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Kick-Off Meeting zum neuen ,SFB/TRR 219”

Forschung und Selbsthilfe
machen gemeinsame Sache

Fast die Halfte der Nierenpatienten haben im fortgeschrittenen Stadium Herz-Kreislauf-Erkrankungen. Um

deren Ursachen auf die Spur zu kommen, ist der Bundesverband Niere e.V.im Rahmen eines Forschungs-

projekts eine neue Kooperation eingegangen — mit der Uniklinik RWTH Aachen und der Universitat des

Saarlandes. Welche Synergien zwischen Selbsthilfe und Forschung maoglich sind, wurde beim Kick-Off

Meeting zum Forschungsprojekt im Mai im Lufthansa-Tagungszentrum in Seeheim-Jugenheim, Hessen, in

einem Workshop diskutiert.

Der Anteil kardiovaskularer Todesfal-
le bei diesen Patienten, besonders im
Endstadium der Erkrankung, liegt bei
40 bis 50Prozent. Im transregionalen
Sonderforschungsbereich (kurz SFB/
TRR219) ,Mechanismen kardiovasku-
larer Komplikationen bei chronischer
Niereninsuffizienz® arbeiten die Unikli-
nik RWTH Aachen und die Universitit
des Saarlandes zusammen, um die un-
terschiedlichen Aspekte im Kreislauf-
system und im Herzgewebe zu kldren.
Bei der Veranstaltung waren re-
nommierte Experten vertreten: Prof.
Dr.Joachim Jankowski vom Lehrstuhl
fir Molekulare Herz-Kreislauffor-
schung der Uniklinik RWTH Aachen
und Sprecher des SFB/TRR219, hatte
die Idee zu dem innovativen Projekt.

Nieren- und Herzmediziner arbeiten
Hand in Hand

Die Nephrologie und die Kardiologie
in Aachen und Homburg unterstiit-
zen das Forschungsprojekt, nament-
lich der Nephrologe Prof. Dr.Danilo
Fliser aus Homburg und der Kardiolo-
ge Prof. Dr.Nikolaus Marx aus Aachen.
Dr.Heidi Noels von der RWTH Aachen

Mechanisms of

ironic Kidney Disea

Prof. Dr. Joachim Jankowski, Spiritus Rector des
Forschungsprojekts.

ist mafsgeblich an der Erstellung des
Antrags beteiligt und managt das SFB-
Konsortium.

Fiir Patienten mit einer chronischen Er-
krankung ist nicht nur eine hohe medi-
zinische Behandlungsqualitdt lebens-
wichtig. Sie benotigen auch den Weg
des sog. ,Shared-Decision-Making*, al-
so die aktive Patientenbeteiligung bei
medizinischen Entscheidungen, um
gemeinsam mit ihrem Arzt und mit
einer guten Behandlung zu einer gu-
ten Lebensqualitdt zu kommen. Dieser
wichtige Baustein in der Behandlung
von Nierenpatienten sorgte bei dem
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zweitdgigen Meeting immer wieder fiir
rege Diskussionen.

Politprominenz aus Berlin

Die Patientenbeteiligung bei medizini-
schen Entscheidungen war auch das
Thema von Annette Widmann-Mauz,
Staatsministerin fiir Integration, MdB,
die als prominente Rednerin auf dem
Programm stand. ,,Shared-Decision-
Making*“ hilft Patienten mit einer chro-
nischen Nierenerkrankung, die behan-
delbar, aber dennoch nicht heilbar ist,
ihre Krankheit besser zu verstehen, die

Staatsministerin fiir Integration, Annette
Widmann-Mauz, MdB, Berlin

www.nierenpatient-online.de
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Nach dem Workshop unterzeichneten die Vertreter den,Letter of Intent”, um die Absicht der guten
Zusammenarbeit zu dokumentieren. Vorne im Bild: Peter Gilmer und Prof. Dr. Joachim

Jankowsi (v..). Hintere Reihe: Prof. Dr. Nikolaus Marx, Dr. Heidi Noels, Holger Jorg Gottmann und
Prof. Dr. Danio Fliser.
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Folgen einzuordnen und therapeuti-
sche Alternativen fiir sich bewerten
zu konnen, erklarte sie. Auf diese Wei-
se sind die Patienten nicht nur besser
informiert und entwickeln realisti-
sche Erwartungen an ihre Behandlung.
Dieses Konzept erlaubt den Patienten
auch, die Therapiemafgnahmen aktiv
mitzubestimmen. Beides tragt zu einer
grofderen Zufriedenheit des Patienten
und damit haufig auch zum Behand-
lungserfolg bei. Fiir Patienten mit ter-
minaler Niereninsuffizienz ist die in-
dividuelle und autonom definierte Be-
stimmung von Lebensqualitdt durch
selbstkritische Reflexion besonders
wichtig.

Dabei konnen Arzt und Patient ih-
re jeweiligen Uberlegungen aktiv
und gleichberechtigt in die Entschei-
dung mit einbringen, partnerschaft-
lich bedenken und fiir die Entschei-
dung auch Verantwortung tiberneh-
men. Das Selbstbestimmungsrecht
bleibt rechtlich gesehen beim Patien-
ten. Beim ,Shared-Decision-Making“
verliert sich aber niemand im Dickicht
von Fachbegriffen und keiner bleibt al-
lein mit seiner Entscheidung - weder
der Arzt noch der Patient.

Der BN-Vorsitzende Peter Gilmer er-
klarte, dass die Frage nach der opti-
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malen Lebens- und Behandlungsqua-
litat final nicht 16s- und definierbar sei.
Kernpunkt der partizipativen Entschei-
dungsfindungistimmer eine ,partner-
schaftliche Beziehung“ mit moglichst
gleichem Informationsstand. Die Pati-
enten sind kaum imstande, diese Auf-
gabe zu leisten, weil parallel zur Ent-
scheidungsfindung die nicht abschatz-
baren Umbriiche in der Lebenswelt der
Betroffenen zugange sind.

Der BN e.V. bildet deshalb u.a. , Patien-
tenBegleiter” aus, die in dieser preka-
ren Situation mit der besonderen Ex-
pertise der selbst Betroffenen und ih-
rer Erfahrung mit vergleichbaren Pro-
zessen helfend zur Seite stehen (siehe
~Aktuell). Die ,Bemindigung” der Pa-
tienten wird unterstiitzt und gefordert.
In Deutschland sind 90.000Patienten an
der Dialyse und 25.000Patienten nie-
rentransplantiert. Jahrlich sterben circa
13.000Patienten mit terminaler Nieren-
insuffizienz und es kommen etwa 3 Pro-
zent mehr Patienten hinzu als sterben.
An Herzschwiche versterben mehr als
doppelt so viele betroffene Menschen
als im Bevélkerungsdurchschnitt. Der
Bundesverband Niere e.V. will erreichen,
dass die Patienten und ihre Angehori-
gen besser und langer mit der Krankheit
leben. Die Erforschung der Ursachen
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fur die signifikant erhohte Sterberate
mit kardiovaskularen Erkrankungen
soll nachhaltig zur Verbesserung der
Lebensqualitdt und zur Minderung die-
ser Todesursache fiihren.

Bei dem Projekt sollen Synergieeffekte
zwischen Forschung und Selbsthilfe ge-
nutzt werden. Die neue, innovative Zu-
sammenarbeit zwischen dem SFB, dem
BN e.V.und der Patientenstiftung Aktion
Niere macht das moglich. Hierbei han-
delt es sich um eine Win-Win-Situation:
Die Patienten werden ,bemiindigt” und
die Forschung lernt die ,andere Seite®
kennen. Diese Kooperation wird ganz
neue Effekte haben, die bisher so nicht
moglich waren.

Verbindlicher Vertrag

Mit dem ,Letter of Intent” ist der ers-
te Schritt in eine kontinuierliche Be-
ziehung gemacht. Ein ordentlicher
Vertrag, der die Verbindung in der ge-
samten Zeit des Projekts iiber 12Jah-
re schriftlich fixiert, soll anlésslich des
Kongresses flir Nephrologie 2018 im
September in Berlin erfolgen.

Wir halten Sie auf dem Laufenden!

Workshop mit Wirkung

Beim Workshop zum Forschungspro-
jekt entspannte sich in einem exzel-
lenten Teilnehmerkreis eine rege Dis-
kussion um das Projekt. Die Gaste des
Workshops begriifliten auch die neu
konzipierte Zusammenarbeit der For-
schung mit der Selbsthilfe und setzen
positive, erwartungsvolle Hoffnung
auf die méglichen Synergien zwischen
allen Beteiligten. Jetzt geht die For-
schungsarbeit richtig los...
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