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Ein halbes Jahrhundert Nierenselbsthilfe
GruBwort von Annette Widmann-Mauz,
MdB und Staatsministerin a.D.

Als Schirmfrau des Bundesverbandes Niere e.V. blicke ich mit groBer Freude und
Dankbarkeit auf das vergangene Jahr zurlick, in dem der Bundesverband Niere
e.V. bedeutende Fortschritte im Bereich der Nierengesundheit fiir die Betroffenen und Angehdrigen erzie-
len konnte. Das ehrenamtliche Engagement und die unermidliche Unterstlitzung sind das Herzstlick lhrer

Arbeit und tragen maligeblich dazu bei, die Lebensqualitat von nierenkranken Menschen zu verbessern.

In diesem Jahr feiert der Verband ein ganz besonderes Jubildaum: Das Netzwerk Bundesverband Niere wird
50 Jahre alt! Dieses halbe Jahrhundert ist ein beeindruckendes Zeugnis fir die Starke und den Zusammen-
halt unserer Gemeinschaft. Es zeigt, wie wichtig Ihre Arbeit ist und wie viel wir gemeinsam erreichen koén-

nen.

Die Selbsthilfe ist die zentrale Aufgabe im Bundesverband Niere. Sie bietet als Netzwerk nicht nur einen
Raum fir Austausch und Unterstlitzung, sondern starkt auch die Stimme der Betroffenen im Gesundheits-
wesen. Gemeinsam setzen wir uns flr die Interessen nierenkranker Menschen ein und arbeiten daran, ihre

Anliegen in der politischen und gesellschaftlichen Diskussion sichtbar zu machen.

Ein besonderes Augenmerk liegt in diesem Jahr auf der Friiherkennung von Nierenkrankheiten und der Pra-
vention. Durch Aufklarung und Sensibilisierung tragt der Bundesverband Niere dazu bei, dass Nierenkrank-
heiten friihzeitig erkannt werden und die Betroffenen die bestmogliche Unterstlitzung erhalten. Auch das
Thema Organspende ist immer schon ein wichtiges Anliegen, wie auch die psychosoziale Begleitung der

Betroffenen.

In diesem Sinne mochte ich auch die Wichtigkeit des Erhalts der Selbsthilfe hervorheben. Sie ist ein unver-
zichtbarer Bestandteil unserer Gemeinschaft und bietet den Menschen, die von chronischen Nierenkrank-
heiten betroffen sind, die Moglichkeit, sich gegenseitig zu unterstiitzen und zu ermutigen. Lassen Sie uns
weiterhin zusammenarbeiten, um die Selbsthilfe zu starken und die Lebensbedingungen fiir nierenkranke

Menschen und deren Angehorige zu verbessern.

Ich danke lhnen allen fiir lhr Engagement und lhre Unterstiitzung. Gemeinsam kénnen wir viel bewegen!

Herzliche Grifde

Annette Widmann-Mauz MdB
Staatsministerin a. D.




Lebens- und Behandlungsqualitat fiir Menschen

mit einer chronischen Nierenkrankheit
GruBwort von Isabelle Jordans,
Vorsitzende Bundesverband Niere e.V.

Liebe Leserinnen und Leser,

wir freuen uns sehr, lhnen den Jahresbericht 2024/25 des Bundesverband Niere e.V. zu prasentieren und
danken lhnen fir Ihr Interesse an unserer Arbeit. Seit nunmehr 50 Jahren setzen wir uns fur die Interessen
von Nierenpatient:innen, Dialysepatient:innen, Transplantierten sowie deren Angehérigen ein. Dieses Jubi-

|dum ist ein bedeutender Meilenstein flir unser Selbsthilfe-Netzwerk.

In diesen funf Jahrzehnten hat sich vieles in der Behandlung und Lebensqualitdt nierenkranker Menschen
verbessert. Fortschritte in der medizinischen Forschung und die Verfligbarkeit neuer Therapieansatze er-
moglichen es heute, den Verlauf von Nierenerkrankungen frither zu erkennen und effektiver zu behandeln.
Doch trotz dieser positiven Entwicklungen bleiben Herausforderungen bestehen: stagnierende Organspen-
dezahlen, ein sich wandelndes Gesundheitssystem, zunehmender Kostendruck und Fachkraftemangel so-

wie die wachsende Zahl nierenkranker Menschen erfordern unser kontinuierliches Engagement.

Unsere Arbeit ware ohne die tatkraftige Unterstiitzung unserer Mitglieder, regionalen Selbsthilfegruppen
und Kooperationspartner nicht moglich. Gemeinsam setzen wir uns fiir eine bessere Versorgung und

Lebensqualitdt der Betroffenen ein. Wir danken Ihnen allen fiir Ihr Engagement, Ihr Vertrauen und lhre

Unterstutzung.
Mit unserem Jahresbericht geben wir Ihnen einen Einblick in unsere Projekte und
Aktivitaten des Selbsthilfe-Netzwerks und laden Sie ein, gemeinsam mit uns auf 50
Jahre gelebte Selbsthilfe zurlickzublicken. Lassen Sie uns auch weiterhin vernetzt,
aktiv und optimistisch in die Zukunft blicken, um die Interessen der Nierenpati-
ent:innen nachhaltig zu vertreten und ihre Lebensbedingungen zu verbessern.

Herzlichst

Ilhre

Isabelle Jordans
Vorsitzende




| it

1 ZIELE DER NIERENSELBSTHILFE

Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe spielt eine essenzielle Rolle in der deutschen Gesundheitslandschaft,
indem sie professionelle Angebote des Gesundheitswesens unterstiitzt, bestehende Versorgungsliicken
schliel$t und Betroffenen sowie ihren Angehdrigen eine wertvolle Unterstiitzung bietet. Der Bundesverband
Niere e.V. (BN e.V.) setzt sich mit Nachdruck flir die Bediirfnisse und Anliegen der Patient:innen ein und
orientiert sich konsequent an deren individuellen Bedarfen. Das Selbsthilfe-Netzwerk Bundesverband Niere
e.V. bietet Patient:innen, Angehorigen, Freund:innen sowie arztlichen und pflegerischen Fachkraften nicht
nur fachliche Unterstiitzung, sondern auch eine emotionale Heimat und ein starkes Gemeinschaftsgefiihl.

Ein zentrales Anliegen des Verbandes ist die nachhaltige Verbesserung der Versorgungs- und Lebensqualitat
von Menschen mit chronischen Nierenkrankheiten. Dieses Ziel erfordert kontinuierliche Anstrengungen und
innovative Ansatze. Daher setzt der Verband auf regelmaRige Angebote der Selbsthilfe ,,von Betroffenen
far Betroffene”, psychosoziale Unterstltzung durch qualifizierte Fachkrafte sowie die aktive Beteiligung der
Patient:innen an medizinischen Entscheidungsprozessen (Shared Decision-Making). Neben der direkten Un-
terstlitzung der Betroffenen ist die gesundheitspolitische und gesellschaftliche Einflussnahme ein weiteres
wesentliches Anliegen des Verbandes, um strukturelle Verbesserungen im Gesundheitswesen zu erzielen.

Ein Schwerpunkt liegt aktuell besonders auf der Friiherkennung chronischer Nierenkrankheiten. Eine recht-
zeitige Diagnose und Behandlung kdnnen nicht nur das Fortschreiten der Erkrankung verlangsamen, son-
dern in vielen Fallen eine Dialysebehandlung verhindern. Deshalb setzt sich der Bundesverband Niere e.V.
intensiv flr eine verbesserte Aufklarung, friihzeitige Diagnosemaglichkeiten und optimierte Behandlungs-
strategien ein.

Dariliber hinaus strebt der Verband eine verstarkte Vernetzung mit weiteren Selbsthilfeorganisationen, me-
dizinischen Fachgesellschaften und politischen Entscheidungstragern an, um den Erfahrungsaustausch zu
fordern und gemeinsame Lésungsansatze zu entwickeln. Nicht die Krankheit allein steht im Mittelpunkt
sondern die bestmogliche Lebensqualitat der Betroffenen und ihrer Familien.

2 DER BUNDESVERBAND NIERE E.V.

Das Selbsthilfe-Netzwerk

Seit seiner Grindung im Jahr 1975 setzt sich der Bundesverband Niere e.V. als maRgebliche Interessenver-
tretung fiir Menschen mit chronischen Nierenerkrankungen, Dialysepatient:innen, Transplantierte und ihre
Angehdrigen ein. Mit rund 130 regionalen oder thematischen Selbsthilfegruppen und etwa 14.000 Mitglie-
dern bildet das Netzwerk eine starke Gemeinschaft, die nicht nur vielfaltige Unterstitzung und Information
bietet, sondern auch aktivam gesundheitspolitischen Diskurs teilnimmt.

50 Jahre gelebte Selbsthilfe

Im Jahr 2025 feiert der Bundesverband Niere e.V. sein 50-jahriges Bestehen — ein bedeutender Meilenstein
in der Selbsthilfebewegung. In diesen funf Jahrzehnten hat sich das Selbsthilfenetzwerk stetig weiterentwi-
ckelt und immer wieder seinen Fokus an die Bediirfnisse der Betroffenen angepasst. Von den Anfangen als
Initiative einer Uiberschaubaren Anzahl engagierter Patient:innen bis hin zu einer etablierten Stimme in der
deutschen Gesundheitslandschaft: Der BN e.V. hat in dieser Zeit viel erreicht. Insbesondere die Fortschritte
und Errungenschaften in den Handlungsfeldern Patientenaufklarung, der psychosozialen Unterstiitzung
und der politischen Interessenvertretung sind hervorzuheben. Heute ist der Verband nicht nur eine Platt-
form fur Erfahrungsaustausch, sondern auch eine Instanz, die aktiv daran mitwirkt, die Behandlungs- und
Lebensqualitat fir Nierenpatient:innen zu gestalten und zu verbessern.




Zukunftsorientierte Ziele

Das Jubilaumsjahr ist nicht nur ein Anlass zum Feiern, sondern auch eine Gelegenheit, einen Blick in die
Zukunft zu werfen. Der BN e.V. setzt sich verstarkt fir die Frilherkennung chronischer Nierenerkrankungen
ein, mittlerweile ist es moglich, Verlaufe chronischer Nierenkrankheiten friihzeitig positiv beeinflussen zu
kénnen. Mit neuen medizinischen Entwicklungen, innovativen Behandlungsansatzen und verbesserten The-
rapieoptionen bietet sich erstmals die Chance, das Leben vieler Betroffener nachhaltig zu verbessern und
die Notwendigkeit einer Dialyse zu verzogern oder gar zu verhindern.

Die Arbeit des Bundesverband Niere e.V. lebt von der aktiven Beteiligung der Mitglieder und der Unterstiit-
zung durch medizinische Fachkrafte, Kooperationspartner und politisch Verantwortliche. Nur durch ge-
meinsames Engagement konnen kiinftige Herausforderungen bewaltigt und die Versorgung von chronisch
Nierenkranken verbessert werden.




3 POLITIK | GESELLSCHAFT | GREMIENARBEIT

3.1 Gesundheitspolitische Agenda 2025

Organtransplantation bleibt zentrales Anliegen

Auch im Jahr des flinfzigjahrigen Bestehens wird
die Situation chronisch nierenkranker Menschen
weiterhin stark von zwei Hauptthemen gepragt:
den nach wie vor niedrigen Organspendezahlen
und der zunehmenden Verschlechterung in den
Dialyseeinrichtungen. Auch wenn sich die Spende-
zahlen im Jahr 2024 nach einem Riickgang im Jahr
2022 leicht stabilisiert haben, ist eine Trendwende
bislang nicht erkennbar. Im Fokus gesundheitspo-
litischer Diskussionen stehen derzeit erneut die
Einflihrung der Widerspruchsregelung sowie die
konsequente Umsetzung bereits reformierter ge-
setzlicher Vorgaben. Der Bundesverband Niere
e.V. (BN e.V.) engagiert sich hierzu intensiv auch
in der Bundesarbeitsgemeinschaft Organtrans-
plantation (BAG-TxO), gemeinsam mit dem Bun-
desverband der Organtransplantierten (bdo e.V.)
und Lebertransplantierte Deutschland (LD e.V.).

MafRnahmen in den Kliniken zur Beseitigung des Melde- und Entnahmedefizits werden von den Landesmi-
nisterien und den Kliniken nach wie vor nicht forciert. Auch eine rechtsverbindliche Organspendeerklarung
(z.B. in Form einer Patientenverfligung) wird weiterhin nicht in Erwagung gezogen — aus unserer Sicht das
einzige Mittel, mit dem Kliniken eine Entnahme nach dem Patientenwillen rechtssicher durchfiihren kénn-
ten und eine Nachvollziehbarkeit durch die Aufsichtsbehdrden ermdglicht wiirde. Fir die praktische Um-
setzung kann das Organspenderegister hierzu die besten Voraussetzungen bieten. Wiinschenswert aus Pa-
tientensicht ist eine konsequente und nachhaltige Umsetzung der in den letzten Jahren novellierten Ge-
setze, diese lasst allerdings zu wiinschen Ubrig.

Wartepatient:innen dullern zunehmend o6ffentlich ihre Unzufriedenheit — ein wichtiges Signal, das der BN
e.V. nutzt, um politisch und fachlich verstarkt auf Verbesserungen zu driangen. Durch die kontinuierliche
Mitwirkung von Stefan Mroncz im Stiftungsrat der Deutschen Stiftung Organtransplantation (DSO) und im
Dialog mit dem Bundesministerium flir Gesundheit (BMG) gelingt es, auf bestehende Defizite aufmerksam
zu machen und gemeinsam nach konstruktiven Lésungen zu suchen.

Kultur der Organspende

Es ist entscheidend, dass Politik, Medizin und Gesellschaft gemeinsam Losungen finden, um eine neue Kul-
tur der Organspende zu etablieren, die Strukturen in den Kliniken anzupassen und die Organspendezahlen
zu erhoéhen und somit die Versorgung der zahlreichen Patient:innen auf den Wartelisten zu verbessern.
Darliber hinaus informiert der Bundesverband seine Mitgliedsvereine regelmaRig in der Selbsthilfezeit-
schrift DER:DIE NIERENPATIEN:IN Uber die komplexen Hintergriinde der Organtransplantation und seine
politischen Aktivitdten — unter anderem auch durch zielgerichtete Veranstaltungen.




Organspende und Transplantation in Deutschland

Quelle: DSO Presseinformation 16.01.2024 / 15.01.2025

Qualitatssicherung an der Dialyse

Fiir Menschen mit einer chronischen Nierenkrankheit ist die Dialyse eine lebensnotwendige Therapie, die
jedoch mit erheblichen Herausforderungen verbunden ist. Daher hat die Qualitatssicherung dieser Behand-
lung eine immense Bedeutung fir die Betroffenen. Aus Patientensicht bestehen in der Qualitdtssicherung
der Dialyse verschiedene zentrale Herausforderungen, denen sich die handelnden Akteure dringend stellen
missen. Jede Patientin, jeder Patient hat individuelle Bedirfnisse und gesundheitliche Voraussetzungen.
Eine ausschlieRlich standardisierte Qualitatssicherung kann diesen individuellen Aspekten oft nicht ausrei-
chend Rechnung tragen, sichert jedoch einen grundsatzlichen Mindeststandard in der Behandlung ab.

Der anhaltende Fachkraftemangel im Gesundheitswesen macht sich auch in Dialyseeinrichtungen bemerk-
bar. Eine qualitativ hochwertige Betreuung setzt jedoch motiviertes, spezialisiertes und gut geschultes Per-
sonal in ausreichender Zahl voraus. Die Sicherstellung einer flaichendeckenden, qualitdtsgesicherten Ver-
sorgung ist aktuell und zukinftig eine der grofRten Herausforderungen, insbesondere im landlichen Raum.
Dialyse ist nicht nur eine technische Behandlung, sondern hat massive Auswirkungen auf die Lebensqualitat
der Betroffenen. Langfristige Folgen wie kardiovaskulare Erkrankungen, Knochenerkrankungen und Man-
gelerndhrung missen starker in die Qualitatssicherung einbezogen werden. Ein umfassenderer Blick auf
Lebensqualitdt, Mobilitat und psychisches Wohlbefinden ist erforderlich.

Patientenvertretungen sind in die Weiterentwicklung bestehender Qualitdtssicherungsverfahren zwar ein-
gebunden, jedoch ohne Stimmrecht. Betroffene benétigen mehr Mitspracherechte bei der Definition von
Qualitatskriterien, der Bewertung von Dialysezentren und der Gestaltung von Versorgungsstrukturen. Hier
sind starkere Beteiligung und Berticksichtigung der Patientenperspektive essenziell.

Neue Dialyseverfahren und technische Innovationen bieten Chancen zur Verbesserung der Therapie. Den-
noch gibt es oft Hirden bei der Einflihrung neuer Technologien in die Regelversorgung. Der Zugang zu in-
novativen Behandlungsanséatzen, die Férderung von Heimverfahren und die Beriicksichtigung neuer wissen-
schaftlicher Erkenntnisse missen Teil der Qualitatssicherung sein. Dialysepatient:innen haben ein grolRes
Interesse daran, die Qualitat ihrer Behandlungseinrichtung objektiv bewerten zu kénnen. Derzeit fehlt es
an leicht zugdnglichen, verstandlichen Qualitatsberichten, die eine transparente Entscheidungsfindung er-
moglichen. Eine bessere Vergleichbarkeit der Dialysezentren hinsichtlich Behandlungsqualitdt und Patien-
tenzufriedenheit wéare ein wichtiger Schritt zur Verbesserung der Versorgung.

Die Qualitatssicherung der Dialyse muss starker aus Patientensicht gedacht werden. Neben medizinischen
Aspekten sollten auch individuelle Bedirfnisse, Lebensqualitdt und Patientenbeteiligung eine zentrale Rolle
spielen. Nur durch eine enge Zusammenarbeit zwischen Betroffenen, Fachkraften und politischen Entschei-
dungstragern kann die Dialyseversorgung nachhaltig verbessert werden.
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Ausgewadhlte Ergebnisse der Patientenbefragung von 2024

2024 fuhrte der Bundesverband Niere erneut eine Patientenbefragung durch (zuletzt 2022), um sich ein Bild
Uber die Situation an der Dialyse zu verschaffen und mogliche Defizite in der Versorgung zu adressieren. Die
Befragungsergebnisse des Jahres 2022 waren durch die COVID-19 Pandemie gepragt, 2024 stand im Vor-
dergrund festzustellen, ob die Corona-Einschriankungen und Belastung tiberwunden werden konnten.

SchlieBlich geht es darum, fur die betroffenen Dialysepatient:innen die Behandlungsqualitat zu erhalten
und zu verbessern, immer im Hinblick auf eine hochstmogliche Lebensqualitat. Im Idealfall gelingt es, Pati-
ent-Reported Outcomes (PROs) von Menschen mit chronischer Nierenkrankheit zu erheben, um die Aus-
wirkungen der Erkrankung auf die Lebensqualitat, das Wohlbefinden und die Behandlungspraferenzen der
Patienten zu verstehen. Insbesondere soll ermittelt werden, wie sich die chronische Nierenkrankheit auf
verschiedene Lebensbereiche der Patienten auswirkt. Dartiber hinaus sollen Erkenntnisse (iber die subjek-
tive Wahrnehmung der Gesundheitsversorgung und individuelle Behandlungsergebnisse gewonnen wer-
den. Im Vordergrund steht die Erfassung der Patientenwahrnehmung bezlglich der Auswirkungen der chro-
nischen Nierenkrankheit auf ihre gesundheitsbezogene Lebensqualitdt (HRQoL). Weitere Aspekte der Be-
fragung sind die Untersuchung der psychischen Belastung, physiologische Symptome, Funktionsfahigkeiten
(z. B. Mobilitat, tagliche Aktivitaten), aber auch Zufriedenheit mit der Behandlung und individuelle Behand-
lungspraferenzen.

An der Befragung teilgenommen haben insgesamt 141 Per-
sonen, 65 Manner und 76 Frauen, das durchschnittliche Al-
ter belduft sich auf 58 Jahre. Zu 90 Prozent findet die Be-
handlung der Befragten im Zentrum statt, angewendete
Heimverfahren sind halftig Peritonealdialyse und Heimha-
modialyse und ergeben zusammen lediglich 10 Prozent
(siehe Abb. 1).

Hatten die Befragten eine freie Wahl des Behandlungsver-

fahrens, steht der Wunsch nach einem Spenderorgan ganz

oben (siehe Abb. 2). Anndhernd die Halfte sehen in einer

Organspende das Behandlungsverfahren ihrer Wahl, wobei

sich zwei Drittel flir eine Postmortale Organspende ent-

scheiden wirden und ein knappes Drittel fir eine Lebend- 4ppildung 1

organspende. Knapp die Halfte der Befragten ist auf die Patientenumfiage 2024 — Aktuelle Behandlungsorte
Warteliste fur eine Organspende aufgenommen.

Obwohl sich bei der Betrachtung der Fragestellung ,Was
sich verbessert oder verschlechtert hat...” kein einheitliches
Bild ergibt, ist die Zufriedenheit mit der Behandlung an der
Dialyse mit 3,98 von 5,00 moglichen Punkten sehr hoch.
Dieser hohe Zufriedenheitswert spricht tendenziell fiir eine
hohe Anpassungsfahigkeit und Leidensfahigkeit, da — unab-
hangig von Corona — die Mehrheit der Befragten angibt,
dass sich die Situation in etlichen Bereichen verschlechtert
hat.

Abbildung 2
Patientenumfrage 2024 — Bevorzugte Behandlungsverfahren
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Zwei Lichtblicke bleiben: Bei der Frage nach der Dauer der Dialyse geben 94 Prozent der Befragten an, dass
ihre Dialysezeit 4 Stunden und langer dauert — fiir die Glite der Behandlung ein beruhigender Wert. Auch
geben zwei Drittel der Befragten an, an der Behandlungsentscheidung beteiligt zu sein, auch dies ist eine
wichtige Aussage zu Autonomie und Selbstbestimmtheit sowie zum Verhaltnis zwischen Behandelnden und
Patient:innen.

Zusammenfassend gesehen geben die Befragungsergebnisse ein durchwachsenes Bild von der Situation an
Dialyse wieder. Der Bundesverband Niere e.V. wird die Behandlungssituation an der Dialyse weiterverfolgen
und auch in Zukunft die Betroffenen nach ihrer Meinung und Einschatzung befragen.

Friiherkennung von Nierenerkrankungen — eine gesundheitspolitische Herausforderung

Der Bundesverband Niere e.V. begriiRt, dass der Koalitionsvertrag 2025 die Starkung der Pravention und
insbesondere die Forderung von Friiherkennungsprogrammen als gesundheitspolitische Prioritat benennt.
Gleichzeitig sehen wir dringenden Handlungsbedarf bei der friihzeitigen Erkennung mit dem Fokus auf Nie-
renkrankheiten — einer oft unterschatzten Volkskrankheit, die Millionen Menschen in Deutschland betrifft.

Trotz verflgbarer einfacher Diagnoseverfahren wie Urin- und Bluttests (UACR-Bestimmung) wird eine Ver-
schlechterung der Nierenfunktion haufig erst in einem fortgeschrittenen Stadium erkannt. Die Folge sind
erhebliche Einschriankungen der Lebensqualitat fiir die Betroffenen sowie hohe Folgekosten fiir das Ge-
sundheitssystem. Der Koalitionsvertrag bietet die Chance, Friherkennung strukturell zu verankern — durch
gezielte Aufklarung, systematische Screenings im ersten Schritt bei Risikogruppen und eine starkere Einbin-
dung der hausarztlichen Versorgung.

Der Bundesverband Niere e.V. setzt sich daher dafiir ein, die Friiherkennung von chronischen Nierenkrank-
heiten zu einem integralen Bestandteil einer nationalen Prdventionsstrategie zu machen — fiir mehr Ge-
sundheitssouveranitat, eine bessere Versorgung und ein nachhaltigeres Gesundheitssystem.

3.2 Kontinuierliche Gremienarbeit

Die Gremienarbeit des Bundesverband Niere e.V. ist ein zentraler Bestandteil der Interessenvertretung von
Nierenpatient:innen in Deutschland. Insbesondere die Mitwirkung im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-
BA) stellt eine groRe Herausforderung dar, da hier zentrale Entscheidungen zu Arzneimitteln, Qualitatssi-
cherung in der Dialyse sowie zur Transplantationsmedizin getroffen werden.

Ein bedeutender Schwerpunkt liegt auf der Qualitatssicherung in der Dialyse und Transplantation. In diesem
Zusammenhang engagiert sich der Bundesverband Niere e.V. in der Bundesfachgruppe zur Qualitatssiche-
rung von Nieren- und Pankreastransplantationen am IQTIG (Institut fir Qualitatssicherung und Transparenz
im Gesundheitswesen). Die dort erarbeiteten MaRnahmen haben direkte Auswirkungen auf die Versorgung
und Behandlungsqualitat von Patient:innen und erforderni.d.R. eine enge Abstimmung mit Fachgesellschaf-
ten, Kliniken und anderen Stakeholdern.

Ein weiterer wichtiger Aspekt der Gremienarbeit ist die Beteiligung an zeitlich begrenzten, Themen bezoge-
nen Arbeitsgruppen, beispielsweise zur Erstellung neuer medizinischer Leitlinien oder zur Besetzung von
Patientenbeirdten. Diese Gremien erfordern fundierte Fachkenntnisse, kontinuierliche Mitarbeit und stra-
tegisches Vorgehen, um die Interessen der Nierenpatient:innen wirkungsvoll einbringen zu kénnen. Die
Herausforderungen in diesen Bereichen bestehen insbesondere in der hohen Komplexitat der Themen, der
Notwendigkeit einer langfristigen und nachhaltigen Mitgestaltung sowie der begrenzten personellen Res-
sourcen. Der Bundesverband Niere e.V. arbeitet daher kontinuierlich daran, mehr engagierte Patientenver-
treter:innen zu gewinnen, diese zu schulen und eine starke gemeinsame Stimme fiir die Anliegen der Be-
troffenen zu bilden.
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G-BA — Gemeinsamer Bundesausschuss

Der Bundesverband Niere e.V. ist im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA)
durch zwei themenspezifische Patientenvertreterinnen aktiv eingebunden.

Im Unterausschuss Qualitatssicherung begleitet Kerstin Kiihn das Qualitatssicherungsverfahren ,Nierener-
satztherapie bei chronischem Nierenversagen einschliefRlich Pankreastransplantationen” (QS NET). Dieses
sektoreniibergreifende Verfahren erfordert auch sechs Jahre nach seinem Inkrafttreten weiterhin ein hohes
Mal an Engagement seitens der Patientenvertretung. Aktuell droht eine endglltige Aussetzung des Verfah-
rens, was zur Folge hatte, dass die datengestiitzte Qualitdtssicherung fiir mehrere Jahre pausiert. Es ist ge-
plant, die Indikatoren und Auswertungsregeln im Rahmen der Arbeitsgruppe im Unterausschuss zu liberar-
beiten. Die Patientenvertretung hat sich in ihren Stellungnahmen klar fir den Erhalt des sektoreniibergrei-
fenden Ansatzes ausgesprochen, signalisiert jedoch zugleich Bereitschaft zur konstruktiven und wissen-
schaftlich fundierten Weiterentwicklung des Verfahrens.

Im Unterausschuss Arzneimittel vertritt Carola Qual den Bundesverband. Im Jahr 2024 lag der Schwerpunkt
der Bundesfachgruppe Arzneimittel beim IQTIG auf der Weiterentwicklung der datengestitzten Qualitats-
sicherung im Arzneimittelbereich. Ein zentrales Ziel war die Verbesserung des Aufwand-Nutzen-Verhaltnis-
ses der Qualitatssicherungsmalnahmen, insbesondere durch die Reduzierung des Dokumentationsauf-
wands fir Leistungserbringer. Die Patientenvertretung, einschlielRlich der Vertreter:innen des Bundesver-
bands Niere e.V., ist kontinuierlich aktiv in die Beratungen und Stellungnahmeverfahren eingebunden. lhr
Engagement tragt dazu bei, die Perspektiven von Patient:innen in die Entwicklung und Bewertung von Qua-
litatssicherungsverfahren einzubringen.

Zudem wurden im Jahr 2024 insgesamt 43 neue innovative Medikamente in Deutschland zugelassen, ein
deutlicher Anstieg gegenlber dem Vorjahr. Darunter befanden sich auch Arzneimittel, die zum Beispiel fur
die Behandlung von Dialysepatient:innen mit chronischem Juckreiz relevant sind. Die Patientenvertretung
unterstltzte die Zulassung solcher Wirkstoffe durch Stellungnahmen, um die Therapieoptionen fiir Be-
troffene zu erweitern. Diese Entwicklungen zeigen das kontinuierliche Engagement der Patientenvertretung
im IQTIG, um die Qualitat der Arzneimittelversorgung zu verbessern und patientenorientierte Perspektiven
in die Qualitatssicherung einzubringen.

Engagement in der Bundesfachgruppe beim IQTIG

Parallel zur Mitarbeit im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) engagieren sich Vertreter:innen des Bun-
desverbands Niere e.V. auch in den Gremien des Instituts fiir Qualitatssicherung und Transparenz im Ge-
sundheitswesen (IQTIG). Das IQTIG ist das zentrale wissenschaftliche Institut zur Umsetzung der gesetzlich
vorgeschriebenen Qualitatssicherung im deutschen Gesundheitswesen.

Ein besonderer Fokus liegt dabei auf der Qualitatssicherung in den Bereichen Nierenersatztherapie, d.h.
Dialyse und Organtransplantation. In den zustdndigen Bundesfachgruppen wirken die Patientenvertre-
ter:innen des Bundesverbands kontinuierlich an der Weiterentwicklung und Uberpriifung der entsprechen-
den Qualitatssicherungsverfahren mit.

Ihre Beteiligung umfasst die Mitwirkung an Fachberatungen, das Einbringen von Stellungnahmen, die kon-
struktive Begleitung der Indikatorentwicklung sowie die Teilnahme an strukturierten Vor-Ort-Begehungen.
Dabei bringen sie die Perspektive der Betroffenen direkt in die Qualitdtssicherungsprozesse ein und setzen
sich fiir transparente und patientenzentrierte Verfahren ein. Dieses Engagement tragt wesentlich dazu bei,
dass die Anliegen von Dialyse- und Transplantationspatient:innen bei der praktischen Umsetzung und Wei-
terentwicklung von Qualitatsstandards berticksichtigt werden.
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BN-Beteiligung in weiteren Gremien

Neben dem o.g. Engagement im G-BA und IQTIG sind Vertreter:innen des Bundesverbands Niere e.V. in
folgenden Gremien, Beiraten und Arbeitsgruppen aktiv.

e Patientenbeirat des Deutschen Zentrums fiir Infektiologie (DZIF)
e Register fur Nierentransplantierte (Transplantationsregister)

e Gutachtertatigkeit im Innovationsausschuss des G-BA

e Fachbeirat Transplantations-Register

e Patientenbeirat, Initiative Organspende Hamburg

e Initiative Organspende Rheinland-Pfalz

e Patientenbeirat, Konsortium seltene Nierenerkrankungen

e DSO-Stiftungsrat

e Monitoring-Ausschuss BAG-Selbsthilfe

3.3 Ausgewahlte Stellungnahmen des BN e.V. 2024/25

Der Bundesverband Niere e.V. hat in den Jahren 2024 und 2025 vielfach Stellungnahmen veroffentlicht, die
sich mit unterschiedlichen Aspekten der Nierengesundheit und -versorgung befassen. Hier eine Ubersicht
der wichtigsten Veroffentlichungen:

2025

e 7.Juni 2025: Pressemeldung zum Tag der Organspende 2025
e  April 2025: Stellungnahme zum Koalitionsvertrag
o 13. Marz 2025: Pressemitteilung zum Weltnierentag

2024

e 13. November 2024: Stellungnahme zu laufenden Gesetzgebungsverfahren im Kontext chronischer
Nierenkrankheiten, Organspende und Organtransplantation.

e 5. November 2024: Forderung nach Neubewertung der Allokationsregeln fiir Organspenden.

e 30. Oktober 2024: Stellungnahme zur Verstetigung des Deutschen Lebendspende-Registers fiir Nie-
ren- und Leberlebendspenden (SOLKID-GNR und SOLiD-GNR).

e 11. Oktober 2024: Stellungnahme zur bedarfsgerechten Behandlung chronischer Nierenkrankheiten
und zur Verankerung der CKD-Friiherkennung im ,Gesundes-Herz-Gesetz“ (GHG).

o 4.Juli 2024: Positionspapier zur fraktionsiibergreifenden Bundestagsinitiative zur Einflhrung einer
Widerspruchsregelung bei der Organspende.

e 27.Mai 2024: Stellungnahme zum Referentenentwurf eines Dritten Gesetzes zur Anderung des Trans-
plantationsgesetzes, insbesondere zur Novellierung der Regelung zur Lebendorganspende.

Fiir detaillierte Informationen und weitere Veroffentlichungen empfiehlt sich ein Besuch der Webseite des
Bundesverbandes Niere e.V. unter: www.bundesverband-niere.de
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4 VERANSTALTUNGEN 2024/2025

4.1 Verbandstag 2024 in Kénigslutter am Elm
Bundesdelegierten-Versammlung und Vorstandswahlen

Im Rahmen des Verbandstags 2024 fand in Konigslutter am
Elm die turnusmaRige Wahl des Bundesvorstands statt. Die
Vorsitzende Isabelle Jordans sowie die Bereichsleiter:innen
und die Kassenpriifer:innen wurden von den anwesenden
Delegierten in ihren Amtern bestitigt. Im Wahlergebnis
manifestiert sich das Vertrauen der Mitgliedsvereine in die

. . Geschdftsfiihrender Vorstand v.l.n.r.
Vorsitzende und den Vorstand insgesamt. s

Norbert Hofste, Stefan Mroncz, Isabelle Jordans,
Michaela Peer, Stefanie Neuhduser und Carola Qual

Tag der Arbeitskreise 2024

Im Anschluss an die Bundesdelegierten-Versammlung fand der zweitagige Tag der Arbeitskreise statt. Das
Selbsthilfe-Netzwerk des Bundesverbandes Niere e.V. lebt von der Beteiligung der betroffenen Menschen,
von deren Angehorigen und Freund:innen. Der Tag der Arbeitskreise (TAK) bietet dazu jedes Jahr eine per-
sonliche Kommunikationsplattform, die zeigt, wie aktiv und erfolgreich die Nierenselbsthilfe ist. Der TAK
fand am 22. und 23. Juni 2024 statt und zog liber 100 Teilnehmende nach Konigslutter.

4.2 Familien-Nephro-Symposium 2025 in Hannover

Wenn Familien zusammenkommen: 4. Symposium fiir Eltern chronisch nieren-
kranker Kinder in Hannover. Es war ein Wochenende voller Begegnung, Aus-
tausch und Unterstiitzung: Am 24. und 25. Mai 2025 lud der Bundesverband
Niere e.V. gemeinsam mit mehreren Elternvereinen zum 4. bundesweiten Sym-
posium fiir Familien mit chronisch nierenkranken Kindern nach Hannover ein.

Was macht dieses Symposium so besonders? Die Teilnehmenden kamen aus dem ganzen Land, darunter
viele Familien, die bisher noch keine Anbindung an die Selbsthilfe hatten. , Der Bedarf nach Austausch ist
hier besonders groR”“, erklarte Michaela Peer, Bereichsleiterin Soziales und Angehérige im Vorstand des
Bundesverbands Niere.
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200 angemeldete Familienmitglieder, 15 Fachreferent:innen, ein vielseitiges Kinderprogramm und Work-
shops rund um Themen wie Medikamenteneinnahme, Bewegung, Ernahrung oder Kommunikation inner-
halb belasteter Familiensysteme — das Symposium bot sowohl Wissen als auch emotionale Entlastung. Pa-
rallel durften sich auch die Kinder auf zwei spannende Tage freuen. Egal ob selbst erkrankt oder als Ge-
schwisterkind — das Rahmenprogramm lud zum Spielen, Lachen und Kontakteknlpfen ein. Ein besonderes
Highlight: der gemeinsame Grillabend in der Jugendherberge Hannover, bei dem der informelle Austausch
im Mittelpunkt stand — denn oft entstehen hier die starksten Verbindungen. Ein Wochenende, das starkt.
Fiir Familien, die taglich viel tragen. Da nach dem Symposium auch vor dem Symposium ist, bereiten wir
aktuell bereits die nachste Ausgabe voraussichtlich im Mai 2027 in Kéln vor.

4.3 Tag der Organspende am 1. Juni 2024 Freiburg

,Zeit, Zeichen zu setzen” lautete der Appell zum Tag der Organspende.

Mit Aufklarungskampagnen in vielen Stadten Deutschlands wurden die

Menschen an das Thema herangefiihrt und zu einer Entscheidung be-

wegt. Die zentrale Veranstaltung fand im Juni auf dem Platz der Alten Synagoge in Freiburg statt. Am groRen
Informationsstand klarte der BN erneut (iber die Organspende auf. Im Interview mit dem Stidwestrundfunk
konnte der BN-Geschéftsfiihrer die Sicht der Betroffenen und die politische Position des BN darstellen.

Die Selbsthilfeverbdande Bundesverband Niere, Bundesverband
der Organtransplantierten und Lebertransplantierte Deutsch-
land haben vor 40 Jahren den Tag der Organspende ins Leben
gerufen, um auf diesem Weg den Menschen symbolisch
»,Danke” zu sagen, die sich flir eine Organspende entschieden
haben. Nach wie vor liegt dem BN an diesem Tag neben der
Aufklarung auch die Dankbarkeit fir die Organspender:innen,
die Angehorigen von Organspender:innen und die Transplanta-
tionsmedizin am Herzen. Mit dem besinnlichen 6kumenischen
Dankesgottesdienst in der Universitatskirche wurde dies von
Transplantierten beriihrend und eindrucksvoll zum Ausdruck
gebracht. In jedem Jahr wieder eindrucksvoll sind die ,,geschenkten Lebensjahre”—2024 waren es 877 Jahre
durch 78 Transplantierte auf der Bihne. AuRerdem gab es einen ,Baum des Lebens” mit individuell ge-
schriebenen Botschaften rund um die Organspende sowie die tiberdimensionalen Organmodelle. Insgesamt
konnten rund 400 vor Ort gedruckte Organspendeausweise verteilt werden.

4.4 Webinar Seltene Erkrankungen

Am 15. Oktober 2024 organisierte der BN e.V. ein Webinar, das sich mit der Diagnose und Behandlung sel-
tener Nierenerkrankungen befasste. Experten diskutierten die Herausforderungen und aktuellen Entwick-
lungen in diesem Bereich. Vorbereitung und Moderation: Uwe Korst

4.5 Online-Symposium zum Weltnierentag 2025

Im Rahmen des Weltnierentags veranstaltete der BN e.V. ein Online-Symposium mit
dem Titel ,,Achte auf deine Nieren!“ Das Symposium fokussierte auf die Bedeutung der
Friiherkennung und Therapie von Nierenerkrankungen.
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5 VERBANDSARBEIT | SELBSTHILFE-NETZWERK INTERN

Eine wichtige Aufgabe des Bundesvorstands und der Geschaftsstelle ist die Unterstlitzung der 130 aktiven
Vereine und Regionalgruppen in allen Bundeslandern durch interne Seminare, Workshops und den Vereins-
service (z.B. Gestaltung von Flyern, Roll-ups und Logos).

Langfristig geht es auch um die Sicherung der Patientenzeitschrift DER:DIE NIERENPATIENT:IN fir eine
zielgerichtete und verldssliche Kommunikation mit unseren Mitgliedsorganisationen und deren Mitglie-
dern. Hervorzuheben sind hier die Aktionen ,Rettet die Selbsthilfe” und einer Telefonumfrage zur Abfrage
des Status Quo in der Nieren-Selbsthilfe bezogen auf die Situation in den Mitgliedsvereinen vor Ort. Hinter-
grund dieser Aktivitaten ist, es finden sich immer weniger Aktive, die ein Enrenamt Gilbernehmen maochten,
hier unterstitzt der Bundesverband die Vereine und bringt potenziell an Vorstandsarbeit Interessierte und
Vereine zusammen. Daneben fanden mehrere Selbstentwicklungsworkshops auf Vorstandsebene statt. Der
Vorstand und der Geschaftsfiihrer haben dieses Angebot zur Standortbestimmung und fir eine strategische
Planung genutzt.

Plane fiir die Zukunft

e Ausbau unseres Webauftrittes www.bundesverband-niere.de vor dem Hintergrund zunehmender Di-
gitalisierung in eine interaktive Plattform, kontinuierliche Arbeit in den Sozialen Medien (Facebook und
Instagram).

e Betrieb einer Web-Plattform www.sozialrecht-nierenpatienten.online als aktuelles und interaktives
Tool, Zusammenfiihrung der Initiative PSB Niere mit Case Management, sozialer Beratung und Beteili-
gung der Primarnetzwerke zur ,Bemiindigung” der Patient:innen.

e Unterstlitzung der Mitgliedsvereine — Entlastung der Vorstande

e Griindung eines Online-Vereins www.niere.online.de — Griindungsversammlung am 11. Juli 2025

Gratulation an Holger Jorg Géttmann zur Verleihung des Bundesverdienstordens

Holger-Jorg Géttmann wurde am 04.07.2024 dem Bundesverdienstorden durch die Ministerin Hofmann (fur
Arbeit, Integration, Jugend und Soziales) in Wiesbaden ausgezeichnet. Die hochste Auszeichnung fiir ehren-
amtliches Engagement erhielt er als Wiirdigung fiir die 25-jahrige Tatigkeit als Vorsitzender des Sportvereins
Seeheim-Jugenheim und besonders fiir (iber 30 Jahre Vorstand

Bundesverband Niere und Patientenstiftung Aktion Niere.

Herzlichen Gliickwunsch!
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5.1 Verbandskooperationen und Mitgliedschaften

e BAG-Selbsthilfe www.bag-selbsthilfe.de

e Der Paritatische Gesamtverband www.der-paritaetische.de

e Deutsche Gesellschaft fiir Nephrologie (DGfN) www.dgfn.eu

e Verband Deutsche Nierenzentren (DN e.V.) www.dnev.de

e Fachverband nephrologischer Berufsgruppen (fnb) www.nephro-fachverband.de

e Interdisziplinire Arbeitsgemeinschaft Dialysezugang (IAD) www.dialysezugang.de

Durch die Kooperation mit der IAD werden die Belange der Patient:innen in die Arbeitsgruppe getra-
gen, die neuesten Erkenntnisse und Entwicklungen eines guten Shunts werden an den BN weiterge-
geben. Stefanie Neuhduser, BN-Vorstandsmitglied, engagiert sich gleichzeitig im Vorstand des IAD
und stellt damit eine enge Verbindung her. Mit der Ambulantisierung der Shuntchirurgie und der
Schliefsung von Shuntzentren wurde im Friihjahr 2025 die Initiative Ambulantisierung der Dialysezu-
gangsversorgung in Deutschland gestartet.

e Bundesarbeitsgemeinschaft Organtransplantation (BAG-Tx0) gemeinsam mit dem Bundesver-
band der Organtransplantierten (bdo) e.V. und Lebertransplantierte Deutschland e.V.

o Gesellschaft fiir Padiatrische Nephrologie (GPN) www.gpn.de
e Deutsche Transplantationsgesellschaft e.V. (DTG) www.d-t-g-online.de
e Deutsche Stiftung Organtransplantation (DSO) www.dso.de

o Alpen-Adria-Netzwerk

Seit nunmehr 16 Jahren besteht das Alpen-Adria-Netzwerk mit den Nieren-Selbsthilfe-Organisatio-
nen aus Osterreich, Siidtirol, Schweiz und Frankreich. Ziel ist auch hier der Erfahrungsaustausch zwi-
schen den Léndern und gemeinsame Aktivitdten zum Wohle der Betroffenen.

e European Kidney Patients Federation (EKPF)

Europdisch gut vernetzt — Die EKPF hatte ihren Jahresgipfel
2024 in Berlin. Vertreter:innen von Patientenverbdnden
aus 18 europdischen Lédndern nahmen teil, darunter auch
der BN, seinerzeit Griindungsmitglied der EKPF. Der BN ist
seit dem 01.01.2025 wieder aktives Mitglied der EKPF.

e ERKNet — seltene Nierenkrankheiten und Vertretung der
Patienteninteressen auf europaischer Ebene.
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5.2 Projekte und Engagement “
Projekt PatientenBegleiter www.patienten-begleiter.de (ﬁ

_ PatientenBegleiter
Ausbildung Wege gemeinsam gehen

Im 10. Jahr bildet das Projekt PatientenBe-

gleiter chronisch nierenkranke Menschen

und Angehorige aus, die im Anschluss Mit-

betroffenen hilfreich und unterstiitzend

zur Seite zu stehen. Bisher konnten rund

130 Menschen ausgebildet werden.

Schwerpunkte der Ausbildung sind Kom-

munikation und Begleitung, Sozialrecht,

Forderung der Selbsthilfe sowie der Zugang in die nephrologischen Einrichtungen und die Zusammenarbeit
mit den Profis. Nach der Ausbildung erfolgt eine enge Anbindung innerhalb des Projektes liber eine digitale
Akademie, durch Online-Veranstaltungen und Jahrestreffen und die persoénliche Begleitung durch die Pro-
jektleitung. 2024 fand die Ausbildung in Mainz statt. 2025 gibt es ein Ausbildungsangebot in Hannover.
Unterstltzt und geférdert wird das Projekt durch den Berufsverband der niedergelassenen Nephrologen
(Verband Deutsche Nierenzentren, DN e.V.) sowie die Unternehmen Alexion, Amgen, Astellas, AstraZeneca,
Chiesi, CSL Vifor, Medice Health Family, Novartis und Vantive.

Jubildum: 10 Jahre Projekt PatientenBegleiter

Das ist eine Erfolgsgeschichte, denn dass ein Projekt

Uber 10 Jahre so erfolgreich besteht und wachst, ist

etwas ganz Besonderes. Mitte Oktober 2024 trafen

sich PatientenBegleiter:innen aus ganz Deutschland

zu ihrer jahrlichen Jahrestagung, die dieses Mal un-

ter einem ganz besonderen Stern stand. Nach zwei

Tagen Programm, vollgepackt mit Auffrischungen

zum Sozialrecht, dem Eintben aktivierender Kom-

munikation und der Vorstellung positiver Beispiele

aus der alltaglichen Begleitung von Mitpatienten, stand das Jubildum im Zentrum. In einer berihrenden
Feierstunde wurde die ehrenamtliche Arbeit der letzten 10 Jahre sowie die Unterstiitzung der Projekt-
partner gewdirdigt.

Schatzkiste des Sozialrechts

Mit der sogenannten Schatzkiste ist eine umfassende Informationsquelle entstanden, mit der chronisch
nierenkranke Menschen, aktuelle, fundierte und vor allem krankheitsspezifische Informationen zu sozial-
rechtlichen Themen erhalten. Die Webseite unter der Adresse www.sozialrecht-nierenpatienten.online
stellt Informationen zur Verfliigung und bietet Betroffenen die Moglichkeit sich per Mail zu melden, um
personliche Fragen zu klaren. Diese Funktion wird rege genutzt.

Das Angebot der Webseite richtet sich an nierenkranke Menschen jeden Alters und in jeder Phase der Er-
krankung. Die Forderung des Berufsverbands der niedergelassenen Nephrologen, dem Verband Deutsche
Nierenzentren (DN) e.V., ermdglicht den Unterhalt und die Aktualisierung der Webseite.
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Das Nierentelefon

Jeden Mittwoch von 16.00 — 18.00 Uhr unter der kostenfreien Nummer 0800 248 48 48 ist das Nierentele-
fon geschaltet. Hier kénnen medizinische, soziale und psychologische Fragen rund um die chronische Nie-
renerkrankung gestellt werden. Fiir die psychosoziale Leitung werden durchschnittlich 6 bis 8 Anrufe pro
Termin verzeichnet. Dabei sind die Fragestellungen vielfaltig und reichen vom Erhalt der Berufstatigkeit
trotz Dialysepflicht bis hin zur Bewéltigung der Erkrankung, zum Umgang mit Angsten oder der Verarbei-
tung eines Transplantatverlusts. Immer wieder melden sich Anrufende mit einer sozialrechtlichen Frage,
hinter der sich im Verlauf des Gespréachs eine weiterflihrende Problematik offenbart. So zahlen Verstandnis,
EinflUhlungsvermogen, das genau hinhoren und behutsames Fragestellen zu den wichtigsten Fahigkeiten
am Nierentelefon. Auch die Ermutigung der Menschen, dass sie Unterstlitzung einfordern und annehmen
ist wichtiger Bestandteil der Beratung am Nierentelefon, denn die Unterstiitzung ist das gute Recht der
Menschen! Das Nierentelefon ist ein gemeinsames Angebot des Bundesverbands Niere und des Berufsver-
bands der niedergelassenen Nephrologen, dem Verband Deutsche Nierenzentren (DN) e.V.

Sozialseminare — Angebot des BN e.V. fiir die Mitgliedsvereine

Die freundliche Unterstiitzung der Patientenstiftung

Aktion Niere und den beiden Unternehmen Amgen und

Novartis hat es moglich gemacht, dass im Jahr 2024

acht Sozialseminare angeboten werden konnten. Der

Bundesverband bietet seinen Mitgliedsvereinen damit

ein Seminarkonzept an, dass brennende Fragen chro-

nisch nierenkranker Menschen aufgreift. Denn sozial-

rechtliche Fragen treten fur jeden Menschen im Um-

feld der chronischen Erkrankung auf. Hier geht es bei-

spielsweise um Fragen zur Schwerbehinderung, der Fortfihrung der Berufstatigkeit trotz Dialyse oder um
die Leistungen der Krankenkassen. In den Sozialseminaren werden die aktuellen Regelungen dargestellt,
Unterstlitzungsmoglichkeiten aufgezeigt und individuelle Fragen beantwortet.

Ansprechpartnerinnen im BN-Vorstand flr PatientenBegleiter:innen ist Heiner Haag und fiir psychosoziale
Begleitung (PSB) Annette Diehl.

5.3 Lebensqualitat und Empowerment

Reisen mit Dialyse — Lebensfreude trotz Grenzen

Die Gleichung ist einfach — und entscheidend: Nierenerkrankung + Urlaubsreise = mehr Lebensqualitat. Ge-
rade fir Menschen mit chronischer Nierenerkrankung ist das Bedlirfnis nach Mobilitdt groR. Der Bundes-
verband Niere e.V. engagiert sich seit Jahrzehnten dafiir, dass auch Dialysepatient:innen die Welt entdecken
kénnen — trotz der Einschrankungen, die die Therapie mit sich bringt.

Mut machen, Erfahrungen teilen - unsere Verbandszeitschrift DER:DIE NIERENPATIENT:IN berichtet regel-
maRig Gber gelungene Urlaubsreisen. Die persdnlichen Geschichten zeigen eindrucksvoll: Mit guter Planung
ist vieles moglich — von der Nordsee bis nach Namibia.

Personliche Unterstltzung inklusive Vorstandskoordinatorin Hannelore Seitz begleitet unsere Mitglieder
nicht nur beratend bei der Reiseplanung, sondern verschafft sich auch regelmaRig vor Ort einen Eindruck
von Dialyseeinrichtungen — sogar im Ausland. Ihre Erfahrungen flieBen in unsere Informationsangebote ein
und helfen, Unsicherheiten abzubauen.
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Gut vorbereitet unterwegs — Ob Packliste, Dialyse-Checkliste oder Adressen hilfreicher Anlaufstellen: Un-
sere Broschire ,Fit fiir das Reisen” bietet praktische Tipps fur unterwegs. Weitere Materialien finden Sie
auf unserer Website unter: www.bundesverband-niere.de/angebot/downloads

DiaTT-Studie in 21 Dialysezentren — Nierenpatient:innen profitieren von Bewegungsiibungen

DiaTT steht fir Dialyse Trainings-Therapie. Im Gegensatz zur bisherigen Ver-
sorgung wird in DiaTT ein individuelles kérperliches Trainingsprogramm wah-
rend jeder Himodialyse integriert. Das Ziel des Projekts ist, dass durch sport-
liche Betatigung wahrend der Dialyse die Mobilitat, Lebensqualitdt und me-
dizinische Parameter verbessert werden. AuRerdem soll es ambulante und
stationdre Krankheitskosten senken.

Das Projekt wurde vom stellv. Vorsitzenden Udo Kreissel wahrend seiner
Laufzeit begleitet und ist mittlerweile beendet. 2024 wurde das Projekt aus-
gezeichnet und der G-BA hat die Empfehlung der Aufnahme von Anséatzen in
die Regelversorgung ausgesprochen.

5.4 Angebote des BN e.V. zum Empowerment

Patienten-Empowerment ist ein wichtiger Ansatz, der darauf abzielt, Patient:innen mit den nétigen Kennt-
nissen, Fahigkeiten und Ressourcen auszustatten, um ihre Gesundheit aktiv zu beeinflussen und informierte
Entscheidungen lber ihre Gesundheitsversorgung zu treffen. Veranstaltungen fiir Patient:innen sind eine
effektive Moglichkeit, dieses Ziel zu erreichen. Bei den Veranstaltungen des BN e.V. stehen die Patient:innen
und Angehorige im Mittelpunkt. Durch den Austausch untereinander wird die Kommunikation und der Wis-
sensaustausch gefordert. Das Sprechen vor einer Gruppe wird gelibt und damit das Selbstbewusstsein der
Betroffenen gestarkt. Wir tragen mit unseren Veranstaltungen zur ,Bemiindigung” der Patient:innen bei.
Durch interne und externe Kommunikation werden die Fahigkeiten und das Selbstvertrauen der Patient:in-
nen gestarkt.

5.5 Starkung der Heimdialyse

,Nierenersatztherapie, Dialyse, Zugange und vieles mehr”, unter diesem Motto stand der Patienten Work-
shop zum Schwerpunkt-Thema Dialyse und Dialyse-Zugange der IAD in Kooperation mit dem BN e.V.

Frau Dr. Hess, Nephrologin vom Dialysezentrum Weimar, berichtete Giber ,Niere: Anatomie, Funktion, Er-
krankungen®. Steffen Preul3, Shuntkoordinator im Shunt-Zentrum Weimar, stellte die , Nierenersatzverfah-
ren: Hdmodialyse, Peritonealdialyse, Transplantation” vor. Frau Dr. Débrich, Shunt Chirurgin im Shunt-Zent-
rum Weimar, gab einen Einblick in die Anlage der verschiedenen Dialyse Zugange, so dass es nachvollziehbar
war, wie ein Shunt operiert wird. Stefanie Neuhauser, selbst langjahrige Heimhamodialyse-Patientin, be-
richtete von ihren Erfahrungen mit PD und HD sowie lber das Erlernen der Selbstpunktion. AuBerdem gab
es einen praktischen Einblick in Dialysematerial wie Nadeln und Katheter zum Anfassen. Zum Schluss stellte
Dr. Jiirgen Bohn seine Dialyse mit einer mobilen Dialysemaschine in seinem Van vor. Auch fiir das nachste
Jahr planen wir wieder einen derartigen Patienten Workshop. Dieser richtet sich nicht nur an Patienten,
sondern an alle, die mehr tGber Nieren, die Dialyse und Dialyse Zugange erfahren mdchten.

Stefanie Neuhdauser, selbst langjdhrige Heimhdamoanwenderin und Vorstandsmit-
glied im BN e.V,, ist die Kontaktperson flir Heimdialyse. Mit ihren Vortrdagen und
Workshops, zum Beispiel beim KfH-Heimdialysekongress zur Selbstpunktion, bringt
sie Arztinnen/Arzten und Pflege zu einem neuen Blick auf die Fahigkeiten von Pati-
ent:innen: Selbstpunktion ist moglich und Heimdialyse kann Patient:innen ein
selbstbestimmteres Leben ermdoglichen.

21




5.6 Vortrage/Teilnahme bei medizinischen Fachveranstaltungen:

Die aktive Beteiligung des Bundesverbandes an medizinischen und gesundheitspolitischen Fachveranstal-
tungen durch Vortrdage aus Patienten- und Verbandsperspektive ist von zentraler Bedeutung. Sie schafft
eine wertvolle Briicke zwischen den Bedirfnissen der Patientinnen und Patienten und den Akteurinnen und
Akteuren im Gesundheitswesen. Durch diese Beitrdage wird sichergestellt, dass die Betroffenenperspektive
in Diskussionen Uber Versorgung, Forschung und gesundheitspolitische Weichenstellungen einfliel3t.

Gleichzeitig ermoglichen diese Vortrage eine starkere Sichtbarkeit und Anerkennung der Erfahrungen von
Patientinnen und Patienten sowie der Arbeit von Selbsthilfeorganisationen. Der Bundesverband leistet da-
mit einen essenziellen Beitrag zur patientenzentrierten Weiterentwicklung des Gesundheitssystems und
positioniert sich als kompetenter Gesprachspartner auf Augenhéhe mit Politik, Wissenschaft und Versor-
gungspraxis. Nachfolgend sind beispielhaft einige Veranstaltungen aufgefiihrt, auf denen Vertreter:innen
des Bundesverbands Niere e.V. gesprochen haben.

e  Herausforderung der Nephrologischen Versorgung in Zeiten des Fachkraftemangels” — Vortrag zum
Thema ,,Medizinische Versorgung aus Sicht der Patient:innen”, Stefanie Neuhauser.

e, Projekt PatientenBegleiter — Unterstitzung fur Patient:innen und medizinische Teams”, Vortrag beim
IAD-Jahrestreffen in Weimar fiir Arzte, Pflegekrifte und Patienten, um das Projekt PatientenBegleiter
bekannter zu machen und seine Vorteile herauszustellen, Stefanie Neuhauser.

e , Die Bedeutung der (Nieren-)Selbsthilfe” — Vortrag beim 34. Wissenschaftlichen- und Pflegesympo-
sium des Nephrologischen Arbeitskreises Saar-Pfalz-Mosel e.V. in Vélklingen, Isabelle Jordans.

e DGfN-Kongress 2024 in Berlin: Im reguldren
Kongressprogramm fanden diverse Veranstal-
tungen im ,Dialog“-Format unter Beteiligung
von Betroffenen, Pflege und Medizin zu den
Themen: Transplantation, Lebendspende, Pra-
vention, Kommunikation, Heimdialyse — PD
und HD statt. Im Format , Ausblick” wurden die
Verbesserung der Organspendesituation und
die Notwendigkeit von Psychosozialer Beglei-
tung/Psychonephrologie beleuchtet.

Teilnehmende des BN e.V. 2024: Heinrich Haag, Bettina Lange, Michaela Eixler, Annette Diehl, Stefanie
Neuhéauser, Norbert Hofste, Stefan Mroncz.

e Tagesspiegel Fachforum Gesundheit: ,Seltene Erkrankungen®, Berlin am 07.06.2024 — Uwe Korst

e Impulsvortrag: ,Diagnosesicherheit und Kommunikation bei Nierenkrankheiten aus Sicht der Patien-
tenvertretung”, VfA — Berlin zum Tag der Patientensicherheit am 24.09.24 — Isabelle Jordans.

e, Der Bundesverband Niere — was wir fir die Betroffenen tun” — 4. Heidelberger Dialyseseminar am
06.07.2024 — Isabelle Jordans.

e  Besondere Herausforderungen seltener Erkrankungen fir die Betroffenen” 1. CeRKiD-Patient:innen-
Tag fiir seltene und genetisch bedinget Nierenkrankheiten am 14. Juni 2025, Berlin — Isabelle Jordans
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6 LEITLINIENBETEILIGUNG | FORSCHUNGSPROJEKTE

6.1 Leitlinienarbeit — warum ist sie so wichtig fiir den Bundesverband Niere e.V.

Die Beteiligung von Patient:innen an der Entwicklung medizinischer Leitlinien ist von zentraler Bedeutung,
um die Versorgung praxisnah und patientenorientiert zu gestalten. Durch ihre Mitwirkung bringen Be-
troffene ihre Erfahrungen, Bedirfnisse und Praferenzen ein, was zu Empfehlungen fiihrt, die besser auf den
Alltag der Patient:innen abgestimmt sind. Dies fordert die Akzeptanz der Leitlinien und verbessert die Qua-
litat der Versorgung. Der Bundesverband Niere e.V. engagiert sich aktiv in der Erstellung nephrologischer
Leitlinien unter dem Dach der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaf-
ten (AWMF). Im Zeitraum 2024/25 konnten unter der Mitwirkung des BN fol-

gende Leitlinien zum Abschluss gebracht werden:

S3-Leitlinie "Versorgung von Patient:innen mit nicht-nierenersatzpflichtiger
chronischer Nierenkrankheit in der Hausarztpraxis" Diese Leitlinie wurde im Ja-
nuar 2025 veroéffentlicht und bietet Empfehlungen fiir die Betreuung von Pati-
ent:innen mit chronischer Nierenerkrankung im hausarztlichen Bereich.

S3-Leitlinie "Nierenersatztherapie in der Intensivmedizin" Verdtffentlicht im
Marz 2025, fokussiert diese Leitlinie auf die Durchfiihrung von Nierenersatzver-
fahren bei kritisch kranken Patient:innen auf Intensivstationen.

Die S3-Leitlinie zur ,,Diagnostik und Therapie der ANCA-assoziierten Vaskulitiden (AAV)“ ist unter der Re-
gisternummer 060-012 im AWMPF-Leitlinienregister seit August 2024 veroffentlicht. Diese Leitlinie bietet
evidenzbasierte Empfehlungen fiir die Diagnose und Behandlung dieser seltenen Autoimmunerkrankungen,
die unter anderem die Nieren betreffen konnen. Die Leitlinie wurde unter Federfiihrung der Deutschen
Gesellschaft fir Rheumatologie (DGRh) erstellt, in Zusammenarbeit mit weiteren Fachgesellschaften und
Patientenvertretungen u.A. dem Bundesverband Niere e.V.

S1-Leitlinie "Nierenersatzverfahren bei chronisch nierenkranken Patient:innen" Diese Leitlinie behandelt
die Qualitatssicherung von Nierenersatztherapien, einschlieBlich Pankreastransplantationen.

S2k-Leitlinie Hamolytisch-Uramisches Syndrom im Kindesalter Federfihrende Fachgesellschaft: Gesell-
schaft fur Padiatrische Nephrologie e.V. (GPN).

S3-Leitlinie Himolytisch-Uramisches Syndrom im Kindesalter und Erwachsenenalter Federfiihrende Fach-
gesellschaft: Gesellschaft fur Padiatrische Nephrologie e.V. (GPN).

Internationale Leitlinie — KDIGO: Polyzystische Nierenerkrankung (PKD)

Im Berichtsjahr war der Bundesverband Niere e.V. auch auf internatio-
naler Ebene in die Leitlinienarbeit eingebunden. Uwe Korst wirkte als Pa-
tientenvertreter aktiv an der Uberarbeitung der KDIGO-Leitlinie zur au-
tosomal-dominanten polyzystischen Nierenerkrankung (ADPKD) mit. Die
Mitwirkung an dieser Leitlinie stellte sicher, dass auch bei der internati-
onalen Konsensfindung die Lebensrealitat und Bedirfnisse von Betroffe-
nen berlcksichtigt wurden. Die Einbindung von Patientenperspektiven
ist insbesondere bei chronischen und progressiv verlaufenden Erkran-
kungen wie PKD essenziell, um praxisnahe Empfehlungen fir Diagnostik,
Therapie und psychosoziale Begleitung zu formulieren.
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Dariber hinaus ist der BN e.V. aktuell an der Erstellung der nachfolgenden Leitlinien als Patientenorganisa-
tion beteiligt:

S3-Leitlinie , Diagnose und Therapie von Glomerulonephritiden”
Federfihrende Fachgesellschaft: Deutsche Gesellschaft fur
Nephrologie e.V. (DGfN),

Veroffentlicht im Méarz 2025, Patienteninformation

S3-Leitlinie ,,iImmunsuppression nach padiatrischer
Nierentransplantation (LL-PadNTx)“ Federfiihrende
Fachgesellschaft: Gesellschaft fur

Padiatrische Nephrologie e.V. (GPN).

S3-Leitlinie ,,Klinische Erndhrung in der Nephrologie*
Federfihrende Fachgesellschaft:
Deutsche Gesellschaft flr Erndhrungsmedizin e.V. (DGEM).

S3-Leitlinie "Nicht sichtbare Hamaturie".

Diese Leitlinie richtet sich an Erwachsene Gber 19 Jahre ohne
Beschwerden im Urogenital-Trakt und bietet Empfehlungen zur
hausarztlichen Versorgung.

S3-Leitlinie "Klinische Erndahrung in der Nephrologie" Diese Leitlinie beschaftigt sich mit erndhrungsmedi-
zinischen Aspekten bei Nierenerkrankungen.

S2e-Leitlinie ,,Idiopathisches nephrotisches Syndrom im Kindesalter” Ziele dieser Leitlinie sind evidenzba-
sierte Empfehlungen zur Diagnostik bzw. Differentialdiagnose des nephrotischen Syndroms und zur Thera-
pie des steroidsensiblen nephrotischen Syndroms (SSNS) im Kindesalter.

S2k-Leitlinie "Nierenerkrankungen und Schwangerschaft" Diese Leitlinie behandelt die Betreuung von Pa-
tientinnen mit Nierenerkrankungen wihrend der Schwangerschaft. Sie befindet sich derzeit in Uberarbei-

tung, mit einer geplanten Fertigstellung bis zum 30.09.2025.

S1-Leitlinie "Nierenersatzverfahren bei chronisch nierenkranken Patient:innen" Diese Leitlinie fokussiert
auf die Qualitatssicherung von Nierenersatztherapien, einschliefllich Pankreastransplantationen.

An den aufgefiihrten Leitlinien wirken mit: Annette Diehl, Isabelle Jordans, Gerhard Klimmer, Uwe Korst,
Kerstin Kithn, Martin Koczor, Katharina Liicke, Carola Qual.
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6.2 Forschungsprojekte mit direkter
bzw. ideeller Beteiligung des BN e.V.

IMMEDIATE

EU-Projekt im Programm Horizon 2020: Im Rahmen des Pro-
jekts IMMEDIATE wollen europaische und israelische For-
schende herausfinden, inwieweit es sich durch die Erndhrung
und das Mikrobiom des Darms so verdandern ldsst, dass sich
Erkrankungen gar nicht erst entwickeln. Die Bezeichnung IM-
MEDIATE steht fir ,Imminent Disease Prediction and Preven-
tion at the Environment Host Interface” (Unmittelbare Krank-
heitsvorhersage und -pravention an der Schnittstelle zwi-
schen Umwelt und Wirt).

Deutsches Lebendspende-Register SOLKID/SOLID GNR (seit 2023 zusatz-
lich SOLID fur Leberlebendspende), derzeitiges Ziel des Projekts ist die
Uberfiihrung in den Regelbetrieb und die bundesweite Verstetigung.

Federfihrung Prof. Dr. Barbara Suwelack, Uniklinik Mnster.

CHOICE: Ubergeordnetes Ziel des Forschungsprojektes ist die Verbesserung der Entscheidungskompetenz
dlterer ambulanter Patient:innen im fortgeschrittensten Stadium des chronischen Nierenversagens (Chro-
nic Kidney Disease, CKD-5) sowie der Angehérigen und Gesundheitsprofessionellen (Arzt:innen, Pflege-
krafte). Es soll die personliche und organisationale Gesundheitskompetenz erhoht werden, die die Pa-
tien:tinnen in die Lage versetzt (,empowert”), gemeinsam bessere gesundheitsbezogene Entscheidungen
fir oder gegen eine Dialysetherapie zu treffen. Der BN e.V. ist Konsortialpartner in diesem Projekt. Projekt-
leitung: Prof. Dr. Elke Schaffner, Institut flr Public Health, Charité - Universitatsmedizin Berlin.

VALID - Klinische Entscheidungsfindung durch Kiinstliche Intelligenz Ethische, rechtliche und gesellschaft-
liche Herausforderungen Prof. Dr. Budde, Charité Berlin.
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7 KOMMUNIKATIONS- UND INFORMATIONSMEDIEN

7.1 Internetprasenz

Seit vielen Jahren bietet der Bundesverband Niere e.V. einen Internetauftritt an: Die Internetprasenz wird
regelmaRig gut besucht.
Seit geraumer Zeit klicken 5.000 bis 6.000 Besucher:innen auf www.bundesverband-niere.de.

7.2 Social Media

Auf Facebook hat der BN e. V. Stand Anfang Marz 2025 1.602 Follower, auf Instagram
841 Follower. Das ist ein leichter Anstieg zum Vorjahr.

Im Monat Februar wurde das Profil des BN e.V. bei Facebook insgesamt 7.374-mal aufgerufen. Im Monat
Januar waren es sogar 10.971 Aufrufe. Im Monat Februar erfolgten 580 Interaktion. Die aktiven Follower
bei Facebook sind Frauen mit 65 %. Die aktivste Altersgruppe sind die 45 bis 54-jahrigen mit 30,2 %, gefolgt
von den 55 bis 64-jahrigen mit 24,5 %. Die Follower bei Facebook stammen groftenteils aus Deutschland,
93,1 % gefolgt von Osterreich, 1,5 %, Spanien 0,9 % und der Tiirkei mit 0,9 %. Im Zeitraum vom 31. Januar
bis zum 1. Marz wurde das Instagram-Profil des Bundesverband Niere insgesamt 4.633-mal aufgerufen. Es
erfolgten 181 Interaktionen. In diesem Zeitraum wurden 17 neue Follower generiert. 15 neue Inhalte wur-
den in diesem Zeitraum vom BN e.V .geteilt.

7.3 Patientenzeitschrift DER:DIE NIERENPATIENT:IN

Seit 1976 gibt der BN e.V. die einzige deutschlandweite Nieren-Selbst-
hilfezeitschrift DER:DIE NIERENPATIENT:IN in groRartiger Qualitat
heraus. Seit 2024 mit der MedTriX-Group als Verlag und Medien-
partner. Die Finanzierung der Patientenzeitschrift ist in jedem Jahr
eine grolRe Herausforderung. Es ist unsere Herzenzangelegenheit, das
wichtige Organ der Selbsthilfe zu erhalten, um damit die Informatio-
nen in unserem Selbsthilfenetzwerk in die Wohnzimmer der Mitglie-
der zu bringen. Die Zeitschrift erscheint 6-mal jahrlich, wird in einer
Auflage von 9.000 Exemplaren gedruckt und im deutschsprachigen
Raum zugestellt. Mitglieder des Selbsthilfe Netzwerks Bundesverband
Niere e.V. erhalten die Zeitschrift zum Vorzugspreis Gber ihren Ver-
band oder Verein. Angela Monecke, freiberufliche Journalistin, ist be-
reits seit 21 Jahren Chefredakteurin unserer professionellen Zeit-
schrift.

7.4 Videobotschaften

Im Jahr 2024 hat der Bundesverband Niere e.V. seine digitale

Prasenz weiter ausgebaut und mit regelmaRigen Videobot-

schaften wichtige Themen sichtbar gemacht — darunter die Si-

tuation in der Organspende, die Rolle der Patientenvertretung

oder neue Leitlinien. Die personlichen Botschaften fiihrender

Vertreter:innen des BN e.V. starken die 6ffentliche Wahrneh-

mung und zeigen Haltung. Mit durchschnittlich knapp 3.000 erreichten Personen pro Video und hoher In-
teraktion tragen die Clips wesentlich dazu bei, die Anliegen nierenkranker Menschen aktuell, verstandlich,
nahbar und mediengerecht zu vermitteln.
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8 AUS DEN VEREINEN | FUR DIE VEREINE IM NETZWERK

8.1 Happy Birthday Selbsthilfe!

Viele unserer Mitgliedsvereine begehen in diesem Jahr ihr Griindungsjubildum — ein wunderbarer Anlass,
um innezuhalten, zuriickzublicken und Danke zu sagen. Seit Jahrzehnten leisten sie unverzichtbare Arbeit
vor Ort: in der Beratung, Begleitung und Interessenvertretung von Menschen mit chronischer Nierenerkran-
kung. Ihr Engagement, ihre Erfahrung und ihre Menschlichkeit sind das Fundament unserer gemeinsamen
Arbeit im Bundesverband Niere e.V.

Wir gratulieren herzlich zu den Jubilaen und sagen Danke fiir lhren Einsatz, lhre Ideen und lhre Ausdauer!
Auf viele weitere Jahre gelebter Solidaritat und Selbsthilfe.

Die nachfolgend aufgefiihrten Interessengemeinschaften und Vereine
grindeten am 2. Mérz 1975 in Frankfurt den Bundesverband Niere e.V.,
damals noch als Interessenverband der Dialysepatienten Deutschlands
(Ktnstliche Niere) e.V. Damaliger Vorsitzender Glinter Wolf, heute Sitz in
Mainz, Vorsitzende Isabelle Jordans.

Von den 13 Griindungsmitgliedern sind neun Vereine nach wie vor aktiv.

Griindungsjahr 1973

IG Nierenkranker und Dialysepatienten e.V.
gegrindet am 24. Februar 1973 mit Sitz in Hameln, 1. Vorsitzender Hans-Georg Antony, heute Landesver-
band Niedersachsen, Vorsitzender Peter Stamm — 50 Jahr-Feier am 7. September 2024

IG Organspende e.V.
gegriindet am 31. Marz 1973 mit Sitz in Siegen, bundesweit tatig, 1. Vorsitzender Dr. jur. W. Heine-
mann, Verein existiert nicht mehr

Griindungsjahr 1974

IG der Dialysepatienten Saar e.V.
gegrindet am 21. Oktober 1974 in ARweiler, zustandig flr das Saarland und das angrenzende Rheinland-
Pfalz, 1. Vorsitzender Gunter Wolf, heute Niere Saar e.V., Vorsitzender Klaus Schmitt

IG kiinstliche Niere Hamburg e.V.

gegrindet am 23. April 1974, zustandig fiir Hamburg und Umgebung, 1. Vorsit-
zender Jochen Brandtner, heute Nieren Selbsthilfe Hamburg e.V., Vorsitzende
Kerstin Kithn, 50 Jahr-Feier am 16. Juni 2024
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Griindungsjahr 1975

IG Kiinstliche Niere NRW e.V.
gegriindet am 19. Januar 1975 in Neuss, 1. Vorsitzender Dietmar Steinbrecher, heute Niere NRW e.V., Vor-
sitzende Konstanze Birkner, 50 Jahr-Feier am 07. September 2025

IG Baden-Wiirttemberg

gegriindet am 15. April 1975 in Waldenbuch, zustandig fiir Baden-
Wirttemberg Zentrum, 1. Vorsitzender Klaus Deininger, heute
Niere Baden-Wirttemberg e.V., Vorsitzender Heinrich Haag,
50-Jahrfeier am 25. Mai 2025

IG zur Rehabilitation chronisch nierenkranker Kinder e.V.

gegriindet am 26. April 1975 in Firth/Odenwald, zustandig fur Heidelberg und Umgebung, 1. Vorsitzender
Gerd Rosenstock, heute Nierenkinder Heidelberg e.V., Vorsitzender Karl-Werner Engel, 50-Jahr-Feier am
15. November 2025

|G Dialysepatienten Mainz e.V.
gegrindet am 14. Juni 1975 in Mainz-Weisenau, 1. Vorsitzender Rolf Biermann, heute Dialysepatienten
Mainz e.V., Vorsitzende Annette Diehl

Interessengemeinschaft der Dialysepatienten Rhein-Neckar e.V.

gegriindet am 24. August 1975 in Ludwigshafen-Oppau, zustédndig fir den Raum Mannheim-Heidelberg-
Ludwigshafen, 1. Vorsitzender Oswald Bohn, aktuelle Vorsitzende Tanja Poh, 50 Jahr-Feier am 26. Oktober
2025

IG Bayern

gegriindet am 21. September 1975 in Miinchen, 1. Vorsitzender
Hans Schachtner, heute Landesverband Niere Bayern e.V., Vorsit-
zender Thomas Ganzer, 50 Jahr-Feier am 5. April 2025

IG der Dialysepatienten
(stdliches Niedersachsen) gegriindet am 21. Oktober 1975 in
Niedenstein (Hessen), Verein existiert nicht mehr.

IG Bodensee
gegriindet am 26. Oktober 1975 in Friedrichshafen, 1. Vorsitzender Wolfgang Stuckenbrock, Verein exis-
tiert nicht mehr.

IG Darmstadt

gegriindet am 26. Oktober 1975 in Darmstadt, zustandig flir Raum Darmstadt-Wiesbaden, 1. Vorsitzender
Wilhelm Fihrer, Verein existiert nicht mehr.
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8.2 Unterstltzung der Mitgliedsvereine
Online-Angebote des Selbsthilfe-Netzwerkes

Nieren-Talk online: Um die Selbsthilfe auszuweiten und Betroffene zu errei-

chen wurde im Jahr 2024 der Nieren-Talk online des Bundesverbandes Niere

eingerichtet. Mit diesem Angebot 6ffnet der BN e.V. die Nierenselbsthilfe

neue Perspektiven und den Erfahrungsaustausch unter Betroffenen tber die

regionalen Bereiche hinweg. Vorrangig werden die Themenvorschlage der

Teilnehmenden aufgegriffen und in vertraulicher Runde unter Moderation

diskutiert. Es findet ein wertvoller Erfahrungsaustausch statt, insbesondere

flr diejenigen, die in Ihrer Region keine Selbsthilfe-Gruppe finden, wenig Zeit

flr Prasenztreffen haben oder deren Mobilitat durch die Krankheit stark eingeschrankt ist. Diese Veranstal-
tungsreihe wird einmal im Quartal durchgefiihrt. Die Federfihrung haben die Vorstandsmitglieder Martin
Schade, Stefanie Neuh&user und Oliver Peer, mit der Unterstiitzung von Manuela Dejean, Renaloo Frank-
reich, Ubernommen.

Vereinsservice — Mitgliedernadeln, Online- und Drucksachen

Im Netzwerk des BN e.V. werden drei Arten von Mitgliedernadeln verliehen. Die Anstecknadeln sind Zeichen

unserer Gemeinschaft und damit ein Teil der Netzwerkarbeit der regionalen Vereinigungen des BN. Die

Mitgliedernadel dient der Dokumentation der Mitgliedschaft im regionalen Verein — und somit im Verband

— und wird den Mitgliedern durch die jeweilige Interessengemeinschaft, Regionalgruppe oder Sektion zur

Verfligung gestellt. Die Nadeln tragen das Symbol unserer Gemeinschaft: eine:n Spender:in und zwei Emp-
fanger:innen auf blauem Grund. Damit soll auf den , Akt
der Néachstenliebe” — die Organspende — aufmerksam ge-
macht werden. Fiir Verdienste in den Vereinen werden
durch die Vorstande die silberne oder goldene Mitglieder-
nadel als Ehrenzeichen der Mitgliedsvereine verliehen.
Die Verleihung soll in entsprechender Form, angemesse-
ner Weise und o6ffentlich erfolgen damit der Charakter
der 6ffentlichen Danksagung erkennbar wird. Mit der Ver-
leihung von Ehrennadeln konnen Aktive der Nieren-
Selbsthilfe angemessen geehrt werden. Alle Mitglieder-
nadeln kdnnen gegen eine Gebihr in der Geschaftsstelle
des BN bestellt werden.

Verleihung der Ehrennadel des BN e.V. 2024/2025 an:
Dieter Lutz am 08.03.2024 in Mainz
Dr. Michael Daschner am 12.07.2025 in Mainz

Ein besonderes Angebot des BN fiir Mitgliedsvereine ist der , Vereinsservice Drucksachen”, der fur Faltblat-
ter, Banner, Briefpapier, Visitenkarten, usw. genutzt werden kann. Wenden Sie sich bei Bedarf gern an die
Geschéftsstelle.
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8.3 Verbandsentwicklung: Zukunft der Selbsthilfe — Selbsthilfe der Zukunft

Mit der Strategieplanung 2024-2030 richtet der Bundesverband Niere e.V. seinen Fokus auf eine zukunfts-
orientierte, wirksame und patientenzentrierte Interessenvertretung fiir Menschen mit chronischer Nie-
renerkrankung. In einem strukturierten Prozess wurden Leitziele formuliert, die den Handlungsrahmen fir
die kommenden Jahre bilden. Dabei stehen drei Kernbereiche im Mittelpunkt:

1. Versorgung mitgestalten — Qualitat sichern

Der BN e.V. setzt sich auf allen Ebenen der gesundheitspolitischen Entscheidungsprozesse fiir eine qualitativ
hochwertige, sektorentibergreifende und wohnortnahe nephrologische Versorgung ein. Ziel ist es, Pati-
ent:innen mit chronischer Nierenerkrankung Zugang zu modernen Therapien, individualisierter Versorgung
und innovativen Versorgungsmodellen zu ermoéglichen — iber alle Stadien der Erkrankung hinweg, von der
Friiherkennung Uber die Dialyse bis hin zur Transplantation oder Palliativversorgung.

2. Selbsthilfe stirken — Teilhabe ermdéglichen

Ein zentrales Anliegen des Verbands ist die Starkung der Selbsthilfestrukturen vor Ort. Der BN e.V. unter-
stutzt seine Mitgliedsvereine bei ihrer Arbeit, fordert den Erfahrungsaustausch unter Patient:innen und
setzt sich fur eine nachhaltige Forderung der Selbsthilfe auf Landes- und Bundesebene ein. Dabei spielen
Themen wie Digitalisierung, Nachwuchsgewinnung und barrierefreie Kommunikation eine wesentliche
Rolle.

3. Wissen teilen — Offentlichkeit sensibilisieren

Bis 2030 will der Verband den Wissenstransfer in der Offentlichkeit und im Gesundheitswesen weiter stir-
ken. Mit zielgruppengerechten Informationsangeboten, Veranstaltungen und politischen Kampagnen sollen
Themen wie Organspende, Nierengesundheit, Pravention und Teilhabe noch starker in den gesellschaftli-
chen Fokus geriickt werden. Aufklarungsarbeit zu Nierenerkrankungen soll Betroffene friihzeitig erreichen
und empowern.

Strategische Querschnittsziele

e Patientenbeteiligung weiterentwickeln: Die Mitwirkung in Leitlinien, Gremien und Projekten soll sys-
tematisch gestarkt werden.

o Digitalisierung sinnvoll nutzen: Digitale Tools und Plattformen sollen die Verbandsarbeit effizienter und
fir alle Beteiligten zuganglicher machen.

o Kooperationen ausbauen: Der BN e.V. setzt auf starke Netzwerke mit Fachgesellschaften, Selbsthilfe-
verbanden, Politik und Forschung.

Die Strategie 2024—-2030 versteht sich als lebendiger Orientierungsrahmen, der regelmaRig Gberprift und
weiterentwickelt wird — im Dialog mit den Mitgliedsvereinen, Fachpartnern und Betroffenen.
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9 DIE FINANZEN | WIRTSCHAFTLICH UND TRANSPARENT

Alle auf den vorangegangenen Seiten beschriebenen Aktivitaten, Projekte und Initiativen des BN e.V. sind
nur dann umsetzbar, wenn der BN e. V. ausreichend mit Finanzmitteln ausgestattet ist. Die wichtigsten
Maxime beim Umgang mit Geld in gemeinniitzigen Organisationen sind Sparsamkeit und Wirtschaftlichkeit
und vor allem die Transparenz der Mittelherkunft und -verwendung. Diese Transparenz ist vor dem Hinter-
grund der Unabhangigkeit der Selbsthilfe besonders wichtig. Aus diesem Grunde haben die BAG-Selbsthilfe
und das Forum chronisch kranker und behinderter Menschen im Paritdtischen Gesamtverband Leitsdtze
entwickelt, die den Umgang der Selbsthilfe-Organisationen mit Wirtschaftsunternehmen regeln. Der BN
e.V. erkennt diese Leitsatze an und handelt — insbesondere bei finanziellen Kooperationen — danach.

9.1 Einnahmen

Die Gesamteinnahmen 2024 beliefen sich auf 533.541 EUR. Grolter Einzelposten ist wie in den Vorjahren
die Pauschalférderung der Krankenkassen mit 120.000 EUR. Insgesamt 164.285 EUR entfallen auf alle sons-
tigen Projekte. Auf Mitgliedsbeitrage entfallen 63.960 EUR, der Rest in HOhe von 104.069 EUR verteilt sich
wie in den Vorjahren auf Spenden, Sponsorings und sonstige Forderungen.

Einnahmen 2024 Euro
sonstige Projekte 164.285,00
Spenden 104.069,00
Pauschalférderung 120.000,00
PatientenBegleiter 81.227,00
Mitgliedsbeitrage 63.960,00
Gesamt 533.541,00

9.2 Ausgaben

Die Gesamtausgaben beliefen sich auf 578.890 EUR. Identisch wie in den Vorjahren, ist der Betrieb der Ge-
schaftsstelle in Mainz der grofRte Ausgabeposten. Hier laufen alle Fiden zusammen, Veranstaltungen wie
der Tag der Arbeitskreise, die Bundesdelegiertenversammlung oder das Familien Nephro-Symposium wer-
den geplant, organisiert und eigenstandig durchgefiihrt. GroRtes Projekt ist weiterhin das Projekt Patien-
tenBegleiter mit Ausgaben in Hohe von 59.571 EUR.

Ausgaben 2024 Euro
Geschaftsstelle 299.966,00
sonstige Projekte 166.846,00
Patienten-Begleiter 59.571,00
Mitglieder-zeitschrift 29.942,00
Vorstandsarbeit 22.565,00
Gesamt 578.890,00

Die Ausgaben waren um 45.462 EUR hoher als die in 2024 erzielten Einnahmen. Der detaillierte Kassenbe-
richt wird auf der Bundesdelegierten-Versammlung am 12. Juli 2025 in Mainz vorgestellt. Wir danken dem
Schatzmeister Norbert Hofste fiir die sorgfiltige, kontinuierliche und transparente Kassenfiihrung sowie
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Anne Kunkel und Udo Albrecht fiir ihre Arbeit als Kassenprifer:in. Sie stellen sicher, dass im finanziellen
Bereich alles seine Richtigkeit hat und kontrollieren deshalb die Verbandsfinanzen. Der Kassenpriifbericht
wird ebenso zur Bundesdelegierten-Versammlung vorgelegt.

10 NEUES AUS DEM UMFELD DES BUNDESVERBANDES NIERE

10.1 Patientenstiftung Aktion Niere

Unsere Patientenstiftung Aktion Niere hat sich gut entwickelt und prosperiert. Die Forderung der Elternver-
eine und die Unterstilitzung des Bundesverband Niere sowie der organisierten Nierenselbsthilfe bleibt im
Zentrum des Handelns. Auch die Férderung der DANKES-Kultur in Sachen Organtransplantation bleibt im
Fokus.

Im Zuge der letzten Jahre gab es auf allen Anlagen und Aktien geringere Zinsertrage aber es sind die Ertrage
womit eine Stiftung ihren Zwecken nachgeht. In 2023 wurde deshalb aus einem Teil des Stammkapitals eine
Immobilie in Mainz, am Sitz unserer Patientenstiftung, erworben. Sie wurde renoviert und soll damit kiinftig
die Ertrage wieder steigern. Im Sommer 2024 bezog die Geschéftsstelle des BN e.V. die Blirordume und die
neue Souterrainwohnung mit groRem Garten, ist seit Januar 2025 vermietet. Im Jahr 2026 konnen wir eine
erste vollstandige Jahres-Bilanz erwarten.

Es gibt zwei Projekte die uns im letzten Jahr gefordert haben: Eine Kooperation mit einem Konsortium, das
Forschung hinsichtlich der Digitalisierung im Gesundheitswesen (Dig-in-Health) betreibt und eine Koopera-
tion mit einer ganz besonderen Initiative (Guardians for Health/InnoNet) die mit interdisziplindrem Ansatz
das Gesundheitswesen voranbringen will. Die Verhandlungen stehen kurz vor dem Abschluss.

Die Schirmfrau unserer Patientenstiftung, Julia
Klockner MdB, Prasidentin des Deutschen Bun-
destages wurde im Frihjahr 2025 zur neuen
Bundestagsprasidentin gewahlt. Wir gratulieren
ganz herzlich zu diesem hohen Amt. Aktuell pla-
nen wir ein Benefizkonzert mit ihr und den Main-
zer Hofsdangern mit einem weltlichen Konzert fur
das Jahr 2026.

Der informelle wissenschaftlichen Beirat/Think

Tank hat sich im Berichtszeitraum gut entwi-

ckelt, sich personlich getroffen und erste Ideen

zur Weiterentwicklung hervorgebracht. Die an-

stehenden Bedarfe werden mit klugem Verstand und wissenschaftlich gepragtem Augenmerk (von aul3en)
patientenaffin betrachtet. Wir sind stolz auf diese neue Errungenschaft und auf die wunderbaren Personen,
die wir dafiir gewinnen konnten. Dieses Gremium soll bei der Jahressitzung 2025 in ein formelles Gremium
beférdert werden.

Think Tank: Dr. Detlef Bsebeck, Berlin, Prof. Dr. Dominik Miiller, Berlin, Angela
Monecke, Berlin, Nicole Scherhag, Saulheim, Holger J6rg Géttmann, Seeheim-
Jugenheim, Dr. Gabriele Angenendt, Herne, Prof. Dr. Thorsten Feldkamp, Kiel,
Kristina Schmidt, Erfurt, Uta Jurack, Leipzig, Annette Diehl, Mainz, Prof. Dr.
Werner Kleophas, Diisseldorf, Dr. Despina Riissmann, Ziirich, Dr. Manfred Grie-
ger, Mayen, Prof. Dr. Barbara Suwelack, Miinster.

Auch im Jahr 2025 wird die Patientenstiftung erneut eine Veranstaltung beim DGfN Kongress in Berlin or-
ganisieren. Nach dem UPDATE 2024, zum Thema Kommunikation, wird es nun ein UPDATE 2025 — Patient
Journey — Unsere Reise mit der Erkrankung, geben.
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10.2 Selbsthilfe Lebendorganspende Deutschlands (SLOD) e.V.

Der Selbsthilfe Lebendorganspende Deutschlands (SLOD) e.V. steht seit
2012 Spender:innen und Empfanger:innen bei der Lebendorgantransplan-
tation zur Seite. Wir begleiten gerne die ,Reise der Patient:innen und de-
ren Angehorigen” und bieten vielfaltige Unterstiitzung. Wir bringen die be-
teiligten Menschen miteinander in Rede und haben unter uns die unver-
gleichliche Expertise der selbst Betroffenen (,,wir haben es getan”). Hierfir
verweisen wir auf unser jahrlich stattfindendes Lebendspende-Sympo-
sium, bei dem wir diese einzigartige Plattform und den vertraulichen Aus-
tausch unter gleichermalRen Betroffenen anbieten. Das
nachste Symposium findet am 18. und 19. Oktober 2025
in Erfurt statt.

Besuchen Sie unsere neue Webseite unter Auch haben wir unserem Info-Flyer
www.slod-ev.de ein neues Gesicht gegeben

10.3 Forderverein Bundesverband Niere e.V.

Die Mitgliedschaft im Forderverein ermoglicht die Teilhabe
an der starken Gemeinschaft des Bundesverbands Niere e.V.
Das Wesen des Fordervereins ist es nicht, ein eigenes reges
und umfangreiches Vereinsleben zu entfalten, vielmehr nut-
zen die Mitglieder die zahlreichen Angebote des BN e.V. und
partizipieren auf diesem Weg an einem starken Netzwerk.

Der Forderverein im Bundesverband Niere e.V. steht allen Menschen offen, die nicht in einer lokalen Selbst-
hilfegruppe oder Interessengemeinschaft Mitglied sein konnen oder wollen. Der Férderverein bietet auch
Unternehmen, Organisationen, Arztinnen und Arzten sowie dem pflegerischen Personal die Méglichkeit,
sich fir die Selbsthilfe zu engagieren, wobei sie die Hohe ihres Forderbetrags gerne nach ihren Méglichkei-
ten festlegen dirfen. Gegriindet wurde der Forderverein 2002 in Weimar, um den Bundesverband Niere
e.V. in seinen satzungsgemaRen Aufgaben zu fordern und zu unterstitzen. Vorsitzender des Fordervereins
ist Heinrich Haag.

10.4 Hilfsfonds Dialyseferien e.V.

— Urlaub ermdéglichen, Teilhabe starken !| @

Selbsthilfe heildt auch Freiheit erleben. Fir viele chronisch nierenkranke Men-

schen und Dialysepatient:innen ist Reisen eine besondere Herausforderung — Hilfsfonds Dialyseferien e.V.
nicht nur organisatorisch, sondern auch finanziell. Der Hilfsfonds Dialyseferien e.V., gegriindet 1978, un-
terstlitzt chronisch nierenkranke Menschen dabei, trotz Dialyse eine Auszeit vom Alltag zu erleben. Aus
Spenden und Beitrdgen werden Zuschisse gewdahrt — fur chronisch nierenkranke Einzelpersonen (ab GFR
15), Begleitpersonen sowie chronisch nierenkranke Kinder und Jugendliche. Voraussetzungen: Eine Mit-
gliedschaft (seit mindestens sechs Monaten) in einem Verein, welcher Mitglied im Hilfsfonds Dialysefe-
rien e.V. ist und der dem Bundesverband Niere e.V. angehort, sowie der Nachweis der Bedirftigkeit. Im
Jahr 2024 konnte der Hilfsfonds insgesamt rund 18.400 Euro auszahlen, dabei entfielen folgende Betrage
auf die Personengruppen:

6.550 € fiir Einzelzuschiisse, 3.850 € fiir Begleitpersonen, 7.994 € fiir Kinderfreizeiten

Carola Qual, Vorstandsmitglied im BN e.V., selbst langjahrig dialyseerfahren und transplantiert, leitet den
Hilfsfonds mit grofem persdnlichem Engagement. www.hilfsfonds-dialyseferien.de
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11 WER MACHT WAS | DER VORSTAND

Vorsitzende

Bereich 1 — Pravention | Behandlung
Bereichsleiterin Pflege

Koordination Pravention
Koordination Seltene Erkrankungen
Koordination Dialyse

Bereich 2 — Lebensqualitat | Rehabilitation

Bereichsleiterin Heimdialyse, Shunt, Social Media

Koordination Mobilitat, Reisen
Koordination Sport, Organisation
Koordination PatientenBegleiter, Reha

Isabelle Jordans

Carola Qual
Gerhard Klimmer
Uwe Korst
Angela Drahne

Stefanie Neuhduser
Hannelore Seitz
Oliver Peer
Heinrich Haag

Bereich 3 — Organtransplantation | Qualitatssicherung

Bereichsleiter Organspende
Koordination Qualitatssicherung
Koordination Lebendspende
Koordination Kommunikation

Bereich 4 — Soziales | Angehérige
Bereichsleiterin Familien-Nephro-Symposium
Koordination Transition

Koordination Angehdrige, Kinder, Familien
Koordination PSB-Niere

Bereich 5 — Finanzen | Organisation | Netz
Bereichsleiter und Schatzmeister
Koordination Datenschutz

Koordination Netzwerk

Koordination Mitgliederpflege

Kasse & Beauftragte besondere Angelegenheiten

Kassenpriferin
Kassenprifer

Stefan Mroncz
Kerstin Kithn
Bettina Lange
Rebecca Zimmering

Michaela Peer
Simone Rosenkranz
Katharina Liicke
Annette Diehl

Norbert Hofste
Dieter Wilking
Martin Schade
Torsten Franz

Anne Kunkel
Udo Abrecht

jordans@bnev.de

qual@bnev.de
klimmer@bnev.de
korst@bnev.de
draehne@bnev.de

neuhaeuser@bnev.de
seitz@bnev.de
o.peer@bnev.de
haag@bnev.de

mroncz@bnev.de
kuehn@bnev.de
lange@bnev.de
zimmering@bnev.de

peer@bnev.de
rosenkranz@bnev.de
luecke@bnev.de
diehl@bnev.de

hofste@bnev.de
wilking@bnev.de
schade@bnev.de
franz@bnev.de

kunkel@bnev.de
albrecht@bnev.de

Beauftragter besondere Gelegenheiten Holger J6rg Gottmann

Prof. Dr. Dominik Miller

goettmann@bnev.de

Beauftragter Leitlinien und Forschungsprojekte mueller@bnev.de
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12 GESCHAFTSSTELLE | KONTAKT

Wir sind fiir Sie da

Telefon 06131 85152 | Fax 06131 835198

geschaeftsstelle@bnev.de

Die BN-Geschaftsstelle steht lhnen flir Fragen rund um den Verband und das bundesweite Patienten-Selbst-
hilfe-Netzwerk gerne zur Verfligung. Sie ist Anlaufstelle, wenn es um potenzielle Interessent:innen sowie
um unsere Services oder Vereinsangelegenheiten geht. Wir sind offen flir Anregungen und Kritik und helfen
bestmdglich weiter.

Nutzen Sie fir lhren Landesverband oder Selbsthilfeverein unseren Vereinsservice und lassen sie lhre Visi-
tenkarten, Flyer und sonstigen Druckerzeugnisse professionell im Corporate Design lhres Vereins gestalten.

Martin Koczor koczor@bnev.de

Christa NieBen niessen@bnev.de

Noemia Isabel Marques marques@bnev.de

Lisa Musik musik@bnev.de

Jana Beutel beutel@bnev.de
Herausgeber:

BUNDESVERBAND NIERE E.V.

Vorsitzende: Isabelle Jordans | Kakteenweg 9 | 55126 Mainz | www.bundesverband-niere.de | Juli 2025
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