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EDITORIAL

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

In der letzten Ausgabe dieser Zeitung mussten Sie lesen,
dass die I.G. Niere NRW moglicherweise zum Ende des Jah-
res aufgelést werden muss. Wie so oft im Leben, kommt und
kam es anders! Es haben sich zum Glick kompetente, moti-
vierte, betroffene und nette Kandidaten und Kandidatinnen fir
die Wahl des Vorstands gefunden. Sie wurden von der MV
alle einstimmig gewahlt und, was heutzutage ja auch wichtig
und erfreulich ist: Wir sind drei Damen und drei Herren. Auf
den Seiten 4-9 lesen Sie bitte die Details und unsere Absich-
ten. Jetzt schauen wir nach vorne und haben viel vor.

In der ndchsten Ausgabe werden sich die ,neuen” vorstellen,
ihre Schwerpunkte und Ideen prasentieren, sodass Sie sich
ein kleines Bild von der Zukunftsfahigkeit lhrer I.G. Niere
NRW machen kénnen.

Ich mdchte Sie insbesondere auf die Seite 9 dieser Ausgabe
hinweisen. Unser ,Fels in der Brandung®, unser liebenswertes
.Madchen fir Alles®, Bettina Kempen, verabschiedet sich von
uns allen, da sie Anfang 2023 in ihren wohlverdienten Ruhe-
stand gehen wird. Bettina hat in den letzten drei Jahrzehnten
den ,Laden am Laufen gehalten® wenn andere krank ausfie-
len, sie ist ein wandelndes Lexikon in Sachen Nierenselbsthil-
fe, sie weil} alles, kennt alles und jeden, der fir unsere Arbeit
wichtig ist, sie ist darliber hinaus die Hilfsbereitschaft in Per-
son. Ich kann mir die Niere NRW ohne Bettina Kempen gar
nicht vorstellen. Ich, nein wir alle, werden es versuchen und
ich bin sicher, dass wir Bettina noch oft um Rat fragen werden
im nachsten Jahr.

Apropos néchstes Jahr: Werden wir 2023 das am 16.02.2020
vom Bundestag beschlossene Organspenderegister erhalten?
Ich wage folgende Prognose: Ob wir es erhalten oder nicht,
es wird keinerlei Rolle spielen bei der Erhdhung der Zahl der
Organspender, weil sich kein Mensch dort als Organspender
eintragt/ eintragen lasst, der nicht schon jetzt einen Organ-
spenderausweis oder eine entsprechende Patientenverfigung
erstellt hat. Das vom Bundestag mit der Erstellung des Regis-
ters beauftrage Bundesinstitut fir Arzneimittel und Medizin-
produkte hat diese Aufgabe Ubertragen an die Bundesdrucke-
rei in Berlin, noch Fragen?

Wir werden also von der Politik weiterhin, wie seit Jahrzehn-
ten hingehalten, was die Situation der Organwartepatienten
betrifft. Man verspricht Besserung bei den Organspenden,
doch es werden nur ,sehr wirkungsarme“ Gesetze verab-
schiedet, mehr auf den Seiten 11 und 12.

lhre
.G. Niere NRW e.V.

Mario Rosa-Bian
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Protokoll Mitgliederversammlung vom 29.05.2022
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Geschaftsstelle:
Bonner StraBe 71 Telefon 02131 30317 www.niere-nrw.de

41468 Neuss Telefax 02131 33638 info@niere-nrw.de

PROTOKOLL

der Mitgliedersammlung 2022 (Geschaftsjahr 2021)
am 29. Mai 2022, 11:00 Uhr, ,,Cafe ONS ZENTRUM", Neuss

Beginn: 11:15 Uhr Ende: 14:40 Uhr
Teilnehmer: siehe Anwesenheitsliste entschuldigt: Frau Dr. Karin Ahlert

TAGESORDNUNG:

TOP 1: BegruBung / Gedenkminute fir die Verstorbenen

TOP 2: Genehmigung der Tagesordnung und Feststellung der Beschlussfahigkeit;
Genehmigung des Protokolls der MV vom 27. Nov. 2021 (wurde in der Vereins-
zeitschrift , niere-aktuell-nrw", Ausgabe 2021 verdéffentlicht und allen Mitgliedern
zugesandt)

TOP 3: Rechenschaftsbericht des Vorstandes einschlieBlich Kassenbericht 20021;
Bericht der Kassenpriifer; Aussprache
Entlastung des Gesamtvorstandes

TOP 4: Haushalt 2022; Aussprache

TOP 5: Zukunft/Neuerungen in der I.G. Niere NRW e.V.

TOP 6: Beschlussantrag Satzungsanderung ,Geschaftssitz"

TOP 7: Genehmigung ,,Anschaffung Buromdbel™ durch die MV laut Satzung (> € 3.500,-)

TOP 8: Bezchl\t;‘ssantrag Satzungsanderung ,Form der Einladung zur Vorstandssitzung
und MV*

TOP 9: Neuwahlen des Vorstandes

a) Wahl des Wahlleiters und der Wahlhelfer
b) Wahl der Vorstandsmitglieder

TOP 10: Wahl der Kassenprifer*innen
TOP 11: Anregungen/ Kritik/ Vorschlage
Zu TOP 1:

Der Vorsitzende, Herr Mario Rosa-Bian begriiBte herzlich die Teilnehmenden und dankte fir ihr
Kommen.
In einer Gedenkminute wurde an die verstorbenen Mitglieder gedacht.

ZU TOP 2:
Die Einladung mit den Anlagen wurde satzungsgemafB und puinktlich an alle Mitglieder versandt.
Die Tagesordnung wurde einstimmig beschlossen.
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Mit 17 simmberechtigten Mitgliedem wurde die Beschlussfahigkeit festgestellt.
Die Genehmigung des Protokolls der Mitgliederversammlung vom 27.11.2021 erfolgte einstimmig.
Kommentare, Anderungswiinsche oder Erganzungen wurden nicht geauBert

Zu TOP 3:

Zu den Rechenschaftsberichten des Vorstandes gab es keine Fragen oder Anmerkungen.

Der Kassenwart, Herr Harald Karis, berichtete, dass die befiirchtete Unterdeckung des Etats fiir das Jahr
2021 deutlich geringer ausgefallen war. Durch zwei gréBere Spenden verstorbener Mitglieder, nur eine
Ausgabe der Vereinszeitschrift ,niere-aktuell-nrw"™ und weiterhin corona-bedingt ausgefallenen Veranstal-
tungen und Aktivitdten konnten die Ausgaben verringert werden.

Der Kassenpriifbericht wurde von der gewahlten Kassenpriiferin, Frau Rita Goeres verlesen.

Weitere Erlauterungen wurden von den Mitgliedern nicht gewlinscht.

Der Gesamtvorstand wurde von den Mitgliedern einsimmig entlastet.

Zu TOP 4:

Herr H. Karis ging noch einmal kurz auf den Etat 2022 ein.

Durch die weiterhin sinkenden Mitgliederzahlen und damit auch deren fehlender Beitrage muss der Etat
immer sehr vorsichtig geplant werden. Je nach Anzahl der Mitglieder werden auch die Pauschal-
forderungen der Krankenkassen gestaffelt.

Er hofft, dass die Unterdeckung zum Ende des Jahres 2022 nicht ganz so hoch ausfallen wird, wie im
Etat prognostiziert.

Weiterhin sollte es die besondere Aufgabe der I.G. Niere NRW e.V. sein, aktiv die Gewinnung von neuen
Mitgliedern und Spenden anzugehen, so der Kassenwart.

Der Etat 2022 wurde einstimmig genehmigt.

Zu TOP 5:

Nach den Befiirchtungen und Uberlegungen wahrend der Mitgliederversammlung vom 27.11.2021, ob
die I.G. Niere NRW e.V. aufgeldst werden muss, hat der ,Bundesverband Niere e.V." durch einen Brief
an alle Mitglieder und einen Bericht in der Zeitschrift ,Der Nierenpatient™ die Mitglieder aufgerufen, dies
zu verhindern.

Auch Uber das ,Netzwerk Organspende NRW e.V." haben sich Interessenten gemeldet, sodass ein neuer
Vorstand gebildet werden kann und unter TOP 9 zur Wahl bereitsteht.

Ebenfalls Gber das ,Netzwerk Organspende NRW e.V." wurde der I.G. Niere NRW e.V. das Angebot
unterbreitet, mit dem Netzwerk und dem ,,BDO" (Bund der Organtransplantierten NRW e.V.) eine Biiro-
gemeinschaft am Sitz des , Netzwerk Organspende NRW e.V." in Bochum zu griinden.

Jeder Verein hatte einen eigenen Blroraum, einen gemeinschaftlichen Konferenzraum, gemeinsam
nutzbare Telefon- und Internetstrukturanschliisse und eine gemeinsame Verwaltungsangestellte.

Das wiirde die Ausgaben der I.G. Niere NRW e.V. verringern; die ,I.G. Niere NRW e.V." wiirde mit dem
~Netzwerk Organspende NRW e.V." entsprechende Vertrage (Miete, Personalpauschale etc.) abschlieBen.

Eine geeignete Verwaltungsangestellte wurde bereits vom , Netzwerk Organspende NRW e.V." gefunden
und nach einem gemeinsamen Vorstellungsgesprach (Netzwerk Organspende, BDO und
I.G. Niere NRW) vom ,Netzwerk Organspende NRW e.V." angestellt.

Wenn die Mitglieder mit diesen Anderungen einverstanden sind, wiirde die neue Verwaltungs-
angestellte zum 1.1.2023 auch flir die I.G. Niere NRW e.V. tdtig sein.. Der Umzug wiirde dann zum
1.2.2023 geplant.

Die bisherige, langjahrige Verwaltungsangestellte, Frau Bettina Kempen, wird zum 1.2.2023 in Rente
gehen. Die Teilnehmer unterstiitzten die Pléane und Vorhaben ohne Einwand.

Ein groBes Problem sei nach wie vor die sinkende Mitgliederzahl, so der Vorsitzende. Langjahrige
Mitglieder versterben und neue Mitglieder sind kaum noch zu finden.
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Uber die Krankenkassenférderungen (in diesem Falle dem ,vdek NRW") gibt es die Mdglichkeit,

auf Basis der ,Projektforderung" eine Werbeagentur mit der Entwicklung einer Kampagne zu beauf-
tragen, die neue und vor allem junge Mitglieder gewinnen kdnnte. Der Kontakt zu einer Werbeagentur
wurde bereits hergestellt und kénnte wahrscheinlich Uber die Projektférderung der Krankenkassen als
Projekt flir 2-3 Jahre bezuschusst werden.

Es folgte eine angeregte Diskussion unter den Teilnehmern tber mdgliche Inhalte, Kosten, Umfange,
Dauer und Alternativen zu dieser Kampagne, die der Vorstand bei seinem weiteren Vorgehen
berlicksichtigen wird.

Von 12:40 Uhr bis 13:10 Uhr unterbrach eine Mittagspause die Diskussionsgesprache.

Um 12:50 Uhr wurde die Versammlung von einem Mitglied verlassen, sodass bis zum
Ende und den Wahlen des neuen Vorstandes noch 16 stimmberechtigte Mitglieder
anwesend waren.

Der Meinungsaustausch war Uberaus engagiert und viele Aspekte und Ideen wurden angesprochen.
Alle Anwesenden wollten versuchen, auf anderen Wegen oder zusatzlich Kontakte zu chronisch
Nierenkranken zu finden und aufzubauen.

Zu TOP 6:

Da Anderungen der Satzung nur durch Beschlussfassung der Mitgliederversammlung mdglich sind,
wurde folgender Satzungsanderung einstimmig zugestimmt:

§1, Satz 2: Der Verein hat seinen Geschaftssitz in Bochum (ab dem 1.2.2023 in

44801 Bochum, Gesundheitscampus-Siid 9)

Zu TOP 7:

Die Anschaffung neuer Bliromdbel und etwaige Umbauarbeiten, die héhere Kosten als € 3.500,-
verursachen werden wurden einstimmig bewilligt.

Die bisherige Blroausstattung wurde 1978/1979 angeschafft und bis auf einen Birostuhl nicht erneuert.

Zu TOP 8:
Um Einladungen zu Vorstandssitzungen und zur MV zusatzlich auch per Mail zu erméglichen wurde
folgende Satzungsanderung einstimmig beschlossen:

§7, Absatz 5:

5. Der Vorstand fasst seine Beschliisse in Vorstandssitzungen, die vom Vorsitzenden, bei dessen
Verhinderung durch den ersten Stellvertreter, bei dessen Verhinderung durch den zweiten Stellvertreter,
bei dessen Verhinderung durch ein anderes Vorstandsmitglied einberufen werden. Die Einladung
erfolgt schriftlich, in begriindeten Fallen auch fernmiindlich oder per E-Mail. Die Einladungsfrist
betragt mindestens sieben Tage; die Einhaltung einer kiirzeren Frist ist zuldssig, wenn dies im Interesse
des Vereins geboten ist. Mit der Einladung ist den Vorstandsmitgliedern die Tagesordnung mitzuteilen."

8§10, Absatz 3:

»3. Die Mitgliederversammlung wird vom Vorsitzenden, bei dessen Verhinderung von einem der beiden
Stellvertreter nach Abstimmung mit den Ubrigen Vorstandsmitgliedern einberufen. Die Einberu-fung
erfolgt schriftlich unter Einhaltung einer Frist von drei Wochen. Als ,,schriftlich" gilt auch die
Versendung per E-Mail an die Mail-Adresse, die das einzelne Mitglied als Kontakt-E-Mail-
Adresse der 1.G. Niere NRW mitgeteilt hat. Die Frist beginnt mit dem, auf die Absendung des
Einladungsschreibens folgenden Tag. Das Einladungsschreiben gilt dem Mitglied als zugegangen,

wenn es an die letzte vom Mitglied dem Vorstand schriftlich bekannt gegebene Adresse oder
E-Mail-Adresse gerichtet ist. Das Einladungsschreiben soll die Tagesordnung enthalten."



Protokoll Mitgliederversammlung vom 29.05.2022

Seite 4, Protokoll der Mitgliederversammlung vom 29. Mai 2022 in Neuss

Zu TOP 9:
Der bisherige Vorstand trat geschlossen zurlick.

Herr Mario Rosa-Bian Uberreichte dem ausgeschiedenen 1. stellvertretenden Vorsitzenden, Herrn
Glnter Feuerhack ein kleines Abschiedsgeschenk und dem langjahrigen Kassenwart, Herrn Harald
Karis ebenfalls, mit herzlichstem Dank von der gesamten I.G. Niere NRW e.V.

Frau Dr. Karin Ahlert wurde bereits auf der Vorstandssitzung vom 28.4.2022 mit einem Blumenstrau3
herzlich verabschiedet.

Herr Harald Karis wurde einstimmig als Wabhlleiter gewahlt.
Da die anwesenden Mitglieder auf eine geheime Wahl verzichteten, waren Wahlhelfer nicht nétig.

b)

Als Vorsitzender wurde Herr Mario Rosa-Bian zur Wiederwahl vorgeschlagen.

Mit 15 Ja-Stimmen und 1 Enthaltung wurde Herr Mario Rosa-Bian als Vorsitzender wieder-
gewahlt. Er nahm die Wahl an und dankte fiir das ihm entgegengebrachte Vertrauen.

Zur 1. Stellvertretenden Vorsitzenden wurde Frau Carola Hufmiiller aus Diisseldorf vor-
geschlagen. Nach einer kurzen Vorstellung wurde sie mit 15 Ja-Stimmen und 1 Enthaltung
gewahlt.Frau C. Hufmdiller nahm die Wahl an und dankte ebenfalls flir das ihr entgegengebrachte
Vertrauen.

Zur 2. Stellvertretenden Vorsitzenden wurde Frau Konstanze Birkner aus Witten vorgeschla-gen.
Nach einer kurzen Vorstellung wurde Frau K. Birkner mit 15 Ja-Stimmen und 1 Enthaltung
gewahlt, sie nahm die Wahl an und dankte fiir das ihr entgegengebrachte Vertrauen.

Als Kassenwart wurde Herr André Beiske aus Hamm vorgeschlagen. Nach einer kurzen Vorstellung
wurde er mit 15 Ja-Stimmen und 1 Enthaltung gewahlt. Herr A. Beiske nahm die Wahl an
und dankte flir das ihm entgegengebrachte Vertrauen.

Als weitere Vorstandsmitglieder (Beirat) wurde Frau Isabelle Rosa-Bian aus Diisseldorf und
Herr Dr. Herbert Loock aus Mdnchengladbach mit jeweils 15 Ja-Stimmen und

1 Enthaltung gewdhlt. Beide nahmen die Wahl an und dankten auch fiir das entgegen-
gebrachte Vertrauen.

Zu TOP 10:

Die beiden Kassenpriferinnen, Frau Rita Goeres aus Kaarst und Frau Ulrike Feuerhack aus Neuss
stellten sich zur Wiederwahl. Beide wurden mit jeweils 15 Ja-Simmen und 1 Enthaltung als
Kassenpriferinnen wiedergewahlt.

Zu TOP 11:

Es wurde vorgeschlagen, flr die Umzugskosten und Neuanschaffungen Pharma-Firmen anzuschreiben
und um eine entsprechende Spende oder ein entsprechendes Sponsoring zu bitten. Der Vorsitzende,
Herr M. Rosa-Bian wird dies gerne in Angriff nehmen.

Frau I. Rosa-Bian schlug vor, personalisierte E-Mail-Adressen der Vorstandsmitglieder einrichten zu
lassen und diese auf der Homepage einzustellen. Dies soll zeithah umgesetzt werden.

Frau K. Birkner erwahnte, dass es immer positiv bewertet wiirde, wenn die Vorstandsmitglieder in der
Vereinszeitung und Homepage mit Namen und Foto angegeben waren. Auch dies soll zeitnah
umgesetzt werden, so der Vorsitzende.

Herr A. Beiske schlug vor, noch weitere Beiratsmitglieder zu suchen: Zum Beispiel ein medizinischer
Beirat kdnnte berufen werden, oder ein*e Jurist*in. Auch dies soll erfragt werden.
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Diese Beiratsmitglieder miissen nicht auf einer Mitgliederversammlung gewahlt werden, sondern
kdnnen vom Vorstand bestellt werden.

Herr M. Rosa-Bian wies auf den ,Tag der Organspende™ am 4. Juni 2022 hin und die weiterhin
bestehende katastrophale Situation der Organspenderzahlen. Er verlas einen ,offenen Brief* der
LInitiative ProTransplant™ an den Bundesgesundheitsminister und die Landergesundheitsminister,
der u.A. von der ,I.G. Niere NRW e.V." und dem ,Netzwerk Organspende NRW e.V." unterzeichnet
wird. Der Brief wird im Laufe der Woche versandt werden, zusatzlich wird eine entsprechende
Pressemitteilung per DPA an alle Medien geschickt werden. Der ,Bundesverband Niere e.V." wird
(auf Nachfrage) diesen Brief leider nicht mitzeichnen, obwohl er die Inhalte des Briefes teilt.

Auch wurde auf die Delegiertenversammlung des ,,Bundesverband Niere e.V." in Verbindung mit
dem , Tag der Arbeitskreise™ vom 25.6.2022 bis 26.6.2022 in Fulda aufmerksam gemacht.

Herr Dr. H. Loock hat Interesse, daran als Delegierter teilzunehmen. IThm werden umgehend die
Unterlagen zugeschickt.

Der Vorsitzende, Herr Mario Rosa-Bian, dankte den Teilnehmern fiir ihre Aufmerksamkeit, die
wichtigen Beschlussfassungen, die wichtigen Diskussionen, den harmonischen Verlauf der
Versammlung und freut sich auf die kiinftige Zusammenarbeit mit den neuen Vorstandsmitgliedern
und wunschte allen noch einen angenehmen Tag.

Die Mitgliederversammlung wurde um 14:40 Uhr geschlossen.

Fir die Richtigkeit:

gez. Mario Rosa-Bian gez. Bettina Kempen
Vorsitzender Protokollfiihrerin

Neuss, den 1. Juni 2022

Das Protokoll mit den Original-Unterschriften und die Teilnehmerliste werden bei der
Mitgliederversammlung 2023 vorgelegt.

Mitglieder kdnnen auf Wunsch vorab eine Kopie per Post erhalten.



In eigener Sache: Neuer Vorstand und das Ende einer Ara

Auf den vorherigen Seiten konnten Sie das
Protokoll unserer Mitgliederversammlung zur
Kenntnis nehmen. Damit Sie ein Gesicht zu
den gewahlten Vorstanden haben, erfolgt hier
die ,bildliche Auflosung” von links nach rechts:

Dr. Herbert Loock, Konstanze Birkner (2. stell.
Vorsitzende), André Beiske (Kassenwart), Ma-
rio Rosa-Bian (Vorsitzender), Isabelle Rosa-
Bian, Carola Hufmduller (1. stellv. Vorsitzende)*

- T "

In einer ersten Vorstandssitzung haben sich die
Mitglieder des Vorstands folgende Ziele gesetzt:

. Intensivierung/ Wiederherstellung der sozi-
alen Kontakte und der klassischen Selbst-
hilfe nach der Pandemie (die hoffentlich
bald ihr Ende finden wird)

. Gewinnung neuer Mitglieder durch eine
Uberarbeitung/ Aktualisierung unseres
Leitbilds

. Verstarkung der offentlichen Wahrneh-
mung durch entsprechende Aktionen und
Bereitstellung moderner Informationsmate-
rialien

. Verstarkte Mitarbeit in den regionalen
Netzwerken der Selbsthilfe

. Gewinnung von namhaften Mitgliedern aus
der Medizin und anderen, unsere Krank-
heit und Interessen tangierenden Berei-
chen, als Mitglieder des von der Satzung
vorgesehenen Beirats.

* E-Mail-Adressen: h.loock@niere-nrw.de,
K.birkner@niere-nrw.de,
a.beiske@niere-nrw.de,
m.rosa-bian@niere-nrw.de,
i.rosa-bian@niere-nrw.de,
c.hufmueller@niere-nrw.de

@@—

I. G. Niere NRW e.V,
Hilfe zor S‘ch(m/ﬁ
am 1.2.2023

@

I. G. Niere NRW e.V.

s o SectAe

Unsere neue Adresse ab dem 1.2.2023 :
Gesundheitscampus-Sud 9, 44801 Bochum.

DANKE UND ,, AUF WIEDERSEHEN*

An dieser Stelle mochte ich mich bei allen Vor-
standsmitgliedern, Sektionsleiter*innen, Sekti-
onsmitarbeiter*innen und naturlich allen Mitglie-
dern ganz herzlich bedanken und mich verab-
schieden!

Nach 30 Jahren als Verwaltungsangestellte in
der I.G. Niere NRW e.V. ist es nun soweit:
am 1.2.2023 werde ich in Rente gehen.

Als ich 1992 hier meine Tatigkeit begonnen
habe, hatte ich niemals gedacht, dass ich so
lange bleiben wurde oder konnte!

Es ist unglaublich, wie viele Hohen und Tiefen
ich erlebt habe, wie viel ich in den Jahren
gelernt habe, wie viele bemerkenswerte Men-
schen ich kennenlernen durfte, wie schmerzhaft
jeder Todesfall fir mich war.

Naturlich gab es Zeiten, in denen unglaublich
viel Arbeit zu bewaltigen war, oder in denen ich
aufgeben wollte. Aber dann waren da wieder
Menschen, denen ich weiterhelfen konnte, die
mir zeigten, dass meine Arbeit auch mit Ver-
trauen und Verantwortung zu tun hat. Selbsthil-
fe ist wahrlich kein Job, in dem man immer
punktlich den Stift fallen lassen kann und im
Privaten nicht mehr daran denkt.

Nein, die Arbeit und besonders die Menschen
sind ein Teil von mir geworden. Das wird mir
sicher sehr fehlen, ich werde sie alle vermissen
und immer in Erinnerung behalten!

Ein neuer, letzter Lebensabschnitt wird fur mich
beginnen. Und so bleibt mir nur mit einem la-
chenden und weinenden Auge zu sagen:
,Danke, ich bin dann mal weg...*

In herzlicher Verbundenheit
lhre

Bettina Kempen



Jubilaen unserer Mitglieder im Jahr 2022

Dagmar Buxel
Hagen Kuhnke
Ursula Machate
Rolf Muller
Lothar Nehm
Uwe Vatterodt

25 Jahre Mitgliedschaft:

Rudiger Otte
Markus Prangemeier
Jorg Romeikat

30 Jahre Mitgliedschaft:

Foto: Ludmilla Laenglich-Laessigkova

An dieser Stelle méchten wir uns einmal ganz
herzlich bei unseren Mitgliedern fur die vielen
Jahre ihrer Mitgliedschaft bedanken!

Wir sehen dies als grof3es Lob und Vertrauens-
beweis an und es zeigt uns, dass unsere ehren-

amtliche Arbeit fur Sie hilfreich und wichtig ist! 35 jahre Mitgliedschaft:

Dieter Ivo

Heinrich Lingenhofer
Karl-Friedrich Meyer
Brigitte Wemhoner

10 Jahre Mitgliedschaft:

Hildegard Albert
Monika Berzowski
Oswald Duda
Andreas Geildler
Hannelore Graser
Harald Karis
Marianne Karis
Holger Kleinknecht
Leszek Koscielski
Ferdinand Meuthen
Regina Meuthen
Barbara Schnepel

15 Jahre Mitgliedschaft:

Ursula Frobrich

Ortrud Giesen-Eberhard
Dr. med. Wolfgang Grof3
Dr. med. Roland Griitter
Ranka Lubarda-Streek
Olaf Sturhahn

20 Jahre Mitgliedschaft:

Charlotte Baltes

Heiko Aumann
Rudolf Berkemeier
Martina Federl

Dr. med. Walter Hust
Karin Kiel

Walter Lamertz
Peter Orlt

Susanne Overkamp
Sandra Pagels

Rita Urbach

Renate Zubrowski

40 Jahre Mitgliedschaft:

Wolfgang Hamann
Wolfgang Heinrichs
Rainard Wulf
Siegfried Zdrenka

45 Jahre Mitgliedschaft:

Hubert Erven
Gerda Freckmann
Anneliese Kalisch
Jurgen Kalisch
Helga Kappel
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Offener Brief an den Bundesgesundheitsminister
und die Landergesundheitsminister |

Am 4.6.2022 war der diesjahrige Tag der
Organspende. Es ist immer der erste Samstag
im Juni.

Ein Tag der Besinnung.

Ein Tag, an dem die Organtransplantierten
ihrem Spender, den Arzten, den Pflegenden,
der Gesellschaft danken fur ein zweites Leben.

In fast allen Landern Europas danken sie auch
ihren Politikern. Sie danken ihnen flr eine Ge-
setzgebung, die ihnen eine schnelle Trans-
plantation ermoglicht.

In Deutschland kénnen viel zu wenige Trans-
plantierte ihren Politikern danken. Vor allem
konnen viele Wartepatienten nicht danken, weil
sie z.B. 10 Jahre auf eine Niere warten mus-
sen oder vorher versterben.

Die I.G. Niere NRW e.V. ist Mitglied im Netz-
werk Organspende NRW e.V., das ebenfalls
die Steigerung der Zahl der Organspender,
z.B. durch Aufklarung der Bevolkerung, errei-
chen mochte. Wir unterstutzen die Forderung
der Initiative PRO TRANSPLANT, in Deutsch-
land endlich gesetzliche Voraussetzungen her-
zustellen, die die Therapiemdglichkeiten flr
Patienten auf der Organwarteliste denen in un-
seren Nachbarlandern gleichsetzt.

Anlasslich des Tages der Organspende hat die
Initiative PRO TRANSPLANT einen Offenen
Brief an die deutschen Gesundheitsminister
verfasst:

»Die Organspende braucht ein neu-

es Herz
oder Die verschenkte Solidaritéit

Sehr geehrter Herr Bundesgesundheitsminister
Prof. Dr. Karl Lauterbach, sehr geehrte Damen
und Herren Gesundheitsminister der Bundes-
lander,

trotz vieler erfolgreicher Kampagnen und einer
stetig steigenden Spendenbereitschaft in der
Bevolkerung erleben wir ein weiteres Desaster.
Mit einem Einbruch der Organspenden um
29% im ersten Quartal 2022 im Vergleich zum
Vorjahr wurde ein neuer Negativrekord aufge-

stellt.

Wir — die betroffenen, schwer erkrankten Mit-
barger*innen — sind entsetzt und verzweifelt.
Diese Entwicklung ist beschamend und nicht
hinnehmbar. Der europaweite Vergleich offen-
bart ein deutsches Systemversagen.

FUr uns geht es um alles: Leben durfen oder
sterben mussen.

Wir wollen nicht langer zusehen, wie die Ver-
antwortung zwischen Bund und Landern, zwi-
schen Krankenhausern, Spitzenverbanden und
der Deutschen Stiftung Organtransplantation
(DSO) hin- und hergeschoben wird.

Wir bitten Sie daher: Fassen Sie sich ein
Herz. Bringen Sie alle Beteiligten an einen
Tisch. Die Organspende muss zum groflen
Check-up. Es braucht einen Neustart.
Wir denken bei den Beteiligten unter ande-
ren an:

das Bundesgesundheitsministerium,

die Gesundheitsministerien der Lander,
die Transplantationsbeauftragten,

den Patientenbeauftragten der Bundesre-
gierung,

die Deutsche Transplantationsgesellschaft
(DTG),

die Deutsche Stiftung Organtransplantati-
on (DSO), )

die Bundesarztekammer (BAK),

die Deutsche Krankenhausgesellschaft

(DKG),

. die Deutsche Gesellschaft flir Nephrologie
(DGFN),

. die Deutsche Gesellschaft flr Chirurgie
(DGCH),

die Deutsche Gesellschaft fur Thorax-,
Herz- und Gefalichirurgie (DGTHG),

die Deutsche Gesellschaft fur Urologie
(DGU),

die Deutsche Interdisziplinare Vereinigung
far Intensiv- und Notfallmedizin (DIVI),

den Spitzenverband Bund der Kranken-
kassen (GKV Spitzenverband),

. die Initiative ProTransplant

Wenn die bisherige Transplantations-
Gesetzgebung der Patient ware, musste man
diagnostizieren: Austherapiert!
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Offener Brief an den Bundesgesundheitsminister
und die Landergesundheitsminister Il

Da bleibt nur: Die Organspende braucht ein
neues Herz!

Vor drei Jahren schopften wir kurz Hoffnung:
Alle politischen Parteien waren entschlossen,
die Situation der Wartepatient*innen fur eine
Organspende deutlich zu verbessern. Endlich,
nach langen, bitteren Jahren voller Ruckschrit-
te. In den darauffolgenden Jahren, so wurde
uns versprochen, wirden die neuen Gesetze
wirken.

Die Wirkung bleibt bis heute aus. Seit 15
Jahren sinkt die Zahl der Organtransplanta-
tionen in Deutschland, wahrend die Spen-
denbereitschaft standig steigt!

Erwiesenermalien werden viele potentielle Or-
ganspender*innen nicht erkannt und gemeldet.
Das Engagement der Krankenhauser bleibt
weit unter den Moglichkeiten. Das Gesetz zur
Starkung der Entscheidungsbereitschaft schei-
terte bereits mit Inkrafttreten zum 01.03.2022.

Niemand konnte und wollte sich vorstellen,
was jetzt Realitat ist: Aus den katastrophalen
Zustanden ist ein Desaster geworden. Ein Ab-
sturz! Patientenbetreuer*innen berichten, dass
sie ihre Arbeit einstellen, weil sie keine Hoff-
nung mehr machen kdnnen. Derzeit bleibt als
einzig brauchbarer Rat fur Betroffene: Verlasst
Deutschland!

Gerade hat die Schweiz, kulturell und gesell-
schaftlich sehr gut mit Deutschland vergleich-
bar, die Opt-out Regelung per Volksentscheid
eingefuhrt. Unter anderem, weil die Wartezeit
fur eine Niere dort bei 3 Jahren liegt, in
Deutschland sind es 10 — flr viele mehr als ih-
re durchschnittliche Lebenserwartung an der
Dialyse.

Auch wir sind Uberzeugt, dass eine Opt-out-
Regelung ein unverzichtbarer Baustein zum
Erfolg ist.

Bitte beenden Sie diesen Alleingang, beenden
Sie das unnotige, stille tausendfache Sterben
in Deutschland!

Es ist eine Sache, an einer schweren Krank-
heit zu leiden, eine andere, die lebenserhalten-
de Hilfe nicht zu bekommen, weil die Verant-

wortlichen nicht umsetzen, was eine Uberwalti-
gende Mehrheit eindeutig beflurwortet: Mit ei-
nem Herz, einer Niere, Lunge oder Leber ande-
ren Menschen ein neues Leben zu schenken.

Geben Sie uns Hoffnung!

Initiative ProTransplant
https://lwww.pro-transplant.de/

Junge Helden e.V.

Stiftung Uber Leben — Initiative Organspende
Bundesverband der Organtransplantierten e.V.
Junge Nierenkranke Deutschland e.V.

Leben Spenden! e.V.

transplantiert e.V.

Transplant Kids e.V.

TransDia Sport Deutschland e.V.

Gegen den Tod auf der Organwarteliste e.V.
Heim Dialyse Patienten e.V.

PKD-Familiare Zystennieren e.V.

JEMAH e.V.

HLTX e.V. Leipzig

[.G. Niere NRW e.V.

I.G. Niere Rhein-Ahr-Eifel e.V.

Netzwerk Organspende NRW e.V.

Selbsthilfe Organtransplantierter NRW e.V.
Organtransplantierte Ostfriesland e.V.
Regionalgruppe Osnabriick des Landesverban-
des Niere Niedersachsen e.V.
Nierenselbsthilfe Hamburg e.V.
Hilfsgemeinschaft der Dialysepatienten und
Transplantierte Regensburg/Straubing e.V.
Initiative Menschen auf der Warteliste bei Euro-
transplant”

*** ENDE DES OFFENEN BRIEFES ***

Und, werden Sie sich fragen: Gab es irgendwel-
che Reaktionen, die Hoffnung geben.

Ja und Nein, lautet die Kurzantwort.

Die detailliertere Antwort lautet:

Die Deutsche Gesellschaft fir Chirurgie und die
Deutsche Transplantationsgesellschaft unter-
stitzen unser Anliegen des beschriebenen
Runden Tisches.. Das NRW-Gesundheits-
ministerium verweist (verwaist?) auf die Kom-
petenz des Bundes und ,hat das Thema Organ-
spende sehr genau im Blick ... und unterstutzt
und begleitet die Vorgaben des neuen Geset-
zes* (vom 16.01.2020).
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Offener Brief lll ...
Zahlen der DSO/ Geheime Kommandosache

Darlber hinaus gab es offentliche Aussagen/
Anregungen/ Forderungen von einigen wenigen
Landesgesundheitsministern, die anlasslich des
Tages der Organspende erneut die Einflihrung
der Widerspruchsregelung fordern/ unterstut-
zen.

Ganz kurz vor Redaktionsschluss konnten wir
noch der Fachpresse entnehmen, dass Bundes-
gesundheitsminister Prof. Lauterbach wuinscht
und erwartet, dass aus der Mitte des Parla-
ments eine neuerliche Debatte mit dem Ziel der
Einfuhrung der Widerspruchsregelung entstehe.

Bemerkenswert: Bis auf das NRW-Gesund-
heitsministerium haben uns also weder das
Bundes- noch die Landergesundheitsministe-
rien geantwortet.

*hkkhkhhkkhhhhhhhhhhrx

Darstellung des Entwicklungsverlaufs der letz-
ten zehn Jahre Uber der Zahl der Organspender
in den ersten vier Monaten eines Jahres.

< -3,7% 14,4% 11,5% [ -1 8%

Die folgende Tabelle verdeutlicht, dass die
Niere als Transplantat den grof3ten Einbruch zu
verzeichnen hat wahrend trotz eingebrochener
Spenderanzahl die Zahl der transplantierten
Herzen annahernd gleich geblieben ist.

Postmortale Organspender in Deutschland

Veranderung zum Vorjahr in Prozent

Transplantierte Organe nach postmortaler Spende in Deutschland
anuar bis April

DSQy

GEHEIME KOMMANDOSACHE!

AUF KEINEN FALL mit anderen Menschen
Uber diesen Artikel sprechen und den Inhalt so-
fort wieder vergessen!

Worum geht es?

Diese Zeitschrift hatte vor Pandemiebeginn vier
Seiten mehr Inhalt. Es fehlen seit Beginn der
Pandemie jegliche Reiseberichte. Reiseberichte
erfullen mehrere Funktionen: Einerseits sollen
und wollen sie Orte, Landschaften, Reisen be-
schreiben und als mogliche Reiseanregung die-
nen, andererseits vermitteln sie immer auch die
Moglichkeit der individuellen Flexibilitat trotz un-
serer gravierenden Erkrankung der Dialyse-
pflichtigkeit. Denn uns ist bewusst, dass die
meisten unserer Leser nicht nierentransplantiert
sondern Dialysepatienten sind.

Ich weil® nicht, wann welche Reiseberichte von
wem bei uns eintreffen werden, wann die meis-
ten von uns wieder sorgenfrei verreisen kénnen
oder wollen. Wenn ich die aktuellen Prophezei-
ungen der Experten lese, wird die Pandemie
leider noch lange nicht enden.

Ich komme zur geheimen Kommandosache.
Was, aulRer den Reiseberichten vermissen Sie,
wiunschen Sie sich von uns als Redaktion flr
die nachsten Ausgaben?

Vermissen Sie Informationen zum Thema Dia-
lyse? In den letzten 40 bis 50 Jahren gab es auf
dem Gebiet der Dialyseverfahren meines Wis-
sens nichts grundlegend Neues, Beispiel Ha-
modialyse: es sind nach wie vor riesige Maschi-
nen, die meisten von uns ,machen® die Dialy-
sen in Dialysezentren, die allerdings zwischen-
zeitlich oft von angestellten Arzten betrieben
werden. Der eigentliche Arbeitgeber ist desofte-
ren eine GmbH, deren Eigentimer auch eine
Aktiengesellschaft im Ausland sein kann.

Vermissen Sie Tipps zu Bewegungsibungen
oder Rezepte? Diese finden sich regelmafig in
der Zeitschrift ,Der Nierenpatient®, den Sie Uber
uns beziehen.

Also schreiben Sie uns lhre Ideen!

Entweder an info@niere.de oder unsere Post-
adresse, zu finden auf der Titelseite.
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Symbol-Wettbewerb pro Organspende
Ausgerufen von DIATRA und der DTG

Lasst uns gemeinsam ein Symbol entwickeln,
das sich fest in unserer Gesellschaft etabliert!

Meistens steckt der Organspendeausweis
ungesehen im Portemonnaie - im Ernstfall ist er
manches Mal Uberhaupt nicht auffindbar. Das
wollen der DIATRA-Verlag und die Deutsche
Transplantationsgesellschaft (DTG) andern und
das Thema Organspende mit einem Klar
erkennbaren Symbol starker ins Licht der
Offentlichkeit riicken.

In Deutschland ist das Thema Organspende
nach wie vor zu wenig bekannt und gehort eher
zu den sozialen Tabus. DIATRA und die DTG
mochten, dass sich mehr Menschen damit
auseinandersetzen, mit ihren Angehdrigen und
Freunden darUber sprechen und ihre
Entscheidung (pro oder contra) treffen und
dokumentieren.

Trotz einer hohen Bereitschaft zur Organ-
spende in Deutschland (Stand 2021: 82
Prozent) brach im ersten Quartal 2022 die Zahl
der Organspender ein (s. Seite 13). Weiterhin
sterben tagtaglich Menschen auf der Warteliste
fur ein Spenderorgan, die in fast jedem
Nachbarland von uns Uberleben wirden - ein
jeder einzelne Tote ist einer zu viel.

Also rufen der DIATRA-Verlag und die DTG auf:

“‘Greift zu Stift und Papier, zu Tablet oder
Computer und sendet uns Eure Entwiurfe” bis
spatestens 15. August 2022 per e-Mail an
symbolwettbewerb@diatra.de

oder per Post an DIATRA-Verlag gGmbH,
Kaiser-Wilhelm-Ring 78, 55118 Mainz.

Ziel des Wettbewerbs ist die einheitliche
Aulendarstellung der personlichen Bereitschaft
zur Organspende mithilfe eines Symbols. Ein
unverwechselbares und klares Symbol ist eine
wichtige Voraussetzung fir eine erfolgreiche
Kommunikation und fordert den Wieder-
erkennungswert. Solch ein Zeichen kann das
Thema der Organspende salonfahig machen,
ohne Organspendeausweis oder Patienten-
verfligung zu ersetzen.

Das beste Entwurf eines Symbols wird pramiert
und soll bundesweit zum Einsatz kommen.
Stellen Sie sich vor, wie es auf Textilien, Stoff-

Taschen. Aufklebern, als Schmuck oder gar als
Tattoo usw. getragen werden kann.

Der Entwurf sollte folgende Anforderungen er-
fullen:

Pragnanz/ klarer Wiedererkennungswert
Neu und zeitlos

Eigenstandig.

Keine Verletzung von Bild— oder Urheber-
rechten Dritter.

Sie erhalten nach Eingang |hres Entwurfs eine
Eingangsbestatigung. Eingereichte Arbeiten
kénnen nicht zurickgesendet werden.

1. Preis: 2.500 €
2. bis 10. Preis: Je ein T-Shirt mit dem neuen
Symbol.

Eine Jury ermittelt die Gewinner. Die Juroren
sind: Dr. Mark Benecke, Franziska Liebhardt
(KiO*), Felix Vieth (BZgA), Prof. Mario Schiffer
(DTG) und Agata Stark (DIATRA).

Mit Einreichung |hres Entwurfs erkennen Sie

an, dass:

. Sie die Veranstalter des Wettbewerbs von
allen Anspruchen Dritter, die sich aus der
Nutzung lhres Entwurfs ergeben, freistel-
len

. Sie dem DIATRA-Verlag die alleinigen und
uneingeschrankten Nutzungsrechte am
Wettbewerbsbeitrag gewahren

. bei Ubersendung eines Teambeitrages die
genannten Regeln fir alle Teammitglieder
gelten.

Mehr auf der Seite des DIATRA-Verlages:
www.diatra-verlag.de, unter ,NEWS*.

Wir winschen lhnen viele Ideen, eine flinke Zei-
chen-Hand oder schnelle Tipp-Finger und, vor
allem, viel Erfolg fur lhren Beitrag.

Das Redaktions - und Vorstandsteam lhrer

|.G. Niere NRW e.V.

*KiO = Kinderhilfe Organtransplantation
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Fur unsere Ratselfreunde

LOSUNG des letzten Heftes: 633
Buchgewinner aus dem letzten Heft: Harald Hermanns, Uwe Vatterodt

SUDOKU

\O

Fiir unsere Ratselfreunde
Bitte schreiben Sie die drei Ziffern in den Kreisen von oben nach unten
auf eine Postkarte und schicken diese an:

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

oder per E-Mail an: info@niere-nrw.de .

Einsendeschluss ist der 22.07.2022

Zu gewinnen gibt es 2 x dieses Buch: ————
Die Gewinner werden bei richtiger Lésung

ausgelost, der Rechtsweg ist ausgeschlossen.

Und nun viel SpaB beim Ratseln!

21 Transplantierte berichten von ihrer Erkrankung an Herz, Lunge, Leber oder Niere
und ihrem Leben seit ihrer Transplantation (TX), die nunmehr Uber 25 Jahre zurtick
liegt.

Sie legen damit ein deutliches Zeugnis ab, dass mit einer TX nicht nur wenige Jahre
geschenkt werden kénnen, sondern durchaus Jahrzehnte.

Sie zeigen auch auf, dass sie sogar an sportlichen Wettkdmpfen teilnehmen. Sie sind mm |
somit nicht so krank, wie sie von Kritikern oft dargestellt wird.
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Beitrittserklarung

Beitrittserklarung

Ich méchte die Arbeit und Ziele der I.G. Niere NRW e.V.
durch meine Mitgliedschaft unterstutzen.

Hiermit erklire ich meinen Beitritt ab dem:”

%\\—3 . G. Niere NRW e.\V.

( Hilfe zor S'elbs'thu‘lfe

() als Mitglied (42 €/]ahr).

() als Familienmitglied/Partner (18 £/)ahr).

[ als Fardermitglied mit £/)ahr.

Persinliche Angaben

SEPA-Lastschriftmandat

Vorname:™

Hiermit ermachtige ich die I.G. Niere NRW e.V., den jahr-
lichen Mitgliedsbeitrag und ggf.die freiwillige Spende von

meinem nachstehenden Konto abzubuchen.

Nachname:”

Diese Erméachtigung kann ich jederzeit widerrufen.

Stralle, Nr.:* |

| Kreditinstitut:

PLZ, Ort:’ | | BIC:

Beruf: Kontoinhaber:

Telefon: IBAN:

Telefax:

E-Mail: Datum Unterschrift

Freiwillige Spende

Ich mochte freiwillig, jahrlich und jederzeit widerrufbar
zusatzlich zum Mitgliedsbeitrag leisten.

I.G. Niere NRW e.V.
Bonner Strale 71
41468 Neuss

Spendenkonto
Sparkasse Neuss
BIC: WELA DEDN XXX
IBAN:

Tel.: 02131]30317 DE27 3055 0000 0000 1220 69
Fax: 02131]33638

E-Mail:  info@niere-nrw.de

Web: www.hiere-nrw.de

* Pflichtangaben

Ich weil3, dass die Mitgliedschaft schriftlich mit
dreimonatiger Frist jeweils zum Ende eines Kalender-
jahres kiindbar ist.

Datum Unterschrift

Datenschutzerklarung

Mir ist bekannt, dass die mich betreffenden Daten in dem
Verein 1.G. Niere NRW e.V. erhoben, gespeichert und verar-
beitet werden, soweit sie fur das Mitgliedschaftsverhdltnis,
die Betreuung und der Verwaltung der Mitglieder und die
Verfolgung der Vereinsziele erforderlich sind.

Die Einwilligung zur Datenspeicherung und Datenverarbei-
tung kann jederzeit widerrufen werden. Schreiben Sie dazu
eine E-Mail an info@niere-nrw.de. Ein solcher Widerruf kann
den Ausschluss aus dem Verein zur Folge haben.

16



