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EDITORIAL

LEBENSLINIEN

Liebe Mitglieder, Angehorige, Forderer
und Interessierte!

Heute mochte ich Ihnen von Erfolgen und Fortschritten
aber auch den Grenzen unserer Arbeit in den verschie-
denen Betatigungsfeldern berichten.

Im Rahmen der Krankheitsbewaltigung...
wurden bei der Patientenbetreuung 1999 trotz unserer.
personellen Auslastung zu den bewdhrten weitere Projekte
initiiert. Zur Unterstltzung von Wartepatienten finden in
Zusammenarbeit mit den involvierten Fachbereichen
Gesprachsangebote an den Transplantationszentren statt.

Fir die bessere Information der Betroffenen...
wurden neue Patienteninformationen mit verschiedenen
Themen rund um die Transplantation aufgelegt, das Ange-
bot wird weiter ausgebaut. Fir 2000 ist eine Wellness-
Woche an der Muritz vorbereitet, die schon viel positive
Resonanz hervorgerufen hat. Zur weiteren Hilfe bei der
Arbeit bieten wir im Januar 2000 erstmals eine Supervision
far die Ansprechpartner an.

In der Betreuung der Erkrankten...

von der Erstdiagnose Uber die Therapie bis zur Rehabilita-
tion ist unbedingt eine Kontinuitat anzustreben. Im Rah-
men dieser Aufgabe sollten weitere Informationsmateria-
lien Uber die verschiedenen Lebererkrankungen fur die
Patienten bereitgestellt werden. Solche Ziele sind nur in
Verzahnung mit den Gbrigen Patientenorganisationen im
Bereich Leber erreichbar.

Bei der Umsetzung...

der berechtigten Forderungen der Patienten im Gesund-
heitswesen und Sozialrecht etc. ist der einzelne Betroffene,
ja selbst eine kleinere Organisation, relativ schnell an die
Grenzen der EinfluBmoglichkeiten gestoBen. Wir haben
eine Fachberaterin fir Medizinrecht gewonnen. Verschie-
dene Schreiben wurden an zustandige Institutionen gesen-
det und zeigten eine positive Wirkung. Durch Teilnahme
an Seminaren und Diskussionsrunden haben wir notwen-
diges Wissen im Bereich Patientenrecht erworben.

Die Gesundheitsreform...

wie auch die zu erwartenden Ausfuhrungsvertrage zum
Transplantationsgesetz weisen Defizite beziglich der
Rechte des Patienten auf, die nicht von unserer Selbsthilfe
Lebertransplantierter allein beeinfluBt werden kénnen.
Auch hier lasst sich nur in enger Kooperation mit den tbri-
gen Leberverbanden die Hilfe fur Patienten durchsetzen.
Im Rahmen der Gesundheitsreform soll auch die finanzielle
Forderung der Patientenselbsthilfe neu geordnet werden.
Dies bedeutet fur kleinere Organisationen wohl eher Pro-
bleme, tberhaupt bedacht zu werden.

Bei der Teilnahme an Kongressen...

in Wiesbaden, Basel u. a. zur Thematik , Leber” ist uns klar
geworden, dass eine erfolgreiche Forschung maoglich ist.
Um die notwendige Entwicklung im Bereich Diagnose und
Therapie von Lebererkrankungen voranzutreiben und im
Rahmen der Méglichkeiten der Betroffenen zu unterstut-
zen, missen von den Leberverbdnden bestimmte Vertreter
mit Arzten, Beauftragten von Kliniken, Pharmafirmen und
Krankenkassen Konzepte erarbeiten, die die Situation der
Kranken verbessern.

Fiir das néchste Jahr...

sehe ich die Verpflichtung der engen Zusammenarbeit mit
den Ubrigen Leberorganisationen zum Wohle der Patienten.
Bei einem moglichen Zusammenschluss muss aber durch
Aufgliederung in einzelne Fachbereiche die spezifische
Patientenbetreuung gewahrt bleiben. Ein starker Verband
bedeutet Starkung der Patientenbetreungsangebote, der
Patientenrechte und der patientenorientierten Forschung.

Nun wiinschen wir lhnen beim Lesen...
der Lebenslinien eine Vielzahl von Informationen zur Krank-
heitsbewdltigung wie auch zur kritischen Auseinanderset-
zung mit den angesprochenen Themen. Dariber hinaus
personliches Wohlergehen im neuen Jahr(tausend)!

Unser Dank gilt allen, die sich fur die Betroffenen engagiert
und unsere Arbeit unterstiitzt haben. Ihre Jutta Vierneusel
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Das neue Eurotransplant
Leber-Allokations-System

Nachdem die Schaffung gesetzlicher Grundlagen (s. dt. Transplantations-

Gesetz seit 01.12.1997) fiir die Organtransplantation in nunmehr allen

Mitgliedsstaaten von Eurotransplant abgeschlossen ist, wird entsprechend

der gesetzlichen Vorgaben auch in Deutschland in Kiirze eine grundlegende

Anderung bei der Organallokation (Zuteilung) erfolgen.

Wurden die von Eurotransplant vermittelten Spenderor-
gane bisher nach einem feststehenden Schlissel an die ein-
zelnen Transplantationszentren vergeben bzw. die regional
gewonnen Organe mehrheitlich ohnehin einem Empfanger
auf der Warteliste des eigenen regionalen Zentrums trans-
plantiert, so wird kinftig die Zuteilung der Organe aus-
schlieBlich bezogen auf den einzelnen Patienten nach einer
national einheitlichen Warteliste jedes Eurotransplantlan-
des erfolgen. Ausnahmen — entsprechend dem bisherigen
Verfahren — werden hier nur noch die , zweiten Halften
von Lebern” im Rahmen von Splitlebertransplantationen
bilden kdnnen.

uf diesem Hintergrund verstehen sich zahlreiche Neu-

festlegungen und gednderte Regelungen im Eurotrans-
plantbereich (Ubersetzung durch d. Verfasser), die nachfol-
gend in der bei RedaktionsschluB3 vorliegenden und zum
Zeitpunkt  des Eurotransplant-Meetings ~ vom
07./08.10.1999 vorgesehenen Fassung — allerdings nur
gekdrzt — vorgestellt und anschlieBend in einer Auswahl
kritisch untersucht werden sollen.

1. Medizinische
Dringlichkeitskategorien
(Medical Urgency Category = MUC)

Eurotransplant hat funf medizinische Dringlichkeitskatego-
rien (MUQC) fur die Lebertransplantation geschaffen, in die
jeder in die Warteliste aufgenommene Patient aufgrund
seines diagnostizierten Krankheitsbildes und den fir die
Zuordnung zu den Kategorien vorgegebenen medizini-
schen Kriterien eingeordnet wird. Uberpriifungen des Aus-
gangsstatus (Hoherstufung) wahrend der Wartezeit sind
vorgesehen.

Vorrangig mit Organen versorgt werden Patienten, die den
Status , High Urgency” (HU) aufgrund akuten Leberversa-
gens erhalten oder auch wegen der Komplexitat ihrer
Transplantation (mehrere Organe) einen Sonderstatus ein-
nehmen und aufgrund der erhéhten Gefahren fur ihr
Leben etwas anderen Regelungen unterliegen:
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HU: MUC 1 (Reihenfolge der LTX nach HU Wartezeit),

Blutgruppe kompatibel*

Kombinierte Organtransplantation, Leber u. anderes Organ = MEX
Reihenfolge nach Wartezeit seit Aufnahme in die MEX-Liste. Die ABO
Blutgruppen von Spender und Empfénger miissen identisch oder

entsprechend nachfolgender ET - Festlegungen kompatibel *sein:

*Kompatibel sind :

0 Spender 0 und B Empfanger
A Spender A und AB Empfianger
B Spender B und AB Empféanger
AB Spender AB Empfanger

Medizinische Dringlichkeitskategorien (MUC) - verkiirzte Darstellung

der ET-Bestimmungen fiir Erwachsene

MUC 1: HU

Akutes fulminantes Leberversagen; Akutes Transplantatversagen

innerhalb der ersten 14 Tage (erforderliche Retransplantation)

MUC 2:

Chronische Lebererkrankung mit akuter Verschlechterung und
einer Uberlebenserwartung von weniger als 7 Tagen

Der Patient hat eine Child Turcotte Pugh *(CTP) Punktzahl von 10 oder
hoher und schwerste Komplikationen in mindestens einem der vier
Befundbereiche: Varizenblutungen, Hepatorenales Syndrom, Aszites
(refraktar), Hepatische Enzephalopathie (Grad Ill - IV). Voraussetzung
fur die Aufnahme in diese Kategorie/Warteliste ist, daB3 keines der
hierfir genannten drei AusschluBkriterien (z.B. schweres irreversibles

Multiorganversagen) bei dem Patienten vorliegt.

MUC 3:

Chronische Lebererkrankung mit Komplikationen

Der Patient hat eine CTP* Punktzahl von 10 oder héher oder eine
Punktzahl von CPT* 7 (oder hoher) und mindestens eine der detailliert
aufgefuhrten Komplikationen aus den funf Befundbereichen: Varizen-
blutungen, Hepatorenales Syndrom, Aszites, erforderliche Retransplan-
tation nach mehr als 14 Tagen, Hepatozellulares Karzinom.

MUC 4:

Chronische Lebererkrankung ohne Komplikationen

Der Patient hat eine CTP* Punktzahl von mindestens 7 und bedarf der
medizinischen Versorgung, da sein Status nicht gebessert werden
konnte.

MUC 5:

Voriibergehend nicht transplantierbar




*Schweregrad-Klassifikation (Leberzirrhose)

nach dem Child-Turcotte-Pugh (CTP) Punktesystem

Befund 1 Punkt 2 Punkte 3 Punkte
Enzephalopathie keine Grad I -1l Grad Il - IV
Aszites nicht oder wenig kontrolliert refraktar
Bilirubin (mmol/I) < 35 35-50 > 50
Bilirubin (mmmol/l) < 70 70-170 > 170

bei cholestatischer Erkrankung

Albumin (g/l) > 35 28 -35 < 28
Quick - Wert (%) > 60 40 - 60 < 40

oder

Prothombinzeit < +4 +4 -+6 > +6

(Sek. verlangert)
oder

INR < 17 1.7-23 > 2,3

2, Patientenbezogene Organzuteilung
nach einem einheitlichen Punktesystem

Der Patient mit gestellter Indikation zur Lebertransplanta-
tion wird aufgrund der fur alle evaluierten Kandidaten in
gleicher Form geltenden Kriterien unter den Dringlichkeits-
stufen 2-4 in die einheitliche Warteliste aufgenommen
(Stufen 1 und 5 entfallen aus logischen Griinden). Damit
beginnt seine aktive Wartezeit. Innerhalb des jetzt neu ent-
wickelten Punktesystems fiir alle Patienten der nun einheit-
lichen (nationalen) Warteliste ist diese fur die Berechnung
seiner zur Transplantation relevanten persénlichen Punkt-
zahl neben dem Dringlichkeitsgrad ausschlaggebend.
Denn die Héhe der so erreichten Punktzahl bestimmt

immer den aktuellen Wartelistenplatz eines Patienten,
der letztlich Gber die Zuteilung eines ausschlieBlich fur ihn
bestimmten Organs entscheidet. Fur Patienten in der BRD
spielt, im Gegensatz zu anderen ET-Landern, noch die
explizit ausgewiesene und mit einem erheblichen Punkte-
bonus versehene Méglichkeit eine gravierende Rolle, ob es
sich um eine im regionalen Bereich stattfindende Leber-
transplantation (Herkunft von Spender und Empfanger aus
der gleichen der sieben Regionen) handelt.

ET - Punktsystem fiir die Patientenbezogene Organallokation der

einheitlichen Warteliste:

Medizinische Dringlichkeit

MUC2: 400 Punkte

MUC3: 200 Punkte

MUC4: 100 Punkte

Aktive Wartezeit (Aufnahme in Warteliste)
proTag: 1,1 Punkt

angerechnetes Maximum: 360 Tage

Entfernung
200 Punkte
Spenderorgan u. Empfanger kommen aus derselben Region;

gilt nur fur die 7 Regionen der Bundesrepublik Deutschland.

Die ABO Blutgruppen von Spender und Empfanger mussen identisch sein.

(5]



3. Besondere Regelung fiir
Splitlebertransplantationen

» Splitlebern bei elektiven Empfangern (MUC 2-4):
Die erste Halfte der verfiigbaren Leber geht generell an
den nachsten auf der nationalen einheitlichen Warteliste
stehenden elektiven Empfanger (entsprechend der
primaren Gewichtung des nationalen Prinzips).

Den Empféanger der zweiten Halfte kann das die Splitle-
bertransplantation durchfiihrende Zentrum aus dem Kreis
seiner eigenen Wartepatienten selbst bestimmen.

» Splitlebertransplantation im Rahmen der HU-Regelung
(MUC 1):

Der erste Teil der Leber geht an den HU-Kandidaten des
anfordernden Zentrums (ET-weit);

Den Empfanger des zweiten Teils der Leber kann das Spen-
der-Zentrum in eigener Regie aus dem Kreis seiner eigenen
Wartepatienten bestimmen.

Fur beide Falle gilt fir den zweiten Teil der Leber, daB er
bei fehlendem Transplantationsbedarf des bevorrechtigeten
Zentrums zundchst den nationalen Zentren angeboten
wird. Liegt auch hier kein Bedarf entsprechend der Warteli-
ste vor, wird er letztlich Gber ET anderen Landern angebo-
ten und nach den dort bestehenden Wartelistenverhaltnis-
sen zugeteilt.

4, Besondere und zusétzliche
Regelungen fiir Kinder

Kinder sind als Empfanger unter 16 Jahren definiert:
Alle Organe (Lebern) von Spendern = < 40 kg sind generell
vorrangig Kindern zur Verfligung zu stellen.

u der im Rahmen des TPG nun vorliegenden Neurege-

lung bei der Organallokation im Bereich , Leber” bietet
sich eine Vielzahl von kritisch zu untersuchenden Problem-
bereichen an. Da deren umfassende Erérterung jedoch den
Rahmen und die Méglichkeiten eines an dieser Stelle verof-
fentlichten Beitrages sprengen wirden, schlieBen sich nur
einige ausgewahlte — und damit durchaus als subjektiv
gewichtet einzustufende — kommentierende Gedanken zur
anstehenden Problematik an:

Welche Uberlegungen liegen dem
Konzept zugrunde ?

Transparenz, Kontrolle und Verteilungsgerechtigkeit als die
dieses neue Leberallokationssystem tragende Kriterien
belegen, daB es bei der nun im Rahmen des Transplantati-
onsgesetzes zu schaffenden und gdiltigen Neuregelung der
Organzuteilung vor allem um eine rechtlich abgesicherte
und juristisch weitgehend unangreifbare Verfahrensweise
mit einem dadurch ebenfalls breiten gesellschaftlichen
Konsens ging.
Das entwickelte Punktesystem schlieBt somit auch die bis-
her Uibliche Entscheidung der Arzte des transplantierenden
Zentrums bei der Zuteilung eines Organs an den jeweils
geeigneten Patienten aus, denn solche Entscheidungen
waren — trotz ihrer medizinisch-fachlichen Notwendigkeit
fur eine optimale Transplantatfunktion — nicht objektiv in
Punkten meBbar und wirden damit sicherlich juristisch
angreifbar. Dies beinhaltet weiterhin, daB die Organe nicht
mehr den Zentren, sondern einem einzelnen Patienten auf
der jetzt einheitlichen Warteliste entsprechend der zum
Zeitpunkt der Verfugbarkeit erzielten Hochstpunktzahl
zugeteilt werden.

as Transplantationsgesetz (TPG) nennt als wesentliche

Aspekte fur eine Organzuteilung die Erfolgsaussicht
und die Dringlichkeit. Ein generelles Problem liegt nun
darin, daB beide Aspekte in der Regel einen primar
gegensatzlichen Charakter haben. Denn Patienten, bei
denen eine Transplantation aufgrund ihres fortgeschritte-
nen Krankheitsbildes sehr dringlich ist, haben meist gerin-
gere Erfolgsaussichten, wahrend elektive Patienten mit
hoheren Erfolgsaussichten in der Regel einer dringlichen
Transplantation noch nicht bedurfen.
Da die Vermeidung von Schaden an der Person auch ent-
sprechend unserer Verfassung vorrangig geboten ist,
wurde dem Kriterium der Dringlichkeit (s. Einteilung in
MUC-Kategorien) innerhalb des Punktesystems zunachst
Prioritat eingerdumt. Unter gleichem Aspekt ist auch die
Bertcksichtigung der Lange der Wartezeit zu sehen. Denn
bei zunehmender Wartezeit ist von einer Verschlechterung
des Zustandes des Patienten und damit von einer steigen-
den Dringlichkeit der Lebertransplantation auszugehen. Fur
die in sieben Regionen eingeteilte Bundesrepublik Deutsch-
land (s. Lebenslinien 2/98, S. 27) gilt nun — anders als far
die anderen Staaten im ET-Verbund — zusatzlich noch die
Erweiterung um einen Punktebonus, wenn Spender und
Empfanger aus der gleichen Region stammen. Durch diese
Definition Uber die Entfernung wird dem im TPG explizit
ausgewiesenen Aspekt der Erfolgsaussicht Rechnung getra-
gen. Denn kilrzere Transportwege verringern die kalte
Ischédmiezeit (Zeit der Abtrennung des Organs von beiden
Blutkreislaufen). Eine kurze Kalte Ischamiezeit wirkt sich
nach allen bisherigen medizinischen Erkenntnissen wie-
derum gunstig auf die Transplantatfunktion und damit auf
die Erfolgsaussichten der Transplantation aus.



Was bedeutet diese Neuregelung
fiir den Patienten ?

Von der Vielzahl der méglichen Aspekte soll hier nur auf
drei genauer eingegangen werden:

Der Patient ist aufgrund der Transparenz des Systems
1jederzeit Uber seine personliche Punktzahl informiert;
die Zuteilung der Organe erfolgt nach einer den erhobenen
Daten entsprechenden kontrollierbaren Punktzahl und
unterliegt nicht mehr einer durch arztliche Entscheidungen
beeinfluBbaren und damit veranderbaren Reihenfolge.
Durch das Ausscheiden der arztlichen EinfluBnahme bei
der Organzuteilung entfallen auf den Transplantationser-
folg ausgerichtete Individualentscheidungen (z. B. Organ-
qualitat und das ,Passen” dieses speziellen Organs fur die-
sen speziellen Patienten). In welchem Ausmal dieser
Verzicht auf fachliche Kompetenz kiinftig Rickwirkungen
auf die Organfunktion und damit auf den individuellen —
damit aber auch statistischen und gesamten, die gesell-
schaftliche Einschatzung erheblich tangierenden — Erfolg
von Lebertransplantationen hat, bleibt abzuwarten.

Es ist aufgrund der groBen Zahl Leberkranker zu erwar-
2ten, daB sich die Zahl der sich an Zentren zur Indikati-
onsstellung vorstellenden Patienten erhéhen wird. Dies ist
insofern problematisch als die Zahl der jéhrlich méglichen
Transplantationen durch die Verfligbarkeit der Spenderor-
gane limitiert ist und seit einiger Zeit ziemlich konstant zwi-
schen 700 und 800 Organen pro Jahr liegt. Mit einer Ver-
groBerung der Warteliste waren automatisch langere
Wartezeiten verbunden, die fir zwangslaufig mehr Patien-
ten den Tod auf der Warteliste bedeuteten.

Das TPG nennt als primare Aspekte fir eine Aufnahme in
die Warteliste die Notwendigkeit und die Erfolgsaussichten
einer Transplantation. Es ist deshalb davon auszugehen,
daB die unter diesen Aspekten entwickelten Kriterien fur
die Evaluierung der Transplantationskandidaten wesentlich
enger gefaBt und formuliert werden und von den Arzten
entsprechend dem nun verschobenen Ansatzpunkt ihrer
alleinigen EinfluBnahme konsequent angewendet werden.

Kinftige Patienten werden unter mehreren Gesichts-
3punkten sehr genau abwagen missen, bei welchem
Zentrum sie sich vorstellen:

Die fur den Fall, daB Spender und Empfanger aus der glei-
chen Region stammen, gewahrte relativ groBe Punktzahl
impliziert eine erheblich groBere Chance als elektiver Pati-
ent frihzeitiger transplantiert zu werden. Der Patient
unterliegt also dem Konflikt, bei dem Zentrum seiner Wahl,
also eventuell auBerhalb seiner Region gelistet zu sein,
oder aber auf die freie Wahl zu verzichten, um so den ihm
eine in der Regel frihere Transplantation ermdoglichenden
Regionalbonus in Anspruch nehmen zu kdnnen.

Zum jetzigen Zeitpunkt bestehen erhebliche Unterschiede
hinsichtlich des Organaufkommens und damit der Organ-
verflgbarkeit in den sieben bundesdeutschen Regionen.

Das neue Eurotransplant
Leber-Allokations-System

Damit beeinfluBt bereits der Wohnort eines Patienten nicht
unerheblich seine tatsachlichen Chancen, in den Genuf3
des eine frihere Transplantation erméglichenden Regional-
bonus zu gelangen.
Bei Splitlebertransplantationen ohne HU-Anforderung
verbleibt die zweite Halfte der Leber an dem transplan-
tierenden Zentrum und kann entsprechend dem bisher
praktizierten Verfahren auf der Basis arztlicher Entschei-
dung einem bei dem transplantirenden Zentrum gelisteten
Patienten zugeteilt werden. Betrachtet man den Eurotrans-
plant Jahresbericht von 1998, so haben bisher bei gutwil-
ligster Auslegung jedoch nur maximal vier der 24 deut-
schen Zentren im Bereich der Splitlebertransplantationen
flr Patienten relevante, da ihre Transplantationschancen
zusatzlich erhéhende, Ergebnisse erzielt.

Welche Aufgaben und Forderungen
ergeben sich vor allem fiir Patienten-
Organisationen aus dem neuen
Leberallokationssystem ?

» Es wird sehr genau zu prifen und zu beobachten sein,
ob und inwieweit das neue Allokationssystem Auswirkun-
gen auf die bisher erzielten Transplantationserfolge haben
wird.

»Zur Vermeidung regionaler und von Patienten weder
beeinfluBbarer noch verschuldeter Unterschiede bei der
Organverfligbarkeit mussen griffige und vergleichbare
Konzepte fur die Steigerung des Organaufkommens ent-
wickelt, umgesetzt und eingefordert werden. Dies sollte
letztlich auch die Prifung einschlieBen, ob und inwieweit
VerstoBe ortlicher Kliniken gegen die Verpflichtung, po-
tentielle Organspender trotz bestehender gesetzlicher Fest-
legung nicht zu melden, kiinftig sanktioniert werden kon-
nen, und in welcher Form dies geschehen sollte.

M Eine optimale und damit die Moglichkeiten der beste-
henden Regelungen ausschépfende Versorgung der Pati-
enten kann nur dann gesichert werden, wenn die zugelas-
senen Transplantationszentren Uber eine vergleichbare
Qualitat bei der Organibertragung verfigen. Dies impli-
ziert neben der Forderung nach einer Mindest-Transplanta-
tionsfrequenz (z. B. in einer fur signifikante Studien un-
erlaBlichen GroBenordnung) auch die nach einer
bedarfsgerechten personellen und strukturellen Ausstat-
tung, um im Interesse der betroffenen Patienten an Lei-
stungsfahigkeit und damit aber auch an Wirtschaftlichkeit
orientierte Konzeptionen Uberhaupt umsetzen zu kénnen.
@ Jutta Alders
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[TRANSPLANTATIONS-MEDIZIN]

Transplantationszentrum Essen

Das Universitatsklinikum Essen ist aus den bereits 1909 gegriindeten

Stadtischen Krankenanstalten hervorgegangen 1963 schlossen das Land

Nordrhein-Westfalen und die Stadt Essen einen Vertrag, der den

Stadtischen Krankenanstalten einen universitdren Status verlieh.

Mit der Neugrindung der Universitat-
Gesamthochschule Essen in Jahr 1972
Ubernahm das Land die Tragerschaft fur
das Universitatsklinikum.

Das Universitatsklinikum Essen entwickelte
sich schnell zu einem Zentrum der medizi-
nischen Spitzenversorgung, das nicht nur
fur die Gesundheitsversorgung der Men-
schen im Ruhrgebiet von groBer Bedeu-
tung ist. Als Krankenhaus der Maximalver-
sorgung verfligt es heute tber 30 Kliniken
und 21 Institute mit einer Kapazitat von
mehr als 1300 Betten.

Die Transplantationsmedizin ist ein

besonderer Schwerpunkt am Klinikum.
Das Spektrum umschlieBt die Transplanta-
tion von Knochenmark, Haut, die Horn-
haut des Auges und die unterschiedlich-
sten Vollorgane. Die verschiedensten
Disziplinen sind an der Vorbereitung des
Organempfangers und dem Erhalt des
transplantierten Organs, der Transplanta-
tion selber sowie der anschlieBenden
lebenslangen Nachsorge des Organemp-
fangers beteiligt. In jedem dieser Zeitab-
schnitte vor, wahrend und nach Transplan-
tation stehen praktische und theoretische
Aufgaben im Vordergrund.
Nur die gemeinsame, interdisziplinare
Losung aller dieser Aufgaben fuhrt zu
einem dauerhaften erfolgreichen Gelingen
der Transplantation.
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Spektrum der
Vollorgantransplantationen

Am Universitatsklinikum Essen werden seit
langem Transplantationen von Lebern,
Nieren, Bauchspeicheldrisen, Dinndarn,
Herzen, und Lungen durchgefuhrt. Bei
besonderer Indikation erfolgen auch kom-
binierte Organtranplantationen wie die
gemeinsame Herz/Nieren-, Bauchspei-
cheldrisen/Nieren- oder Leber/Nieren-
Transplantationen.

Nierentransplantation

Seit 1972

Lebertransplantation

Seit 1987

Pankreastransplantation

Seit 1990

Diinndarmtransplantation

Seit 1993

Zusatzlich zu diesem medizinischen
Schwerpunkt bestehen gemeinsame For-
schungsprojekte mit anderen Fachberei-
chen der Universitat-Gesamthochschule
Essen. AuBerdem existieren vielféltige
Kooperationen mit in- und auslandischen
Forschungseinrichtungen.

Die in diesen Projekten und Kooperationen
gewonnenen Erkenntnisse werden eben-
falls in die medizinische Behandlung der
Patienten eingebracht.

Bereits 1972 konnte in der Klinik fur
Allgemeinchirurgie die erste erfolgreiche
Nierentransplantation durchgefthrt wer-
den. Bis heute sind schon mehr als 2000
Nieren verpflanzt worden. Die Transplan-
tation von Kindernieren und die Transplan-
tation von lebend gespendeten Nieren
haben einen besonderen Stellenwert im
Transplantationsprogramm in Essen.

Lebertransplantation am
Unversitatsklinikum Essen

Im Jahre 1987 wurde die erste Lebertrans-
plantation im Universitatsklinikum Essen
unter der damaligen Leitung von Prof. Dr.
Eigler durchgeflihrt. Die stetige Weiterent-




wicklung der Transplantationsmedizin
fuhrten schon bald auch bei der Leber-
transplantation zu einer kontinuierlichen
Ausbau des Transplantationsprogrammes
und zur Steigerung der Transplantations-
zahlen.

Lebertransplantationen
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Die Transplantationsferquenz von

zunachst 10 Lebertransplantationen im
Jahr 1988 konnte auf 75 Lebertransplanta-
tionen im Jahr 1998 gesteigert werden.
Mittlerweile sind weit mehr als 500 Lebern
in der Klinik fur Allgemein- und Transplan-
tationschirurgie transplantiert worden.
Die Transplantationsprogramm wird am
Klinikum Essen als interdisziplinare Auf-
gabe gesehen. Zur Umsetzung ist die seit
langem bestehende gute , Infrastruktur”
unabdingbare Voraussetzung.

Das Transplantationsteam setzt sich
aus Chirurgen, Anasthesisten und Interni-
sten, die durch Vertreter weiterer Diszipli-
nen in ihrer Arbeit unterstiitzt werden,
zusammen. Dieses Strukturkonzept hat
seine Starken in der Optimierung des Sach-
verstandes und in der arbeitsteiligen Vor-
gehensweise.

In einer regelmaBigen wochentlichen
Sitzung wird die Warteliste fur Patienten
zur Lebertransplantation gemeinsam nach
einheitlichen Grundsatzen und unter
Berlcksichtigung individueller Besonder-
heiten erstellt.

Bereits vor der Operationsplanung wer-

den die Patienten in der interdisziplindren
Ambulanz gemeinsam untersucht und
behandelt.
Die unmittelbare postoperative Nachbe-
handlung erfolgt auf einer spezialisierten
Intensivstation. Hierzu stehen im Trans-
plantationszentrum Essen allein in der Kli-
nik fur Allgemein- und Transplantations-
chirurgie 10 Intensivplatze zur Verflgung.
Nach AbschluB der Intensivbehandlung
werden die Patienten auf der Transplan-
tiertenstation bis zu ihrer Entlassung wei-
terbehandelt. Die Weiterbetreuung erfolgt
dann in der interdisziplindren Transplanta-
tionsambulanz.

Am 1. April 1998 wurde die Klinik fur
Allgemein und Transplantationschirurgie
nach der Emeritierung von Prof. Dr. Eigler
durch Prof. Dr. Broelsch tbernommen, der
bereits durch seine Arbeit in Chicago und
als Leiter der Klinik fur Allgemeinchirurgie
am Universitatskrankenhaus Eppendorf in
Hamburg entscheidend die Entwicklung
neuer Techniken in der Lebertransplanta-
tion beeinfluBt hat. Das besondere Pro-
blem der Transplantationsmedizin, die ste-
tig wachsenden Warteliste fUr Patienten
zur Organtransplantation, hat zur Ein-
fihrung der Lebendspende auch fur Leber-
gewebe geflhrt. Bis heute wurden gute
Ergebnisse nach Leberlebendtransplanta-
tion bei Kindern erzielt.

Die guten Erfolge dieser Transplantati-
onstechnik haben in Folge zur Entwicklung
der Leberlebendspende bei Erwachsenen
gefuhrt. Die Anwendung dieses Verfahren
auch in Essen ist ein besonderer Schwer-
punkt der Arbeit von Prof. Dr. Broelsch am
neuen Transplantzentrum. Bereits nach
etwas Uber einem Jahr ist Essen Europas
groBtes Zentrum fir diese spezielle Form
der Lebertransplantation.

Allein in diesem Jahr konnten bis zum
1.9.1999 mehr als 70 Lebertransplantatio-
nen durchgefuhrt werden. 20 der Trans-
plantationen waren Ubertragungen von
lebend gespendeten Teilorganen. Auf-
grund der guten Ergebnisse und weiter
wachsenden Organbedarf wird dieses
Transplantationsprogramm in Zukunft
noch weiter ausgebaut werden.

Das Spektrum der Lebertransplantation
am Universitatsklinikum Essen umfaBt die
Standard-Vollorgantransplantation von
postmortalen Spendern auf Kinder und
Erwachsene, die Transplantation von
geteilten oder in der GroéBe reduzierten
Organen sowie die Transplantation von
lebend gespendeten Leberteilen auf Kin-
der oder Erwachsene.

Lebertransplantation 4/98 bis 9/99
Uni Essen n=145

Vollorgan 66 %
Teilorgan 13%
Lebendspende 21 %

23% der im 0.g. Diagramm dargestell-
ten Lebertransplantationen (Zeitraum April
1998 bis September 1999) wurden bei
Kindern durchgefihrt.

Fur Patienten, fur die aufgrund fortge-
schrittener maligner Lebertumoren oder
aus anderen Griinden die Lebertransplan-
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tation keine geeignete Therapie darstellt,
ﬁ; . wird am Universitatsklinikum Essen ein
umfassendes Spektrum an alternativen
chirurgischen oder nicht-chirurgischen
Therapieansatzen angeboten.

] Telefonkontakt:

Transplantationsburo: 0201-723 1140
Transplantationsambulanz: 0201-723 1156
Transplantationsstation: 0201-723 1182

(o]



Prof. Dr. med. Dr. h. c.

Leber-Lebe

Historisches

Der Grundgedanke zur Lebendspende von Organen ist
kein neuzeitlicher Gedanke, sondern schon in der Schép-
fungsgeschichte zu finden. Dort wird Uberliefert, wie Adam
einen Teil seines Kérpers spendet, um Eva zum Leben zu
verhelfen.

Nach dem Deutschen Transplantationsgesetz kommen
zur Organ-Lebendspende nur Personen, deren Handlung
als altruistisch gesehen wird, d. h. freiwillig und ohne
Erwartung einer personlichen Vorteilnahme, als Organs-
pender in Frage.

Die Lebendorganspende hat schon frih die Entwick-
lung der Transplantationsmedizin entscheidend beeinfluf3t,

so fand die erste erfolgreiche Nierentrans-
plantation bereits im Dezember 1954 in den
-‘ﬁ USA zwischen zwei eineiigen Zwillingen statt.

f Aufgrund der besonderen genetischen Situa-
2 tion war die Transplantation ohne Immun-
suppression maoglich.

Wahrend in Deutschland der prozen-
tuale Anteil der Lebendspende bei der Nie-
rentransplantation in vielen Zentren immer
noch unter 20 % liegt, liegt der Anteil der
lebend gespendeten Nieren in anderen Lan-
dern bei bis zu 60 %.

C. E. Broelsch

Allgemeines

Der medizinische Nutzen der Lebendorganspende liegt
beim kranken Organempfanger, das Risiko immer beim
gesunden Spender.

Im Allgemeinen werden bessere Kurz- und Langzeiter-
folge bei der Transplantation von lebend gespendeten
Organen erzielt. Ein wesentliches Problem fir den Organ-
empfanger, das lange Warten auf die Transplantation,
entfallt. Die Organtransplantation wird somit zum Elekti-
veingriff, was per se schon eine optimale Operationspla-
nung impliziert. Fir den Organempfanger heiBt das eine
Transplantation zum optimalen Zeitpunkt und nach opti-
maler Vorbereitung. Die Qualitat des Spenderorgans ist
aufgrund der erheblich kirzeren Ischamiezeit oftmals bes-
ser als die von Leichenorganen. Bereits im Vorfeld lassen
sich durch Gewebetypisierungen und Kreuzproben immun-
ologische Risiken abschatzen.
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Im Jahr 1988 wurde die erste Leberlebendtransplanta-
tion in Brasilien durch Dr. Raia durchgefihrt. Er transplan-
tierte einen Teil eines linken Leberlappens von einem
Erwachsenen auf ein Kind. Kurz danach konnte Prof. Dr.
Broelsch die erste groBBe Serie dieser Art der Transplanta-
tion an der University of Chicago durchfihren.

Erfahrungen mit der Leberlebendspende:
Die Weiterentwicklung der chirurgischen
Technik der Lebertransplantation,
inshesondere die Einfiihrung der
Transplantation geteilter Lebern, hat
hereits vor vielen Jahren den Grundstein
der Lebendspende auch hei der
Lebertransplantation gebildet.

Die guten Ergebnisse und die kontinuierliche Verbesse-
rung der chirurgischen Techniken haben dann vielerorts
zur Einfihrung spezieller Transplantationsprogramme in
Bereich der Lebertransplantation fur Kinder gefihrt. So
konnten erfolgreiche Transplantationsprogramme auch in
Landern, in denen aus z.B. religiésen Grinden eine post-
mortale Organspende nicht erfolgen kann, eingefihrt wer-
den. In diesen Landern, insbesondere in Japan hat sich
innerhalb kurzer Zeit die Technik der Transplantation wei-
terentwickelt, so daB in Japan die meisten Transplantatio-
nen dieser Art durchgefihrt worden sind.

Die Spende der linkslateralen Leber fur ein Kind hat
sich mittlerweile fast weltweit, wie die Transplantation
einer geteilten Leichenleber als ein Standard der Organ-
transplantation durchgesetzt. Hier ist aufgrund der erfor-
derlichen, relativ geringen Lebermenge die Lebendspende
von lediglich zwei der acht Lebersegmente technisch ein-
fach.

Bei der potentiellen Spende fir einen erwachsenen
Empfénger werden in der Regel jedoch gréBere Mengen
Lebergewebe benotigt. Hieraus resultiert eine wesentlich
aufwendigere und technisch schwierigere Operation des
Organspenders.

Aus der Not erwachsen wurde, aufgrund der nicht exi-
stenten Transplantationsprogramme fir Leichenlebern,
aber einem stets steigenden Organbedarf, eine solche



Operation erstmals in Japan 1993 durch-
geflihrt und eine lebend gespendete halbe
Leber erfolgreich auf einen Erwachsenen
Ubertragen.

Trotz mittlerweile ausgereiften Trans-
plantationstechniken und optimale Nut-
zung der kostbaren ,Organressourcen” z. B.
durch die Transplantation von geteilten
Organen, wachst der Bedarf an Spender-
lebern in Deutschland kontinuierlich.

1998 verstarben 14% der bei Eurotransplant zur Leber-
transplantation gemeldeten Patienten auf der Warteliste.
Nur etwa 15 % der groBen europaischen aktiven Trans-
plantationszentren fihren Leberlebendtransplantationen
durch. Der Anteil der Leberlebendtransplantation in diesen
Zentren liegt im Durchschnitt bei 4%.

Erfahrungen am
Universitatsklinikum Essen

In der Zeit vom 1.4.1998 bis zum 30.9.1999 sind in der
Abteilung fur Allgemein- und Transplanatationschirurgie
des Universitatsklinikums Essen 145 Lebertransplantatio-
nen durchgefuhrt worden. 30 der 132 Organen wurden
lebend gespendet. 20 der 30 Transplantationen wurden
bei erwachsenen Empfangern durchgefthrt, 10 bei Kin-
dern.13 Spender waren weiblich, 17 mannlich. Spender
und Empfanger waren in allen Fallen miteinander ver-
wandt, bzw. verheiratet, obwohl das neue Transplantati-
onsgesetz dieses nicht zur Auflage macht und auch die
Organspende zwischen nicht verwandten aber emotional
nahestehenden Personen vorsieht.

In 12 Fallen haben Eltern fur ihre Kinder gespendet
(Mutter: 6, Vater: 6), in 3 Fallen Ehepartner flreinander, in
8 Fallen haben Kinder fur ihre Eltern und in 3 Fallen
Geschwister fureinander gespendet. Die verbleibenden 4
Verwandten Leberspender waren Neffen und Nichte. Die
gespendeten Leberteile waren in 21 Fallen der rechte
Leberlappen, in 2 Fallen der linke Leberlappen und in 7 Fal-
len der links-laterale Leberlappen. Alle Spender haben die
Operation, die Entfernung einer rechten oder linken Teil-
leber zur Organspende gut Gberstanden. Nach einem
postoperativen Aufenthalt auf der Intensivstation von in
der Regel weniger als 24 Stunden lag die Dauer des
stationarer Aufenthaltes meistens bei einer Woche.

Die Ergebnisse der Transplantation von lebendgespen-
deten Leberteilen sind vergleichbar — oder besser (Langzeit-
ergebnisse wie die 10-Jahres-Uberlebenszeit liegen noch
nicht vor) als die Ergebnisse der im Eurotransplant-Verbund
durchgefihrten Standard Lebertransplantationen.

Essen ist derzeit — mit einem Anteil von ca. 20 % am
Transplantationsprogramm fur Lebern — bundesweit das
groBte Zentrum fur diese Art der Lebertransplantation.

Ablauf der Vorbereitung und Kontakt:

In der Transplantationsambulanz des Essen wird zur Eva-
luation von Leberlebendspendern eine eigene Sprechstunde
angeboten. Hier kédnnen sich auch alle Interessierten tele-
fonisch oder personlich ndhere Informationen zur Lebend-
spende einholen (Tel. 0201-7231156).

Patienten, die bereits auf einer Warteliste zur Lebertrans-
plantation gemeldet sind kédnnen sich hier gemeinsam mit
ihren potentiellen Spendern vorstellen.

Die erforderlichen Untersuchungen der Leberempfan-
ger sind vergleichbar mit den Untersuchungen, die vor
einer Standard Transplantation notwendig sind.

Die Evaluation der freiwilligen potentiellen Spender
erfolgt nach einem stufenweisen Plan der zunachst vier
ambulante Vorstellungen innerhalb von zwei bis drei
Wochen vorsieht.

Liegt in der Krankengeschichte keine medizinische
Kontraindikation zur Leberspende vor und hat der potenti-
elle Spender eine zum Empfénger kompatible Blutgruppe
erfolgt eine psychologische und medizinische Evaluation,
der zum AbschluB einen stationdren Aufenthalt von zwei
Tagen erforderlich macht.

Nur bei nachgewiesenem optimalen Gesundheitsstatus
kann dann eine Operation zur Lebendleberspende erfol-
gen. Sie ist Grundvoraussetzung und erlaubt eine Risikoab-
schatzung fir den Spender.

[1]



Ein Dienstag im Juli 1999, Autobahn Wuppertal-Essen, ich merke, daB die Geschwindigkeit

auf dem Wege zum Universitatsklinikum Essen meiner stark eingeschrinkten Konzentration

nicht angemessen ist, und beschlieBe sie sicherheitshalber zu verringern.

Ursache hierfiir sind nicht etwa die schon friihen schwiil-warmen Temperaturen, sondern

ein anderes unerwartet auftretendes Phianomen.

Meine erste Ltx »live«

ahrend der Fahrt zu meiner mit
Spannung erwarteten ersten
Teilnahme an einer Lebertrans-
plantation beschaftigen mich
plétzlich immer wieder Gedanken an den
Weg fast auf den Tag genau vor drei Jah-
ren zu meiner Lebertransplantation nach
Berlin. Es kommt mir zeitweise so vor, als
lieBen sich hier Uberlegungen intensivie-
ren, zu denen damals wegen des standig
von mir geforderten Aktionismus kaum
Zeit bestand. In Essen angekommen ist
allerdings spatestes bei der Parkplatzsuche
im Klinikbereich SchluB mit allen Senti-
mentalitdten, denn hier ist absolutes
Durchsetzungsvermégen gefragt, will ich
zu dem mit Prof. Broelsch vereinbarten
Termin nicht verspatet eintreffen. Ich soll
namlich an diesem Tag erstmals die Gele-
genheit erhalten, an einer Lebertransplan-
tation anlaBlich einer Leberlebendspende
teilzunehmen. Der Termin steht schon seit
langem fest und ist mir am Vortage
nochmals telefonisch bestatigt worden.
n meinem Ziel, dem Operativen
Zentrum, erwartet mich allerdings
der ,Klinikalltag live”! In der Nacht
sind dem Zentrum Essen vier Nie-
ren und eine Leber von hirntoten Spen-
dern angeboten worden, deren sofortige
Transplantation absolute Prioritat von der
terminierbaren und deshalb um einen Tag
verschobenen Lebendspende hat. Frau
Prof. Frillings berichtet mir dieses,
wahrend sie mich zum Operationsbereich
begleitet, wo ich nun wegen der erforder-
lich Umorganisation ,,nur” einer , norma-
len” und schon bereits begonnenen
Lebertransplantation beiwohnen kann.
Unterwegs wird noch eine junge Arztin
.eingefangen und zwangsverpflichtet”,
mich in den Umkleidebereich — Hose,
Jacke, Haube und Mundschutz — und
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dann in den OP , Lebertransplantation” zu
begleiten. Dies erweist sich als eine fir
mich auBerst hilfreiche Regelung, denn
aufgrund der in zahlreichen Operations-
salen herrschenden geschaftigen Aktivitat,
ware mir eine Orientierung und ein Auffin-
den des entsprechenden OP’s alleine
sicherlich kaum mdglich gewesen.

Dort angekommen muB ich mich zunéchst
einmal orientieren. Niemand auBer der OP-
Schwester, die mich aber offensichtlich
einer ,VIP-Kategorie” zuordnet und des-
halb zunachst nur mit Argusaugen beob-
achtet, ob ich mich in dem absolut sterilen
Bereich angemessen verhalte, nimmt mich
angesichts der Konzentration auf die Ope-
ration zunachst so richtig wahr, zumal
mein inzwischen hergestelltes Outfit ja
spontan nicht zu dem Gedanken fuhrt,
»daB sich hier ein Greenhorn eingeschli-
chen hat.” Also registriere ich das Gesche-
hen zunachst nur von einem die Operation
nur unvollstandig einzusehenden Platz hin-
ter den Hauptakteuren: Der Andsthesist
und seine Apparaturen hinter dem Kopf
des Patienten, etwa in Hohe des Halses ein
knapp 70 cm hohes Metallgestell, an dem
mir zunachst nur ein befestigtest steriles
Tuch als Trennung zum Operationsbereich
auffallt, dann zwei Op-Pfleger/in, daneben
die beiden die OP durchfiihrenden Arzte,
von denen ich trotz der ,Maskierung”
sofort OA Dr. Malago erkenne, der die
Transplantation verantwortlich leitet.
Zusatzlich noch ein jingerer Arzt, der sich
spater unter Anweisung von Dr. Malago
an ,Naharbeiten” Uben wird, und am
unteren Bereich des Patienten ein Assi-
stent, der fur die Anreichung und Vorbe-
reitung des benotigten Materials zustandig
ist. Weiterhin liegt in einer Schale auBer-
halb des direkten OP-Bereiches bereits die
schon explantierte sichtbar erkrankte

Leber, deren Gewicht mit 1350 gr angege-
ben ist und die sich insbesondere in Farbe
und GroBe/Gewicht fir mich als Laien von
dem nun bereits bei der Implantation
befindlichen neuen Organ unterscheidet.
AuBerdem registriere ich, da3 offenbar fur
die Transplantation kein vendser Beipass
gelegt werden mufte, wie ich es aus mei-
nem eigenen Operationsbericht kenne.
achdem ich mich so eine Zeit in den
Operationsvorgang ,eingesehen”
habe, bietet mir Dr. Malago an,
sofern ich mochte, die Operation
vom Platz des Andsthesisten aus genauer
zu beobachten. Dort stehe ich in den nach-
sten 1'/2 Stunden am Kopfende einer alte-
ren Patienten auf einem eine bessere Sicht
in den Operationsbereich bietenden
Podest. An dem Metallgestell mit Tuch
sind zudem zwei Zwingen mit entspre-
chenden Halterungen verschraubt, die die
aufgeschnittene Baudecke mechanisch
justieren und so einen jederzeit problemlo-
sen Zugang zum Operationsbereich gewahr-
leisten, der rundherum mit sterilen und
inzwischen blutdurchtrankten Tuchern
abgesichert ist. Eine mir trotz einer Vielzahl
von gelesenen Beschreibungen nie so
bewuBt gewordene Problematik bei der
Operation besteht darin, daB die herzustel-
lenden AnschlUsse naturlich alle unter der
zu implantierenden Leber liegen, so dal3
diese mit ihrem erheblichen Gewicht stan-
dig wahrend der gesamten Transplanta-
tion in verschiedene Richtungen angeho-
ben oder gedreht werden muB. Dies ist
Aufgabe der beiden OP-Assistenten, zu
der ihnen Metallgerdte in Form einer Sup-
penkelle mit allerdings flachem Schaft zur
Verfligung stehen. Nach Anweisung des
leitenden Arztes schieben sie diese unter
die zu transplantierende Leber, um so
durch Anheben die aktuell zu vernghen-



den Anschlisse freizulegen. Die vendsen
und arterillen Anschlisse des Patientin sind
mit Faden verschlossen und beginnen bei
ihrer fur den Verndhvorgang mit dem
Transplantat erforderlichen Offnung meist
heftig zu bluten. Das austretende Blut wird
abgesaugt und Uber ein heute verflgbares
Gerat direkt in den Koérper der Patientin
zurtickgeleitet, was die friher notwendi-
gen zahlreichen Transfusionen auf ein
Minimum reduziert. Beim Herstellen der
AnschlUsse sind fur das Vernahen unter-
schiedlich groBe Nadeln — jeweils in Form
eines Halbringes — mit verschiedenen
Garnqualitaten erforderlich. Um saubere
und vor allem dichte Nahte herstellen zu
kdnnen, tragen die Chirurgen zur besseren
Sicht Brillen mit aufgesetzten Objektiven
etwa in der GroBe eines Opernglases. Beim
abschlieBenden Verknoten der Faden wer-
den Handschuhe und Faden immer mit
etwas warmem Wasser abgegossen. Als
Grund flr diesen mir zunachst nicht ein-
deutig erklarbaren Vorgang gibt Dr.
Malago spater an, daB3 so die Elastizitat der
Handschuhe erhéht und ihre Beschadi-
gung beim scharfen Anziehen der Faden
verhindert werde. Weiterhin gehért neben
vielen Einzelteilen zum Abtupfen und Vor-
behandeln des gerade bearbeiteten
Anschlusses vor allem ein Sortiment unter-
schiedlicher Scheren zur Standardausri-
stung. Diese dienen nicht nur zur aktuell
noch erforderlichen Kirzung und Feinan-
passung von Venen, Arterien oder Gallen-
gang, sondern werden je nach Beschaffen-
heit auch zum Halten und Beschweren von
Nadeln genutzt, die zu einem spateren
Zeitpunkt wieder Verwendung finden. Das
so entstehende Bild vermittelt zeitweise
den Eindruck eines , Kloppelverfahrens”.
ie vorbereiteten bendtigten Mate-
rialien sind in gréBerer Anzahl auf
einem sich Uber den Beinen der
Patientin befindenden Tisch gela-
gert und werden auf kurze Anweisung von
Dr. Malago von einem Assistenten ange-
reicht. Mir fallt auf, daB dieser meist das
benotigte Teil schon vor einem entspre-
chenden Kommando bereithdlt und dies
eigentlich nur dann unterlaBt, wenn er
parallel dazu an einem zweiten Tisch mit
der Vorbereitung von neuem, das ver-
brauchte ersetzenden Material befaB3t ist,
was auch ein Beleg fur Routine und Per-
fektion ist.
Als die Uberprifung der Dichte aller
Anschlisse mittels Monitor in dem
wahrend dieses Vorgangs zur besseren
Sicht abgedunkelteren OP-Raumes an-

steht, muB ich meinen Platz in der , ersten
Reihe” wieder an den Anasthesisten abtre-
ten. Da er ihn anschlieBend auch nicht
mehr mit mir zu teilen bereit ist, betrachte
ich das nun von einem jiingeren Arzt unter
Anleitung von Dr. Malago vorgenommene
Vernahen noch offener Anschlisse von
einer mir von der OP-Schwester gebrach-
ten hohen Stufe aus der zweiten Reihe.
Das abschlieBende Einlegen der beiden
Easy-Flows zum Ableiten des Wundsekre-
tes und das Verndhen der Bauchdecke
besorgt dieser Arzt dann alleine, wahrend
Dr. Malago mir noch einige verbliebene
Fragen beantwortet, die ich wegen der
erforderlichen Konzentration auf die Ope-
ration vorher nicht alle gestellt hatte oder
stellen wollte.
Is Fazit sollen hier rickblickend zwei
Aspekte besonders hervorgehoben
werden. Zum einen ist mir, obwohl
ich gut drei Stunden als Zuschauer
lediglich einem Teil der Transplantation bei-
wohnte, bereits hier die allein mit dem viel-

Die mit dem vielstiindigen

obachtung der handwerklich-technischen
Seite des Operationsvorganges Entfernun-
gen neu abzuschatzen und sie nicht etwa
wegen meiner vollige Konzentration
darauf versehentlich anzustoBen. Diese
mir erst rtckblickend bewuBt gewordene,
sich in der konkreten Situation ganz
automatisch einstellende Haltung ist als
zudem spontane Ersterfahrung — also kein
Gewdhnungs- oder Abstumpfungseffekt —
fir mich ein Beleg daflr, daB der haufig
von AuBenstehenden als Desinteresse der
Arzte an Einzelschicksalen beklagte
emotionslose Umgang mit Patienten
wahrend einer Operation primar als
Produkt von Fehleinschatzungen aufgrund
von Unwissenheit ist.

Gerade das weitestgehende Ausblen-
denkdnnen von auf den Patienten ge-
richteten Emotionen scheint mir eine ganz
wesentliche Grundvoraussetzung fir das
Freisetzen der zum Gelingen solcher
Operationen unverzichtbar notwendigen
Konzentration und Energien zu sein.

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Aufenthalt im OP verbundene

ungeheure physische Belastung

der Chirurgen ist enorm.

stundigen Aufenthalt im OP verbundene
ungeheure rein physische Belastung der
Chirurgen mehr als deutlich geworden.

Zum anderen aber sei ein Phdnomen
erwahnt, das mir insbesondere im Hinblick
auf meine ansonsten einen Schwerpunkt
der Selbsthilfearbeit bildende Beratung
und Information von Wartepatienten mit
allen ihren Fragen, Unsicherheiten und
Angsten im psychosozialen Bereich von
noch gréBerer Bedeutung erscheint. Ich
habe in keiner Phase meiner Anwesenheit
im OP auch nur den geringsten Ansatz zu
einem auf diesen Bereich von Trans-
plantation bezogenen generellen oder das
Schicksal dieser speziellen Patientin
betreffenden Gedanken entwickelt. Zwar
habe ich an ihrem Kopfende stehend
einige Male zu ihr hingesehen, jedoch
geschah dies aus dem ausschlieBlich
praktischen Grund, wahrend der Be-

Dieses aus der Reflektion meiner ersten —
aber sicherlich nicht letzten — Lebertrans-
plantation gewachsene Ergebnis ist hin-
sichtlich der kunftigen Einschatzung von
divergierenden Positionen zwischen
Patienten und behandelnden Chirurgen
weitaus hoher einzuschatzen als der auch
nicht unerhebliche Wissenszuwachs
hinsichtlich der “Praxis Lebertransplan-
tation”. eJutta Alders

[13]



otwendigkeit

10
ge
bei AnschluBBheilbehandlungen
nach Organtransplantation

Seit dem 2. Neuordnungsgesetz zur gesetzlichen Krankenversicherung (2. NOG zur GKV)

ist in die Indikationsliste dieser Verordnung auch explizit das Anrecht auf eine stationare

Rehabilitation oder Anschlussheilbehandlung bei entsprechender Indikation fiir die

einzelnen Organtransplantierten festgeschrieben.

Diese in erster Linie stationare Anschlussheilbehandlung
macht sich erforderlich, weil in der Phase nach der Akutbe-
treuung in den Transplantationszentren in den nachfolgen-
den 4-6 Wochen ein besonders hohes Risiko fur die frisch
transplantierten Patienten besteht.

Dies resultiert einerseits aus einer noch extrem hohen
immunsuppressiven Dosierung, zum anderen liegen fri-
sche Wundverhaltnisse, z. T. langerfristig liegender Kathe-
ter oder Infusions-Fremdmaterialien vor. Dieses bakterielle
wie auch mykologische Infektionsrisiko erfordert eine eng-
maschige Diagnostik. Ein Schwerpunkt in dieser frihen
postoperativen Phase ist durch die von dem Patienten
schwer zu erkennende virale Symptomatik bzw. Reaktivie-
rung von CMV-Viren erschwert und gestaltet sich daher
schwierig. Hier ist eine qualifizierte, vielfach stationare
Nachsorge gefordert. Dies wird aus der Tatsache deutlich,
dass im Falle einer viral bedingten Funktionsverschlechte-
rung des Organs gerade die entgegengesetzte therapeuti-

[14]

sche MaBnahme notwendig wird als dies bei einer
immunologisch bedingten Funktionsverschlechte-
rung gegeben ware. Dies verdeutlicht, warum
gerade in den ersten 4 - 8 Wochen die qualifizierte
stationdre AHB als Rehabilitation zu fordern ist.

ine weitere Argumentation fir eine SchlieBung

der Versorgungsliicke zwischen akuter Kranken-
hausbetreuung und ambulanter Nachsorge durch
die Anschlussheilbehandlung ist gegeben, um die
Risikofaktoren maglichst auszuschlieBen, und um
den Patienten fur eine mdglichst hohe Kooperation
(Compliance) nach der Organtransplantationssitua-
tion, seine eigene soziale und gesundheitliche Reha-
bilitation zu gewinnen.

Die Altersverteilung der Organtransplantierten ist
aus der Abb. 1 (DSO) zu entnehmen. Diese Uber-
sicht macht deutlich, dass sich je nach Organtrans-
plantationsart bis zu 2/3 der Patienten in einer
arbeitsfahigen und damit gesundheitlich wie sozial rehabili-
tierbaren Altersgruppe befinden.

Altersverteilung der Empfanger in Prozent

Niere Herz Leber
16 — 54 Jahre 67 % 54 % 60 %
Uber 54 Jahre 32 % 40 % 30 %
Unter 16 Jahre 1% 6 % 10 %

insichtlich der Eckdaten zur Einschatzung einer Arbeits-

fahigkeit gibt es derzeit nur wenige Angaben in der
Literatur. So wird fur die Niere nach stabiler Organfunktion
(1-2 Jahre) von einer Arbeitsfahigkeit zwischen 70 und
75 % der Transplantierten ausgegangen. Zu analogen
Ergebnissen kam eine Arbeitsgruppe aus dem Virchow-Kli-
nikum Berlin bei der Einschatzung der Arbeitsfahigkeit
nach Lebertransplantationen.



ie stationdre Rehabilitation gestattet nun die Moglich-

keit, bei vertretbarem Zeitaufwand mit dem Patienten
alle Risikofaktoren zu besprechen, in Seminaren zu disku-
tieren, um eine hohe Compliance der Patienten zu errei-
chen. Wie wesentlich eine solche Compliance sich auf das
Langzeittransplantatiberleben auswirkt, konnte durch
Untersuchungen von Schweizer, Shapiro und Shacko 1990,
1995 und 1996 am Beispiel der Herztransplantation nach-
gewiesen werden. So hatten Patienten mit einem hohen
psychologischen Risiko, wie Drogen- oder Alkoholkonsum
oder psychosoziale Risiken einen doppelt hohen Transplan-
tatverlust nach Herztransplantation gegeniber Patienten
mit geringem psychosozialen Risiken nach 5 Jahren.

Analoge Untersuchungen gibt es zum Erfolg einer sta-
tionaren Rehabilitation bei Postinfarkt-Patienten. Hierbei
konnte nachgewiesen
werden, dass bei einer
solchen Rehabilitation
das Ziel fur die erfolg-
reiche Fortfihrung
einer empfohlenen
Therapie erreicht wer-
den kann. Der Einfluss von Faktoren zur Optimierung des
Langzeitlberlebens nach Organtransplantation ist konse-
guent zu nutzen. So sind bereits prdoperativ Mdglichkeiten
gegeben, den Patienten psychosomatisch und organspezi-
fisch auf eine optimale Kooperation vorzubereiten. Weitere
Faktoren, die unter stationdren Bedingungen mit dem Pati-
enten erarbeitet werden kdnnen, sind unter den nachsten
Punkten genannt. So kommt es u. a. darauf an, den Pati-
enten fur eine Selbstkontrolle, insbesondere der Haut und
von lymphoepiteliaren Tumoren, in einem Selbstscreening
zu konditionieren. Andererseits ist durch den Einfluss von
Immunsuppressiva (Sandimmun, Steroide, Prograf) auf Ver-
anderungen des Lipid- und Cholesterinstoffwechsels ein
Thema gegeben, das unter diesen Rehabilitationsbedin-
gungen mit dem Patienten intensiv beraten werden kann.
Dabei geht es vor allem um den Abbau solcher Risikofakto-
ren wie Storungen des Fettstoffwechsels (Lipide, Choleste-
rine), optimale Blutdruckeinstellung
und die Einflussnahme verschiedener
Pharmaka auf den Blutspiegel der
Immunsuppressiva. Die Eigenkontrolle
von Fettstoffwechsel und dem Arte-
rioskleroserisiko sowie dem Uberge-
wicht (BMI) wird mit dem Patienten
beraten und eine entsprechende
Anleitung gegeben. Vanrentgerem
hat in einer Ubersicht nachweisen
konnen, dass die Zahl der akuten
Rejektionen wesentlichen Einfluss auf
die Rate der Transplantatverluste hat.
Es kommt in der Rehabilitation auch
hier auf eine mdglichst frihe Erken-
nung von Rejektionsepisoden an, um
den Patienten in einer Unterweisung
zur Fhrung eines entsprechenden
Kontrollheftes in die Lage zu verset-
zen, frihzeitige Symptome richtig zu

konsequent zu nutzen

Vorsorge

. RR-Optimierung

u A W N

zur Optimierung des Langzeitiiberlehens

- Optimierung der Transplantations-Konditionen
1. Physische Konditionierung
bei Haus-Dialyse-Programm
. Gewichtreduktion (HTX, NTX)
. Psycho-Konditionierung
. Osteoporose-Prophylaxe
- Biphosphornat/ 17 B Ostrodiol-Therapie

- Allgemeine TX-Vorbereitung

- bei allgemeiner Reha - dialysebegleitend (NTX)

interpretieren und diese Daten rechtzeitig bei einer Nach-
sorgestelle vorzulegen.

Aus diesem Grunde empfehlen wir einen Stufenkontroll-
plan nach Organtransplantation: An die Akuthausbe-
treuung sollte sich eine Anschlussheilbehandlung an-
schlieBen. Bis zum Ende des 6. Monats empfehlen wir,
dass der Patient sich zweimal wochentlich einer arztlichen
Kontrolle stellt, die bis zum Ende des 1. Jahres vier-
wochentlich fortzufuhren ist. Alle zwei bis drei Jahre ist
eine stationdre Rehabilitation fur viele dieser Patienten zu
empfehlen. Die Kontrolle ab dem 2. Jahr wird im viertel-
jahrlichen Abstand zur Optimierung der Risikofaktoren
empfohlen. Die stationare Rehabilitation sollte den Patien-
ten schulen, die Nachsorge in enger Kooperation mit den
Hausarzten bzw. mit den nachsorgenden Fach- und
Gebietsarzten zu organisieren.

n unserer Einrichtung werden aus

diesem Grund sowohl in der Vor-
bereitung zur Organtransplantation
wie auch in der Nachsorge nach
Organtransplantationen Untersu-
chungsprogramme durchgefihrt, die allgemeine wie
organbezogene diagnostische MaBnahmen einschlieBen.
Eine weiterfihrende Diagnostik oder eine erforderliche
Therapieoptimierung ist mit den Heimat-Transplantations-
zentren in enger Kooperation abzustimmen.

s wird deutlich, dass eine entsprechende qualifizierte

Nachsorge nur durch eine dem Qualitatsstandard
gerecht werdende personelle, apparative und fachbezo-
gene Betreuung gewahrleistet ist. Dies setzt voraus, dass
moderne Hochleistungsgerate und ihr indikationsgerechter
Einsatz sowie die transplantationserfahrene Interpretation
gegeben sind.
Die Abb. 2 verdeutlicht die Schwerpunkte bei der Vorsorge
und in der postoperativen Anschlussheilbehandlung bzw.
Rehabilitation unter stationaren Bedingungen.

Stationare AHB/Reha - Aufgaben

Postoperative AHB/Reha
Physische Konditionierung

. Erndhrungsaufbau und -schulung
. LDL-/HDL-/TG-Einstellung

. Immunsuppression-Optimierung

hWN_—l

(Drug-Monitoring)

Cave: Co-Medikation

Infektion

- Vitamin D/Ca -Therapie

. Wund-/Fistelbetreuung
. Psychotherapie
. Compliance-Training

. RR-Optimierung

© ® N o u

Tumor-Diagnostik
10. Psychosoziale Integration

11. Begutachtungsfragen
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nsere Einrichtung sieht zu diesem

Zwecke neben einem medizinischen
Team, bestehend aus Facharzten fir Innere
Medizin sowie ehemaligen Transplanteu-
ren und einem entsprechenden Pflegestab,
die integrative Behandlung als ganzheitli-
ches Programm vor.

Therapien in der Miritz Klinik

Ein individuell abgestimmtes

integratives Therapieprogramm

beinhaltet folgendes Behandlungsspektrum:

- Medizinische MaBnahmen

- Krankengymnastik und Bewegungstherapie
- Erndhrungstherapeutische MaBnahmen

- Ergotherapie - Physikalische Therapie - Kunsttherapie

Prof. Dr. med. habil. Riidiger Templin
Muritz-Klinik Klink, Am Seeblick 2, 17192 Klink

- Psychologische Behandlung

ies beinhaltet die Vervollstandigung der

Teambetreuung durch jeweils einen
Psychologen, einen Erndhrungswissen-
schaftler, einen Rehabilitations-Sportwis-
senschaftler sowie durch eine Physio- bzw.
physikalische Therapie. Bei uns hat sich der
gleichzeitige Einsatz eines Kunst- und eines
Ergotherapeuten bewahrt,
weil wir hier die Moéglichkeit
sehen, neben der psycholo-
gischen Betreuung dem Pati-
enten Gestaltungs- und Ent-
faltungsmoglichkeiten zur
Wiederfindung nach Organ-
transplantation und zur Rein-
tegration, insbesondere im
sozialen Bereich, zu geben.

ei der Betreuung von Uber

340 Patienten in der Vor-
bereitung oder Nachsorge
zur bzw. nach Organtrans-
plantation wurde deutlich, dass die sta-
tiondre Behandlung in einer solchen Ein-
richtung durchaus in der Lage ist,
somatische und psychosomatische Pro-
bleme rechtzeitig zu erkennen und zu
beeinflussen. Dazu gehdrt die Betreuung
von sekundar heilenden Wunden, von
Drainagen und Stomata. Die individuelle
Therapie bei systemischen Infektionen im
postoperativen Verlauf (z. B. Pilzinfektio-
nen oder CMV-Erkrankungen), von fri-
schen oder alteren Frakturen im Rahmen
der Osteoporose, die Aktualisierung des
laufenden immunsuppres- siven und anti-
viralen Behandlungsprogramms sind Bei-
spiele hierfur. Ein besonderer Schwerpunkt
ist bei Diabetikern sowie Leber- und Herz-
transplantierten Patienten die physische
Konditionierung wie auch die psychische
Vorbereitung auf das selbstdndige Leben
im hauslichen Umfeld sowie die Vorberei-
tung auf eine mogliche Reintegration in
den beruflichen und sozialen Bereich. In
internen und externen Qualitatssiche-
rungsmaBnahmen erfolgt die turnus-
maBige Auswertung der Behandlungser-
gebnisse.

us den Erfahrungen der ersten zwei

Jahre der Nachsorge bei organtrans-
plantierten Patienten wird deutlich, dass
sowohl von den Patienten-Selbsthilfegrup-
pen als auch durch die kooperierenden
Transplantationszentren ein erheblicher
Bedarf an dieser ganzheitlichen, qualitats-
gerechten integrativen und kooperieren-
den Nachsorge besteht.

Als solcher war ich in meinen Grundfesten
erschittert, als ich im Mai dieses Jahres
sozusagen aus heiterem Himmel innerhalb
von 10 Tagen wegen akuten Leberversa-
gens unbekannter Ursache auf dem Ope-
rationstisch landete.

Wegen anhaltender Ubelkeit und weil ich
an den darauffolgenden Tagen keine Zeit
haben wirde zum Arzt zu gehen, hatte
ich mich an einem Sonntag im Kranken-
haus untersuchen lassen. , Verdacht auf
Hepatitis” lautete dort zunachst die Dia-
gnose. Ich war erschittert, denn ich hatte
maximal mit einem Magengeschwir
gerechnet. Etwas anderes kam mir, die
noch nie ernstlich krank gewesen war, gar
nicht in den Sinn. AuBerdem hatte ich
beruflich gerade enorm viel zu erledigen
und privat stand ein Umzug ins Haus.
Trotzdem blieb ich auf Anraten der Arzte
sofort in der Klinik.

Die ersten Tage dort
vergingen mit telefo-
nischer Organisation
beruflicher und priva-
ter Angelegenheiten,
mit dem GrUbeln nach der Ursache der
Hepatitis und vor allem mit dem Warten
auf die definitive Diagnose, die allerdings
auf sich warten lie8, was mir zunehmend
merkwdrdig erschien. Nach einigen Tagen
erfuhr ich dann, daf3 ich keine Hepatitis
hatte. Meine Leberwerte wurden immer
schlechter, die Blutentnahmen haufiger,
ich immer gelber und allmahlich auch
schwacher. Die Arzte sagten mir, man
kdnne noch immer hoffen, daB meine
Leber sich noch erhole, misse aber all-
mahlich sicherheitshalber auch fur eine
Operation alles vorbereiten.

Das war der Moment, in dem ich
begriff, daB die Lage ernst war. Als man
mir auf meine Frage hin mitteilte, daB die
in Frage kommende Operation eine Trans-




DER GANZE MENSCH

plantation war, geriet ich in Panik und
begriff, daB es nun um Leben und Tod
ging. Ich konnte nicht fassen, was mir da
geschah, denn ich war eigentlich immer
gesund und noch nie im Krankenhaus
gewesen. Ich war auf
zahlreichen Ski- und
Bergwandertouren
immer gern an meine
kérperlichen Grenzen
gegangen und hatte
mich fit gefuhlt. Jetzt
war ich  zutiefst
erschuttert und voller
Todesangst. Die Arzte,
Schwestern, meine
Familie und Freunde
waren wirklich sehr
nett, aber die Situation
war fast unertraglich.
Besonders schlimm fand ich es auch, als
man mir mitteilte, daf3 ich eine Person mef
nes Vertrauens bevollmachtigen mufBte fur
mich zu entscheiden, da damit zu rechnen
sei, daB ich bald nicht mehr im Vollbesitz
meiner geistigen Krafte sein wdrde.
Furchtbar!l!

Aber genauso kam es. Acht Tage, nach-
dem ich mich im Krankenhaus vorgestellt
hatte, wurde ich auf die Intensivstation
verlegt. Ich weil3 noch, wie man mich dort-
hin transportierte, habe aber an alles, was
danach kam, nur noch bruchsttickhafte
Erinnerungen.

AN EINS ERINNERE ICH
MICH ABER NOCH GENAU:
ICH WOLLTE LEBEN!!!

Ich méchte mich an dieser Stelle noch ein-
mal ganz herzlich bei allen Arztinnen, Arz-
ten, der Psychologin, den Schwestern,
Pflegern, Transplantationskoordinatoren
des Universitatskrankenhauses Hamburg
Eppendorf, die mit meinem Fall befaBt
waren, bei meiner Familie und bei meinen
Freunden und Bekannten bedanken.
Jeder von ihnen hat auf seine Weise
dazu beigetragen, daB ich in dieser
den ganzen Menschen physisch und
vor allem auch psychisch unendlich
belastenden Zeit nie den Mut verlo-
ren habe.Der ganze Mensch steht
im Zentrum der Bemihungen der
Muritz Klinik.In dieser Klinik ver-
brachte ich nach meiner Leber-

transplantation vier Wochen im Rahmen
einer AnschluBheilbehandlung.

Als ich dort ankam, war ich selbstverstand-
lich nach dem umfangreichen Eingriff sehr
geschwacht. Wie oben beschrieben war
auBerdem die Zeit vor der
Operation fur mich ein
traumatisches Erlebnis
gewesen. Nach der Ope-
ration war ich aulBerdem
mit all den Aspekten einer
Organtransplantation kon-
frontiert, auf die ich vor-
her, wegen der Kirze der
Zeit, nicht hatte vorberei-
tet werden kénnen:
Abstossungsrisiko, Not-
wendigkeit und Neben-
wirkungen der Medika-
menteneinnahme.

Ich hatte vorher nach Méglichkeit nie
Medikamente eingenommen und mich
immer um eine gesunde Lebensfihrung
bemht. Jetzt sah ich mich dazu verurteilt,
zur Erhaltung meines Lebens in sehr hohen
Dosen Medikamente einnehmen zu mus-
sen, die ihrerseits — kraf3 gesagt — mein
Leben gefahrdeten. AuBerdem ergaben
sich fur mich taglich neu medizinische und
sonstige Fragen.

Ich bedurfte also wirklich physischer und
psychischer Hilfe, die ich in der Maritz Kli-
nik auch tatsachlich erhielt. Fir die Psyche
war alleine die wunderschone Lage des
Hauses im Wald in unmittelbarer Nahe der
Muritz (des groBten deutschen Sees, wie
ich jetzt weiB) reiner Balsam. Ganz zu
schweigen von der, wie ich finde, sehr
gelungenen modernen Architektur des
erst zwei Jahre alten Hauses mit seinen
natlirlichen Baumaterialien (viel Holz, sehr

schone Steine) und seinen geschmackvoll
eingerichteten Raumen.

Fir Korper und Geist
gleichermaBen bedeut-
sam war sicherlich auch
das sehr gute Essen, das
oecotrophologisch auf
die Bedurfnisse des ein-
zelnen Patienten abge-
stimmt und dartber hinaus fir Auge und
Gaumen ein Genuf3 war,

DaB es in dieser Klinik um die Gesundung
des ,ganzen Menschen” geht wurde
besonders auch dadurch deutlich, daB sich
um jeden Patienten ein Betreuungsteam
bemiihte. Diese Teams bestanden aus Arz-
ten und Vertretern der Bereiche Sportthe-
rapie, Physiotherapie, Kunsttherapie,
Oecotrophologie und Psychologie. Zu
Beginn des Aufenthaltes prasentierten die
Vertreter die Angebote der einzelnen
Bereiche und baten die neuen Patienten,
ihre Interessensschwerpunkte und Bedurf-
nisse darzulegen. Auf Basis dieser Informa-
tionen und der arztlichen Untersuchungen
wurden die individuellen Therapieplane
wochentlich neu erstellt.

Als besonders ange-
nehm und hilfreich
habe ich es empfun-
den, daB Arzte, Thera-
peuten, Pflegepersonal
und sonstige Mitarbeiter des Hauses sehr
freundlich, menschlich aufgeschlossen und
kompetent waren und sich wirklich individu-
ell um den einzelnen Patienten bemihten.
DarUber hinaus wurden sogar ,, Freizeitak-
tivitdten” angeboten, wie z.B. Konzertbe-
suche in der nahegelegenen netten klei-
nen Stadt Waren, kleine Ausflige etc.
Auch das Zusammentreffen mit Patienten
sowohl aus den alten als auch aus den
neuen Bundeslandern war fir mich sehr
interessant.

Fazit: Mir hat die AnschluBheil-
behandlung in der Muritz
Klinik mit ihrem guten
Konzept der Betreuung
des ganzen Menschen
sehr geholfen und sehr
gut gefallen und ich
empfehle deshalb dieses
Haus gerne weiter.

°
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[HEPATOLOGIE]

Entstehung und Klinik

Bei der Autoimmunhepatitis handelt es
sich um eine fruher haufig, jetzt seltener
gesehene chronische Autoimmunkrankheit
der Leber. Zahlen Uber die Neuerkrankun-
gen sind unsicher, die Haufigkeit (Prava-
lenz) pro 100.000 Einwohner betragt etwa
0,2-1,0. (Tab. 1). Etwa 10-20 % aller chro-
nisch Leberkranken leiden an einer
Autoimmunhepatitis. Die Krankheit befallt
Frauen im Alter zwischen 20 und 40 Jah-
ren dreimal haufiger als Manner. Als Ursa-
che der Autoimmunhepatitis werden
Umwelttoxine, bakterielle Antigene (z. B.
Salmonellen-Antigene) und Viren disku-
tiert, wie z. B. die Viren der Hepatitis A, B,

Prof. Dr. med. Ulrich Leuschner, C und D, oder auch Masern- und Herpesvi-
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Frankfurt ren, die zwar als Induktoren der Krankheit
in Frage kommen, in der Phase der
Autoimmunhepatitis aber nicht nachweis-

Daten zur Autoimmunhepatitis

Pravalenz: unsicher
0,2-1,0/100.000 Einwohner pro Jahr

Frauen zu Ménner  3,6:1

Inzidenz:

Kinder erkranken ebenfalls
ANA, SMA, SLA u. v. a.

Infiltrate von Immunzellen, Piecemeal-

Autoantikorper
Histologie:
Nekrosen, Briickennekrosen

Ubergang in Zirrhose

Typ 1: 45 %
Typ 2: 82 %
Typ 3: 75 %

Tab. 1

Klassifizierung der chronischen Autoimmunhepatitis

Autoantikorper Alter p-Globuline  HLA-Typ

Typ 1

ANA, SMA 10-20 Jahre +++ B8, DR3, DR4
Typ2a

LKM-1* 2-14 Jahre + B 14, DR3, C4A-QO
Typ 3

SLA(SMA) 30-50 Jahre ++ unsicher

*Typ 2b:

LKM-1 und HCV-RNA. Hepatitis-C assoziiert (Interferon-Therapie?)
ANA - antinuclear antibodies; LKM - liver, kidney, microsomes;
SLA - Antikorper gegen soluble liver antigen: SMA - smooth

muscle antibodies

Tab. 2

Autoimmunhepatitis

bar sind. Méglicherweise handelt es sich
auch um heute noch unbekannte hepa-
totrope Viren. Bei der Autoimmunhepatitis
hat die Leber ihre Immuntoleranz verloren.
Laborchemisch zeichnet sich die Krankheit
durch Transaminasenerh6hung und durch
einen Anstieg der Gammaglobuline,
besonders von Immunglobulin (IgG) aus.
Charakteristisch ist aber das Vorkommen
von Antikorpern, wie Antikérper gegen
Zellkerne (ANA), glatte Muskelfasern
(SMA), Mikrosomen von Leber und Nieren-
zellen (LKM) oder ein |6sliches Leberpro-
tein (SLA). Diese Antikorper finden sich
gelegentlich auch bei anderen Krankhei-
ten. Sie sind nicht fur die Pathogenese der
chronischen Autoimmunhepatitis verant-
wortlich, stellen aber fur die Diagnose
fihrende serologische Marker der Krank-
heit dar. Aufgrund verschiedener Antikor-
perspektren unterscheidet man heute drei
Hepatitistypen (Tab. 2), zwischen denen es
allerdings Uberlappungen gibt, die
Behandlung der drei Typen unterscheidet
sich nicht.

Bei 40 % der Patienten beginnt die Krank-
heit mit einer akuten Symptomatik, ein
beachtlicher Teil ist asymptomatisch. Kli-
nisch ist sie durch Mudigkeit, Leistungs-
schwache und bei 25 % durch Bindehaut-
entzindung, Gelenkbeschwerden und
-entzindungen, Schilddrisenentziindung,
Zuckerkrankheit und Dickdarmentziindung
charakterisiert. Die Krankheit geht haufig
in eine Leberrzirrhose Uber, in der sich ein
hepatozelluldres Karzinom entwickeln
kann. Vor Einfihrung der Corticoidthera-
pie betrug die 5-Jahres-Uberlebensrate nur
50 %, in den 70er Jahren stieg sie auf 70-
80 %, bei konsequent durchgefihrter
Behandlung entspricht sie heute der der
Normalpopulation. Bei sehr schwerem Ver-
lauf liegt die 10-Jahres-Uberlebensrate bei
nur 10 %, bei der Typ 2-Autoimmunhepa-
titis (LKM-Antik&rper-positive Hepatitis)
versterben in 6-14 Jahren 25-51 % der
Patienten.



Immunsuppressive Therapie

Glucocorticoide
(auch ,,Cortisonpraparate‘ genannt)

Die primare Therapie der chronischen
Autoimmunhepatitis besteht in der Gabe
von Glucocorticoiden (z. B. Cortison). Dies
kann selbst bei nicht gesicherter Diagnose
versucht werden, ein Ansprechen auf Cor-
ticoide stellt den Beweis fur die Richtigkeit
der Diagnose dar. Die am haufigsten ver-
wendeten Glucocorticoide sind Prednison
und Prednisolon, die wirkungsgleich sind,

obgleich Prednison in der Leber zunachst 1. Woche Prednison/Prednisolon 60 mg tgl.
noch in Prednisolon umgewandelt werden 2. Woche Prednison/Prednisolon 40 mg tgl.
muB. die Therapie wird mit 60 mg taglich 3. Woche Prednison/Prednisolon 30 mg tgl.
begonnen und dann schrittweise bis zu Erhaltung Prednison/Prednisolon 20 mg tgl.

einer Erhaltungsdosis von 8—15 mg taglich
reduziert. Die Initiale Dosis fur Kinder
betragt 2 mg/kg taglich, sie wird im Zeit-

eine derartige Therapie von vornherein
verbieten, auBer einer bereits bestehenden
Schwangerschaft. In diesem Falle sollte nur
mit Glucocorticoiden behandelt werden,
da theoretisch die Méglichkeit teratogener
Schaden durch Azathioprin besteht. Ist die
Schwangerschaft aber unter der Kombina-
tionstherapie eingetreten, so sollte die

Therapie auch als Kombinationsbehand-
lung fortgesetzt werden, da nach Abset-
zen von Azathioprin mit einer Verschlech-
terung der Entzindung zu rechnen ist.

Therapie der Autoimmunhepatitis im akuten Schub

Bei Remission Azathioprin hinzugeben,

zunachst Azathioprin 50 mg tgl.,
100 mg tgl.

in 5 mg- und 2 mg-Schritten

raum von 4-6 Wochen auf eine Erhal-
tungsdosis von 5 mg taglich reduziert.
Nicht zu empfehlen ist eine alternierende

dann Azathioprin
Gleichzeitig Prednison/Prednisolon abbauen

bis auf 10 oder 8 mg zur Erhaltungstherapie

Therapie, bei der Glucocorticoide jeden
zweiten Tag verabreicht werden, oder eine
Hochdosisbehandlung, bei der mit 90 mg
Uber jeweils 5 Tage im Monat behandelt
wird.

Ist es unter der Therapie zur Besserung
gekommen, so muB diese biochemisch
und histologisch gesichert werden. Dabei
ist zu beachten, daB3 die histologische
Remission erst lange nach der biochemi-
schen eintreten kann. So wurde gezeigt,
daB nach 6 Monaten eine klinische Remis-
sion zwar bei 65 % der Patienten eingetre-
ten war, die histologische aber erst bei
10 %, nach 2 Jahren betrugen die entspre-
chenden Zahlen 95 % bzw. 65 %. Daher
ist es ein Fehler, die Corticoidtherapie zu
frih zu beenden. Treten unter der Thera-
pie noch vor Erreichen der Erhaltungsdosis
corticoidbedingte Nebenwirkungen auf, so
wird Prednisolon/Prednisolon mit Azathio-
prin kombiniert und das Glucorticoid wei-
ter vorsichtig reduziert.

Azathioprin

Initialbehandlung und im akuten Schub

Die heute empfohlene Therapie von
Autoimmunhepatitis besteht bereits im
akuten Schub in der Gabe von Prednison
oder Prednisolon in Kombination mit Aza-
thioprin (Tab. 3) Es gibt keine bestimmten
Erkennungsmerkmale bei Patienten, die

1. Woche Prednisolon*
2. Woche Prednisolon*
3. Woche Prednisolon*
Erhaltungstherapie Prednisolon

* oder Prednison

30 mg tgl. + Azathioprin 50 mg tgl.

20 mg tgl. + Azathioprin 50 mg tgl.

15 mg tgl. + Azathioprin 50 mg tgl.

<10 mg tgl. + Azathioprin 50-100 mg tgl.

Tab. 3

Die Kombinationsbehandlung kann

» sofort nach Diagnosestellung eingesetzt
werden, oder

»erst nachdem es unter Cortison-Mono-
therapie nicht zu einer ausreichenden Bes-
serung oder Remission gekommen ist, und
»wenn das Glucocorticoid schon bei rela-
tiv hoher Dosis zu Nebenwirkungen
geflhrt hat.

Beim ersten Vorgehen soll schon initial die
Corticoiddosis so klein wie méglich gehal-
ten werden, um steroidbedingten Neben-
wirkungen vorzubeugen. Im zweiten Bei-
spiel soll die synergistische Wirkung von
Glucocorticoiden und Azathioprin die Bes-
serung der Remission doch noch erzwin-
gen, und im dritten Fall soll das Glucocorti-
coid wegen der schon eingetretenen
Nebenwirkungen durch das wesentlich
nebenwirkungsarmere Azathioprin teil-
weise untersttzt werden.

Bei allen drei Therapieoptionen besteht die
Absicht, Azathioprin als sogen. ,Corti-
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LI Autoimmunhepatitis

sonsparer” einzusetzen, da es weniger
gravierende Nebenwirkungen hat als das
Glucocorticoid, das zum Glaukom, zum
Steroiddiabetes, besonders gravierend bei
Langzeittherapie aber zur Osteoporose mit
Wirbelkdpereinbrichen und sogar zur
Querschnittsldahmung fihren kann. So
kommt es namlich unter Prednison bei
44 % der Patienten zu Nebenwirkungen,
unter der Kombinationstherapie aber nur
bei 10 %! Der steroidsparende Effekt von
Azathioprin steigert auBerdem und gerade
bei jungen Frauen die Compliance, da
unter der Kombinationstherapie auch die
kosmetischen Effekte der Glucocorticoide,
wie Vollmondgesicht, Akne und Unter-
schenkelddeme seltener auftreten oder
sogar vermieden werden. Bei Frauen in der
Menopause verringert die Kombination
Azathioprin-Prednison/Prednisolon das
Osteoporoserisiko und bei Kindern das
ZurlUckbleiben des Langenwachstums. Auf
Prednison/Prednisolon alleine oder in Kom-
bination mit Azathioprin sprechen 80 %
der Patienten an, bei 65 % kommt es zur
klinischen, biochemischen und histologi-
schen Remission.

...wahrend der Besserung

Eine wichtige MaBnahme stellt die Thera-
pie zur Erhaltung der Remission dar. Da
80-90 % der Patienten innerhalb eines
Jahres ein Rezidiv erleiden, wenn Predni-
son und/oder Azathioprin abgesetzt wer-
den, bleiben von den initial ansprechenden
Patienten also nur 10-20 % rezidivfrei.
Grundsatzlich ist bei der Erhaltungsthera-
pie die niedrigste Dosis an Medikamenten
anzustreben, mit der der Patient in Remis-
sion gehalten werden kann, was am
besten durch Kombinationstherapie Pred-
nison oder Prednisolon und Azathioprin
erreicht wird. Als Dauer der Erhaltungsthe-
rapie werden 2-4 Jahre empfohlen, aus
eigener Erfahrung kann aber gesagt wer-
den, daB in Einzelféllen auch eine Dauer-
therapie von 5 und mehr Jahren noch zur
vollstandigen Heilung fuhrt.
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Nach frihestens zwei Jahren remissionser-
haltender Therapie kann ein AuslaBver-
such unternommen werden, wobei die
Glucorticoide in Milligrammschritten abge-
baut werden. Steigen die Werte darunter
wieder an, wird erneut mit einer Initialdo-
sis begonnen, bis eine erneute Remission
erreicht wird. Kommt es nach dem zwei-
ten AuslaBversuch, der wieder friihestens
erst nach zwei Jahren Remission unter-
nommen werden sollte, zum erneuten
Rezidiv, so ist eine Dauerbehandlung,
eventuell sogar intensiviert, Uber viele
Jahre erforderlich. Auch bei Langzeitthera-
pie ist grundsatzlich wieder die niedrigste
Erhaltungsdosis anzustreben.

Die remissionserhaltende Therapie sollte
als Kombinationstherapie durchgefihrt
werden. Die Coricoiddosis sollte bei der
remissionserhaltenden Therapie 2,5-10 mg
(moglichst unter 10 mg) pro Tag betragen,
die von Azathioprin 1 mg/kg.

Therapieversager

Etwa 13 % der Patienten sprechen auf die
Prednison/Azathioprin-Therapie nur unbe-
friedigend an und bei 9 % kommt es unter
der Behandlung sogar zur Verschlechte-
rung. Bei diesen Kandidaten besteht das
Risiko baldigen Leberversagens, weswegen
rechtzeitig an eine Lebertransplantation zu
denken ist. Der Einsatz moderner Immun-
suppressiva wie Cyclosporin A, Tacrolimus
(FK506)) oder Mycophenolat Mofetil, hat
in Einzelféllen zwar doch noch zum Erfolg
gefuhrt, kontrollierte Studien Uber ihren
Einsatz bei der Autoimmunhepatitis liegen
aber noch nicht vor.

Die 5-Jahrestberlebensrate nach Trans-
plantation betragt etwa 90 %. Bei richti-
ger Immunsuppression mit Cyclosporin,
Glucocorticoiden und Azathioprin lassen
sich Rezidive im Transplantat weitgehend
vermeiden. Bei insuffizienter Immunsup-
pression und bei HLA-DR3-positiven Emp-
fangern und HLA-DR3-negativen Spendern
sollen sich vermehrt Rezidive entwickeln.

Der Broschiire,,Immunsuppressive Therapie mit
Azathioprin bei chronischen Lebererkrankungen
Az 4", mit freundlicher Genehmigung der Falk

Pharma GmbH, Freiburg, gekiirzt entnommen.

ein Hausarzt rief mich abends

besorgt an und bat mich zu einer
erneuten Kontrolle, da er vermutete,
daB im Labor etwas vertauscht wurde.
Leider war das nicht der Fall. Es wurden
weitere Untersuchungen gemacht, mein
Blut in verschiedenen Laboratorien, wie
TUbingen, Heidelberg, Hannover, unter-
sucht. Eine Leberpunktion wurde
gemacht, nach etlichen Wochen waren
sich die Labore und Arzte einig: bei mir
handelte es sich um eine autoimmune
Hepatitis, was bedeutet:

Mein Korper wehrt sich
gegen ein eigenes Organ —
die Leber

Mit diesem Ergebnis muBte ich mich erst
einmal auseinandersetzen.

Ich war 29 Jahre und stand mitten im
Leben. Viele Fragen kamen hoch, die
nicht beantwortet werden konnten und
vielleicht Antworten, die ich auch nicht
unbedingt wissen wollte.

Die verordnete Cortisontherapie konnte
ich nicht vertragen (mein Gewissen
sagte damals, es gibt noch etwas ande-
res, natirliches). Diese Krankheit hat
doch einen Grund oder Ursache? Aber
niemand konnte es erklaren.

Ich suchte nach Alternativen zur Schul-
medizin. Und wurde findig.Mit einem
sehr guten Heilpraktiker am Bodensee
habe ich Uber zwei Jahre viele Punkte in
bezug auf Erndhrung, Wohnumfeld,
Verhaltensweise, Lebenseinstellung erar-
beitet , wozu ich heute sagen mufB3, da3
er zwar meine Krankheit nicht heilen



Bis diese Frage heantwortet werden konnte, war viel geschehen.
Es begann mit einer ganz normalen Blutuntersuchung, die einfach mal fiir
mich fallig war, um zu erfahren, ob ich denn gesund hin.

X Was war das fiir eine

Optisch und korperlich fehlte mir nichts. Das war an einem Tag im Jahr 1993.

konnte, aber viele Dinge, die meinen
geschwachten Koérper belasteten, positiv
beeinfluBt hat.

Heute zehre ich noch von den Erfahrungen
und setze bewuBt weiterhin alternative
Heilmethoden ein, worauf ich im Bericht
noch einmal zurlickkomme. Nach diesen
Jahren habe ich dann doch feststellen
mussen, daB3, wenn ich der Schulmedizin
nicht positiv gegenlber eingestellt bin,
einer massiven Verschlechterung der
Leberwerte sowie einer Leberzirrhose und
somit einer Transplantation kurzfristig aus-
gesetzt bin.

Eine Zirrhose hatte ich his jetzt
noch nicht

Also habe ich 1997 eine eingehende
Untersuchung in der Klinik Herdecke
durchfthren lassen. Mein Allgemeinzu-
stand hatte sich erheblich verschlechtert.
Standige Mudigkeit, Ubelkeit, Schwindel,
teilweise gelbliche Augen, Kopfschmerzen
etc. standen an der Tagesordnung. Die
Ausfihrung meines Berufes fiel mir zwi-
schendurch schwer.

Diagnose: Leberzirrhose im fortgeschritte-
nen Stadium mit Osophagusvarizen
(Krampfadern in der Speiserdhre sowie am
Mageneingang).

Dieses Ergebnis war ein harter Schlag fur
mich, obwohl ich ja wuBte, daB ich diese
Krankheit habe. Aber daB sich in der kur-
zen Zeit (4 Jahre) die Leber so umbauen
kann, damit hatte ich nicht gerechnet.
Danach habe ich mich erst einmal in mein
Schneckenhaus zurlickgezogen und nach-
gedacht, Angste hochkommen lassen.

Seitdem werde ich mit Cortison und zeit-
weise mit Immurek behandelt.Die Ein-
nahme der Medikamente waren nicht
mein Problem, sondern was bedeuteten
Zirrhose, Leberversagen, Varizenblutungen
und zum SchluB Transplantation.

Ich wollte mehr wissen iiber
diese Krankheit mit allen
Nebenfolgen und Wirkungen

Im Februar 1998 habe ich mich in der
Med. Hochschule, Hannover, vorgestellt
mit Durchfihrung des Ltx-Programmes.
Ergebnis ist, daB es mir zur Zeit noch so
geht, da3 eine Transplantation nicht not-
wendig ist. Wir versuchen diesen Zeitpunkt
durch Medikamente weit hinauszuschie-
ben. Ich hoffe, daB es mir gelingt.

Wichtig ist eine positive Einstellung zu
der Krankheit und JA zu sagen zu Veran-
derungen, die eine Lebererkrankung mit
sich bringen. Aber man muB auch an sich
selbst arbeiten. Gerade bei Autoimmun-
Krankheiten haben auBere Einflisse sicher-
lich starke Wirkung und es ist notwendig,
hier einen Ausgleich zu finden. Ich besu-
che zwischendurch immer wieder Entspan-
nungskurse, gehe zur FuBreflexzonenmas-
sage, genieBe bei Spaziergangen die
frische Luft und genieBe das Leben.

Da viele Menschen in der
gleichen Situation sind, miissen
wir iiber unsere Krankheit
sprechen

Da ich mehr wissen wollte Gber meine
Krankheit, habe ich tGber die MH Hannover

die Adresse der Selbsthilfe Lebertransplan-
tierter erhalten. Erster Kontakt per Telefon,
dann weitere bei Vortragen, Veranstaltun-
gen mit Betroffenen in der MHH.

Ich muB jedoch feststellen, daB wir Betrof-
fene ganz anders mit der Krankheit umge-
hen, wie unsere Angehérigen. Wichtig war
far mich, daB meine Familie, Freunde,
Arbeitgeber Uber meine Krankheit
Bescheid wuften.

Durch die Gruppe habe ich viele Informa-
tionen und Anregungen erhalten. Aufge-
kommene Angste wurde durch Gesprache
vermindert.

Eines dirfen wir nicht erwarten, daB
unsere Angehorigen genau so denken und
verstehen wie wir. Sie haben Angst einen
lieben und wichtigen Menschen zu verlie-
ren. Deshalb habe und werde ich auch
nicht alle Details erzahlen.

Da viele Menschen in gleichen Situationen
sind wie wir und die Angehdrigen ein
groBes Fragezeichen auf der Stirn haben,
mussen wir Uber unsere Krankheiten spre-
chen und die Menschen motivieren tber
Ihre Angste zu sprechen. Deshalb habe ich
mich entschieden als Kontaktperson fur
den Raum Ostwestfalen da zu sein.

Ich freue mich, wenn dadurch
viele Betroffene, Angehdrige

oder Freunde uns ansprechen
und Fragen stellen.

@ \Wilma Potthoff
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ICH DARF

WIEDER
LEBEN

Fir mich brach eine Welt zusammen. Ich
dachte sofort an meinen Mann und meine
drei Kinder (14, 12 und 6 Jahre alt), die ich
ja jetzt noch nicht im Stich lassen konnte.
Also entschied ich mich zur Transplanta-
tion. Als samtliche Untersuchungen been-
det waren, kam ich am 13. Marz 1998 auf
die Warteliste bei Eurotransplant (Leiden,
Holland) Mein Gesundheitszustand war zu
dieser Zeit noch gut. Von der Klinik bekam
ich nun ein Eurosignal, welches ich immer
bei mir tragen mufte.

as Warten auf den erlésenden Anruf

war sehr nervig. Es war eine schlimme
Zeit, die ich bestimmt nie vergessen werde.
Anfang November 1998 bemerkte ich, wie
sich mein Gesundheitszustand verschlech-
terte. Jetzt wurde ich natdrlich immer ner-
voser. Im Stillen hatte ich eigentlich mein
Leben schon abgeschlossen. Abends am
19. Nov. 1998 bekam ich den erlésenden
Anruf aus Tubingen. Es wurde mir mitge-
teilt, daB3 ein passendes Organ zur Verfa-
gung stehe. Mit dem Gedanken: ,Ich muf3
es einfach schaffen und es klappt
bestimmt”, machte ich mich auf den Weg.
Ich war richtig erleichtert, daB es nun
soweit war. Am Freitagmorgen, dem 20.
Nov. 1998 um 2.00 Uhr begann die Ope-
ration, sie dauerte ca. 9 Stunden. Am
Samstag so gegen sieben Uhr erwachte ich
kurz und die Schwester sagte, ich hatte die
Operation gut Gberstanden. Das waren
richtig erldsende Worte fur mich. Nach
drei Tagen Intensivstation kam ich auf die
normale Krankenstation. Zwar fihlte ich
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Im Marz 1997 wurde bei mir eine Autoimmunhepatitis
festgestellt. Man sagte, daB nur noch eine Lebertransplantation
mein Leben retten konnte. Das war ein ziemlicher Schock.

mich sehr schwach, aber bald konnte ich
flr kurze Zeit das Bett verlassen. Nun gab
es naturlich Hohen und Tiefen. Zweimal
kam es wahrend meines Aufenthaltes
in der Uni-Klinik Tubingen zu einer Ab-
stoBungsreaktion. Aufgrund der soforti-
gen Gabe von hohen Cortisondosen beka-
men die Arzte diese in Griff. Trotz allem
bemerkte ich doch, daB ich mich besser
fahlte als vor der Transplantation.
Sehnsichtig wartete ich auf meinen Ent-
lassungstag, denn immerhin war es kurz
vor Weihnachten. Dann, am 23. Dez.
1998, war es soweit und ich konnte die
Klinik verlassen.Nun war mein Wunsch
doch in Erfullung gegangen. Ich durfte
Weihnachten im Kreise meiner Familie fei-
ern. Dies verdanke ich nattrlich meinem
Organspender und dessen Angehdrigen.
Auch die Operateure und Arzte in Tibin-
gen haben doch GroBartiges geleistet.
Mein Mann hat mich in dieser schweren
Zeit ebenfalls sehr unterstitzt und groBe
Belastungen auf sich genommen. Oft
denke ich an diejenigen, die noch auf der
Warteliste stehen. Ich hatte Gluck und
bekam zur rechten Zeit eine Spenderleber.
Es ist wichtig, daB man die Hoffnung nie
aufgibt.

rst jetzt, wo es mir besonders gut geht,

wird mir bewuBt, daB ich doch am
Rande des Todes stand. Nattrlich fuhle ich
mich nicht jeden Tag gleich, aber es wer-
den bestimmt noch &fters Hohen und Tie-
fen in meinem weiteren neuen Leben
kommen. Ich genieBe jeden Tag, an dem

es mir gut geht. Ich sehe nun das Leben
mit ganz anderen Augen. Bald werde ich
meinen 40. Geburtstag feiern und hoffe,
daB ich noch viele runde Geburtstage erle-
ben darf.

Als Transplantierte denke ich doch, daB es
sehr sinnvoll ist, wenn man sich nicht auf-
gibt und eine positive Grundeinstellung
zum Leben hat. NatUrlich habe ich die funf
kritischen Jahre vor mir, aber auch ein
gesunder Mensch weil3 nicht, was am
nachsten Tag sein wird. Ich habe jetzt ein
neues Leben bekommen und werde alles
tun, um dieses lange zu erhalten, ob in
Hohen oder Tiefen.

FUr mich gilt folgender Spruch: , Wer
meint, er sttinde am Ende von Etwas,
steht vielleicht an einem neuen Anfang”.
In meinem Innern habe ich immer den
Grundsatz far Transplantierte: , Transplan-
tierte sind nicht operierte Kranke sondern
durch die Operation wieder Gesunde”.
Bewundern mufBte ich doch auch meine
Familie. Es belastete alle sehr, denn die
Angst, mich zu verlieren, war standig da.
Als mein Mann und ich uns auf den Weg
zur Transplantation machten, standen die
Kinder vor dem Haus und schauten uns
nach. lhre Blicke sprachen Bande. Dies war
flr mich ein sehr ergreifender Moment.

Doch nun sind sie froh, daB es mir
gut geht und hoffen mit mir, daB
dies weiterhin so bleibt. eretrasarth



Die)UItraschalluntersuchung )
in der)Leherdiagnostik )

eit es Menschen gibt, besteht der

Wunsch in das Innere des lebenden
menschlichen Koérpers sehen zu kénnen.
Die Moglichkeit dazu gibt es erst seit der
Erfindung des Rontgenapparates Ende des
letzten Jahrhunderts. Eine weitere Mog-
lichkeit kam in den Sechziger Jahren hinzu.
Der Ultraschall (die Sonographie) er6ffnete
vollig neue Einblicke, vor allem in die inne-
ren Organe des Kdrpers. Ohne potentiell
schadigende Strahlen, nur mit Schallwel-
len lassen sich Gewebe des Korpers von
aussen hervorragend beurteilen.

Technisches Prinzip)

Moderne Ultraschallgerate arbeiten im Fre-
guenzbereich von 3-10 Megaherz. Diese
Schallfrequenzen liegen weit ausserhalb
des vom Menschen wahrnehmbaren
Bereichs (daher: Ultra-Schall). Sie beinhal-
ten keinerlei Gefahrdung des Patienten
durch biologische Schallwirkung. Die
Erzeugung der Ultraschallwellen im Schall-
kopf erfolgt durch piezoelektrische Um-
wandlung elektrischer Energie in mechani-
sche Schwingungen. Umgekehrt arbeiten
die Schallkopfe auch als Aufnehmer der im
Gewebe reflektierten Schallwellen und
wandeln diese in elektrische Signale um.
Ein Schallkopf schaltet also immer ganz
schnell zwischen Aussenden von Schall-
wellen und dem Aufnehmen der zuriick-
geworfenen Schallwellen hin und her. Die
unterschiedliche Zusammensetzung von
Organen, ihr unterschiedlicher Gehalt an
Wasser, Zellen, Blut, Kalk oder Bindege-
webe bedingt die unterschiedliche Reflek-
tion der Schallwellen. Ein Computer im
Ultraschallgerat berechnet dann aus die-
sen Informationen das auf dem Bildschirm
erscheinende Bild. Je héher die Frequenz
der Schallwellen ist, desto feiner wird das
Bild, aber desto geringer ist auch ihre
Fahigkeit in das Gewebe einzudringen.
Hier muB der Untersucher je nachdem,
welche Information er haben will, die rich-
tige Frequenz wéahlen. Sehr groB3e Un-
terschiede in der Schall-Leitfahigkeit zwi-
schen zwei Geweben fihren zu
Stérungen. So kann zum Beispiel Luft oder
Kalk im Korper von den Schallwellen

nahezu nicht durchdrungen werden und
jedes Gewebe dahinter bleibt unsichtbar.

Was kann der Ultraschall
von der Leber zeigen

Die Leber ist ein groBes parenchymatotses
(fleischiges) Organ, das aus dem Leberge-
webe, den Gallengéngen, den Blutge-
faBen und der Gallenblase besteht und im
Normalfall weder Luft noch Kalk enthalt.
Ein groBer Teil der Leber liegt der Bauch-
wand direkt an. Daher ist es, bis auf
wenige Sonderfalle, mdglich das ganze
Organ mit Ultraschall darzustellen. Die
LebergréBe wird normalerweise anhand

e
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Abbildung oben

Normales Ultraschallbild der Leber

Abbildung unten:

Erklarung der in der oberen Abbildung

dargestellten Strukturen

1. Rechter Leberlappen
2. Zwerchfell

3. Wirbelsaule

4. Vena Cava Inferior

5. Lebervene

eines Langsschnittbildes von der Seite her
gemessen. Hieraus kann bereits grob auf
das Vorliegen einer Lebererkrankung
geschlossen werden. Eine gesunde Leber
miBt dabei je nach GroBe des Patienten
12-15 cm. Sehr schén zu sehen sind die
BlutgefaBe in der Leber ( siehe Abbildung).
Man kann anhand unterschiedlicher Lage
und unterschiedlicher GefaBwand zwi-
schen den Pfortaderésten, in denen das
Blut in die Leber hinein flieBt und den
Lebervenen, in denen das Blut aus der
Leber hinausflieBt unterscheiden. Die Gal-
lengange laufen im Ultraschallbild als feine
Linien meist paralell zu den Pfortaderge-
féaBen. Die gesunde Gallenblase zeigt sich
beim nuchternen Patienten als 5 bis 8 cm
groBes dunkles, das bedeutet flissigkeits-
gefulltes, Organ an der Leberunterseite,
das von einer hellen, etwa 4 mm dicken
Wand umgeben wird. Die gesunde Leber
selbst hat ein homogenes Echomuster mit
feinen gleichmaBig verteilten Reflexen.

Welche Erkrankungen)
der Leber sind im
Ultraschall sichtbhar

Man unterscheidet zwischen diffusen, also
die gesamte Leber betreffenden Erkran-
kungen und fokalen, auf begrenzte
Abschnitte der Leber beschrankte Erkran-
kungen. Zu den diffusen Erkrankungen
gehort die Fettleber. Hier zeigt sich eine
vergroéBerte, heller und glatter erschei-
nende Leber, deren Rander verplumpt
sind. Die Ursachen sind sehr vielfaltig (Adi-
positas, Diabetes, Fettstoffwechselstérun-
gen, Alkohol, Hepatitis, Medikamenten-
schaden etc.). Eine akute Virushepatitis hat
keine typischen Zeichen im Ultraschall, die
Leber ist nur etwas vergréBert und etwas
echoarmer, das heiBt dunkler. Eine chroni-
sche Hepatitis zeigt sich ebenfalls meist
nur mit untypischen Veranderungen, die
abgesehen von der haufig zu findenden
fettleberartigen Beschaffenheit bei lan-
gerem Bestehen die Zeichen einer Leber-
zirrhose bieten. Die Leberzirrhose, das
Endstadium verschiedenster chronisch ver-
laufender Lebererkrankungen (Alkohol-
leber, Hepatitis B und C, Primar biligre Zirr-
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Die Ultraschalluntersuchung
in der Leberdiagnostik
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Dr. med. Eberhard Will

Mannheim

hose, Primar sklerosierende Cholangitis,
Autoimmune Hepatitis, Morbus Wilson,
Hamochromatose und viele seltene Erkran-
kungen mehr) bietet stadienabhdngig
unterschiedlich ausgepragte Veranderun-
gen, die durch den Umbau der Leber
bedingt sind. Normales Lebergewebe wird
durch Bindegewebe ersetzt. Die feine,
samtartige Struktur der Leber wird mit
Fortschreiten der Erkrankung immer gro-
ber. Diese groben Strukturen sind heller,
der Leberrand wird abgerundet.

Der Durchmesser der LebergefdBe nimmt
im Verlauf der Erkrankung ab. Die Leber-
groBe nimmt anfanglich zu bis Gber 20
cm. Aber mit Fortschreiten der Erkrankung
nimmt sie ab und im Endstadium ist die
Leber manchmal nur noch 8-10 cm groB,
sehr hell und besteht auf dem Bild nur
noch aus einzelnen Knétchen. Meist bildet
sich in diesem Stadium auch Aszites
(Bauchwasser), der als dunkler Saum die
Leber umgibt oder gar den ganzen Bauch-
raum erfillt, so daB die Leber darin zu
schwimmen scheint. Der gelbte Untersu-
cher hat also die Moglichkeit mit der Ultra-
schalluntersuchung das Stadium einer
Lebererkrankung sehr gut zu erkennen
und den Verlauf einzuschatzen. Der Nach-
weis fokaler Lebererkrankungen gelingt
mit modernen Ultraschallgeraten ab einer
GroBe von 5 mm. Schwieriger als das
Erkennen einer Veranderung ist oft die
Deutung. Diese Veranderungen werden
nach ihrer Anzahl, GréBe, Form, Begren-
zung und ihrem Reflexmuster sowie ihrer
Lage in der Leber eingeteilt. Aus der Viel-
zahl moglicher herdférmiger Veranderun-
gen sind vor allem bosartige Lebertumo-
ren, Gallengangstumoren, gutartige
Tumoren wie Hadmangiome, Adenome, die
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Fokal Nodulare Hyperplasie (FNH), Lebercy-
sten und Leberabszesse hervorzuheben.
Von sehr groBer Bedeutung ist auch das
Erkennen von Absiedlungen boésartiger
Tumoren (Metastasen) in der Leber.

Weitere Anwendungs-)
maoglichkeiten von
Ultraschall in der Leher

Sehr wichtig zur Beurteilung von Leberer-
krankungen ist die Entnahme von Proben
(Biopsien) aus der Leber. Dies ist auch zur
Beurteilung von Verdnderungen wie
Abstossung oder Infektion in einer trans-
plantierten Leber von gréBter Bedeutung.
Mit Hilfe des Ultraschalls kann sehr sicher
eine geeignete Punktionsstelle in der Leber
gefunden werden. Die Gefahr andere
Organe zu verletzen kann somit fast ganz
ausgeschlossen werden. Ebenso kénnen
herdférmige Veranderungen in der Leber
unter Ultraschallsicht genau biopsiert wer-
den. Mit speziellen Ultraschallgeraten ist es
maoglich den BlutfluB in den GefaBen dar-
zustellen und auch die FluBgeschwindig-
keit zu messen. Mit solchen Doppler- bzw.
Duplexsonographischen Geraten kénnen
feine Veranderungen in der Leber oft noch
friher erkannt werden.

Ultraschall und Lebertrans-)
plantation

Die gesamte Transplantationsmedizin ware
ohne Ultraschall kaum denkbar. Gerade
hier muB der Arzt Gber den Zustand des
erkrankten Organs, das eventuell entfernt
werden soll oder des transplantierten
Organs moglichst viele Informationen
haben. Die Durchblutung einer transplan-
tierten Leber kann mit dem Duplex hervor-
ragend bestimmt werden, das Ansprechen
der Leber auf eine AbstoBungstherapie
wird durch eine ultraschallgesteuerte Biop-
sie erkannt. Dies sind nur einige Beispiele
zur Bedeutung des Ultraschalls. Nur durch
eine regelmaBige Ultraschalluntersuchung
ist man in der Lage Veranderungen recht-
zeitig zu erkennen und notwendige Ent-
scheidungen friih genug zu treffen. @

Internationale
Basler Leberwoche
1999

hrer Tradition treu bleibend war es der
Firma Falk einmal mehr gelungen vom

19. — 25. Oktober 1999 renommierte Klini-
ker und Forscher als Referenten zu gewin-
nen, die wahrend einer Woche in mehre-
ren Symposien zu ,Immunologie und
Leber”, ,Leberzirrhose und ihre Vorsta-
dien” sowie ,Interventionelle Endoskopie
in der Hepatologie” referierten. Inhalt der
wissenschaftlichen Vortrage war die
Grundlagenforschung der Leber und ihrer
maoglichen viralen, immunbedingten und
genetischen Erkrankungen.

eben der Darstellung verschiedener

Lebererkrankungen wurden auch
Behandlungsmaoglichkeiten, -schwierigkei-
ten, und -perspektiven aufgezeigt. Drei
Vortrage beschaftigten sich mit den Aus-
sichten der Forschung des Organs Leber fur
das nachste Jahrtausend. Genforschung
und die Moglichkeiten der Gentherapie
bestimmen die zuktnftigen Moglichkeiten
genauerer Diagnose und Verbesserungen
der Therapie von Lebererkrankungen. Zu
den Vortrdgen gab es themenbezogene
Posterausstellungen, die zeigten, dass
Mediziner weltweit forschend tatig sind
zum Wohle des Patienten.

er Informationsaustausch zwischen den

Teilnehmern wirkt sich fordernd auf
deren Arbeit aus, was aus Sicht der Patien-
ten Hoffnung fur die Zukunft gibt
Im Namen der Selbsthilfe Lebertransplan-
tierter Deutschland e.V. danke ich der
Firma Falk und den teilnehmenden Arzten
far ihr Engagement. In vier Jahren — bei
der nachsten Basler Leberwoche — gibt es
sicher von weiteren Fortschritten in der
Diagnose und Therapie von Lebererkran-
kungen zu berichten. @Jutta Vierneusel



Dieses an der Universitat Rostock entwickelte Leberdialyseverfahren

wird seit April 1999 bei chronisch leberkranken Patienten mit akutem

Leberversagen klinisch erprobt.

Ziel des nachfolgend vereinfacht vorge-
stellten Verfahrens ist es, die bisher nur
geringen Uberlebenschancen dieser Pati-
enten zu steigern. MARS basiert auf dem
Wissen, daB sich im Blut befindliche Toxine
bevorzugt an Albumin binden und von
ihm transportiert werden.

Blutkreislauf

e

ei einem akuten Leberversagen, das

den Ausfall der Entgiftungsleistung des
Korpers einschlieBt, reicht das im Blut
nattrlich vorhandene Albumin nicht aus,
die das Blut nun , Uberschwemmenden”
Toxine zu binden. Bei der Leberdialyse
werden dem Blut des Patienten diese

Albumin-Kreislauf Dialyse-Kreislauf

—
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aus dem Blut abtransportiert und spater
im Gerat vom kreisenden Albumin wieder
abgefiltert.

Auf dem 1. Rostocker Leberdialysesym-
posium wurden im September 1999

MidE
i 1 §sorbents Recirculating System

erste bei einer bisher noch kleinen Pati-
entengruppe erzielte und deshalb nicht
abschlieBende und gesicherte Ergebnisse
vorgestellt. Hiernach tGberleben ca. 65%
der Patienten das akute Leberversagen.
Generell glnstig scheint sich das Verfah-
ren sowohl auf die Senkung des Grades
der Hepatischen Enzephalopathie als auch
auf die des gesamten Child-Turcotte-Pugh
Scores auszuwirken, so daB die Patienten
mehrheitlich unter glinstigeren Vorausset-
zungen auf die Transplantation vorbereitet
werden kénnen.

m Moment verfigen acht deutsche

Transplantationszentren Uber ein solches
Leberdialysegerat. Studien, die nach Ab-
schluB signifikantere Aussagen zulassen
werden, laufen zur Zeit in Rostock und
Essen. Der kunftige Einsatz des Gerates
und seine Bedeutung fur Patienten durfte
nach meiner Einschatzung im wesentli-
chen von der Klarung zweier Fragen
abhdngen. Zum einen, ob es gelingen
wird, neben dem bisherigen ,bridging of
transplantation” die Leberfunktion bei
chronisch Leberkranken langfristig zu sta-
bilisieren oder gar zu verbessern, so daf
Transplantationen vermieden werden
kénnen. Dies beinhaltet nicht nur Uberle-
gungen zum Zeitpunkt des Einsatzes des
Gerates, sondern v. a. auch solche, die
weitere das Albumin erganzende biologi-
sche Zusatze zur Bindung anderer Sub-
stanzen betreffen. Von dieser Entwicklung
durfte auch die Beantwortung der zweiten
Frage entscheidend abhangen, ob dieses
z. Zt. auBerst kostenintensive Verfahren
sich auf Dauer und kunftig auch unter
okonomischen Gesichtspunkten wird
durchsetzen kénnen. @Jutta Alders
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Die Gebrauchsinformation fiir
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Physician's Desk Reference, ein Fachbuch mit Angaben zu Wirkung und Risiken von

Arzneimitteln, ist ein in den USA eines der am haufigsten nachgefragten Biicher in Bibliotheken.

Der Grund ist einfach: In den Vereinigten Staaten ist die Gebrauchsinformation fiir Medikamente,

der sogenannte Beipackzettel, nicht vorgeschrieben.

Patienten miissen deshalb nach anderen Informationsquellen suchen.

(26]

In der Europaischen Union ist hingegen seit
1992 vorgeschrieben, dass jedem Arznei-
mittel eine Gebrauchsinformation beiliegen
muss, um den Patienten Uber alle wichtigen
Merkmale des Praparats zu informieren.
Die Angaben sind lbrigens in ganz Europa
stets die gleichen, sogar die Reihenfolge ist
vorgeschrieben. Untersuchungen zeigen,
dass die Packungsbeilage den Anwendern
tatsachlich wichtig ist: 73% der Patienten
lesen den Beipackzettel. Dabei sind die
Interessen unterschiedlich (Tab.1).

Dennoch macht die Gebrauchsinformation
auch immer wieder Probleme: Viele Patien-
ten empfinden sie als unverstandlich und
mit Fachbegriffen Gberfrachtet. Obwohl

Patienten interessiert am Beipackzettel:
Vertraglichkeit
Wirkungseintritt 81%
Natiirlichkeit der Arzneimittel 42%

Bewdhrung der Arzneimittel 35%

85%

seit Mitte der 80er Jahre Angaben fiir Arzte
nicht mehr im Beipackzettel stehen, son-
dern in gesonderten Fachinformationen zur
Verfugung gestellt werden, und obwohl
1994 durch eine Richtlinie die Formulierung
der Packungsbeilagen wesentlich verbessert
wurde, tun sich nach wie vor viele mit dem
Lesen schwer.

Vorgeschriebene Angaben

Auf dem Beipackzettel findet sich eine Fulle
von Angaben (Tab.2). Gerade, wenn es sich
um sehr umfangreiche Detail
informationen handelt, kann dies verwirren
oder sogar abschrecken. Man hat festge-
stellt, dass etwa die Halfte aller Patienten
ihre verschriebenen Arzneimittel falsch oder
gar nicht einnimmt.

Oft ist eine abschreckende Gebrauchs-
information der Grund. Nach einer Studie
von 1993 wird fast ein Drittel der Medika-
mente derart falsch angewandt, dass ernst-
hafte Gesundheitsschaden die Folge sind.

Richtig lesen

Es ist also wichtig, die Gebrauchsinforma-
tion wirklich zu lesen. Aber man kann
gerade bei schwer verstandlichen
Packungsbeilagen Schwerpunkte setzen,
indem man zunéachst die Informationen
liest, die besonders wichtig sind. Wenn das
Arzneimittel moglichst gut wirken soll,
ohne dass gleichzeitig unerwinschte Wir-
kungen auftreten, kommt es vor allem auf
die richtige Einnahme an. Deshalb: Als
Erstes immer die Dosierungsanleitung, die
Angaben zu Art und Dauer der Anwen-
dung und zu VorsichtsmaBnahmen fur die
Anwendung lesen! Auf diese Weise kann
man sicher sein, dass man das Mittel zur
richtigen Zeit auf die richtige Weise ein-
nimmt.



Gerade bei Arzneien, die man sich selbst
kauft oder noch im Arzneischrank hat,
sollte man vor der Einnahme auBerdem
noch einmal nachschauen, ob das Anwen-
dungsgebiet stimmt. Ich hatte einmal in der
Apotheke den Fall, dass eine Frau ein Herz-
medikament einnahm, in der festen Uber-
zeugung, es wirke gegen rheumatische
Schmerzen. Eine solche Verwechslung ist
gefahrlich und vermeidbar.

Gegenanzeigen und
Wechselwirkungen

Verschreibt der Arzt ein Medikament, so
wird er selbst Gberlegen, ob der Patient in
einer gesundheitlichen Situation ist, die die
Einnahme nicht oder nur unter Vorsicht
erlaubt, und ob er weitere Arzneimittel ein-
nimmt, die zu einer gegenseitigen Wir-
kungsbeeinflussung fuhren. Transplantati-
onspatienten, die ja stets stark wirksame
Mittel einnehmen, missen diese Aufgabe
immer dann selbst Gbernehmen, wenn sie
sich andere Arznei hinzukaufen. Im Zwei-
felsfall — gerade bei Unsicherheit tGber Fach-
begriffe — sollte man auf jeden Fall der
gebetsmuhlenartig wiederholten Aufforde-
rung folgen: Fragen Sie lhren Arzt oder
Apotheker.

Nebenwirkungen

Die Liste der unerwlnschten Wirkungen ist
leider einer der haufigsten Grinde zum
Abbruch der Therapie: Jeder funfte Patient
hat schon einmal wegen des Beipackzettels
aufgehort, seine Medizin zu nehmen. Dabei
dient gerade die Liste der Nebenwirkungen
nicht nur der Patienteninformation, son-
dern vor allem der juristischen Absicherung
des Herstellers. Um nicht Schadensersatz

leisten zu missen, falls eine Nebenwirkung
auftritt, werden hier mitunter sogar unbe-
wiesene Wirkungen aufgenommen. Der
Verdacht reicht dann schon aus. Kein Wun-
der, dass die Aufzdhlung oft schlimmste
Beflrchtungen weckt.

Manche Patienten werden vor allem des-
halb erschreckt, weil sie glauben, alles, was
als Nebenwirkung aufgefihrt ist, kdme nun
auf sie zu. Das ist falsch: Wirde man z.B.
einen Beipackzettel fir Milchschokolade
formulieren, dann

musste bei den Nebenwirkungen etwa ste-
hen: ,Das Arzneimittel fuhrt hdufig zu
Gewichtszunahme und Ubelkeit. Gelegent-
lich werden Verstopfung und Erbrechen
beobachtet. Bei Patienten mit einge-
schranktem Zuckerstoffwechsel kann die
Einnahme gelegentlich zu komatdsen
Zustanden, selten auch zum Tode fahren.”
usw. Dabei bedeutet , selten” eine Beob-
achtung bei unter 1 % der Anwender,
.gelegentlich” bis zu 10 % und , haufig”
Uber 10 %. Fragen Sie sich, wann Ihnen
beim Schokolade Essen zuletzt schlecht
geworden ist!

Richtig ist es, die Auflistung als Hilfe zu ver-
stehen: Bei Auftreten von unerwiinschten
Wirkungen soll man auf den Gedanken
kommen, dass sie auch Folge des Arznei-
mittels sein kdnnten und dann mit dem
Arzt darUber sprechen. Falsch ist es, das
Mittel selbst abzusetzen. Denn die Neben-
wirkungen des unbedachten Absetzens
konnen wesentlich schlimmer sein als alles,
was im Beipackzettel steht. @Ulrich Kraus, PTA

Pflichtangaben in der

Gebrauchsinformation

Name und Anschrift des

pharmazeut. Unternehmers

Hersteller

Bezeichnung des Arzneimittels

Stoff- oder Indikationsgruppe
Wirkstoffe nach Art und Menge
Hilfsstoffe nach Art

Darreichungsform

Inhalt nach Gewicht,

Rauminhalt oder Stiickzahl

Anwendungsgebiete

Gegenanzeigen

VorsichtsmaBBnahmen

fiir die Anwendung

Nebenwirkungen

Wechselwirkungen mit

anderen Mitteln

Dosierungsanleitung

Art der Anwendung

Dauer

Tab.2
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o
en Leben

lebt im Blut « Goethe
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Jetzt, zum Ende des zwanzigsten Jahrhunderts wissen wir um die
Zusammensetzung und die Aufgaben des Blutes, um die Verteilung durch den
Kdrper iiber einen geschlossenen Kreislauf und die verschiedenen Blutgruppen.
Wir wenden unser Wissen in der Medizin in Form von Bluttransfusion,
Diagnose durch Ermittlung diverser ,,Blutwerte" u. a. m. erfolgreich an.

Das menschliche Blut

Geschichte und Geschichten
zum Thema Blutiibertragung

uch schon zu friheren Zeiten wurde

dem Blut eine gro3e Bedeutung zuge-
messen, ohne daB Genaueres Uber Funk-
tion, Zusammensetzung und Verteilung im
Korper bekannt war. Vor allen Dingen aber
rankten sich Mythen und Aberglauben um
den ,...ganz besonderen Saft...”, wie
Goethe das menschliche Blut in seinem
,Faust” nennt.

Tranken romische Gladiatoren nach
den Schaukdmpfen das frische Blut der
Besiegten?

chon Hippokrates glaubte an die Kraft

des ,gesunden Blutes” und empfahl
den GenufB von Blut bei Fallsucht. Auch
die réomischen Gladiatoren waren wohl der
Meinung die Kraft der Besiegten stecke im
Blut und sollen das Blut der Gegner nach
erfolgreichem Kampf zur Starkung getrun-
ken haben. In der Medea-Legende steckt
schon der Grundgedanke zur Bluttransfu-
sion, so daB die Bluttbertragung lange
Zeit als ,curea medeana” bezeichnet
wurde. Der rémische Dichter Ovid erzahlt
von der Zauberin Medea, die das ,ver-
jahrte Blut” ausflieBen lieB und durch jun-
ges Blut ersetzte. Der Greis erstarkte und
bekam sogar - so die Legende - statt sei-
ner weiBen Haare dunkel schimmernde
Locken!

Rinderblut fiir's Kalb —
Lammblut fiir den Menschen:
Zwischenartliche Blutiibertragung

rst im 17. Jh. liest man wieder vom
~Heilmittel Blut”. Mit der Entdeckung
des Blutkreislaufs durch den englischen
Arzt William Harvey bekommt die Idee der
Bluttransfusion wieder Vorschub. Zuvor
hatte man geglaubt, das Blut entstiinde

aus der Nahrung in der Leber, wiirde vom
Herzen verteilt und in den Organen aufge-
braucht. Durch die Entdeckung des kleinen
(Lungen-) und des groBen (Korper-)Kreis-
laufes lag die Technik einer BlutUbertra-
gung von der Arterie eines Lebewesens in
die Vene des anderen ebenso nahe, wie
die direkte Infusion von Medikamenten
und Substanzen in die Blutbahn. Immer
wieder wurden Tierbluttbertragungen vor-
genommen. Im Vordergrund stand damals
nicht die Idee der Behandlung von Blutver-
lusten, sondern man wollte Geisteskrank-
heiten, Schlaganfalle, Fallsucht, Darmer-
krankungen und Alterserscheinungen
durch Blutgaben behandeln. Man hoffte
im Tierversuch aus einem Fuchs ein
Llammfrommes Tier” durch Lammblut zu
erhalten. In England sollte 1667 ein
gemutskranker Theologiestudent aus
Cambridge durch Transfusion von Lamm-
blut geheilt werden. Eine Besserung seines

bedauernswerten Zustandes war jedoch
nicht zu verzeichnen. Da man zu damali-
ger Zeit noch nichts tber Blutvertraglich-



keiten, Antikorper usw. wuBte, kam es
immer wieder zu unberechenbaren Zwi-
schenfallen und die Therapie durch Blutga-
ben verlor an Bedeutung. Im 19. Jh.
erkannte man, daB die Ubertragung von
Tierblut auf den Menschen meist nicht von
Erfolg gekront ist. So schreibt der Hallen-
ser Chirurg Volkmann: ,Zur Ubertragung
von Schafsblut gehoéren drei Schafe: eines,
dem man das Blut entnimmt, ein zweites,
das es sich Ubertragen 1aBt und dazu ein
drittes, das die Ubertragung durchfiihrt”.

Durchbruch: Karl Landsteiner entdeckt
die Blutgruppen

luttbertragung von Mensch zu Mensch

wurden bis dahin teilweise mit gutem
Erfolg, teilweise auch scheinbar zufallig
mit flr den Patienten katastrophalem Aus-
gang durchgefihrt. Es war unklar warum
sich in einem Fall die Blutkdrperchen
zusammenballten, im anderen Fall sich
Spender- und Empfangerblut problemlos
miteinander vermischten. Erst der Wiener
Arzt Karl Landsteiner fand die Antwort: Er
entnahm sich selbst und seinen fiinf Mitar-
beitern Blutproben. Er trennte Blutkorper-
chen und Serum (Blutplasma ohne Fibrin).
Bei einem Versuch ,Alle gegen alle” gab
er zu jeder Blutkdrperchenprobe in
getrennten Schalchen jede Sorte Serum.
Sein eigenes Serum und das seines ersten

Blutgruppe Haufigkeit Agglutinie
in Europa (Verklumpungsstoff)
A 42,5% Anti-B
B 14,0% Anti-A
0 37.0% Anti-A und Anti-B
AB 6,5 % kein Anti-A, kein Anti-B

TAB. 1

Ty

e
reks

Mitarbeiters wurden durch keines der
Seren agglutiniert (zusammengeballt). Die
Blutkorperchen der anderen Mitarbeiter
verklumpten mit manchen Seren, mit
anderen nicht, aber immer reproduzierbar
in gleicher Weise, bei gleichem Ver-
suchsansatz. So konnte Landsteiner drei
verschiedene Blutgruppen beschreiben
und zeigte eine Methode, wie auBerhalb
des Korpers die Vertraglichkeit gepruft
werden konnte. Die vierte, seltenere Blut-
gruppe hatte keiner seiner Mitarbeiter. Sie
wurde ein Jahr spater entdeckt, ihre Blut-
kdrperchen werden von allen anderen drei
Seren verklumpt. Seit 1928 werden die
vier Blutgruppen weltweit einheitlich
bezeichnet. Hier eine Ubersicht der
Bezeichnungen, Verbreitung in Europa
und Agglutinationseigenschaft: Menschen
mit der Blutgruppe B, besitzen in ihrem
Blutserum also Agglutinine Anti-A. Das
bedeutet, daB bei der Ubertragung dieses
Blutes auf einen Menschen mit der Blut-
gruppe A dessen rote Blutkdrperchen
durch die Agglutinine Anti-A verklumpt
wdirden, was natlrlich fatale Auswirkun-
gen hatte.

ie Blutgruppen kénnen durch Testseren

festgestellt werden. Die Transfusion
gruppengleichen Blutes ist zur routi-
neméaBigen, oft lebensrettenden MaB-

A

Ty Y P

nahme geworden. Bei nicht blutgruppen-
gleicher Transfusion (z.B. Spender B auf
Empfanger A) wirden die Agglutinine des
Spenderserums die Blutkdrperchen des
Empfangers miteinander verklumpen, was
— je nach Menge - zu schockartigen
Zustanden, bis hin zum Tod fthren kann.
Inzwischen wurden noch weitere gene-
tisch bedingte Blutmerkmale wie z.B. der
Rhesusfaktor, das MN-System und andere
entdeckt und untersucht. Die Blutgrup-
penzugehdrigkeit ist ein unveranderbares,
erbliches Merkmal. ®@Jutta Riemer

Literatur:

Morike, Betz, Mergenthaler ,Biologie des
Menschen”, Quelle und Meyer, Heidelberg.1981
Herrmann Haase ,Lebenselixier Blut”
Kosmos-Verlag Stgt. 1984

In der ndchsten Ausgabe:

Zusammensetzung und Bedeutung des Blutes,
einige fiir den Leberpatienten relevante
Laborwerte und ihre Bedeutung.



[ORGANSPENDE ]

Ein Thema fiir Wartepatienten und Transplantierte?!

Laut Statistik besitzen nur ca. 3% der
Bevolkerung einen Organspendeausweis.
Nur 14% haben Uber ihre Meinung zum
Thema mit der Familie gesprochen.

Angehdrige am Totenbett eines potentiel-
len Organspenders mussen, nach einer
Einwilligung zur Organentnahme gefragt,
eine Entscheidung fur oder gegen Organ-
spende innerhalb einer begrenzten Zeit
treffen. Der Prozentsatz derjenigen Men-
schen, die schon vor der zur Transplanta-
tion fihrenden Erkrankung sich per Spen-
deausweis zur Organspende bekannt
haben, ist sicherlich auch nicht hoher, als
bei der restlichen Bevolkerung.

Dies bedeutet fur ca. 97 % der Wartepati-
enten bzw. Transplantierten, daB sie sich
friher oder spater mit diesem Thema aus-
einandersetzen mussen. Der beste Zeit-
punkt liegt hierfar sicherlich vor Aufnahme
auf die Warteliste. Dies ist fur fast alle der
Dialysepatienten méglich, da fir diese
Patientengruppe die Organersatztherapie
zur Verflgung steht. Bei z. B. Leber-, Herz-
oder Lungenpatienten wird diese Proble-
matik oftmals Uberlagert und vorerst ver-
dréngt; hat doch hier das Uberleben in
allernachster Zukunft als Ubermachtiges
Ziel meist absolute Prioritat. In wenigen
Fallen (z.B. akutes Leberversagen) bleibt
keine Zeit fir die Beschaftigung mit dem
Bereich ,, Organspende” vor der Transplan-
tation. Ob vor oder nach Transplantation
zwangslaufig tauchen Fragen zur Organ-
spende, zur Situation des Spenders/der Spen-
derin und dessen/deren Angehdrigen auf:

Darf ich ein gespendetes Organ
guten Gewissens annehmen?

Sehr glucklich darf sich derjenige schatzen,
der in dieser ohnehin schweren Lebenssi-
tuation kompetente, einfiihlsame Men-
schen um sich hat, mit denen er dieses
Thema besprechen kann. Aus vielen AuBe-
rungen habe ich herausgehort, daB nach
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der Transplantation gegentber dem ano-
nymen Spender und seiner Familie eine
groBe Dankbarkeit besteht. Das BewuBt-
sein, daf das Organ ein freiwillig gegebe-
nes Geschenk darstellt, das wir nicht
gefordert, aber auf das wir gehofft hatten,
bestarkt uns darin ohne Gewissensbisse
annehmen zu kdnnen.

MuBte jemand
fiir mich sterhen?

Auch die Erkenntnis, daB ein Mensch nicht
fur oder gar wegen eines Schwerkranken
stirbt, ist fur die Bewaltigung wichtig. Zwi-
schen dem Tod eines Menschen und
schwerster Erkrankung eines anderen
besteht kein kausaler Zusammenhang.
Eine sekundare Verkntpfung der Situatio-
nen beginnt erst dann, wenn der hirntot
Verstorbene zum Organspender wird und
der andere Uber die Organvermittlung als
Empfanger feststeht. Will man aber nicht
mit der eigenen Entscheidung auf ein
gespendetes Organ zu hoffen/gehofft zu
haben, in Konflikt geraten, ist es wichtig,
sich mit der Spendesituation auseinander-
zusetzen.

Nicht nur Dankbarkeit, sondern
Identifikation mit dem Spender

Ganz selbstverstandlich teilen wir die am
.Komplex Transplantation” beteiligten
Betroffenen in zwei Gruppen auf: Empfan-
ger auf der einen Seite — Spender auf der
anderen. In Gesprachen, die zum Ziel
haben sollen, die Organspendebereitschaft
der Bevolkerung zu erhéhen, versuchen
wir oftmals Menschen zu motivieren sich
zur , Partei” der Spender zu bekennen,
indem wir auf die Situation des Empfan-
gers verweisen. Haben wir als Empfanger
aber unsere Position fur uns persénlich
soweit geklart, daB wir vorbehaltlos selbst
zur Spende bereit waren? Das kennen wir
alle: Menschen, die das Thema beiseite

schieben mdchten, fihren sehr schnell
Argumente an wie z. B.: ,,..ich bin zu alt,
zu krank...von mir will keiner mehr was..."
Liegt uns nicht auch manchmal das Argu-
ment unreflektiert auf der Zunge: , Ich bin
transplantiert, ich kann keine Organe mehr
spenden”?

Organspendeausweis
auch als Transplantierter?

Als Antwort auf diese Frage bekomme ich
ein klares ,Ja"” von Erich Frey, Transplanta-
tions-Koordinator am Transplantationszen-
trum Heidelberg. Transplantierte seien
nicht generell als Organspender auszu-
schlieBen. Zwar kénne das implantierte
Organ nicht nochmals an einen Dritten
weiterverpflanzt werden, aber z.B. die
gesunden Nieren eines Lebertransplantier-
ten oder das kraftige Herz eines Hornhaut-
transplantierten seien im Prinzip transplan-
tabel. Auch Gewebe (Hornhaut, Knorpel,
Knochen u.a.) konne der Transplantierte
ohne besondere Probleme spenden.

Es sei sinnvoll auch als Transplantier-
ter einen Organspendeausweis mit
sich zu fihren.

Sollte unser Uberleben, unsere Dankbar-
keit nicht dazu fuhren, Familien-/Freun-
des-/Bekanntenkreis, aber vor allem auch
sich selbst gegentber das Thema , Organ-
spende” aufzugreifen und zu demonstrie-
ren, dafB eine klare Stellungnahme und der
Organspendeausweis fur Transplantierte
und deren Umfeld eine Selbstverstandlich-
keit darstellt? ®Jutta Riemer

Organspendeausweise und Informationen unter
der kostenlosen Info-Hotline des Arbeitskreis
Organspende Tel: 0130 - 914040

Haben Sie Fragen, Anregungen, ergénzende
oder kontrare Meinungen zu diesem Thema?
Schreiben Sie an die Redaktion.

lhre Meinung interessiert uns.



Organspende auch im Ausland?

Wir reisen, besuchen Freunde im Ausland, denken kosmopolitisch und

bezahlen bald mit dem ,,Euro” unser Brot beim Béacker. Wie aber ist die

Organspende in den Nachbarlandern geregelt? Gelten diese Regelungen

auch firr deutsche Bundesbiirger? Wir sind diesen Fragen nachgegangen.

Regelung in Deutschland

Seit 1997 hat Deutschland ein Transplantationsgesetz. Hier
ist die sogenannte , erweiterte Zustimmungslésung” fest-
geschrieben. Dies bedeutet, daB eine Organentnahme nur
durchgefuhrt werden darf, wenn der Verstorbene zu Leb-
zeiten einer Organentnahme zugestimmt hat oder der
nachste Angehérige die Einwilligung dazu gibt. Dieser soll
bei der Entscheidungsfindung den mutmaBlichen Willen
des Verstorbenen bertcksichtigen.

Im Ausland gilt das jeweilige Landesrecht. Derjenige, der
sich im Ausland aufhalt, unterwirft sich auch im Hinblick
auf die Regelung zur Organspende dem dort geltenden
Recht.

Auch in Griechenland: Zustimmungslésung

in Griechenland, GroBbritannien, der Turkei und Danemark
gilt, wie in Deutschland, die erweiterte Zustimmungslo-
sung.

Italien und Schweden: Informationslésung

Verstirbt ein Patient hirntot als potentieller Organspender
in Italien, so mussen die Angehorigen informiert werden.
Liegt keine Willenserklarung vor, dirfen die Angehorigen
innerhalb einer gesetzten Frist entscheiden. Lassen diese
die Frist verstreichen, dirfen Organe entnommen werden.

Widerspruchslosung: In Belgien nur fiir die eigenen
Staatsbiirger — In Osterreich fiir alle!

In Spanien, Osterreich und Belgien gilt die Widerspruchslé-
sung. Dies bedeutet, daB jeder Verstorbene, bei dem
Organspende moglich ist und der auch nicht ausdricklich
zu Lebzeiten Widerspruch eingelegt hat, auch tatsachlich
Organspender ist. In Spanien und Belgien mussen die
Angehdorigen zwar benachrichtigt werden und der Versuch
unternommen werden den mutmaBlichen Willen des Ver-
storbenen zu erfahren. Ein gesetzlich verankertes Wider-
spruchsrecht haben die Angehdérigen jedoch nicht.

In Osterreich besteht laut Gesetz diese Informationspflicht
nicht, findet aber dennoch in der Praxis Anwendung. Auch
in Frankreich gilt die Widerspruchslésung. Diese wird dort
als ,weakened presumed consent” (abgeschwachte
Widerspruchslésung) praktiziert: Die Angehérigen werden
befragt, ob eine Organentnahme im Sinne des Verstorbe-

nen ist. Ist eine ablehnende Haltung bekannt oder ent-
scheiden sich die Angehorigen aus einer Unsicherheit
dagegen, wird der Angehérigenwunsch respektiert. Dies
entspricht der Losung in Italien und Schweden. Gesetzge-
bung und Vorgehensweise der europaischen und auBereu-
ropaischen Nachbarn sind sehr unterschiedlich. Generell
gilt im Ausland, wie auch in Deutschland: Wer sich selbst
zu Lebzeiten seine Meinung zum Thema Organspende bil-
det, diese mit seiner Familie bespricht und zusatzlich diese
Einstellung schriftlich in Form eines Organspendeausweises
dokumentiert, burdet nicht den Angehdrigen im Ernstfall
die Entscheidung auf und muB sich auch nicht posthum
einer auslandischen Gesetzgebung bzw. Regelung unter-
werfen. Die eigene Unterschrift, zum ,Ja” oder ,Nein”
bzgl. Organspendebereitschaft bedeutet in Deutschland
und im Ausland ein Sttick Selbstbestimmung tber den Tod
hinaus. @Jutta Riemer

Quellen: BzGA, DSO, TPG vom 5.12.1997

Lebertransplantation
Januar his September 1999

Ein Vergleich in bezug auf den entsprechenden
Vorjahreszeitraum und andere Eurotransplantlander

Land Leber Splitleber

1998 1999 1998 1999
Deutschland 476 451 -25 a1 60 +19
Osterreich 95 101 +6 3 4 +1
Belgien/Lux 89 128 +39 8 7 -1
Niederlande 62 64 +2 1 3 +2

Lediglich in Deutschland ist eine Abnahme der Transplantationen im Vergleich zum
Vorjahreszeitraum zu verzeichnen. Die Zunahme im Bereich des Leber-Splittings*
ist zum einen auf einen ansonsten nicht abdeckbaren Bedarf an Organen fiir Kinder
zu sehen und zum anderen auf der Basis der zunehmenden Perfektionierung der
chirurgischen Technik, wodurch versucht wird, dem Mangel an postmortal

gespendeten Organen entgegenzuwirken. @Jutta Riemer
* Leber-Splitting: eine Spenderleber wird in zwei Teile aufgeteilt. Der kleinere

Leberlappen wird dann oftmals auf ein Kind tbertragen. Eine Spenderleber kann

so unter Umstanden zwei Menschenleben erhalten. Daten: Eurotransplant
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Hochste Sicherheit fiir Patienten und Arzte
bei Organspende und Transplantation garantiert:

Die Deutsche Stiftung Organtransplan-
tation (DSO) in Niedersachsen/Ostwest-
falen erhalt — weltweit erstmalig — ein
internationales Zertifikat fur Dienstleistun-
gen im Bereich Organspende. Die Organi-
sationszentrale der DSO und ihre Trans-
plantationsblros wurden am 22. Sept.
1999 vom TUV-Nord nach der Internatio-
nalen Norm DIN EN ISO 9001 fir Dienstlei-
stungen ohne Abweichungen zertifiziert.
Nach Angaben des TUV ist dies weltweit
das erste Mal, daB eine fir den Bereich
Organspende verantwortliche Organisa-
tion ein derartiges , GUtesiegel fur hochste
Qualitat und Zuverlassigkeit” erhalt.

Die Zertifizierung wurde maoglich,
nachdem die DSO in Niedersachsen in den
letzten Jahren ein sog. umfassendes Qua-
litdtsmanagement-System aufgebaut hat
(wie es zukunftig auch far alle Kranken-
hauser durch die Gesundheitsreform vor-
geschrieben wird) Dieses System wurde
soweit perfektioniert, daB alle Vorgange
hoch standardisiert, transparent, nachvoll-

Umfrage zum Thema
,, Transplantation und
Organspende‘‘ in 15 Stadten
Baden-Wiirttembergs

Am Tag der Organspende (5. Juni) ver-
teilten Mitglieder der ,Selbsthilfe Leber-
transplantierter” und weiterer Selbsthilfe-
organisationen, Mitarbeiter der Gesund-

ziehbar und dadurch vor allem sicher
gemacht wurden. Diese Sicherheit kommt
nicht nur allen potentiellen Organspen-
dern sowie Organempfangern zugute,
sondern setzt durch ein umfangreiches
Dienstleistungsangebot auch alle Kranken-
hauser in die Lage, mit moglichst wenig
Aufwand und klarer Organisation sowie
maximaler Unterstltzung ,vor Ort” direkt
am Patienten einen vorhandenen Organ-
spendewillen in der medizinisch gegebe-
nen Situation auch tatsachlich umsetzen
zu kénnen. Dartber hinaus wird den drei
Transplantationszentren Gottingen, Han-
nover und Hann. Minden ein garantiertes
und identisches Dienstleistungsangebot
zur Verfligung gestellt. Interne Sicherheit
fur die Ablaufe innerhalb der eigenen
Organisation rundet das Gesamtbild ab.

Letztlich dient das gesamte System dem
Ziel, mdglichst viele Organspenden zu rea-
lisieren und damit moglichst vielen warten-
den Empféngern eine Transplantation zu
ermoglichen. Die offizielle Verleihung des

heitsamter und der DSO (Deutsche Stif-
tung Organtransplantation) Umfragekar-
ten an Besucher der Informationsstande.
916 Personen beteiligten sich an der Befra-
gung.

Die Umfrage bestatigt die primar positive
Haltung gegentber der Organspende. Als
reprasentativ fur die Einstellung der
Gesamtbevolkerung kdnnen diese Ergeb-

Zertifikates durch den TUV-Nord fand am
Dienstag, 5. Oktober in den Rdumen der
DSO statt.

ie Organisationszentrale Hannover der

DSO ist in Niedersachsen/Ostwestfalen
fur die Organisation der Organspende,
insbesondere fur die praktische Unterstit-
zung aller Krankenhé&user bei der Durch-
fuhrung von Organentnahmen verant-
wortlich. Darlber hinaus unterstltzt die
DSO mit ihren drei Transplantationsbiros
die Niedersachsischen Transplantations-
zentren Gottingen, Hannover und Hann.
Minden bei der Fihrung und Organisation
der Organempfanger auf den Wartelisten.

Nach einer Presse-Information der DSO

vom 4. Okt. 1999,

Prof. Dr. med. Gundolf Gubernatis
Geschaftsfihrender Arzt der
Organisationszentrale der

Deutschen Stiftung Organtransplantation (DSO)

fiir das Land Niedersachsen

nisse nur bedingt angesehen werden, da
sich die Befragung auf den Teil der Passan-
ten beschrankt hatte, die von sich aus an
den Informationsstand herantraten.

Umso mehr muf der Tatsache, daB 34%
der Befragten mit Unbehagen reagierten,
durch sensible und fachkompetente Dis-
kussion des Themas Rechnung getragen
werden.

79 19

Frage 1 Frage 2

Widrden Sie im

Haben Sie Uber das

Thema Organspende

2 60

37 3

60

Frage 3

Haben Sie Ihre
Entscheidung zum
Thema Organspende

festgelegt?

' Ernstfall auf die
keine Hilfe durch ein schon einmal in lhrer
Angaben .
Spenderorgan Familie oder Ihrem
hoffen? Freundeskreis

gesprochen?

(3]
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Lost das Problem
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Ihnen im Moment

37 84

Frage 5

Wirden Sie nach
dem Ableben ein

Organ spenden?

Unbehagen aus?

Auswertung der Daten: DSO
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Der Patient im Mittelpunkt der Reform?
Statement der Selbsthilfe Lebertransplantierter
zur Gesundheitsreform 2000

Laut Aussage des Bundes-
gesundheitsministeriums
stehen die Interessen der
Patientinnen und Patienten
im Zentrum der Reform.

Bei naherer Betrachtung fallt auf, dass der
Patient lediglich ,, Objekt” ist. Seine Inter-
essen sind fremdbestimmt von denen, die
ihre finanziellen Vorteile aus der Reform
ziehen wollen bzw. ihre EinbuBen mog-
lichst gering halten wollen.

Der Patient als ,Subjekt” — als kranker
Mensch - spielt eine sekundére Rolle, da
versucht wird, Gesundheitsfursorge allein
auf das zur Zeit finanziell machbare zu
konzentrieren und nicht auf das, was der
Kranke tatsachlich an Versorgung beno-
tigt. So werden unnétige Folgekosten ver-
ursacht. Diese auf Sparen reduzierte politi-
sche Zielsetzung muB3 scheitern, was sich
an folgenden Beispielen belegen lasst.

Budgetierung

Neue Diagnose- und Therapieméglichkei-
ten kdnnen nicht genutzt werden, wenn
sie nicht budgetiert sind. (Lohnt unter die-
sen Gesichtspunkten noch wissenschaftli-
che Forschung? Welche Hoffnung bleibt
flr den Patienten?)

Um Kosten zu sparen, werden preis-
NgUnstige Medikamente verschrieben,
auch in dem BewuBtsein, dass so vielleicht
mehr Nebenwirkungen auftreten (Ist das
dem Patienten zuzumuten? Werden so
nicht neue Kosten verursacht durch weitere
an sich vermeidbare Folgeerkrankungen?).
Budgetierung ist kostentreibend! Chro-
nisch Kranke brauchen regelmaBig Medi-
kamente. Zum Ende des Quartals, wenn
das Budget erschopft ist, verschreibt der
Arzt kleine Packungen, um maoglichst
lange wirtschaften zu kénnen. GroB-
packungen waren kostengunstiger, haufi-

gere Rezeptausstellungen erhdhen die
Kosten zusatzlich. Dem Arzt werden nur
die Kosten abzuglich der Zuzahlungen
berechnet. Viele kleinere Packungen
erzeugen hohere Zuzahlungen und bela-
sten das arztl. Budget weniger.

Hausarztmodell

Eine Optimierung von Behandlungs- und
Therapieeinsatz und -erfolg sowie der Ein-
satz finanzieller Ressourcen im Gesund-
heitswesen ist grundsatzlich zu beflrwor-
ten.

em Patienten den Hausarzt zur Orien-

tierung beim ,,Weg durch die medizi-
nischen Fachdisziplinen” zur Seite zu stel-
len, ist als Hilfestellung zuzustimmen. In
Einzelfallen ist der Hausarzt auch geeignet,
die Therapierichtung vorzugeben. Es kann
unnotige facharztliche Kompetenz vermie-
den und somit auch Geld gespart werden,
um es an anderer Stelle effizient zum Ein-
satz zu bringen.

edoch sprechen gegen eine generelle

Steuerung des Patienten durch den
Hausarzt in der Uberwiegenden Zahl der
Behandlungen medizinische, wirtschaftli-
che und rechtliche Gesichtspunkte.
Bei zahlreichen Krankheitsbildern verur-
sacht ein primarer Hausarztbesuch nur
unnoétige Kosten, da adaquate Behandlun-
gen nicht maglich sind (Augen/gynakolo-
gische Leiden etc.). So werden evtl.
notwendige arztliche MaBnahmen ver-
schleppt und Komplikationen — die Kosten
verursachen — herbeigefihrt.

ie Ausweitung der Funktion des Haus-
Darztes in mediz.-fachl. Hinsicht macht
verstarkte Fortbildungen notwendig. Doch
diesen Moglichkeiten steht ein groBerer
zeitl. Aufwand durch die Ausweitung der
Patientenbetreuung entgegen, eher wer-
den noch weniger Fortbildungen wahrge-
nommen. Auch die Zunahme an Befund-
Ubersendungen durch die Facharzte und
deren angemessene Auswertung ist zeitl.

schon heute kaum zu leisten. So hat der
Hausarzt durch diese Ausweitung des Zeit-
aufwandes in der Praxis letztlich weniger
Zeit fur die Betreuung der Patienten. Das
geht zu Lasten einer qualifizierten
hausarztlichen Behandlung, bindet den
Patienten aber trotzdem an den Hausarzt
und verhindert in gréBerem Umfang friih-
zeitige Uberweisung an den Facharzt.

ei Patienten, die auf Grund ihrer

Erkrankung fur eine Behandlung im
Hinblick auf eine notwendige Transplanta-
tion in Betracht kommen, ist das nicht
akzeptabel. Erfolgsaussichten fur eine
Transplantation wie auch ein gesicherter
Langzeiterfolg nach der Operation erfor-
dern eine frihzeitige genaue Diagnose
und eine optimale Therapie. So werden
unnoétige Komplikationen minimiert und
Kosten gespart. Erfolgt eine Vorstellung
der Patienten im Transplantationszentrum
nicht frih genug, so unterbleiben Befun-
derhebungen und TherapiemaBnahmen,
die die Transplantationsfahigkeit oder Ein-
leitung anderer Therapien zur Vermeidung
der Transplantation ermdglichen.
Grundsatzlich maBten fur eine angemes-
sene Qualitatssicherung im Hinblick auf
den Patienten Weiterbildungspflicht, Uber-
weisungspflicht und Verpflichtung zur
Uberprifung von Diagnosen anhand von
Behandlungsprotokollen durch tbergeord-
nete Instanzen gewahrleistet sein.

ir lehnen die Gesundheitsreform in
der jetzigen Fassung ab. Gleichzeitig

fordern wir alle Patientenorganisationen
auf, ihre Interessen selbst zu definieren,
diese gemeinsam o6ffentlich darzustellen
und notwendigen Widerstand gegen die
jetzige Fassung zu organisieren.
Der Patient soll im Mittelpunkt stehen,
also nehmen wir unsere Interessen wahr!

@ Jutta Vierneusel
Dieses Statement wurde von uns beim round table

des VFA - ,Verband Forschender Arzneimittelher-

steller” am 25. Oktober in Berlin abgegeben
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Langzeitkrank: Wer zahlt was?

Wer wegen Krankheit lange nicht arbeiten kann, weif} oft nicht, woher jetzt das Geld kommt.

Unser Sozialsystem stutzt ihn - aber mit EinkommenseinbuBBen muf3 man immer rechnen.

ur ein schwerer Unfall kann einen aus

der Bahn werfen - das glauben viele.
Doch zu 90 Prozent sind es Krankheiten - vor
allem psychische Beschwerden, Kreislauf-,
Muskel- und Bindegewebserkrankungen-,
die so manche Karriere vollig unvermutet
beenden. Zur Krankheit selbst kommt dann
noch die bange Frage: Wie kommt man
finanziell uber die Runden, wenn man fur
viele Wochen oder Monate auf3er Gefecht ist?

Nur ein paar Wochen sind abgesichert

ohnfortzahlung: Bis zu sechs Wochen
Luberweist der Arbeitgeber Lohn oder
Gehalt weiter. Ist der Arbeitnehmer wegen
derselben Krankheit mehrmals arbeitsun-
fahig, werden die Krankheitswochen zusam-
mengezahlt. Liegen mindestens sechs
Monate dazwischen, hat er wieder den vollen
Anspruch.

rankengeld: Endet die Lohnfortzahlung,
Kerhalt der arbeitsunfahige Versicherte
von seiner Krankenkasse Geld - langstens 78
Wochen innerhalb von drei Jahren. Fur frei-

willig Versicherte ist Krankengeld teilweise
ausgeschlossen oder setzt zu einem spate-
ren Zeitpunkt ein. Die Hohe der Zahlungen
entspricht 70 Prozent des Bruttogehalts,
maximal jedoch 148,75 Mark (West) oder 126
Mark (Ost) pro Tag. Der errechnete Betrag
darf 90 Prozent des Nettogehalts nicht uber-
steigen.

erletztengeld: Wer durch einen Unfall bei

der Arbeit oder wegen einer Berufs-
krankheit ausfallt, erhalt im Anschluf3 an die
Lohnfortzahlung von der gesetzlichen
Unfallversicherung Verletztengeld. Es ent-
spricht 80 Prozent des letzten monatlichen
Bruttogehalts, hochstens jedoch dem letzten
Nettoentgelt.

Die Krankenkasse kann eine Kur verlangen

st abzusehen, dafl der Kranke kunftig nicht
Ioder nur eingeschrankt arbeitsfahig ist, kann
die Krankenkasse eine Frist setzen: Innerhalb
von zehn Wochen muf3 der Patient dann einen
Antrag auf Rehabilitation stellen, sonst verliert
erden Anspruch auf Krankengeld.

ie Kosten dafur ubernehmen die zustan-

digen Trager, zum Beispiel die Kranken-
kasse oder die gesetzliche Unfallversiche-
rung. Der Versicherte muf} sich allerdings
mit 14 bis 25 Mark pro Tag an den Ausgaben
beteiligen. Die gesetzliche Unfallversiche-
rung verlangt keine Zuzahlungen.

eicht die Reha-MaBBhahme nicht aus, um

den Betroffenen wieder in seinen Beruf
einzugliedern, kann eine Umschulung, Aus-
oder Weiterbildung in Erwagung gezogen
werden. Die Schulungsmaflnahmen dauern
in der Regel nicht langer als zwei Jahre und
werden unter bestimmten Voraussetzungen
von der Rentenversicherung, der gesetzli-
chen Unfallversicherung oder dem Arbeits-
amt gefordert. Wahrend dieser Zeit erhalt
der Versicherte Ubergangs- bzw. Ausbil-
dungsgeld.

rinzipiell gilt der Grundsatz ,Rehabilita-
Ption vor Rente”. Einen Rentenantrag
kann der Kranke stellen, wenn die Rehabili-
tation nicht genehmigt wird oder nicht den
gewunschten Erfolg zeigt. Bestatigt ein arzt-
liches Gutachten die Arbeitsunfahigkeit, wird
die Rente bewilligt, wenn der Versicherte im
Laufe seines Lebens mindestens funf Jahre
rentenversichert war und in den letzten funf
Jahren 36 Monate Pflichtbeitrage gezahlt
hat. Dazu gehoren Beitrage aus einer versi-
cherungspflichtigen Tatigkeit, aber auch Zei-
ten, in denen der Versicherte beispielsweise
Arbeitslosengeld erhielt, eine Person
gepflegt oder Kinder erzogen hat.

uch die Lage am Arbeitsmarkt ist ent-
Ascheidend: Gelingt es nicht, dem Antrag-
steller innerhalb eines Jahres einen Arbeits-
platz zu vermitteln, gilt er bereits als
erwerbs- bzw. berufsunfahig - auch, wenn
der Versicherte noch mehr als zwei Stunden
pro Tag arbeiten bzw. die Halfte der Leistung
erbringen konnte.

laubt die Rentenversicherung, daf3 der

Versicherte zu einem spateren Zeitpunkt
wieder arbeiten kann, wird Rente auf Zeit
gewahrt - langstens drei Jahre. Wer auf
Dauer berufs- oder erwerbsunfahig ist,
erhalt die Zahlungen bis zum Beginn der
Altersrente. Gelder, die aus anderen gesetz-
lichen Versicherungen flieBen, werden auf
die Rente angerechnet.

ie gesetzliche Unfallversicherung zahlt
Dnach Abschluf3 der Reha-Mafinahmen
eine Verletztenrente, wenn die Erwerbs-
fahigkeit um mindestens 20 Prozent gemin-
dert ist.

ozialhilfe fur Kranke und Pflegefalle wird
Sindividuell ermittelt. Manchmal geht der
Kranke auch leer aus - sei es, weil kein
Anspruch mehr auf Krankengeld besteht
oder die Wartezeit fur eine Rente nicht erfullt
wird. Wenn dann das Geld zum Leben nicht
mehr reicht, Ersparnisse aufgebraucht sind
und Eltern oder Kinder nicht helfen konnen,
springt das Sozialamt ein. Die Hohe der
Sozialhilfe richtet sich in Krankheits- und
Pflegefallen allerdings nicht nach Regelsat-
zen, sondern wird individuell ermittelt.

Erwerbs- und Berufsunfahigkeit.

Worin liegt der Unterschied?

ls Erwerbsunfahig gilt, wer aus Krank-

heitsgrunden taglich nicht mehr als zwei
Stunden in seinem Beruf arbeiten kann oder
monatlich hochstens 630 DM (West) oder 530
Mark (Ost) verdient. Solange der Betroffene
jedoch eine andere, leichtere Tatigkeit ausu-
ben kann, erhalt er keine Rente. Es ist dabei
unwichtig, ob die neue Arbeit seinen Qualifi-
kationen entspricht. Kann keine Stelle ver-
mittelt werden, erhalt er als Rente im gun-
stigsten Fall etwa 60 Prozent seines letzten
Nettoverdienstes.

erufsunfahigkeit liegt vor, wenn der

Kranke weniger als die Halfte seiner
Arbeit leisten kann. Dabei wird zunachst
gepruft, ob in ahnlichen Berufen bessere
Einsatzmoglichkeiten bestehen. Da der Ver-
sicherte noch eingeschrankt erwerbstatig
sein kann, soll die Berufsunfahigkeitsrente
lediglich die Lohnminderung ausgleichen.
Sie entspricht im gunstigsten Fall ca. 40 Pro-
zent des fruheren Nettoverdienstes. Berufs-
anfanger gehen meist leer aus, da die Min-
destversicherungszeit nicht erfullt ist.
Private Vorsorge lohnt sich also.

Mit freundlicher Genehmigung aus ,,Apotheken-Umschau*

© Gabriele Hilchenbach, freie Journalistin




[GEIST-KORPER-SEELE]

Ich sitze vor dem Behandlungszimmer im Krankenhaus und

empfinde dasselbe wie schon so oft zuvor in den letzten zehn Jahren:

Ohnmacht, Angst, Wut, Mitleid, Hoffnungslosigkeit.

Ist ein Lebhertransplantierter

Wut?Schon vor der Transplantation war es so, daf
wir — mein Mann und ich — unterschiedlicher Auffassung
waren, wie ein an Leberzirrhose Erkrankter zu leben habe!
Wie oft muBte ich ihn einliefern, weil er sich koérperlich
Ubernommen hatte! Wie oft versprach er mir im aktuen
Krankheitszustand, daB er seine Krafte schonen werde,
die Sonne meiden usw.

Aber kaum entlassen, fing’s von vorne an. Er benahm sich
wie ein ,,Normaler”, ein Gesunder — bis zu nachsten Ein-
lieferung. Nicht etwa, daB er in Saus und Braus gelebt
hatte, nein, es waren Kleinigkeiten, die mir AnlaB3 zur
Sorge gaben: mangelnder Schlaf, unterlassene Mittags-
ruhe, zu viel korperliche Betdtigung, all das, was er in den
wenigen Malen, da er mit mir einer Meinung war, als Feh-
ler einsah.

Und dann kam vor zwei Jahren, am 24. Aug. 1997, die
erste Leber, die am 26. Aug. durch eine zweite ersetzt
werden muBte. Danach war alles anders. Jetzt war er
krank. Jetzt zeigte er Schwache, Kraftlosigkeit u. v. m.,
nicht nur wahrend der zweieinhalb Monate, die er im
Krankenhaus war, sowie in den vier Wochen Reha, nein,
noch viele Monate danach. In der Phase, da sein Koérper
an Kraften zunahm (von 56 auf 80 Kg), wurde er gesin-
der, wehrte sich zusehends gegen den ,Druck” und
.Bevormundung”, kurz: gegen die Unterstellung, er sei
krank.

Wa.s war es WirinCh?lst einer, der eine

neue Leber bekommen hat, wirklich immer gesund?
Steckt die Angst nur in den Angehdrigen oder gar nur in
mir? Angst vor Infekten, vor AbstoBung, einfach noch:
Angst, er sehe nicht wie er wirklich beieinander ist. Sieht
er Uberhaupt nicht, was wir alle um ihn herum sehen?
Gesicht fahl und eingefallen, Falten auf der Stirn, schwer
atmend, stéhnend zuweilen. Habe ich Halluzinationen?
Spielt meine Angst mir einen Streich?

Oft genug vergesse ich, da3 er ,krank” =??27-ist, lebe
ganz normal, stébere mit ihm stundenlang auf Flohmark-
ten herum, genieBe das Leben, als sei nie etwas mit ihm
gewesen, freue mich, daB3 er wie ein Affe tagelang auf
dem Kirschbaum herumturnt und genieBe den Anblick
des ,Gesunden” —???- sogar von Herzen. In solchen
Momenten denke ich gar nicht an die sonstigen Ermah-
nungen: »setz dich doch einen Moment hin »ruh dich
doch kurz aus »sollen wir nicht heimgehen»schau dich
doch an, wie kaputt du bist, usw.

Zuriick in die Gegenwart. oe: rro-

fessor kommt heraus, berichtet von Sepsis, erhdhten
Transaminasen und bejaht meine Frage bzw. der Méglich-
keit einer AbstoBung mit JA.

Da sitze ich nun, von Heulkrampfen geplagt, die Wut ist
einer Todesangst gewichen. Vergessen die Frage, inwie-
weit er seinen Zustand selbst verursacht hat. Vergessen
die zwei Tage vor der Einlieferung, an denen er sich keine
Ruhe gegdnnt hat, hektisch und nervos sich viel zu viel
vornahm und bis spat nachts durchackerte.

Da ist nur noch Angst vor dem Tod. Erinnerung, daB ein
anderer ihm die Wiedergeburt geschenkt hat und jetzt
bestimmt, wie es weitergeht, ob Uberhaupt. Scham dar-
ber, daB so viele Tage im letzten Jahr begonnen haben,
ohne das , Danke” fur sein Leben.

Wie soll es weitergehen ?iawischen

ist er wieder entlassen, dank Antibiotika genesen, mit vie-
len Ermahnungen von seiten der Arzte, weniger zu tun.
Vergessen die zehn angstvollen Tage? Nein, uns beiden
steckt die Angst noch in den Knochen. die Dankbarkeit
hat wieder Oberhand gewonnen. Wie lange wird es anhal-
ten, bis er sich wieder als Gesunder fuhlt und so lebt? Und
ich daneben, die Bremse, Angstliche, Bevormundende!
®Eine Angehoérige
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Wie, so wird der Betroffene/Kranke einwenden,
wie soll, ja wie kann ich gelassen sein, wenn es in
mir tobt, wenn ich nicht wei3, wie es mit mir
weitergeht, wenn ich die Hoffnung verloren habe,

tiberhaupt noch eine Chance zu haben?

Haben oder Sein?
Ein Aufruf zur
Gelassenheit!

Und wie kann ich als Angehoriger gelassen sein, loslassen,
wenn ein liebes Familienmitglied schwer-, ja todkrank ist
oder sogar gestorben ist?

In Grenzsituationen ist es schwer, schier unmdéglich, gelas-
sen zu sein. Aber woran liegt das? Gelassenheit meint
nicht Oberflachlichkeit oder Gleichmutigkeit oder gar Fata-
lismus, wie man ihn von den fernostlichen Religionen her
kennt. Gelassenheit ist eine Grundhaltung als Lebensma-
xime. Sie erleichtert uns das Leben und gibt uns Kraft und
Boden unter die Flsse in schwierigen Lebenssituationen.
Unser Hauptproblem ist wohl, daB wir alles, was wir erwor-
ben haben, sei es durch eigene Arbeit oder durch
Geschenke, als unseren Besitz betrachten. Was wir besit-
zen, ergreift Besitz von uns selbst. Den Besitz gilt es zu ver-
teidigen, wenn nicht zu vermehren. Dieses Denken und
Handeln blockiert uns, macht uns unfrei, weil wir am Besitz
hangen.

Wie ware es, alles was wir haben, schlicht als

geliehen zu betrachten?

Wir dlrfen es nutzen, es erfreut uns, aber es macht uns
nicht mehr abhangig davon. Spatestens am Krankenbett
und in hochster Todesangst erleben wir, dal3 unser Besitz,
unsere gesellschaftliche Position und unser Rang nichts
mehr zahlen. Ich bin auf mich selbst zurickgeworfen und
habe nur meinen kranken Kérper, meine Angste, meine
Schmerzen, meine Hoffnungslosigkeit.

Alles, was ich habe und bin, nutzt mir in dieser Situation
nichts mehr. Ich unterscheide mich in nichts mehr von
einem Millionar oder einem Bettler. »Was gabe ich fur
meine Gesundheit?« Und wenn wir wieder gesund sind,
haben wir alle guten Vorsatze wieder vergessen. Oder
doch nicht? Ich denke, daB uns die Erkenntnis, daB3 alles
nur voribergehend ist und uns nichts wirklich gehort,
gerade nach einer Grenzerfahrung gel&ster und lockerer
machen kann.
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Haben oder Sein?

Mit dem Haben ist es manchmal schnell vorbei, aber ich
bin immer noch, wenn ich nichts mehr habe. Die christliche
Religion wie auch fernostliche Weisheiten lehren uns, was
das wirkliche Sein ist.

«Was niitzt es einem Menschen, wenn er die ganze
Welt gewinnt, dabei aber sich selbst verliert und

Schaden nimmt?” Lk 9,25

Unser Denken ist anders, aber das Leben lehrt die Richtig-
keit diese uns paradox erscheinenden Weisheit. Dabei
ergeben sich neue Chancen, neue Wege, wenn wir alles
hinter uns lassen. Wer seine Energie nur auf den Besitz ver-
schwendet, kommt erst gar nicht dazu , ihn zu genieBen.
Die Gedanken kreisen immer um ihn. Ein Verlust ist dann
wie eine Katastrophe. Ich lebe wie ein Blinder, der die
Schonheit der Welt, die Fulle des Lebens nicht mehr sieht.
Vor lauter Besitzen vergiBt er das Leben. Das blockiert den
Blick dartber hinaus. Ein armes Leben.

Der Verlust eines Angehorigen ist ein schwerer Schlag. die
Trauer erdrtckt, schlagt nieder. Aber ist es nicht auch ein
Stlick des Nicht-Loslassen-Wollens? Wir wollen nicht her-
geben, was wir besitzen — auch nicht einen anderen Men-
schen. Jeder Hinterbliebene hat aber sein eigenes Leben,
das ihm geschenkt ist, er hat sein eigenes Schicksal. Nicht
hergeben wollen — ist das nicht auch die Einstellung von
Menschen, die sich der Organspende verweigern, eine Ein-
stellung, die wir nicht akzeptieren wollen?

Vor lauter Planen vergessen wir, den Tag zu leben, den
Augenblick zu genieBen. Viele sagen »daflr habe ich jetzt
keine Zeit, spater, wenn ich mal in Rente bin....« Das ist
toricht, denn wer weif3 schon, was die nachste Stunde
bringt, ob er morgen noch lebt? Ich denke, daB der Trans-
plantierte, dem ein neues Lebens geschenkt worden ist,
ein vollig neues BewuBtsein entwickeln darf. »Ich lebe jetzt
ganz anders« »Jeder Tag ist fur mich ein Geschenk!«

Loslassen, gelassen sein ist auch ein Stiick Vertrauen,
eine Einsicht, daB ich nicht alles selbst gestalten kann,

daB ich offen bin fiir das Unerwartete, Uberraschende.

Aber damit ist, auch eine Verpflichtung verbunden, dieses
neue Leben zu teilen, es nicht allein fur sich zu behalten als
eine Selbstverstandlichkeit. Wer weiterlebt wie zuvor, hat
nicht begriffen, welches einmalige, groBartige Geschenk er
erhalten hat, das ihm ein Organspender bewuBt und ano-
nym gemacht hat. Durch das Offensein anderen gegen-
Uber, durch die Bereitschaft, fur gleichermaBen Betroffene
da zu sein, durch die aktive Mitarbeit in der Selbsthilfe-
gruppe, durch den Einsatz fur die Organspende, kann er
seinen Dank fur dieses wertvolle Geschenk zum Ausdruck
bringen. @Josef Theiss

Literaturhinweis:

~Gelassenwerden”, Herder Spektrum ISBN 3-451-04443-9, DM 10,—-
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Wir gedenken unserer verstorbenen Mitglieder und Freunde. Unser Mitgefihl gilt besonders den

Angehorigen, auch der.unserer Organspehae_r. Unsere Gedanken sind bei lhnen.

Und wir danken den zur Organspende bereiten Mitmenschen. sefbsthilfe Lebertransplantierter Deutschland e. V.
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[VEREINSGESCHEHEN ]

~Etwas in FluR bringen...”

Wochenende der Begegnung in Wiirzburg vom 15. bis 17. Oktober ‘99

Die schone frankische Mainstadt war dies-
mal der Ort unseres Herbsttreffens. Zum
vierten Mal fand nun schon ein , Wochen-
ende der Begegnung und der Sinne” statt.
Inzwischen sind diese Treffen zu einem
festen Bestandteil unseres noch jungen
Vereinslebens geworden.

Tagungsort war das Exerzitienheim
»Haus Himmelspforten”, ein groBes, ehe-
maliges Kloster. Hinter den hohen Kloster-
mauern tat sich eine Oase der Ruhe auf.
Alte und neue Gebaude bilden ein harmo-
nisches Ganzes, gut erhalten und ausge-
zeichnet gepflegt. Im kl6sterlichen Stil
auch die Zimmer, in denen wir unterge-
bracht werden, einfach aber gut und
zweckmaBig.

Nach Anreise und Zimmerbelegung
begann die Veranstaltung am Freitag-
abend um 18 Uhr mit einem gemeinsa-
men Abendessen. Dabei wurden wir und
eine Gruppe polnischer Priester vom Leiter
des Exerzitienheims recht herzlich
begriBt und in seine Furbitten aufge-
nommen.

AnschlieBend versammelten
sich die 21 Teilnehmer im
Tagungsraum, wo wir von
zwei angehenden Psy-
chologinnen erwartet
wurden. Frau Muller
und Frau Huber, sym-
pathische junge Frauen,
gestalteten von nun
an g{a\%&"Programm,
das unter dem Motto
.Etwas in FluB brin-

gen” stand. Die Einlei-
tung bildete eine Ken-
nenlernrunde in einem
offenen Sitzkreis. Jeder
stellte sich vor und
brachte zum Ausdruck,
was er von diesem
Wochenende erwartet.
Danach wurde mit der Gruppenarbeit
begonnen, die sich am Samstag und
Sonntag fortsetzte. In einer gemeinsamen
oder in zwei getrennten Gruppen wurden
Entspannungstechniken gelbt, mit
geschlossenen Augen Ton modelliert und
anschlieBend psychologisch gedeutet, die
Bewaltigung von StreB und besonderen
Belastungen besprochen, schlieBlich Ziele
und Zu-kunftsaussichten formuliert.
Bei all diesen Ubungen waren die
damit verbundenen Gesprachsrunden
wichtig. Hier beteiligte sich jeder,
brachte zum Aus-
druck, was ihn
bewegte.
Derart in die
Tiefe gehende,
von der Psyche
bestimmte Ge-
sprache waren
far viele eine vol-
lig neue Erfah-
rung.

Die Abende wurden in
gemutlicher Runde im
Klosterkeller, der Fran-
kenstube, verbracht.
Man rekapitulierte das
Geschehen des Tages,
sprach Uber eigene
Schicksale und intensi-
vierte neue Bekanntschaften.

Wirzburg, die alte frankische Resi-
denzstadt, muBte natUrlich auch besich-
tigt werden. Am Samstagnachmittag
fuhrte unser Ansprechpartner Ulrich
Kraus, der dieses Treffen vorbereitet hatte,
die Teilnehmer durch seine Heimatstadt.
Die geschichtlichen und architektonischen
Zusammenhange wurden von ihm ausge-
zeichnet dargestellt, er war ein vorzigli-
cher Fremdenfihrer.

Ein gemeinsamer Gottesdienst im
hauseigenen Kirchenraum, fihrte die
Gruppe schon am frithen Sonntagmorgen
zusammen. In der Predigt und in den Fur-
bitten wurde auch der Lebertransplantier-
ten gedacht.

Am Sonntagmittag ging ein Treffen zu
Ende, das den Beteiligten viel gebracht
und neue Erfahrungen vermittelt hat. Es
war ein groBer Gewinn.

@®Werner Pollakowski




» Erster gemeinsamer Ausflug der Gruppe NRW

Der diesjdhrige gemeinsame Ausflug der
Gruppe NRW fiihrte am 14. August 99 in
das Westfidlische Freilichtmuseum Hagen
- Landesmuseum fiir Handwerk und
Technik.

Leider lachte der Himmel seit dem
frGhen Morgen Freudentréanen in regel-
rechten Sturzbéachen, so daB 12 Personen,
offenbar ohne Schwimmhéaute zwischen
den Zehen, kurzfristig absagten. Aber,...
nach langerem hin und her konnten die
restlichen 18 Personen, unter ihnen auch
einige ,Neue”, sich dann doch um 11 Uhr
auf dem Parkplatz des Museums be-
griBen. Um 11.30 Uhr hatte dann auch
Petrus — punktlich bei unserem Aufbruch —
ein Einsehen mit uns und machte fur gut
drei Stunden eine Pause, so daB wir uns
die gesamte Zeit im Trockenen auf den
Weg durch das Museumsdorf machten.

Mit einem Blick auf die verschiedenen
Wirtschaftsregionen Westfalens und die
fur sie typischen Handwerks- und Gewerbe
betriebe soll die ,andere Welt”, das All-
tagsleben in der Arbeitswelt, den Mu-
seumsbesuchern anschaulich nahege-
bracht werden. So werden derzeit in 50
Gebduden anndhernd 60 historische

Werkstatten, kleine Gewerbe- und friihe
Industriebetriebe mit ihren vollstandigen
technischen Einrichtungen gezeigt. Der
Besucher sieht, welche Chancen unsere
Vorfahren hatten, aber auch, mit welchen
Beeintrachtigungen sie sich auseinander-
setzen muf3ten.

Obwohl also die Werkstatten und
Industriebetriebe mit historischen Geraten
und Maschinen ausgestattet sind und alte
Techniken vorgefuhrt werden, kénnen mit
den Moglichkeiten des Museums nur
Aspekte des Alltagslebens unserer Vorfah-
ren beleuchtet werden. Der Rundweg
flhrte zuerst zu der Abteilung Nichteisen-
metalle mit Kupferhammer, Kupfer-
schmiede, Zinkwalzwerk und Gold-
schmiede. Dann ging es weiter zur
Abteilung Eisen und Stahl mit z. B. Feilen-
hauerei, Bohrschmiede, KaffeemUhlen-
schmiede und Aufwurfhammer. Die dritte
Abteilung des Museums ist das Deutsche
Schmiedemuseum mit den verschieden-
sten Erzeugnissen. AnschlieBend haben
wir den u.a. eine Druckerei besichtigt. Hier
konnte jeder Besucher eine Postkarte sel-
ber drucken. In der Abteilung Holzverar-
beitung gab es eine Schreinerei und eine
Sédgemuhle zu besichtigen.

» Aktivitaten Nord

Im AnschluB daran kam dann die
.beste” Abteilung, namlich Nahrung und
GenuBmittel. Hier konnten wir in der
Backerei frisch gebackenen und noch
heiBen Rosinenstuten kaufen und gleich
verzehren. Wem dieser nicht schmeckte,
konnte sich mit Essen und Trinken starken,
bevor es weiter ging. In der VII. Abteilung
des Museums haben wir in der Seilerei
gesehen, wie ein Seil entsteht, wobei die
an unserem Ausflug beteiligten Kinder mit
groBem Eifer hier ihre Fahigkeiten als Pro-
duktionshelfer voll zur Entfaltung bringen
konnten. Ferner gab es die Schuhmache-
rei, Kirschnerei und auch eine Blaufarberei
zU besichtigen.

Als nach drei schénen und interessan-
ten Stunden der Regen wieder einsetzte,
saBen wir bereits wieder im Auto und
waren auf dem Weg zum gemeinsamen
Kaffeetrinken im schon gelegenen Wald-
hotel Reckhammer. Dort war ein Tisch fir
uns reserviert und wir haben bei leckerem
Kaffee und Kuchen, sowie weiteren infor-
mativen Gesprachen den Ausflug in einer
herrlichen Atmosphére gegen 17 Uhr aus-
klingen lassen. ®Birgit Schwenke

» Informationsveranstaltung fiir Patienten auf der Warteliste
im Transplantationszentrum der Universitatsklinik Essen.

Am 12. August 1999 fand das zweite
Treffen fiir Patienten auf der Warteliste
im Universititsklinikum Essen statt.

Fur die Selbsthilfe Lebertransplantierter
waren Jutta Alders, Birgit Schwenke und
ich vertreten. Wir reisten etwas frither an,
und besuchten vorher noch zwei Mitglie-
der, die in Essen gerade erfolgreich trans-
plantiert worden waren und nach bereits
zwei bzw. drei Wochen schon kurz vor der
Entlassung standen.

Einleitend begriBte Frau Alders zahl-
reiche Teilnehmer und Herrn Prof. Broelsch,
der trotz einer unmittelbar vorausgegan-

genen sehr schwierigen und kritischen
Transplantation mit sieben Arzten seines
Teams und des Fachbereiches Hepatolo-
gie/Gastroenterologie bei der Veranstal-
tung vertreten war.

Nach einer allgemeinen Vorstellungs-
runde wurde Herr Dr. Kalliowa als nun
standiger Ansprechpartner — neben einem
jeweils wechselnden Arzt — in der Trans-
plantationsambulanz vorgestellt.

Zu den angesprochenen Themen die-
ser Veranstaltung gehoérten: Impfungen
unter Immunsuppression, Verhalten bei
Reisen, Erndhrung vor und nach Transplan-
tation, die Eigenverantwortung des Patien-

ten fUr einen Transplantationserfolg, die
Wiedereingliederung Transplantierter in
das Berufsleben, sowie die Berentung und
finanzielle Situation von jungen Transplan-
tationskandidaten in Ausbildung und Stu-
dium.

Der Informationsaustausch ging auch
nach dem offiziellen Ende der Veranstal-
tung noch rege weiter. ®Sigrun Wittkowski
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») Erstes Treffen
mit Wartepatienten
in Hannover

Eine wichtige Aufgabe unserer Selbsthilfe-
gruppe ist die Patientenbetreuung. Hierbei
sehen wir uns als Verbiindete der Arzte
und des Pflegepersonals in den Transplan-
tationszentren und LTX-Ambulanzen.

Im neuen Chefarzt des Transplan-
tationszentrums Hannover, Professor
Klempnauer, haben wir einen Partner
gleicher Auffassung gefunden. So konnte
schon im ersten Monat seiner Tatigkeit an
der Medizinischen Hochschule Hannover
(MHH) eine weitreichende Zusammen-
arbeit in der Patientenbetreuung ver-
einbart werden. Die erste gemeinsame
Veranstaltung war ein Treffen mit Warte-
patienten, welches am 27. August 1999
im Ambulanzgebaude der MHH stattfand.
Hierzu hatten sich 36 Patienten und Ange-
horige eingefunden.

Unter der Moderation von Frau Jutta
Alders wurde zwei Stunden Uber alle
Aspekte der Transplantation gesprochen.
Wartezeit, Operation, Intensivstation, Klinik-

aufenthalt, AnschluBheilbehandlung, die
Zeit danach und die spateren Jahre wur-
den von Arzten, Pflegern und Betroffenen
geschildert. Viele Fragen wurden beant-
wortet, unbegriindete Angste zerstreut. Es
konnte vermittelt werden, daf3 man auch
als Transplantierter ein fast normales
Leben mit hoher Lebensqualitat fihren
kann.

Professor Klempnauer und Oberarzt
Dr. Nashan gingen sehr genau auf Fragen
zur Operation ein und scheuten sich nicht,
Risiken und eventuelle Komplikationen zu
schildern. Der Mangel an Spenderorganen
und die Lebendspende als maglicher Aus-
weg waren weitere angesprochene The-
men.

AbschlieBend gab Prof. Klempnauer zu
bedenken, daB wir in einer Gesellschaft
der Interessengruppen leben. Angesichts
allgegenwartiger Sparzwange mussen
Arzte und Patienten gemeinsam auftreten,
um notwendige Aufgaben und Entwick-
lungen in der Transplantationsmedizin
durchzusetzen. Danach konnte Frau Alders
eine erfolgreiche und interessante Ge-
sprachsrunde schlieBen. Man darf auf die
nachste Veranstaltung gespannt sein.

@®\Werner Pollakowski

> Selbsthilfe Lebertransplantierter Deutschland e.V.

im Radio Koln

Am Montag, dem 27.09.99, fuhren Jutta
Alders, Walter Brammertz, Peter Witt und
ich nach Koln, um Aufnahmen bei Radio
Koln fiir eine Radiosendung iiber die
Selbsthilfe Lebertransplantierter
zu machen, deren Sendetermin der
14. Oktober 1999 war.

Bei dieser halbstiindigen Sendung ging
es darum, die Arbeit und Ziele unseres Ver-
eins fur Mitbetroffene vor und nach einer
Lebertransplantation vorzustellen. Nach
einer kurze Vorstellung und nachdem wir
mit der Technik vertraut waren, ging es
los. Ich berichtete tiber meine Arbeit inner-
halb des Vereines als Ansprechpartner fir
die Regionalgruppe Kéln, Walter Bram-
mertz erlauterte die Situation als betroffe-
ner Patient nach der Transplantation, Jutta
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Alders stellte als Vorstandsmitglied des
Vereines konkret die Arbeit und Ziele des
Vereines vor. Peter Witt stellte sich als war-
tender Patient fur die Lebertransplantation
vor, schilderte seine Situation und welche
guten Erfahrungen er bereits jetzt schon
mit den Informationen der Selbsthilfe
gemacht habe. Dartber hinaus wurde
auch das Thema Organspende intensiv
angesprochen, zu dem Jutta Alders ein,
wie ich finde, starkes Statement abgab.

Die Aufnahmen mit ihren Interviews
Uber unseren Verband waren fur uns alle
eine neue und gute Erfahrung und wir hal-
ten das Ergebnis fur sehr gelungen. Alle
von unserer Seite daran Beteiligten danken
der Moderatorin Heike Magnitz, die eine
solche Sendung tber uns méglich gemacht
hat. @Fernando Cabete

» Informationsgesprache
mit AHB-Patienten
in der Muritz Klinik

Nachdem ich im Mai 1999 die ersten Kon-
takte mit der Miiritz-Klinik gekniipft hatte,
konnten Jutta Alders und ich vom 20. - 22.
Juli 1999 mit Prof. Templin in mehreren
Gesprachen unsere Zusammenarbeit auch
fiir die Zukunft vertiefen.

Wir stellten die Konzeption der Selbst-
hilfe Lebertransplantierter zur Betreuung
von Patienten nach Lebertransplantation
vor und kamen Uberein, daB ich als
Ansprechpartnerin ,,vor Ort” kinftig im
Abstand von 4 bis 6 Wochen den im Rah-
men ihrer AHB in der Klinik anwesen-
den organtransplantierten Patienten zu
Gesprachen zur Verfligung stehe.

An diesen Gesprachskreisen sollen
zwar vor allem Lebertransplantierte teil-
nehmen, aber wegen der in vielen Berei-
chen doch sehr dhnlichen Probleme stehen
sie auch allen anderen anwesenden Organ-
transplantierten offen. Prof. Templin orga-
nisierte auf unseren Wunsch kurzfristig ein
Treffen mit den anwesenden Transplan-
tierten.

Obwohl alle ,Lebern” am Vortage
unserer Ankunft abgereist waren, fihrten
wir ein gut einsttindiges sehr informatives
und offenes Gesprach mit den zahlreichen
anwesenden , Nieren”. Dem konnten wir
entnehmen, daB die Patienten aufgrund
der regelmaBigen von der Klinik bereits
wahrend der AHB durchgefuhrten Ge-
sprachsrunden nicht nur einen guten Wis-
senstand hatten, sondern auch eine gro3e
Bereitschaft besaBen, Uber ihre Sorgen
und Probleme zu sprechen.

Uberhaupt empfanden wir die in der
Klinik herrschende Atmosphéare als sehr
angenehm und halten sie fir eine wichtige
Voraussetzung fir die Bereitschaft von
Patienten, eine Eigenverantwortung fur
ihren Transplantationserfolg zu entwickeln
und zu Ubernehmen.

Nach einer Sommerpause fand dann
am 20. September 1999 das erste der ver-
einbarten monatlichen Treffen mit LTX-
Patienten in der Miritz-Klinik statt. Ich
konnte mich als Ansprechpartnerin der
Selbsthilfe Lebertransplantierter vorstellen,
mit den Anwesenden diskutieren, ihnen
die Lebenslinien vorstellen und mich auch
auBerhalb der offiziellen Veranstaltung mit
vielen Betroffenen unterhalten.

@®llona Freitag



» Regionalgruppe Stuttgart/Tiibingen
mit den Kontaktgruppen Esslingen/Stuttgart,
Waiblingen, Altkreis Niirtingen, Tiibingen

Da unser Einzugsgebiet relativ groR ist,
haben wir unsere Aktivititen auf fiinf
Ansprechpartner aufgeteilt. Als unsere
Hauptaufgabe sehen wir die Betreuung von
Wartepatienten und neu Transplantierten.

Zu unserer Betreuung gehoéren Kran-
kenbesuche in der Klinik und personliche
Gesprache. Uns erscheint es als sehr wich-
tig, Wartepatienten die Angst vor der Ope-
ration und der danach folgenden Zeit zu
nehmen. Aber auch frisch Transplantierten
wollen wir durch unsere Besuche Mut

Unsere Kontaktgruppe Freiburg traf sich am
21. Sept. zu einer Gesprachsrunde mit dem
Transplantations-Koordinator am Univer-
sitatsklinikum Freiburg, Herrn Schaub.

Die Arbeit eines Transplantations-Koordi-
nators — was macht sie aus?

Jedem der transplantierten Teilnehmer
ist nicht zuletzt durch dessen Engagement
ein Weiterleben erméglicht worden. Es
war schon spannend, als Herr Schaub
erzahlte, daf3 am Tag zuvor die 123. Leber-
transplantation (seit 1993) in Freiburg
durchgefihrt worden ist und daB an die-
sem Zentrum schwerkranken Patienten
mit 70 Herztransplantationen, 40 Pank-
reas- und 1970 Nierentransplantationen
geholfen werden konnte. Eine rund ums
Jahr zwischen zwei Kollegen organisierte
Rufbereitschaft garantiert, daB jede Spen-
dermeldung frihzeitig, kompetent und
umfassend unterstitzt wird.

Interessant zu erfahren, daf die Kalte
Ischamiezeit fur die Leber 6-7 Stunden
betrdgt (noch schneller muB es bei der
Herzverpflanzung gehen). Daf3 die Leber
einem blutgruppenidentischen Empfanger
zugeordnet wird, wissen wir bereits. Wir
horen aber auch, daB die Kérper-(Leber-)
groBe von Spender und Empfanger und
eine Reihe weiterer Kriterien eine Rolle
spielen. Bei Vorliegen gleicher Vorausset-

machen. Aus eigener Erfahrung wissen
wir, wie wichtig das ist.

Unsere Gruppe arbeitet eng mit der
Universitatsklinik Tibingen zusammen. An
dieser Stelle méchten wir uns bei den Arz-
ten, bei der Transplantaorganisation und
bei der Nachsorge herzlichst bedanken.
Durch die Weitergabe unserer Adressen
kénnen wir immer neue Wartepatienen
kennenlernen.

Bei Veranstaltungen zur Organspende
konnten wir als Transplantierte zur Verfu-
gung stehen. So alle 4 bis 6 Wochen fin-

» Aktivitaten Sid

den Treffen unserer Kontaktgruppen an
verschiedenen Orten statt. Wir wollen
damit erreichen, daB maoglichst viele
Betroffene an unseren Treffen teilnehmen
kénnen. Dabei sind auch viele Wartepati-
enten, die in personlichen Gesprachen mit
anderen Betroffenen Rat und Hilfe suchen.
Jahrlich wird in Zusammenarbeit mit
den Arzten des Transplantationszentrums
Tlbingen ein Regionalgruppentreffen
angeboten, zu dem auch Nichtmitglieder
eingeladen werden. Diese gern angenom-
menen Veranstaltungen dienen einerseits
zur Information Uber den aktuellen Stand
der Medizin und Antworten auf Fragen zu
bekommen, andererseits bieten sie die
Gelegenheit zur Begegnung und zum
Erfahrungsaustausch. @Giinther Lehnen

»Spannende Geschichten

vom Transplantations-Koordinator

zungen mehrerer Wartepatienten ent-
scheidet gerechterweise die langere War-
tezeit Uber die Organvergabe.

Einmal, mitten im Winter, kam eine
(Herz-)Spendermeldung aus Zdrich. Da die
Ischamiezeit fUr Herzen sehr kurz ist, kam
nur ein Flug in Frage, um das Organ
schnellstmoglich zu holen. Durch einen
Anruf bei der Autobahnmeisterei gelang
es, mittels Schneepflug Startfreiheit far
den Flieger zu schaffen — das Herz wurde
erfolgreich transplantiert. Koordinatoren
muUssen eben improvisieren kénnen!

Ein ganz wichtiger Aspekt der Ge-
sprachsrunde ist der bundesweite Riick-
gang der Tx-Zahlen 1999 (Mitte des Jahres
ca. 20 % Ruckgang gegentiber dem Vor-
jahresniveau). In regionalen Krankenhau-
sern der Grund- Regel-, Zentral- und Maxi-
malversorgung wurde und wird ein groBer
Informationsaufwand betrieben durch
Besuche, Fortbildungen und Seminarrei-
hen. So kénnen Krankenhéauser Uberzeug-
ter ihrer gesetzlichen Verpflichtung zur
Meldung potentieller Organspender, wie
sie im Transplantationsgesetz festgeschrie-
ben ist, nachkommen (im Gesetz steht

jedoch nicht, was passiert, wenn sie dieser
Verpflichtung nicht nachkommen...!)

Angesprochen wurden auch Themen
wie ,Mit Split-Lebern den Organmangel
beseitigen?” und das Thema Organhandel.

Die Transplantations-Koordinatoren
sind Angestellte der Deutschen Stiftung
Organtransplantation (DSO). Sie artikulie-
ren sich in Freiburg u. a. Uber das Presse-
amt der Universitat, machen Aufklarungs-
kampagnen in hdheren Schulklassen,
fUhrten beim SWR eine Podiumsdiskussion
zum Thema Organspende durch und orga-
nisierten die ,, Radtour Transplantierter”
durch Baden-Wirttemberg — alles wich-
tige Aktivitaten zur Férderung der Bereit-
schaft der MitbUrger(-innen) zur Organ-
spende.

Wir danken Herrn Schaub fur das infor-
mative und sehr spannende Gesprach, das
die Zuhorer nahezu drei Stunden fesselte.
@ Marita Zielke
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»> Neue Kontaktgruppe
in der Region Niederbayern

Seit Februar 1999 versuche ich nun, eine
SHG in Niederbayern aufzubauen. Als
erstes hatte ich ein Radiointerview im
Regionalsender , Unser Radio” Passau
am 02.03.99 durchgefiihrt, das doch
iiber eine ganze Stunde (natiirlich mit
Unterbrechnungen mit Nachrichten und
Werbung bzw. Musik) angedauert hat.
Ich hatte dabei die Gelegenheit, die
Gruppe vorzustellen und was wir eigent-
lich machen. Der Moderator ging sehr gut
und intensiv mit gut vorbereiteten Fragen
auf die Thematik ein. Das Echo auf diese
Sendung war sehr gut (ca.10 Anfragen) .
Ich betrachtete diese Veranstaltung als
eine Art Geburtsstunde der SHG vor Ort.
Naturlich habe ich mich auch mit der
Redaktion der értlichen Presse in Ver-
bindung gesetzt. Diese zeigte groBes Inter-
esse an einer Veroffentlichung. Ich konnte
erreichen, dass niederbayernweit am
23.04.99 einige Artikel erschienen, die
ausfuhrlich und in relativ groBer Aufma-
chung Uber unsere Gruppe berichteten.
Um mich ein wenig Uber Selbsthilfegrup-
pen ganz allgemein zu informieren, nahm
ich an einem Treffen der SHG fur Dialyse-
patienten und Nierentransplantierte in Pas-
sau am 21. Mai 99 auf Einladung teil.
Mit der Pressestelle der AOK Passau
nahme ich ebenfalls Kontakt auf. Mir
wurde dabei zu meiner groBen Uberra-
schung die volle Unterstltzung zugesagt.

> Nur zusammen sind
wir stark! Ein Bericht der
Kontaktgruppe
Oberfranken/Oberpfalz

Aus meiner etwa zweijdhrigen Arbeit als
Ansprechpartnerin fiir den Bereich
Oberfranken/Oberpfalz greife ich an die-
ser stelle zwei Schwerpunkte heraus,
iiber die ich berichten moéchte:

Die Offentlichkeitsarbeit durch Vor-
trage, Podiumsdiskussionen usw.

Damit fing alles an. Bei einer Podiums-
diskussion in einem groBen Autohaus zum
Thema: ,Organspende — Ersatzteillager
Mensch?” wurde die Presse auf mich auf-
merksam. Nach einem Zeitungsbericht
Uber meine Lebensgeschichte folgten viele
Einladungen zu Diskussionen und Vortra-
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Man war und ist bereit, die Portokosten
fir den gesamten Schriftverkehr zu Uber-
nehmen. AuBerdem kann ich bei Bedarf
Kopien anfertigen. Sie haben mir auch
bereits Seminarraume kostenlos in Passau
zur Verflgung gestellt. Insgesamt eine
sehr gute und angenehme Zusammen-
arbeit, die auch entsprechend gewdrdigt
werden darf. Die AOK hat auch die
Anschrift unserer Gruppe in ihrer Kunden-
zeitschrift veroffentlicht.

Diese Artikel waren dann der Start-
schuss fur unser erstes Treffen. Ich konnte
fur das Treffen am 04. Juni 99 bereits 14
Personen einladen, davon zwei Wartepati-
enten. Leider konnten aus verschiedenen
Grinden nur funf Betroffene (mit Partner
10 Personen). Was mich aber wieder
gefreut hat, ist die Tatsache, das sich alle
Eingeladenen bei mir persénlich gemeldet
und zugesagt haben, beim nachsten Tref-
fen bestimmt dabei zu sein. Das Treffen
selbst war ein schéner Erfolg. Man nutzte
die Zeit, um sich personlich vorzustellen
und ein wenig Uber die gemachten Erfah-
rungen zu plaudern.

Im Zusammenhang mit einem ausfuhr-
lichen Bericht Uber die Berufsschule Passau
lasich u.a., daBB eine Klasse es sich zur
Aufgabe gemacht hat, die Thematik zur
Organspende aufzugreifen und sich damit
zu befassen und zu berichten. Ich rief den
begleitenden StD Herrn Mangold an und
dieser gab mir dann die Gelegenheit, vor
den Schulern Gber meine Erlebnisse im
Zusammenhang mit der Erkrankung bzw.
der Transplantation zu berichten. Ich war

gen im Umkreis von 100 km. Auch bei
einem Rundfunk- und einem Regionalfern-
seh-Interview konnte ich Uber die Selbst-
hilfe Lebertransplantierter und die Arbeit
als Ansprechpartnerin berichten.

In den letzten beiden Jahren habe ich
mehr als 1T0mal Vortrage mit anschlieBen-
den Diskussionen in ,meiner Region”
gehalten und geleitet. Dabei ist es nicht
immer leicht, Informationen sachlich und
Gefuhle personlich mitzuteilen, diese bei-
den Bereiche aber ganz deutlich zu tren-
nen. Besonders klar war das an einem
Abend, als auch eine Angehorige eines
Spenders (1) im Saal saB3; trotzdem kam es
— nach einem schwierigen Anfang — zu lie-
bevollen und harmonischen Gesprachen.

Auch mit Jugendlichen ist rege Diskus-
sion mdglich, wie mir beim Kreisland-
jugendleitertag zum Thema ,Organ-
spende” deutlich wurde. Dieses Thema ist
sehr wohl im BewuBtsein der Menschen

angenehm Uberrascht, wie aufgeschlossen
und informiert sich die Schuler zeigten. Es
war fir mich beeindruckend, wie die
Schiiler mit dem Thema der Organspende
umgingen — insgesamt ein Hoffnungs-
schimmer, das es doch gelingen wird, dass
die Organspende als eine Selbstverstand-
lichkeit genommen und vor allen Dingen
angenommen wird.

Am 5. Juni. 99 nahm ich am Tag der
Organspende am Stand der Dialysepatien-
ten und Nierentransplantierten in Passau
teil. Dabei hatte ich einen sehr positiven
Eindruck was die Gesprache mit den Ein-
wohnern und Besuchern in Passau angeht.
Weniger angetan war ich von der Reaktion
der Vorsitzenden der Dialyse-SHG. Ich
hatte den Eindruck, daB diese mich als
eine Art ,Konkurrenz” betrachtet hat.
Deshalb werde ich sicherlich mit meiner
Gruppe fur das kommende Jahr einen
eigenen Infostand in Passau oder woan-
ders aufbauen.

Nebenher habe ich auch mit zwei
Betroffenen, die mittlerweile ein Organ
erhalten haben, naheren Kontakt gepflegt.
Durch Besuche bzw. Telefonate und Briefe
habe ich versucht, die Beziehung etwas
mehr aufzubauen. Ich hatte den Eindruck,
daB sie sich dartber sehr gefreut hatten.
Geplant ist Gbrigens ein weiteres Treffen
im November. Ich werde dazu versuchen,
einen Anwalt Uber die Rechte von Patien-
ten referieren zu lassen. Ich wiinsche mir
sehr, dalB moglichst viele zu dem Treffen
kommen konnen. @Gerhard Muhlberger

dieser Altersgruppe, verlangt aber eine
etwas ,coolere”, aber nicht weniger tiefe
Umgehensweise. Fragen werden deutli-
cher formuliert als bei Erwachsenen und
auch kritische Anmerkungen kénnen
akzeptiert werden. Bei diesem Gesprach,
das sich Uber einen Nachmittag hinzog,
habe ich einen evangelischen Pfarrer dazu
gebeten, da auch die Fragen nach Leben
und Tod immer wieder in den Vorder-
grund rlcken, wenn man sich dieser Pro-
blematik stellt. Im November ‘99 habe ich
wieder zwei Einladungen zu Gesprachen
mit Jugendlichen, deren Gruppenleiter bei
meinem Vortrag im Juli dabei waren.
Daran sieht man: Das Thema ist aktuell
und will kompetent aufbereitet werden!

Die Betreuung von Leberkranken
und deren Angehorigen

Derzeit habe ich zu 25 kranken Men-
schen personlichen oder telefonischen
Kontakt. Ich versuche, fur alle ein offenes



Ohr zu haben, und bin auch sehr dankbar,
daB ich durch den Vorstand und andere
erfahrene Mitglieder viel Unterstltzung
bekomme, wenn ich medizinisch oder juri-
stisch um Rat gefragt werde.

Meist aber geht es bei meiner Arbeit
darum, einfach zuzuhoéren. Das weil3 ich ja
auch noch aus der Erfahrung kurz vor mei-
ner eigenen Transplantation: als ich damals
zur ,Selbsthilfe Lebertransplantierter” erst-
mals Kontakt aufnahm, fthlte ich mich
gleich verstanden und willkommen. Dieses
Gefuhl kann ich nun an die Menschen wei-
tergeben, die mich anrufen. Und oft hore

ich dabei, daB viele betroffene Menschen
gleiche Erlebnisse in Krankenhdusern oder
Rehakliniken, mit Angehorigen und Freun-
den oder am Arbeitsplatz haben. Und daf
es allen gut tut, sich auszutauschen und zu
merken: , Ich bin nicht allein!”

Es liegt mir besonders am Herzen, auch
wenn das die meiste Arbeit macht, als
Ansprechpartnerin alle Interessierten
zusammenzubringen und ein ,,Zusammen
sind wir stark”-Gefuhl zu verankern. Noch
in dieser Woche haben wir in Weiden
unser 2. Treffen, weitere werden folgen.

Da ich aber auch noch als Musikerin

www.lebertransplantation.de

Computer haben in den letzten Jahren in
unglaublichem AusmaR Einfluss auf unser
tagliches Leben gewonnen. Ob Stromversor-
gung, Autos, Warenwirtschaft im Handel,
nichts geht mehr ohne Computer. Fiir Beruf-
stitige und fiir die junge Generation sind
diese Gerdte daher heute ganz normales
Arbeitswerkzeug geworden. Auch das Inter-
net tragt hier zum tdglichen Nutzen bei.

Wer unter den Lesern mit dem Internet
nicht vertraut ist, wird bei dieser Aussage
vielleicht stutzen. Denn die Berichterstat-
tung in den Medien macht manchmal den
Eindruck, dieses , world wide web"” sei in
erster Linie zur Verbreitung von Krimina-
litdt und Pornografie natzlich. Dieser Ein-
druck ist jedoch falsch.

Das Internet ist ein Netz von zigtau-
senden von Computern, die weltweit Gber
Telefon- und Datenleitungen verbunden
sind und miteinander Informationen aus-
tauschen. Dabei gibt es Rechner, die stan-
dig an Leitungen angebunden sind und
Daten vorratig halten (sogenannte Server)
und (z.B. private) Gerate, die nur kurzzei-
tig bei Bedarf in das Netz eingebunden
werden. Die im Netz vorhandenen Infor-
mationen decken praktisch jedes Gebiet
menschlichen Lebens und Denkens ab.

Wer sich heute schnell Gber ein Thema
kundig machen will, wahlt sich mit seinem
Computer ins Internet und wird dort bei
geschickter Suche mit Sicherheit findig.
Also ein leichter Weg der Wissensbeschaf-
fung.

Aus diesem Grund war es auch sinnvoll
und notwendig, ein Internetangebot der
Selbsthilfe Lebertransplantierter Deutsch-
land e.V. zu schaffen. Eine erste Home-
page war bereits im letzten Jahr auf dem
Server “solution.de” bereitgestellt. Im
April 1999 wurde sie aufgeldst und durch
unsere neuen Seiten unter der Adresse
~wWww.lebertransplantation.de” ersetzt.
Bis zum August 99 hat der Vorstand eine
Konzeption erarbeitet, die seither schritt-
weise umgesetzt wird.

Unsere Homepage richtet sich zunachst
an Patienten vor oder nach Lebertransplan-
tation. So wie es Ziel des Vereins mit seinen
Gruppen ist, im Gesprach einander mit Rat
und Information zur Seite zu stehen, so soll
auch das Internet-Angebot Betroffenen hel-
fen, die eigenen Maoglichkeiten und Risiken
durch Krankheit und Transplantation besser
erkennen zu kénnen.

Wir haben unser Angebot daher in
mehrere Bereiche unterteilt. Im Bereich
.Meine Fragen” greifen wir die Themen
auf, wegen derer ein Betroffener sich aus-
gerechnet an uns wendet. Hier gibt es
Informationen zur Lebertransplantation
selbst, zum Verlauf vorher und nachher,
zu Buchern und Broschiiren zum Thema.
Im Bereich “Fakten” wird dieses Wissen
erganzt durch Beitrage, die sowohl fur
Transplantations-Patienten als auch fur
Andere interessant sein kdnnen: Wissens-
wertes Uber die Leber, tber Lebererkran-
kungen und Uber Organspende.

Der dritte Bereich informiert schlieBlich

arbeite und ja eine Familie habe — meine
Tochter ist vier Jahre alt — muB3 ich dafur
sorgen, daf3 ich aus den Reihen meiner
eigenen Gruppe organisatorische Unter-
stutzung bekomme. Das habe ich mir fur
das nachste Jahr vorgenommen. Vor allem,
wenn wir erstmals mit einem Stand o. &.
am Tag der Organspende im Juni dabei
sein wollen, ist es unumganglich, verlaBli-
che Hilfe zu haben. Wie gesagt: Nur zu-
sammen sind wir stark!

Viel Arbeit - viel Kontakt - viel Lebensfreude.
® Nicola Rupprecht
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Uber den Verein selbst. Es gibt eine kurze
Vorstellung, aktuelle Termine, eine Liste
des Vorstands und der Fachbeirate. Beson-
ders wichtig war es uns dabei, jedem Nut-
zer moglichst zielgenau den Kontakt zu
einem Ansprechpartner in der Nahe zu
vermitteln. Das funktioniert Uber eine
Deutschlandkarte, in der der Benutzer nur
seine Heimatregion anwahlen muss, um
Uber eine weitere Karte die nachste Kon-
taktperson und -gruppe zu finden.

Kommunikation ist ein wichtiges
Anliegen der Homepage. Von sehr vielen
Seiten aus ist es moglich, elektronische
Post an Ansprechpartner, Vorstandsmit-
glieder oder Betroffene zu senden. Wir
haben auch ermoglicht, direkt auf der
Homepage eine Bestellung fir unsere Zeit-
schrift “Lebenslinien” oder einen Antrag
auf Mitgliedschaft im Verein auszufullen.

Die ersten Reaktionen auf die Home-
page waren durchgehend sehr positiv,
obwohl viele Lésungen im Moment noch
provisorisch sind. Dankenswerter Weise
senden immer wieder auch Nutzer der
Homepage Anregungen fir die weitere
Verbesserung. Unser Ziel ist es, bis Ende
des Jahres die Seiten so weit auszubauen,
dass jeder Betroffene Seiten finden kann,
die Bezug zu seinem persdénlichem Schick-
sal haben. e@ulrich Kraus
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Erfolgreicher Patienten-Informationstag ,Lebertransplantation”
im Klinikum Miunchen-GroRhadern

Das Klinikum Grofhadern hatte, vorbereitet Von PD Dr. H.-G. Rau von der Chirurgischen
Klinik, Wartepatienten und Lebertransplantierte in Zusammenarbeit mit uns zu einer
Patienten/Arzt-Veranstaltung am 7. Oktober 99 eingeladen - und viele, viele sind
gekommen, gespannt auf die Vortrdge und die Begegnung. Etwa 120 Teilnehmer fiillten
den Horsaal 1, fiir Verspdtete muRten noch Sitzgelegenheiten organisiert werden.

Aber auch das Podium war voll
besetzt: Welch hohen Stellenwert die Kli-
nik dieser Einladung und speziell der
Transplantationsmedizin einrdumt, war an
der Anwesenheit des Dekans der Fakultat,
Prof. Dr. Dr. h. c. K. Peter zu erkennen, der
das Auditorium und seine Kollegen im
Namen der Fakultat begriBte. Auch der
Direktor der Klinik und Poliklinik, Prof. Dr.
Dr. h. c. F. W. Schildberg, der die Modera-
tion Gbernahm, sowie der kommissarische
Direktor der Med. Klinik Il, Prof. Dr. P.
Schwandt, hatten es sich nicht nehmen
lassen, dabei zu sein und damit ihr Inter-
esse zu dokumentieren..

Die Med. Fakultat sei mit der Charité
und der Humboldt-Unviversitat Berlin die
groBte Fakultat in Deutschland und beim
Mitteleinsatz fur die Forschung an der
Spitze. Prof. Schwandt betonte, daB die
Gesamtkompetenz besonders wichtig sei.

Die Referate folgten dem chronologi-
schen Ablauf von der ,Vorbereitung und
Indikation zur Lebertransplantation” (Dr.
Bilzer) Uber die chirurgischen Aspekte zur
Lebertransplantation (PD Dr. H.-G. Rau,
die perioperative Betreuung (PD Dr. Thiel),
die Nachsorge (PD Dr. Zachoval, Leiter der
Tx-Ambulanz) — ja bis hin zu einem Vor-
trag der Selbsthilfe Lebertransplantierter
durch die Vorsitzende, Jutta Vierneusel.

Prof. Dr. Rau informierte, daB bis zu
funf Transplantationen pro Tag im Klini-
kum GroBhadern durch drei Tx-Teams mit
insgesamt 50-70 Personen vorgenommen
wirden. Die erste Leber ist bereits 1985
transplantiert worden, der Betroffene
konnte sogar als Teilnehmer begriBt wer-
den. Bisher ist Uber 500 Patienten eine
neue Leber eingepflanzt worden. Neuer-
dings werden auch Split-Lebertransplanta-
tionen vorgenommen und ein Kinder-
Transplantationsprogramm ist gestartet
worden. Der Moderator nannte PD Dr. Rau
einen ,Dirigenten”, der das ganze , Trans-
plantationsorchester” dirigiere.

Allen Referenten muB ein dickes Lob
dafur ausgesprochen werden, daB sie ihre
Vortrage ,patientengerecht” gut verstand-
lich und nachvollziehbar vorbereitet hatten —
was leider nicht Gberall so ist.

Jutta Vierneusel betonte bei der Vor-
stellung der , Selbsthilfe Lebertransplan-
tierter”, daB die Selbsthilfe nicht als Fort-
setzung der medizinischen Behandlung zu
verstehen sei sondern sich mehr in ganz-
heitlichem Sinne fur Geist/Kérper/Seele in
der Betreuung Betroffener zusténdig sehe.
Sie apellierte daran, sein Schicksal anzu-
nehmen, sich damit auseinanderzusetzen
und sich Wissen zu erwerben, um beim
Gesundungsprozess mitreden und aktiv

mitarbeiten zu kénnen. Der Verein leiste
dabei vielfaltige Hilfe.

An unserem Infostand, betreut von
unserem Mdinchner Ansprechpartner,
Alfred-Josef Truger und dem Stv. Vorsit-
zenden, Josef Theiss, konnten sich Interes-
sierte Uber unsere Organisation informie-
ren, Infoprospekte oder Lebenslinien
mitnehmen. Als Erfolg dieser Veranstal-
tung kann verbucht werden, daB sich eine
Reihe der Teilnehmer fr ein Kontaktgrup-
pentreffen in eine Liste eintrugen.

Dem Klinikum sei auch an dieser
Stelle ein herzlicher Dank fiir diesen
gelungenen Arzt/Patienten-Dialog aus-
gesprochen - einen guten Anfang, den
es fortzusetzen gilt. @Josef Theiss

An den Vorstand der Selbsthilfe

Lebertransplantierter Deutschland e.V.

8./9. Januar

Seminar Supervision fir Ansprechpartner, Ritschweier bei Weinheim/Bergstr.

11. Mérz

Mitgliederversammlung 2000, Mainz

25./26. Mérz

Schulung Ansprechpartner Std

30. Marz.-1. April

Planungstagung des Vorstandes, Muritzklinik, Klink
6.-13. Mai

Wellnesswoche Muritzklinik, Klink (s.a. Seite 47)

3. Juni

Tag der Organspende, bundesweit

Weitere Veranstaltungen und Angebote sind in Vorbereitung.
Informationen dazu erhalten Sie bei Ihrem 6rtlichen Ansprechpartner oder

unter www.lebertransplantation.de. Anderungen vorbehalten
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Mit Interesse habe ich die Anderung des Namens Ihres

Vereins vernommen. Sie haben sich aus einem kleinen -
man darf stolz sagen - ,Heidelberger Griippchen” in
eine iiberregionale Organisation mit politischem

Gewicht entwickelt.

Im Namen aller in der Transplantationsmedizin in
Heidelberg Tatigen méchte ich allen Mitgliedern sehr
herzlich zu ihrer intensiven, aufopferungsvollen Arbeit
gratulieren und Ihnen auch in Zukunft alles Gute wiinschen.

Mit freundlichen GriiRen
Dr. M. Golling

Chirurgische Universitdtsklinik Heidelberg
Sektion Lebertransplantation



[VERMISCHTES]

Sylt: in Deutschland ganz ohen

Dauercamping in Westerland — Septemher 1999

Wenn Orkan, Meer, Sonne und Mond gemeinsame Sache
machen, dann droht der schleswig-holsteinischen WestkUste
Gefahr. Sylt liegt wie ein aufgespannter Schutzschirm davor. Die
vierzig Kilometer langen weien Strande federn den Frontalan-
griff schwerer Sturmfluten ab. In den vergangenen Jahrhun-
derten zahlte die Insel fur diese exponierte Lage reichlich Tri-
but.
IVIit Sandvorspulungen mittels groBer Baggerschiffen
und riesigen Druckpumpen, Tetrapoden sowie einge-

steckten Reisighecken versucht man seit Jahren dem
natdrlichen ,,Raubbau” durch die Naturgewalten wenig-
sten an Teilen der Insel Einhalt zu gebieten, mit relativ
gutem Erfolg.
Seit nunmehr rund 30 Jahren liegt unser ,,Camp” auf
einer ca. 200gm groBen Parzelle etwa 150m von
dem erwdhnten wunderbaren, feinkérnigen weiBen
Weststrand auf dem Westerlander Campingplatz,
nur durch eine mit Strandhafer bewachsene Dinen-
kette vom Meer getrennt.
.Liegt unser Camp” hei3t im Klartext: im Frihjahr
— April/Mai — wird sorgfaltigst aufgebaut und
durch zusatzliche Leinen ,sturmfest” gemacht
und im Herbst — September/Oktober — beginnt
das leidige Abbauen. Das 25gm grofB3e Vorzelt
muB geldst und gewaschen werden. Von dem
gleich groBen HolzfuBboden wird der Teppichbo-
den entfernt, die einzelnen Holzplanken abge-
schraubt und zum Abtransport mittels Lkw gesta-
pelt. Der 10m lange ,Weippert 800 DS* muf
ebenfalls griindlich gesaubert und zum Abtrans-
port in einen Hangar des Flughafens bereitgestellt
werden. Bis Ende Oktober muB der gesamte Platz
leer sein, nicht zuletzt wegen der alljahrlich wie-
derkehrenden Herbst- und Winterstirme.

ie von meiner Familie und mir sehr geschatzte

Oase der Ruhe und des Friedens verwandelt sich
wahrend der Wintermonate tageweise in einen
Hexenkessel mit Sturm und Regen.
Es ist wieder September! Ein letztes Mal in diesem Jahr
ist der Rasen gemaht. Die Vogeltranke in der Nahe eines Rosen-
busches (Rosa rugosa), der typischen Syltrose, dient zweckfremd
jetzt als Futterplatz fur nachtaktive Tiere. Ein Igel hat es sich, ein-
gerollt unter dem mit Gppigem Gras durchwachsenen Rosen-
busch der ,Syltrose”, die ich vor Jahren als kleine Einzelpflanze
eingesetzt hatte, und jetzt leuchtend rote Hagebutten zeigt,
bequem gemacht und wartet auf seine Jagdzeit in den Nachten.
Die Ublicherweise weit hérbaren schrillen Schreie der Méven sind
verstummt. Still ist es geworden auf der Insel, wohltuend still! Ein

sanfter Studwest-Wind spielt mit dem
hohen Dinengras und zaubert hier und da

ganz leise Gerausche wie Musik.

Der lange Strand ist fast menschenleer. Jetzt
ist es sehr angenehm, stundenlang entlang der
Brandung zu wandern und angesichts des riesigen

Meeres und des fernen Horizonts kommen Gedanken
und Gefiihle der Demut und einer unendlichen Dankbar-

keit auf. Da wird einem klar: Der Mensch ist nur ein Sand-
korn am Meer.
Die Brandung spult den Sand unaufhérlich, als kénne sie
das make up und die fur den Fremdenverkehr zurechtge-
machte Tunche nicht mehr ertragen. Die Insel ruht sich aus
und benimmt sich wieder ungezwungen, wie es dieses lie-
benswerte, wenn auch manchmal etwas launische Eiland
mit seinen vielen Besonderheiten, verdient.
Die Glockenheide leuchtet groBflachig in der Sonne,
die den morgendlichen Tau mih-
sam besiegt hat. Einige Schafe
suchen lautlos dort nach
Nahrung.
Ein wunderschéner Spatsom-
mertag ladt zu einem Spaziergang
in die windgeschutzte Keitumer Bucht
ein. Die mehr als 700 Jahre alte im friesi-
schen Stil erbaute Keitumer Kirche, eine alte Seefahrerkirche,
lockt zur Einkehr.
in Gottesdienst mit Pastor Traugott Giesen ist ein tiefgrindiges
Erlebnis. Diesem Mann zuzuhéren, dem es in seinen Predigten
immer wieder gelingt, die Herzen der Menschen zu erreichen und
weit zu 6ffnen fur die wirklich wichtigen Dinge dieser Welt, ist
erbaulich.
Es ist nicht auBergewdhnlich, daB Pastor Giesen seine Predigt
kurz unterbricht, von der Kanzel herabsteigt, um Kindern Dauer-
lutscher zu schenken, die auf dieses Ereignis nur ungeduldig war-
ten kédnnen. Unter dem Beifall der Gottesdienstbesucher geht er
wieder auf die Kanzel, um seine Predigt fortzusetzen. Wenn
Pastor Giesen Gottesdienst halt, ist die sonst nur maBig gefillte
kleine Kirche immer Uberfullt. Die Zeitung ,Die Welt” nannte ihn
kurzlich ,, den Himmelskomiker”. In seinen Gottesdiensten darf
auch mal gelacht werden. Es ist ein GenuB, seine Blcher zu lesen
oder seine Predigten im Internet zu verfolgen (http://www.st-
severin.de).
In dieser Zeit — vom 25. September bis 3. Oktober — herrscht
reges Treiben nur am Brandenburger Strand vor Westerland. Wie
in jedem Jahr kdmpft hier eine Woche lang die surfende Weltelite
um wichtige Meisterschaftspunkte (Surf-Worldcup Sylt). Immer
mehr , Sehleute” streichen diese Woche in ihrem Kalender rot an,
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Adoptiert: Das fremde Organ

)) Organtransplantation als Grenzerfahrung
Susanne Krahe
GTB 999, Gutersloher Verlagshaus,
Glutersloh 1999; ISBN 3-579-00999-0
DM 16,80

Die Autorin ist 1959 geboren, evange-
lische Theologin, 1989 erblindet und
lebt seit 1991 mit einer Spenderniere.

.Fraher war ich dagegen. Wie alle Men-
schen guten Willens war ich dagegen und
sammelte die Argumente der Menschen-
wirde gegen diesen modernen Kanni-
balismus von der StraBe auf. Dieses
Ausschlachten, Verwerten, Gebrauchen,
Benutzen, pfui Teufel. Ich lehnte ihn ab

) Sylt: in Deutschland ganz ohen

diesen Machbarkeitswahnwitz, all die
medizischen Ersatzwunder, die naturwis-
senschaftlichen Pseudoreligionen”.

Diese Position vertritt die Autorin vehe-
ment in Seminaren und Diskussionen
erganzt um ihre Vorbehalte und Zweifel
am Hirntod als tatsachlichem Tod des
Menschen und der Forderung auf ein
menschenwdurdiges Sterben. lhre theore-
tisch intellektuellen Positionen werden mit
philosophischen und ethischen Argumen-
ten durchsetzt aufgebaut, bestimmen
auch das Umfeld der Autorin und bilden
die Grundlage fur aktive Proteste und
Ablehnung von Organtransplantation.

.In Wirklichkeit bin ich am Durst
gescheitert. Eines Abends spielte ich wie-
der einmal das Trinkspiel und blieb der
Verlierer. Wir Nierenkranken darfen nicht
trinken. Uns durstet. Wir lutschen am
Essig, an Eiswurfeln, an Mundwasser, um
die Trockenheit unserer Gaumen zu zah-
men. ... Einmal so saufen wie Rinder. Ein-
mal wie ein Hund seinen Napf ausschlir-
fen. Einmal Kamel sein, das aus tiefen
Korperreservoiren schopft. Als ich diese
Ideen nicht mehr aus meinem gebildeten
Schadel kriegte, sagte ich Ja zur Entnahme
der Niere des Fremden. Fur mich. Fir mei-
nen Durst”.

In der Realitdt der dann selbst von einer
schweren Nierenerkrankung Betroffenen

gelesen von Jutta Alders

hingegen bestimmen letztlich diese anima-
lisch triebhaften Bedurfnisse zunehmend
das Denken, wird auch die Angst vor
einem absehbaren Tod durch Nierenversagen
in so jungem Alter immer erdriickender.
Transplantation als Grenzerfahrung vor
allem mit sich selbst! Denn welchen Stel-
lenwert kdnnen die bisher vertretenen
Prinzipien und alle in der Theorie ent-
wickelten ethischen, moralischen und phil-
osophischen Positionen noch haben, wenn
der eigene Korper plotzlich eine immer
forderndere ganz andere Sprache spricht,
wenn die Autorin sogar auf die bevorste-
hende Motorradsaison zu hoffen beginnt
und alle Motorradfahrer als potentielle
Tote und damit als mogliche Spender ganz
ungeniert betrachtet? Der sich aus dieser
Konstellation bei der Autorin entwickelnde
innere psychische Konflikt durfte die aus-
gepragten Tubustrdume nach NTX ebenso
mit beeinfluBt haben die Bereitschaft zum
eher negativen und pessimistischen Erle-
ben der mit der Transplantation in Zusam-
menhang stehenden MaBnahmen und
Erfordernisse.

as ist Cyclosporin? Ein giftiger Pilz,

der nach Kakao schmeckt und durch
den Achselschweif3 ruchbar wird. Jeden
Morgen und Abend packen wir rotbraune
Bomben aus ihrem Goldpapier und quélen
uns das Zeug in den Magen...

man mich nach Heidelberg gebracht. Am 19. September

wurde mir dort durch Herrn Prof. Dr. Otto, jetzt Leiter

nicht nur wegen des weltmeisterschaftlichen Spektakels.
Sie kommen auch, weil sie das tolle Beiprogramm
genieBen wollen.

Die Insel ist schon zu jeder Jahreszeit. Es gibt Schnee
im Winter, es gibt aber auch Karibische Nachte im
Sommer. Meine Familie und ich bevorzugen die
Monate Mai/Juni, wenn sich die Insel ihr buntes Frih-
lingskleid anlegt, und den besinnlichen September,
um von der Insel dankbar fir die schéne Zeit bis hof-
fentlich im nachsten Jahr Abschied zu nehmen.

roh und sehr dankbar bin ich, daB ich dieses wun-

derschone Fleckchen Erde von meinem Camp aus
im Einklang mit der unmittelbaren Natur wieder erle-
ben darf. Vor vier Jahren, im September 1995, kdmpf-
ten die Arzte in der Heidelberger Universitatsklinik um mein
Leben. Vollig unvorbereitet und nach acht dramatischen Tagen
im Leberausfallkoma in einem Mainzer Krankenhaus liegend, hat
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des neu geschaffenen Transplantationszentrums Mainz,
eine Spenderleber Ubertragen.
Immer wieder frage ich mich, wie ich dem Spender, seinen
Angehorigen und Herrn Prof. Dr. Otto sowie den anderen
beteiligten Arzten und dem Pflegepersonal, auch natir-
lich denen in der Uniklinik Mainz, danken kann.
Ganz besonderen Dank an dieser Stelle nochmals
an meine Frau und meine Kinder Silke und Ste-
fan, die mir durch ihre standig spurbare Néhe sehr gehol-
fen haben, ganz langsam und mit viel Geduld wieder Kraft
zu bekommen und am normalen Leben teilzunehmen. Die ver-
starkte Zuwendung der Familie ist neben der medizinischen Kunst
ganz wichtig fur den frisch Transplantierten und auch fur den
Patienten auf der Warteliste.
Meine Familie hat erheblich dazu beigetragen, daB ich die
geliebte Insel, die mir Kraft schenkt fur Kérper und Seele, wieder
erleben darf. @Helmut Beckmann



Was ist Immunsuppression? Die Hamsterb-
acken im Spiegel. Der Mob auf dem Kopf,
die blonden Stoppeln...

Was ist Cortison? Cortison ist an allen
Traurigkeiten Schuld”

Vergleichbar ist das Verhaltnis der Autorin
zu dem transplantierten Organ. Sie spricht
anfangs von ihm als ,Er”, der Fremde. Phy-
sische Beeintrachtigungen oder Schmerzen
interpretiert sie vielfach als seine Rache
oder Eifersucht; andere postoperative Ver-
anderungen, wie ihre plotzliche Vorliebe
fur saure Speisen, fihrt sie auf nun auf sie
Ubertragene Vorlieben ihres vierzehnjahri-
gen Spenders zurlck. ,Ja, ich habe mich
verandert. Ich gehére nicht mehr zu den
Normalen. Neuerdings fuhre ich Selbstge-
sprache und trinke fur zwei. Meine Haare
wachsen so schnell, daB ich meine sie aus
ihren Wurzeln sprieBen zu sehen, wenn ich
nur lange genug vor dem Siegel stehe.
Uber der Nasenwurzel treffen sich meine
buschigen Brauen und wuchern meine
Stirn hinaus wie bei urwichsigen Man-
nern... Uber meinen Lippen weht ein heller
Damenbart. Stoppeln am Kinn, an den
Wangen. Flaumige Schultern, wo friher
nur nackte Haut war. ,Du siehst aus wie
blondes Affchen!” stellte mein Freund fest,
bevor er seine haarig gewordene Geliebte
verlieB... Das war die Rache des Fremden,
seine Eifersucht”.

Im Laufe der Jahre allerdings findet im Ver-
haltnis der Autorin zu ihrem Spenderorgan
langsam eine Verschiebung in der Qualitat
statt. Es bleibt zwar in den Erzahlungen bei
einem generell Distanz ausdrickenden
LEr”, das aber zunehmend als ein die
gewonnene Nahe signalisierendes Syno-
nym fur ,Gefdhrte, Freund, Nachster” fun-
giert, mit dem sie und ihr Leben untrenn-
bar verbunden sind. So gelingt es ihr das
Organ physisch als auch psychisch-mental
zu adoptieren. Allerdings durfte auch kunf-
tig der Weg verstellt bleiben, von dem zum
SchluB weitaus verséhnlicheren , Wir” zu
dem eine véllige Identifikation implizieren-
den ,Ich” zu kommen.

Obwohl mir die in diesem Buch
beschriebenen Gedanken und Geflhle von
Anfang an fremd waren und auch bis zum
Ende fremd blieben, ich sogar beim Lesen
zunehmend den Eindruck gewann, trotz
der selbst erfahrenen Transplantation fur
dieses Buch vollig ungeeignet zu sein, gibt
es Griinde, mich trotzdem fur eine Bespre-
chung zu entscheiden.

um einen ist es die sich durch dieses

Buch offenbarende ungeheure Diskre-
panz zwischen theoretisch entwickelten,
far unangreifbar und richtig gehaltenen
Grundsatzpositionen als AuBenstehender
und der sich plétzlich vollig wandelnden
und auf mehr instinktiv-existenzielle Per-

spektiven reduzierenden Position als dann
von der gleichen Frage subjektiv Betroffe-
ner. Dies ist sicherlich ein generelles Pha-
nomen, das zeigt, um wie vieles es leichter
ist, aus der Distanz Urteile zu fallen und
Verurteilungen vorzunehmen.

Zum anderen aber zeigt dieses Buch in
bezug auf Organspende und Organtrans-
plantation sehr eindrucksvoll, wie untrenn-
bar die Frage nach dem eigenen Annehmen
eines Spenderorgans in der Extremsituation
mit einer fundierten persénlichen Position
und Entscheidung verkn(pft ist. e

Neuerscheinung:

Was wirklich hilft bei Hepatitis
)) Dr. med. Christiane Lentz
Stdwest Gesundheit, Stdwestverlag
1999, ISBN 3-517-06035-8
DM 19,90

Hepatitis ist eine Entziindung der Leber.
Sie kann u.a. durch Medikamente, Alko-
hol, falsche Erndhrung und vor allem durch
Virusinfektionen ausgelost werden. Dieses
Buch informiert nicht nur Gber die verschie-
denen Formen von Hepatitis, deren Verlauf
und Uber geeignete MaBnahmen zur Vor-
beugung, sondern stellt auch neue
Behandlungsmethoden insbesondere der
Virushepatitis vor. ® Covertext

T

e ——

WELLNESS-WOCHE IN DER MURI

Noch stehen einige Platze fur unsere Mitglieder zur Verfugung.
Nutzen Sie die bis zum 31. Januar 2000 geltende Anmeldefrist.
Das Angebot umfallt eine Unterbringung in Einzel- oder Doppel-
zimmern mit Vollpension sowie die kostenlose Nutzung zahlreicher

Klinikeinrichtungen.

iy o C SRS

6. BIS 30. MAI 2000 - DM 495,—/PERSON + WELLNESS-WOCHE IN DER MURITZ-KLINIK

Sollten Sie uber die Informationsbeilage zu den Lebenslinien 1/99 nicht mehr verfugen

Anfragen an: Jutta Alders, Worringer Str. 43, 42119 Wuppertal, Tel. Fax (0202) 4215 65

TZ=-KLINIK:KLINK
Gleichzeitig kann die Beschaffung einer kostengunstigen Anreise zum
ICE-Supersparpreis mit der DB in Anspruch genommen werden.
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Wir danken...

... fiir die Unterstiitzung unserer Arbeit

Leute, kauft bei Trédler Abraham...
Erinnern Sie sich an diesen Schlager aus
den Siebzigern?
Nun, als Trodler trat nicht besagter Abra-
ham sondern das Flohmarkt-Team der
Kontaktgruppe Ludwigsburg/Bietigheim-
Bissingen auf, und dies bereits zum zehn-
ten Mal. Obwohl in der Region viele groBe
Flohmaérkte veranstaltet werden, furchtet
die Gruppe diese Konkurrenz keineswegs.
Die Erfahrung zeigt, daB man mit einem
interessanten Angebot durchaus seine
Geschafte machen kann. Und diese sind
gut fur die Vereinskasse, denn die Beschaf-
fung von Forder- und Spendengeldern
wird immer schwieriger (mal abwarten, ob
die im Rahmen der Gesundheitsreform
versprochene Forderung eine Verbesse-
rung bringt?).

eim Flohmarkt ,,am Ku(h)riosum)” im

Zentrum von Bietigheim-Bissingen hat
das Flohmarkt-Team mit seinen mehr als
zehn Helfern beim 2 und 3. Flohmarkt in
1999 wieder gute Umsatze erlost — und

damit dem Verein sicher eine Freude bereitet.
Allen hat es viel SpaB gemacht, auch wenn
es einige geizige Zeitgenossen gibt, die
alles far nur 50 Pfennige oder eine Mark
haben mochten. Das Wetter hat auch
bestens mitgemacht, der Regen kam erst
beim Einpacken. Dank der schénen Sach-
spenden kann das Team immer wieder ein
interessantes Warenangebot ausbreiten,
so manches Schnappchen ist darunter, sei
es eine Krachlederne mit speckiger Patina,

die ihren Liebhaber findet, sei es
eine typische Kaffeekanne aus
den Funfzigern, eine komplette
Fotoausristung oder eine noch
gut erhaltene Pelzjacke. Fur
Musikfreunde gab es Schellack-
Platten, flr Leseratten die Aus-
wahl von weit Uber Tausend
Buchern.
Noch ist eine halbe Garage
voll (die uns eine altere
Dame kostenlos zur Verfiigung

...fiir die Forderung unserer Arbeit

)»» AOK Bundesverband, Bonn

»» Barmer Ersatzkasse

»» Kaufmannische Krankenkasse

) Arbeiter-Eratzkassenverband Siegburg
» DAK Deutsche Angestellten Krankenkasse
» Stadt Heidelberg

» Fujisawa-Pharma, Minchen

» Wyeth-Pharma, Minster

) Essex Pharma, Mlnchen
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» Hoffmann La Roche, Grenzach-Wyhlen
» Novartis Pharma, Nurnberg

...unseren Mitgliedern & Génnern:
» Gerlinde Huber
» Ralf Baedeker
» Rola-Bau GmbH
» Gerhard Mihlberger
» Ernst Eberle

stellt!) und ein weiterer Termin ist notwen-
dig, um Platz zu schaffen. Denn immer
wieder stehen Kartons vor der Tire, es hat
sich eben herumgesprochen, daB3 wir
Gbrige ,Fldhe” abnehmen. Na ja, so man-
cher meint, auf diese Weise seinen alten
.Kruscht” entsorgen zu kénnen, aber
meist sind wirklich gute Sachen dabei.
@ Josef Theiss

Ohne die groBe
Bereitschaft der Helfer
bei Transport, Aufbau,
heim Verkaufen bis hin
zum Abbau wire dies
alles natiirlich nicht
maglich.

Es ist nicht nur harte Arheit sondern
auch die Freude am Gemeinschafts-
erlebnis und am interessanten Kontakt
mit den Kaufern, mit denen meist
kraftig gehandelt werden muB.

Ab und zu gibt es aber auch eine

kleine Spende ,,extra‘*.

» Freyunger Reisebiiro

» Michael und Brigitte Hoffmann

» Flohmarktteam Kontaktgruppe Ludwigsb.
»» Tombola Roswitha Knittel/Bernd Miiller
»» Gedenken an Ralf Baedeker

...und den vielen hier nicht
genannten Mitgliedern.
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Beitrittserkldrung:

Name/Vorname Geb.Dat. Beruf

StraBe PLZ/Wohnort Telefon Fax
Grunderkrankung Transplantiert in am

[ 1 Einzelmitgliedschaft/Betroffener Jahresbeitrag DM 75,-

[ 1 Familienmitgliedschaft (etroffener und ein/e Angehérige/r) Jahresbeitrag DM 100,—

Angehorige/r: Name/Vorname Geb.Dat. Anschrift
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[ 1 Ichbin mitjahrlichem Bankeinzug einverstanden
Konto Nr. BLZ Bank
Unterschrift Betroffener

Ort, Datum Unterschrift Angehérige/r
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AdressSen......cocceevvevemieeenneens

Selbsthilfe Lebertransplantierter Deutschland e.V.
Karlsbader Ring 28, 68782 Brihl, Tel. (06202) 70 26-13, Fax -14

eMail: info@lebertransplantation.de, www.lebertransplantation.de

DER VORSTAND..................

Vorsitzende 1. Beisitzerin
))Jutta Vierneusel ))Jutta Alders
Worringer Str. 43, 42119 Wuppertal, Tel./Fax (0202) 42 15 65,
Jutta.Alders@t-online.de

Karlsbader Ring 28, 68782 Bruhl, Tel. (06202) 7026-13, Fax -14,

info@lebertransplantation.de

)) Stellv. Vorsitzender )) 2. Beisitzer
Josef Theiss Helmut Beckmann
Ernst-Heinkel-StraBe 12, 74321 Bietigheim-Bissingen, Am Fort Elisabeth 5, 55131 Mainz, Tel. (06131) 5 27 15, Fax 57 40 13,

Tel. & Fax (07142) 57902, joseftheiss@t-online.de
)) Kassierer
Jirgen Scheurer
Kraichbachstr. 5, 68766 Hockenheim, Telefon & Fax (06205)14488

)) Schriftfihrerin
Gerda Schieferdecker

Justinus-Kerner-StraBe 2, 74388 Talheim, Tel. (07133) 96 47- 47, Fax -48,

GSchieferdecker@t-online.de

Selbsthilfe Lebertransplantierter
Deutschland e. V.
Karlsbader Ring 28

68782 Bruhl
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Tel./Fax (04651) 2 53 19, Helmut-Beckmann@t-online.de
)) 3. Beisitzer

Werner Pollakowski

Birkengrund 1, 38226 Salzgitter, Tel. (05341) 4 60 01
)) Beratendes Mitglied

Jutta Riemer
Maiblumenstr. 12, 74626 Bretzfeld, Tel. (07946) 94 01-87, Fax -86




ANSPRECHPARTNER.......cociiiiiiiiiinnncrnne e

)) Bitte wenden Sie sich an einen der nachstehend genannten Ansprechpartner
in lhrer Nahe, wenn Sie personlichen Kontakt suchen.

»Hamburg/Schleswig Holstein.............cccoceeinnes
Manfred Bantz, Tel./Fax (040) 6 30 14 95,
Manfred Bantz@t-online.de

Hamburg

MNiedersachsen...........ccovveiiiiiiiniinirn s
Barbara Backer, Tel (04954) 99 45 68
Werner Pollakowski, Tel (05341) 4 60 01
Nicola Zimmermann, Tel (0551) 7 70 13 40

Niedersachsen West
Hannover

Gottingen/Kassel

N Berlin/Brandenburg..........ccccoovviiiiiniiinnnn.

Berlin Jutta Alders, Tel/Fax (0202) 42 15 65
Jutta.Alders@t-online.de

M Mecklenburg-Vorpommern...........cccvvuniennnens
Schwerin llona Freitag, Tel/Fax (038788) 5 02 63

MSachsen-Anhalt...........ccooviiiiiiiiiii e
Magdeburg Heidrun vom Baur, Tel (0531) 61 00 12

MSAchSeN....c.iiiiiiiir
Leipzig Roland Schier, Tel (0341) 6 51 54 27

MNordrhein-Westfalen.............ccovveiiiniiiniinnnnne.

Munsterland/Ruhrgeb. Nord Klaus Trinter, Tel (02367) 16 45, Fax 9342,
Klaus.Trinter@gmt.de

Wilma Potthoff, Tel (05242) 40 17 94, Fax 409201,

W.Potthoff@garant-moebel.de

Heidi Klug, Tel (02051) 2 36 37

Jutta Alders, Tel/Fax (0202) 42 15 65,

Jutta.Alders@t-online.de

Bergisches Land Sigrun Wittkowski Tel (02191) 552 13

Sauerland/Nordl. Siegerland  Birgit Schwenke, Tel (02195) 6 92 31,

BS.Schwenke@t-online.de

Ostwestfalen

Ruhrgebiet Sud
Wuppertal/Dusseldorf

KoéIn Fernando Cabete, Tel (02174) 78 00 74 od.
(0173) 2 72 35 93, Fcabete@aol.com
Bonn Sigrid Muller, Tel/Fax (02645) 23 84
MRheinland-Pfalz..........coooeiiieiiiiiiiiiiieas
Mainz Helmut Beckmann, Tel (06131) 5 27 15, Fax 57 40 13,

Helmut-Beckmann@t-online.de
Karl-Heinz Pulcher, Tel (0671) 4 20 13
mpulcher@sparkasse.net

Mariele Hohn, Tel (02602) 8 12 55
Gabriele Raab, Tel (06432) 8 33 89

Westerwald-Rhein/Lahn

Frankenthal Heinz Reiter, Tel (06233) 6 19 22
MHESSeN. ...t

Sudhessen Jula Franke, Tel (06251) 3 99 91

Nordhessen Andreas Weider, Tel (0661) 5 69 19

MNSaarland........ccoeiiiiiiiii
St. Ingbert Peter Niedner, Tel (06894) 5 24 24, Fax 58 19 19
M Baden-Wiirttemberg...........couiiiiiiiiiiniiinnnnnns
Heidelberg Wolfgang Bier, Tel (06202) 1 53 33,
101.217707@germanynet.de
Karlsruhe Heidi Herzog, Tel/Fax (07252) 97 58 31
Heilbronn Gerda Schieferdecker, Tel (07133) 96 47 -47, Fax -48
GSchieferdecker@t-online.de
Hohenlohe Jutta Riemer, Tel (07946) 94 01-87, Fax -86
Ludwigsburg Josef Theiss, Tel/Fax (07142) 5 79 02
joseftheiss@t-online.de
Stuttgart Elli Rapp, Tel (0711) 2 86 84 85
Tubingen Guenther Lehnen, Tel (07157) 43 54
Esslingen Rosemarie WeiB3, Tel (0711) 37 27 37
Waiblingen Hildegard Killet, Tel (07191) 5 30 93

Nurtingen (Altkreis) Irmgard Klein, Tel (07021) 48 39 56
Aalen Petra Barth, Tel (07171) 8 31 19

Bodensee Maren u. Jurgen Otten, Tel (07544) 7 17 75,
Fax (07544)74 11 56, j.u.m.otten@t-online.de
Freiburg Marita Zielke, Tel (07664) 9 52 13
Monika Meyer, Tel/Fax (07621) 4 68 44
M BaYerN....cccviiiiiiiiir e
Munchen Alfred-Josef Truger, Tel/Fax (089) 48 72 97
Bayreuth Nicola Rupprecht, Tel (09205) 14 20

Erlangen/Nurnberg Jurgen Glaser, Tel (09171) 89 83 58
Birgit Binder, Tel (09127)5 71 69
Ulrich Kraus, Tel (0931) 46 18 75, ulikraus@mayn.de

Gerhard Muhlberger, Tel (08503) 12 52, Fax 92 21 21,

Wirzburg
Niederbayern

Gerhardjun@aol.com

)) Kontaktgruppe fiir
Hinterbliebene
Baden-Wurttemberg

Weitere Ansprechpartner
)) nennen wir lhnen gerne
Jutta Alders, Tel/Fax (0202) 42 15 65,
Jutta.Alders@t-online.de
Josef Theiss, Tel/Fax (07142) 5 79 02

nordlich der Mainlinie

sudlich der Mainlinie

joseftheiss@t-online.de

FACHBEIRATE.....ocvevereresrnnrnsenns

M Arztlicher Fachbeirat
Prof. Dr. med. E. Klar, Chir. Universitatsklinik Heidelberg, Transplantations-Zentrum
Prof. Dr. med. G. Otto, Universitatsklinik Mainz, Transplantations-Zentrum
Prof. Dr. med. P. Frihmorgen, Klinikum Ludwigsburg, Gastroent./Hepatologie
Prof. Dr. med. K. P. Maier, Stadt. Kliniken Esslingen am N.,Gastroenterologie
Prof. Dr. med. U. Leuschner, J. W. Goethe Universitat Frankfurt/M., Med. Klinik Il
Prof. Dr. med. R. Ringe, Georg August Universitdt Gottingen, Zentrum Chirurgie
Prof. Dr. med. M. P. Manns, Med. Hochschule Hannover, Gastroent./Hepatologie
PD Dr. med. K. Boker, Medizinische Hochschule Hannover, Hepatologie
Prof. Dr. med. N. Senninger, Universitat Minster, Klinik fir Allgemeine Chirurgie

Prof. Dr. med. J. Hauss, Klinikum der Universitat Leipzig, Zentrum Chirurgie

) Pflege Lebertransplantierter
Dieter Eipl, Chir. Universitatsklinik Heidelberg, Transplantations-Zentrum Station 3B
M Rehabilitation
Dr. med. R. DoBmann, Kiinik Taubertal (BfA), Bad Mergentheim
M Psychologie
Dipl. Psychologin S. Storkebaum, Klinikum Rechts der Isar, Miinchen
) Soziales
Uli Westhauser, Dipl. Sozialarb. (FH), Heilbronn
Nluristischer Beirat
Elke Rampfl-Platte, RA, Minchen
MGeistlicher Beirat
Pfarrerin Barbara RoBner, Pastoralpsychologin, (06221) 48 46 78
Pfarrer Horst Tritz, Kath. Klinikseelsorge Chir. HD, (06221) 56 65 98,
Piepser 65988 (0. tber Zentrale)
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Roswitha Knittel & Bernd Muller, Tel. (07903) 94 12 38



Anzelge



