


Offenheit und klare Sprache, das vermitteln wir in der Ausbildung zum PatientenBegleiter.
Und so méchten wir auch mit Thnen sprechen. Also einmal tief Luft holen und los gehts.

+Als ich an die Dialyse musste, glaubte ich mein Leben sei zu Ende. Mein PatientenBegleiter hat
mich dann unterstiitzt und ich konnte erkennen, wie ich mit meiner Krankheit gut und lange leben
kann“. Wenn viele der gut 100.000 Dialysepatienten und Nierentransplantierten in Deutschland
das in 5 Jahren sagen kénnen, dann war unsere Arbeit erfolgreich.

Wir wollen Sie uberzeugen, mit lhrem Geld und lhrer Unterstitzung die Selbsthilfeinitiative
PatientenBegleiter in den nachsten 5 Jahren genau zu dieser unschatzbaren Hilfe
von Mensch zu Mensch zu machen.

Und zu einem guten Beispiel, das auch anderen Patientengruppen hilft, etwa
Lebertransplantierten oder Krebspatienten und den Nachbarn in Osterreich, der Schweiz und
Luxemburg.







Die Diagnose ,,chronische Nierenerkrankung”
kommt fir die meisten Betroffenen plétzlich und
ohne Vorwarnung.

Oftmals sind die Menschen, die dann zu
Patienten werden, durch die schwere Stérung
der Nierenfunktion hochgradig vergiftet und
haben zu viel Wasser eingelagert. Es geht ihnen
wirklich schlecht und sie sind kaum in der Lage,
klar zu denken. Dass sich ihr Zustand auch
wieder bessern wird, kénnen sich viele gar nicht
vorstellen.

Es sind jedes Jahr mehr als 10.000 Menschen in
Deutschland, denen gesagt wird, ihre Nieren
schaffen das nicht mehr und sie miissen jetzt zur
Dialyse. Eine europaweite Studie hat vor einigen
Jahren gezeigt, dass in Deutschland mehr als

80% der neuen Patienten sich nicht gut informiert
fuhlen und mit groBen Angsten in die Behandlung

gehen. Natirlich informieren Arztinnen, Arzte und
Dialyseteams trotz knapper Zeit ihre Patienten

"Der Arzt sagte mir, wir miissen

jetzt Dialyse machen und die Schwester meinte
nur: Morgen geht es los. Niemand hat mir
erklart, was mich erwartet. Das war eine
héllische Zeit. Neue Patienten sollen das nicht
erleben miissen. Deshalb bin
ich PatientenBegleiter."

Jens Ulbrich

und versuchen ihnen Orientierung in der neuen
Situation zu geben. Gerade zu Beginn der
Dialyse und in Krisenzeiten kommt davon nur
wenig an. Die betroffenen Menschen sind in
ihren Angsten gefangen und ,.einfach zu”. Was
sie brauchen sind andere Mitpatienten, die es
geschafft haben und die ihnen Zuversicht auf
ein gutes Leben mit der Nierenerkrankung
geben.



Der PatientenBegleiter-Film gibt einen Einblick in die ehrenamtliche Arbeit
von nierenkranken Menschen fiir ihre Mitpatienten.
Uber den QR-Code gehts direkt zum Film.




LA {o Puejleles

Die Selbsthilfeinitiative PatientenBegleiter lauft jetzt im 11. Jahr. In dieser Zeit wurden weit tiber
100 PatientenBegleiterinnen und PatientenBegleiter ausgebildet und zertifiziert, 2024 startet die
néchste Gruppe mit 15 weiteren Teilnehmern, diesmal in einem hybriden Format der Ausbildung.
Nach ihrer Zertifizierung stehen die PatientenBegleiter*innen ehrenamtlich fiir die Mitpatienten in
ihrer Region zur Verfiigung.

Die Arbeit der PatientenBegleiter*innen und viele Gesprache zeigen eindrucksvoll, wie die
Initiative die drangenden Probleme der Mitpatienten aufgreift und wertvolle Impulse geben kann,
damit immer mehr chronisch Nierenkranke schon bei der Diagnose erfahren, wie sie mit Dialyse
und Transplantation ein langes und gutes Leben fiithren kénnen.

Zu Beginn der Initiative lag unser Schwerpunkt bei Erwachsenen an der Dialyse. Heute sind auch

viele Betroffene dabei, die sonst weniger Beachtung finden.
* Kinder & Jugendliche
* Menschen in der Pradialyse
e Mehrfacherkrankte, z.B. mit Diabetes
* Seltene Erkrankungen, wie aHUS

Alte und sehr alte Patient*innen
Partner, Kinder und Freunde

Nierentransplantierte
PD-Patient*innen
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In 5 Jahren haben wir ein dichtes Netzwerk mit 500 PatientenBegleiterinnen und
PatientenBegleitern gekniipft und alle Mitpatienten finden ihren qualifizierten Gesprachspartner
direkt in der Nahe. Und vor allem erleben sie den Austausch auf Augenhéhe als Bereicherung und
greifbare Hilfe in ihrem Alltag. Lebenszeit und Lebensqualitat verbessern oder anders gesagt,
lange und gut mit Dialyse und Transplantation leben. Das ist der Beitrag, den die
Selbsthilfeinitiative PatientenBegleiter fir chronisch Nierenkranke in Deutschland leistet.

Und weil diese Unterstiitzung so gut tut, werden wir sie auch nicht nur fir uns behalten, sondern
weitergeben an andere. An Nierenpatienten in Osterreich, Luxemburg und der Schweiz. An
Organtransplantierte, die Leber, Lunge, Herz oder Bauchspeicheldriise erhalten haben. An
Krebskranke, die sich ganz besonders das positive Beispiel erfahrener Mitpatienten wiinschen.

Wir werden ganz gezielt die Menschen einbeziehen, die bislang kaum von den
Selbsthilfeangeboten profitieren. Migranten, funktionale Analphabeten, Menschen, die eine
einfache Sprache brauchen und hochbetagte Patienten. Und wir werden eine interaktive, digitale
Beratung anbieten.

Unsere Initiative PatientenBegleiter wird zur Blaupause fiir die Selbsthilfearbeit der Zukunft, fir
die Selbsthilfe 4.0







Was die aktuell gut 100 und bald 500 Ehrenamtlichen jetzt brauchen, ist eine Struktur, die
dauerhaftes Lernen und stetigen Austausch méglich macht.

Wir nennen diese Struktur unsere PatientenBegleiter-Akademie. Sie verbindet die persénlichen
Kontakte der Ausbildungswochenenden und der Jahrestagungen mit den virtuellen Begegnungen,
die das Internet maglich macht.

* RegelmaBige Online-Kurse frischen Wissen auf

* Selbsttests zeigen, wo ich gerade stehe

¢ Virtueller Klassenraum mit 10 PatientenBegleitern + Trainerin
¢ Trainings-Videos

* Kommentare und Fragen erlauben mehr Interaktion

Mit Threr Hilfe entwickelt die PatientenBegleiter-Akademie ein Leuchtturm-Projekt und zeigt, wie
Selbsthilfearbeit heute und morgen gelingen kann.




Unsere Akademie ist viel mehr
als eine technische Plattform.

Sie ist das Experimentierfeld, in
dem wir ausprobieren und
uberprifen, wie Lernen mit
Ehrenamtlichen, die selbst krank
und alle freiwillig aktiv sind, gut
gelingen kann.

Die Verzahnung von
Prasenzseminaren und digitalem
Lernen funktioniert heute vor
allem in der betrieblichen
Weiterbildung, wo fiir die
Teilnehmer eine Verpflichtung
besteht.

In der Arbeit mit Ehrenamtlichen
gibt es bis jetzt erst wenige
Erfahrungen und keine
Leuchtturm-Projekte.

Vielleicht ist das ein Grund,
warum immer weniger chronisch
kranke Menschen aktiv in der
Selbsthilfe arbeiten und die
Mitgliederzahlen bréckeln.

Mit lhrer Hilfe erfinden wir das
Lernen neu und entwickeln ein
Selbsthilfemodell fiir stiirmische
Zeiten.




PatientenBegleiterinnen und PatientenBegleiter
sind ehrenamtlich und eigenstandig fur ihre
Mitpatienten da. Das kostet kein Geld. Es
braucht jedoch die Kraft und den Mut trotz der
eigenen Krankheit Zeit und Energie fur andere
aufzubringen.

Manchmal ist das sehr schwer, denn im Laufe
der Erkrankung gibt es gute und schlechte
Zeiten. In den letzten Jahren sind siebzehn
PatientenBegleiterinnen und PatientenBegleiter
gestorben. Aktuell sind zwdlf in einer Reha oder
im Krankenhaus.

Neben den kérperlichen Einschrénkungen kann
auch die Seele leiden. Unter Schmerzen, Angst,
Geldsorgen, Verlassenheit und einer
ungewissen Zukunft. Letzte Woche wurde eine
nierentransplantierte PatientenBegleiterin ins
Krankenhaus gebracht, um ein Stiick Diinndarm
entfernt zu bekommen.

"Ich bin schon 14-mal im Bauchraum operiert
worden. Alles ist voller Narben. Ich weif3 nicht,
ob ich noch eine Operation iberlebe." Mit
dieser Angst machte sie sich auf dem Weg.

Im Projekt arbeiten nur wenige Menschen, die
dafir bezahlt werden. 2 Projektleiter*innen mit
Honorarstellen und 1 Trainerin fur die
Ausbildungwochenenden.

Die wichtigste Aufgabe dieser Hauptamtlichen
ist es, die selbstbetroffenen Ehrenamtlichen
einfihlsam und aktivierend zu unterstiitzen. Je
mehr sich die PatientenBegleiter*innen selbst
gesehen und unterstiitzt fuhlen, umso leichter
fallt es ihnen, dieses ,Geschenk” an die
Mitpatienten weiterzugeben.



jede cinzelne rten iterinne
5
PatientenBegleite es Argument, .
warum es sich lohnt, das Projekt zu unterstiitzen ;‘
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Mehr als 100.000 Menschen mit einer terminalen Niereninsuffizienz, also dem endgiiltigen
Versagen ihrer Nierenfunktion, leben in Deutschland. Jedes Jahr kommen etwa 10.000 Patienten
neu hinzu und miissen zum ersten Mal an die Dialyse. Fast genau so viele Nierenpatienten sterben

pro Jahr. Viele davon auch deshalb, weil sie fiir sich kein Bild, keine Vision fiir eine gelingende

Krankheitsbewaltigung aufbauen kénnen. Sie kénnen sich einfach nicht vorstellen, dass es auch

mit der Krankheit ein langes und gutes Leben geben kann. Viele fragen sich:

Was darf ich noch essen und trinken?

Kann ich weiter arbeiten gehen?

Oder von meiner Rente tberhaupt leben?

Welche Chancen habe ich, transplantiert zu werden?
Was wird aus meiner Familie?

Wie lange lebe ich noch und wie sieht mein Leben aus?

PatientenBegleiter sind selbst Betroffene, die sich trotz ihrer Krankheit freiwillig fortbilden und
qualifizieren. Nach der Ausbildung sind sie bundesweit ehrenamtlich fiir die Mitpatienten da. Als
Zuhérer und Ansprechpartner auf Augenhéhe. So unterstiitzen sie vor allem Patienten zu Beginn
der Dialyse und in Krisenzeiten, eine eigene Perspektive fur das Leben mit der Krankheit zu

entwickeln.

"Wege gemeinsam gehen, das ist es, was chronisch
nierenkranke Menschen am meisten brauchen."

AbbVie-Geschaftsfihrer Dr. Patrick Horber im Interview
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Die Selbsthilfeinitiative PatientenBegleiter
wurde 2014 von der Patientenvereinigung
Bundesverband Niere e.V. gemeinsam mit
zwei Partnern ins Leben gerufen.

Patienten, Arzte, Gesundheitsunternehmen,
heute sind es sieben Partner, die das Projekt
mit ihrer Begeisterung, ihrem Netzwerk und
mit ihrem Geld maglich machen.

Wir werden das Projekt ausbauen. Auf 500
PatientenBegleiter, alle Organtransplantierte,
Krebspatienten und fiir die Nachbarn in
Osterreich, Schweiz und Luxemburg.

Dafiir brauchen wir lhre Unterstiitzung.
Willkommen als Partner im Projekt
PatientenBegleiter.

lhr Ansprechpartner in der Projektleitung
Andreas Gérner

+49 177 8299844
patientenbegleiterebnev.de

BUNDESYERBAND
NIERE E.V.

abbvie
Baxter

]

wagteﬂas

b

" NOvARTIS

ALEXION

Gon

L1%

Spenden mit dem Hinweis
"PatientenBegleiter"

bitte auf das Konto Bundesverband Niere e.V
DE97 3702 0500 0008 6406 01



‘. PatientenBegleiter ist ein Projekt

der Patientenselbsthilfevereinigung Bundesverband
Niere e.V. mit Sitz in Mainz
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PatientenBegleiter

www.patienten-begleiter.de




