, an den alle gerne zu-
rückdenken werden. Wiederholung nicht ausge-
schlossen.

Klaus W. Baum
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Aus den Sektionen

FAHRT AN DEN EDERSEE UND NACH BAD

WILDUNGEN AM 21. JUNI 2018

Auch zu unserem 20jährigen Jubiläum des Be-
stehens der Selbsthilfegruppe hatte Dieter Hoff-
mann, unser Sektionsleiter, wieder eine schöne
Bustour für die Mitglieder der Gruppe vorberei-
tet: Diesmal ging es frühmorgens von Siegen
mit der Fa. Sauerlandgruß in nordöstlicher Rich-
tung (also raus aus NRW) ins hessische Berg-
land an den Edersee.

Zuvor wurde aber nach ungefähr halber Strecke
noch die inzwischen zur Tradition gewordene
Fleischwurstpause zelebriert - es gibt Dinge, die
müssen einfach sein!

Nach ungefähr 130 km an der Eder angekom-
men, hatte auch das Wetter zur allgemeinen
Freude deutlich aufgeklart - inzwischen passte
es gut zu einer Schifffahrt. Wir bestiegen also in
der Nähe der Staumauer unser Schiff, den
„Stern von Waldeck“. Luxuriöser Kahn, mehrere
Stockwerke, selbstverständlich mit Cafeteria an
Bord - Leckereien und Getränke also kein Prob-
lem. Wir also los mit unserer Rundfahrt.

Der Edersee ist umschlossen von Bergen, auf
deren höchsten Gipfel die eindrucksvolle Burg
„Waldeck“ liegt. Die war zwar nicht in unserem
Programm, aber empfehlenswert ist sie trotz-
dem. Schön an diesem See ist auch, wie sich
das Panorama von Kilometer zu Kilometer än-
dert, so dass eine Bootsfahrt nie langweilig
wird. Segelboote und interessante Ufer sind
schon unterhaltsam. Am Ende unserer zwei-
stündigen Rundfahrt und wieder in der Nähe der
Staumauer angekommen, verließen wir unser
Schiff und gingen zurück zum Bus.

Als weitere Station der Tour hatten wir uns Bad

Wildungen auserwählt, das nicht weit weg vom

Edersee liegt. Der Bus brachte uns dort in die
Nähe der Innenstadt. Ein Programm gab’s hier
nicht - jeder hat halt auf eigene Faust den nicht
besonders großen historischen, aber dennoch
sehr sehenswerten Stadtkern besichtigt bzw. ist
mit oder ohne Umschweife in ein Café ver-
schwunden. Wir hatten auch nur eine gute
Stunde Zeit hier, so dass dieser Teil der Tour
nicht so üppig war.

Von da waren wir auch schon wieder auf dem
Rückweg nach Hause. Hier erwartete uns ge-
gen 18:00 Uhr eine Reservierung im Restaurant
„Storch“.

Wir hatten nun schon auf der Tour nicht
schlecht gelebt - und trotzdem fand jeder auf
der Karte etwas Leckeres für sich. Mit
„Flüssigem“ überbrückten wir die Pause bis
zum Essen, natürlich auch mit interessanten
Gesprächen zu allem und jedem. Da sich unse-
re Gruppenmitglieder wirklich gut kennen und
es ein sehr gutes Verhältnis untereinander gibt,
wird wirklich alles Mögliche thematisiert. Das
galt aber dann nicht nur für die Wartezeit zum
Essen, sondern die ganze Tour.

Nun ja, das Essen schloss dann das erfolgrei-
che Erlebnis und den schönen Tag ab. Wir fuh-
ren wieder zurück zum Ausgangspunkt in Sie-
gen, von wo aus jeder für sich die Heimreise
antrat.

Ulrich Röcher
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Aus den Sektionen

Heessenerin hofft auf ein Organ durch ein
neues Verfahren
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Reisebericht Ostsee und Dialyse in Scharbeutz I

Die deutsche Ostseeküste ist abwechslungs-
reich und immer einen Besuch wert. Im Osten
die Insel Usedom mit ihren besonderen Reizen
und die Nähe zu Polen oder die Insel Rügen mit
ihren attraktiven Seebädern oder das Fischland
Darss-Zingst mit seinem herben Charme, über-
all findet der Besucher interessante Orte. Rund
1.730 Kilometer ist die deutsche Ostseeküste
lang, wenn man die Inseln und Flussmündun-
gen dazu zählt. Und es gibt Städte, Strände,
Wälder und auch Steilküsten, die die Besucher
anziehen und faszinieren.

Mein persönliches Lieblingsziel seit vielen Jah-
ren ist die Lübecker Bucht, ein kleines Teilstück
dieser Ostseeküste zwischen Grömitz und Tra-
vemünde. Aufgereiht wie an einer Perlenkette
finden sich die ehemals verschlafenen Fischer-
nester wie Neustadt in Holstein, Sierksdorf,
Haffkrug, Scharbeutz, Timmendorfer Strand und
Niendorf, die heute sehr lebendige und gut be-
suchte Ferienorte sind.
Vor allem bei schönem Wetter ist am Wochen-
ende scheinbar ganz Hamburg hier versammelt.
Und man kann kilometerlang an gut ausgebau-
ten Strandwegen die ganze Küste langlaufen,
spazieren oder mit dem Fahrrad erobern…

Trotz meiner Dialysepflichtigkeit ist die Ostsee
eines meiner Lieblingsziele geblieben. Man
muss jedoch unter Umständen weitere Anreisen
zur Dialyse in Kauf nehmen, da es nur wenige
Orte mit Dialysen für Feriengäste gibt. Zum Bei-
spiel auf Rügen und Usedom nur jeweils eine
einzige pro Insel. Deshalb ist es ratsam, vor An-
reise genau zu planen.

Ich selber reserviere mir immer wieder einen
Dialyseplatz in Scharbeutz, im Dialysezentrum
Scharbeutz unter der Leitung von Dr.med. M.
Struve, Dr.med. M. Scholz und Dr.med. M.
Wurz,

Hamburger Ring 1, 23683 Scharbeutz, Tel.
04503/ 77 300, Fax 04503/ 73 310.

Geboten werden dort 12 Dialyseplätze für alle
gängigen Dialyseverfahren. Zum Einsatz kom-
men hierbei moderne Dialysegeräte der Firmen
Gambro und Nikkiso.

Das Dialyseteam ist freundlich und kompetent.
Man fühlt sich schnell zu Hause. Die Dialysen
verlaufen in der Regel reibungslos und ohne
Beanstandungen. Auch der gereichte Imbiss
beweist die Gastfreundschaft, die hier quasi
groß geschrieben wird: liebevoll individuell her-
gerichtete Schnittchen oder Brötchen, mit Obst
und Salat aufgerüstet…

Mehr Informationen finden sich unter
www.aerztehaus-scharbeutz.de im Internet.

Mein Ferienort ist seit vielen Jahren immer wie-
der der Ort Timmendorfer Strand. Ein langsam
gewachsener und entwickelter Badeort, der im
Prinzip alles bietet, was ich von einem Ferienort
erwarte: schöne, gepflegte Strände, eine ange-
nehme Bebauung, die nicht die Natur komplett
zerstört. Geschäfte, Restaurants und Kneipen
mit akzeptablen Angeboten. Eben Abwechslung
und Kurzweil, damit der Urlaub eine schöne
Zeit wird…

Aber auch die oben genannten kleinen Orte
zwischen Grömitz und Travemünde haben sich
sehr entwickelt. Aus kleinen verschlafenen Nes-
tern wurden in den letzten Jahren lebhafte und
lebendige Badeorte mit schönen Sandstränden
und einem abwechslungsreichen Angebot an
Unterhaltungsmöglichkeiten. Diese alle aufzu-
zählen würde hier den Rahmen sprengen. Aber
jeder der sich näher informieren will, findet eine
Menge Informationen und Angebote im Internet
und in der Reiseliteratur.
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Reisebericht Ostsee und Dialyse in Scharbeutz II /
Patientenbegleiter

An der Ostsee traf ich Udo Lindenberg...

So gibt es unzählige Übernachtungsmöglichkei-
ten. Von der privaten Unterkunft, der kleinen
Pension, dem stylischen Boutique-Hotel bis
zum Fünfsterne-Klotz ist alles vorhanden. Auch
in Sachen Restaurants sind beinahe jede Ge-
schmacksrichtung und jede Qualität vorhanden.
Obwohl der eigentliche Renner der Ostseeküste
immer noch das traditionelle „Fischbrötchen“ ist,
das man an vielen Ecken erhält – in der Regel
frisch und lecker…

Ich persönlich werde mit Frau und Hund die
kommenden Herbstferien wieder in Timmendor-
fer Strand verbringen. Diesmal gönnen wir uns
das Hotel Seeschlösschen, das direkt am
Strand liegt und einen einmaligen Blick über die
Ostsee zulässt. Und natürlich ist auch der Dialy-
seplatz in Scharbeutz längst reserviert und be-
stätigt. Somit können die Ferien beginnen – wir
müssen nur noch hinfahren…

Klaus W. Baum

PatientenBegleiter in der Sektion Neuss

Der Bundesverband Niere bietet seit einigen
Jahren eine zertifizierte Ausbildung zum sog.
PatientenBegleiter an. Mario Rosa-Bian aus
Düsseldorf hat diese Ausbildung im Frühsom-
mer abgeschlossen. PatientenBegleiter bieten
allen Dialysepatienten, Transplantierten und
Patienten im Vorstadium psychosoziale Beglei-
tung an.

Mögliche Themen sind: Fragen zu Arbeit, Ren-
te, Schwerbehinderung, Lebensgestaltung in
Partnerschaft, Familie, Freunde, Auseinander-
setzung mit der Krankheit, Nutzen des Selbst-
hilfe-Netzwerks oder einfach nur zuhören.

Es gibt in NRW mehrere PatientenBegleiter.

Melden Sie sich bei uns, wenn Sie Kontaktda-
ten benötigen oder selbst auch PatientenBe-
gleiter werden wollen.

****************************************
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Ein Wunsch geht in Erfüllung!
Oder vielleicht doch nicht? I

Was denken Sie über Jens Spahn, unseren
Bundesgesundheitsminister von der CDU?
Ich muss gestehen, dass ich nicht viel Hoffnun-
gen als Patient i.A. und als Transplantierter i.B.
hatte,  als er  sein Amt antrat.  Er fiel  mir  auf  mit
Anregungen, Stellungnahmen und Beiträgen,
die nichts mit Gesundheit zu tun hatten jedoch
mit anderen Politikfeldern und gängigen The-
men in Deutschland, für die ein Gesundheitsmi-
nister nicht zuständig ist. Sie erinnern sich?
Spahn meinte u.a., dass man von Hartz IV gut
leben könne…

Ich habe nicht schlecht gestaunt, als Minister
Spahn Ende August ankündigte, eine Gesetzes-
änderung vorschlagen zu wollen, die eine teil-
weise Freistellung von Transplantationsbeauf-
tragten und eine bessere Vergütung der Kran-
kenhäuser für Explantationen (und ihre Vorbe-
reitung) sicherstellen sollen. Beides Maßnah-
men, die wir seit langem fordern, um die Warte-
zeiten für Patienten, die auf ein Organ warten,
zu verkürzen. Mein Eindruck: sobald er sich auf
das konzentriert, um was er sich kümmern soll,
macht er gute Arbeit.

Aber es kam ja noch besser!

Bundesgesundheitsminister Jens Spahn, CDU

Anfang September überraschte er noch einmal
alle in Deutschland, als er sich persönlich für
die Widerspruchslösung im Transplantationsge-
setz aussprach und eine breite gesellschaftliche
Debatte zur Widerspruchslösung anregte.

Diese Debatte fand dann tatsächlich 2-3 Wo-
chen in einigen Medien und einigen Zeitungen/
Online-Foren statt. Ich habe sie beobachtet und
daran teilgenommen.
Und ich habe nicht schlecht gestaunt!

In der Rückschau konnte ich die folgenden
grundsätzlichen Erkenntnisse über die Teilneh-
mer gewinnen:

1) Viele konnten oder wollten nicht zum ei-
gentlichen Thema Aussagen treffen.

2) Sie wollen stattdessen oft über andere,
verwandte Themen sprechen bzw. schrei-
ben.

3) Viele äußerten sich, obwohl sie erkennbar
keine oder ungenügende oder falsche In-
formationen dazu besitzen.

4) Fast alle in den Online-Foren äußerten
sich anonym bzw. als Pseudonym, was
etliche offensichtlich ermuntert, eine über-
hebliche/ unverschämte/ aggressive und
sogar beleidigende Wortwahl zu benut-
zen.

5) Zum Glück gab es auch etliche, die sich
eindeutig für die Widerspruchslösung aus-
sprachen.
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Ein Wunsch geht in Erfüllung!
Oder vielleicht doch nicht? II

Zu 1) und 2): Sie sprachen und schrieben über
Organtransplantationen im Allgemeinen, meis-
tens lehnten diese Teilnehmer die Transplanta-
tionen generell ab. Von diesen trafen die we-
nigsten auch die Aussage, dass sie für sich
selbst ein Empfangen eines Organs im Fall des
Falles ausschließen. Etliche andere halten es
für unzumutbar/  mit dem Grundgesetz nicht
vereinbar, dass sie ihren Widerspruch zu einer
möglichen Organspende abgeben/ hinterlegen
sollen/ können/ müssen.

Dieselben Menschen akzeptieren jedoch ohne
Weiteres, dass der Staat sie zwingt, ihre Kinder
in die Schule zu schicken. Dieselben Menschen
akzeptieren, dass sie ein Testament aufsetzen
müssen, falls sie die gesetzlich vorgesehene
Erbfolge nicht wollen. Ich kann diese Menschen
nicht wirklich verstehen.

Zu 3) In diesem Bereich ging es vogelwild zu:
Koma und Hirntod wurden gleichgesetzt, Kran-
kenhäusern und sogar einzelnen Ärzten wurde
persönliche Bereicherung durch die Transplan-
tations-Operation unterstellt (was ist mit den OP
-Schwestern?), den Transplantierten wurde un-
terstellt, dass sie mit den schlimmsten Neben-
wirkungen nur „vegetieren“ würden, dass die
Folgekosten einer Transplantation für die Ge-
sellschaft (also für diese Autoren!) viel zu hoch
seien, mir selbst wurde unterstellt, dass ich mei-
ne Niere gekauft habe, also kriminell war. (Der
Verlag hatte seine eigenen Online-Benimm-
regeln missachtet, ich musste mit dem Rechts-
anwalt drohen bis der Verlag den Beitrag dieses
aggressiven Unwissenden löschte).

Das Schlimmste jedoch, finde ich, war das Ver-
ständnis, dass jeder Deutsche zum Organ-
spender wird, falls er nicht widerspricht. Vielen
schien und scheint es also nicht klar zu sein,
dass als Organspender „nur“ (entschuldigen Sie
dieses Wort, es fällt mir kein besseres ein) ein
Hirntoter infrage kommt (auch alle Ausländer!)
und dass Hirntod bedeutet, dass dieser Patient
nie mehr ins Leben zurückkommen kann.

Und: Dass bei einem Hirntoten die herz– und
kreislauferhaltenden Maschinen abgeschaltet
würden, wenn es nicht die Möglichkeit der
Transplantation gäbe. Mit der Folge, dass Herz
und Kreislauf dieses Patienten innerhalb weni-
ger Minuten oder Stunden aufhörten.

Das Zweitschlimmste für mich war das Aus-
blenden von Wahrscheinlichkeiten. Was meine
ich genau: die Wahrscheinlichkeit, dass jemand
auf ein Organ angewiesen sein wird ist mehr
als doppelt so hoch wie die Möglichkeit den
Hirntod zu sterben.
Aber wem erzähle ich dies alles? Sie wissen
dies ja alles schon…?

Zu 4) Hier gibt es nicht viel zu ergänzen, außer:
ich bin sicher, ohne den Schutz der Anonymität
würden die Menschen erheblich höflicher
kommunizieren.

Zu 5) Etliche schilderten ihr Schicksal, genauer:
Ihr Glück, ein Organ rechtzeitig erhalten zu ha-
ben. Sie berichteten von ihrer Dankbarkeit, ihrer
Möglichkeit eines zweiten Lebens und versuch-
ten ebenfalls Klarheit und Faktenwissen zu ver-
mitteln.

Wie geht es weiter?
Nun, Bundesgesundheitsminister Spahn will
zusammen mit dem gesundheitspolitischen
Sprecher der SPD-Fraktion im Bundestag, Dr.
Karl Lauterbach, einen fraktionsübergreifenden
Gesetzesentwurf einbringen, wahrscheinlich im
nächsten Frühjahr. Wie in der Vergangenheit
bei ethischen Themen werden die Abgeordne-
ten bei einer möglichen Abstimmung von ihrer
Fraktionsdisziplin befreit.

Dr. Karl Lauterbach, SPD

Was können wir Betroffene tun?
Wir können unsere Bundestagsabgeordneten
fragen, wie und aus welchen Gründen sie zum
Thema stehen.
Wir können mit Freunden, Kollegen und Nach-
barn darüber sprechen.
Wir können den Bundesverband Niere fragen,
wie er zu diesem Thema steht.

Mario Rosa-Bian
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Die Widerspruchslösung und der Bundesverband Niere

Wussten Sie…?

Wussten Sie, dass der „Bundesverband Niere
bundesweit über 170 Verbände, Vereine und
Interessengemeinschaften vertritt, in denen ca.
18.000 chronisch nierenkranke Menschen und
deren Angehörige organisiert sind? … Von
chronischer Niereninsuffizienz betroffen zu sein
bedeutet, dass der Patient lebenslang auf Be-
handlungsverfahren angewiesen ist, welches
die natürliche Nierenfunktion ersetzt. Dabei
handelt es sich im Wesentlichen um Dialysebe-
handlungen und Nierentransplantationen.“*

Wussten Sie, dass die Satzung des Bundes-
verbands Niere u.a. folgende Zwecke beinhal-
tet:

„...mit Vorschlägen bei den Gesetzgebungsor-
ganen die Interessen der Mitglieder der ihm an-
geschlossenen Vereine zu vertreten,

...die Förderung der Organspendebereitschaft in
der Öffentlichkeit,

...die Wahrnehmung der Interessen der Mitglie-
der der ihm angeschlossenen Mitgliedsvereine.“

Und, „Der Verband ist selbstlos tätig, er verfolgt
nicht in erster Linie eigenwirtschaftliche Zwe-
cke.“?

Wussten Sie, dass der Bundesverband
(natürlich vertreten durch den Vorstand) folgen-
der Meinung ist: „Eine Diskussion um eine neue
gesetzliche Regelung (z.B. Widerspruchslö-
sung) ist damit kontraproduktiv, kostet viel Zeit
mit unklaren Bund- bzw. Länderzuständigkeiten
und bringt keineswegs eine beweisfähige Or-
ganentnahme.“?**

Wussten Sie, dass der Vorstand des Bundes-
verbands meine Kritik an dieser seiner Haltung
und meine inhaltlichen Fragen (per Mail) nicht
bearbeitet/ beantwortet? Seine Begründung: Ich
habe für diese Kritik und diese Fragen meine
Arbeitgeber-Mailadresse benutzt. (Wozu ich von
meinem Arbeitgeber autorisiert bin)

* Zitat aus einem Brief des Bundesverbands vom Sep-
tember an das Bundesministerium für Gesundheit

** Zitat aus einem Schreiben des Bundesverbands vom
August 2018 an alle Mitgliedsverbände

Wussten Sie, dass es zu keinem Zeitpunkt ei-
ne Abstimmung (z.B. auf einer Mitgliederver-
sammlung) gab, die den Vorstand des Bundes-
verbandes ermächtigt oder berechtigt hätte, im
Namen der 18.000 chronisch Nierenkranken zu
sagen, dass „Eine Diskussion um eine neue
gesetzliche Regelung (z.B. Widerspruchslö-
sung) [ist] damit kontraproduktiv“ ist?

Wussten Sie, dass öffentliche Rückfragen zum
fehlenden Votum in dem vom Bundesverband
eröffneten Forum auf Facebook nicht beant-
wortet werden?

Ich stelle mir die Frage, aus welchen Gründen
der Bundesverband die ca. 8.000 Dialysepati-
enten und die ca. 2.000 Patienten, die auf ein
Herz, eine Leber, eine Bauchspeicheldrüse
oder Lungen warten, nicht aktiv unterstützt, in-
dem er alle Maßnahmen fordert und unter-
stützt, die die Wartezeit auf ein Organ verrin-
gern können.

Sicher ist es gut und richtig, dass der Bundes-
verband die vom Bundesgesundheitsminister
angestrebte Stärkung der Rolle der Transplan-
tationsbeauftragten und die bessere Vergütung
der Krankenhäuser für Explantationen unter-
stützt. Aber das reicht nicht!

Für mich ist das Verhalten des Bundesver-
bands in Sachen Widerspruchslösung sehr
schädlich für alle die, die viele Jahre auf eine
Niere warten. Es stellt sich mir nicht wirklich die
Frage, wer davon profitiert, dass unter dem
Strich weniger Transplantationen und mehr und
länger dialysiert wird.

Wussten Sie, dass der Vorstandsvorsitzende,
Peter Gilmer, seit mehr als 30 Jahren diese
Funktion ausfüllt?

Der Vollständigkeit und der Fairness halber
möchte ich darauf hinweisen, dass der Bundes-
verband viele andere Aktionen, Initiativen, An-
regungen unternimmt, damit (angehende) Dia-
lysepatienten eine starke Interessenvertretung
haben. Ich erwähne hier explizit nur das Projekt
„PatientenBegleiter“. (s. Seite 14)

Mario Rosa-Bian
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Für unsere Rätselfreunde

LÖSUNG: 995 Buchgewinner aus dem letzten Heft: Ursula Fröbrich, Monika Gerards

Für unsere Rätselfreunde
Bitte schreiben Sie die drei Ziffern in den Kreisen von oben nach unten auf eine Postkarte und

schicken diese an:

I.G. Niere NRW e.V., Bonner Str. 71, 41468 Neuss,

oder per E-Mail an: info@niere-nrw.de .
Einsendeschluss ist der 15.01.2019
Zu gewinnen gibt es 2  x dieses Buch:

Die Gewinner werden bei richtiger Lösung
ausgelost, der Rechtsweg ist  ausgeschlossen.

SUDOKU
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Beitrittserklärung



Das Netzwerk Organspende NRW hat sich zum Ziel gesetzt die Zahl der Organ-

spender zu erhöhen. Dies soll durch mehr Information und Aufklärung der Bevöl-

kerung erreicht werden.

Wichtig ist den Mitgliedern des Netzwerkes, dass sich die Menschen informieren,

dass sie sich entscheiden, diese Entscheidung dokumentieren und mit ihren Ange-

hörigen besprechen. Ein ausgefüllter Organspende-Ausweis kann eine Möglichkeit

der Dokumentation sein. Entsprechende Eintragungen in eine Patientenverfügung

ein anderer.

Die Ziele sollen u.a. erreicht werden durch:

· eine bessere Zusammenarbeit der Organisationen. Dazu gehört ein regelmäßi-

ger Erfahrungsaustausch und ein Informationsaustausch über geplante Aktivi-

täten der Mitglieder

· Organisation und Durchführung von gemeinsamen öffentlichkeitswirksamen

Aktivitäten

· ein Angebot zur Information und weiteren Qualifizierung der Aktiven aus den

Mitgliedsorganisationen

Netzwerk Struktur

· Das Netzwerk wählt alle zwei Jahre einen Sprecher bzw. eine Sprecherin sowie

einen stellvertretenden Sprecher bzw. eine stellvertretende Sprecherin.

· Sie haben die Aufgabe die Sitzungen des Netzwerkes vorzubereiten, zur Sit-

zung einzuladen und für die Protokollierung zu sorgen.

· Darüber hinaus vertreten sie das Netzwerk Organspende NRW in der Öffent-

lichkeit.

Vom Projekt zum  gemeinnützigen e.V.

Bisher „nur“ ein Projekt, ab Januar 2019
wird das Netzwerk Organspende ein einge-
tragener Verein.

Das Foto zeigt die Gründungsmitglieder.
Von links: Gerd Böckmann, Lebertrans-
plantierte e.V., Klaus Holthuysen, Mario
Rosa-Bian, beide I.G. Niere NRW e.V.,
Daniel Zander, Web-Portal „Lebensritter“,
Heike Rahe, Transplant-Kids e.V., Claudia
Krogul,  stellv. Vorsitzende, Stefan
Palmowski (Vorsitzender), Bärbel Brünger,
Verband der Ersatzkassen e.V. NRW


