Feste feiern auf dem Ederhof §

Zehn Jahre Ederhof - Grund genug fiir
die Lienzer Dolomiten, sich in
strahlendem Sonnenschein zu zeigen.
Der Ederhof lud am 14. September des
vergangen Jahres zu einem Tag der
offenen Tiir ein. Zahlreiche Gaste aus
nah und fern, Patienten, Eltern, Freunde,
Forderer und Mitarbeiter des Ederhofs
hatten sich eingefunden, um dieses
Jubildum gebiihrend zu feiern. Der Tag
begann mit einem gemeinsamen
Gottesdienst unter freiem Himmel. Den
Veranstaltern war es gelungen, den weit
tiber die Region Lienz bekannt geworden
Gospelchor »Alberts Klangwolke fiir die
mitreiBende Untermalung des Gottes-
dienstes zu gewinnen.

AnschlieBend blieb man zum gemiit-
lichen Beisammensein auf dem Ederhof,
wo ein abwechslungsreiches Programm
geboten wurde. Die Erwachsenen
nutzten die Gelegenheit zu einer
Flihrung durch die Einrichtung, wahrend
sich die Kinder beim Kasperletheater
und auf der Hipfburg vergniigen
konnten.

Prof. Dr. Dr. Nagel lud als Vorsitzender
der Rudolf Pichlmayr-Stiftung am Abend
zum festlichen Bankett. Das
Kiichenteam zog alle Register seines

verwdhnte die Festgaste mit osttiroler
Spezialitdten. In seiner Festrede
wiirdigte Eckhard Nagel den Einsatz der
Mitarbeiter und die Verdienste der
Professoren Ina und Rudolf Pichimayr,
die vor zehn Jahren mit Hilfe von Dr.
Ketzler und des Kuratoriums fiir Dialyse
und Nierentransplantation den
verlassenen Bergbauernhof zu einem
modern ausgestatteten Rehabilitations-
zentrum umbauen lieBen. Die Stiftung,
die auf Spenden zur Finanzierung des
Ederhofs angewiesen ist, konnte im
Rahmen des abendlichen Festaktes eine
Zuwendung in Hohe von 50.000 Euro
entgegennehmen. Uberreicht wurde
diese Zuwendung von Klaus Hellmich,
Beiratsmitglied der Leberecht-Stiftung,
die behinderte und benachteiligte Kinder
unterstitzt. Dariiber hinaus spendete
die AWD-Stiftung Kinderhilfe 3.000
Euro, mit deren Hilfe bereits dringend
bendtigte medizinische Gerate ange-
schafft werden konnten.

Am Ende des Tages blickten die Gaste
und Mitarbeiter auf einen liberaus
gelungenen Tag der offenen Tiir zurtick,
dem hoffentlich noch viele solcher Tage
folgen werden.

Coaching-Konzept fur
niereninsuffiziente Jugendliche

Vorbereitung auf das Spannungsfeld zwischen
Therapie, Familie und Gesellschaft

Voraussichtlich vom 29. Marz bis 5. April
wird auf dem Ederhof erstmalig ein neues
Schulungsprogramm fiir nierenin-
suffiziente Jugendliche angeboten, das
von jetzt an regelmdBig angeboten
werden soll. Das Programm richtet sich
an Jugendliche zwischen 16 und 18
Jahren und beinhaltet verschiedene,
aufeinander aufbauenden Blocke. Das
Konzept sieht eine gemeinsame Woche
im Ederhof vor, in der neben medizi-
nischem Wissen Informationen zum
Thema Ausbildung und Beruf, Drogen
und Verhiitung genauso wie sportliche
Aktivitaten auf dem Stundenplan stehen.
Gemeinsam soll gekocht, diskutiert und
gelernt werden. Weiterhin ist geplant,
vierteljahrlich wohnortnahe Workshops
durchzufiihren. Diese kdnnen eine
langfristige Betreuung und den Aufbau
einer Netzwerkstruktur zur gegenseitigen
Unterstiitzung ermdglichen. Dazu sollen
sich Eltern und Jugendliche unabhéngig
von einander in eigenen Gruppen treffen.
Eine Internetplattform wird als zusatzliche
Kontaktmdoglichkeit im Anschluss bei
Fragen im Alltag helfen.

Im Vordergrund des Coaching-Konzepts
steht eine Akzeptanzerhdhung der

Stationare
Rehabilitations-
mafBnahmen

bisherige Termine fiir 2003

08. Méarz - 04. April 2003

05. April - 02. Mai 2003

03. Mai - 30. Mai 2003

31. Mai - 27. Juni 3003

28. Juni - 25. Juli 2003

26. Juli - 22. August 2003

23. August - 19. September 2003
20. September - 17. Oktober 2003
18. Oktober - 14. November 2003

Erkrankung und ihrer Folgen durch
Wissensvermittlung und langfristige
Einstellungs- und Verhaltensanderung,
eine Verbesserung der Compliance, die
Unterstiitzung bei der Identitatsbildung
und das Aufzeigen von beruflichen
Perspektiven. Langfristig erhoffen wir uns
eine Verbesserung der Patienten-
zufriedenheit sowie eine Erhéhung der
Lebensqualitat fiir den Betroffenen und
seine Angehdorigen.

Wichtig erscheint uns diese Schulung,
da der Wechsel von der Padiatrie in eine
weniger kontrollierte internistische
Ambulanz mit dem Schwerpunkt auf
Eigenverantwortlichkeit sowohl bei den
Patienten als auch bei den Eltern zu
Verunsicherungen fiihrt und den Prozess
der Identitatsbildung, Losung und Eigen-
verantwortung hemmt. An dieser
wichtigen Schnittstelle soll dieses
zentrumsibergreifende Projekt - so das
langfristige Ziel - zu einem gelungenen
Transfer der Jugendlichen in den Bereich
der Erwachsenenbetreuung beitragen.
An dieser Stelle auch ein herzliches
Dankeschdén an Herrn Breuch von der
GML AG, die die Finanzierung des
Programms zugesagt hat.

Fortsetzung der Titelseite

konnen, was es heiBt, transplantiert zu
sein. Fiir einen selbst ist das vollkommen
klar. Also liberlegte ich mir, wie ich
meine ,Krankheit" geschickter
verkaufen” kann. Da fiel mir ein, dass
ich mich jeden Abend selbst an die
Dialyse angeschlos-sen habe. Das
bedeutet also, dass ich prédzise und
gewissenhaft arbeiten kann und auch
mit Problemen umgehen muss. So
konnte ich meinem Gegenliber auch
gleich etwas Uber die Krankheit erzahlen
und ihm/ihr die Angst vor dem Unbe-
kannten nehmen. Ich glaube, das nennt
man Smalltalk. Sobald die Personalbe-
auftragten gemerkt haben, dass ich gut
mit meiner Krankheit zurecht komme
und alles nicht so schlimm ist, wie sie

sich das vielleicht vorgestellt haben,
waren die Chancen schon besser.
Heute arbeite ich in einer Softwarefirma
als Datenanalyst. Dabei dreht sich alles
darum, wirre Daten aufzubereiten. Es
geht also darum, gewissenhaft zu arbeiten
und sich von Problemen nicht gleich aus
der Fassung bringen zu lassen.

Was ihr beruflich spater mal machen
wollt, kdnnt ihr selbst entscheiden. Ihr
habt keinen Grund euch als Trans-
plantierte weniger zuzutrauen als
gesunde Jugendliche in eurem Alter. |hr
habt ja gelernt, was in euch steckt.
Ich diesem Sinne, wiinsche ich euch alles
Gute, viel Erfolg und vor allem viel Spa3
und Gesundheit.

Martin (27)

Ederhof Infobrief

Rehabilitationszentrum flir Kinder und
Jugendliche vor und nach Organtransplantation

Keine Ausrede,

Hallo,

hier steht ein kleiner Artikel von mir
dariiber, wie man auch oder gerade als
Organtransplantierter eine »ganz
normale« Berufswahl treffen kann.
Als bei mir im Alter von elf Jahren eine
Zystenniere festgestellt wurde und mir
gesagt wurde, dass ich irgendwann einmal
an die Dialyse muss, brach flir mich eine
Welt zusammen. Einige von euch kennen
dieses Gefiihl sicherlich. Gleichzeitig
wusste ich, dass ich nicht auf ein
»normales Leben« verzichten wollte.

Martin (27) lebt seit fast zehn Jahren mit einer
fremden Niere.

In der zehnten Klasse der Realschule ging
es mir gesundheitlich nicht besonders
gut. Die Dialyse stand kurz bevor und das
machte sich in meinen Noten bemerkbar.
Nach vielem Griibeln und Diskussionen
mit meinem Arzt beschloss ich, die zehnte
Klasse auf eigenen Wunsch zu wieder-
holen, um danach das Gymnasium
besuchen zu kénnen. SchlieBlich sollte
mich die Krankheit keiner Chance
berauben. In den Sommerferien darauf
wurde ich im Umgang mit der
Bauchfelldialyse fit gemacht. Im zweiten
Anlauf der zehnten Klasse klappte es
auch mit den Noten. Mitte der elften
Klasse wurde ich transplantiert. Am

kein Verzicht

dritten Tag nach der OP, als die
schlimmsten Schmerzen liberstanden
waren, hatte ich schon wieder die Schule
im Kopf. Klingt ziemlich unglaublich,
werdet ihr jetzt denken. Doch ich freute
mich, dass ich nun, nachdem mir ein
neues Leben geschenkt wurde,
durchstarten konnte. Ich nutzte die
Langeweile im Krankenhaus um zu lernen
und ab und zu die Schwestern zu drgern.
In den Sommerferien ging ich zur Kur
auf den Ederhof. Dort ging man so gar
nicht zimperlich mit mir um. lhr kennt
das ja, Ausdauertraining, viele Wan-
derungen und andere Aktivitdten.
Trotzdem flhlte ich mich sehr wohl. Was
ich auf dem Ederhof besonders schitzen
lernte, war die Normalitat. Es wurde mir
gezeigt, was trotz »Krankheit« in mir
steckt, und dass Ausreden kein Grund
sind z. B. einen Waldlauf, auf den ich
eigentlich keine Lust hatte, doch nicht
machen zu miissen. Dass man seine
Krankheit nicht als Ausrede benutzen
darf, etwas nicht zu machen, das habe
ich neben einer besseren Kondition und
vielen schonen Momenten vom Ederhof
mitgenommen.

Nach dem Abitur habe ich Medien-
informatik studiert und dann musste ich
mich um einen Job bewerben. Ich fragte
mich, ob ich im Bewerbungsgesprach
sagen soll, dass ich nierentransplantiert
bin. SchlieBlich konnte es als Nachteil
ausgelegt werden. Dennoch entschloss
ich mich dazu, es zu sagen. SchlieBlich
hat mich meine Krankheit mitgepragt
und ich ware ohne sie nicht der, der ich
heute bin.

In den ersten Gesprdchen kam diese
Offenheit allerdings nicht so gut an. Man
muss sich beim Bewerben immer
Gedanken darum machen, dass die Leute,
bei denen man sich bewirbt, nicht wissen

Fortsetzung auf der Riickseite
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Was der Ederhof Jugendlichen und
jungen Erwachsenen bietet

Dr. med. Lothar Winkler,
leitender Arzt am Ederhof

Der Ederhof war das erste Rehabi-
litationszentrum speziell fiir Kinder und
Jugendliche vor und nach Organtrans-
plantation und kann mittlerweile auf eine
mehr als zehnjahrige Erfahrung zurlick-
blicken.

In den vergangenen Jahren haben wir
Mitarbeiter beobachtet, dass die Zahl der
kleinen Kinder und Familien stdndig
zunimmt, wahrend gleichzeitig immer
weniger Jugendliche und junge Erwach-
sene zu uns auf den Ederhof kommen.
Woran kann das liegen? Sicher nicht am
Angebot, das gerade dieser Altersgruppe
zur Verfiigung steht.

Wenn heute schon sechzehnjahrige in
den Transplantationszentren bei den
Erwachsenen mitbetreut werden, so fehlt
es ihnen hadufig an Informationen fiir
Rehamdglichkeiten, die auch auf ihr Alter
zugeschnitten sind. Viele Jugendliche
und junge Erwachsene wissen nichts liber
ihre Rechte hinsichtlich einer Kur - und
da ist auch noch das lastige Verfahren
der Antragstellung.

Manche organtransplantierte Patienten
gehen zu groBen Rehazentren fiir
chronisch Kranke. Dies ist zwar mdglich,
aber bringt es die erwartete Hilfe? Wenn
sie als Minderheit in einer Gruppe mit

betreut werden, die ganz anders geartete
Probleme und Ziele hat, finden sie nicht
die notige Ansprache und den Austausch
tiber ihre speziellen Sorgen und medi-
zinischen Notwendigkeiten. Hier liegt
eben der entscheidende Vorteil des
Ederhofs. Die Begrenzung auf nur 35
Patientenbetten und die Spezialisierung
auf den Bereich der Organtransplantation
ermoglichen eine auf die Probleme des

§ Wie geht das mit den Formularen?

Wegweiser durch das Antragsverfahren fiir eine RehabilitationsmaBnahme

Schritt 1: Voraussetzungen
Beratungsgesprach mit dem psycho-
sozialen Dienst des behandelnden
Zentrums, dem behandelnden Arzt oder
dem Hausarzt liber die Erforderlichkeit
einer RehabilitationsmaBnahme

a.) als Anschlussheilbehandlung

b.) als stationdre Rehabilitation.

Schritt 2: Die Antragsformulierung
Der psychosoziale Dienst bzw. der
behandelnde Arzt oder der Hausarzt
stellt einen schriftlichen Antrag auf eine
RehabilitationsmaBnahme auf dem
Ederhof.

Diesem Antrag muB ein Gutachten des
Arztes oder des psychosozialen Dienstes
beiliegen, das die Notwendigkeit begriin-
det und befiirwortet und auf die Be-
sonderheiten unseres Zentrums hinweist.

Bei AOK-Versicherten empfiehlt sich
immer ein Hinweis auf die Entscheidung
des Medizinischen Dienstes (MDK)
Hannover vom 27. Juli 1992.

Bei gesetzlichen Krankenkassen sollte auf

die Vereinbarung zwischen der Stiftung
Rehabilitation nach Organ-transplantation
und dem VdAK/AEV vom 22. August 1994
und die Ergdnzungsvereinbarung vom 1.
Januar 2002 hingewiesen werden, bei
Betriebskrankenkassen auf die
Vereinbarung vom 7. November 2000.
Patienten aus Osterreich kdnnen bei der
Antragstellung auf den »Kranken-
hausstatus« des Zentrums hinweisen,
erteilt im Juli 1995.

Fiir siidtiroler Patienten ist der Verweis
auf den Vertrag zwischen der Stiftung
und der autonomen Provinz Bozen
(Stidtirol) vom 17. Dezember 1993
hilfreich.

Nahere Informationen zu all diesen
Vereinbarungen kdnnen beim Ederhof
angefordert werden.

Schritt 3: Die Antragstellung

Der Antrag wird primar bei der Kranken-
kasse gestellt. Die rechtliche Rahmen-
bedingung ist der § 40 Abs. 2 SGB V.
Gleichzeitig sollte jetzt die erste
Kontaktaufnahme mit dem Ederhof zur

Terminvereinbarung erfolgen:
Telefon: 0043 4852/6999-0
Fax: 0043 4852/6999-011
Email: info@ederhof.de

Schritt 4:

Bei Genehmigung

Die RehabilitationsmaBnahme beginnt
zum vereinbarten Zeitpunkt.

Herzlich Willkommen!

Bei Ablehnung:

1. Widerspruch unter Wahrung der Fristen
Hierzu ist ein Ergdnzungsgutachten des
behandelnden Arztes vorzulegen und der
Widerspruch zu begriinden.

2. Kontaktaufnahme mit dem Ederhof
Wir kdnnen ihnen Ansprechpartner der
verschiedenen Krankenkassen, die Adresse
und die Telefonnummer der Clearingstelle
der BKKs in Hannover sowie weitere
Informationen zur Verfligung stellen, die
im Falle eines Widerspruchsverfahrens
hilfreich sein kdnnen.

3. Anfrage beim zustandigen
Rentenversicherungstrager.

Einzelnen genau abgestimmte Betreuung.
Die individuelle Zusammenstellung der
Trainingsprogramme verhindert eine
Uberforderung und gibt die Maglichkeit
eines personlichen Erfolgserlebnisses.
Das Therapiekonzept des Ederhofs mit
den drei Sdulen medizinische Betreuung,
sportphysiologische MaBnahmen und
psychosoziale Stabilisierung gilt fir
Kinder, Jugendliche und junge Erwach-
sene gleichermaBen.

Auch fiir junge erwachsene Patienten
gilt, dass Angste und Unsicherheiten in
allen Lebenssituationen nur dann mit
einem Minimum an Problemen bewaltigt

werden konnen, wenn auf der Basis
eines fundierten Wissens ein eigen-
verantwortlicher Umgang mit der neuen
Situation mdglich ist. Gerade hier liegt
ein Schwerpunkt unserer Betreuung.
Ganz wesentlich fiir unser Konzept ist
dabei auch das gemeinsame Erleben.
Ausfliige und sportliche Unterneh-
mungen vom Skifahren bis zum Rafting
fordern das Kennenlernen und den
Austausch. Abends sind dann
Exkursionen zum Kegeln oder zur Disco
angesagt.

Unser langjahrig erfahrenes medizi-
nisches Personal ist auch in der Freizeit
dabei. Medizinische MaBnahmen
konnen so mit Selbstverstandlichkeit
in den Tagesablauf integriert werden.
Fiir unsere Patienten sind spezifische
Aufklarung, Training und Vorbereitung
auf die alltdglichen Probleme wichtig.
Genau dieses Angebot kdnnen wir
machen.

Ein Paradies — nicht nur fur Kinder
Als Erwachsener auf den Ederhof?

Ein wenig skeptisch war ich schon, als
ich nach meiner ersten Lebertrans-
plantation im Friihjahr 1999 zum Ederhof
fuhr. Inzwischen war ich schon dreimal
im schonen Lienz zur Anschlussheil-
behandlung und habe dort ein zweites
Zuhause gefunden.

Meist kam ich nach monatelangen
Krankenhausaufenthalten in ziemlich
reduziertem Allgemeinzustand dort an -
die Frau, die acht bis zehn Wochen spater
das Rehazentrum verlieB, war nicht
wieder zu erkennen.

Die gute medizinische Versorgung -
Massagen, Yoga und Herzkreislauftraining
- brachten mich wieder auf die Beine.
Aber was noch viel wichtiger war: Die
herzliche Atmosphére, die auf dem
Ederhof herrschte, machte aus mir wieder
einen ganzen Menschen.

Ich genoss meine Privatsphéare im schonen
Einzelzimmer, in dem auch mein Mann,
als er zu Besuch kam, mit wohnen konnte
und flihlte mich in der herrlichen Bergwelt
pudelwohl. Mit den Jugendlichen und
Kindern hatte ich viel SpaB bei den
Ausfliigen und Spieleabenden, und zu
vielen Eltern entwickelte sich bald eine
richtige Freundschaft.

Natirlich gab es auch mal Reibereien
und Diskussionen, die Ederhofregeln sind
ja eigentlich fiir Kinder gedacht und
deshalb nicht unbedingt auf Erwachsene
ubertragbar, aber so ist das nun mal in
einer Familie. Herzlichen Dank der
Ederhoffamilie.

Hoffentlich bis bald!

Sabine (28 Jahre)
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Sabine und Marc bei ihrer Hochzeit 2002

Die Unterstilitzung des
Ederhofs durch die Leo-Clubs
(Jugendorganisation der
Lions-Clubs) ist inzwischen
schon eine Tradition. Am 25.
Oktober 2002 iiberreichte
Frau Christina Rau als
Schirmherrin des
Bundesverbandes der
Organtransplantierten im
Beisein der Vertreter der
Leo-Clubs einen Scheck tiber
18.036,09 Euro an Prof.

Dr. Dr. Eckhard Nagel.

PICHLMAYER STITTUNG
PENE vou LEO-CLUB

Die Leo-Testgruppe — dieses mal in Berlin

Julia Engelke berichtet liber die Spendeniibergabe im Schloss Bellevue

Nach dem erfolgreichen Test des
Ederhofs beim Tag der offenen Tiir reist
unsere kleine Testgruppe dieses mal
nach Berlin. Was steht an? Die
Testgruppe hat unter Schirmherrschaft
Christina Raus die Einnahmen des
bundesweiten Leo Service Day an Prof.
Dr. Dr. Eckhard Nagel zu lbergeben.
Na ja, ins Schloss Bellevue kommt man
ja nicht alle Tage. Gleich zu Anfang
werden wir durch das Bundes-
kriminalamt getestet. Ergebnis nach
guter Vorbereitung: ohne Miihe be-
standen.

Alle Beteiligten treffen sich im Hof und
gleichen nochmals ihre Erwartungen an
den Termin ab: kurzes Treffen, Hande
schitteln, Foto, zehn Minuten spater
wieder im Hof. 0.K. - also los - ins
Schloss.

Ups ... da stehen Kaffee und Kuchen fiir
elf Personen. Etwa fiir uns?

Kurz darauf erscheint ein groBer
freundlicher Hund und gleich darauf
Christina Rau, die uns sofort herzlich
begriiBt. Bis hierhin lauft der Test besser
als erwartet. Wie vermutet geht es sofort
zum offiziellen Teil: Ubergabe des sehr
stattlichen Checks tiber 18.036,09 Euro
- wer in aller Welt spendet neun Cent?
- und Aufstellung zum obligatorischen
Gruppenfoto mit Schirmherrin, Spender,
Empfanger und Anna, die Puppe vorne
rechts von Tester Louisa. Soweit haben
unsere Erwartungen offensichtlich
gepasst. Jetzt werden wir lberrascht.
Nach dem Fototermin werden wir von
Frau Christina Rau zu einem ausfiihr-
lichen Gesprach bei Kaffee und Kuchen
tber die Leos, den Service Day und die
Rudolf PichImayr-Stiftung eingeladen.
Frau Rau ist sehr an uns, unserer Aktion
und allem, was damit zusammenhangt,
interessiert und stellt sich aufgrund

ihrer natiirlichen Art als angenehme
und informierte Gesprachspartnerin
heraus. Nach lber einer Stunde wird
unsere kleine Runde aufgeldst.
Testergebnis: Alle Tests bestanden und
flir sehr gut befunden. Mehr Zeit
genommen als erwartet. Ein runder
personlicher Abschluss des Leo Service
Day 2002.

Vielen Dank allen, die durch ihr Engage-
ment und die dadurch eingesammelten
Gelder diese Spende mdglich gemacht
haben.

Wie wir erfahren haben, sind in der
Zwischenzeit die Baupldne der Stiftung
weiter fortgeschritten. Unsere Spende
wird auf dem Ederhof zur Neuaus-
stattung der Sportphysiologie eingesetzt.

Eure Leo-Testgruppe



