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Ehrenschutz

EineschwerwiegendeDiagnose gine schwierigeLebenssituatiory
Schicksalsschlage kommen oft Uberraschend und ohne
Vorbereitung Geradedann ist auch die Hilfe von Menschen,die
auseigenerErfahrungwissen,wasBetroffenebrauchenund wo sie
sichhinwendenkdnnen,wichtig.

BesonderslasFireinanderdaseinnd daspersonlicheGespracthelfen hier.

Die Angebote und Leistungen der Selbsthilfegruppenstellen eine wichtige
Ergdnzungzum Wiener Gesundheitswesendar, das Spitzenmedizinfir alle
Wienerinnen und Wiener ¢ unabhéngigvon Einkommen,Herkunft, Alter und
Geschlechbietet. Denngeradedie sozialSchwacherrauchenunsersolidarisches
Gesundheitssystem

In Wien gibt es derzeit Uber 250 Selbsthilfegruppendie bei der emotionalen
Verarbeitungvon Krankheitenund Schicksalsschlagdmelfen, neue Perspektiven
entstehen lassen und zur aktiven Auseinandersetzungermuntern. Vor allem

unterstitzen sie auch beim praktischenUmgangc¢ im taglichen Lebenund im

sozialenUmfeld Mit der Selbsthilfeunterstiitzungsstellenterstiitzt die Stadtdas
grol3eEngagemenvielerMenschen

Ich gratuliere der GesellschaftNierentransplantierterund DialysepatienteriWien,

NO, Burgenlandzu ihrem 40 jahrigen Bestehen Meine Anerkennungund mein

Dankgilt allen, die durch ihr Engagemenund ihr Wissendie Selbsthilfegruppe
aufgebaut haben und die Arbeit fortfiihren. Sie engagierensich mit grofl3em

Einsatzfur ihre Mitmenschenund leisten einen wesentlichenBeitrag fir die

Lebensqualitater Betroffenen

Dr. Michael Haupl

COOOOOOOOOOOOOOOOO



COOOOOOOOOOOCOOOOOO

Ehrenschutz

DSadzy RKSAG Aald RdavenSatdkénitS w
wohl jeder, aber wir sollten uns auch von Zeit zu Zeit die
tiefere Bedeutungdieser Worte ins Gedachtnis rufen. Die
Gesundheit iseinesder hochsten Lebensguter, doch das

wird uns leider oft nur dann bewusst, wenn es um die
eigeneGesundheit nicht so gut bestellt ist.

Vielmehrwére winschenswert, wenn wir unsere Gesundheit schatzen und uns in
eigenverantwortlicher Weise aktiv um unsere Gesundheit bemuhen.

Ziel der burgenlandischen Gesundheitspolitik ist es, die Gesundheit der Birger zu
erhalten, zu fordern und im Krankheitsfall wieder herzustellen. Gesiinder leben,
langer leben und aktiver leben zu kdnnedas muss fiir jed8urgenlanderirund

jeden Burgenlander bestmoglich gewahrleistegrden. Pravention
Gesundheitsférderung und Gesundheitsschutz sind Schlissel zur Verbesserung des
Gesundheitszustands der Bevolkerung. Die burgenlandische Gesundheitspolitik setzt
auf die gesundheitliche Pravention. Es wurde in der Vergangenheit auf die Erhaltung
der Gesundheit und die Verhitung von Krankheiten gesetzt und es wird auch in
Zukunft dieser sehr erfolgreiche Weg beschritten.

Die gesundheitsbezogen8elbsthilfeleistet im Burgenlandsehrwichtige Beitragezur
Ergdnzung der Versorgung im Gesundheitswesen Selbsthilfegruppen und -
organisationerhelfenvor allemchronischKrankenund behindertenMenschendurch
Information und gegenseitigeUnterstitzung das Leben mit einer Krankheit oder
Behinderungoesserzubewaltigen Esgilt deshalb Selbsthilfepotenzialeu starken

Die GesellschaftNierentransplantierterund DialysepatienterWien, Niederésterreich

und Burgenlandleistet hier einen wesentlichenBeitrag Hier wird seit nunmehr 40
Jahren mit viel Herz und ProfessionalitatHilfe zur Selbsthilfe gegebenund die
Patientenin ihrer Eigenverantwortlichkeigestarkt Einengrof3en Stellenwertnimmt
auch der Erfahrungsaustauschin. Im Mittelpunkt steht ein verbessertesUmgehen

mit der KrankheitwobeiWegegezeigtwerden,um eine gute Lebensqualitdauchmit
Dialysezu ermdglichen AlsLandeshauptmanbin ich Gber diesesBemuhensehrfroh

und dankbar

Ich bedanke mich bei der Selbsthilfegruppéfir die umfassendeund verstandliche
Information der Patientinnen und Patienten Denn das ist die Basis fur ein
eigenverantwortliched.eben Verstandlichdnformationensollendie Menschendazu
befahigenjhre Mdglichkeitenbei der Gesundheitsversorgurgu nutzen

Ich wiinsche fir die Zukunft viel Kraft und Einsatzbereitschaft im Dienstefder,

ﬁ]?iga?jzzir:;uptmann-IansNiessl /X(W& l‘&(/
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Ehrenschutz

Seitvier Jahrzehntersetzt ein Kreisvon engagiertenFrauenund
Mannern mit vorbildlichen Aktionen und MalRnahmenimmer
wieder Akzentein SacherMenschlichkeitund GesundheitVieles,
was in der Gesellschaft fir Nierentransplantierte und
Dialysepatientererstmalsversuchtund erprobt wurde, ist spater
von anderenlnstitutionen tibernommenwordenc

man kann also durchausvon sozialenlnnovationensprechen,die hier geleistet
wurden.

Die Selbsthilfegruppehat mit ihrer Tatigkeit dazu beigetragen,das schwer zu
ertragende Schicksaimit Dialyseoder nach Transplantationdurch Zuwendung,
Interesse und Einsatz zumindest zu erleichtern Die gegenseitige seelische
Unterstlitzung, der Gedanken und Erfahrungsaustauschzwischen den
Betroffenenbzw den Angehdrigendassindungeheuemwichtige Aufgabendie gar
nicht hoch genugeingeschatziverdenkénnen Dennnur wenn die Patientenund
ihre Verwandten, aber auch Arzte, Amter, Institutionen usw Uber die
Mdoglichkeiten Bescheid wissen, konnen der Rat und die Hilfe, welche die
Selbsthilfegruppéietet, auchtatsachlichzum Tragenkommen

Wie wéare es wohl um unsere Gesellschaftbestellt, waren nicht immer wieder

Menschenbereit, ihre Kraft fir Kranke,Seniorenund BehinderteeinzusetzenDie

engagierten Expertinnen und Experten der Selbsthilfegruppe fir

Nierentransplantierteund Dialysepatientengeben in dieser Hinsicht ein gutes
Beispiel In diesem Sinnegratuliereich als Landeshauptmanmicht nur zum 40-

jahrigen Bestandsjubilaunsehr herzlich, sondern bedanke mich auch bei allen

Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern fir das Engagementin den vergangenen
Jahren Ohneihr Wirken, ohne die vielen Stunden,die sie tagtaglichaufbringen,
ware unserLandum vielesarmer. Ichwiinscheder Selbsthilfegruppeuchfir die

Zukunftweiterhin viel Erfolgbeiihrem Wirken

Ihr Landeshauptmann 7
Dr. Erwin Proll 0 s /
/VU\/ \ /{/ | r
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Vorwort

Seit nunmehr 40 Jahren stellt sich die GiVIZNB in den
Dienst der Allgemeinheit und hat durch die aufopfernde,
ehrenamtliche Tatigkeit vieler Funktiondre markante Spuren
sowohl im 6sterreichischen als auch im europaischen

Gesundheitswesem denBereichen Dialysend Transplantatiorhinterlassen
Dochdarauf wird in anderen Teilen dieser Festschrift eingegangen.

Hier mochte ich die Gelegenheit wahrnehmen unsere Visionen fiir die
Zukunft vorzustellen.

Unsere Hauptsorge gilt Menschen, die bereits unter Nierenersatztherapie
stehen, aber verstarkt sehen wir unsere Verantwortung auch fir Menschen
in frheren Stadien der chronischen Nierenkrankheit.

Die Anzahl von Menschen, die unter terminaler Niereninsuffizienz leiden, ist
im Ansteigen. Daher ist es angezeigt, bereits in frihen Phasen auf Hinweise
fur Nierenprobleme einzugehen, lange bevor die Nierenersatztherapie der
letzte Ausweg ist. Wie schon bei Diabetes oder Krebserkrankungen ware es
wunschenswert, im Rahmen d&esundenuntersuchunguch die
Nierenfunktion effizient zu prifen. In dieser Friihphase erkannte
Nierenleiden kdnnen behandelt werden. Dadurch kann eine
Nierenersatztherapie verhindert oder zumindest jahrzehntelang verzdgert
werden. Unter Beriicksichtigung der laufenden Kosten von Dialyse und
Transplantation samt Immunsuppression ware dies volkswirtschatftlich eine
vernunftige Vorgangsweise.

Wir wollenweitersunser Augenmerk darauf richten, Dialysepatienten, die

oft zuriickgezogen leben und sich einsam fuhlen, aus der Isolation zu helfen,
um sich wieder in die Gesellschaft einzugliedern zu kénnen. Dies gilt fur die
Angehorigen der Patienten gleichermal3en, denn sie sind ebenso betroffen.
Zur Unterstltzung unserer Arbeit fur die Patienten wiinschen wir uns vom
medizinischen Personal sowohl im irteds auch im extramuralen Bereich

als gleichwertiges 3. Standbein noch starker als bisher anerkannt zu werden

\/ ‘
lhr Kurt Dornheim yj L\

COOOOOOOOOOOOOOOOO




COOOOOOOOOOOOOOOOO

Die Prasidenten

FriedrichBussmann1972¢ 1982

Gabriela Zak, 20042002

Ing.Gerhard Elias, 200§ 2010

Kurt Dornheim, 2010
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Die Ehrenmitglieder

Horst Achatz, Ehrenprasident

EleonoreSchimek

\ 4o

Univ. Prof. Dr. Frariza

Univ. Prof. Dr. Wulf Pinggera

Ing. Mag. Klaus Fischbacher

MR Dr. Hans Helmut Kock
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Grundung der Gesellschatft

aDSaSttaoOKFTd bASNSY Gwdiddgr&rstsimy A
Vereinsregister eingetragene Name bei der Griindung 1972.

Der Verein wurde von HertfariedrichBussmannder selbst dreimal
transplantiert wurde, gegrtindet und bis zu seinem viel zu frithen

Tode im Jahre 1981 geleitet.

Mit seinem fast ein Jahrzehnt dauernden Kampf fur die Aufnahme
SAYSa a¢N) yaLX I yil HranReyaadtdlteNdesgtxl LJF
setzte er den Grundstein flr unser heutiges Transplantationsgesetz
und somit fur die Widerspruchslosung

Auch als Grindungsinitiator im Jahre 1981 und erster Prasident des
europaischen Dachverbandes aller Nierenpatientenvereinigungen
Ceapir(ConfoederatidEuropaeaissociationuniPatientium
InsufficientiaeRenun) wird uns HerBussmannmmer in

Erinnerung bleiben

1976 wurden der Wirkungsbereich und der Name der Gesellschaft
erweitert: a D S & S f NiefieOtfarsFamtierter und
S5AFIf2aSLI GASYUGSY maAGSNNBAOKaGD

Nach denObleutetreffen1996 inGrébmingwurde 1997 dem
Vereinsnamen der Zusatz[ | Y RS & A NHzLILIS 2 ASYy > b
dzy R . dzNIbh&ggéftigk. Y R &

2000wurde der Vereinsnameaaf DS 4 St f a OK I F
Nierentransplantierter und Dialysepatienten Wien,
bASRSNI &0 SNNBA OkirzGIPWNBveatkME.S Yy f | V R

HaMm DNNY Rdzy3 RS NJTochte®éseéllschak.A f TS |
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Entwicklung der Bundeslandervereine

1972

DNNYy Rdzy3 RSNJ aDSaSttaoOKITid bASNBYyI
mau SNNBAOKa a

1977

DNNY Rdzy3 RSNJ aLydSNBE&aaSyaSYSayaoOKl
bASNBYUNFyaLEt F ydASNISY YNNYyGSyaa
1980

DNNY Rdzy3 RSNJ aLydSNBE&aaSyaSYSayaoOKl
bASNBYUNFyaLE I ydASNISY +2NI NI 6SNH:
1981

DNNY Rdzyd RSNJ am® { GSANARAOKSY LyuGS!
5AFEeaSLI UASYGSY dzyR bASNBYUNI YyaL
DNNY Rdzyd RSNJ a+SNBAYAIdzyd RSNI 5ALl
bASNBYUGNyaLE I yGASNISY hoSNI adSNNI
1988

1994

D NN Y Rdzy 3 ¢ Sebithifegfugpe fur Dialysand transplantierte
bASNBY LI GASYdSYy {1 0dzNHG

2007

Grindungd2 y o NpINGEMWR f & [ fa bl OKF¥F2f 3SN

Vereinigung.
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o  ConfoederatioEuropaeaAssociationunPatientium
CEAPIR InsufficientiaeRenumwurde 1981 mit Sitz in Wien gegrindet

und das damalig¥ereinsgesetz hat nur Namen in deutscher
oder lateinischer Sprache erlaubt.

Nach Herrn Friedrich Bussmann waren mehrere Mitglieder unserer
Gesellschaft im Vorstand der CEAPIR tatig:

Hans Kdnig, EleonoféschimekHorst Achatz und Franz Kahnert.

Europaische Qualitatsstandards deeapir
1. DerSchwerpunkt sollte die Verhttung der Entwicklung einer
Nierenkrankheit zur terminalen NiereninsuffizigfiAI) sein

2. AlleNierenpatienten haben das Recht auf eine angemessene
medizinische Betreuung, unabhéngig von Alter, Geschlecht, Rasse,
Sprache, Kultur, Religion, Behinderung oder ihfeasundheitszustand

3. DieTherapie der TNI sollte von héchster Qualitat sein

4. Alle Behandlungskosten sollten von der Gesellschaft getragen werden
und kostenlos sein.

5. Alle Patienten haben das Recht auf klare, umfangreiche Information
uber alle Mdglichkeiten der Therapie.

6. Alle Nierenpatienten haben Anrecht auf Rehabilitation, Bildung,

Wiedereinstieg im Beruf, Beratung und Stellenvermittlung.

7. Alle Nierenpatienten haben das Recht auf Abklarung und
Bericksichtigung fur eine mdgliche Transplantation.

Alle Nierenpatienten haben das Recht auf eine Zweitmeinung.

9. DieBehdrden und die Arztegesellschaften miissen die Organspende unc
Transplantation fordern.

10. Der Handel mit menschlichen Organen gegen Bezahlung muss verboter
werden.

0

Workingoffice address
IrishKidneyAssociatiorn(IKA)
DonorHouse

Block 43A, Park West
Dublin 12

Phone +353 1 620 306
Ireland

COOCOOOOOCOOOOCCOO
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CEAPIR

Erinnerungen von Prof. Har&dnig

Als der Griinder unserer Gesellschaft, Herr Bussmann, gesundheitlich schor
sehr gezeichnet, mich aufforderte, ihn in einer europaisci@mfoderation

zu vertreten, wusste ich nicht, dass ich von 1982 bis 1994 darin arbeiten
wurde. Wie es in jedem Verein manchmal so ist, waren die verschiedenen
Delegierten nicht immer einer Meinung. Und so lernte ich anfangs, dass
Deutschland und Frankreich dieSenfoderatiordominierten.Dies deshalb

da dieVertreter dieser Lander schon transplantiert waren, die anderen als
Dialysepatienteraber nach mehr als 68 Stunden Sitzung schon in den

Seilen hingen.

So begann eine zaghafte Revolution der kleineren europaischen Lander
gegen Sitzungsterror und schwuppdiwupp, wurde ich wenige Jahre spater
Prasident dieser Vereinigung. Trotz vieler Fehler und Ruckschlage konnten
wir auch viele Erfolge verbuchen.

So zum Beispiel:
- 10Gebote der Dialysebehandlung als Normen der Qualitatssicherung.

- Petitionenan Gesundheitsminister der verschiedenen Lander.
- Vortrageiber den dsterreichischen Weg der Transplantation.

Ich erinnere mich an:

- die Offnung des Eiserneviorhangs, wodurch diElut der krassen
Unterschiedader Behandlung sichtbar wurden.

- denHilfeschrei der bulgarischen Patienten, die schon 40 Mal ihre Filter
waschen lassen mussten, weil kein Geld mehr fir neue Dialysefilter
vorhanden war.

- meine Fahrt mizwei LKW Zugenvoller Filter nachBulgarienpezahlt
vom LandWien. Endlichangekommen, wollte ich unsémadegut nicht im
Militarspital fur die Funktionarabladen.

- die Besuche mit meinem danischen Vizeprasidenten Willy Jagd Jensen,
Gott hab ihn selig, bei den lettischen Patienten, die, so wie die Bulgaren,
fast im Sterben lagen.

- vier Jahre, in denen ich ungaridelnnte, um die Budapester
Dialysepatienten zu verstehen.

Erinnerung Geschichte. Fast schon vergessen. Aber nicht ganz. Gerade
rechtzeitig, um noch einen Artikel fir unsere Festschrift zu verfassen.
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ARGE Niere Osterreich

Arbeitsgemeinschatft der Selbsthilfegruppen der Nierenpatienten
Osterreichs

Die Arbeitsgemeinschaft wurde im Zuge
\  desObleutetreffens1999 in Wien als

|\ Dachverband der Selbsthilfegruppen der
! Nierenpatienten im Jahr 2000 gegrtindet.

Neben dem Vorstand hat der
5 OKOSNbI YR Rl a oDNFB
dem jedes Bundesland vertreten ist.

Das Grundungsgremium
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Zusammenarbeit mit anderen Vereinen

Die Zusammenarbeit mit den Gruppen der
Herz und Lungentransplantierten sowie mit
den Lebertransplantierten ist Uber die Jahre
gewachsen.

Beim 1. Européischen Tag der Organspende
und Transplantation 1998 in Wien sind wir
erstmals offentlich gemeinsam aufgetreten.

Diese Tradition hat sich fortgesetzt und neben
Veranstaltungen fur die Bevolkerung finden
regelmafig 6kumenische Dankgottesdienste
Statt.

12. Tag der Organspende und Transplantation am 16. 10. 2010

2011 schlossen sich die Patientenvereine

zu einem Dachverband zusammen, um .
gemeinsam die Transplantationsmedizin -
einerseits, und Menschen vor und nach

Organtransplantation andererseits zu unterstitzen.

UnsereGesellschaft ist derzeit mit Kurt Dornheim und Elisabeth
Kahnert im Dachverband vertreten.

DER HERZ- UND

GSTERREICHISCHER VERBAND .
LUNGENTRANSPLANTIERTEN |

511 dz 3SKI NIi R ARbbatlzy SHATSGH A
die auf die Moglichkeit der Organspende und
Transplantation mit dem Symbol der griinen Masche
aufmerksam macht.

e —
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1973 Versammiungen und Treffen

Ob Jahresversammlung oder Gruppentreffen, es ist gar nicht so leicht
mit Dialysepatienterein gemutliches Lokal ohridindestkonsumation

zu finden.

51 Zafed SAGSYRa g NJ I y3asS
Ay@osseBNNdzd NoSNRASRSTE

Viele Jahre waren wir zu Gast im
UniversitatsKkampus

Die alte Apotheke war ein besonders
schoner Rahmen fir die Generalversammlungen.
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1974 10.000ste Dialyse im Wilhelminenspital
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