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Liebe Mitglieder, Angehorige, Férderer und Interessierte,

seit 1995 gibt es nun unsere Zeitschrift ,Lebenslinien” mit zwei Ausgaben jéhrlich und
i qualitativ hohen Anforderungen.

Die mit der letzten Ausgabe versandte Umfrage an unsere Leser zum Inhalt der ,Le-
! benslinien” hatte ihren letzten Termin zur Riicksendung Mitte Oktober — also nach
i Redaktionsschluss. Somit wird das Ergebnis der Auswertung in der Ausgabe 2/2003
i mitgeteilt. Ich mochte mich aber schon jetzt fir die rege Beteiligung bedanken.

: Vielleicht ist hnen schon bei der letzten Ausgabe die neue Gestaltung des Titels und
i der Titelseite aufgefallen. Mit diesem Heft ist auch das Layout der Text- und Informa-
{ tionsseiten geandert. Der Vorstand und das Redaktionsteam haben dabei auf Qualitat,
i gute Lesbarkeit und ansprechbares AuReres Wert gelegt. Die Anderungen ergeben
i sich durch den Wechsel zu einem Verlag, der einen neuen Graphiker und eine andere
! Druckerei beauftragt hat. Josef und Stefan Theiss mdchte ich namens des Vorstands
! fur ihren engagierten und kompetenten Einsatz bei der bisherigen Gestaltung unserer
{ Zeitschrift danken.

. Der Leitartikel dieser Ausgabe befasst sich mit dem Hohepunkt dieses Jahres im Ter-
minplan unseres Verbandes: der zentralen Veranstaltung zum Tag der Organspende
am 1.Juni 2002 in Mainz. Fur alle Teilnehmer wird dieser Tag noch lange in Erinnerung
! bleiben, der Gottesdienst im Dom zu Mainz unter der Leitung von Kardinal Lehmann
i und die Fortsetzung der Veranstaltung mit verschiedenen GruRworten und Vortragen
i im ,Erbacher Hof" Als sehr stimmungsvoll und informativ empfanden die Anwesen-
. den die Veranstaltung. Es hat uns gefreut, dass in der ZDF-Heute-Sendung dariiber be-
richtet wurde.

{ Das gemeinsame Engagement von verschiedenen Patientenverbénden, Dialysepatienten
i Deutschlands, Bundesverband der Organtransplantierten, Herztransplantation Stidwest
i und der Selbsthilfe Lebertransplantierter sowie der Landeszentrale fiir Gesundheitsfor-
i derung in Rheinland Pfalz bei Organisation und Vorbereitung der Veranstaltung durch
! unseren Verband setzten Zeichen fir die zuklnftige Zusammenarbeit. Organspende als
i gesamtgesellschaftliches Anliegen muss gemeinschaftlich — vor allem auch von den
Patientenverbanden — in die Offentlichkeit getragen werden. Wir werden fortan noch
i mehr bei wichtigen Themen im Interesse unserer Mitglieder und aller Betroffenen mit
i den anderen Patientenorganisationen zusammenarbeiten — gebtindelte Krafte machen
¢ starker.

Nun wiinsche ich allen viel Freude bei der Lekttre.

thre Jutta Vierneusel



Zum 20. Mal: Tag der Organspende

Von Mensch zu Mensch

um 20. Mal wurde in Mainz am
Z 1. Juni 2002 der Tag der Organ- :

spende begangen, dieses Mal unter
tenliebe, der letzte und
! tiefste Ausdruck der
land-Pfalz, Kurt Beck, hatte die Schirm-
herrschaft fiir die Veranstaltung iber-
nommen. In seinem GruBwort wies er
ausdriicklich auf die gemeinsame Erkla-
rung der Deutschen Bischofskonferenz !

dem Motto ,Von Mensch zu Mensch”.
Der Ministerprésident des Landes Rhein-

und des Rates der Evangelischen Kirche

in Deutschland hin, wonach Organspen-
den als ,ethisch verantwortlich” und als

,Zeichen der Néachstenliebe” gewertet

werden. Gleich zu Beginn dieses Kurzbe-

richts sei auch erwahnt, dass die Region
Mitte, zu der das Land Rheinland-Pfalz zu-
sammen mit Hessen und dem Saarland

gehort, Vorbildliches geleistet hat bei der

Durchfihrung des Transplantationsgeset-

zes und die Organspendebereitschaft :
deutlich anheben konnte. :

Der Bischof von Mainz Kardinal Dr. Karl Lehmann

Hohepunkt der Veranstaltung war zwei-
fellos der Dankgottesdienst im romani-

schen Mainzer Dom unter der Leitung :

von Kardinal Dr. Karl Lehmann. Zusam-

men mit Pastorin RoRner und der Dom-
kantorei machte Kardinal Lehmann die- !

sen Gottesdienst zu einem bewegenden

Akt der Dankbarkeit und des Mutfassens.
Ausgehend vom Evangelium tber die Ge-
schichte vom barmherzigen Samariter hob
Kardinal Lehmann hervor, dass Organ- i

spende ethisch verant-
wortliches Handeln sei
und ein Akt der Né&chs-

Solidaritat mit der Weg-
gabe des eigenen Lei-

bes. Leben als Geschenk Gottes misse
bewahrt und geschiitzt werden. Die Liebe
zum Leben driicke sich aber auch aus in
¢ der Bereitschaft zur Organspende, in der
Bereitschaft, anderen ein neues Leben zu
i schenken tber den eigenen Tod hinaus.
© Sehr bewegend waren auch die Worte ei-
" ner Betroffenen, die davon berichtete,
! wie sie gegen den Widerstand der Arzte
alle Organe ihres an einem Schlaganfall
verstorbenen Mannes zur Transplantation
freigeben konnte. In der Begegnung mit
Transplantierten empfinde sie das neue
sere Gruppe am interessantesten ist der
' rapide Anstieg der Lebensdauer von trans-
i Am Nachmittag fand ein Symposium
statt, das von zahlreichen GruRworten
i eingeleitet wurde: von Herrn Dr. GaR in
! Vertretung des Ministerprasidenten von
Rheinland-Pfalz, der einige konkrete Ak-
tionen zur Werbung fiir die Organspende
hervorhob; Herrn Professor Dr. Galle von
i der medizinischen Klinik der Universitat
Mainz, der betonte, dass Transplantation
i eine komplexe Gemeinschaftsaufgabe
sei, die von einem gesellschaftlichen
{ Konsensus getragen werden misse; !
i Herrn Professor Dr. Molzahn von der
i Deutschen Stiftung Organtransplantation,
i der auf organisatorische Mangel hinwies,
die noch immer dazu fihrten, dass nur
40 Prozent der Krankenhauser kooperati-
onsbereit seien; Herrn Gdb vom Verein
i Sportler fur Organspende, der sich in Ver-
: tretung der Elite der deutschen Sportler
zu Organspende als gesellschaftlichem
i Engagement bekannte und betonte, dass :
es gelte, die allgemein vorherrschende
: Organspende !
i durch gezielte Werbung zu Uberwinden;
und Frau Vierneusel, die ihren Dank an
Spender und Angehérige zum Ausdruck
brachte und das Motto aufnahm der Or-
ganspende als ,Gabe von Mensch zu

Leben immer wie hellen Sonnenschein.

Indifferenz gegentber

Mensch”, wodurch der medizinische Fort-
schritt erst umgesetzt werden kénne.

In seinem Vortrag Uber ,Langzeitergeb-
nisse nach Organtransplantation” stellte
Professor Dr. med. Otto vom Transplanta-
tionszentrum der Universitét Mainz Ergeb-
nisse vor, die aus der von Professor Dr.
med. Opelz von der Universitét Heidelberg
unterhaltenen Datenbank (mit Daten von
ca. 300.000 Transplantationspatienten in
aller Welt, davon ca. 23.400 Leberpatien-
ten) entwickelt werden konnten. Fir un-

plantierten Leberpatienten: der Median
(50-Prozent-Marke) lag in den Jahren
1997-99 bei 17,4 Jahren im Vergleich zu
9,3 Jahren in den Jahren 1985-87; die-
ser Anstieg sei im Wesentlichen der ver-
besserten Immunsuppression durch neue
Medikamente zu verdanken. In seinen
Ausfuhrungen ging Professor Otto syste-
matisch auf die wichtigsten Faktoren ein,
die das Transplantationsergebnis bei den
verschiedenen Organen beeinflussen, ins-
besondere Blutgruppe, HLA-Typisierung,
Spenderalter, Ischamiezeit, Immunsup-
pression und Blutdruck sowie die Art der
Grunderkrankung. Er wies auch darauf hin,
dass die Langzeitfunktion von Niere und
Leber bei Lebendspende besser sei als
bei Postmortalspende, da Gehirntod die
Organe schédige. Dennoch sei die Le-
bendspende nicht die Standardtherapie
wegen ihrer groBen Komplexitdt und
Komplikationen.

Herr Ministerialrat Sengler vom Bundes-
ministerium fur Gesundheit erorterte die
Entwicklungen nach Inkrafttreten des
Transplantationsgesetzes am 1. Dezember
1997. Er betonte die groBere Rechtssi-
cherheit und Transparenz, die letztlich zu
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groBerer Verteilungsgerechtigkeit bei der :
Zuteilung der knappen Spenderorgane
auf Grund von medizinischen Kriterien
fiihre. Leider habe das Gesetz bislang |
nicht zu der erhofften Steigerung von Or-
ganspenden gefiihrt. Organspende bleibe :
ein nicht einforderbares Geschenk. Eine !
Lerbrechtliche” Regelung sei bei Organen
(im Gegensatz zu Vermogen) noch nicht
akzeptiert. Entscheidend fir den Fort- !
schritt zur Linderung der Organknappheit :
sei aber auch die Kooperationsbereit-
schaft der Krankenhduser, die nur lang-

sam steige.

Herr Privatdozent Dr. med. Mauer von der
DSO, Region Mitte, gab einen sehr enga-
gierten Bericht von seiner Tatigkeit. Er !
betonte die Komplexitat des Transplanta- !
tionsvorgangs als Gemeinschaftsaufgabe
mit einer Vielzahl von Beteiligten, ange-
fangen mit den Organspendern. Die Auf- :
gabe sei, die Bereitschaft der Bevolkerung
zur Organspende zu férdern und dann
die unter medizinischen Gesichtspunkten
effiziente Verteilung des besten Organs '
an den geeignetsten Patienten zu gewahr-
leisten. Die Steigerung der Spendebereit-
schaft hange zunéchst nattrlich von den
Spendem ab; dafiir sei Aufklarung und die
Verteilung maglichst vieler Spenderaus-
weise nétig. Aber auch das Angehorigen-
gespréch sei von entscheidender Bedeu-
tung, da die Entscheidung meist auf dem
vermuteten Willen des Toten beruhe. :
Hier kénnten die DSO-Vertreter eine be-
sondere Rolle ibernehmen, die der be-
handelnde Arzt oft nicht erbringen kénne.
Aber auch die Melderate der Kranken- :
héuser gelte es zu steigern. In der Region
Mitte sei ein wichtiger Fortschritt erzielt :
worden mit der Benennung von Trans-
plantationsbeauftragten in den Kranken-

hausern.

Die Veranstaltung war rundherum gelun-
gen: mit der Vermittlung von Wissen und
Erfahrung, insbesondere aber auch mit
der Botschaft, dass Organspende ein Ge-
schenk von Mensch zu Mensch ist, vom
Tod zum Leben. Die musikalische Um- :
rahmung sowie Essen und Trinken trugen
auch zur guten Stimmung bei. Unser
Dank fiir das Gelingen der Veranstaltung
gilt insbesondere Frau Jutta Vierneusel,
der Vorsitzenden der Selbsthilfe Leber- :
transplantierter Deutschland e.V., die mit
ihrer unermtdlichen Vorbereitungsarbeit

diesen Tag moglich machte.

Ulrich R. W. Thumm
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Furbitten der Betroffenen:

Im Rahmen des Gottesdienstes sprachen Menschen, die in unterschiedlicher
Weise von Organspende und Transplantation betroffen sind, Furbitten. Vier davon
wollen wir Thnen hier ndher bringen bzw. wieder ins Gedéchtnis rufen.

Lebertransplantierte:

Herr des Lebens, Dir danke ich fiir das Geschenk des Lebens und fiir die Men-
schen, die bereit zur Organspende sind. Seit vielen Jahren lebe ich dankbar mit
meiner neuen Leber. Ich konnte eine Ausbildung absolvieren und eine Familie
griinden. So bitte ich Dich fur alle betroffenen Kinder und Jugendlichen auf der
Warteliste, dass ihnen rechtzeitig durch eine Organspende geholfen werden kann.
Du Herr des Lebens, ...

Alle: ... wir bitten Dich, erhére uns.

Angehdorige eines Organspenders:

Herr des Lebens, der plotzliche Tod meines Mannes hat mich und meine Kinder
erschuttert. Sein Wille und seine Bereitschaft zur Organspende haben uns gehol-
fen, diesen Tod besser annehmen zu kénnen, weil so anderen Menschen zu neu-
em Leben verholfen werden konnte. Ich bitte um mehr Mut, tiber dieses Thema
zu sprechen. Hilf uns, Angste und Vorbehalte abzubauen und andere zur Organ-
spende zu ermutigen. Du Herr des Lebens, ...

Alle: ... wir bitten Dich, erhére uns.

Krankenschwester:

Herr des Lebens, ich bin dankbar fiir die Kraft und die Ermutigung, die ich in mei-
ner Arbeit auf der Station fur Transplantierte immer wieder geschenkt bekomme.
Ich bitte um Deinen Beistand fiir Pfleger und Arzte, um Verstandnis, Einfiihlungs-
vermogen, Ausdauer und Mut fur die Aufgaben im Dienst an Schwerstkranken. Du
Herr des Lebens, ...

Alle: ... wir bitten Dich, erhére uns.

Nierenkranker Patient, der auf ein Organ wartet:

Herr des Lebens, dankbar bin ich fiir die Kraft, die Du mir in dieser schweren Zeit
der Dialyse und des Wartens auf eine Organspende gibst. Ich bitte Dich fur alle
Patienten, die auf eine Organspende warten und hoffen, lass sie nicht verzweifeln
und gib ihnen Kraft, Hoffnung und Zuversicht. Du Herr des Lebens, ...

Alle: ... wir bitten Dich, erhére uns.



DER BISCHOF VON MAINZ

GruBwort zum 20. ,Tag der Organspende”

,Das Leben ist ein wertvolles Geschenk” — es scheint, als kdnnten Menschen, die auf eine Organtransplantation warten
oder mit einem neuen Organ leben, diese christliche Erkenntnis in besonderer Weise aussprechen. Wenn das Leben ge-
féhrdet ist, gerét vieles in ein neues Licht: Dinge, die selbstverstandlich waren, sind es plétzlich nicht mehr, und eine
Dankbarkeit wéchst fiir Momente des Gliicks, fiir die Natur — vor allem aber fir die Menschen, die einem Liebe und
Kraft schenken. Eindrucksvoll und bewegend lesen sich die Erfahrungsberichte von Menschen, die mit einem implan-
tierten Organ ein neues und oft sehr intensives Leben beginnen konnen.

Viele tausend Menschen leben in Deutschland mit einem gespendeten Organ. Fast 4.000 Organtransplantationen — von
Niere, Herz, Lunge, Leber und Pankreas — wurden im Jahr 2000 vorgenommen. Auch wenn jede einzelne dieser Trans-
plantationen noch mit vielen Risiken und Angsten verbunden ist: Die Bedingungen fur eine Organtbertragung haben
sich in den letzten Jahren und Jahrzehnten erheblich verbessert.

Vielen ist daher zu diesem Jubildum, zum 20. ,Tag der Organspende”, sehr herzlich zu danken: den Arztinnen und Arz-
ten, aber auch den in der Pharmakologie Tétigen, die in der Forschung und in der medizinischen Praxis groRe Fort-
schritte erreichen und die Zahl der erfolgreichen Transplantationen in den letzten 20 Jahren um ein Vielfaches steigern
konnten; den Verantwortlichen in der Politik, die mit dem ,Transplantationsgesetz” von 1997 endlich einen verbindlichen
rechtlichen Rahmen schufen; den Selbsthilfegruppen, Arbeitskreisen, Stiftungen und zahlreichen Verbénden und Insti-
tutionen, die sich um Koordination und Unterstiitzung bei der Organtransplantation bemiihen und vor allem wertvolle
Informationsarbeit fir die Betroffenen wie fur die Offentlichkeit leisten; den Angehérigen und Freunden, die in schwie-
rigen Zeiten zur Seite stehen; vor allem naturlich auch denen, die ihr Organ gespendet haben. Danken méochte ich aber
auch allen Organtransplantierten, die uns oftmals durch ihren Mut und ihre Lebensfreude Vorbild sein kénnen — nicht
zuletzt auch viele Kinder und Jugendliche.

Immer haufiger sind es Eltern und Geschwister, die (Teil-) Organe spenden: In der Sorge um die Gesundheit ihrer Ange-
horigen schenken sie ein Stuick ihrer eigenen Gesundheit weiter — Bewunderung und Dank sei lhnen dafr ausgespro-
chen. Der groRte Teil der Organtbertragungen wird allerdings nach wie vor nach dem Tod des Spenders vorgenommen.
Schon vor 12 Jahren bewerteten evangelische und katholische Kirche in Deutschland dies ethisch sehr positiv:

.Wer darum fir den Fall des eigenen Todes die Einwilligung zur Entnahme von Organen gibt, handelt ethisch verant-
wortlich, denn dadurch kann anderen Menschen geholfen werden, deren Leben aufs héchste belastet oder gefdhrdet
ist. Angehdrige, die die Einwilligung zur Organtransplantation geben, machen sich nicht eines Mangels an Pietdt ge-
genuber dem Verstorbenen schuldig. Sie handeln ethisch verantwortlich, weil sie ungeachtet des von ihnen empfunde-
nen Schmerzes im Sinne des Verstorbenen entscheiden, anderen Menschen beizustehen und durch Organspende Le-
ben zu retten. [...] Aus christlicher Sicht ist die Bereitschaft zur Organspende nach dem Tod ein Zeichen der Nédchsten-
liebe und Solidarisierung mit Kranken und Behinderten.” (Organtransplantationen. Erkldrung der Deutschen Bischofs-
konferenz und des Rates der Evangelischen Kirche in Deutschland, Gemeinsame Texte 1, Bonn/Hannover 1990, S. 26)

Es ist bedauerlich und besorgniserregend, dass trotz der gewachsenen Rechtssicherheit und vieler engagierter Offent-
lichkeitsarbeit die Bereitschaft zur Organspende nach dem Tod in den letzten Jahren in Deutschland kaum zu-, ja
scheinbar sogar eher abgenommen hat. Viele tausend Menschen missen so auf die lebensrettende Transplantation war-
ten; nur etwa die Halfte aller méglichen Ubertragungen kann vorgenommen werden. Dies steigert etwa die Zahl der Le-
bendspenden, bei der die Gesundheit eines gesunden Menschen riskiert wird. Der groBe Mangel an Spenderorganen
kann aber auch zu ethisch abwegigen Erwéagungen fihren, wie sie teils schon existieren: den Gedanken, Menschen als
,Ersatzteillager” fur Organspenden zu klonen oder zu zeugen. Dies ist aus christlicher Sicht, die den Menschen als Ge-
schopf Gottes und als Selbstzweck begreift, véllig unakzeptabel.

Das menschliche Leben ist ein Geschenk — als Christen sagen wir: ein Geschenk Gottes. Dieses Geschenk zu lieben und
zu wirdigen, heiflt: es zu bewahren und zu schiitzen in allen seinen Phasen. Die Liebe zum Leben kann sich auch darin
zeigen, dass man nach dem eigenen Tod einem anderen Menschen ein neues Leben erméglicht. Wenn sich im Anschluss
an diesen 20. ,Tag der Organspende” noch mehr Menschen mit dieser Méglichkeit auseinandersetzen und sich fir die
Zustimmung auf einem Organspendeausweis entschlieBen kénnten, wére dies ein groler Gewinn und Segen.

b+ hud bt L,

Karl Kardinal Lehmann Mainz, im Mai 2002
Bischof von Mainz
Vorsitzender der Deutschen Bischofskonferenz

LEBENSLINIEN 1/2003



Foto: privat

P nanseLaNTATIONS MEDIZIN
Interviews

Hepatologie und Tx-Medizin sind in standigem Fortschritt begriffen. Um unseren Lesern einen Eindruck iber neue

Entwicklungen zu geben, hat unser Redaktionsmitglied Ulrich Thumm eine Reihe von Interviews durchgefiihrt.

Mayo-Klinik, Rochester, MN, USA

Die Interviewpartner an der Mayo-Klinik sind Keith D. Lindor,
M.D. (KL) und J. Eileen Hay, M.D., Ch.B. (JEH). Dr. Lindor ist der
Vorsitzende der Abteilung fur Gastroenterologie und Hepatolo-
gie an der Mayo-Klinik und Professor an der Medizinischen
Hochschule Mayo. Er hat viel tber Primér Bilidre Zirrhose (PBC),
Primér Sklerosierende Cholangitis (PSC) und andere Leber-
krankheiten veréffentlicht. Dr. Hay hat ihre Ausbildung an der
Universitdt Glasgow abgeschlossen und ist stellvertretende Di-
rektorin fur Lebertransplantation sowie stellvertretende Vorsit-
zende der Abteilung fur Gastroenterologie und Hepatologie an
der Mayo-Klinik. Auch sie hat viel veréffentlicht tber PBC, PSC,
chronische Hepatitis, Knochenerkrankungen und verwandte Ge-
biete.

Die Mayo-Klinik wird von der Mayo-Stiftung betrieben, einer ge-
meinndtzigen Organisation in Rochester, MN. Die Klinik in Ro-
chester ist eine ,Gemeinschaftspraxis” von 1.493 Arzten. Dane-
ben gibt es verschiedene Krankenh&user und eine medizinische

Hochschule. Mayo-Arzte sind bertihmt fiir viele medizinische
Errungenschaften. Die wichtigste fur uns ist vielleicht die Isolie-
rung und klinische Anwendung von Kortison durch Dr. Edward
C. Kendall im Jahre 1934, woflr er 1950 — zusammen mit Philip
S. Hench — den Nobelpreis erhielt. Die Mayo-Klinik ist zwar nicht
das grofte Lebertransplantationszentrum in den USA., aber mit
ungeféhr 100 Ltx pro Jahr kommt sie in etwa den groBten deut-
schen Zentren gleich.

Die Interviews haben verschiedene Aspekte von Lebererkran-
kungen und Lebertransplantation abgedeckt. Die fir unsere Le-
serschaft vielleicht interessantesten Forschungen sind eine
demnéchst beginnende Langzeitstudie mit Ursodesoxychol-
sgure (Ursodiol) und mit Tacrolimus zur Behandlung von PSC,
so dass eine Ltx weniger hgufig notwendig wirde. Ebenfalls
interessant ist, dass — entgegen der weit verbreiteten Meinung
in Deutschland — die Dosierung mit Immunsuppressiva nach
Ltx in USA nicht hoher als in Deutschland tblich ist.

UT: Dr. Lindor, vielleicht kénnen wir mit
den Ergebnissen der Ursodiol-Studien
zur Behandlung von PSC beginnen? [Zur

Information: UT hat in den Jahren 1998

der Handelsmarke Ursofalk vertrieben.]

vor ungefahr funf Jahren veréffentlicht.

Sie zeigen, dass bei einer téglichen Do-
sierung von 13 bis 15 mg/kg Korperge- :
wicht zwar eine biochemische, aber kei-
ne klinische Verbesserung eintrat. Die

biochemische Verbesserung hat uns ver-
anlasst, eine Pilotstudie mit 25—30 Pati-

ser Ergebnisse errechnete unser Progno-

semodell eine deutliche Erhéhung der :
Lebenserwartung. Obwohl dies noch eher :

Vermutungen als harte Fakten sind, sind :
sie doch so (iberzeugend, dass wir finan-
zielle Unterstiitzung fur eine randomisier-
i te Studie mit Kontrollgruppe bekamen. :
bis 2000 an einer Pilotstudie teilgenom-
men. Ursodiol wird in Deutschland unter
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Medikamentdse Behandlung vs. Ltx bei PSC?

Auszlige aus dem Interview mit Dr. Lindor

hatten wir natirlich die Resultate schon
friher, aber diese Zeit wird benotigt, um
die Wirksamkeit des Medikaments nach-

i zuweisen, und glicklicherweise schreitet
Diese wird nun ab Juni 2002 zusammen
mit weiteren sechs Forschungszentren mit
i ungeféhr 140 Patienten durchgefuhrt.
KL: Wir haben die Ergebnisse einer sechs-
jahrigen Studie mit tiber 100 Patienten :

PSC nur langsam voran.

: UT: Gibt es noch andere neue For-
{ schungsansditze iiber PSC?

UT: Die hohe Dosierung entspricht also
i in etwa dem, was ich bekommen habe? :
KL: Ja, ungefshr 25-30 mg/kg. Wir ha- !
ben festgestellt, dass nicht nur biochemi- :
sche Verbesserungen eintraten, sondern
dass die hohe Dosierung auch gut ver-
: traglich war ohne ungewohnliche Neben-
. wirkungen. Es besteht also kein beson-
enten durchzufiihren, wobei wir die Do-
sierung verdoppelten. Bei dieser Dosie- '
rung traten noch deutlichere biochemi- !
sche Verbesserungen auf. Aufgrund die- :

KL: Ja, wir sind an Tacrolimus interes-

¢ siert. Wir suchen Patienten aus fir eine

Langzeitstudie, die auf eine Pilotstudie
folgt, die Dr. Van Thiel vor ungeféhr zehn
Jahren durchgefuhrt hat. AuRerdem
schlieBen wir eine Studie mit CellCept
ab. Beide Medikamente werden nach der

: Transplantation zur Immunsuppression
deres Risiko, die Langzeitstudie mit Me-
dikament vs. Placebo iiber vier Jahre !
durchzufiihren. Nach vier Jahren wird je- !
der Teilnehmer das Medikament fur ein
: Jahr bekommen. Danach erfolgt die Eva-
luierung. Insgesamt wird die Studie also :
iiber sechs bis sieben Jahre laufen. Gerne

eingesetzt. Die vorldufigen Ergebnisse
mit CellCept sind allerdings eher enttau-
schend.

UT: Tacrolimus soll also wirksam sein in
der Behandlung von PSC?
KL: Wir wissen nicht mit Sicherheit, ob



PSC eine Autoimmunerkrankung ist. Es
gibt auch die Auffassung, dass es sich !

um eine Infektionskrankheit handelt. Falls

Infektionskrankheit ware, konnten sich
auch nachteilige Wirkungen einstellen.
Eine genau kontrollierte Untersuchung ist
also unabdingbar.

UT: Was lduft sonst noch?
KL: Nun, da gibt es Antifibrose-Medika-

mente. Dies ist ein neues Gebiet, und es

ist schwierig, die notwendige Unterstit-

zung der Industrie zu bekommen fir eine

auf PSC ausgerichtete Studie. Die Be-
handlung von Fibrose, eines der charak-

teristischen Merkmale von PSC, ist ein

wichtiger Aspekt.

UT: Alle diese Ansdtze zur Behandlung

von PSC sind also in gewisser Weise als

Alternativen zur Ltx anzusehen.

KL: Ja, unser Ziel ist es, eine sichere Be-
handlung zu finden, die Ltx fur PSC-Pati- :

enten wesentlich weniger hgufig erfor-
derlich macht. Wir haben das an Patien-

ten mit PBC gesehen, bei denen die Be-
handlung mit Ursodiol zu einer Verlange-
rung der Lebensdauer und Verminderung :

der Anzahl von Ltx gefuhrt hat bei gleich-
zeitiger Reduzierung von Komplikationen
und Geldersparnissen. Wir méchten ger-

ne &hnliche Ergebnisse fur PSC-Patienten

erzielen.

UT: Die Erkenntnisse iber PBC sind also
weiter fortgeschritten als iber PSC?

KL: Gewiss. Die urspriingliche Studie zum
Nachweis der Wirksamkeit von Ursodiol !

bei PBC wurde bereits 1994 veroffent-

Heilmittel gegen Hepatitis B

Justin Gills berichtete in der Washington
Post vom 7. August 2002 Uber ein neues
Heilmittel gegen Hepatitits B, Adefovir
Dipivoxil, das von einem Beraterstab der
Food and Drug Administration zur Freiga-
be empfohlen wurde. Die Empfehlungen
werden normalerweise befolgt, so dass
mit der Freigabe bis Ende 2002 zu rech-
nen ist. Adefovir Dipivoxil wurde als Heil-
mittel gegen AIDS entwickelt, jedoch we-
gen nierenschadigender Nebenwirkungen
nicht freigegeben. Bei der Behandlung von
Hepatits B kann allerdings niedriger do-
siert werden als bei AIDS, so dass nur mit
geringen Nebenwirkungen zu rechnen ist.

licht. Historisch betrachtet, wurden alle
einschlagigen Medikamente zuerst an Pa-
i tienten mit PBC getestet, danach erst an
es aber tatséchlich eine Autoimmunkrank- '
heit ist, ist die Behandlung mit einem Im-
munsuppressivum sinnvoll. Falls es eine

Patienten mit PSC.

: UT: Wie Sie wissen, hatte ich Colitis Ul-
i cerosa (CUC) im Zusammenhang mit
i PSC. Gibt es dariiber neue Erkenntnisse?
{ KL: Es besteht die Sorge, dass Patienten
{ mit CUC und PSC ein hoheres Darm-
: krebsrisiko haben. Die vorhandenen For-
i schungsergebnisse sind allerdings etwas
i verwirrend. Wir wissen mit Sicherheit,
dass CUC mit groRerem Krebsrisiko ver-
i bunden ist. Ob dies allerdings durch die !
{ Kombination mit PSC noch weiter erhoht
wird, ist nicht klar. RegelméRige Darm-
i spiegelungen sind unerlasslich. Eine Zeit
lang bestand auch die Besorgnis, dass Ltx :
¢ und Immunsuppression bei Patienten mit :
{ CUC das Krebsrisiko signifikant erhohten.
{ An der Universitat Pittsburgh war man so-
gar der Meinung, dass das Risiko doppelt
i so hoch sei wie bei anderen Patienten.
Die Empfehlung lautete dann auf prophy- :
laktische Kolektomie (Entfernung des |
{ Dickdarms). An der Mayo-Klinik fiihren
i wir die prophylaktische Kolektomie nicht
durch. Weitere Forschung ist absolut nétig.

UT: Was konnen Sie mir iber die Behand-
t lung von primdren Lebertumoren sagen
i oder auch tiber Metastasen in der Leber, '
{ die von anderen Krebsarten herriihren?
KL: Bei diesem Krankheitsbild haben wir
i viele Moglichkeiten. Patienten mit klei-
! nen Priméartumoren sind gute Kandidaten !
© far eine Ltx. Patienten mit groBen Tumo-
i ren kommen dagegen normalerweise
nicht fur eine Ltx in Frage. Gegenwartig
lassen wir Patienten mit bis zu drei klei- !
¢ nen Tumoren zur Ltx zu. Es gibt auch Pa-
! tienten mit mehreren kleinen oder einem !
i groRen Tumor mit kompensierter Leber- !
{ funktion; fur diese Patienten besteht die
i Moglichkeit einer Resektion. Als Alternati-
i ve bietet sich an, Alkohol in den Tumor
{ zu spritzen mit Ultraschall-Lenkung oder
¢ den Tumor mit Mikrowellen zu bestrahlen :
i und zu ,kochen”. All diese Behandlungs-
i methoden hédngen vom Zustand des Pati-
i enten ab. Bei alteren Patienten mit Herz-
i schwéche wirden wir sicherlich weniger
: invasiv vorgehen. In letzter Zeit haben wir
i allerdings auch Leber-Metastasen von
: Darmkrebs aggressiv chirurgisch entfernt
i und dabei gute Ergebnisse erzielt.

Krebstherapie

Hepatozelluldre Karzinome (Leberzell-
krebs), die haufigste bosartige Primar-
erkrankung der Leber, tritt in den USA im-
mer haufiger auf. GroRe Fortschritte wur-
den bei der Diagnose gemacht mit Hilfe
verschiedener bildgebender Verfahren. Zur
Behandlung wird immer hdufiger Ltx ein-
gesetzt, die allerdings hauptséchlich be-
schrénkt ist durch Organmangel. Daneben
nimmt chirurgische Entfernung (Resekti-
on) stark zu, ebenso Alkoholinjektion und
Mikrowellenbestrahlung. Dariiber berich-
tet ein Artikel von Alex S. Befelder und
Adrian M. di Bisceglie von der Universitat
St. Louis in der Zeitschrift Gastroentero-
logy 2002, Vol.122, S.1609 ff.

Bei Nicht-Operierbarkeit der Tumore wird
Chemoembolisation, eine tber die Arte-
rien mit Hilfe von Sonographie gezielt auf
Lebertumore angesetzte Chemotherapie,
mit Erfolg angewandt. Uber diese Verfah-
ren berichtet ein Artikel von einer Gruppe
spanischer Arzte (Jordi Bruix et. al.) in der
Zeitschrift The Lancet, Vol. 359 (18. Mai
2002), S. 1734 ff.

KL: Ein Gebiet ist die nicht-alkoholische
Fettleber (NAFL). Zumindest in den USA
sind wir besorgt Gber zunehmende Fett-

! leibigkeit, die haufig mit Fettleber ver-

bunden ist. Das Auftreten von Fettleber
ist in USA jetzt haufiger als Hepatitis C.
Es ist ein sehr groRes und vielschichtiges
Problem, Uber das noch wenig geforscht
wurde. Sicherlich wird diesem Problem
groRe Aufmerksamkeit geschenkt werden
mit groBem Mitteleinsatz.

UT: Was kann man da tun auler die Ess-
gewohnheiten bzw. den gesamten Le-

i bensstil zu dndern?

KL: Dies ist sehr schwierig. Wir ermuti-
gen die Patienten, ihre Essgewohnheiten
zu dndern zur Gewichtabnahme, aber vie-
len Menschen gelingt dies nicht, obwohl
sie nicht fettleibig sein wollen. Je hoher
das Gewicht, desto mehr Auftreten von
Fettleber; allerdings haben nur ungeféhr
10 Prozent dieser Patienten Leberscha-
den. Die Ursachen sind nur schwer aus-
zumachen: Warum tritt nur bei einem ge-
ringen Teil der Betroffenen eine Leber-

i schadigung ein? Wir gehen den gleichen
: ¢ Weg wie bei PSC, d.h. wir experimentie-
i UT: Haben wir noch wichtige Gebiete
i ausgelassen, auf denen die Forschung
{ vorankommt? :

ren mit verschiedenen Medikamenten
zur Behandlung der Krankheit.
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Akutes Leberversagen — Osteoporose — Immunsuppression

Ausziige aus dem Interview mit Dr. Hay

UT: Dr. Hay, auf welche Gebiete konzen-

trieren Sie sich in Ihrer Arbeit an der
Mayo-Klinik?

JEH: Gegenwartig bin ich hauptséchlich
auf drei Gebieten tatig: akutes Leberver-

geflihrten Studie; Osteoporose im Zu-
krankheit und nach Ltx; Management von

Patienten mit chronischen Lebererkran-

bakterieller Peritonitis (Bauchfellentztn-
dung) und Leber-Nieren-Syndrom.

berversagen tun auler sofortiger Ltx?

JEH: Ein wichtiges Forschungsfeld hin-

sichtlich akutem Leberversagen ist die Ent-
wicklung kunstlicher Lebern; Modelle im
frihen Entwicklungsstadium werden ge-

zu halten bis zur Erholung des eigenen
Leberabteilung der Mayo-Klinik beschaf-
tigen wir uns mit dem Testen kunstlicher

einer randomisierten Studie mit Kontroll-

nal Institutes of Health finanziert wird. Da-

bei soll die Wirksamkeit von N-Acetylcys-

tein [einem Antidot gegen Paracetamol]
getestet werden zur Behandlung von Le-

Erfolg eingesetzt. Bei anders verursachtem
akuten Leberversagen steht dieser Nach-
weis noch aus.

te Studie durchfihrt mit Placebo-basier-
ter Kontrollgruppe.

JEH: Ja, aber wir wissen nicht, ob N-Ace-
tylcystein in allen Féllen wirksam ist. Ich
glaube nicht, dass der Gebrauch von Pla-
cebos in einem solchen Falle problema- :
tisch ist unter ethischen Gesichtspunkten.
Bei Paracetamol-induziertem Leberversa-

gen, wo die Wirksamkeit nachgewiesen ist, :
i verwenden wir selbstverstandlich kein
! Placebo. In den anderen Fllen von aku-
: tem Leberversagen, die eben in der Stu-
die erforscht werden sollen, wiirde in den
sagen, hauptsachlich im Rahmen einer :
von mehreren Forschungszentren durch- :

begonnen und wird bis zum Jahre 2005
dauern.

rer Forschungen Uber Osteoporose?

nauen Nachweis der Wirksamkeit schuldig.

bis vier Monaten nach der Ltx verlieren die

und PSC-Patienten haben bereits vor der

sich zusétzlich durch die post-operative
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und PSC-induzierte Osteoporose ist jedoch

reversibel. Unsere Statistiken zeigen, dass

Patienten nach der Transplantation lénger-
fristig wieder Knochenmasse bilden, bis

! sie ungefahr die Knochendichte der ver-
meisten Kliniken dieser Wirkstoff uber- i
haupt nicht zur Anwendung kommen. Es !
i ist daher ethisch sehr wohl vertretbar,
sammenhang mit chronischer Leber- :

gleichbaren Altersgruppe erreichen. Ob
dieser Prozess durch die Verwendung von

i Biphosphonaten beschleunigt werden
dass die Anwendung wissenschaftlich ge-
! testet wird mit der tblichen Methode. !
{ Wenn ein Wirkstoff oder der Einsatz von
kungen im Endstadium, besonders mit
Aszites (Bauchwassersucht), spontaner

kann, ist nicht klar. Ich méchte schon seit
Jahren eine randomisierte Studie dartber

i durchfiihren, habe aber bislang nicht die
kunstlichen Leberunterstitzungssystemen
sich als wirksam herausgestellt hat, wére
i es natirlich ethisch absolut unvertretbar,
i eine randomisierte Studie durchzufiihren !
{ mit Placebo-basierter Kontrollgruppe.
UT: Was kann man denn bei akutem Le-

notige finanzielle Unterstiitzung gefunden.
Der Grund ist, dass Ltx-Patienten nur ei-

ne verschwindend kleine Untergruppe

der Osteoporosepatienten darstellen und

! eine hochkomplexe Problemstruktur auf-
weisen im Vergleich etwa zu Patienten mit
i UT: Gewiss, es wdre unethisch, Patien-
ten eine Behandlung vorzuenthalten, die '
{ sich als wirksam erwiesen hat. Gibt es
: schon vorldufige Ergebnisse?

: JEH: Nein. Der Versuch hat gerade erst
genwartig in Europa und den USA getes- :
tet, wobei wir allerdings noch kein ideales :
Verfahren haben, um Patienten am Leben

Post-Menopause-Osteoporose.

{ UT: Wenden wir uns nun der Immunsup-
i pression nach Ltx zu [siehe dazu auch

das nachfolgende Interview mit Profes-

sor Clavien]. Welche Medikamente ver-
i wenden Sie an der Mayo-Klinik?

i JEH: Unsere Standardbehandlung nach
i UT: Was ist der gegenwrtige Stand Ih-
Organs oder bis zur Transplantation. In der

Ltx stitzt sich auf drei Medikamente:

Tacrolimus (Prograf), Prednison (z.B. De-
i JEH: Wir wissen zwar, dass Osteoporose
mit PBC und PSC assoziiert ist, kennen
Lebern. Ich beschéftige mich auch mit der
medikamenttsen Behandlung im Rahmen

cortin) und Mycophenolatmofetil (MMF)

i (CellCept). Wir beginnen mit einer sehr
aber nicht die genaue Kausalkette zwi-
schen Cholestase und Osteoporose. Im
{ Ubrigen haben wir auch keine vollstan-
gruppe, die von mehreren Forschungs-
zentren durchgefihrt und von den Natio-

hohen Dosierung unmittelbar nach der
Operation und setzen MMF nach zwei

i bis vier, Prednison nach ungeféhr vier
dige Kenntnis des é&tiologischen Mecha-
nismus von Osteoporose im Allgemeinen.
i Ohne die genaue Verursachung zu kennen,
behandeln wir die cholestatische Osteo- :
: porose ahnlich wie andere Arten von Os-
{ teoporose mit Hormonen oder Biphospho-
berschdden bei akutem Leberversagen,
das nicht durch Paracetamol [ein Schmerz-
und Fiebermittel] hervorgerufen wurde.
Der Wirkstoff N-Acetylcystein wird bei Pa- :
racetamol-induziertem Leberversagen mit

Monaten vollig ab. Danach setzen wir die
Behandlung mit Prograf fort in abneh-
mender Dosierung. In den ersten Wo-
chen streben wir mit Prograf einen Blut-
spiegel von 10—12 ng/ml an, sofern kei-

{ ne besonderen toxischen Wirkungen zu
naten vor der Ltx; allerdings sind die ein-
schlégigen Forschungen noch einen ge-

verzeichnen sind. Nach einem Monat re-
duzieren wir auf ungefahr 7—-10 ng/ml.

i Léngerfristig halten wir die Patienten auf
i einem Spiegel zwischen 4 und 8 ng/ml.
UT: Wie steht es mit Osteoporose nach

i der Ltx und der Wirkung von Immunsup-
i pressiva?

i JEH: Die Situation nach der Transplanta- :
i tion ist ein wenig anders. In den ersten ein
UT: /ch bin iberrascht, dass man bei ;
akutem Leberversagen eine randomisier-

i UT: Dies entspricht in etwa der Praxis in
i Deutschland entgegen einer weit ver-

breiteten Vorstellung, dass man in den
USA héher dosiere.

i JEH: Das Hauptproblem bei der Immun-
meisten Patienten bis zu 10 Prozent der i
{ Knochensubstanz, hochstwahrscheinlich
i als Folge der Behandlung mit Immunsup-
pressiva, insbesondere Steroiden. PBC-

suppression ist die Reduzierung der Toxi-
zitdt der einzelnen Wirkstoffe, nicht zuletzt
im Hinblick auf die Nierenfunktion. Die
MMF-Dosierung wahrend der ersten vier

Monate nach der Ltx wird bei uns mit 2 g/
Ltx eine deutlich verminderte Knochen- :
dichte, und die Situation verschlechtert i

Tag angesetzt; urspriinglich gaben wir so-
gar 3 g/Tag, haben dies aber wegen der

¢ starken Nebenwirkungen reduziert; bei Auf-
medikamentose Behandlung. Die PBC-

treten extremer Nebenwirkungen redu-



Foto: privat

zieren wir sogar auf 1 g/Tag. Eine langere :
Behandlung mit Steroiden vermeiden wir !

nach Maoglichkeit wegen der bekannten

Nebenwirkungen wie Osteoporose, Blut- :
hochdruck, Fettleibigkeit, Star etc. Bei Pa- i
tienten mit geschadigten Nieren zum Zeit- :

IL-2-Antikorpers (Interleukine = IL sind
von Leukozyten sezernierte Kommunika- |
i tionsproteine der Immunregulation) als
! Ersatz fur Calcineurin-Inhibitoren (Tacroli-
mus, Ciclosporin). Bei Nierenschadigung
nach Ltx ziehen wir Rapamycin (Sirolimus) i

gen, dass eine akute AbstoRRungsreaktion
nach Ltx relativ leicht unter Kontrolle ge-
bracht werden kann und dass ein Organ-
verlust wegen AbstoBung sehr selten ist.
Das Hauptproblem der Immunsuppressi-
on ist wirklich, die Toxizitét der einzelnen
Wirkstoffe zu reduzieren.

punkt der Ltx testen wir den Einsatz eines

Universitét Ziirich

Am 18. Dezember 2001 berichtete Helga Kessler im Zircher
Tagesanzeiger von einer Lebertransplantation ohne Immun-
suppression. Es handelte sich um eine Lebendspende zwischen
Brudern, wobei der an Gallenwegkrebs erkrankte Empfénger
bereits 14 Jahre vorher zur Behandlung einer Leukédmie eine
Knochenmarktransplantation erhalten hatte. Durch diese frihe-
re Knochenmarktransplantation hatten Empfénger und Spender
die gleiche Immunausstattung. Zur Verhinderung einer mogli-
chen immunologischen Reaktion des transplantierten Organs
gegen den Empfanger (sog. graft versus host disease) wurde
dem Empfanger tUber drei Monate niedrig dosiert Sandimmun
Neoral verabreicht.

heran. Zusammenfassend kann man sa- :

Der verantwortliche Chirurg ist Professor Dr. Pierre-Alain Clavien,
seit Mai 2000 Chefarzt der Klinik fur Viszeral- und Transplantati-
onschirurgie des Universitatsspitals Zurich. Der in Genf geborene
und in der Schweiz, Kanada und den U.S.A. ausgebildete Chirurg
hat sich seit vielen Jahren wissenschaftlich und praktisch mit
Transplantationschirurgie und mit immunologischen Fragen be-
schaftigt. In Zurich wurden im Jahr 2001 37 Lebertransplantatio-
nen durchgefuhrt; insgesamt erfolgten sieben Lebendspender-
Ltx. Split-liver-Ltx wurde bislang noch nicht vorgenommen, da
wenige Organe von jungen Spendern zur Verfigung stehen und
viele Spenderorgane marginal sind. Ausgelést durch den ein-
gangs erwédhnten Zeitungsartikel hat unser Redaktionsmitglied
Ulrich Thumm (UT) Herrn Professor Clavien (PAC) im Juni 2002
interviewt. Davon die folgenden Auszuge:

Ltx ohne Immunsuppression?

Interview mit Professor Dr. Pierre-Alain Clavien

UT: Herr Professor Clavien, wir wollen :
Uber Immunsuppression sprechen. Was
{ Immunsuppression hat unter ganz beson-
¢ deren Voraussetzungen stattgefunden. Gibt
PAC: Traditionell verwenden wir Cyclo- i
{ man ohne Immunsuppression auskommt?
PAC: Die Umstande des erwéhnten Fal-

ist heute die normale Immunsuppressi-
on nach Lebertransplantation?

sporin A (Sandimmun Neoral), Azathioprin

(Imurek oder Imuran) und Prednison,
das wir normalerweise nach 6-12 Mona-
ten ganz absetzen. Nach ungeféhr einem :
Jahr werden die Ltx-Patienten nur mit ei- :
nem Immunsuppressivum, in der Regel
Cyclosporin, behandelt. Gelegentlich wird
auch Tacrolimus (Prograf) eingesetzt.

Glucklicherweise hat sich in den letzten

nannten Medikamenten darstellen.

UT: Gibt es viele AbstoBungsreaktionen?

PAC: Die AbstoBungsreaktion ist kein

ein Organ wegen AbstoRBung verloren.

UT: Die im Tagesanzeiger berichtete Le-
bendspender-Lebertransplantation ohne

es dartiber hinaus weitere Fdlle, in denen

les sind natrlich selten. Mit diesem Fall

UT: Gibt es weitere solche Fdlle?
PAC: Dies ist bislang der einzige Patient

und welche nicht. Wenn wir diesen Weg

sion weg. Wenn es zu einer AbstoBungs-

mer sehr konservativ. Mit ein bis zwei Aus-

i fristig auf einem sehr niedrigen Spiegel:
i bei Prograf bei ungeféhr 4 ng/ml, bei Cy-

closporin bei ungeféhr 50-60 ng/ml. In
den USA waren wir etwas aggressiver, ins-

i besondere bei Patienten mit Nierenpro-

blemen. Erfahrungen gibt es in mehreren
Transplantationszentren, aber man weiB,

i dass bei der tberwiegenden Mehrheit
haben wir gelernt, dass das transplantierte
Knochenmark einen Chimérismus und so- !
mit die Immuntoleranz zwischen Spender-
organ und Empfanger herstellt. Dadurch
konnte nach sehr kurzer Zeit vollig auf die
i Immunsuppression verzichtet werden.
zehn Jahren sehr viel auf dem Gebiet der
Immunsuppression getan und es kom-
men viele neue Medikamente auf den
Markt, die echte Alternativen zu den ge-

der Patienten (mehr als 80 Prozent) das
Immunsystem supprimiert bleiben muss.

UT: /n dem Zeitungsartikel wurde auch
Prof. Zinkernagel vom Institut fir experi-

¢ mentelle Immunologie der Universitdt Zu-
rich zitiert in dem Sinne, dass die bei Ltx
. erforderliche Gewebevertréglichkeit zwi-
{ schen Spender und Empfédnger vielleicht
in Zarich. Aber in 15-20 Prozent der Le-
! bertransplantationen kann man nach funf
{ Jahren ganz auf Immunsuppression ver-
zichten. Das Problem ist, dass wir nicht
i wissen, welche Patienten das tolerieren
groBes Problem mehr. Nur bei 30 Pro- :
zent der Patienten gibt es AbstoRungen, !
die aber in der Regel mit Prednison oder
auch mit Prograf leicht unter Kontrolle :
gebracht werden kénnen. In den letzten
10-15 Jahren, das gilt allerdings fur mei-
ne Erfahrung in Amerika, haben wir nie
{ nahmen halten wir die Patienten langer-

nicht vollsténdig sein misse wie bisher an-
genommen. Was kénnen Sie dazu sagen?
PAC: Sie meinen, wie man Chimérismus
und damit Immuntoleranz ohne Knochen-
marktransplantation durch Zelltibertragung

{ vor der Ltx im Falle der Lebendspende
beschreiten, gehen wir ganz langsam und
genau kontrolliert von der Immunsuppres-
i Bereich der Grundlagenforschung. Bei
reaktion kommt, wird diese sofort behan- :
delt. In Ziirich sind wir allerdings noch im-
i verwendbare Ergebnisse wohl noch zehn

herstellen konnte? Dazu gibt es keine de-
finitiven Studien; das ist meist noch im

Novartis ist einschldgige Forschung im
Gange, wobei wir auf konkrete, klinisch

bis zwolf Jahre warten missen.
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Immunsystem toleriert fremde Organe

Zahl der T-Lymphozyten vor Operation verringern/

Kinftig weniger Medikamente erforderlich?

n der Transplantationsmedizin zeich- :
net sich ein radikaler Wandel ab. Die- :
sen Eindruck vermitteln Behandlungs-
ergebnisse, die auf dem internationalen !
Kongress der amerikanischen Transplan-
tationsgesellschaft in Miami vorgestellt :
wurden. Statt die Organempfénger le- !
benslang mit hochdosierten Immunsup-

pressiva zu behandeln, versucht man

nun, das Abwehrsystem der Patienten
gleichsam zur Toleranz gegeniber dem
fremden Gewebe zu erziehen. Die Ergeb-
nisse dreier klinischer Forschergruppen
legen nahe, dass ein Leben mit einem
fremden Organ zumindest ohne die der-
zeit tbliche hochdosierte Immunsup- :
pression moglich zu sein scheint. Sogar
ein Leben ohne Medikamente halten
manche Transplantationsmediziner nicht

mehr fur reine Utopie.

Schon vor vielen Jahren hat Thomas
Starzl von der Universitét Pittsburgh vor-
geschlagen, die Abwehrzellen zur Tole- :
ranz zu erziehen, damit sie das fremde
Organ wie eigenes Gewebe akzeptieren. !
Der Wissenschaftler und seine Mitarbei-
ter haben deshalb die Zahl der fiir die :
Abwehr zusténdigen T-Zellen neuerdings
i gabe geprdgt
erst nach der Transplantation verringert.
Es wird angestrebt, dass der Korper die i
gegen das fremde Gewebe gerichteten !
T-Zellen auf naturlichem Wege (durch

bereits vor und nicht wie bislang tblich

klonale Deletion) eliminiert.

In Pittsburgh wurden Patienten, die eine
Niere, ein Leber- oder Dinndarmtrans-
plantat erhielten, einige Stunden vor
dem Eingriff zundchst mit einem starken
Immunsuppressivum behandelt. Nach !
der Transplantation erhielten die Kranken
geringe Mengen eines einzigen, nicht be-
i von Dauer ist.

Mittels (Tacrolimus). Bei 12 von 22 Pati-

Auf noch andere Weise hat Samuel
Strober von der Stanford-Universitat ver- :
sucht, das Immunsystem des Empfan-
gers zur Toleranz zu bewegen. Zunéchst

sonders stark die Abwehr hemmenden

enten reichte die so erzielte Toleranz

aus, die Dosis des Immunsuppressivums
nach 90 Tagen langsam weiter zu verrin-
gern. Drei Patienten benotigten wieder

mehr Tacrolimus, neun erhalten das Me-
dikament nun nur noch zwei- bis dreimal
pro Woche. Die Wissenschaftler hoffen,
bei diesen Patienten nach etwa einem
Jahr ganz auf das Mittel verzichten zu :
: be bestrahlt, die wie die Lymphknoten,
i Milz und Thymus reich an T-Zellen sind.
Um die Toleranz zu férdern, hat H. L. Tri- ¢
vedi vom Forschungszentrum des Kran-
kenhauses in Ahmedabad/Indien den i
Empfangern einer fremden Niere knapp
i der Organempféanger wieder mit deren
Nierengewebe des Spenders in den !
Thymus injiziert. In diesem Organ lernen
offenbar im Thymus, tolerant gegen das
i fremde Gewebe zu sein. Da sich das Im-
munsystem bei drei der vier so behan-
i delten Patienten gegeniiber dem frem-
i den Organ indifferent verhielt, haben die
i Arzte die Menge der angewandten Im-
! munsuppressiva bei den drei toleranten
Organempfangern immer weiter verrin-
i gert. Nach einem Jahr haben sie schlie-
¢ lich die Behandlung ganz eingestellt. Da
¢ zwei Patienten finf Monate spéter erste
! Anzeichen von AbstoRungsreaktionen
zeigten, erhielten diese wieder Immun-
suppressiva.

kénnen.

drei Wochen vor der Organverpflanzung

Die Thymusdrise liegt hinter dem Brustbein und
vor dem Herzen. Sie ist in der Kindheit stérker

i entwickelt als im Erwachsenenalter. Hier werden

die T-Lymphozyten fiir ihre Inmunabwehr-Auf-

den Strukturen zu unterscheiden. Der in-

reaktionen blieben bislang aus, jedoch

maximal vier Monate vergangen. Es muss
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isolierte der Forscher Knochenmark-
stammzellen des Transplantatempféan-
gers, der diese spéater wieder zurticker-
hielt. Unmittelbar nach der Verpflanzung
einer Niere wurden mehrfach die Gewe-

Die Zahl der potentiell aggressiven Ab-
wehrzellen wurde nach der Transplantati-
on auBerdem mit Antikorpern verringert.
AnschlieBend wurde das Knochenmark

Knochenmarkstammzellen besiedelt.
Neugebildete T-Zellen lernten daraufhin

! Das bislang gultige Dogma, dass nur eine
lebenslange
die T-Zellen zwischen eigenen und frem-
nach diesen Erfahrungen tberholt. Noch
dische Arzt hofft, dass die laufend neu
i gebildeten T-Zellen auf diese Weise das
¢ Transplantat tolerieren. Nach der Ubertra-
! gung des fremden Organs erhielten die !
Patienten drei Monate lang das Immun-
suppressivum Cyclosporin. AbstoBungs-
{ trachten viele Transplantationsmediziner
sind seit dem Ende der Behandlung erst
i Toleranz als groRen Fortschritt.
also abgewartet werden, ob die Toleranz

Barbara Hobom

Immunsuppression Ab-
stoBungsreaktionen verhindert, scheint

ist nicht geklart, welche Patienten letzt-
lich auf Medikamente ganz verzichten

kénnen. Das bisherige aggressive Vorge-

hen ist teilweise mit starken Nebenwir-
kungen verbunden. Auch das Risiko von
Krebserkrankungen steigt. Deshalb be-

selbst die Auslésung einer beschrankten

i Dieser Artikel ist erschienen in:

Frankfurter Allgemeine. Zeitung fir Deutschland,
4. September 2002. Der Nachdruck erfolgt mit
der freundlichen Genehmigung des Verlags.



Domino-Lebertransplantation

30-Stunden-Bericht aus der Sicht einer Angehérigen

dhrend bei meinem Mann Wer-
ner eine zweite Lebertransplan-
tation durchgefuhrt wurde, schrieb

ich diesen Bericht, um die endlos erschei-
nenden Stunden des Wartens zu Gber-
briicken. Ein sehr personlicher Bericht, der
urspringlich nicht zur Veroffentlichung

vorgesehen war.
Samstag, 15. September 2001

10.45 Uhr

Anruf von Dr. Wunsch (Uniklinik Mainz):
Werner kann eine ,neue” Leber bekom-
men, wenn er bereit ist, einer Domino-
Transplantation zuzustimmen. Es handelt :
sich bei der ,neuen” Leber um die Leber :

eines an ,familidrer amyloidotischen Poly-

neuropathie (FAP) Erkrankten, dessen
Krankheit schon so weit fortgeschritten ist,
dass er selbst eine ,neue” Leber braucht,
die kein Transthyretin (falsch gebildetes !
PlasmaeiweiB) produziert. Ein solcher Pa-

tient soll heute transplantiert werden.

nerhalb von 5-7 Jahren nach Auftreten

11.00 Uhr

die Gallenfussigkeit.

11.10 Uhr

drei Téchter sind in dieser, schon zwei-

i de) eine groRe Hilfe.
Der Mann ist 67 Jahre alt. Seine Krankheit
hat sich vor sieben Jahren bemerkbar ge-
macht und ist jetzt lebensbedrohlich.
,Unbehandelt fihrt diese Krankheit in-

der ersten Symptome zum Tod", schreibt
Dr. Matthias Wunsch in seiner Veroffent-

lichung: ,Was sind Domino-Lebertrans-
plantationen?”

Leber eingepflanzt, dauert es 20-60 Jah-

11.20 Uhr

i was nervos und unkonzentriert — diverse

che Werners Lieblingsessen.
Wird Werner diese — sehr gut passende —

Wir witzeln tber die ,Henkersmahlzeit”,
sind trotz Nervositat auf merkwirdige

re, bis erste Symptome dieser FAP auch

bei ihm auftreten. Deshalb kénnen solche
(ansonsten gesunde) FAP-Lebern nur dlte-

{ Weise froh und erleichtert. Hoffen, dass
i Werners Leidenszeit (auch die der Famili-

ren bzw. an Leberkrebs erkrankten Patien-

ten transplantiert werden. Eine Chance, die

Wartezeit auf ein passendes ,normales” :

Spenderorgan zu verklrzen.

stand (nach der ersten Lebertransplanta-

enangehdérigen, die mit ihm leiden) bald
{ vorbei ist. Wir haben ein positives, zuver-
sichtliches Gefahl fir das Gelingen der
! Transplantation und vertrauen nach wie

vor auf das Kénnen von Prof. Dr. G. Otto
Werner entscheidet sich sofort und spon-
tan, das Risiko einzugehen, da sein Zu-

tion vor funf Monaten) durch aufgetrete- :
ne Komplikationen ereut lebensbedroh-

lich und unertraglich geworden ist.

.0 m&h

und seinem Arzteteam.

es diesmal gut gehen?

i Immerhin ist es die zweite Transplantation
Rickruf in der Klinik. Sage Dr. Wunsch,
dass Werner mit der ,Serientransplantation”
einverstanden ist. Entscheidung sicher
auch unter dem Eindruck der vorangegan-
genen und bestehenden Probleme wie
Kréfteverfall, totale Hilfsbedurftigkeit, be-
i eintrachtigte Steuerung von Kérperfunk-
tionen, Appetitlosigkeit, Fieberschiibe
{ und besonders die Beschwerden durch
i die notwendig gewordene ,Munchner
i Prothese” mit anhangendem Beutel fir
i de. Eine niederschmetternde Nachricht
{ nach der anfanglichen Erleichterung und
{ Euphorie! Qualvolle Eingriffe zur Aufrecht-
Bestelle einen Krankenwagen fir 14.00 i
Uhr (Werner kann nur noch liegend trans-
i portiert werden) und rufe Trixi (unsere in
der Nahe wohnende Tochter) an. Sie ver-
standigt ihre zwei Schwestern. Unsere
! Hilflosigkeit) wechseln sich ab mit Zeiten
einhalb Jahre dauernden Albtraumzeit
(seit die Diagnose: ,Leberzirrhose in fort-
i geschrittenem Zustand” festgestellt wur-
' Undurchschaubare Krankenhausroutine
{ mischt sich mit verstandnisvoller Mensch-
: lichkeit.

Ich vervollstdndige Werners Krankenhaus-
i gepack (Nottasche ist immer bereit), packe
¢ fir mich ebenfalls eine Tasche, um ggf.
einige Zeit in der Nahe der Uniklinik blei-
ben zu konnen. Erledige — zugegeben et-
ne Erfolge, Lichtblicke und menschliche
{ Anrufe, begonnene Hausarbeit und ko-

¢
B

i
|-

in funf Monaten und Werners Kérper durch
die aufgetretenen Komplikationen nach der
ersten Transplantation sehr geschwécht.
Eine Arterie in der ,neuen” ersten Leber war
nicht durchgéngig (kommt bei ca.

5% der Transplantationen

vor). Bis es erkannt wird,

sind Schadigungen der Gal-

lenwege und der Leber schon

so weit fortgeschritten, dass eine

weitere Transplantation erforderlich wur-

erhaltung diverser Funktionen machen
héufige Krankenhausaufenthalte notig.
Nerven liegen bloR3. Phasen von Gereizt-
heit (ausgeldst durch Erschopfung, Miss-
verstandnisse, Ungeduld und eine gewisse

der Hoffnung, Dankbarkeit und Gelassen-
heit. Alle Beteiligten sind auf irgend eine
Weise betroffen, schicksalhaft verbunden.

Der private Alltag von Patient und Ange-
horigen ist nur bedingt planbar, ist durch-
drungen von Unsicherheit, Sorge und
Schmerz, aber auch von Freude Uber klei-

Anteilnahme.

13.30 Uhr

Mittagessen. Die Teller stehen noch auf
dem Tisch, da féhrt der Krankenwagen
schon vor. Uberstirzter Aufbruch. Werner
ist dulRerst gelassen. Trixi weint, sagt: ,Ich
kimmere mich um alles hier.” Umarmung.

Ich steige mit in den Krankenwagen, set-
ze mich neben Werner. Seine Haare sind

stark ausgefallen, er friert am Kopf und
i tragt deshalb — auch in der Wohnung —
i eine Schirmmiitze. Jetzt, auf der Liege im
{ Meine eigenen gesundheitlichen Beschwer-
i den verlieren an Bedeutung, werden ver-
dréngt durch Eile und die sich immer wie-
i derim Hinterkopf meldende Angst: Wird !
¢ rungen.

Krankenwagen sieht er sportlich und ge-
sund aus. Fieber rétet seine Wangen. Fie-
ber — wie so oft — als Reaktion auf kérper-
liche Eingriffe oder seelische Erschutte-
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15.20 Uhr

gepersonal, gehen hier ein und aus wie

auch auf Station NSK 9 (Nachsorge) und
anderen Abteilungen. Das nimmt die 1&h-
mende Angst und Unsicherheit, von der
wir anfangs so oft befallen worden waren.

Werner wird auf ein Klinikbett ,umgela-
den”. Wir sind allein im Zimmer. Der Bett-

nachbar ist noch auf der Intensivstati-

gen lassen.

Dr. V. entnimmt ca. 12 Réhrchen Blut und

erklart entschuldigend seine Zivilkleidung:

... ich bin die Vertretung der Vertretung
..., zwei freie Planstellen fir Arzte, die je- |
doch nicht besetzt werden kénnen. Da- :
durch viel Dienst, Stress und Verantwor-
tung im Gegensatz dazu wenig Anerken- '
nung, Motivation und keine angemessene
Bezahlung ..." Wir verstehen seine totale !

Uberforderung. Und wir fragen uns wie-

der einmal mehr, warum diese Seite des
Arztberufes so wenig Beachtung findet.
Klinikpolitik an der Realitét vorbei — Arzte
als Prugelknaben fir verfehlte Gesund-

heitspolitik?

16.00 Uhr
Urinprobe. AnschlieRend fahre ich Wer-

schweige.

16.30 Uhr

Hole mir in der Cafeteria etwas zu essen.
Wer weil}, wie lange wir noch warten
miussen. Bin entschlossen, bei Werner zu

bleiben, bis er zur OP geholt wird. Er ist
so mude und erschopft. Aber auch froh, :
dass das zermiirbende Warten auf eine !
,neue” Leber voruber ist. Ich bewundere
seinen Lebenswillen, sein Durchhaltever-
mogen. Kein Zweifel am Ausgang der

Operation. Und das nach bisher gemach-
in diesen Stunden besonders nahe.

18.00 Uhr

on. Auspacken lohnt nicht. Deponiere
Gepéck im Stationsraum. Fur spater.
Spater? Stop. Keine Zweifel am Gelingen
der Transplantation ins Bewusstsein drin-

¢ Trixi. Informiere sie Gber den Stand der
Ankunft in Mainz. Launige BegriRung auf |
Station 6 (Transplantationschirurgie). Wir
kennen inzwischen alle Arzte und das Pfle-
{ Zurtck in der Klinik. Weitere Vorbereitun-
gen fur die Transplantation. Darmentlee-
rung. Kompressionsstriimpfe und Kranken-
hauskittel anziehen. Brille, Zéhne, Uhr
{ verzogen. Es ist kiihl, aber trocken. Gute
{ Luft. Auf Station 6 freundliche BegriiBung.
fTut gut.

Die Entnahmeoperation und Transplanta-
: tion beim Spender dauert lénger als ge-
plant. Statt 21 Uhr wird es bei Werner erst
gegen 24 Uhr losgehen. Dr. B. gibt ihm
ein leichtes Schlafmittel, um die Warte-
Stunden der Anspannung, Sorge, Hoff-
{ nung. Zum Lesen fehlt mir die MuRe. Aber
i Schreiben lenkt ab und ich bleibe doch

Dinge und den Namen des Hotels.

18.30 Uhr

usw. nehme ich in Verwahrung.

19.30 Uhr

zeit zu Uberbriicken.

{ 21.00 Uhr
flch gehe ins Hotel. Der Abschied von
Werner féllt mir sehr schwer. ,Bis morgen.
Schlaf gut.” Wir schauen uns an. ,Ja, bis i
morgen. Alles wird gut.” Wirklich? Oder ist
¢ fuhle ebenfalls Stille in mir. Jetzt, nachdem
i Arzte mir versicherten, die Transplantation
Das Hotel hat keine Seele. Ungemitlich.
Die Heizung im Zimmer funktioniert nicht.
Reklamiere es, doch niemand sorgt fir
{ Abhilfe. Ich friere. Innerlich und &uRerlich.
Erledige einige Telefonate mit den Kin- |
dern. Das Programm im Fernsehen bringt
keine Ablenkung. Berichte iiber den Ter- i
roranschlag in New York. Was fur eine
: leidvolle Welt. Uberall kimpfen Menschen
i um ihr Leben. Gehe erschopft zu Bett.
i Unruhiger Schlaf. Handy auf dem Nacht-
tisch. Larmende ,Spatheimkehrer” reien
ner im Rollstuhl zum Rontgen der Lunge. :
Er ist ruhig, gelassen, wirkt emotionslos.

Seine Starke. Ich funktioniere. Helfe, rede, Sonntag, 16. September 2001

es nur Wunschdenken?

mich mehrmals aus dem Schlaf.

{ 7.00 Uhr :
{ Es wird langsam hell drauRen. Ein neuer
! Tag. Rufe in der Klinik an. Dr. V. sagt, dass !
Werner erst um 4 Uhr in den OP kam. Bis
i jetzt verlief alles gut. Vor 12 Uhr ist die !
Transplantation nicht beendet. Bin etwas :
Gutes, informatives Gesprach mit Dr.
Wunsch. Es war schwierig, das ,alte” Or-
i gan zu entnehmen, doch die eigentliche
{ Transplantation verlief gut. Prof. Dr. Otto
Frihstiick im kalten Wintergarten. Ein Win-
¢ tergarten ohne Blumen. Kalte blaue Plastik-
ten Erfahrungen. Erstaunlich. Wir sind uns
! liche Note. Hier klafft eine groBe Liicke im
Preis-Leistungs-Verhéltnis. Bleibe deshalb
i keine zwei Nachte wie urspriinglich beab- !
Werner ruht. Ich suche mir ein Hotelzim-
mer in der Nahe. Zimmerpreis relativ hoch
fiir ein Hotel mit so einfacher Ausstattung.
Spielt jedoch jetzt keine Rolle. Anruf bei

beruhigt und erleichtert. Gebe die Infor-
mation telefonisch an die Kinder weiter.

8.30 Uhr

stthle. Nuchtern, funktionell, ohne persén-

sichtigt.

Bagatellen im Vergleich zu der Situation, in

LEBENSLINIEN 1/2003 | TRANSPLANTATIONS-MEDIZIN

von Blaise Pascal kommt mir in den Sinn:

JKleinigkeiten trosten uns, weil wir unter
¢ Kleinigkeiten leiden.” Ein gut beheiztes,
i gemutliches Hotel mit freundlichem Per-

sonal hatte mich getrostet.

9.30 Uhr
Die Regenwolken von gestern haben sich

Die OP dauert noch an. Keine besonde-
ren Vorkommnisse. Gott sei Dank. Richte
mich mit meinem Gepéck im Aufenthalts-
raum ein. Und wieder heiBt es: Warten.

beim Thema. Emotionales Ventil. Schrei-
be den bisherigen Verlauf auf.

Sonntégliche Stille auf der Station. Ich

sei bisher normal und komplikationslos
verlaufen.

12.30 Uhr

Dr. Wunsch kommt in den Aufenthalts-
raum und sagt: ,Jetzt wird nur noch die
Haut verndht und spétestens um 13.00
Uhr ist Thr Mann auf der Intensivstation.”

! Totale Erleichterung. Nicht so stirmisch

und emotional wie nach der ersten Trans-

¢ plantation. Stille Freude. Dankbares Glicks-

empfinden.

Frohe Botschaft per Handy an Komman-
i dozentrale Trixi weiter gegeben. Freuden-
i tranen.

13.00 Uhr
Etwas Essbares aus der Cafeteria besorgt
und sofort wieder auf Station.

13.15 Uhr

hat diesmal selbst operiert. Bewunderns-
wert, welche Leistungen da in stunden-

{ langen Operationen vollbracht werden.

13.20 Uhr
Mein Blick fallt auf die Info-Faltblatter der

i ,Selbsthilfe Lebertransplantierter Deutsch-
{ land e.V." Erst vor einigen Wochen wurde
ich auf diese Selbsthilfegruppe aufmerk-
der wir uns befinden. Und doch — ein Satz

sam. Eine viel zu spat entdeckte Informa-



tionsquelle. Mancher Kummer, manches

Missverstandnis wére uns erspart geblie- |
ben, hétten diese Informationen uns schon
vor der ersten Transplantation erreicht. :

Vieles ist Arzten und Krankenhauspersonal

14.30 Uhr

ten Tag bekommen (als wir ihn besuch-
ten) und sie sehr vermisst. Verstandlich!

15.20 Uhr

Die Schwester gibt mir Bescheid, dass !
ich zu Werner darf. Von der ersten Trans-
plantation weiB ich noch, wie man sich
: Inzwischen sind sechs Monate
! vergangen.

an. (Kein Gummih&ubchen und Uberschu- :

Mit bewundernswertem Lebenswillen hat :
mein Mann kurz nach seiner Entlassung
aus der Universitatsklinik einen leichten
Schlaganfall iberstanden und wochenlan-
ge Antibiotikainfusionen im Krankenhaus,
um die aufgetretene Herzklappenentziin-
loid-Polyneuropathie” auf S. 16 f.

auf der Intensivstation zu verhalten hat.
Kittel an, Hande desinfizieren, Mundschutz

he wie friher!?)

Und dann Werner! Ich weine Freudentrs-
nen der Erleichterung. Er hat es geschafft.
Noch einmal! Freude in seinem narkose-
verhangenen Blick, als er mich erkennt. Mit
dem ihm eigenen trockenen Humor (und

¢ vielleicht auch, um nicht zu viel Ruhrung
aufkommen zu lassen) fragt er: ,...und wer
hat das Rennen (Formel 1) gewonnen? :
Heute ist doch Sonntag. Oder?” Dann wei-
! tere Fragen zum Operationsverlauf usw.
so selbstverstandlich, dass sie es gegen- :
Uber Patienten nicht fir erwdhnenswert
halten. Bedauerlich. Da setzt die Aufkla- :
rung von ,Selbsthilfe Lebertransplantierter
Deutschland e.V.” an. Dankenswerterweise.

leichterung zu verschaffen.

i Gegen 16.30 Uhr verabschiede ich mich
und fahre véllig erschépft, aber sehr :
Dem unermidlichen Einsatz der Arzte,
i den Organspendern, dem mehr oder we-
{ niger motivierten Pflegepersonal, der leis-
! tungsstarken Krankenkasse (speziell einem
i kompetenten, hilfsbereiten Sachbearbei-

glicklich und dankbar nach Hause.

dung einzuddmmen. Ein Nierenversagen

Wenn die Lymphe schlapp macht

urch einen Zufall wurde mir die
D Problematik des Auftretens von :
Lymphodemen bei Lebertrans-
plantierten bekannt. Als Physiotherapeut

bemerkte ich bei einem guten Bekann-
ten, welcher lebertransplantiert ist, dass :

er stark angeschwollene FiiRe hatte.

systematisch vorgegangen werden.

Uber den Erfolg wird mein Bekannter :
i Uber das arterielle System zu den Zellen
transportiert wird, wird durch das vendse
Warum kommt es zu einem Odem nach
schweren OP-Eingriffen im Bauchbereich?
Ich versuche es ohne groRes Fachchine- i
i sisch zu erklaren: Zwei Transportsysteme
¢ fur Flussigkeiten besitzt der Mensch:
Die Arzte hatten ihm Entwésserungstablet-
ten verschrieben und Beine hochlegen
empfohlen. Ich war sehr iiber diese The-
rapie erstaunt. Da es sich eindeutig um ein
Lymphproblem handelt, riet ich meinem
Bekannten zu einer manuellen Lymphdrai-
nage. Da es bei groBen operativen Eingrif-
fen zur Beeintrachtigung der Lymphen i
kommt, muss hier, um Abhilfe zu schaffen,

selbst berichten.

a) das Herz-Kreislauf-System
b) das Lymphsystem

endet im Herzen.

drohte. Die Herzklappe war so zerstort, dass
sie in einer schwierigen Operation ersetzt
werden musste. Drei Monate nach der Le-
bertransplantation ein Eingriff, der meinen

i Mann fast doch noch das Leben gekostet
hatte. Unglaublich, was ein Mensch aus-
Kein Wort der Klage tiber Schmerzen und
seine unbequeme Lage durch die ange- !
schlossenen Schlduche und Messgerate.
Hunger und Durst quélen ihn. Versuche
: ihm mit Hilfe von Mundspray, Lippensalbe
i und feuchten Tuchern auf der Stirn Er-
Gehe jetzt auf die Intensivstation. Muss
im Wartezimmer darauf warten, bis Wer-
ner ansprechbar ist und die ihm zugeteilte
Schwester mich holt. Habe seinen Wasch-
beutel, Brille, Zahne, Uhr usw. mitgebracht.
Diese personlichen Utensilien hat er nach !
der ersten Transplantation erst am zwei-

halten kann, was ein Organismus verkraftet
und was Arzte zu leisten im Stande sind.

Werner verzichtete auf eine Anschluss-
heilbehandlung. Er konnte nach fast einem
Jahr Krankenhausaufenthalten keine der-

© artige Institution mehr ertragen. Ich pflege
{ ihn und er ist auf dem besten Wege der
Zwischendurch driftet er immer wieder ab
ins Land der Narkosetraume. Sein Gesicht
ist verandert durch vorher nicht vorhan-
dene Falten auf der Stimn und zwischen
den Augen. Zeichen der neunstiindigen :
{ Anspannung — wenn auch unbewusst —
{ wahrend der Operation?

Besserung.

Im Mai fahren wir gemeinsam zur Kur.
Wir freuen uns darauf. Danach? Wir hof-
fen auf ein einigermallen normales Le-
ben. Ein Leben, das wir jeden Tag aufs

i Neue zu schétzen wissen.

Unser Dank gilt:

ter!) und allen Menschen, die uns mit Rat,
Tat und guten Wiinschen begleitet haben.

Ursula Klee

Lesen Sie hierzu den Artikel ,,Familigre Amy-

Der allergrof3te Teil der Flussigkeiten, der

System nahezu komplett zum Herzen zu-
riick transportiert. Die Flussigkeit, die im
Gewebe zurtickbleibt, wird durch das
Lymphsystem zurick zum Herzen trans-

portiert. Der Ricktransport im Herz-Kreis-
¢ lauf-System geschieht durch den Blut-
{ druck, die Muskelpumpe (also durch Mus-
{ kelbewegung) sowie die Elastizitat der
Zu a) Das Herz-Kreislauf-System ist ein
geschlossenes System, es beginnt und
i Das Lymphsystem hingegen arbeitet mit
i speziellen Pumpstationen (den Lymph-
Zu b) Das Lymphsystem beginnt blind in
den AuBenbezirken des Korpers (Periphe-
{ rie) und endet im Herzen.

GefaBe.

knoten). Das heil’t, die Lymphflissigkeit
wird von Station zu Station gepumpt. Die

i meisten Lymphknoten befinden sich in
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Kniekehle, Leiste, Bauch, Achsel, Ellbogen :

und im Halsbereich.

diese Probleme in den Griff bekommen.

i Ich bin absichtlich nicht zu sehr in die :
i Tiefe der Problematik eingestiegen, da
! dies dem Patienten nichts bringen wiirde. '
Bei einer Lebertransplantation kommt es A
zu schwersten Eingriffen im Bauchbereich.
Dadurch entsteht meistens, durch Vernar-
bung und Schadigung von Lymphknoten,
eine Abflussstérung zum Herzen. Das heilt,
Lymphflssigkeit aus den Beinen kann i
nicht abflieRen, sie sammelt sich also am
tiefsten Punkt des Korpers, den Fullkno-
cheln und am FuRriicken. Mit einer gut
ausgefuhrten manuellen Lymphdrainage
und weiteren speziellen MaBnahmen, :
namlich dem Bandagieren der FuRe und
Beine und mit Venengymnastik kann man

Eine manuelle Lymphdrainage wird
wie folgt ausgefiihrt:

che reduziert werden. Im Anschluss an je-
de Sitzung sollten die Beine entsprechend
bandagiert werden, um ein wiederholtes

i Anschwellen zu vermeiden.

i Empfehlung: Sollte sich nach einer Wo-
¢ che noch kein sichtbarer Erfolg eingestellt
Sie beginnt immer im Halsbereich, wird
Giber den Bauchbereich, der Leiste, Knie-
kehle und FuB fortgefiihrt. Der Schwer-
punkt dabei ist immer der Bauchbereich !
sowie dann das Odem selbst. Das Odem
alleine zu behandeln ist Unsinn. Eine ein-
zelne Behandlung dauert ca. 60 Minuten.
Zu Anfang sollte 2—3 Wochen lang taglich
: eine Behandlung erfolgen, spater konnen
i die Sitzungen auf drei bis ein Mal pro Wo- !

haben, dann wird etwas falsch gemacht
und es empfiehlt sich, den Physiothera-
peuten zu wechseln! AuRerdem sollte die
Behandlung maoglichst immer vom glei-
chen Therapeuten ausgefuhrt werden.

Fur weitere Fragen stehe ich gerne zur
Verfiigung.

Erich Knust, Physiotherapeut

Fiihrungswechsel am Transplantationszentrum

in Frankfurt

D

ie Chirurgische Universitatskli-
nik in Frankfurt hat seit dem
1.8.2002 einen neuen &rztli-
chen Direktor. Mit dem Beginn von

werden. Dies wurde bereits in den ers-

onen deutlich.

Prof. Dr. Wolf Otto Bechstein beginnt

eine neue Ara. Er ibernimmt die Nach-

folge von Prof. Dr. Albert
Encke. Der tUberregional
bekannte Transplantati-
onsmediziner war von
9/2000-7/2002 Arztli-
cher Direktor am derzeit
groBten Pankreas-Nieren-
Transplantationszentrum
im Eurotransplantbereich
(Knappschaftskrankenhaus
Bochum-Langendreer,
Ruhr-Universitat Bochum)

Foto: privat

und davor leitender Oberarzt des Trans- :
plantationszentrums an der Charité |

(Campus Virchow) in Berlin.

5

(51

Prof. Dr. W. O. Bechstein

Bauchspeicheldrisen-

transplantation auch die
kombinierte Nieren- und
Bauchspeicheldrisentrans-

:r-"\-

mit wird fur Patienten, For-
Zeichen in Richtung transparenter Neu-

{ Transplantationsaktivititen am Zentrum
i in Frankfurt gesetzt.

Zusammen mit dem bisherigen Leiter

der Transplantationsabteilung (Prof. Dr.
B. Markus) und dem geschéftsfihren-
den Oberarzt, Priv. Doz. Dr. M. Golling
(vormals Heidelberg und Bochum) ist
das Team jetzt personell so kompetent
besetzt, dass man davon ausgehen

Etablierung der Leberlebendspende vor-
gesehen. Dies sieht zunéchst die Spen-
de des kleinen linken Leberlappens, in
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kann, dass die Aktivititen ausgebaut :
i des groReren rechten Leberlappens ei-
ten Wochen mit 5 Lebertransplantati-
i ersatz fur die erkrankte Leber vor.

Fiir die Zukunft ist eine kombinierte
Leber-/Gallenwegs- und
{ Leber-, Gallen- und Bauchspeichel-
sprechstunde unter dem
Internisten Dr. C. Allers ge-
plant, die neben der Vor- i
bereitung fir die Leber- :
ter Robotertechnik [Da-Vinci-System])
{ uber groRe Resektionen bei Tumoren
von Leber, Gallenwegen und Pankreas
plantation integriert. Da-
i Organe.
schung und Industrie ein |
i Kontaktadresse:
strukturierung und Focussierung der :
{ Priv. Doz. Dr. M. Golling
i Transplantationszentrum Frankfurt
{ Lebertransplantation
Dariiber hinaus ist mittelfristig der Aus-
bau der Forschungsaktivitdten und die
i Fax: 069/ 6301 - 7452
E-mail: Itx-frankfurt@gmx.de
Homepage der Lebertransplantation:
der Regel von einem Elternteil auf das :

leibliche leberkranke Kind, als auch
nes erwachsenen Verwandten als Voll-
Langfristiges Ziel ist die Etablierung
eines suddeutschen Schwerpunkts fur
drusenerkrankungen. Angeboten wird
dann ein Komplettprogramm ausge-

hend von minimal-invasiven Eingriffen
(laparoskopische Chirurgie mit moderns-

bis hin zur Transplantation erkrankter

Prof. Dr. W.0. Bechstein /

Theodor-Stern-Kai 7
Tel.: 069/ 6301 - 5251

www. kgu.de/ltx/index.htm



Immunmodulation statt Immunsuppression

— eine neue Hoffnung
Charité erprobt neues Mittel gegen OrganabstoBung

rgantransplantationen, wie sie heu-
Ote an vielen Universitatskliniken :
erfolgreich durchgefihrt werden,
sind erst moglich geworden, nachdem !

Medikamente entwickelt wurden, die die

fgbaren Mittel unterdriicken mehr oder
weniger stark die Bildung der weiBen

Blutkérperchen des Organempfangers, |

die darauf spezialisiert sind, fremdes Ge-

webe abzustoRen. Die Substanzen haben

aber, besonders nach lénge-
rer Anwendung, auch uner-
winschte Wirkungen, etwa
auf die Nieren.

Jetzt hat die Firma Novartis,
Basel, aus einem Pilz (Isaria
sinclarii) einen Wirkstoff syn-
thetisiert, der sich aus Tierver-
suchen als sehr wirksam zur
Verhinderung der Organab-
stoBung erwiesen hatte, ohne
wesentliche Nebenwirkungen
hervorzurufen. Dr. Klemens
Budde, Oberarzt der ,Medizini-
schen Klinik mit Schwerpunkt
Nephrologie” der Charité hat
— in Zusammenarbeit mit For-
schern aus Hannover — diesen
Wirkstoff (in einer sogenann-
ten Phase-1-Studie) erstmals
am Menschen angewandt und
die dabei gewonnenen Er-
kenntnisse soeben im ange-
sehenen Fachblatt ,Journal of
the American Society of Neph-

rology” (13: 1073-1083 <2002>) verof-

fentlicht.

Die Wirksubstanz mit dem Prifnamen
FTY wurde zwanzig Patienten nach einer i
Nierentransplantation in jeweils nur einer
Dosis unterschiedlicher Stdrke verab- !
reicht. AnschlieBend wurden durch Blut-
untersuchungen und andere Labortests
die Aufnahme der Substanz, ihre Vertei-
lung im Organismus und ihre Verstoff-

wechselung einschlieflich Ausscheidung
dokumentiert. Dabei bestétigte sich zum

einen, was aus Tierversuchen bekannt :
war. Zum anderen aber konnten Budde
und seine Arbeitsgruppe zwei wesentli- :
che Besonderheiten feststellen: Bestétigt '
i wurde die aus Tierversuchen bekannte
AbstoRung des verpflanzten Fremdorgans
zu verhindern vermégen. Die bisher ver-

Schematische Darstellung der GefdBe im Gewebe: (1) Arterien bringen Blut
vom Herzen, (2) Venen transportieren das sauerstoffarme Blut zurick;

(3) in LymphgefdBen flieBt die Lymphe aus dem Gewebe ab; (4) in Lymph-
knoten wird die Lymphe gereinigt. Lymphozyten zirkulieren im gesamten
Flissigkeitskreislauf von Blut und Lymphe. FTY bewirkt, dass sie sich in die
Lymphknoten zuriickziehen.

lange erhéht und fallt erst im Verlauf von
{ Tagen ab (eine lange Wirkdauer von Me-
i dikamenten hat fiir den Patienten prinzi-
piell den Vorteil langer Pausen zwischen :
{ ein Immunmodulator zur Verfiigung, der
i sich — worauf Studien anderer Untersu-
Erfreulicherweise, so fanden Budde und
sein Team weiter, verringert sich die Zahl
der Lymphozyten, also jener Zellen, die
eine AbstoBung vermitteln, schon zwei
Stunden nach Einmalgabe des Mittels. :
{ Damit eignet es sich auch far den unmit-
i telbaren Einsatz bei Transplantationen.

zwei Medikamenteneinnahmen).

AuBerdem ergab die Studie, dass FTY
sich mit dem Standardmittel der Immun-
suppression ,Sandimmun” (Cyclosporin
A) vertragt, ohne dass die Wirkung eines

i der beiden Mittel beeintrachtigt wiirde.
dosisabhangige Wirksamkeit des Mittels
bei gleichzeitig auRerordentlich guter !
i Vertraglichkeit. Ebenfalls in Analogie zum
{ Tierversuch wird die neue Substanz beim
Menschen langandauernd (bis zu 12 i
{ Stunden) im Darm absorbiert. lhre Kon-
zentration im Blut bleibt entsprechend

Bemerkenswert waren aber vor
allem zwei Beobachtungen:

FTY représentiert eine ganz neue Wirk-
gruppe von Immunsuppressiva. Denn die
Substanz verringert zwar, ebenso wie be-
reits bekannte Mittel, die Zahl
der Lymphozyten im Blut der
Patienten. Dies ist aber nicht
auf einen Zelluntergang (Apop-
tose) oder auf eine vermin-
derte Produktion der Immun-
zellen zurtickzuftuhren. Viel-
mehr ziehen sich die Lympho-
zyten wahrscheinlich zurtick
in Lymphknoten und in be-
stimmte Bereiche der Darm-
wand (in die sogenannten
,Peyerschen Plaques”). Dort
behalten die Zellen interes-
santerweise ihre Abwehrkraft
gegen krankmachende Keime
(was Untersuchungen anderer
Forscher ergaben). Diese Rick-
zug (,homing”) der Zellen in
Lymphgewebe weist auf einen
ganz neuen Wirkmechanismus
der Substanz im Sinne einer
Immunmodulation statt einer
Immunsuppression hin.

In weiteren Untersuchungen
erwies sich FTY erstmals auch als gut wirk-
sam zur Verhinderung der AbstolRung von
Nierentransplantaten. Sollte sich dies
weiterhin bestétigen, stiinde der Medizin

cher ver-weisen — auch bei Autoimmun-
krankheiten einsetzen lieRe.

Silvia Schattenfroh

(Auszug aus einem am 5.4.2002 von Frau Silvia
Schattenfroh, Pressereferentin der Charité/Berlin,
verdffentlichten Artikel)

TRANSPLANTATIONS-MEDIZIN | LEBENSLINIEN 1/2003



Blick von einer Bank im Schweizer Wallis

Verwandte von mir fanden wéhrend eines Urlaubs in der Schweiz bei einer Wanderung in den Bergen eine Bank, die einem
Organspender zum Dank gewidmet ist. Sie berichteten mir als Transplantierter davon und ich griff diese Idee zur Ver-
offentlichung in unserer Zeitschrift auf. - Ein Dank all unseren Spendern und den Menschen, die einen Organspendeaus-
weis mit sich fihren.

Jutta Vierneusel

Ce banque en souvenir de la création @ Nendaz (2001) de la Diese Bank erinnert an die Stiftung des Nicholas Cup 2001

Nicholas Cup et de sa 2e édition a Anzeére le 12 janvier 2002. und an die 2. Veranstaltung am 12. Januar 2002 in Anzeére.

Merci Nicholas Danke Nicholas

Par le don de tes organes, Durch das Geschenk Deiner Organe

tu as permis hast Du 7 Personen die Moglichkeit gegeben,
a 7 persones de vivre a nouveau comme avant. . von Neuem zu leben wie zuvor.

Merci a tous les donneurs anonymes. Danke an alle anonymen Spender.

Des receveurs reconnaissants representés par Die dankbaren Empfanger vertreten durch

le Comité d'Organisation das Organisationskomité der 4. Winterspiele
des 4eme Jeux Mondiaux d'Hiver pour Transplantés fur Transplantierte

Nendaz 2001 . Nendaz 2001
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HEPATOLOGIE

Familidre Amyloid-Polyneuropathie

er Begriff Amyloidose wird ver-
D wendet, um eine Anzahl von Ei-

weilablagerungskrankheiten zu
beschreiben, bei denen EiweilBmolekile
sich in einer geordneten Struktur anein- |
ander ordnen und dabei charakteristische
Faserstrukturen, sog. Fibrillen, bilden. Die-
se Fibrillen lagern sich auRerhalb der Zel- :
len ab. Fiir die angeborene, sog. Heredi- :
tére Amyloidose wird haufig auch der Be-

griff ,Familidre Amyloid-Polyneuropathie”

verwendet. Die Hereditdre Amyloidose
wird autosomal dominant vererbt, d.h.
Ménner wie Frauen als Tréger dieser Krank-
heit geben ihre Krankheit mit einer Wahr-
scheinlichkeit von 509 an ihre Kinder i
weiter. Die Erkrankung betrifft in der Re-

gel verschiedene Organe.

turverdnderte Eiweill Transthyretin (TTR,

fraher Praalbumin) verursacht. Mittler-
weile sind tber 60 genetische Mutatio-
nen im TTR beschrieben worden. Uber
50 dieser Mutationen verursachen eine '
Amyloidose. Der Name Transthyretin ver-
weist auf die Transportfunktion des nicht
mutierten EiweiBes fiir das Schilddriisen-

hormon Thyroxin (T4).

Klinik
Die betroffenen Personen mit einer Here-

ditdren Amyloidose entwickeln meist zwi-
schen dem 30. und 70. Lebensjahr eine
sensomotorische und autonome Neuro-
pathie, d.h. die Nerven fur die Sensibilitét
und Muskulatur sind betroffen. Die unter- :
schiedlichen Mutationen zeigen auBer- |
ordentlich unterschiedliche Auspragun- :
gen des klinischen Erscheinungsbildes. !

Selbst bei identischen Mutationen unter-

scheidet sich das Alter, in dem die Krank-
heit erkennbar wird, zwischen verschie-
denen Patienten ganz erheblich. Dieses !
kann sowohl Folge weiterer beeinflussen-
der genetischer Faktoren als auch aue- !

rer Einflussfaktoren wie Erndhrung sein.

Die Amyloidose fihrt nach Einsetzen der
ersten Krankheitssymptome innerhalb !
von ca. 5 bis 15 Jahren zum Versterben. i
Die Todesursachen stehen h&ufig im Zu-

sammenhang mit Herzversagen, Nieren-
{ versagen, Mangelernahrung, Bewegungs-
einschrankung, lageabhangigen Blutdruck-
abfallen und Geschwaren der Haut. Typi-
scherweise liegen zu Beginn oft Beschwer-
den wie Durchfall, Ubelkeit und Erbrechen
(autonome Neuropathie) und Empfin-
dungsstérungen der Haut (periphere Po- |
lyneuropathie) vor. Die Polyneuropathie :
i beginnt in den FuRen und Beinen, spater
sind auch die Hande und Arme (anféng-
{ lich handschuhférmiges Verteilungsmus-
ter) betroffen. Das Empfinden fir Schmerz
und Temperatur ist friihzeitig gestort. Die '
ebenfalls frihzeitig auftretende autonome
Neuropathie &uBert sich oft in sexueller :
Impotenz und Bewegungsstérungen des
Magen-Darm-Traktes. Letztere fithren zu |
wechselhaften Durchfallen und Verstop-
fung, Appetitmangel und Ubelkeit. Die :
© Folge ist haufig eine Unterernahrung. Die
fortschreitende Neuropathie fiihrt u.a. zu
! Bewegungsstérungen der Hande und Fu- :
Re, Geschwiiren sowie Inkontinenz. Neben
dem Nervensystem fiihren die Amyloid-
ablagerungen auch in anderen Organen zu
Beschwerden. Sowohl eine Herzschwéche
i als auch Herzrhythmusstérungen und auch
© ein EiweiBverlust im Urin durch fortschrei- :
tende Nierenfunktionsstérungen kénnen
bereits frihzeitig bei der Hereditaren Amy-
loidose auftreten. Weitere haufige Sympto-

,":_-:-'--:--J'
#--l'ﬁ‘l.

‘lr""
- e o
o

Ablagerung von Amy/OId im Cewebe (dunkel markiert)
Die hdufigste autosomal dominant ver-
erbte Amyloidose wird durch das struk-

me beinhalten lageabhangige Blutdruck-
abfalle und Hornhautverdnderungen.

Diagnostik

Die Diagnose einer Amyloidose erweist
sich wie bei anderen seltenen Krankhei-
ten als problematisch. Ein Betroffener
kann mit recht unterschiedlichen Be-
schwerden einen Arzt aufsuchen. Das kli-
nische Bild kann sehr unterschiedlich
sein. So kann eine sexuelle Impotenz, ein
chronischer Durchfall, eine Belastungs-
schwéche und eine erhohte Eiweillaus-
scheidung im Urin im Vordergrund stehen.
Bei gleichzeitigem Auftreten von periphe-
ren oder autonomen Neuropathien sollte
eine gezielte Abklarung einer evtl. vorlie-
genden Amyloidose durchgefthrt werden.
Die Familienanamnese ist wesentlich fur
die Verdachtsdiagnose einer Hereditdren
Amyloidose. Amyloid-Ablagerungen wer-
den nach Probeentnahme aus dem be-
troffenen Organ oder Gewebe mittels
mikroskopischer und genetischer Unter-
suchungen diagnostiziert. Sinnvoll ist es
auch festzustellen, welche Verdnderung
des EiweiRes genau vorliegt. Die gene-
tischen Untersuchungen und die an-
schlieBenden Beratungen der Betroffe-
nen sind sehr wichtig, da die Hereditére
Amyloidose eine relativ spat einsetzende
Krankheit ist, so dass die Gentrager vor
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Ausbruch der Krankheit oft bereits Kinder
haben. Der Genstatus ist wichtig fur die

weitere Familienplanung.

Therapie

sowie bestimmte Nahrungsmittel, die Ein-
fluss auf das pH-Milieu im Blut bei Be-

troffenen haben, werden als evtl. Therapie-

Moglichkeiten der Amyloidose diskutiert.

Jedoch liegen bis heute keine gesicherten :
Erkenntnisse vor. Die Entwicklung neuer
Therapiestrategien wird erschwert durch
den hohen Aufwand, den eine Verlaufs-

beurteilung der Amyloiderkrankung erfor-
dert. Hierflr bedarf es verbesserter, nicht-
invasiver neuer Verfahren.

Die verschiedenen, bisher angewendeten

Aphereseverfahren, bei denen das de-
fekte EiweiR &hnlich wie bei einer Dialyse

einschrankung zu beachten.

Die einzige zur Zeit mdogliche Therapie
der Hereditdren Amyloidose besteht in

der orthotopen Lebertransplantation.

Die Leber als Hauptsyntheseort fur Trans- | ) ) ) .
. . . ;' Bei der Domino-Transplantation erhdlt der Patient
thyretin wird gegen eine gesunde Spen- . . o
. . i (B) mit der Amyloid-Polyneuropathie eine Spen-

derleber ausgetauscht. Die genetisch ver- : . o
. .. . i derleber von einem Organspender (A). Seine eige-
dnderte Form des Transthyretin ist im o ) :
i ne Leber spendet er gleichzeitig einem weiteren

Serum nach erfolgter Lebertransplanta- : )
. . . S i Patienten (C), der an einer anderen Lebererkran-
tion nicht mehr nachweisbar. Wichtig ist, : )
. . . . ¢ kung leidet.

dass eine Lebertransplantation bereits bei

Einsetzen der ersten Symptome — wie
Sensibilitatsstorungen und gastrointesti-
nale Motilitatsstorungen sowie Herzbe-
schwerden — durchgefiihrt werden sollte,
da sonst infolge des Fortschreitens der :
Amyloiderkrankung eine Lebertransplan-
tation nicht mehr méglich ist. Inwieweit :
eine kombinierte Herz/Lebertransplanta-

tion oder Nieren/Lebertransplantation in-
diziert sein kdénnte, muss im Ausnahme-
fall entschieden werden. Bereits binnen
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Allgemeinbefinden der Patienten mit He- :
reditarer Amyloidose nach Einsetzen der !
i ersten Symptome deutlich verschlech-
tern und einen Transplantationserfolg in
! Frage stellen.
Es gibt zur Zeit keine medikamentése i
Therapie, um den Verlauf der Hereditéaren
Amyloidose zu stoppen. Medikamente

Erst nach mehreren Jahren scheint eine

deutliche klinische Verbesserung aufzu- i
treten. Inwieweit der Organismus die be-
i stehenden Amyloid-Ablagerungen wieder
i abbauen kann, ist noch unbekannt. Gleich- :
zeitig darf man die méglichen Nebenwir-
{ kungen der Medikamente nach erfolgter
{ Transplantation bei der Beurteilung des
i Verlaufes der Amyloidablagerungen nicht
aus dem Blut entfernt werden soll, haben
klinisch zu keiner Verbesserung der Amy-
loidablagerungen gefihrt. Die herkémm-
lich verwendeten Apherese-Methoden
sind heute veraltet. Infolge der geschétz-
ten, relativ kurzen Halbwertzeit des Trans-
thyretins miisste ein spezielles Apherese-
verfahren z.B. unter Verwendung spezifi-
scher Antikdrper wéchentlich mehrfach
durchgefthrt werden. Je nach Selektivitat
des Apherese-Verfahrens ist eine Ver- :
schlechterung des Allgemeinbefindens :
der Patienten bei meist zugleich vorlie- :
gender Unterernahrung und Bewegungs- '

auler Acht lassen.

Eine interessante Maglichkeit bei der be-
stehenden Organknappheit in der Trans-
plantationsmedizin stellt die Domino-
Lebertransplantation dar. Diese Form der
Lebertransplantation wurde bisher nur i
bei Patienten mit einer Hereditaren Amy-
loidose durchgefiihrt. Die Leber eines Pa-
i tienten mit Hereditdrer Amyloidose, der
! therapeutisch lebertransplantiert wird,
i wird zur Transplantation fiir einen geeig- '
weniger Monate bis Jahre kann sich das :

det. Da die Amyloid-Leber weiterhin das
defekte Transthyretin produziert, entste-
hen bei dem Empfénger Amyloidablage-
rungen. Diese Ablagerungen fihren dann

! zeitversetzt (ca. 25-40 Jahre) wiederum
¢ zur klinischen Symptomatik der Heredits-
Die Lebertransplantation fuhrt bei der He-
reditdren Amyloidose gesichert zu einer
¢ deutlichen Verlangsamung des Fortschrei-
! tens der EiweiBablagerungen. Ein Riick- :
schreiten der Amyloid-Ablagerungen und
i damit eine Verbesserung der Beschwer-
den wurde in einzelnen Fallen beobach-
tet. Entscheidend hierfir ist der Zeitfaktor.
! terer betroffener Familien als auch evtl.

ren Amyloidose. Deshalb ist ein Kriterium
der Wahl dieser Amyloid-Leber-Empfanger
ein Alter von z.B. mehr als 50 Jahren.

Ausblick

Die zunehmenden Kenntnisse Uber die
genetischen Ursachen der Hereditdren
Amyloidose werden zur Identifikation wei-

weiterer Kandidatengene fihren. Im Vor-
dergrund steht die frihzeitige Identifikati-
on eines Gentragers, so dass im Stadium
der beginnenden klinischen Symptome
eine Lebertransplantation erwogen wer-
den muss. Betroffene Patienten werden
auch heute noch meist zu spat Transplan-
tationszentren zugewiesen. Die histo-

i chemische Diagnostik und die Charakte-

risierung der Mutationen auf molekularer
Ebene sind etabliert. Bereits sehr unspe-
zifische Symptome sollten bei einer vor-
liegenden positiven Familienanamnese
sofort zu einer weiteren Diagnostik ver-
anlassen. Alternative Therapien zur
Transplantation bestehen zur Zeit nicht.
Das bessere Verstandnis des Einflusses
des genetischen Defektes sowie weite-
rer Faktoren auf die Krankheitsauspré-
gung ist wichtig zur Entwicklung neuer
Strategien, das Fortschreiten der Amyloi-
dose zu verzogern. Zur verbesserten Ver-
laufsbeurteilung ist zusatzlich die Ein-
fuhrung eines nicht-invasiven Verfahrens
zum spezifischen Nachweis von Amyloi-
dablagerungen erforderlich. Die Entwick-
lung neuer gentechnischer Methoden
lassen in Zukunft den Einsatz genthera-
peutischer Verfahren erhoffen. Die Mog-
lichkeit, verédnderte Proteine spezifisch
durch Enzyme zu spalten und so un-
schéadlich zu machen, wird zur Zeit be-
reits erprobt. Die spezifische Spaltung ei-
ner bestimmten TTR-Mutante konnte in
unserer eigenen Arbeitsgruppe bereits in
vitro mittels Ribozyme durchgefuhrt wer-
den.

PD Dr. Hartmut Schmidt,

Deutsche Gesellschaft fiir Amyloid-Krank-
heiten e.V.,, Berlin

Forschungsgemeinschaft medizinisch und
biochemisch tétiger Arzte und Naturwissen-

i schaftler

Sektion der International Society of

neten anderen Patienten weiterverwen- i Amyloidosis, Boston, MA/USA



Autoimmunhepatitis und Overlap-Syndrom

Zusammenfassende Ubersicht

Die autoimmune Hepatitis (AIH), die

primér bilidre Zirrhose (PBC) und die

die Rolle weiterer konditionierender Fak-

toren und infektiéser Agenzien weiter zu

kldren sind. Die AIH hat unbehandelt ei-

ne unglnstige Prognose und muss des-
halb so frih wie méglich diagnostiziert
und behandelt werden. Typischerweise !
finden sich verschiedene Autoantikorper
(also Antikérper gegen kérpereigene !

Strukturen), anhand derer verschiedene

Untergruppen unterschieden werden kén-

nen. Weiterhin werden verschiedene Im-

munreaktionen gegen Leberzellantigene

beschrieben, welche die Immunpathoge-

nese der Erkrankung zusatzlich belegen.
Sehr wichtig scheint auBerdem der gene-
tische Hintergrund fiir die AIH zu sein, da
diese bei Patienten mit bestimmten ge-
webespezifischen Antigenen auftritt. Ob-
wohl die feingeweblichen Verénderungen
in der Leber nicht beweisend fiir eine
AlH sind, gibt es einige charakteristische
Veranderungen, die das Vorliegen einer :
AIH sehr wahrscheinlich machen. Thera-
peutisch hat sich die immunsuppresive
Therapie mit Prednisolon und Azathioprin
als sehr effizient erwiesen, so dass das
Fortschreiten der akuten und chronischen
Lebererkrankung bei den meisten Patien-

ten aufgehalten werden kann.

In den letzten Jahren wurden zudem so-

genannte Overlap-Syndrome zwischen

AIH und PBC bzw. seltener zur PSC be- :
schrieben. Diese Veranderungen werden
bei 15-20% der Patienten mit AIH bzw.
PBC gefunden. Diese Patienten zeigen
typische Gallengangsveranderungen und/

i oder antimitochondriale Antikérper (AMA)
¢ wie bei PBC und profitieren von einer
{ kombinierten Therapie mit Prednisolon, :
i Azathioprin sowie Ursodesoxycholsaure.
primér sklerosierende Cholangitis (PSC)

werden zum Formenkreis der autoimmu- i Klinik und Diagnostik der AIH und
nen Lebererkrankungen gezdhlt. Bei die- |
sen Lebererkrankungen spielen Immun-
reaktionen gegen wirtseigene Antigene
eine herausragende pathogenetische
Rolle. Lediglich fur die AlH ist die verur-
sachende autoimmune Reaktion hinrei-
chend belegt, wahrend fir die anderen
beiden Erkrankungen zwar Autoimmun-
phénomene beschrieben wurden, jedoch

des Overlap-Syndroms

gen assoziiert.

Differentialdiagnostisch sind weitere au- !
i toimmune Lebererkrankungen wie die |
! PBC und PSC abzugrenzen, fur die eben- !
falls eine Autoimmunpathogenese ange-
nommen wird. Beide Erkrankungen be- i
i treffen jedoch die intrahepatischen Gal-
lenkanélchen bzw. die intra- und extrahe-
patischen Gallenwege und sprechen auf :
eine immunsuppressive Therapie im Ge-
gensatz zur AIH meist nur ungentgend

an.

beschrieben, sind jedoch relativ selten.

Immunpathogenese der AIH

Der Nachweis von verschiedenen Auto-

i antikorpern ist fur die AIH charakteris-
tisch, jedoch ist es schwer, die Rolle der
Antikorper in der Immunpathogenese zu
¢ verstehen, insbesondere da die Hohe der
Antikérpertiter nicht mit der entztindlichen
Die AIH wurde zuerst 1950 von Walden-
strom beschrieben und spater von Kun-
kel et al. aufgegriffen. Die typischen Klini-
schen Befunde sind Hepatomegalie und
Splenomegalie (VergréRerung von Leber
und Milz) sowie uncharakteristische Be-
schwerden wie Abgeschlagenheit, Leis-
: tungsschwéche, Gelenkbescherden und
Zeichen der chronischen Lebererkrankung
i wie Palmarerytheme und sog. Spider
naevi (,Lebersternchen”). Haufig ist die :
AIH mit anderen Autoimmunerkrankun-
{ der Entstehung der Krankheit beteiligt sind.

Aktivitat zu korrelieren scheint. In ver-
schiedenen Studien konnte insbesondere
gezeigt werden, dass die Autoantikérper
hauptséchlich gegen Leberzellmembran-
antigene und den humanen leberspezifi-
schen Asialoglykoproteinrezeptor gerichtet
waren.

Der histologische Nachweis einer Anrei-
cherung besonders von T-Lymphozyten in
den hepatischen Infiltrationen legt nahe,
dass auch zelluldre Immunreaktionen an

Unverstanden ist jedoch, wie es anfang-
lich zur pathologischen Autoimmunreak-
tion kommt, da angenommen werden
muss, dass die Autoimmunreaktionen
durch das patienteneigene Immunsys-
tem kontrolliert werden kénnen. Die he-
rausragende Rolle solcher autoreaktiven
T-Lymphozyten fir die Pathogenese der
AlH wird weiterhin durch tierexperimen-
telle Modelle belegt.

i Therapie der AIH und des Overlap-
Etwa 15-30 % der Patienten mit AIH
bzw. PBC zeigen histologische Zeichen
beider Erkrankungen sowie Auftreten von
charakteristischen Autoantikérpern fir |
beide chronische Lebererkrankungen. In i
der élteren Literatur wird hier oft von ei-
ner Autoimmuncholangitis gesprochen.
Nach neueren Untersuchungen scheint
es sich hier hauptsachlich um Patienten
{ mit einer hepatischen Form der PBC zu
{ handeln, die ebenfalls den charakteristi- :
i schen immungenetischen Hintergrund
i AIH haben. Daher wurde fur dieses
Krankheitsbild der Begriff des Overlap- i
Syndroms gepragt. Overlap-Syndrome |
zwischen AIH und PSC wurden ebenfalls
die rasche Normalisierung der Serum-
transaminasen, was innerhalb der ersten

Syndroms

In verschiedenen prospektiven Untersu-
chungen konnte die Wirksamkeit einer
immunsuppressiven Therapie fur die AlH
belegt werden. Bewahrt hat sich eine In-
duktionstherapie mit Prednisolon (1 mg/kg
Korpergewicht per os téglich) in der Kom-
bination mit Azathioprin (1-1,5 mg/kg
Korpergewicht per os téglich) zur Erhal-
tung der Remission. Azathioprin hat ei-
nen Kortison einsparenden Effekt, so
dass die anfanglich hohe Prednisolon-
Dosierung schrittweise reduziert werden
kann, meist bevor unerwiinschte Neben-
wirkungen auftreten. Das Therapieziel ist
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Monate erreicht werden sollte. Mit zeitli-
cher Verzogerung fallen auch die Gam- :
ma-Globulinspiegel langsam ab. Abhéan-

gig vom Therapieansprechen kann die

Steroidgabe bei der (iberwiegenden
Mehrzahl der Patienten auf 5 mg taglich
reduziert werden bzw. ganz abgesetzt

werden. Zu beachten ist jedoch, dass die

Azathioprin-Therapie im Allgemeinen mit
50 mg taglich fortgefiihrt werden sollte,
da nach einem kompletten Absetzen der :
immunsuppressiven Therapie bei ca. 80 %

der Patienten mit einer akuten Verschlim-

Cyclophosphamid behandelt werden.

Ein besonderes Problem besteht fiir weib-

liche Patienten mit Kinderwunsch, da es
wéhrend und nach der Schwangerschaft
zu einer akuten Verschlimmerung der Er-
krankung kommen kann und fir das Aza-
thioprin im Tierversuch schadigende Ei-
genschaften fir den Embryo beschrieben
wurden. Empfehlenswert ist hier, die Pa-
i Ausgehend von diesen Uberlegungen
sollten Patienten mit Overlap-Syndrom
zwischen AIH und PBC kombiniert be-
handelt werden mit Prednisolon, welches
schrittweise reduziert wird, und Azathio-
prin sowie mit Ursodesoxycholsdure in
hoher Dosierung, obwohl hierzu bislang
keine prospektiven Untersuchungen vor-
liegen. Eigene Erfahrungen zeigen, dass
{ unter diesen therapeutischen Bemihun-

tientinnen mit der niedrigsten notwendi-

gen Dosierung von Prednisolon und Aza-
thioprin zu fuhren, da eine sichere Sup- :
pression der Krankheitsaktivitat fur die !
Sicherheit des Embryos sicher von gréRe-
rer Bedeutung ist. Insbesondere nach er- |
folgter Entbindung ist mit einem schub- !
weisen Verlauf der AIH zu rechnen, so
dass diese Patientinnen sehr engmaschig

kontrolliert werden sollten.
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Die Prognose der AIH héngt vom Krank-

heitsstadium und entscheidend von einer

tation.

Hochdosierte

gen die AIH-Komponente sehr gut in Re-

{ mission zu bringen ist und anschlieRend
ausreichenden Immunsuppression ab. Pa-
! tienten ohne Leberzirthose und therapie-
bedingtem Ruhen der Krankheit haben i
eine normale Lebenserwartung. Patienten
mit kompensierter Zirrhose sind ebenfalls
i wenig beeintrachtigt, wohingegen die i
Prognose bei Patienten mit dekompen-
sierter Leberzirthose zum Diagnosezeit-
punkt als ungewiss angesehen werden
muss. Solche Patienten sind méglicher-
i weise Kandidaten fiir eine Lebertransplan-
merung und einer Reaktivierung inner- i
halb weniger Monate zu rechnen ist. Pa-
tienten, die nicht auf eine solche Predni-
solon-Azathioprin-Kombinationstherapie
ansprechen, konnen alternativ auch mit
Cyclosporin A oder niedrigdosiertem

lediglich die erhthten Cholestasepara-
meter der PBC-Komponente zu beobach-
ten sind.

Fazit fiir die Praxis

Die nach Diagnosestellung frih einset-
zende immunsuppressive Therapie mit
Prednisolon in absteigender Dosierung in
Kombination mit Azathioprin fuhrt in den
meisten Féllen der AIH zur klinisch voll-

i standigen Remission und kann den Pro-
i gress der Leberzirthose verhinder. Sel-
In der Therapie der PBC hat sich die Ur- i
sodesoxycholséure etabliert, welche vor
allem zu einem besseren Gallefluss und
damit zu einer Verminderung der Choles-
! tase fihrt. Hierunter werden klinische !
{ Symptome der Cholestase, insbesondere
Juckreiz (Pruritus) gunstig beeinflusst.
Ursodesoxycholséure :
(10-15 mg/kg Korpergewicht per os tag-
lich) fihrt meist zu einer Reduktion der :
erhéhten Cholestaseparameter und der
Bilirubinspiegel. Unklar ist jedoch die Be-
einflussung der Gesamtprognose bei PBC.
prospektiv randomisierten Studien liegen

ten kommen andere Immunsuppressiva
wie Cyclosprin A oder Cyclophosphamid
zum Einsatz. Patienten mit dekompen-
sierter Leberzirrhose missen eventuell

: durch die Lebertransplantation behandelt

werden. Rezidive (Wiederaufflammen der
Krankheit) danach sind sehr selten.

Das Overlap-Syndrom zwischen AIH und
PBC wird symptomatisch mit hochdosier-
ter Ursodesoxycholsdure sowie der o.a.
immunsuppressiven Kombinationsthera-
pie behandelt. Langzeitergebnisse aus

bislang nicht vor.
Prof. Dr. Hans Léhr

Chefarzt Innere Abteilung
Johanniter Krankenhaus, Bonn



Kompetenznetz Hepatitis (Hep-Net)
Im Verbund fiir eine bessere Versorgung

Management der chronischen Virushepatitis in der Modellregion West

Menschen an einer chronischen Virus-
hepatitis. Fur das Ruhrgebiet mit der
héchsten Bevélkerungsdichte Deutsch- |
lands muss von mindestens 80.000 chro-
nisch Erkrankten ausgegangen werden

I n Deutschland leiden mehr als 800.000 :

(RKI).

transplant). Hochrechnungen lassen eine

Verdopplung bis Verdreifachung der durch
Hepatitis verursachten Todesfélle in den

kommenden 10-20 Jahren vermuten.

Die Virushepatitis ist eine komplexe Er-

krankung mit einer ebenso komplexen

Diagnostik und Therapie. Trotz groBer !
wissenschaftlicher Fortschritte in der Be- :
handlung bestehen Unsicherheiten be-
ztiglich des optimalen Vorgehens. Daraus
kénnen uneinheitliche Versorgungsstrate-
gien mit der Folge einer Uber- und Un- !
terdiagnostik bzw. -therapie resultieren. :
Dieses Missmanagement verursacht er-

hebliche Kosten.

Weitere Schwachpunkte in der Versorgung
der Hepatitispatienten sind die Stigmati-
sierung der Betroffenen und Mangel in der :
Aufklarung. Viele Patienten erleben eine

Abdrangung in einen Randbereich, der sie

psychisch und sozioskonomisch erheblich
belastet. Ansprechpartner stehen entwe-
der nicht zur Verfigung oder es fehlt die
breite Information tber entsprechende
Anlaufstellen. Diese Versorgungslicken

fordern eine einheitliche Struktur.

Das Kompetenznetz Hepatitis (Hep-Net)
ist ein vom Bundesministerium fur Bil-

dung und Forschung (BMBF) geférdertes
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schlieRend wird eine bis dahin zu grin- :
dende Deutsche Leberstiftung das Pro-
¢ formationsfluss mit Hilfe aller Medien
Dr. M. Manns, Medizinische Hochschule
Hannover, Prof. Dr. M. Roggendorf, Viro-
logisches Institut, Universitat Essen, und
i Prof. Dr. H.P. Dienes, Pathologisches In-
¢ stitut, Universitat Kéln, wurde das Kom-
Nach 10-20 Jahren kénnen sich aus der
chronischen Situation eine Leberzirrhose
und ein hepatozelluldres Karzinom ent- i
wickeln (Niederau, Hepatology, 14 DAB).
Diese Komplikationen stellen heute die !
h&ufigsten Griinde fur eine Lebertransplan-
tation in der westlichen Welt dar (Euro-

jekt weiterfuhren. Auf Initiative von Prof.

petenznetz gegrindet.

2004 tritt die Region Rhein hinzu.

7§
Hepatitisi

In der ersten Phase sollen epidemiologi-
sche und soziotkonomische Daten von
Patienten mit einer Virushepatitis erfasst
und ausgewertet werden. Grundlage da- :
! fur ist die intensive Vernetzung aller me-
dizinischen Versorgungsebenen. Arzte in
Praxen, Krankenhdusern und Universi-
tétskliniken erheben die entsprechenden :
Daten online oder schriftlich unter Ein- !
haltung des Datenschutzes. Die Speiche- :
{ rung und Verarbeitung erfolgt zentral.
{ Von dort aus werden den Teilprojekten !
(aus Grundlagenwissenschaft, Soziotko-
: nomie, Epidemiologie u.a.) die Daten zur
¢ Verfugung gestellt. '
Projekt, das bundesweit Grundlagenwis-
senschaftler, Arzte in Universitatskliniken,
Krankenh&usern und Praxen sowie Selbst-
hilfegruppen in einer Verbundforschung
integrieren wird. Das BMBF fordert das
Projekt bis 2006 mit ca. 12,5 Mio. €. An-

sollen einen Gewinn fur alle Beteiligten
erbringen. Durch einen regelméBigen In-

(Veranstaltungen, Zeitschriften, Hotlines
und das Internet (www.kompetenznetz-
hepatitis.de) findet eine kontinuierliche
Aus-, Fort- und Weiterbildung statt. Das
Kompetenznetz stellt einen standigen

© Ansprechpartner bei kritischen Fragestel-
! lungen dar. Es wird eine Plattform fiir
Eines der Kernprojekte des Kompetenz- :
netzes ist die Etablierung von Modellregio-
nen, in denen die Versorgung der chroni- !
schen Virushepatitis in einer Uberschau-
baren Region analysiert und verbessert
{ werden soll. Die erste dieser Modellregio-
nen wird unter der Leitung von Prof. Wolff
Schmiegel (Ruhr-Universitat Bochum, Me-
i dizinische Klinik, Knappschaftskranken-
haus) in Kooperation mit Prof. W. Schmidt
(Ruhr-Universitat Bochum, St. Josef Hospi-
¢ tal), Prof. G. Gerken (Universitatsklinikum
Essen) und Prof. C. Niederau (St. Josef Hos-
pital Oberhausen) im Ruhrgebiet gestartet.
i der Ruhr-Universitdt Bochum mit einer

neue ldeen und Kritik etabliert werden,
so dass ein konsequenter Optimierungs-
fluss stattfinden wird. Durch eine verbes-
serte Offentlichkeitsarbeit kénnen Kennt-
nisse Uber das Krankheitsbild vermittelt,
Angste und Missverstdndnisse ausge-
raumt werden. Ein essentieller Aspekt ist
dabei die Zusammenarbeit mit den Selbst-
hilfegruppen. Ein Selbsthilfegruppen-Pro-
jekt wird im Speziellen die Lebensqualitat
der Patienten untersuchen.

Am 10. Juli 2002 fand das erste Offent-
lichkeitstreffen der Modellregion West in

R R F‘k
) O J !
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sehr guten Resonanz statt. Uber 5.000
Arzte, Wissenschaftler, Vertreter aus Selbst-
hilfegruppen und Patienten der Ruhrregion
wurden eingeladen. Es wurde Uber den
aktuellen Stand der Versorgung der Virus-

hepatitis informiert sowie die Aufgaben
und Ziele der Modellregion West erklart.

Die Zukunft des Projektes lebt von der
Kooperation der Arzte aus allen Versor-
gungsebenen. Alle Interessierten sind auf-
gerufen, sich aktiv am Netzwerk zu betei-
ligen. Weitere Informationen tber die Mo-
dellregion West erhalten Sie unter:

Modellregion West
Durch die Synergie der einzelnen medizi- :
nischen Ebenen werden Forschungser- !
gebnisse effektiv weitergeleitet und ziigig
in die Tat umgesetzt. Intensiver Austausch
und Kooperation innerhalb des Netzes

Medizinische Universitdtsklinik Ruhr-Uni-
versitdt Bochum; Knappschaftskrankenhaus
Tel.: 0234-299-3404

e-mail: west@kompetenznetz-hepatitis.de
www.west.kompetenznetz-hepatitis.de
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TRANSPLANTATIONSGESETZ - ORGANSPENDE

Die Diagnose des Hirntodes

Die moderne Intensivmedizin hat unzweifelhaft zu einer erheblichen Verbesserung der Behandlung von Patienten mit

akuten schweren Hirnschddigungen gefiihrt und deren Prognose eindeutig verbessert. Allerdings kdnnen trotz aller

Bemiihungen nicht alle dieser Patienten gerettet werden, die dann meist infolge eines nicht mehr beherrschbaren Herz-

Kreislauf-Versagens oder im Hirntod versterben.

er Hirntod ist ein Ergebnis der mo- !
dernen Intensivmedizin und keine

Neu- oder gar Umdefinition des

verschiedenen Bedingungen unterschied-

lich festgestellt werden kann. Bei mehr

als 99 % aller Menschen wird der Tod kli-
nisch als irreversibler Herz-Kreislauf- und
Atemstillstand diagnostiziert, der umge-
hend auch zu einem Absterben des Ge-

hirns fthrt. Ein vollstandiger Funktions-
ausfall des Gehirns bei noch erhaltener :
Herz-Kreislauf-Funktion ist dagegen nur !
auf einer Intensivstation méglich, da hier-
bei immer auch die im Hirnstamm gele-
gene, zentrale Steuerung der Atmung !
(,Atemzentrum”) ausgefallen ist, so dass
die ausgefallene Atmungsfunktion durch
eine maschinelle Beatmung ersetzt wer- |
den muss. Diese Tatsache macht verstand-
lich, warum das Klinische Bild des Hirn-
todes erst beschrieben werden konnte :
und wurde, als die Méglichkeit der ma-
schinellen Beatmung zunehmend Ver- :
breitung gefunden hatte, nadmlich Ende
der 50er Jahre. Die Definition des Him-
todes ist also keine willkirliche oder :
zweckdienliche Festlegung zum Zwecke !
der Organbeschaffung, sondern eine
Méglichkeit der sicheren Feststellung des !
Todes unter den Bedingungen der mo-
dernen Intensivmedizin, wo die natirliche
i Wie wird der Hirntod festgestellt?
Atemstillstand und Absterben des Ge- :

i Im Gegensatz zur Feststellung des Todes
i durch den endgiltigen Herz-Kreislauf-
Der Gesetzgeber hat in dem am 1. Dezem-
ber 1997 in Kraft getretenen Transplanta- :
tionsgesetz die Definition des Todes zur :
Aufgabe der Bundesérztekammer gemacht
und ausgefiihrt, ,dass der Tod des Organ-
spenders nach Regeln, die dem Stand der :
Erkenntnis der medizinischen Wissen- :
schaft entsprechen”, festgestellt werden
muss (§ 3 Abs 1 Nr. 2) und dass die Bun-

zeitliche Abfolge von Herz-Kreislauf- und

hirns nicht mehr gegeben ist.

desarztekammer ,die Regeln zur Feststel-
i lung des Todes nach § 3 Abs 1 Nr. 2 und
i die Verfahrensregeln zur Feststellung des
Todes. Es gibt nur einen Tod, der unter :
i des GroBhirns, des Kleinhirns und des
Hirnstamms nach § 3 Abs 2 Nr. 2 ein-
schlielich der dazu jeweils erforderlichen
i drztlichen Qualifikation festlegt” (§ 16
{ Abs 1 Nr.1). Dieser Verpflichtung ist der
i Wissenschaftliche Beirat der Bundesérzte-
kammer in der 1998 veroffentlichten er-
folgten Ergédnzung der Richtlinien zur Fest- :
i der Einfluss sedierender Medikamente.
i Dabei wird auf der ganzen Welt fur die
! Hirntod-Diagnose das Vorhandensein der
: folgenden klinischen Zeichen gefordert:
= Koma

i m Ausfall der Hirnstammreflexe

i m Ausfall der Spontanatmung

endglultigen Ausfalls der Gesamtfunktion

stellung des Hirntodes nachgekommen.

beiter eines Organtransplantationsteams
oder der Deutschen Stiftung Organspende
sein. Der Hirntod kann grundsétzlich nur

i festgestellt werden, wenn eine akute Hirn-

schadigung vorliegt. Andere Erkrankungen,
die zu &hnlichen Symptomen fihren kon-
nen, mussen als Ursache oder wesentliche

i Teilursache sicher ausgeschlossen sein.

Hierzu z&hlen besonders Vergiftungen mit
Schlafmitteln, schwere Unterkihlungen,
schwere Stoffwechselentgleisungen, Kreis-
laufschock und selbstversténdlich auch

! Das Vorhandensein dieser Zeichen belegt

. den vollstandigen Funktionsausfall des

und Atemstillstand, fir den die klinische
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i Gehimns zum Zeitpunkt der klinischen Un-
: tersuchung. Der Hirntod kann erst dann
i festgestellt werden, wenn nachgewiesen
! ist, dass der vollstandige Funktionsausfall
des Gehirns nicht mehr umkehrbar, also
i endgdltig ist. Dies kann auf 2 Arten ge-
i schehen:

1. Man weist durch eine weitere, wiede-

¢ rum durch 2 Untersucher durchzufiihrende
Untersuchung nach, dass die obligaten
i klinischen Hirntod-Zeichen (Koma, Ausfall
: von Hirnstamm-Reflexen und Spontan-

atmung) im weiteren Verlauf unverandert

! fortbestehen. Dabei sind die Intervalle
Untersuchung durch einen Arzt ausreicht,
muss die Feststellung des Hirntodes !
durch 2 voneinander unabhéngige Unter-
sucher erfolgen, die tber ,eine mehr-
jahrige Erfahrung in der Intensivbehand-
lung von Patienten mit schweren Hirn-
schadigungen verfiigen” (2). Selbstver- |
standlich darf keiner dieser Arzte Mitar-

zwischen den 2 Untersuchungen in

Deutschland wie folgt festgelegt:

m mindestens 12 Stunden bei einer pri-
maéren Hirnschadigung (= eine das Ge-
hirn direkt betreffende akute Erkran-
kung), z.B. eine Hirnmassenblutung, eine
schwere Gewalteinwirkung auf das Ge-
hirn oder ein ausgedehnter Schlaganfall
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= mindestens 72 Stunden bei einer se- : ;
¢ von Reflexschablonen, die nur dann auf-
treten, wenn die normalerweise vorhan-
i denen hemmenden Einfliisse des Gehirns
auf das Riickenmark ausgefallen sind.
{ Wichtig ist, dass die tiber den Hirnstamm
verlaufenden Reflexe hierbei aber immer

kundéren Hirnschadigung (= eine das
Gehirn indirekt betreffende Erkrankung),

z.B. eine langer anhaltende Unterver-
sorgung des Gehirns mit Sauerstoff bei :

einem Herzinfarkt, massivem Blutver-

lust oder einer Lungenembolie oder !
eine langer anhaltende Unterversor-
gung des Gehirns mit Glukose wie bei
einer Hypoglykédmie, also einer ,Unter-
{ In Deutschland wird der Ausfall folgender
© Hirnstamm-Reflexe gefordert: A
= Ausfall der direkten Lichtreaktion = !

zuckerung” bzw. einem ,Zuckerschock”

2. Man belegt durch apparative Unter- |
suchungen den Ausfall himeigener elek-
trischer Aktivitét oder den zerebralen Zir-
kulationsstillstand, d.h. den vollsténdigen
Ausfall der Hirndurchblutung und kann
dann schon bei der ersten Untersuchung

den Hirntod diagnostizieren.

Diese Angaben gelten fur Personen ab i

dem vollendeten 2. Lebensjahr., bei denen
nur eine Ausnahme zu beachten ist: Bei

phie, Dopplersonographie, Hirnperfusi-
onsszintigraphie; s.u.).

Weitere Ausnahmen betreffen Neugebo-
rene im Alter von bis zu 28 Tagen und
Kinder unter 2 Jahren. Hier betrédgt das
Intervall zwischen den beiden klinischen
Untersuchungen mindestens 72 Stunden
bei Neugeborenen und 24 Stunden bei
Kleinkindern, und zwar unabhéngig von
der Art der Hirnschadigung. Dariiber hi-
naus sind bei Neugeborenen und Klein-
kindern bei jeder Untersuchung zusétzli-
che apparative Untersuchungen vorge- !
Abb. 2a: Normaler Hornhautreflex
nen elektrischen Aktivitat oder den zere-

schrieben, die den Ausfall der hirneige-
bralen Zirkulationsstillstand belegen.

Die einzelnen klinischen Hirntod-
zeichen

1. Koma

Hirntote Patienten sind selbstverstandlich
bewusstlos, liegen mit geschlossenen Au-

22

handelt es sich um eine ,Enthemmung”

erloschen sind.

2. Ausfall der Hirnstammreflexe

keine Verengung der Pupille auf Licht

@

Abb. 1a: Verengung der Pupille beim nicht-hirn-
toten Menschen

einer primar infratentoriellen Hirnscha-
digung, die den Hirnstamm und/oder
das Kleinhirn betrifft, sind zum Nachweis
des Himntodes zusatzliche apparative Un-
tersuchungen vorgeschrieben, die den
vollstandigen Funktionsausfall des GroR- :
hirns belegen (z.B. Elektroenzephalogra-
Abb. 1b: Fehlende Verengung der Pupille auf

)

i einen Lichtreiz bei einem Hirntoten

dhnlichem

4)

)

4

Abb. 2b: Fehlender Hornhautreflex
bei einem Hirntoten

gen im Bett und zeigen keinerlei Reaktion
auf Schmerzreiz im Gesicht oder an Ar-
men und Beinen. Allerdings kénnen bei |
hirntoten Patienten voriibergehend spon-
tan oder auf duBere Reize noch Bewegun-
gen vor allem der Arme auftreten, die vom
Rickenmark gesteuert werden. Hierbei

= bei passivem Drehen des Kopfes

reflektorische Augenbewegungen in

Gegenrichtung der Kopfdrehung auf-
treten).

Abb. 3a: Wird der Kopf passiv bewegt, fihren die
i Augen beim bewusstlosen, nicht-hirntoten Patien-

ten eine langsame Bewegung in Gegenrichtung

¢ aus: positiver okulozephaler Reflex.

—» <—
Lr ,| ]

Abb. 3b: Beim Hirntoten bleiben die Augdpfel un-
abhdngig von einer Kopfbewegung starr ausge-
richtet, wie bei einer Puppe: fehlender okuloze-
phaler Reflex (positives ,Puppenkopfphdnomen”).

m Fehlende Reaktion auf Schmerzreize im

Versorgungsgebiet des Nervus trigemi-
nus = keinerlei Reaktion auf Schmerz-
reiz im Gesicht

m Ausfall des Wirgreflexes bei Berih-

rung der Rachenhinterwand

m Ausfall des Hustenreflexes beim Ab-

saugen

i 3. Ausfall der Spontanatmung

m Ausfall des Cornealreflexes = keine
Reaktion beim Beriihren der Hornhaut
des Auges mit einem Wattetréger oder

Die Prifung des Ausfalls der Spontanat-
mung, der sogenannte Apnoe-Test, er-
folgt wegen der moglichen Geféhrdung

i des Patienten durch den hierbei auftre-
{ tenden Anstieg von Kohlendioxid (CO,)
i als letzte klinische Untersuchung. ,Ein
zentraler Atemstillstand liegt vor, wenn
¢ bei bisher gesunden Menschen bei einem
pCO, > 60 mmHg keine Eigenatmung
einsetzt.”
Test wird der Patient zundchst mit reinem
Sauerstoff beatmet, um ein hohe Sauer-
i stoff-Sattigung des Blutes (auf das
2—4fache der Norm) zu erreichen. Das
nennt man ,Prdoxygenierung” und ist
dulerst wichtig, um wéhrend des Apnoe-
! Tests eine Versorgung aller durchbluteten
i Gewebe mit Sauerstoff zu gewahrleisten,
i da bei ausgefallener Spontanatmung tiber
¢ die Lunge kein Sauerstoff aufgenommen
¢ werden kann. Nach der Préoxygenierung
{ wird der Patient von der maschinellen
= Ausfall des vestibulo-okuldren Reflexes
tersuchern genauestens beobachtet. Bei
nach rechts oder links bzw. oben und
unten bewegen sich die Augen mit i
dem Kopf mit (normalerweise miissen
fur das Atemzentrum im Hirnstamm. Wenn

Vor dem eigentlichen Apnoe-

Beatmung abgehangt und von den 2 Un-

einer ausgefallenen Spontanatmung wird
das CO, im Blut immer starker ansteigen.
Dieser CO,-Anstieg ist der starkste Anreiz
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also nach dem Abhéngen vom Beatmungs-
gerdt bei einem abnorm hohen CO,-Ge- !
halt im Blut keine Atemtatigkeit auftritt, !
ist von einer Zerstorung des Atemzentrums
im Hirmnstamm und somit von einem Aus-

fall der Spontanatmung auszugehen.
Apparativer Nachweis der Irrever-

sibilitdt des Funktionsausfalls des
Gehirns

chungen nachgewiesen wird.

Nachweis ausgefallener hirneigener
elektrischer Aktivitét

iber mindestens 30 Minuten im EEG kei-

ne himeigene elektrische Aktivitat nach-
weisbar ist, ist von einem irreversiblen
Ausfall der GroRhirnfunktion auszugehen,
und der Hirtod kann ohne weitere Be-
obachtungszeit diagnostiziert werden (2).
Hierbei ist die Verstarkung so zu wahlen,
dass méglicherweise noch vorhandene
hirneigene Aktivitdt bis zu einer Amplitu- |
de von 2 uV erfasst werden kann (zum
Vergleich: die hirneigene elektrische Akti-
vitat von Gesunden liegt in der GroRen- :

ordnung von 50-100 pV).

Nachweis der vollisténdig
ausgefallenen Hirndurchblutung

Der Ausfall der Hirdurchblutung kann mit

der Dopplersonographie oder einer Hirn-

perfusionsszintigraphie nachgewiesen
werden. Bei der Dopplersonographie wird

durch Ultraschall flieBendes Blut in den

GeféBen nachgewiesen. Bei einer Perfu-
sionsszintigraphie wird eine radioaktive :
Substanz in den Blutkreislauf eingebracht.
AnschlieBend kann tiberall dort, wo Blut
ist, also in allen durchbluteten GefaBen mit
hochempfindlichen Geréten radioaktive

Strahlung nachgewiesen werde. Der irre-

versible zerebrale Zirkulationsstillstand ist
bewiesen, wenn bei der Perfusionsszinti-
graphie keine Anreicherung im Hirngewe- :
be vorliegt oder bei der Dopplersonogra-
phie kein Blutfluss der HirngefaRe mehr
nachzuweisen ist. Dabei muss die dopp-

. . . i Abb. 4a: Perfusionsszintigraphie bei einem Ge-
Der Hirntod kann, auBer bei Séduglingen : mHgrapiie >
. .. . ¢ sunden. Schwach radioaktiv markierte Substanz

und Kleinkindern und bei infratentoriellen : o . . )
. o . i hat sich mit dem Blutstrom im Gehirn verteilt und
Hirnschadigungen, schon bei der ersten : =~ o ) )
. i ist mit hochempfindlichem Gerdt nachweisbar.

Untersuchung, also ohne weitere Verlaufs- :

untersuchungen, diagnostiziert werden, i
wenn der irreversible Funktionsausfall des
Gehirns durch apparative Zusatzuntersu-
i ten durchgefuhrt werden.

ler-sonographische Untersuchung zwei-

mal im Abstand von mindestens 30 Minu-

Schlussbemerkungen

Diagnose, die auf jeder Intensivstation
eindeutig und ohne weitere apparative
Untersuchungen gestellt werden kann.

lung des vollstandigen und irreversiblen

lung intensivmedizinischer Moglichkeiten

nichts geandert, wie entsprechende Un- i
! tersuchungen in den letzten Jahren gezeigt :
haben. Diese Tatsachen werden auch von
Kritikern des Hirntod-Konzeptes nicht !
ernsthaft bestritten. Kritisiert wird viel- :

mehr, dass der Hirntod wie der Herz- und
Atemstillstand ein sicheres Todeszeichen
sein soll, dessen Nachweis den Tod des
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Abb. 4b: Beim Hirntoten ist die Blutzufuhr zum
Gehirn ausgefallen. Radioaktivitat ist hier nicht
nachweisbar.

gesamten Menschen anzeigt. Dies ist

i letztlich eine Diskussion tber die philoso-
i phische Frage nach dem Wesen des Todes,
i die ganz wesentlich auch von kulturellen
! Traditionen geprégt ist und nicht allein
' i medizinisch beantwortet werden kann.
Der Hirntod ist in erster Linie eine klinische :

Die groRten Erfahrungen liegen fur die !
Elektroenzepahlographie (EEG) vor. Wenn
wéhrend einer kontinuierlichen Ableitung
{ Apparative Untersuchungen sind abgese-
hen von den vergleichsweise seltenen pri-
ma_]r |‘r-1frat-entor|e|len thscAhadlgungen und Gesetz dber die Spende, Entnahme und Ubertra-
bei Sauglingen und Kleinkindern nur erfor- : .
derlich. wenn der Hirntod schon bei der gung von Organen (Transplantationsgesetz - TPG).
. . i Bundesgesetzblatt 1997, 74: 2631-2639
ersten Untersuchung diagnostiziert wer- i
den soll. Die in Deutschland geltenden

Richtlinien erlauben eine sichere Feststel-

Prof. Dr. med. Frank Thémke
Klinik und Poliklinik fiir Neurologie der
i Johannes Gutenberg-Universitdt Mainz

Weiterfiithrende Literatur

Wissenschaftlicher Beirat der Bundesdrztekammer.
Richtlinien zur Feststellung des Hirntodes.

¢ Dritte Fortschreibung 1997 mit Ergdnzung gemdR
Funktionsausfalls des Gehirns. Es handelt
sich hierbei um eine sichere Feststellung
des Todes unter den Bedingungen der mo-
: dernen Intensivmedizin, wo die natarliche SChlak,e Fi-P, Roosen K.
: . . i Der Hirntod als der Tod des Menschen.
zeitliche Abfolge von Herz-Kreislauf- und © Deutsche Stiftung Organtransplantation, 2007
i Atemstillstand und Absterben des Gehirns ’

© nicht mehr gegeben ist. Alle Patienten mit
! einem sachgerecht festgestellten irrever- !
siblen Funktionsausfall des Gehims ent-
{ wickeln bei fortgefiihrter maschineller Be-
atmung unausweichlich einen Herzstill- |
stand. Dies haben seit Ende der 50er
! Jahre zahlreiche groRe Untersuchungen !
© an mehreren tausend Patienten tberein- !
stimmend und ohne eine einzige Ausnah-
me gezeigt. An dieser unausweichlichen i

Entwicklung hat auch die Weiterentwick- :

Transplantationsgesetz (TPG).
Deutsches Arzteblatt 1998; 95: B-1509-1516

Hoff J., in der Schmitten J. (Hrsg.),
Wann ist der Mensch tot? Organverpflanzung
und ,Hirntod” - Kriterium. Rowohlt Verlag, 1994

Die Abbildungen zu diesem Artikel entstammen

dem Buch: Hans-Peter Schlake, Klaus Roosen,

,Der Hirntod als der Tod des Menschen”,
Hrsg. Deutsche Stiftung Organtransplantation.

Wir bedanken uns fir die Abdruckgenehmigung
bei der DSO. Fiir die Uberlassung der Abbildungen

i 4a und 4b danken wir Herrn Prof. Christoph Rei-
ners, Direktor der Klinik und Poliklinik fir Nuklear-
medizin der Universitdt Wirzburg.
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Transplantationsgesetz:

Umsetzung in den Bundesldndern

Nordrhein-Westfalen:

Gesetzentwurf - Aber dann doch kein Ausfiihrungsgesetz!

Dusseldorfer Landtag einen Gesetzent-
wurf zur Ausfihrung des Transplantati-

I m Mai 2001 hat die CDU-Fraktion im

entwurf legte im zweiten Teil u.a. fest,
dass an Krankenh&usern mit Intensiv-
Betten Transplantationsbeauftragte ein-
gesetzt werden. Am 26. September 2001

hérung im zustéandigen Ausschuss.

Parallel zu den Beratungen zu diesem Ge-
setzentwurf wurden seitens des Ministe-
riums mit verschiedenen Organisationen

Hessen:

kammer, Landesarztekammer,

Stiftung Organtransplantation — Region
nen, auch die Selbsthilfe Lebertransplan-

tierter, werden kinftig vertreten sein.
Um diese neue Entwicklung vorzustellen,

fand am 4.6.2002 eine Pressekonferenz

in Wiesbaden statt, an der unsere Vorsit-
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m die Birgerinnen und Birger zu |
motivieren, sich zu Lebzeiten mit :
\_/ dem Thema Organspende zu be-
schaftigen, hat die Sozialministerin Silke !
Lautenschlager die ,Initiative Organspen-
de Hessen” — I0H und die von ihr getra-
gene landesweite Werbekampagne unter
dem Motto ,ich bin dabei” ins Leben ge-
rufen. Die IOH wird von der Landesregie-
rung und Kooperationspartnern gebildet.
Kooperationspartner sind z.B. der hessi- !
sche Stddtetag, die Landesapotheker- :
Verein
Sportler fiir Organspende e.V., Deutsche

und Verbénden, u.a. auch mit der DSO,

lischen Krankenh&usern eingerichtet.

des Ministeriums.

IOH

Initiative Dr;l:,arlapr_r'de

Hessen #
¥ o ks

ner Tagung im Herbst vorgestellt worden.

vationsbedingungen fur Organspende”

i Der Gesetzentwurf wurde im April 2002
i sogenannte Kommunikationsteams auf
! freiwilliger Basis in den nordrhein-westfs-
onsgesetzes eingebracht. Dieser Gesetz- |

abgelehnt.

! Fiir die Patientenorganisationen bleibt im
; i Augenblick die Beobachtung, wie sich
: Auf Nachfrage bei der DSO, die ja bisher
¢ fur die Einsetzung von Transplantations-
{ beauftragten pladierte, erhielt ich die
gab es im Landtag eine offentliche An- :

die Organspendezahlen bis 2005 (Neu-
wahl des Landtages) entwickeln. Je nach

i Entwicklung mussen wir uns gemeinsam
Rickmeldung, dass die DSO eine gesetz-
i liche wie eine freiwillige Lésung zunéchst !
i neutral bewertet. Sie betrachtet diese Lo~
sung als einen deutlichen Fortschritt ge-
geniiber der bisherigen Zuriickhaltung

mit anderen Organisationen daftr stark
machen, dass eventuell ab 2005 ein
neuer Gesetzentwurf eingebracht wird.

Dieter Bernhardt

ch bin dabei - Initiative Organspende Hessen

i aufzeigen, die dann in massenmediale
Kommunikationskampagnen einflieen
sollen. Aktionen in Schulen sind ebenso
geplant wie eine Zusammenarbeit mit
groBen Betrieben.

Die Geschéftsfuhrung der Initiative liegt

i bei der HAGE (Hessische Arbeitsgemein-
i schaft fur Gesundheitserziehung e.V.).
Hier wurde fur diese Aufgabe extra eine
i Halbtagesstelle eingerichtet.

Eine ,hessische Broschiire” mit Informa-
auch ein Statement in Form eines Wort-
{ beitrags aus Patientensicht abgab.
Mitte, und andere. Patientenorganisatio- | i
i Als konkrete MaBnahmen der IOH ist dort
eine dreitdgige Présenz beim diesjéhri-
gen Hessentag und eine Planung zu ei-
! 65187 Wiesbaden
: Diese Tagung soll Erkenntnisse zu ,Moti-
zende Jutta Vierneusel teilnahm und dort

tionen und Organspendeausweis wurde

neu erstellt. Sie ist zu beziehen unter:

Hessisches Sozialministerium
Referat Offentlichkeitsarbeit
Dostojewskistrale 4

Jutta Riemer
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Rheinland-Pfalz:

Projekt ,Organspende”

ie Landeszentrale fir Gesundheits- |
Dférderung in Rheinland-Pfalz e.V. i

(LZG) hat das Thema ,Organspen-
de” zu einem ihrer Hauptanliegen ge-
macht. Seit dem 1. September letzten Jah-
res wurde in der LZG ein Projekt ,Organ-
spende” eingerichtet. Ziel ist es, in konti-
nuierlicher Abstimmung mit der Bundes- :
zentrale fur gesundheitliche Aufklarung in
KoIn und dem Ministerium fur Arbeit, So-
ziales, Familie und Gesundheit Rheinland-
Pfalz in Mainz tiber Organspende in der Of-
fentlichkeit zu informieren und zu einer
i es den Zeitgeist
{ aufgreift und da-
Nach den Diskussionen bei der Verab-
schiedung des bundeseinheitlichen Trans- :
plantationsgesetzes im Jahre 1997 war
Rheinland-Pfalz eines der ersten Bundes-
lander, das ein Landesausfihrungsgesetz
fur Arbeit, Sozia-
gesellschaftliche Bewusstsein fir dieses
Thema fehlt, zeigt sich nicht zuletzt an
dem fur viele Menschen hoffnungslosen :
Warten auf ein Spenderorgan: So wurden |

positiven Akzeptanz beizutragen.

verabschiedet hat. Dass dennoch das

bundesweit im letzten Jahr 3.233 Organe

noch groRer ist.

Das Land Rheinland-Pfalz
und hier insbesondere das
Gesundheitsministerium ha-
ben den Bedarf an gezielter
Aufklarung Uber Organspen-

N

Tagespresse ausfuhrlich. Dieses Interesse
bestétigt uns darin, auch weiterhin mit den

menzuarbeiten.
Mit der Entwick-
lung eines Films-
pots mochten wir
noch groRere Ziel-
gruppen anspre-
chen. Ziel soll es
sein, das Thema
Organspende so
darzustellen, dass

mit positiv in Ver-
bindung bringt.

Unter dem Dach
des Ministeriums

les, Familie und

Gesundheit, der Bundeszentrale fir ge- :
sundheitliche Aufklarung, der Deutschen
: Stiftung Organtransplantation, Region Mit-
¢ te und der LZG hat sich am 17.9.2002 |
postmortal gespendet, aber noch immer
sind iiber 14.000 Menschen auf Warte-
listen eingetragen, wobei der Bedarf aber

Pfalz” konstituiert, um die Arbeit in die-

zugehen. Vorgestellt wurde
ein entsprechendes Logo,

,Herz fur Organspende” ge-
worben werden soll. Weitere
Partner sind angesprochen,

de erkannt und die Leitung
des Projektes mit einer Fach-

kraft besetzt, die durch ihre langjéhrige :
Tatigkeit im Bereich von Organspende und
! Zu diesen Partnern gehsren Betroffenen-
verbdnde und Selbsthilfegruppen, Lan- :
i desarzte- und Landesapothekerkammer,
i die beiden groRen Kirchen, die gesetzli- :
chen Krankenkassen und Sozialverbande.
{ Auch die Selbsthilfe Lebertransplantierter
zeigen eine breite Offentlichkeitswirksam-

Transplantation besonders qualifiziert ist.
Frau Germann leitet das Projekt seit An-
beginn.

Die bisherigen Aktionen im Rahmen des :

Projektes ,Organspende in Rheinland-Pfalz”

keit. So war der Bereich Organspende

Schwerpunktthema der Rheinland-Pfalz-
Ausstellung 2002 in Mainz. Als medien- :
wirksame Aktion wurde das Thema wéh-

rend der Ausstellungstage auch von SWR 4

1 b

halte transportieren zu kénnen.

gemeinnUtzige, politisch und konfessionell

schen Fragen zusammengearbeitet hat.
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i Als eine erste Gebietskorperschaft in
i Rheinland-Pfalz trégt der Landkreis Kusel
Medien, wenn moglich landesweit, zusam-

diese Initiative mit und hat ab dem

Ingeborg Germann, Leiterin des Projekts, wirbt mit einem frohlichen Partner
fiir die Entscheidung zur Organspende

16. Oktober 2002 (ber einen Zeitraum
von zwei Monaten mit verschiedenen
Aktionen auf das Thema ,Organspende”

i aufmerksam gemacht. Im Zusammen-
die ,Initiative Organspende Rheinland-

hang mit dieser Kampagne sind auch die

i Schulen des Landkreises wichtige Koope-
sem Bereich zu koordinieren und zukinf- :
tig gemeinsame Projekte an-
: von der Selbsthilfe Lebertransplantierter
eine Lehrerfortbildung durch.
mit dessen Hilfe um ein |
i Das Thema Organspende hat so gar nichts
! mit der ,Ich-will-SpaR-Gesellschaft” zu
£ tun. Darum ist es wahrscheinlich auch fiir
um moglichst wirkungsvoll
Kampagnen starten und In-
i schaftigen. Das Projekt ,Organspende”
! innerhalb der Landeszentrale fiir Gesund-
! heitsforderung Rheinland-Pfalz e.V. moch-

rationspartner. Im Rahmen dieser Aktion
fuhrte am 16. Oktober Frau Jutta Riemer

viele Menschen so schwer, sich bereits
zu Lebzeiten mit diesem Thema zu be-

te Menschen (ber dieses Thema infor-
mieren, so dass sie es als Entscheidungs-
alternative betrachten.

: Die Organspende ist im Verlauf der letzten
Deutschland e.V. ist Mitglied dieser Initia-
tive. Die LZG eignet sich als Koordinator :
der Initiative ganz besonders, weil sie als

Jahrzehnte von einem medizinischen Wun-
der zu einem etablierten Therapieverfah-
ren geworden. Dennoch ist sie nicht nur

i ein medizinischer Vorgang, sie ist fur viele
unabhéngige Organisation bereits vorher
{ mit allen Beteiligten in gesundheitspoliti-
begleitet. Daneben berichtete die Mainzer

Menschen ein geschenktes zweites Leben.

Dr. Bettina WeiB, LZG Rheinland-Pfalz
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Baden-Wirttemberg:

Es tut sich was im ,Ldndle” -

Baden-Wiirttemberg legt Gesetzentwurf vor

ach dem Transplantationsgesetz
N missen Kliniken und Arzte mogli-

che Organspender der Deutschen
Stiftung Organtransplantation melden. !
. ... Lebensrettende Organe kénnen nicht
transplantiert werden, weil niemand weil3,
dass es sie gibt. Diese Schwachstelle I&sst
sich beheben: Krankenhduser mit einer
intensivmedizinischen Versorgung werden
gesetzlich dazu verpflichtet, einen Trans-
plantationsbeauftragten zu bestellen. Das
betrifft ca. 150 Krankenhduser im Land.”

erklérte Sozialminister Dr. Repnik.

Im Jahr 2001 hatten sich lediglich 41,5%
der in Frage kommenden Krankenh&user

durch Anfragen, Anforderungen von Konsi-

engagiert.

Der Ministerrat hat am 2.7.2002 den Ge-
setzentwurf zur Anderung des Landes- :
krankenhausgesetzes freigegeben. Dieser
wurde auch uns zur Stellungnahme tber-

sandt.

In Baden-Wiirttemberg sollen die Ausfth-
rungsbestimmungen an das Landeskran-
kenhausgesetz angebunden werden. Ein
gesondertes Gesetz gibt es nicht. Im Ge- |
setz soll die Einfuhrung von Transplantati-
onsbeauftragten in den Krankenhdusern
mit Intensivstation und deren Aufgaben !

geregelt werden:

Foto: Josef Theiss

Minister Repnik liegt die Steigerung der Organ-

spendezahlan am Herzen.
lien oder Beteiligungen an Organspenden
: m Meldung potenzieller Organspender si-
: entsprechender MaBnahmen bedeutend.
= krankenhausinterne Informations- und
{ Wir wiinschen uns im Namen der betrof-
fenen Patienten, dass diese Gesetzes-
einer méglichen Organspende interne
Leitlinien entwickeln. Hierzu gehért u.a.
die Festlegung der Verantwortlichkei-
ten und Handlungsablaufe im Rahmen
der Hirntoddiagnostik, der Organspen-
{ Jutta Riemer
» Information (ber die grundsétzlichen
medizinischen und rechtlichen Fragen
Baden-Wiirttemberg, DSO
= die Motivation des Krankenhausperso-

cherstellen,

Offentlichkeitsarbeit leisten,
m fir das Krankenhauspersonal im Falle

de und -entnahme.

der Organspende verbreiten und

nals fordern.

Traumfelder” bei der

Landesgartenschau Ostfildern
Treffpunkt Organspende/Transplantation

as Thema Organspende moéglichst !
vielen Menschen nahe zu bringen, !

ist schon immer ein grundsétzli- !

ches Ziel und tberall dort, wo viele Men-
schen zusammenkommen, eine giinstige

Gelegenheit. Es war deshalb eine ausge- !
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zeichnete Idee des Sozialministers und :
der DSO, die Landesgartenschau 2002 in
Ostfildern stidlich von Stuttgart zu einer
Woche der Organspende und Transplanta-
i tion zu nutzen. Diese lief vom 23.—27. Juli
! mit vielen Aktivitsten im Jreffpunkt Baden-

i In der gemeinsamen Stellungnahme der
i Selbsthilfe Lebertransplantierter Deutsch-
¢ land e.V. mit dem Verband der Dialyse-
! patienten Baden-Wiirttemberg e.V. und
! Herztransplantation Stidwest e.V. machten
wir deutlich, dass wir die flichendeckende
i Einfuhrung von Transplantationsbeauftrag-
¢ ten in Krankenhdusern mit Intensivstatio-
{ nen sehr begriiRen. Wir haben hier aber
auch angefthrt, dass fur uns die Anbin-
i dung an das Landeskrankenhausgesetz
i nicht ausreichend erscheint. So kann der
i Gesetzentwurf keine Konkretisierung der
¢ im Bundesgesetz vorgesehenen Aufkls-
rungspflicht der Bevélkerung seitens des
! Landes Baden-Wurttemberg beinhalten.
Hier ware unserer Meinung nach die
i Nennung der definitiv zur Aufklarung ver-

pflichteten Stellen und die Festlegung

dnderung nach Inkrafttreten (geplant
1.1.2003) die erhoffte Steigerung der
Spendermeldungen und dann auch der
realisierten Organspenden zur Folge hat.

Quellen: Pressemitteilung Sozialministerium

Wirttemberg”. Sozialminister Friedhelm
Repnik brachte die erfreuliche Nachricht,
dass nun das besonders auch von uns
seit langem geforderte und erwartete
Ausfihrungsgesetz zum Transplantations-
gesetz von 1997 zur Einfiihrung von Trans-
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plantationsbeauftragten in den Kliniken von
Baden-Wurttemberg bis zum 1. Januar in
Kraft treten wird. Der Minister erhofft sich :
dadurch eine deutliche Steigerung der Or-
ganspenden, um zu den besseren Zahlen

in anderen Bundeslandern aufzuschlieBen.
Auch unser Verein war wahrend der Akti-
onswoche mit einem Infostand vertreten.

Ein Hohepunkt war die Eroéffnungsveran-

staltung mit Sozialminister Friedhelm Rep- :
nik. Nach der BegrufRung der Géste durch
den Minister ergriff Prof. Dr. med. Stefan :
Post, der Vorsitzende des Regionalen :
Fachbeirates B-W und Arztl. Direktor der
Chirurgischen Klinik Mannheim das Wort.
Prof. Dr. med. Werner Lauchart, der Ge-
schéftsfihrende Arzt der Stiftung Organ-
transplantation Region Baden-Wirttem- i
berg schloss sich mit einem GruBwort an.
Fur die Seite der Patienten sprach unsere
Vorsitzende Jutta Vierneusel ebenfalls ein

GruBwort. Alle waren sich darin einig, dass

te. Durch die kunftigen Transplantations-
beauftragten an den Krankenhdusern

werde nun geregelt, dass potenzielle Or-
ganspender grundsétzlich zu melden :

sind, was bisher nicht der Fall war. Dazu
ist eine permanente und fladchendecken-

de Aufklarung erforderlich, denn es konn-

te jeden selbst treffen.

ses Tanzspiel, zu dem Frau Zenke durch

das Miterleben aller Phasen einer Trans-
plantation ihres herzkranken Vaters inspi-

-".

Oben auf - Mitten im Leben nach der Transplantation

Tief unten - vor der Transplantation

riert worden ist, lieB diese durch die aus-
drucksvolle und einfihlsame Darbietung !
der jungen Tanzerinnen intensiv nach-
i empfinden.
Aufkldrung mehr als Not tut, denn auf-
grund des Organmangels sterben immer
noch zu viele Menschen auf der Wartelis-

menschlichen Kérpers
mit herausnehmba-
ren Organen stets
umlagert war, die
Selbsthilfeorganisa-

ren- und Herz-
transplantier-
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ter sowie der Bundeszentrale flr gesund-
heitliche Aufklarung (BZgA). Diese boten
den Besuchern neben aufklarenden Ge-

sprachen auch in Folie eingeschweilite
i Organspendeausweise an, wovon viele
Im Verlauf der Aktionswoche stellten sich
im taglichen Wechsel die baden-wiirt-
i tembergischen Transplantationszentren
vor: Heidelberg, Stuttgart, Tubingen, Frei-
burg, Mannheim und Ulm. Durch Poster
und Vortrége vermittelten sie den Gar-
tenschaubesuchern anschaulich die Leis-
i tungen der Transplantationszentren. An !
allen Tagen vertreten waren neben
i der DSO, deren Infotisch
{ mit einem Modell des

Im Anschluss an die Reden hinterlieR die :
Ballettchoreographie ,Mein groRtes Glick”
der Ballettschule Musik-Spiel-Tanz Reut- :
lingen unter der Leitung von Frau Zenke
bei den Zuschauern tiefen Eindruck. Die-
tionen Leber-, Nje-

gerne Gebrauch machten. Die bekannte
Fotoausstellung von Henning Haake zu
Gunsten der Organspende schmiickte
die Ausstellungshalle im Treffpunkt Ba-
den-Wrttemberg.

Zum Abschluss und als weiterer ,Hohe-
punkt” dieser sicher gut beachteten und
erfolgreichen Woche zum Thema Or-

ganspende/Transplantation starteten am
Samstagabend von der Landesgarten-
i schau bei schénstem Wetter vier HeiRluft-
ballons, einer davon mit dem Transparent
i, Arbeitskreis Organspende”. Im Korb unter
den riesigen bunten Kugeln fuhren Mitar-
i beiter der DSO, des Sozialministeriums
¢ wie auch des ,Treffpunkt Baden-Wirttem-
! berg" bei guter Aussicht in die Liifte mit.

Josef Theiss
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Wie bringe ich es riiber?

Impulse fiir die Aufklarungsarbeit vor Ort

u einer Arbeitstagung fiir Selbsthilfe- :
Z gruppen, die sich im Bereich Organ- :

spendeaufklarung engagieren, hatte
die Bundeszentrale fir gesundheitliche !
Aufklarung (BzgA) am 23. und 24. April :
nach Kassel eingeladen. Zwei Fachvortrage,
ein Podiumsgesprach und verschiedene
Workshops wurden angeboten. Die Veran-
staltung setzte Impulse, vermittelte zusatz-
liches Wissen fiir die Aufklarungsarbeit und
férderte den Gedankenaustausch. Fir die
Selbsthilfe Lebertransplantierter bildeten
sich Dieter Bernhardt, Jutta Riemer, Gerda

Schieferdecker und Roland Schier fort.

Landesausfiihrungsgesetze
und Transplantationsbeauftragte

Der Vortrag von Herrn Gernot Werther, Mi-
nisterium fir Arbeit, Soziales, Familie und
Gesundheit Rheinland-Pfalz, zum Thema:
Landesausfihrungsgesetze und Transplan-

tationsbeauftragte, zeigte sehr deutlich, wie
verschieden die einzelnen Lander mit der
Umsetzung des Transplantationsgesetzes

oder es besteht keine gesetzliche Rege-
lung seitens der Lander (z.B. Nordrhein-

Westfalen). Ebenso unterscheiden sich
Arbeitsweise und Vergiitung der Lebend- :
spendekommissionen je nach Bundesland :
stark voneinander. So existieren also in vie-
len Bundeslandern auch keine konkreten
Ausfuhrungsbestimmungen zur Pflicht der

Lénder, die Bevolkerung aufzukléren.

Das Angehorigengesprach:

Ein schweres Gesprich zum denkbar

ungiinstigsten Zeitpunkt

Zu Lebzeiten befragt wiirden 70% der |
Menschen Organe nach dem Tod spenden
wollen. Ca. 40% der moglichen Organ-
spenden kommen jedoch nicht zustande,
weil die Angehérigen dies ablehnen. :
Sehr eindrucksvoll sprach Herr Dr. med.
C.-L. Fischer-Frohlich Transplantationsko-
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Referenten und Podiumsteilnehmer

ordinator, DSO Baden-Wurttemberg, Gber :
die besondere Problematik des Angehori-
gengespréachs im Krankenhaus. Der Ver-
lauf dieses schweren Gesprachs ist von
: verschiedenen Faktoren seitens der An- !
i gehorigen abhéngig:

i Wie gehen diese generell um mit:
umgehen. In manchen Landern existieren
eigenstandige Ausfihrungsgesetze (z.B.
Rheinland-Pfalz, Hessen), in anderen be-
steht eine Anbindung an das Landeskran-
kenhausgesetz (z.B. Baden-Wirttemberg in
Planung, Inkrafttreten zum 1.1.20037)

m dem Phénomen Tod an sich?

® mit Stress? — denn hier liegt eine mas-
! terschiedliche Emotionen und Entschei-
¢ dungen hervorrufen kann. Dies zu bertick-
sichtigen, ist sicher wichtig auch fur die
Die Entscheidung fur oder gegen die Ein- :
{ willigung zur Organentnahme wird des
i Weiteren von verschiedenen situations-
{ prallen die eigenen Argumente leicht ab.
m Situation: Vorerfahrungen im Kranken-

haus und mit dem Tod, familidre Situa-
. Erarbeitung - Ergebnissicherung
= Raumlichkeiten: gibt es einen ange-

nehmen Raum, der ein gutes Gesprach
i Themen: Pressearbeit, Praktische Ge-

sive Stresssituation vor!

® mit Entscheidungen?

spezifischen Aspekten beeinflusst:

tion u.v.a.m.

zuldsst?

= Motivation und Kenntnisstand des me-
¢ (hier nahm Roland Schier teil) sowie Be-

dizinischen Personals

m Teilnehmer am Gespréch: Verhéltnis der :
Familienmitglieder untereinander, Ver-
trauen zum behandelnden Arzt, Auf-
bau eines vertrauensvollen Bezugs zum

i shop Pressearbeit entschieden und stellte

Koordinator

» Gesprichsfihrung: z.B. ,Hiobsbotschaf-
ten” werden langsam, nacheinander
besprochen in der Reihenfolge der i
Geschehnisse: Hirnerkrankung > Hirn-

{ zur Verfugung gestellt.

tod > Organspende.

BundeszentralE

gesundheilliche Aufkld

T
ur

irung KO

m Qualitat der Berichte/Filme zum Thema
Organspende/Transplantation der Medi-
en in jungerer Vergangenheit

In diesem Vortrag wurde den Teilnehmern

i sehr deutlich vor Augen gefiihrt, dass das
i Thema Organspende bei verschiedenen
i Menschen, je nach Umfeld, Vorerfahrun-

gen und spezifischer Lebenssituation un-

Aufklérungsarbeit, die viele Betroffene
ehrenamtlich betreiben. Immer wenn man
den Gesprachspartner nicht versteht,

Workshops: Diskussion —

Im Anschluss wurden Workshops zu den
sprachsfuhrung in der Aufkldrungsarbeit

waéltigungsstrategien und Aufklarungsar-
beit angeboten.

Dieter Bernhardt hatte sich fir den Work-

die Arbeit der Gruppe dann auch im Ple-
num vor. Ergebnisse hieraus wurden unse-
ren Ansprechpartnern schon in unserem
Rundbrief fur Ansprechpartner INTERN
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Exemplarisch: Workshop Bewilti-
gungsstrategien und Aufkldrungs-
arbeit

Leber-, Herz-, Nierentransplantierte, eine
Lungenwartepatientin, zwei Mutter herz-
transplantierter Kinder und eine Kranken- :
schwester, die mit herztransplantierten
Patienten arbeitet, nahmen an dieser Run-
de unter Leitung der Minchner Psycholo-

gin Sibylle Storkebaum teil.

Im Lauf der Diskussion wurde uns klar,
dass wir zunachst unsere eigene Position
und den Stand der Verarbeitung unserer
eigenen Betroffenheit kennen lernen mis- |
sen, um daraus resultierend auf andere
Menschen mit dem Thema Organspende
zuzugehen. Kurz nach der Transplantation
neigt man emotional oftmals aufgewihlt
in der neuen (Uberlebens-)Situation zu

missionarischem Fundamentalismus und

versucht die eigene Position dem Ge- :
sprachspartner tiberzustilpen. Die eigene :
Betroffenheit muss immer ergénzt sein

Arbeiten im Workshop

Organspende und Transplantation, um
gewéhrleisten.
Organspende: Fiir uns Lebensrettung

- fiir den Biirger Beschéftigung mit
Krankheit und Tod

Gbers einzustellen. Wir missen bedenken,

i gleichgesetzt wird mit Lebensrettung oder
i besserer Lebensqualitdt. Der Passant auf
{ der StraBe, der an unseren Informations-
stand kommt, l&sst sich auf eine Diskus-
i sion tber potenzielle schwere Erkran-
i kung oder gar den potenziellen selbst zu
i erleidenden Hirntod ein. Mit diesem Be-
{ wusstsein der verschiedenen Positionen
i gehen wir vielleicht anders auf unsere
i Mitbrger zu.

Insgesamt bedanken wir uns bei der BZgA
durch einen guten Wissensstand iiber :
! Tagung mit hervorragenden Referenten.
die Wahrheit bei der Aufkldrungsarbeit zu
che hilfreichen Tagungen auf regionaler
i Ebene und in preiswerterer Form anzu-
! bieten, um die Teilnahme wegen der die-
ses Mal doch hohen Ubernachtungs- und
Anfahrtskosten fir mehr Teilnehmer finan-
: { zierbar zu gestalten und eventuell einen
i Wichtig ist aber, so die ibereinstimmende
Meinung, sich auf die Situation des Gegen-
Jutta Riemer
dass fur Transplantierte Organspende

fur diese gut vorbereitete, informative

Aus dem Plenum kam der Vorschlag, sol-

Zuschuss von der BZgA zu erhalten.

Organspende - eine gemeinsame Herausforderung

Erste deutsch-franzésische Expertentagung

ehr als 20.000 Patientinnen und :
,\/l Patienten warten in Frankreich i
und Deutschland auf eine Organ-
transplantation. Dieser hohe Bedarf wird
derzeit in beiden Landern bei weitem nicht

gedeckt. Fiir die Regierungen beider Lan-
der ist diese Situation eine groRe gemein-

same Herausforderung, das Problem in

Transplantationen zu steigern.

Die deutsche und franzésische Regierung
haben deshalb in diesem Jahr in Folge der
beiden nationalen Tage der Organspen-
de — am 1. Juni in Deutschland und am
22. Juni in Frankreich — gemeinsam mit
dem Etablissement francais des Greffes !
(EfG), Paris, und der Deutschen Stiftung

Organtransplantation (DSO), Neu-Isen-

burg nahmen bekannte franzdsische und

deutsche Vertreter aus dem Gesundheits- :
i wesen teil. Die Veranstaltung machte die
Diskussionen rund um die Organspende '
und Transplantation aus Sicht der beteilig-
{ rung riicken”, so der Vorstandsvorsitzen-
i de der DSO, Professor Martin Molzahn.

Schwerpunkte lagen bei ethischen Aspek- :
{ ten der Organspende und Transplantation :
der Bevolkerung bewusst zu machen, die :
Organspendebereitschaft in der Bevdlke-
rung zu erhdhen und damit die Zahl der

ten Lander transparent.

und der Zukunftsperspektive 2010. Nam-

150 Symposiumsbesucher diskutierten

i ihre Positionen zu den wissenschaftlichen
! Voraussetzungen fiir eine Organspende, !
Fragen zur gerechten Organverteilung, zur
andere Lander anschlieBen werden”, sagt
spektive 2010. In diesem Zusammen- |
hang kamen Fortschritte in der Immuno- :
sin, im Juli in Brissel auf einem gemein-
plantation sowie neueste Entwicklungen
in der Zell- und Gentherapie, auch unter !
i Berticksichtigung zukunftiger Finanzie-
burg, die erste deutsch-franzésische Ex-
pertentagung in StraBburg am 24. Juni |
2002 initiiert. An dieser Tagung in StraB-

Lebendspende ebenso wie zu der Per-

logie, der aktuelle Stand in der Xenotrans-

rungsaspekte, zur Sprache.

JWir wollen mit diesem ersten deutsch-
i franzésischen Treffen die Information und
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den Dialog zur Organspende und Trans-
plantation ldndertbergreifend intensivie-
ren und das Thema gemeinsam noch
starker in das Bewusstsein der Bevolke-

Fur die beiden Veranstalter — das EfG und

die DSO - ist dieses Treffen ein wichtiger,
hafte Wissenschaftler und Politiker sowie

erster Schritt fur weitere ldndertbergrei-

fende Initiativen fur die Organspende und
Transplantation. ,Wir hoffen, dass dies der

Auftakt fur eine breite Kooperation auf
europdischer Ebene sein wird und sich

Professor Didier Houssin, Generaldirektor
des EfG. Weitere Schritte sollten, so Hous-

samen Treffen der européischen Organ-
spendeorganisationen erortert werden.

i Jutta Riemer

Quelle: DSO
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Selbsthilfe kippt

Werbespot

Werbung muss sein - aber nicht um jeden Preis

Eine Autofahrt durch den Sommermorgen, dabei gute Musik — was will man mehr. Man nimmt dann auch die Werbe-

unterbrechung gelassen hin und schmunzelt gerne tiber den einen oder anderen witzigen Werbespot. Was aber

am 26.4.2002 im SWR-Rundfunk zu héren war, erboste nicht nur direkt betroffene Transplantierte und Wartepatienten.

ier wird einem Mann, der
H nicht das Geld fiir eine not-

wendige Operation mit Nar-
kose aufbringen kann, angeboten,
zur Losung seiner finanziellen
Probleme eine seiner Nieren zu
verkaufen. In dieses Dilemma

Unser Brief an die SPARDA-Bank:

Lebe’lranspslglbs.thi Ife

Absicht kann man den Managern aber
sicher nicht unterstellen.

Um so mehr fragt
man sich, wie man
damit umgehen soll,
wenn derzeit nam-

. . . De"tschlanzee";r
wirde der Patient nicht gera- #--- Das Trans v hafte deutsche Trans-
ten, wenn er bei der SPARDA- Organsper, . ent‘alt’of?s 2 von plantationsmediziner
Bank in einen bestimmten Fi- erheb/"cl‘wen V;r ity r Orga 97 regelt lle mj beginnen, die Lebend-
. . I
nanz-plan investieren wiirde — Verboten, 8ehensye; Or, 7 und Tfansp/aﬂtat' ¢ spende gegen Geld
so die Quintessenz. 8anhande ; t hier @" vorzuschlagen. Fur ei-
Jahrlich Sterbep, plizit ne Organspende soll
Nachdem auch in den néchs- Organ 2Ur Varf Iele me nach diesen ,Denkan-
. erfligun weil p; . .
ten Tagen diese Werbesen- ung, ein rgan § Steht ereit ich eChtze,'tig 6 stéBen” ein bestimmter
i
dung ausgestrahlt wurde, 2U gerin Pendeays sch " Bevejk ! Betrag bezahlt werden.
. . : traue 8esetzljch, tragepn ic, . e- :
protestierte die Selbsthilfe nin dje org n R nge ISt imme, noch Unsere Gesellschaft sei
Lebertransplantierter per | 78e der Transp, ntat-n sollen s Ver. ¢ eben materiell ausgerich-
Fax und Brief bei diesem ™ Folgene, un 'Onsmedizy, festige tet. Ein Missbrauch kénne
r .
Unternehmen und setzte unk Vefbfelteten eib €inung 5, der vop Ih " durch strenge Regeln aus-
auch verschiedene, mit €ndung- nen jm geschlossen werden.
o lhre y, 8: Rung.
der Transplantationsme- €rbeseny
) ng i
dizin befasste Institu- sefschuttern und veif-,t daz 8Ceignet Fiir die Bereitschaft zur Or-
tionen und den Deut- Macks. sje impliz %8t gegen die R(; ’ Vertrayen, 2u ganspende in Deutschland
schen Werberat in UelCSOnen hOr alert' das S0ziaf 5. €S guten Ge. sind solche Uberlegungen ein
Kenntni. rc en schy Ben 8anverk, in eutsch gesteljte Bdrendienst. Aus unzdhligen
’egch g ir forder n Ut somj Isorgun Gesprédchen an Informations-
Die Reaktion ZuStte” iese lej amen de, €Setzag stdnden wissen wir, wie oft
Noch am selben Tag ellen d bj N8 Mit 50504 loffenep Furcht vor Organhandel fur die
: nahme Itte Ortiger |y, « P, _ '
kam per Fax die Ant- kme/du” ung ej Menschen ein Grund ist, der
wort: ,Vielen Dank § und Stellup Transplantationsmedizin skeptisch
fur Ihr Schreiben gegenuberzustehen. Wer Organ-
vom heutigen Tag, spende ,6konomisieren” will, schirt
zu dem wir gerne Stellung nehmen. solche Angste.
Es war selbstverstandlich nicht unsere
A Kommentar o
Absicht, Betroffenen zu nahe zu treten Hier wird vorgeschlagen, den Men-
oder zum Gesetzesbruch aufzurufen. Wir ~ Absicht? schen selbst, nicht seine Arbeitskraft

haben den entsprechenden Rundfunk-
spot sofort einstellen lassen und bedau-
ern sehr, dass wir ungewollt das Vertrau-
en in die Transplantationsmedizin verletzt
haben. ..."

Der Werberat
Auch der Deutsche Werberat nahm sich
der Sache an, forderte ein Band mit dem
Text an und die SPARDA-Bank zur Stel-
lungnahme auf.

Jutta Riemer
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Die schnelle Reaktion der SPARDA-Bank
auf den Protest der Selbsthilfe Lebertrans-
plantierter Deutschland e.V. zeigt, dass
man sich dort nicht bewusst war, welchen
Eindruck der im Rundfunk gesendete
Werbespot machen musste. Auch ein
Indiz dafir, wie wenig ausgeprdgt das
Bewusstsein fir die Problematik der Or-
ganspende bei vielen Menschen ist, die
nicht direkt damit zu tun haben. Dass der
Vorschlag, eine Niere zu verkaufen, kein
guter Scherz war, machte den Bankern
erst unsere Intervention klar. Eine bése

oder sein Vermégen, sondern seine kér-
perliche Integritdt zum Gegenstand des
Geschdifts zu machen. Gerade wir als
Patienten, die auf Organspenden ange-
wiesen waren oder sind, sollten uns ge-
gen derartige Vorsté3e verwahren. Denn
heute wird die Frage gestellt, ob sich ei-
ne Lebendspende fiir den Spender finan-
ziell lohnt. Wann folgt dann die Frage, ob
die Erhaltung eines Menschenlebens die
Kosten einer Transplantation wert ist?

Ulrich Kraus
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Neuer Organspende-Pin

Ein Symbol fiir Zusammenhalt, Verbundenheit und Solidaritat

us Anlass des 20. bundesweiten Ta-
Ages der Organspende (1. Juni 2002)

stellte der Bundesverband der Or-
gantransplantierten e.V. (BDO) im Rahmen
einer Festveranstaltung vor hochrangigen
Vertretern des Landes Nordrhein-Westfa-
len, der Politik, der Medizin, der Schulen, :
Polizei und anderer gesellschaftlicher Or-
ganisationen und Institutionen in Dussel- :
dorf ein neues Symbol fiir die Organspen-
i Organspende-Pins die Hoffnung, dass
¢ dieses Symbol von anderen Institutionen
(wie z.B. AKO, BZgA, DSO) und Selbsthil-
{ fegruppen und -verbanden im Bereich von

de vor.

Die Abbildung zeigt das Motiv des Anste-

ckers, der im Original 13 mm hoch und

10,5 mm breit ist. Das Symbol steht fur

Aufruf zur Solidaritdt mit Kranken,

= die Verbundenheit mit den Organspen-
i spende-Pin und fiir das, was er symboli-
= den Zusammenhalt aller von einer Or-
! spende.

dern und ihren Angehdrigen,
gantransplantation Betroffenen.

Der BDO verbindet mit der Schaffung des

i Organspende und Organtransplantation als
m den Gedanken, die Organspende in der
Bevolkerung zu verbreiten und den

gemeinsames Symbol angenommen und
ebenfalls verbreitet wird.

Lassen Sie sich begeistern fur den Organ-

siert: die gemeinsame Aufgabe Organ-

Anmerkung der Redaktion: Unsere Mit-
i glieder erhalten den Anstecker dem-
i ndichst kostenlos zugesandt.

Burkhard Tapp

Angehdrigenprojekt der Deutschen Stiftung
Organtransplantation — Region Mitte

Eindriicke und Gedanken

nfang des Jahres erfuhr ich von dem
AProjekt der DSO - Region Mitte
(Deutsche Stiftung Organtransplan-
tation), Angehérige, die einer Organspende

zugestimmt haben, zusammen mit Trans-

plantierten zu einem Gespréch einzuladen.
Der Frage, ob mein Mann (lebertransplan- :

tiert) und ich (nierentransplantiert) daran

teilnehmen wirden, stimmten wir, nach
kurzer Bedenkzeit, zu. So wurde uns Ge-
legenheit gegeben, personlich mit Betrof-
i Viele Fragen beschéftigten mich nicht nur
! jetzt, sondern schon damals nach der !
Transplantation im Krankenhaus, nachdem
¢ die ersten Tage zwischen Hoffen und Ban-
i gen uberstanden waren: Wer hat um ihn
i getrauert und gehofft, dass er doch wie-
i der die Augen aufschlagt: der Ehepartner,
die Eltern, die Geschwister oder die Kin-
der? Warum ist er verstorben? Die Freude,
endlich eine funktionierende Niere zu ha-
ben, war dann doch stérker als meine Be- :

fenen zu sprechen, ihre Beweggriinde zum
,Ja" zur Organspende zu erfahren und
danke zu sagen.

Je naher der Tag riickte, um so nervéser |

wurde ich. Meine Gedanken beschéftigten

sich nur noch mit den Fragen: Wie werden
die Angehdrigen auf mich reagieren; wel-
chen Eindruck werde ich bei ihnen hinter-
lassen; welche Fragen werden sie mir stel-
len? Am Morgen vor dem Treffen machten
mein Mann und ich uns gegenseitig Mut,
gemeinsam geht's besser. Beim Eintref- :

fen im Tagungsraum beobachtete ich die
Anwesenden, versuchte ihre Gedanken
zu ergriinden. Ich war sehr aufgeregt.

Hirntod und der Organspende vorausgin-
¢ te ich mich bei den Angehérigen fir den
plantation. Damals, frth am Morgen um
5.30 Uhr, rief ein Nephrologe der Univer-
: sitatsklinik Homburg an und fragte, ob ich
zur Transplantation bereit wére. Naturlich!
Der Traum sollte in Erfillung gehen. Dies
{ war nur moglich, weil die Angehorigen
des Spenders der Organentnahme zuge-
gen, das Richtige getan zu haben und dass
i der Tod ihres lieben Verstorbenen nicht

gen, dachte ich an den Tag meiner Trans-

stimmt hatten.

denken. Da die Anonymitat zwischen Or-

sen werden kann.
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Wéhrend des Angehorigentreffens konn-

selbstlosen Akt der Nachstenliebe sehr
herzlich bedanken und auch den Dank al-
ler Transplantierten aussprechen. In Einzel-
gesprachen hatten mein Mann und ich
die Gelegenheit, Gber unsere Erfahrungen
und Erlebnisse zu berichten. Der Erfolg der
Transplantation tberzeugte die Angehori-

ganz umsonst war. Wir splrten groRes
Verstandnis, Wohlwollen und Herzlichkeit
der Angehorigen. Sie wiinschten uns eine
gute Zukunft in unserem neuen Leben. Das
war eine Erfahrung, die wir nicht missen
maochten!

Ingrid Hollinger

Ingrid Hollinger ist seit 1993 erfolgreich
nierentransplantiert. Ihre persénlichen Er-

{ fahrungen bei diesem auBergewdhnlichen
ganspender und Organempféanger gewahrt
i werden muss, habe ich den Namen des !
i Spenders nie erfahren. Diese Regelung
sollte auch so bleiben, da sonst ein Ab-
héngigkeitsverhéltnis nicht ausgeschlos-
Wahrend die Familienangehérigen ihre :
tragischen Erlebnisse schilderten, die dem

Treffen méchte sie mit diesem Artikel an
alle Mitpatienten und Interessierten wei-
tergeben.

Rickfragen zum Angehdrigentreffen an

i DSO-Region Mitte (068 41/162 35 20)
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Renten wegen verminderter Erwerbsfahigkeit

Hinzuverdienst wird taggenau beriicksichtigt

rundsétzlich kénnen sich Rentner :
G etwas zu ihrer Rente hinzuverdie-

nen. Jedoch bleibt dieser Hinzuver-
dienst vom Rentenversicherungstrager
nicht immer génzlich unbeachtet. Wer vor
dem 65. Lebensjahr schon eine Rente be-
zieht, sollte bestimmte Hinzuverdienst- :
grenzen einhalten, um in den uneinge-
schrankten Genuss seiner Rente zu kom-
men. Diese Hinzuverdienstgrenzen wer-
den bei Renten, die nicht in voller Hohe
gezahlt werden — den so genannten Teil- :
renten — individuell berechnet. Entschei-
dend ist hierfur der Verdienst der letzten :
Jahre vor dem Rentenbeginn. So betragt :
die monatliche Hinzuverdienstgrenze fir
eine Rente wegen voller Erwerbsminde-
rung, die nur zur Hélfte gezahlt wird, bei-
spielsweise in den alten Bundeslandern i
1.572,— €. Wer eine ,Vollrente” bezieht, :

darf 325,— € hinzuverdienen.

Seit dem 1.1.2002 ist bei einer Rente :
wegen verminderter Erwerbsfahigkeit der
zeitgleiche Hinzuverdienst taggenau zu |
prifen. Die neue Regelung wirkt sich aus, !

Transplantierte Kinder und Jugendliche

wenn der Rentner nur an einigen Tagen im
Monat beschéftigt war. Friher war das un- :
erheblich, denn die monatliche Hinzuver-
dienstgrenze konnte voll ausgeschopft
i den nachsten Grenzwert far die Rente in

werden.

Beispiel:

Vom 1. bis zum 10. eines Monats erzielt
der Bezieher einer Rente wegen voller
Erwerbsminderung ein Arbeitsentgelt in
Héhe von 250,— €. Seine monatliche

Hinzuverdienstgrenze betrdgt 325,— €.

Nach dem bis zum 31.12.2001 geltenden
Recht (monatliche Betrachtungsweise)
hélt der Rentner mit seinem Hinzuver-
dienst die monatliche Hinzuverdienst-
grenze ein. lhm steht daher seine Rente |
te beziehen, werden in ihrem Rentenbe-
i scheid uber die taggenaue Abrechnungs-
i Seit dem ab 1.1.2002 geltenden Recht :
¢ gilt bei einer nur in einem Teilmonat aus-
getibten Beschaftigung eine entsprechen-
de Hinzuverdienstgrenze. Das waren in i
diesem Beispielfall nur 108,33 € (325~ €
i Horst BeiBwanger

im jeweiligen Monat in voller Hohe zu.

geteilt durch 30 Tage, mal 10 Tage).

Besondere Mdglichkeiten in Schule und Freizeit

Oft wie ein Schlag ...

Lebertransplantation bedeutet einen tie-
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¢ fen Einschnitt in das Leben der gesamten
i Familie.

. reiBt die &rztliche Botschaft, eine Le-
bertransplantation sei erforderlich und
ein Spenderorgan vorhanden, die Betrof-
fenen und ihre Umgebung aus dem nor- |
malen Leben. Da macht es keinen Unter-
schied, ob man sich auf diese Nachricht
lénger vorbereiten konnte oder ob man
kaum Zeit zum Nachdenken hatte, die !

Besondere Probleme,
aber auch besondere Losungen

Bei Kindern und Jugendlichen ergeben
sich besondere Problemstellungen durch
den Krankenhausaufenthalt und durch die
anschlieBende Zeit der Rekonvaleszenz. |
¢ Allerdings gibt es auch besondere Losun-

Der Rentner hat aber im genannten Zeit-
raum 250,— € verdient. lhm steht daher
nicht die volle Rente zu. Da er die Hinzu-
verdienstgrenze Uberschritten hat, aber

Hoéhe von drei Vierteln (1.184,70 € alte
Bundeslander / 1.032,51 € neue Bundes-
lander) noch einhélt, erhalt er fur 10 Tage
die Rente wegen verminderter Erwerbs-
fahigkeit nur in Hohe von drei Vierteln aus-
gezahlt. Ab dem 11. des Monats wird die
Rente dann wieder in voller Hohe gezahlt.

Betroffen sind alle Rentner, die eine Rente
wegen verminderter Erwerbsféhigkeit be-
ziehen. Der Rentenbeginn ist unerheblich.

Alle Rentner, die jetzt erst neu eine Ren-

weise informiert. Alle anderen erhielten
mit der Rentenanpassungsmitteilung im
Juli 2002 einen Hinweis auf die Neu-
regelung.

gen, die aber teilweise viel zu wenig be-

¢ kannt sind.

Wiederholung der Klasse nicht
i zwingend

Eine Lebertransplantation und die sich an-
schlieBende Genesungszeit bedeutet im-
mer eine Unterbrechung des regelmé&Ri-
gen Schulbesuchs von mindestens meh-
reren Wochen. Je nach Verlauf der Opera-
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tion und insbesondere der Zeit danach, in
der sich entscheidet, ob der Korper das
Organ annimmt, kann die Unterbrechung

auch mehrere Monate dauern.

Joachim F. Linder ...

einer neuen Klasse fertig werden.

Das muss nicht sein: Die Versetzungsord-

nungen der einzelnen Bundeslénder bie-

ten eine Reihe von Moglichkeiten, um das
Wiederholen einer Klasse im Krankheits-
fall zu vermeiden, wenn dies sinnvoll ist. :
So kénnen z.B. in Baden-Wiirttemberg
auch bei Nichterreichen des Klassenziels :
ausnahmsweise im Krankheitsfall Schile- :
rinnen und Schiler auf Probe versetzt
werden, wenn eine gewisse Wahrschein-
lichkeit besteht, dass gegen Mitte des
neuen Schuljahres ein bestehender Leis-
tungsriickstand wieder aufgeholt ist. In :

solchen Fallen kann die Klassenkonferenz
der Schule auch sofort versetzen.

Die Fortsetzung des Schulbesuchs in der
bisherigen Klasse ist keineswegs ein All-
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heilmittel, sie bietet sich auch nicht fir je-
den an. Besonders bei Schiilern, die ohne-
hin in der Vergangenheit Schwierigkeiten
i haben bzw. hatten, versetzt zu werden, ist
i die Wiederholung der Klasse sicherlich !
Die scheinbar einzige Méglichkeit, die i
Schule und die Lebertransplantation mit-
einander in Einklang zu bringen, ist die !
freiwillige Wiederholung der Klasse, um
den krankheitsbedingten Unterrichtsaus-
fall zu bewaltigen. Dabei ist das Wieder- :

die bessere Alternative.

Enger Kontakt zur Schule
auch wéhrend der Krankheit

Nicht zu dngstlich sein

Allerdings sollte man als Betroffener auch
! nicht zu dngstlich sein. Je nach Schulart
{ und Klassenstufe konnen auch mehrere :
i Monate Schulunterbrechung wahrend ei- !
{ ner Transplantation mit den geeigneten
i Mitteln tiberbriickt werden. Der Schulun-
! terricht im Krankenhaus und Klassenka- '
meraden, die den Schulstoff vermitteln,
i sind solche Moglichkeiten. :
holen der Klasse keineswegs problemlos,
nicht umsonst gibt es derzeit allgemeine
Diskussionen, ob das Wiederholen einer :
Klasse nicht besser abgeschafft werden
soll. Die Schiller werden aus ihrer Klas- :
sengemeinschaft herausgerissen und ms-
sen nicht nur mit ihrer Situation nach der :
Lebertransplantation, sondern auch mit

Besonderheit: Hausunterricht

halten dafur eine besondere Vergiitung.

- SOZIALES

Sportunterricht

Nach der Lebertransplantation soll zumin-
dest fur eine gewisse Zeit in der Regel
kein Leistungssport getrieben werden, um

den Korper nicht zu Gberfordern. Auch
i der Schulsport zahlt — jedenfalls wahrend
¢ der Benotung einzelner Sportarten — zum
Leistungssport. Dennoch ist es fur Leber-
! transplantierte wichtig, sich auch zu be-
Eltern transplantierter Kinder und Jugend-
i licher ist in jedem Falle zu empfehlen,
¢ auch wahrend der Krankheit einen engen
Kontakt zur Schule, also zum Klassenleh-
i rer und auch zur Schulleitung zu halten. !
{ Nur wenn die Schule zeitnah und konti- :
nuierlich informiert wird, kann damit ge-
i rechnet werden, dass die Schule auf be-
¢ sondere Lebenssituation nach der Leber-
transplantation Ricksicht nimmt, auf die
! Situation eingeht und Lésungen anbietet.

wegen und sportlich zu betétigen.

... und seine lebertransplantierte Tochter Beate

! Ein drztliches Attest mit der Befreiung vom
¢ Sportunterricht ist daher keineswegs im-
i mer sinnvoll. Es gibt auch die Moglichkeit,
Dariiber hinaus ergeben sich in einzelnen
Bundeslandern auch weitergehende Mog-
lichkeiten, die durch Anfragen bei der je- i
weiligen Kultusverwaltung in Erfahrung :
gebracht werden kénnen. Selbst Schulen
i wissen (ber diese besonderen Moglich-
{ keiten nur selten Bescheid. '
So gibt es beispielsweise in Baden-Wirt-
{ temberg die Méglichkeit, bei langer an-
dauernder Krankheit (voraussichtlich tiber
einen Monat), ber die Schule beim zu-
standigen Oberschulamt Hausunterricht zu
beantragen. Dieser Hausunterricht wird
mehrmals in der Woche ein- bis zweistiin-
dig zu Hause durch eine Lehrerin oder ei-
nen Lehrer der Schule erteilt, die Lehrer er- :
behindert. Unmittelbar nach der Leber-
: transplantation gelten die ersten zwei Jahre
Da der Hausunterricht auf eine einzige |
Schilerin bzw. einen einzigen Schuler i
i voll ausgerichtet ist, kann durch einen sol-
i chen Hausunterricht auch ein groRerer
! Unterrichtsausfall — jedenfalls in den Haupt-
fachern — relativ schnell aufgeholt werden, !
ohne dass eine Uberforderung stattfindet.

durch ein &rztliches Attest zwar — entspre-
chend dem Gesundheitszustand — den
Sportunterricht zuzulassen, aber festzule-
gen, dass keine Noten fur die sportlichen
Leistungen des Betreffenden gegeben
werden. Damit ist auch fur Lebertrans-

i plantierte eine stressfreie Teilnahme am

Sportunterricht grundsétzlich moglich.

Schwerbehindert und ,hilflos” -
kein Makel

Lebertransplantierte haben grundsétzlich
— auch wegen der Immunsuppression —
zumindest einen Grad der Behinderung
von 50%, sind also in jedem Falle schwer-

als Heilungsbewéhrung, in der ein Grad der
Behinderung von 100 % festgestellt wird.

Bei Kindern und Jugendlichen soll die die
Schwerbehinderteneigenschaft feststel-
lende Behorde (z.B. Versorgungsamt bzw.
Integrationsamt) nach den ,Anhaltspunk-
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ten fur die arztliche Gutachtertétigkeit nach
dem Schwerbehindertengesetz” auch re- |
gelmaRig das Zusatzmerkmal ,H” (hilflos)
fir die Dauer der Heilungsbewahrung, al-
so fur die ersten zwei Jahre, feststellen.
Betroffene sollten keine Scheu haben,
auf eine solche Feststellung zu dringen, :
denn dies bedeutet fiir zwei Jahre u.a. :
kostenlose Beférderung im Nahverkehr.
Auch die Gebtuhrenmarke muss von Kin-
dern und Jugendlichen nicht erworben
werden. Mit der kostenlosen Freifahrt im
Nahverkehr erhoht sich die Mobilitat der

Kinder und Jugendlichen deutlich.

Die Anerkennung als Schwerbehinderte
bringt fur Kinder und Jugendliche weitere
erhebliche Vorteile, die allerdings regio- :

nal unterschiedlich ausgestaltet sind. Es

empfiehlt sich hier, in jedem Falle die Be-
ratungshilfe des Jugendamtes der Stadt !
oder des Landkreises in Anspruch zu neh- !
men, um Néheres tber die entsprechen-
den vielféltigen Méglichkeiten zu erfahren.

Steuerliche Méglichkeiten nutzen

Auch fur Kinder und Jugendliche gilt es,

die steuerlichen Méglichkeiten unbedingt :

zu nutzen und kein Geld zu verschenken.

kénnen die Behinderten-Pauschbetrage

ziell entlastet werden.

So kann z.B. fiir Behinderte mit einem

Grad der Behinderung von 100% ein

sprechende Feststellung erfolgt. Ist das
Merkmal ,H" auf dem Schwerbehinder-

der Betrag auf jéhrlich 3.700,— €. Dieser

den, er kann aber auch als Freibetrag be-

Telematik im Gesundheitswesen

Gegenwadrtiger Stand der Diskussion um die elektronische Gesundheitskarte

ser Stelle iber den damaligen Stand

der Diskussion tber die Einfiihrung ei-
ner Patienten-Chipkarte berichtet und ei- !
ne Evaluierung vorgenommen unter ver-
schiedenen Gesichtspunkten, insbeson-
dere im Hinblick auf die Vor- und Nach-
teile fur die integrale Patientenbetreuung
durch die verschiedenen Dienstleister in
unserem komplexen und arbeitsteiligen
Gesundheitssystem sowie im Hinblick auf
den Datenschutz. Der folgende Beitrag
berichtet iiber den gegenwartigen Stand
der (erweiterten) Diskussion, tiber den
Einsatz von ,Telematik” im Gesundheits-
wesen, die ihren vorldufigen Héhepunkt

I m Dezember 2001 haben wir an die- :

erreicht hat mit der gemeinsamen Er-

kldrung des Bundesministeriums fur Ge-
sundheit und der Spitzenorganisationen
vom 5. Mai 2002. Diese Erklarung um- :
fasst die gemeinsam verfolgten Ziele und :
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die Eckpfeiler einer Rahmenarchitektur.

Dimension bei der Verwirklichung der Te-

Schritts.

Entwicklungsstufen

heitswesen ist nichts Neues: Computer

Hohe geltend gemacht werden, wenn

der Antrag auf Anerkennung als Schwer-
Fur Kinder und Jugendliche, die selbst kein
oder nur ein geringes Einkommen haben,

behinderter in diesem Jahr gestellt wur-
de, denn die Anerkennung erfolgt im Re-

i gelfall ruckwirkend auf die Antragstel-
auf die Eltern tibertragen werden. So kann
der Familienhaushalt doch erheblich finan-

lung. Bei einem Durchschnittssteuersatz
von 250% betrégt die jahrliche Steuerer-

{ sparnis immerhin 925,— €.

AulRerdem koénnen auch die Kosten fur

i Privatfahrten mit den Kindern und Jugend-
Pauschbetrag in Hoéhe von jshrlich
1.420,— € einkommensmindernd gel-
{ tend gemacht werden. Voraussetzung da-
. far ist, dass die Anerkennung als Schwer-
behinderter beantragt ist und eine ent-

lichen durch die Eltern steuerlich geltend
gemacht werden, solange ein Grad der Be-

{ hinderung von mindestens 809% aner-

kannt ist. Hier erkennen die Finanzamter
im Regelfall 3.000 km ohne Nachweis

i als angemessen an, die zu einem Kilome-
i tersatz von 0,30 € angesetzt werden
i tenausweis eingetragen, so erhoht sich

kénnen. Falls das Merkmal ,H" im Schwer-

i behindertenausweis eingetragen ist, kon-
Betrag kann nachtraglich in der Einkom- !
mensteuererkldrung geltend gemacht wer-

nen bis zu 15.000 km als angemessen
anerkannt werden. Auch hier betragt der

Kilometersatz 0,30 €, so dass nochmals
reits in die Lohnsteuerkarte vom zustan- i
i digen Finanzamt im laufenden Kalender- !
i jahr eingetragen werden. Dieser Pausch-
betrag kann erstmals fiir das Jahr der Le-
bertransplantation und immer in voller

4.500,— € einkommensmindernd in der
Einkommensteuererklarung geltend ge-

i macht werden kénnen.

Joachim F. Linder

i Vorteile fur alle Beteiligten (Patient, Arzt,
Der Teufel steckt jedoch bekanntlich im
Detail, und es ist auch eine européische

Krankenhaus, Apotheke, Krankenversi-
cherung) nicht unproblematisch; der gla-

serne Patient ist ,zerbrechlich” und bedarf
lematik zu berticksichtigen, so dass wahr-
scheinlich noch einige Zeit vergehen wird
bis zum Vollzug dieses bedeutenden IT- :

eines sehr behutsamen Umgangs.

Stand der Diskussion

{ Die IT-Modernisierungsinitiative des Bun-
desministeriums fur Gesundheit (BMG)
¢ wird von einer Reihe von Zielen geleitet,
IT (Informationstechnologie) im Gesund-

die in ihrer allgemeinsten Form von allen

! Spitzenorganisationen im Gesundheitswe-
stehen in allen Buros, Untersuchungsréu-
men und Labors; die Krankenversicher-
tenkarte wird von allen Krankenkassen
verwendet; Versuche mit Arzneimittelpas-
i sen fiir Patienten laufen in verschiedenen !
Bezirken. Der Schritt zur ,elektronischen
Gesundheitskarte” scheint somit relativ
klein; doch ist er komplex und trotz aller !

sen geteilt werden und zusammengefasst
wie folgt lauten:

m Qualitdtsverbesserung der medizini-
schen Versorgung, insbesondere der
patientenorientierten Dienstleistungen,
und Arzneimittelsicherheit

m Steigerung der Wirtschaftlichkeit und
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Leistungstransparenz im Gesundheits-

wesen durch Optimierung von Arbeits-

prozessen

m Starkung der Eigenverantwortung und

Mitwirkung der Patienten

Diese Ziele sollen durch eine Weiterent-
wicklung der jetzt allgemein verwendeten :

Krankenversichertenkarte zur elektroni-

schen Gesundheitskarte im Rahmen einer
(auch auf européischer Ebene) abgestimm-
ten ,Telematikarchitektur” erreicht werden.
Dadurch wirden wichtige Gesundheits-
daten besser verfugbar; u.a. kénnte mit :
der Speicherung der Information tber die
vom Patienten eingenommenen Medika-
mente der Einsatz weiterer, ungeeigneter
oder sogar schadlicher Medikamente ver-
mieden werden. Dieser Aspekt hat eine
besondere Bedeutung fiir Transplantati- :

onspatienten im Hinblick auf (potenziell

rung von Daten nur freiwillig erfolgen

lich wére.

Gegenwadrtig denkt man an die Auf-
nahme der folgenden Informationen
und Funktionalitdten:

= Dokumentation der eingenommenen :

Arzneimittel und Impfungen
m Notfallinformation (z.B. Blutgruppe,

chronische Organleiden, Allergien usw.)
= Zusétzliche Information wie aktuelle

Diagnosen, Operationen, Rontgenun-
tersuchungen
m \Versicherungsangaben

= Moglichkeit zur papierlosen Ubertra-

gung von Rezepten, zu elektronischen

Mitteilungen und &hnlichen Funktionen

Evaluierung und Ausblick

Die Vorteile fur alle Beteiligten sind un-

mittelbar ersichtlich. Der Patient kann mit
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i Verbesserung und groRerer Sicherheit der
Behandlung rechnen. Der behandelnde
¢ Arzt kann sich rasch einen vollstandigen
: Uberblick tiber den Gesundheitszustand
i des Patienten verschaffen und Informa-
{ tionen uber Arzneimittel sowie Untersu-
chungen und Behandlungen an anderen
Stellen abrufen und berlicksichtigen. Der
© Apotheker (ob in der traditionellen Apo-
! theke an der Ecke oder im Versandhandel)
kénnte mit der verbesserten Information
einen wichtigen Beitrag zur Arzneimittel-
sicherheit leisten. Die Solidargemeinschaft
der Versicherten wiirde von der Optimie-
rung der Arbeitsprozesse und somit gro-
Rerer Effizienz und Kosteneindédmmung
profitieren. Voraussetzung fur die Realisie-
rung dieser Vorteile ist die Mitwirkung aller
Beteiligten, in erster Linie des Patienten, :
der die Datenhoheit hat und entscheidet,
{ welche Information verfiigbar ist und nutz-
lebensbedrohende) Wechselwirkungen :
der Immunsuppressiva mit anderen Medi-
kamenten. Alle Beteiligten sind sich darin
einig, dass der Patient die Datenhoheit
besitzen miisse und somit die Speiche-

bringend eingesetzt werden kann.

Die bisherigen Uberlegungen zur Entwick-
lung der elektronischen Gesundheitskarte :
sind weitgehend davon geleitet worden,
{ welche Information zur qualitativ verbes-
kénne. Insbesondere soll der Patient da- :
riber entscheiden, welche Daten aufge-
nommen bzw. geléscht und wem sie zu-
génglich gemacht werden sollen. Diese
Datenhoheit soll durch ein umfassendes
Sicherheitskonzept gewahrleistet werden.
Die Sicherheit soll nicht zuletzt dadurch i
erreicht werden, dass die Information auf
der Gesundheitskarte, die im Besitz des
Patienten ist, nur zusammen mit einer
sog. Health Professional Card mit beson- :
deren Verschlusselungsverfahren zugang-
{ Verhaltensénderung aller '
i scheint bislang noch nicht in gentgen-
i dem MaRe erdrtert worden zu sein.

serten und effizienteren Gesundheitsver-
sorgung der Bevolkerung verfugbar ge-
macht werden sollte und wie der Zu-
gang zu dieser Information vor Miss-
brauch geschutzt werden kann. In
starkem MaRe sind auch die infra-
strukturellen Voraussetzungen, die
Rahmendaten fir die Telematik-
architektur einschliellich der Hardware

und Software diskutiert worden. Die :
menschliche Komponente, d.h. die Durch-
tion, z.B. durch Arbeitgeber
Beteiligten |

setzung der fur den Erfolg unerldsslichen

- SOZIALES

Redeweise) ist also unerlésslich, um den
erwarteten Qualitats- und Effizienzgewinn
zu erzielen. Es wére beispielsweise da-
riber nachzudenken, wie reduzierte Ver-
sicherungsbeitrdge des Patienten oder
Pramien/Abziige auf Arzthonorare und
Krankenhausrechnungen eingesetzt wer-
den kénnten, um die vollverantwortliche
Mitwirkung von Patient, Arzt und Kranken-
haus etc. zu stimulieren.

Eine groRe Sorge ist und bleibt naturlich
auch der mogliche Missbrauch von Daten
durch unbefugten Zugriff zu der

auf der Gesundheits-

karte ge-

cherten Informa-

oder Versicherer. Wachsamkeit ist auf je-
den Fall geboten, da jeglicher Gebrauch

¢ der Karte ,Spuren” hinterldsst, die von
: geschickten Hackern ,aufgestobert” wer-
i Da der Patient aus gutem Grund die Da- !
{ tenhoheit besitzen soll, stellt er gewisser-
: maBen den Gewdlbeschlussstein der ge-
i samten Architektur dar; ohne sein eigen-
{ verantwortliches Mitwirken wére das ge-
: samte Geb&ude wacklig oder kénnte so-
gar einstirzen. In &hnlicher Weise kénn-
: ten behandelnde Arzte das System nur
i unzuldnglich mit Information versorgen,
i da das Einspeisen von Daten zu mihsam
und aufwéndig erscheinen kénnte. Der i
i vermehrte Einsatz von IT ist nicht die gan-
ze Antwort auf die gegenwartige Malaise
i im Gesundheitswesen, die in starkem Ma-
i Re das Ergebnis von Fehlverhalten der
{ verschiedenen Beteiligten ist. Ein System
{ von Anreizen und Sanktionen (oder von !
checks and balances in angelsachsischer

den konnten.

Die Moglichkeiten der elektronischen Ge-
sundheitskarte zur Verbesserung des Ge-
sundheitswesens sind groR. Die Diskus-
sion dauert schon geraume Zeit an, hat
aber mit der gemeinsamen Erkldrung vom
Mai 2002 einen tragfdhigen Stand er-
reicht, auf dem die weitere Detailentwick-
lung vielversprechend aufbauen kann. Da
noch viele Dinge zu kldren sind, nicht zu-
letzt auch die Zusammenarbeit im euro-
péischen Raum, wird wohl noch einige
Zeit vergehen, bis die Telematik im Ge-
sundheitswesen voll realisiert werden
wird.

Ulrich R. W. Thumm
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Mein Weg zuriick in den Beruf

m 7. Mérz 2001 erhielt ich in der
Uni-Klinik Mainz in meinem 37. Le-

bensjahr eine neue Leber — ein Rie-

sengeschenk fur mich und meine Frau

wie auch unsere dritte Tochter Mira, die :
danach am 16. Februar 2002 geboren
wurde. 12 Jahre war ich wegen einer PSC

in arztlicher Behandlung gewesen.

In den Monaten vor der Transplantation :
beschéftigte mich unter anderem die Fra-

ge: Werde ich nach der Ltx wieder in

zuversichtlich.

Mein gesundheitlicher Allgemeinzustand
war damals so, dass ich taglich noch ei- :
nige Stunden arbeiten konnte. Vor der Ltx
stand ich auBerdem mit zwei Transplan-
tierten in Kontakt. Der eine musste sei-
nen Beruf aufgeben und bezog Rente. Er
erzéhlte mir, dass er nur vormittags et-
was arbeiten kénne, z.B. den Haushalt
erledigen und Besuche machen. Den
Nachmittag benétige er zum Ausruhen i

und Entspannen. Der zweiten Person

viel Elan engagierte er sich wieder.

Wie wirde es mir nach der Transplantati-

on gehen? — Mein Wunsch war, danach

wieder so viel Kraft zu haben, um einen
ganzen Arbeitstag durchzustehen. Es wé-

re schén, wieder ein recht normales Le-

ben fuhren zu kénnen. Ich nahm mir vor:
Wenn die Ltx gut gelingt, dann will ich al-

les dafur tun, damit ich wieder ganztags
arbeiten kann.

Nach der gelungenen Ltx am 7. Mé&rz

2001 und dem Krankenhausaufenthalt
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ging es Ende Marz in die Reha. Die ver- :
schiedenen Anwendungen und Spazier-
génge halfen, meinen gesundheitlichen
Allgemeinzustand zu verbessern. Nach-
dem ich merkte, wie wichtig Sport und
Bewegung fir die Verbesserung meiner i
¢ Fitness waren, meldete ich mich nach
¢ meiner Rickkehr im heimischen Fitness-
© studio an. Die Trainerin arbeitete ein spe- '
{ zielles Reha-Programm fiir mich aus. 1-2
mal pro Woche trainierte ich die verschie-
i denen Muskelpartien.
meinem alten Beruf arbeiten kénnen?
Wie belastbar werde ich sein? Muss ich
Frihrente beantragen? Bei den viertel-
jahrlichen Kontrollen im Tx-Zentrum in :
Mainz sprach ich auch mit dem behan- !
delnden Arzt dariber. Er antwortete:
,Wenn Sie ein gut funktionierendes Or-
gan bekommen, dann werden Sie wieder
in Ihrem Beruf als kaufmannischer Ange-
stellter arbeiten kénnen.” Er war da sehr :

seits war aber auch Unsicherheit da: Wie
sollte man mit mir umgehen? Wie belast-
bar bin ich? Meine Arbeitskollegen gingen
sehr (zu) ricksichtsvoll mit mir um. Vor
der Transplantation hatte ich in manchen
Dingen ihre Hilfe gebraucht.

Und so signalisierte ich mehrmals, dass
ich nicht mehr krank, sondern gesund
und wieder belastbar bin und somit auch
mehr Verantwortung Ubernehmen kann

i und in bestimmten Bereichen nicht mehr

i Hermann Straub mit seinen drei Téchtern
ging es ganz anders. Er — damals 37 Jahre
alt — konnte seinen verantwortungsvollen
Beruf als Pastor wieder voll austiben. Mit

9 Wochen nach Ltx ging ich wieder zur :
Arbeit. Mit drei Stdunden taglich fing ich :
{ an. 4 Monate nach der Transplantation
i waren es 6 Stunden téglich, und nach
einem knappen halben Jahr konnte ich
¢ wieder voll arbeiten. Die Wiedereinglie-
i derungsmaRnahme war abgeschlossen.
Sie verlief zu meinem Erstaunen ohne ge-
i sundheitliche Riickschlége. Die einzelnen
Schritte der beruflichen Wiedereingliede-
rung erfolgten jeweils in Absprache und
{ mit Zustimmung meines Hausarztes. '

auf ihre Hilfe angewiesen war. So musste
ich mir meinen Platz zum Teil wieder neu
erkampfen.

Ich bin sehr froh, dass ich vor Ltx mit ver-
schiedenen Transplantierten im Gesprach
war und wusste, was nach Ltx auf mich
zukommen kann. Es war gut fur mich,
dieses Ziel — Ruckkehr in den Beruf — vor
Augen gehabt zu haben. Gleichzeitig ist
es fur mich ein groes Geschenk und

i keineswegs selbstverstandlich, dass es
: i mir wieder so gut geht und ich meinen
! Bei meinem Arbeitgeber war die Freude
i groR, dass ich mich sechs Monate danach
wieder voll engagieren konnte. Anderer- :

Beruf wieder ausiiben kann.

Hermann Straub
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GEIST - KORPER - SEELE

Leib und Seele

Teil 3 (Schluss):

Lebenshilfen im geistigen Bereich;
Aufbau eines positiven Kreislaufs

Interdisziplindre Aufgaben von Medizin

und den Geisteswissenschaften

Die Gedanken wurden in drei aufeinanderfolgenden Ausgaben
der Lebenslinien dargestellt.
Teil 1 umfasst den gesunden Menschen, die Bestandteile des

Menschen aus Korper, Seele, Psyche und Geist. (LL 1/2002)
Teil 2 stellt die Begriffe Gemut, Gefuhl dar, befasst sich mit dem
Leib-Seele-Problem und Stérungen im gesundheitlichen Befin-

den und den hieraus entstehenden Folgen. (LL 2/2002)
Teil 3 ergéanzt die Lebenshilfen im geistigen Bereich und gibt
Hinweise zum Aufbau und zur Aktivierung eines positiven Kreis-

laufs.

rfreulich ist festzustellen, dass ver- !
E mehrt auch in praxi der engen Ver- |
flechtung Kérper-Seele durch aktives
Handeln entsprochen wird. So ist z.B. vor

und nach Transplantationen psychologi-
sche Betreuung erforderlich. Aber auch

die Theologie kann hier aktive Hilfe leis-
ten und sich nicht nur auf die letzte

Olung konzentrieren. Leider ist die Prakti-
sche Philosophie, die sich gerade im Be-

reich der Arbeitswelt und im Berufsleben
zaghaft beginnt zu etablieren, in der see- |
lischen Versorgung noch nicht in medizi-
nische Kombinats-Gebiete vorgedrun- i
gen. Sie Uberlasst diesen Bereich vollig
i den Psychologen. Es kann nicht heiRen:
i Medizin oder Psychologie oder Philo-
sophie oder Theologie — nur gemeinsam
kénnen sie ihrem Auftrag gemaR Hippo-
krates, der Bibel, der Philosophie oder ei-

HEILUNG

Aktion in
Wort und Tat
eigene
Kraft i
- Verstehen und Lsla
finden
Erkennen des Gesamt-
zusammenhangs
Teilen von
Fertigkeiten/Hoffnung/
Glaube
Heilsuchende Heilkundige
Person Person
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nes Sigmund Freud entsprechen. Obers-
tes Ziel muss immer sein: das Wohl des
Kranken, die Wiederherstellung seiner
Lebensfreude.

Nachfolgende Ubersicht stellt ein Bei-
spiel dar, wie die Disziplinen Medizin,

Theologie, Psychologie vereint einem nach

Heilung suchenden Menschen helfen
kénnen:

Heilen ist kein einseitiger Prozess.
Die aktive Beteiligung des Erkrank-
ten ist hierfur Voraussetzung. Dann
korrespondiert das Mitgefthl einer
heilkundigen Person mit der Offen-
heit der heilsuchenden Person. Hei-
lung kann somit erreicht werden,
wenn der Glaube an die Natur
(Schopfer) und die Hoffnung geteilt
werden, wenn der Gesamtzusam-
menhang begriffen wird und dadurch
Aktion in Wort und Tat entsteht.

Quelle: ,Kontinente” der Franziska-

nerinnen in Bonlanden/Berkheim
6/2000
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Aufbau und Aktivierung eines
positiven Kreislaufs

,Es kommt nicht darauf an, die Welt zu
verstehen, sondern sich darin zurechtzu-

finden.” (Einstein)

gen zur Verbesserung der Lebenssituation. :
nicht generell beantworten. , Durch gleich-
i artiges Ein-/Ausatmen aller Menschen
i kann man die Gleichheit der Menschen
: nicht ableiten.” Was fir den einen giiltig :
ist, kann far den anderen nur MaBstab

Stérungen im korperlich/geistigen Gleich-
gewicht erfordern eine griindliche Ursa-
chenforschung und nachfolgende (Selbst-)

Therapie. Dies wird nicht nur durch eine
einfache Anpassung maéglich sein, sondern
in Form eines , Neuaufwurfs”, in dem die

gesamten korperlichen Funktionen zu-

i sammen mit den ,ideellen Werten” neu
i Uberdacht und angepasst werden mussen.
Der Mensch muss sich neu ,formatieren”,
©dh. Korper, Geist und Seele in neuen Ein-
klang bringen. Deshalb ist die Frage nach !
¢ der korperlichen Menge immer auch eine
¢ Frage nach der metaphysischen Substanz
Wir kénnen tbersetzen: Griibeln wir nicht
nach allen méglichen Ursachen, sondern
setzen wir uns damit positiv, zukunftsge-
richtet auseinander und suchen nach We- !

des Menschen.

biologischer als auch in religiés-ethischer
Betrachtung vornimmt, ist gultig.

Bei allen Rufen nach Unterstutzung durch
eine praxisnahe Wissenschaft ist in erster
Linie einer gefordert: der Patient selbst. Als
erstes muss er sich bewusst mit seiner

Situation beschaftigen, seinen Verstand
i gebrauchen, seine Gefthle kanalisieren,
Da diese ,inhaltlichen” Gegebenheiten je-
doch bei den einzelnen Individuen absolut

um eine erste Phase zu erreichen (siehe
untenstehende schematische Darstellung).

unterschiedlich sind, ldsst sich diese Frage

Was kann und muss nun der Betroffene,
der Einzelne tun, um fiir sich eine Wie-

i dergewinnung oder Erh8hung der Le-

bensqualitét innerhalb seiner Tugenden
zu erreichen?

sein. Jeder entscheidet fur sich selbst, :

setzt seine personliche Gewichtung. Die
i Aufteilung, die der Einzelne in medizinisch-

Schematische Darstellung der Uberwindung seelischer Probleme in der Gesundungsphase

Beeintrachtigungen

Bedenken

Angste

Bangen

Furcht

Unsicherheit

falsche Riicksichtnahme
Vernachldssigung des eigenen EGO
negative Einstellung
pessimistische Tendenzen
Frust

Zuriickgezogenheit
Passivitat
Selbstbemitleidung

.... geradeich ...?"
Depressionen

und viele andere
negative Gemiitsbewegungen
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Gehirn als
Katalysator

Erkenntnis
Selbstfindung
Logik

Denken
Analyse

Kritik

positiv denken

Nachstehende Uberlegungen sind nicht
abschlieRend, sondern sollen als Anhalts-

Ziel

Lebensfreude
Aktivitat
Teilnahme an Offentlichkeit
Dynamik
Zufriedenheit
glticklich fiihlen
gesunden

positiv sein
Sicherheit
Offenheit
Objektivitat
Ausgeglichenheit

und weitere positive
Gemitsbewegungen
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punkt zur Anderung eigener Einstellungs-
und Verhaltensweisen dienen. Aus pragma-
tischen Griinden und aus der geschilder-
ten Wechselwirkung/Parallelismus wurde
auf eine Aufteilung in Kérper und Seele :

verzichtet.

Uberdenken der
eigenen (geistigen) Einstellung

Obenan steht: Jeder ist seines Glickes
Schmied. Jeder kann einen GroBteil dazu
beitragen, gliicklich zu werden und zu blei-
ben. Es gentigt nicht, etwas tun zu kon-
nen, man muss es tun. Dazu gehort: po-
sitiv denken, von sich selbst aus auf die :
Umwelt schlieRen, eigene Motivation schaf-
fen, sich immer wieder einhdmmern: ,Du

schaffst es.” Freude dariiber aufkommen

lassen zu leben, einem Gesundungspro-
zess entgegensehen zu kénnen. Man soll-
te Dankbarkeit gegentber den Arzten, :
der Medizin, der Familie und den sonsti-
gen Angehorigen, Freunden empfinden :
kénnen; auch gegeniber der Natur (dem
Schopfer). Aufgeschlossenheit gegentiber
Glaubensdingen ist erforderlich — das Er-
gebnis solcher Uberlegungen steht nicht
im Vordergrund. Die Riickbesinnung ge-
stattet es, Erkenntnis tber sich zu erlangen; !

der Gebrauch seiner Tugenden ist ange-

sagt, d.h. seine Fahigkeiten wieder einzu-
setzen, das Leben lebenswert zu gestalten.
Es gilt, Gliicksgefthle zu provozieren; ich
bin noch ich. Dies kann auch durch Visio-
nen, Utopien, Fantasien erfolgen; Trdume
veredeln das Leben. Planungen durchfih-
ren, die Zukunft aktiv beeinflussen, Ziele
! Fester Bestandteil einer zufriedenstellen-
i den Lebensweise ist die Beschaftigung mit
Literatur. Gleichgiltig, ob es sich um leichte !
Unterhaltung oder anspruchvolle Literatur
handelt — entscheidend ist der erzielte
Wissensgewinn. Dies ist durch die géngi-
gen Massenmedien nur begrenzt zu errei-
i ter, ndmlich
Wissenschaft, Forschung, Philosophie, Psy-
chologie, Medizin, sonstige Fachliteratur
gelegt werden, weil diese Disziplinen ganz
i erheblich zur Steigerung der persénlichen
: Lebensqualitét beitragen kénnen.
Betroffene, die ein Fremdorgan erhalten
haben, sollten das gesunde Organ begri-
Ben, nicht ablehnen, es nicht als Eindring-
Jeder, wenn auch z.T. nur eingeschrankt,
wusstsein fest verankert werden, dass
das Organ nicht den Tod eines anderen
verursacht hat. Vielmehr ist aufrichtiger :
Dank an den Spender angebracht, der es
durch seine Fursorge erreicht hat, Uber
den Tod hinaus einem anderen Menschen

setzen.

Bewusst leben, Dinge geniellen, verinner-
lichen. Identifikation mit sich und der Um-
welt sind gute Vorsétze. Sie schaffen Ab-
lenkung und Besinnung. Selbstmitleid stellt
keine Losung dar. Jeden Tag neu aktiv be-
ginnen, bewusst begriiBen. Zu einer zufrie-
denstellenden Lebensgestaltung gehért
auch loslassen, vergessen (nicht verdran-
gen), abschalten. Wozu Selbstzweifel? Sie

sind nie angebracht.

ling betrachten. Vor allem muss im Be-
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zu neuem Leben zu verhelfen. Gedanken, :
¢ ist GEDANKEN anregend.
schleunigst verscheuchen; Freude Uber
die Wiedergeburt muss aufkommen, mit
Begeisterung darf der neue Lebensab- !
: schnitt begonnen werden. Auch mit evtl.
i verminderter Leistungsféhigkeit ist gutes
. Leben maglich. Evtl. friiheres Ausscheiden
{ aus dem Beruf, Schwerbeschadigtensta- :
! tus usw. sind keine wirklichen Einschnitte
im Leben, mit ihnen kann man sich arran-
gieren und positiv in die Zukunft schauen.

als Ersatzteilempfanger zu fungieren,

Das Leben in der Gesellschaft

benslauf einzubinden.

Lesen/Lektiire /Unterhaltung

chen. Wert sollte auf Bildung im Bereich

Sport /Reisen

kann sich sportlich betatigen. Aufgrund

zweitrangig. Mit dem Kérper Sport treiben

Reisen bildet. Nicht nur das, es bietet Ent-
spannung, neue Eindriicke, Erweiterung
des Wissens und der Bildung, Erholung
und positiven Stress. Es mussen keine
Weltreisen sein; Wanderungen in der Um-
gebung vermitteln eine grofe Fille neuer
Eindriicke und Erkenntnisse.

Freizeitbeschiftigung /Hobby

Es ist sehr empfehlenswert, schon wah-
rend des ungestérten (Berufs-)Lebens
Es gilt, der Vereinsamung vorzubeugen.
Moglichkeiten hierzu bieten sich tGberall:
Gespréche fuhren mit Freunden, Bekann-
¢ ten, Verwandten usw. Die aktive Mitarbeit :
{ in einem Verein, Gruppe, Kirche ist einer-
seits eine neue Herausforderung und an-
dererseits eine Bestatigung als Mitglied
der Gesellschaft. Engagements bei sozia-
len Hilfseinrichtungen sind zudem materi- :
elle und immaterielle Hilfe und fihren aus
der Vereinsamung oder verhindern diese. !

{ bensqualitat ausmachen?
Dem Informationsbedirfnis entsprechen, !
d.h. alle fiir den Einzelnen verfiigbaren
Kommunikationsmittel einsetzen, um In- :
! fos zu erhalten oder zu vertiefen. Hierzu !
dienen u.a. Gespréche und Diskussionen,
aber auch alle modernen Medien. Kurz, |
die Umwelt ist positiv in den eigenen Le-

ein — moglichst vom Beruf getrenntes —
Hobby zu betreiben. Spétestens inner-
halb der Rekonvaleszenz sollte man zur
Wiedergewinnung der Lebensfreude ein
oder mehrere Hobbys austben. Dies kann
und wird des 6fteren mit den zuvor ge-
nannten Ausfihrungen korrelieren. Aber
kénnen nicht stellvertretend fur vieles an-
dere Heim und Garten, Sport und Eisen-
bahnspielen einen gesunden Ausgleich
zur Erhaltung und Verbesserung der Le-

Ausblick

Juvenal meinte, man solle sich von den
Gottern nichts Torichtes, sondern nur ei-
nen guten Verstand in einem gesunden
Kérper winschen:

mens sana in corpore sano

! Die deutsche Ubersetzung lautet im all-
i gemeinen:

In einem gesunden Korper
wohnt ein gesunder Geist

Leider trifft die Ubersetzung nicht den Kern
der Aussage. Wir sollten uns auf den wah-
ren Sinn der Worte zurtickbesinnen und
bestrebt sein, dass uns die héchsten Gii-

korperliche und geistige Gesundheit

von der Natur gewéhrt werden.

i Vorstehende Ausfiihrungen sollen nur ei-
: nen ersten Anreiz zur Bewdltigung aufge-
! tretener Probleme und Stérungen bieten.
{ Die Anregungen sind nur Hilfe zur Selbst-

hilfe. Entscheiden wird immer der Betrof-

i fene selbst.
der Einwirkung des Kérpers auf den Geist
ist korperliche Bewegung zwingend erfor-
derlich. Ob man sich nun Yoga, Laufen, :
Joggen, Gehen oder Schwimmen, Ball-
sportarten oder die Jagd aussucht, ist

Manfred Theilacker
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In der Ruhe liegt die Kraft ...

iele Menschen klagen tber Schlaf-
stérungen unterschiedlichster Art.

Die einen brauchen, wenn sie sich

einschlafen konnen. Bei vielen fillt sich

die Zeit des néchtlichen Wachliegens mit
gribelnden und Angst machenden Ge-

danken, die ein erneutes Einschlafen er-

schweren. Sie spuren: Ich werde nicht
wieder einschlafen, wie es sonst schon :

viele Male geschehen ist. Die Stille ist

nicht wohltuend, sondern belastend. Es
scheint paradox: AuRerlich sind sie zur
Ruhe gekommen, aber ihre innere Unru-

he wéchst.

Das Schlafbediirfnis ist zwar ein durch-

aus wichtiges Bedurfnis unseres Organis-
mus. Einen unbedingten Vorrang hat es

aber nicht. Wir schlafen problemlos ein,

wenn nicht ein anderes Bedurfnis da ist,
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das den Schlaf verdrangt. Auch wenn wir

leert zu werden. Der eine hort irgendwel-

deren ist die Stille unheimlich, er hért

nenlicht.

i dergrindig. Ein groRer Gewinn ist es,
mide sind, werden wir nicht einschlafen, :
wenn die Harnblase darauf dréngt, ent-
zu Bett gelegt haben, lange, bis sie ein-
schlafen. Andere werden in der Nacht :
immer wieder wach — ihnen scheint der
Tiefschlaf zu fehlen. Wieder andere :
schlafen relativ schnell ein, wachen auf :
und brauchen oft lange, bis sie wieder

wenn wir schlaflose Stunden so erleben,
dass wir sie nicht als Mangelerscheinung

empfinden. Wenn wir die Schlaflosigkeit
che Gerdusche, die ihn stéren und
scheinbar am Schlafen hindern, dem an-

als negativ empfinden, ist sie eine Quelle
von Unruhe und Traurigkeit. Wir sehen

¢ nur, was uns fehlt und spiiren nicht, dass
nur die eigenen Herzschlige, die ihn i
angstigen. Gegen Schmerzen ,anschla-
fen” wollen, ist duBerst schwierig. Aber
auch seelischen Druck einfach auszu-
schalten ist schwer, wenn nicht gar un- i
{ moglich. Die Nacht und gerade auch das
{ nachtliche Wachliegen ist meistens das
Einfallstor fir eine Fille von gribelnden
i Gedankengéngen, die wir nur im Dun-
klen gehen kénnen und bei Beginn des :
Tages 6sen sie sch wie Nebel im Son- !

es auch eine wunderbare Mdoglichkeit
sein kann, die scheinbar so sinnlos lee-
ren Stunden des néchtlichen Wachlie-
gens in gefillte Zeit zu verwandeln und
z.B. Uber Beziehungen zu unseren Mit-
menschen oder Uber die eigene Proble-
matik in Ruhe nachzudenken. Oder man
nimmt die Moglichkeit wahr, dem ,Klang
der Stille” zu lauschen, auf die eigenarti-
gen Tone einer tiefen Ruhe. Und viel-
leicht hat man sogar das Gluck, beim

i Wachliegen in den fruhen Morgenstun-
: i den das zwanghaft-leise Floten der ers-
i Der Schlaflose sollte zunachst einmal
i wissen, dass selbst ruhiges Liegen fur
{ den Organismus erquickend ist. Zwar ist :
der Erholungseffekt geringer als der des
i Schlafes, aber der schnelle Griff zur !
Schlaftablette l6st das Problem nur vor-

ten Amsel zu héren, dem bald eine zwei-
te Stimme folgt, bis schlieBlich der volle
Chor aus unzéhligen Vogelstimmen Ohr
und Herz erfreut.

Sigrid Miiller
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Organspendezahlen im ersten Halbjahr 2002 -
Tendenz: gleichbleibend

,Nach einem relativ zuriickhaltenden Jahresbeginn stimmen uns die Halbjahreszahlen jetzt wieder hoffnungsvoll, so dass

wir davon ausgehen konnen, dass sich der positive Trend des vergangenen Jahres mit Blick auf das Gesamtjahr 2002

wieder einstellen wird.” So Professor Dr. M. Molzahn, Vorstandsvorsitzender der Deutschen Stiftung Organspende (DSO).

Organspenden

Von 2000 auf 2001 stieg die Zahl der Or-
ganspenden in der BRD um 3,9%. Eine
nennenswerte weitere Steigerung im ers-
ten Halbjahr 2002 konnte nicht festge- :

stellt werden. 534 Menschen spendeten

in den ersten sechs Monaten des Jahres :
2002 nach dem Tod ihre Organe fur Mit-
menschen, die auf eine Organtransplan-
tation warteten. 532 waren es im Ver-
gleichszeitraum 2001. — Verlauft in die- |
sem Jahr die Entwicklung so, wie sie im
ersten Halbjahr begonnen hat, bedeutet :

dies Stagnation der Organspendezahlen.

23. Deutsche Meisterschaften
der Organtransplantierten

denkoben in der Pfalz war das Ziel
Eorgantransplantierter Sportlerinnen

und Sportler aus ganz Deutschland.
Sie kamen an Christi Himmelfahrt zusam-
men fir erlebnisreiche Tage. Das Vertiefen
bestehender Freundschaften und neu ent-
standene Freundschaften sind ein wesent-
licher Bestandteil der Deutschen Meister-

schaften der Organtransplantierten.

Zum 23. Mal jedoch stehen die sportli- |
chen Betétigungen im Vordergrund. In den
Sportarten Leichtathletik Schwimmen, !
Tennis, Tischtennis und Badminton wurden
die Deutschen Meister ermittelt. Es macht
SpaR, die beeindruckenden Leistungen der
Sportlerinnen und Sportler anzusehen.
Auch die lebertransplantierten Teilnehmer
erreichen schéne sportliche Erfolge. Nicht
jeder ist am Ende als Deutscher Meister :
heimgefahren. Jeder aber ist ein Siegertyp.
Sie belegen die neue Leistungsfahigkeit :
nach erfolgreicher Organtransplantation.
Besonders viel Applaus bekamen die i
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i Transplantationen '
Die Transplantationszahlen nach neun Mo-
naten bestétigen dies. Bleiben die Lebend-
organspenden unberiicksichtigt, 1&sst sich
keine Steigerung der Gesamt-Transplan-
{ tationszahlen erkennen. Wurden in den
i ten Ausfuhrungsgesetze einzelner Lander

ersten neun Monaten des Jahres 2001

2.596 Transplantationen durchgefuhrt
(davon 461 Lebertransplantationen), sind
es im Vergleichszeitraum des Jahres 2002
2.546 (davon 459 Ltx). Dies entspricht
einem Riickgang von knapp 2%. Diese
i Zahlen lassen noch keine endgiltigen
Aussggeh Uber d.as Jar 2002_ 2u, jedoch Quelle: DSO/Eurotransplant
¢ Ist mit einer gravierenden Steigerung der
Organtransplantation nach postmortaler
i Spende wohl nicht mehr zu rechnen.

In Anbetracht der langer werdenden War-
telisten und der Sterbefélle wéhrend der
Wartezeit bleibt nur zu hoffen, dass die in
verschiedenen Bundeslandern gestarteten
Initiativen und neu auf den Weg gebrach-

in naher Zukunft Wirkung zeigen und die
Organspendezahlen eine deutliche Auf-
waértstendenz zeigen und somit in der Zu-
kunft auch das ,Mittel der zweiten Wahl”,
die Lebendorganspende, nicht weiter for-
ciert werden muss.

Jutta Riemer

Fotos: privat

Sportlerinnen und Sportler, die nicht auf
i dem Siegertreppchen stehen konnten. Sie
i alle gaben ihr Bestes und sie waren dabei.

i Schén war die Zeit in Edenkoben. Die
¢ Sportlerinnen und Sportler haben viel
! Unterstitzung erfahren. Ideell und mate-
© riell halfen unzahlige ehrenamtliche lokale
Helferinnen und Helfer, die Stadt Eden-
koben forderte die Veranstaltung und die
i GruBredner setzten sich fur die Ziele des
Vereins ein.

i Schon war die Zeit. Die ndchsten Meis-
i terschaften sind am 30.—31. Mai 2003 in
i Bautzen. Schauen Sie vorbei oder machen
Sie mit. Wir freuen uns schon jetzt, mog-
! lichst viele Gaste und Sportlerinnen und
{ Sportler in Bautzen personlich begriiBen
: zu durfen.

Knud Erben
{1 Vorsitzender DSVO
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Fett in der gesunden Erndhrung

Liebe Leserinnen und Leser,

auf Anregung aus lhrer Mitte gibt es in dieser Ausgabe erstmalig eine Seite

zur Erndhrung fir Lebertransplantierte.

Gibt es eine spezielle Diat
fiir Lebertransplantierte?

Im Allgemeinen wird keine spezielle Diat :
fir Lebertransplantierte empfohlen. Denn:
Wir Transplantierte haben ja eine gesun- :
de Leber. Aber auch fur Transplantierte
lohnt es sich, das Augenmerk auf einige

Punkte zu richten: z.B. Ausgewogenheit,

Beitrags finden Sie eine Buchvorstellung.

Wir verweisen auch auf unser Informati-
onsfaltblatt: ,Biicher zu Lebererkrankun-
gen”. Hier finden Sie ebenfalls einige :

Hinweise auf Bucher zur Erndhrung.

~Problem Fett” fiir Lebertransplan-
tierte

Immunsuppressiva sind die ,Uberlebens-
medikamente” der Transplantierten; aber

sie kénnen z.B. auch eine Fettstoffwech-

selstorung als Nebenwirkung haben. Zu :
viel Fett im Blut kann zur Arteriosklerose
fihren — und dies nicht ,nur” im Herzen
(>Herzinfarkt) oder dem Gehim (>Schlag-
anfall), sondemn eventuell auch in den Ge- :
féBen der Leber zur Mangeldurchblutung :
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i des Organs fithren und somit die Organ-
¢ funktion gefahrden. (s. Beitrag in Lebens-
¢ linien 1/2001, S.58: ,Lipidverénderungen

nach Lebertransplantation”) Triglyceride :
und Cholesterin sollten regelmaRig tiber-
priift werden. Auch bei Ubergewicht und/
oder Leberverfettung ist es sinnvoll, auf
Menge und Qualitét der Fette zu achten. :
: Vielleicht sind hier die folgenden Vor-
Fettgehalt und Calciumanteil in der Nah-
rung. Patienten, die auf eine Leber war-
ten, leiden unter verschiedenen Grunder-
krankungen und befinden sich in unter-
schiedlichen Stadien der Krankheit, was
ganz unterschiedliche distetische MaR- !
nahmen erfordert. Hier ist individuelle Be-
ratung notwendig. Die Hinweise auf dieser !
Seite konnen fiir keinen eine umfassende
Erndhrungsberatung ersetzen. Zusétzliche
Informationen finden Sie in der Fachlitera-
tur und/oder bei einer Diétassistentin (evtl.
bei Ihrer Krankenkasse). Am Ende dieses

schldage und Informationen hilfreich.

Erndhrung wirken.

Fett — Was ist das?

Die Qualitdt macht’s: Gesattigt -
i ungesittigt - mehrfach ungesittigt?

ne Doppelbindungen zwischen Kohlen-
stoffatomen vorliegen. Bei einfach unge-
sattigten FS liegt eine Doppelbindung vor,
bei mehrfach ungesattigten mehrere Dop-
pelbindungen. Eine Faustregel: Je mehr
Doppelbindungen, desto flussiger ist das
Fett bei Zimmertemperatur.

Mehrfach ungesattigte FS sind essentiell,

i d.h. der menschliche Kérper kann sie nicht
i aufbauen, benotigt sie aber unbedingt zur
Eine manifeste Fettstoffwechselstérung
gehort in die Behandlung des Arztes. Viel-
leicht kann ergdnzend und in gewissem
Rahmen vorbeugend eine vernlnftige

Herstellung korpereigner Substanzen (Hor-
mone, Enzyme). Tierische Fette im Uber-
maR fordern Fettstoffwechselstérung und
somit Arteriosklerose.

Ungesattigte FS sind in tierischen Lebens-
¢ mitteln enthalten und weniger wertvoll fiir
© die Erndhrung. Wir nehmen diese ,auto-
Fett ist neben EiweiR und Kohlenhydraten
einer unserer energieliefernden Grundnahr-
stoffe. Fett besitzt im Vergleich besonders
i viel Energie (,Kalorien”) bezogen auf die
Menge des Nahrungsmittels. Ein gesunder :
Erwachsener sollte zwischen 60 und 80¢g
Fett pro Tag aufnehmen. Der Durchschnitt
{ in Deutschland liegt bei 130140 g!

matisch” Uber Wurst, Kase, Milchprodukte,
Butter, Fleisch auf und kénnen sie auch
selbst herstellen (z.B. aus SulBigkeiten:
auch st macht fett.)

Ziel einer vernunftigen Erndhrung sollte es
sein, die Aufnahme der geséttigten und

{ einfach ungesattigten FS, wo es maglich ist,
i durch mehrfach ungeséttigte zu ersetzen.
{ Zum Beispiel:

: Brotaufstrich: gute Didt-Margarine (infor-
! mieren Sie sich im Reformhaus/in der
Hier ist nicht von Hungergefthlen die Re-
de, sondern von Fettsduren, die Bestand-
! teil eines jeden Fettmolekils sind. Unter-
schiedliche Fette (Butter, Margarine, ver-
schiedene Ole ...) unterscheiden sich im
Hinblick auf den Aufbau ihrer Fettsduren
(FS) und damit in der Bedeutung fiir un-
sere Erndhrung. Von geséttigten Fettsdu-
ren spricht man, wenn im FS-Molekal kei-

Fachliteratur)

Braten: Sojadl/Maiskeimal (hoch erhitzbar)
Backen: gute Diat-Margarine/Rapsol
Salat: Olivenol/Rapsol

Die Quantitét: Weniger ist mehr
Um im oben genannten Bereich der Fett-

aufnahme von 60—-80 g pro Tag oder bei
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Halbfettmargarine

Schinken (ohne Fettrand) Stilze, kalter Braten

anstelle

anstelle

Merke: Je weicher, geschmeidiger eine Wurst, desto fettreicher ist sie in der Regel.

Hahnchenbrust (ohne Haut), Kalbsschnitzel

fettarmer Kése
fettarme Milch (1,5%/0,5%)

fettarmer Joghurt

der normalen Margarine (hat genau so viele ,Kalorien” wie Butter)

Lyoner, Fleischwurst, Leberwurst, Teewurst

anstelle  Schweineschnitzel

anstelle  Vollfettkase

anstelle  Vollmilch (3,5% = 35 g Fett in 11)
anstelle

Vollmilch- oder Sahneprodukten

Merke: Fettarme Milch enthélt alle Nahrstoffe und Vitamine wie die Vollmilch, nur weniger Fett

Kalorienreduktion auf 12001800 Kilo-
kalorien (Ubergewicht, Fettleber) von
55-70 g zu bleiben, empfiehlt es sich,
: Viele Patienten wollen von Diat nichts ho-
ren, weil sie damit einen Verlust an Ge-
nuss und Lebensqualitdt verbinden. Aus
Gesundheitsgriinden von heute auf mor-
gen ungewohnte, unappetitliche oder
te unterstitzen. Experimentierfreude in
ist aber in aller Regel falsch verstandene
Leib- und Magen-Gericht nicht ins ,Ich-
i esse-gesund-Schema” passt, ist das noch
kein Grund fur ein schlechtes Gewissen,
so lange Sie's nicht Ubertreiben.

fettreiche Nahrungsmittel zu meiden und

durch fettarme zu ersetzen. Wichtig ist es
hier, versteckte Fette z.B. in Wurst und K&-
se aufzuspiren (s.0.). Dies ist auch wich-
tig fur eine Gewichtsreduktion (Stimmt Ihr
Body-MaR-Index? Siehe unsere Informa-
tionsschrift ,Transplantationsnachsorge”).

Ein fettarmes Mittagessen? —
Hier gibt's ein Rezept dazu:

Zucchini-Pfannkuchen

Zutaten fiir 1 Portion:

1 Zucchino (200 g), 1/2 Zwiebel, 1 Ej,
4-5 EL Mehl, jodiertes Speisesalz,
Pfeffer, Paprikapulver (rosenscharf),
Muskat, 1 EL Diatpflanzenol

Zubereitung:

m Zucchino putzen, waschen und ras-
peln. Die Zwiebeln in feine Warfel
schneiden.

m Beides zusammen mit dem Ei und
dem Mehl verriihren, bis ein glatter
Teig entsteht. Sollte der Teig zu dinn
sein, einen weiteren Loffel Mehl zu-
geben

fou s«
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Gesunde Erndhrung heute -
SpaB3 am Essen

schlecht schmeckende Speisen zu essen,

m Mit Salz, Pfeffer, Paprika und Mus-
kat kraftig wiirzen.

m Die Masse essloffelweise in heiRem
Ol von beiden Seiten goldbraun
backen.

Eine Portion enthélt: 446 Kilokalorien,
16,5 g Eiweil}, 23,1 g Fett, 42,4 g
Kohlenhydrate, 5,3 mg Eisen, 0,4 mg
Kupfer.

Dazu passt: Tzatziki oder ein Krauter-
dip (Rezept im oben vorgestellten
Buch)

i Diat. Eine behutsame Besinnung auf eini-
i ge neue Essgewohnheiten ist besser als
i eine radikale Di&t, die dann doch wieder

zum Scheitern verurteilt ist. Eine ausge-
wogene Erndhrung und Genuss gehoéren
zusammen. Diese Erkenntnis wollen wir in
zukunftigen Ausgaben der ,Lebenslinien”
mit Rezeptvorschlagen fur leckere Gerich-

der Kiiche ist erwtinscht! Und wenn lhr

: Buchhinweis:

Das Rezept ist dem Buch:

»,Genussvoll essen fiir Leber und Galle”
i von Sven-David Miiller entnommen.
Midena Verlag, 96 Seiten, durchgehend
farbig, Hardcover, 12,90 €

ISBN 3-310-00765-0

Das Buch diente auch als Quelle fur die-
sen Artikel.

i Dem ausfuhrlich bebilderten Rezeptteil
geht ein gut verstandlicher, medizinischer
¢ Einfuhrungsteil voraus. Hier wird die Funk-
i tion von Leber und Gallenblase erklart und
i deutlich gemacht, wie z.B eine Fettleber
! entsteht, warum bestimmte Speisen bei
i bestimmten Lebererkrankungen gemieden
i werden sollten u.a.m. Bei jedem Rezept
wird der Energie-, Kohlenhydrat-, Eiweil3-,
i Fett-, Eisen- und Kupfergehalt angegeben.

Jutta Riemer

Wir bedanken uns beim Midena Verlag fir die
i Genehmigung, das Rezept abdrucken zu diirfen.
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Zeit zum Leben

Ich wiinsche dir nicht alle moglichen Gaben.
Ich wiinsche dir nur, was die meisten nicht haben:
Ich wiinsche dir Zeit, dich zu freun und zu lachen,

und wenn du sie nutzt, kannst du etwas draus machen.

Ich wiinsche dir Zeit fir dein Tun und dein Denken,

nicht nur fur dich selbst, sondern auch zum Verschenken.
Ich wiinsche dir Zeit — nicht zum Hasten und Rennen,
sondern die Zeit zum Zufriedenseinkénnen.

Ich winsche dir Zeit — nicht nur so zum Vertreiben.
Ich wiinsche, sie moge dir tbrigbleiben

als Zeit fur das Staunen und Zeit fur Vertraun,
anstatt nach der Zeit auf der Uhr nur zu schaun.

Ich wiinsche dir Zeit, nach den Sternen zu greifen,
und Zeit, um zu wachsen, das heillt, um zu reifen.
Ich wiinsche dir Zeit, neu zu hoffen, zu lieben.
Es hat keinen Sinn, diese Zeit zu verschieben.

Ich wiinsche dir Zeit, zu dir selber zu finden,
jeden Tag, jede Stunde als Gltck zu empfinden.

Ich wiinsche dir Zeit, auch um Schuld zu vergeben.
Ich winsche dir: Zeit zu haben zum Leben!

Elli Michler

Wir gedenken unserer verstorbenen Mitglieder und Freunde.
Unser Mitgefiihl gilt besonders den Angehérigen, auch der
unserer Organspender. Unsere Gedanken sind bei lhnen.

Und wir danken den zur Organspende bereiten Mitmenschen.



Schéne Tage an der Miiritz

uf Einladung der Selbsthilfe Leber- :
transplantierter Deutschland e.V.
fand die diesjéhrige Gesundheits-

woche vom 8.—15. Juni 2002 wieder in
der Muritzklinik statt. Angereist waren

41 Teilnehmer aus ganz Deutschland. Die

Abholung der Bahnreisenden wurde mit

eigenen Pkws organisiert.

Die Muritz ist der groRte Binnensee |
Deutschlands und liegt im Herzen der

Mecklenburger Seenplatte. Die Mu-
ritzklinik, ein Neubau aus dem Jah-
re 1998, liegt am westlichen See-
ufer in Klink bei Waren. Die Umge-
bung bietet eine Vielzahl von Aus-
flugs- und Erholungsmaoglichkeiten.
Die Privatklinik zeichnet sich durch
eine imposante, moderne Architek-
tur aus, die fur die Genesung von
Kérper und Psyche konzipiert wur-
de. Sie verdient das Pradikat eines
Funf-Sterne-Hauses.

Noch am Anreisetag stellte uns Herr
Lehmann, Marketing Manager, die
Reha-Klinik vor und fuhrte uns durch
das Haus. Am Abend folgte dann die
BegriRung durch Prof. Templin und
anschlieBend eine Vorstellungsrun-
de der Teilnehmer im Casino, die uns
einander naher brachte. Ziel der Ge-

sundheitswoche war ja auch der Erfah- :
rungsaustausch zwischen den Transplan-
tierten. Die meisten Berichte schlossen mit
der Feststellung: ,Ich habe noch einmal
Gliick gehabt und feiere nun zwei Ge-
burtstage.” Nicht alle Transplantationen
verliefen problemlos. Es gab Retransplan-
tationen, AbstoBungserscheinungen und :
postoperative Komplikationen. Ein Ehe-
paar hatte sich zur Lebendspende ent-

schlossen und diese auch durchgefthrt.

Die Operationsmethoden sind in den
Transplantationskliniken durchaus ver- :
schieden und auch die Nachsorge ist un-
terschiedlich organisiert. Jeder Transplan- :
tierte ist gut beraten, bei der Behandlung

und Medikation mitzudenken.
horten wir Vortrage von:
Prof. Templin — dem Chefarzt der

Klinik: ,Uber Risikofaktoren und den
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Stand und die Grenzen der Organ-

. transplantation” _
Die gesetzlichen Bestimmungen in
Deutschland verhindern noch immer, dass
ausreichend Organe fur Transplantationen
{ zur Verfigung stehen. Der Mangel an Spen-
derorganen hat zur sogenannten Lebend- |

spende gefihrt. Diese ist nicht unproblema-
tisch, da an einem gesunden Menschen
eine schwierige Operation mit allen ihren
Risiken durchgefihrt wird. Prof. Templin pla-

dierte daftr, die Widerspruchslésung fur
! Hotel- und Gaststéttengewerbe um 10-20
: Prozent giinstiger sind als in den alten
i Bundeslandern.

Deutschland einzufiihren.
Dr. Prid6hl von der Universitat

Bochum: ,Immunsuppression,
Langzeittherapie und ihre Grenzen”

Beipackzettel angegebenen maoglichen

i kengeschichte, die auch von den Angehé-
¢ rigen miterlebt wurde. Die Implantation

eines fremden Organs, die Operations-
angste und Komplikationen haben oft bei
beiden tiefe Spuren hinterlassen. Insge-
samt war unsere Gruppe jedoch gut drauf.
Die meisten hatten das Schlimmste schon
lange hinter sich.

Frau Eichler, Erndhrungsberaterin der
Mdritz-Klinik, klarte uns Uber die richtige
Erndhrung auf und was wir besser
nicht essen sollten.

Die Freizeitgestaltung und Gesellig-
keit hatte einen hohen Stellenwert
wahrend der Gesundheitswoche.
Morgens trafen sich die ganz Akti-
ven schon im Schwimmbad und
schwammen ihre Runden. In ge-
meinsamen Ausfahrten besichtigten
wir die Orte um den Mritzsee. Be-
sonders Waren ist mit seiner Reno-
vierung weit fortgeschritten. Hier
kann man tatséchlich die blihen-
den Gérten sehen, die man bei der
Wende versprochen hat. Es ist eine
Freude, durch die herausgeputzte
Altstadt zu schlendern. Erwédhnt wer-
den muss hier auch das Schlosshotel
Klink, ein Traumschloss im Neo-Re-
naissance-Stil der Loire-Schlésser.
Aufgefallen ist auch, dass die Preise im

: Die groRte Feldsteinscheune Deutschlands
Die Immunsuppression ist ein standiger
Balanceakt zwischen der Téuschung des !
Immunsystems, dass sich ein fremdes Or-
gan im Korper befindet, und erhohter In-
{ fektionsgefahr. Das Ziel ist daher, die Im-
munsuppression so niedrig wie moglich
einzustellen, um auch die auf dem langen
fuhr zur Heinrich-Schliemann-Gedécht-
Nebenwirkungen so gering wie méglich
zu halten. Vergleiche haben gezeigt, dass
i die Dosierung von Patient zu Patient sehr !
{ verschieden sein kann.
Im Seminarteil der Gesundheitswoche

in Bollewick bietet dem Touristen Einkaufs-
moglichkeiten fur die schonsten Dinge des
Lebens, wie Schmuck und Antiquitaten,
Kunst, in Bio-Geschéften lokale Produkte,
handgezogene Kerzen usw.

Wer etwas fur seine Bildung tun wollte,
nisstatte, dem Elternhaus des Troja-Aus-

grabers, nach Ankershagen oder ins Fritz-
Reuter-Museum nach Stavenhagen. Auf

i dem Wege nach Stavenhagen kommt man
. i an den renovierten Schlosshotels ,GroB
i Fur die psychologische Betreuung von
: Transplantierten und deren Partnern stand
Frau Ahrend zur Verfigung. Die meisten
! Transplantierten haben eine lange Kran-

Plasten” und ,Kittendorf” vorbei, die einen
Besuch lohnen. Aber auch Ausflige bis
nach Schwerin, Rostock und Neubranden-
burg wurden unternommen.
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Ein gemeinsamer Ausflug fiihrte uns in
den Mritz-Nationalpark. Das Wetter war :
an diesem Tag nicht gerade Vertrauen er-
weckend. Ausgeristet mit Lunchpaketen
zogen wir zum Anleger Klink und fuhren :
mit dem Schiff nach Waren. Dort erwarte-
te uns ein Sonderbus. Unter der Fihrung
eines Wildhuters fuhren wir dann in den
Nationalpark bei Federow ein. Hier gab’s
gleich eine Uberraschung. Die Fischadler
des Nationalparks, insgesamt 12 Parchen,
haben sich ganz regelwidrig auf den Mas-
ten einer Hochspannungsleitung, die den
Nationalpark quert, ihr Nest gebaut. Da
die Nester bei Sturm immer wieder da- :
vonflogen, musste der Mensch doch Hil-
festellung geben und einen Nistkorb auf-

bringen. Bei dieser Gelegenheit wurden

dann auch gleich Fernsehkameras instal- :
liert, so dass man nun dem Treiben im
Nest wunderbar zusehen kann. Weiter !
ging's nach Speck. Im Nieselregen erfolg- :
te eine einstiindige Wanderung durch den
Wald und tber Uferstege, um die Schon- :

heiten der Natur zu bewundern. Die Vor-
sichtigen machten derweil eine Kaffee-
pause in der kleinen Raststation. Dann '
ging es weiter zum Aussichtsturm am Kaf-
lingsberg. Die meisten schafften den 70
Meter hohen Aufstieg und erfreuten sich

der wunderschénen Aussicht Gber die

kurzer Marsch zum Bolter Kanal brachte
uns wieder zu unserem Schiff. Bei Sturm

nach einer Stunde wieder Klink.

Geteilte Leber — doppeltes Leben

Arzt-Patienten-Seminar des Transplantationszentrums Tibingen am 29. Juni 2002

as Seminar, das vom Transplantati-
Donszentrum des Universitatsklini- :

kums Tubingen und der Selbsthilfe
Lebertransplantierter Deutschland e.V. !
veranstaltet wurde, beschrankte sich zwar
nicht auf Split-Liver-Transplantation (auch
nicht auf Lebendspende); dennoch zog
sich der sparsame und pflegliche Umgang :
mit knappen Spenderorganen als tber-
greifendes Thema wie ein roter Faden :
durch alle Referate und die anschlieRende
Diskussion. Das Seminar war eine gelun-
gene Veranstaltung, bei der viel Wissens-
und Bedenkenswertes vermittelt und dank
der lebhaften Teilnahme der Zuhérerschaft
rezipiert und verarbeitet wurde. Von Uppi- |
ger kulinarischer Versorgung umrahmt,
wurde das Seminar auch zum Test fiir :
Compliance, die Bereitschaft des Patienten
{ zur verantwortlichen Mitarbeit bei Dia-
In seiner BegriiBung hob Herr Prof. Dr.
Becker, Direktor der Klinik fur Allgemeine :

manche transplantierte Leber.

Chirurgie, den fortlaufenden Wandel im
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eine andere, aufgeschlossenere Haltung
zur Ltx und der erforderlichen Langzeit- :
betreuung entwickele.

gnose und Therapie, war das Thema der

Lebertransplantierter Deutschland e.V. Ei-

schen Arzt und Patient seien entscheiden-

Abends trafen wir uns entweder zu einem
Umtrunk im Restaurant ,Am kleinen Meer”
mit wunderschoner Aussicht auf die Mu-
ritz oder beim Bowling im ,Alten Guts-
haus”. Am Donnerstag Abend tberrasch-

i te uns Sabine Gorner mit einem Klavier-
i konzert im Café der Miritz-Klinik, das
{ wegen des groRen Zuspruchs am Freitag
i wiederholt wurde. Dies bildete dann auch
den Rahmen fur die Verabschiedung und
Danksagung an den Organisator der dies-
i jahrigen Gesundheitswoche, unseren Die-
ter Bernhardt. Am Samstag Morgen er-
i folgte dann der groBe Aufbruch und alle
versprachen, im nachsten Jahr wiederzu-
Seenplatte. Die nachste Station war Guts-
haus Boek, wo eine Kaffeepause einge- :
! legt wurde. Touristenldden und ein Dorf-
: museum luden zur Besichtigung ein. Ein
fur die Gesundheitswoche 2003 getroffen,
i die vom 13. bis 20. September wieder in
und Regen stachen wir in See und beim
schonsten Sonnenschein erreichten wir
: Rudolf Matura

kommen.

Wegen des groBen Zuspruchs wurde mit
der Klinikleitung bereits eine Vereinbarung

der Miritz-Klinik stattfinden soll.

Ltx. Dabei wolle und kénne die Selbsthilfe
helfen. Beide Beitrdge sprachen implizit

i die Nachhaltigkeit der Behandlung an und
i somit die Dringlichkeit, groBten Nutzen
aus knappen (und eher noch knapper wer-
i denden) Spenderorganen zu ziehen.

{ Herr Dr. Dietrich referierte iiber die ge-
genwadrtig von Eurotransplant angewand-
: ten Dringlichkeitskriterien bei der Vertei-
i lung von Organen sowie die quantitative
: Entwicklung von Organspende und Trans-
¢ plantation in Europa seit 1990, mit Spa-
! nien in der Spitzenposition und riicklaufi-
i gen Zahlen fur Deutschland — Grund zur
Férderung der Organspende durch Of-
fentlichkeitsarbeit, politischen Druck, aber
auch durch vermehrte Nutzung von split

liver und Lebendspende.

Verminderung der Organknappheit durch
Einfihrung von Frau Riemer, der Stellver-
! tretenden Vorsitzenden der Selbsthilfe :
Umgang mit chronischen Krankheiten i
hervor und dass sich die Bundeskommis-
sion, in der er vertreten sei, demnachst
dem Thema der Lebertransplantation (Ltx) :
widme. Dabei werde erwartet, dass sich

effizientere Nutzung verfugbarer Organe
(insbesondere split liver, aber auch Le-

bendspende) und Reduzierung des Organ-
genverantwortung und vertrauensvolle,
partnerschaftliche Zusammenarbeit zwi-
lich Gentherapien) und Vermeidung von
de Faktoren fiir den Langzeiterfolg einer

bedarfs mit Hilfe von Prévention (Impfun-
gen), alternativen Therapien (einschlieB-

Retransplantation aufgrund verbesserter
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compliance standen im Mittelpunkt des

Referats von Prof. Dr. Rogiers von der Uni-
versitdt Hamburg. Zwar sei Lebendspen-
der-Transplantion inzwischen eine akzep-
tierte und an einem Drittel der européi- '
schen Transplantationszentren angewand-
te Therapie, doch sei sie weiterhin eher als
ultima ratio zu betrachten. Zur Milderung
der Organknappheit sei die Ethdhung der
postmortalen Organspenden und die Auf-
teilung der Spenderorgane auf zwei Emp-
fénger meistversprechend. Insbesondere

diesem letzten Aspekt, der Effizienzsteige-

rung durch split liver, maR der Referent

groBte Bedeutung bei. Er schloss mit ei-

nem Zitat, wonach die Leber als ,paired
organ” zu betrachten sei (also wie die
Nieren, wovon der Mensch ein Paar hat);
dies wurde durch ein eindrucksvolles Bild
von einem in der Mitte gespaltenen und
i Zum Abschluss des Referatteils des Se- !
i minars gab Herr Dr. Schenk einen Uber- :
i blick tber den Stand der Forschung an !
Effizienz der Immunsuppression (und da-
mit Bewahrung der Transplantate) stand
im Vordergrund der Ausfiihrungen von Dr.
Petersen. Er betonte, dass Immunsup-
pressiva critical dose pharmaka seien, bei
denen Spiegelschwankungen bei der kor-
rekten Dosierung beachtet werden miiss-
ten, aber auch die Bioverfugbarkeit, die
von der spezifischen Formulierung eines :
Medikamentes abhange. Daher kénne ein
Generikum trotz desselben Wirkstoffs in
seiner Effizienz erheblich vom Original ab-
weichen und das Risiko einer chronischen
AbstoBung erhéhen. Mit eindrucksvollen
meta-analytisch gewonnenen Ergebnis-
sen (d.h. statistischen Analysen, die ver-
schiedene Studien einbeziehen) wies er
die geringere Wirksamkeit des urspringli-
chen Sandimmun (und des entsprechen-
den Generikums) gegentiber Sandimmun
Optoral nach und schloss mit der dringen-
den Empfehlung, das gegenwartige ver- :

doch schwimmféhigen Schiff untermalt,
also: aus ein, mach zwei.
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plantationszentren geteilt werde.

Dr. Dette konzentrierte sich auf die Be-

kinstlichen Leberuntersttitzungssystemen.

Er bewertete sémtliche Ansédtze anhand
eines ,Pflichtenheftes”, was jeder Ansatz
zu leisten habe im Hinblick auf Entgiftung, :

i Biosynthese, immunologische Toleranz
{ und klinische Verftigbarkeit. In Tubingen
i werde derzeit an Bioreaktoren unter Ver-
i wendung von Schweinegewebe gearbei-
tet mit der Hoffnung, zu einem spéteren
Zeitpunkt Humanzellen verwenden zu
kénnen. Der Uberblick machte deutlich,
i dass das Pflichtenheft noch bei keinem
der vorgestellten Verfahren ,erledigt” wird
i und noch viel Forschungsarbeit nétig ist,
{ bevor Alternativen zur Ltx praktikabel sind.

In der abschlieBenden Diskussion wurde
i eine Fulle von Fragen behandelt: Ltx ohne
Immunsuppression mit dem erheblichen
Risiko einer (nicht-reparablen) chronischen
i fugbare Generikum nicht zu verwenden —
eine Empfehlung, die von anderen Trans-
i Ltx-Erfahrung der niedergelassenen Arzte;
! Lebendspende als Verfahren, das zwar von
i der Operationstechnik beherrscht wird,
handlung von Hepatitis C und verglich die
Effizienz der gegenwértigen Therapien. Im
Vergleich schneide eine Therapie mit pe- :
gyliertem Interferon kombiniert mit Riba- !
virin am besten ab, die seit 1999 bevor-
zugt angewandt werde. Insgesamt zeige
sich eine deutliche Effizienzsteigerung der
i Therapierung in den letzten Jahren. Er
schloss mit einem Ausblick auf gegen- !
! wartig verfolgte Klinische Strategien zur
Behandlung von Hepatitis C, die alle auf
eine Starkung bzw. Modulation des Im- !
munsystems abzielten, aber frihestens in
10 Jahren konkrete Ergebnisse verspréchen.
i lichen Abschluss beim Kaffeetrinken im

OrganabstolRung; Nachsorge und compli-
ance mit dem Problem unzureichender

wegen komplexer medizinischer, psychi-
scher, ethischer u.a. Probleme aber nie-
mals Routine sein kénne; Problematik des
Umgangs mit Haustieren, insbesondere
Katzen und Vogeln; Wartezeit, die gegen-
waértig bis zu einem Jahr dauern kénne;
Kosten der Ltx mit der Moglichkeit eines
Erlasses der Selbstbeteiligung; HCV-In-
fektion bei Bluttransfusion, die jetzt prak-
tisch ausgeschlossen werden kénne und
anderes mehr.

Das mit Uber hundert Patienten sehr gut
besuchte Treffen fand noch einen gemut-

Freien. Die Kommunikation zwischen Arz-
ten und Patienten wurde hier fortgesetzt.
Wir haben uns gefreut, dass zwei der re-

. ferierenden Arzte unsere Einladung zum

Kaffeetrinken wahrgenommen haben.

Ulrich R.W. Thumm
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3. Treffen der Kontaktgruppe Essen

um 3. Kontaktgruppentreffen am
22. April konnten wir unter Mithilfe

unseres Mitglieds Dietmar Riehl

Broelsch nahm sich fir einen kleinen Fach-

vortrag allgemeiner Art und anschlieRen- :

de Fragen ca. 1 1/2 Std. Zeit.

Zu unserem Treffen kamen insgesamt |

18 Personen (leider nur 7 Mitglieder, je-

doch 11 eingeladene Interessierte). Die

Nichtmitglieder hatten zu uns auf ver-
schiedene Art und Weise Kontakt aufge-

Kontakt kam zustande Gber das Internet
sowie durch Auslage von Infomaterialien
im Essener Klinikum.

Das Treffen begann zunichst mit einer
kleinen, kurzen Vorstellungsrunde, z.T. mit
einen Hinweis auf die Erkrankung und ei- |
nigen Fragen an Herrn Prof. Broelsch. In
{ Weitere Fragen, die z.T. bis ins kleinste
Detail gingen, wurden von Prof. Broelsch !

seinem Vortrag ging er dann zunéchst all-

gemein auf die Wichtigkeit der Organspen-
de ein. Er gab Erklérungen zur Lebertrans-
plantation, also der Operation, um auch
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den Nichttransplantierten die Angst vor der :
Operation zu nehmen. U.a. ging er auf die
! verschiedenartigen Zirthosen ein und er-
Herrn Prof. Dr. Ch. Broelsch, Chefarzt des '
Transplantationszentrums an der Univer-
sitétsklinik Essen gewinnen. Herr Prof. Dr.

kldrte, wie sich die Leber in diesem Stadi-

zu viel Zeit nehmen.

kompetent beantwortet.

Zum Schluss ging Prof. Broelsch noch auf
die Leberlebendspende ein, wonach je
nach Alter der Spender ein Leberlappen

i dem Empfénger zur Verfligung gestellt
um verandert. Weitere akute Erkrankungen
der Leber (z.B. Leberversagen) wurden
¢ erklart mit dem Hinweis, dass die einzige
Uberlebenschance die Transplantation ist.
i So konnten Gste, welche die Hoffnung !
hatten, nicht transplantiert zu werden,
i Uberzeugt werden, sich fur die Transplan-
i tation zu entscheiden. Andere wiederum
© stellten fest, dass fir sie eine Transplanta-
! tion zu diesem Zeitpunkt noch nicht not-
{ wendig ist.
nommen. So sind wir als Ansprechpartner
fr Essen in unserem Essener Lokalteil der
WAZ (Westdeutsche Allgemeine Zeitung)
unter ,Rat und Hilfe” mit ,Lebertransplan-
tierte e.V., Info und Beratung unter Tel.
3657664" regelmaBig vertreten. Weiterer

werden kann. Die Leberlebendspende ké-
me jedoch nur bei Verwandten und even-

¢ tuell engen Freunden in Frage. Die Bezie-

hung zu dem Empfénger sei dort von be-
sonderer Wichtigkeit. Hier wirde durch
Psychiater, Psychologen und Arzten genau-
estens geklart, ob der Spender aus eige-
nem Willen einen Teil seiner Leber spen-
den will. Es sind strengste MaRgaben
vorgegeben, so dass es nicht zu einem

Missbrauch oder ,Organhandel” kommen
i kann.

Prof. Broelsch wies jedoch darauf hin, dass :
man nicht zu lange warten sollte, sich ent-
sprechenden Untersuchungen zu unterzie- |
hen, da die Chance, ein Organ zu erhalten
mit einer je nach Art und Schwere der Er- !
i krankung unterschiedlich langen Wartezeit
{ verbunden ist. Da diese im Durchschnitt
: bei mindestens 6 bis 12 Monaten liegt
i (teilweise stehen Wartepatienten auch !
bis zu 3 Jahre auf der Liste), sollte man
sich hinsichtlich der Entscheidung nicht
! tiert. Alle Mitglieder und auch Gaste be-
i zeichneten den Abend als sehr informativ

Betonen méchten wir noch, dass sowohl
der Vortrag wie auch die anschlieRende
Diskussion von und mit Prof. Broelsch
sehr verstandlich fur alle war und kein
JArztelatein” vermittelt wurde.

Nach Verabschiedung von Prof. Broelsch
wurde noch in gemutlicher Runde uber

verschiedenartigste Themen zur Transplan-
tation im Kreise der Anwesenden disku-

und gelungen, so dass unseres Erachtens
alle zufrieden nach Hause gingen.

Moni und Dieter Kuhlen
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Erstes Treffen einer Kontaktgruppe Bremen/Unterweser

nsider wissen es: Unser Verband ist, :
geographisch gesehen, ,siidlastig”. Im

Nordwesten gibt es bisher nur eine

Bereich von der holldndischen Grenze bis

hinter Bremen reicht. Dieser Bereich ist zu
groR, hat zu weite Anfahrtswege. Daher
habe ich die im Raum Bremen/Unterwe- :
ser wohnenden Mitglieder zu einem Tref- :
fen in Bremen eingeladen. Es gab einige

Abmeldungen, doch freuten sich alle An-

rufer dartber, dass eine neue Kontakt-
gruppe ins Leben gerufen wurde. Véllig
problemlos gestaltete sich auch die Raum-
{ Anwesenden hatte hier bisher ein Problem.

frage: Frau Jacobi von der Klinik fur Innere

Medizin des Zentralkrankenhauses St. Jur-
gen teilte schon nach einem Anruf mit,
schrieben, da dies nach Angabe des be-
{ handelnden Arztes aus einem anderen

{ wo wir uns dort treffen konnten.
Gruppe, von Frau Backer angeregt, deren

{ Am 29.8. trafen sich nun insgesamt funf
Personen (immerhin etwa 50% der Ein-
geladenen) in der Bibliothek der Klinik fur
Innere Medizin in Bremen. Frau Schmidt
konnte gleich von der erfolgreichen Trans-
plantation ihres Mannes in Berlin berich-
i ten. Im Austausch tber Erfahrungen mit
Krankheit, Operation und Nachsorge ver- :
ging die Zeit schnell. Wir sprachen auch
die ,aut-idem”-Regelung an; keiner der
: Peter Mohr

Allerdings wurde in einem Fall Kranken-
gymnastik gegen Osteoporose nicht ver-

Topf bezahlt werden misse als Medika-
mente.

Am Ende des angenehmen Zusammen-
seins vereinbarten wir, uns in etwa sechs
Monaten wieder zu treffen. Bis dahin hof-
fen wir auch darauf, auch einen Ansprech-
partner fur den Bereich Bremen/Unter-
weser zu haben.

Fiinf Jahre Kontaktgruppe Westerwald/Rhein/Lahn

m 21. April 2002 feierte unsere :
A Kontaktgruppe Westerwald/Rhein/

Lahn 5-j&hriges Bestehen. Aus die-
sem Anlass fand ein Dankgottesdienst in
der katholischen Barockkirche St. Peter in
Ketten in Montabaur, mit dem Thema — An
andere denken — Leben schenken — statt. :
Die musikalische Umrahmung der Feier
Ubernahm die Kirchenband ,Tempelflit-
zer" aus Osterspai, die mit rhythmischen
t fuhrte ein Sprecher mit leisen Erklarungen
i durch die Pantomime. Gliick und Freude
am Leben, dann der plstzliche Tod — da-
neben ein schwer Kranker. Eine rote Rose
als Sinnbild des Lebens, geknickt in Krank-
heit und Leid. Als die Akteurin eine blu- :
i hende Rose vom ,Toten” nimmt und an i
{ den schwer Kranken weitergibt, merkt !
man, dass die Darstellung einen tiefen
i amt gegriindet wurde. Auch unsere Ehren-
i gaste sprachen noch GruBworte, iiber die
Nach dem Gottesdienst wurden bei strah-
lendem Sonnenschein Rosen von Mit-
gliedern unserer Gruppe an Gottesdienst-
besucher tberreicht. AuRerdem fanden
Alle fanden, dass dies eine gelungene

Liedern und Kldngen begeisterte.

Kaplan Klaus Nebel, der unsere Arbeit tat-
kréftig unterstutzte, bezeichnete in seiner
Predigt die Organspende als praktizieren-
de Né&chstenliebe und den Entschluss

dazu als Akt der Nachfolge Christi.

Ich ergénzte in einer folgenden Anspra-
che aus der Sicht einer Betroffenen, dass
in Deutschland leider viel zu wenige Men-
schen bereit sind, Organe zu spenden
oder sich tiberhaupt intensiv mit diesem
Thema auseinander zu setzen. Es msste
innerhalb der Familie dartber geredet !
werden, damit spater Angehérige nicht |
wir vor der Kirche aufgebaut hatten, wir be-
{ antworteten unter anderem viele Fragen
{ Mariele Hohn

unvorbereitet vor dieser schwierigen Ent-

scheidung stehen und oftmals tGberfordert
sind. Den Menschen, die sich fiir eine Or- :

LEBENSLINIEN 1/2003 | VEREINSGESCHEHEN

ganspende entschieden haben, verdanken :
wir unser Leben, unseren zweiten Ge-
burtstag. Dafiir sagte ich im Namen aller
i akt von einem Klarinettentrio des Musik-
i gymnasiums Montabaur umrahmt.

Im Anschluss stellten Mitglieder des Fa- !
miliengottesdienstkreises Osterspai in ei-
ner eindrucksvollen Pantomime das Leben
des Menschen dar. Unter den instrumen-
talen Klangen des Liedes ,wind of change”
i kreises Limburg/Weilburg Manfred Mi-

Transplantierten DANKE!

Eindruck hinterlésst.

viele den Weg zu unserem Infostand, den

und verteilten Organspendeausweise.

Dem Gottesdienst schloss sich eine Fei-
erstunde in der ,Studentenmuhle” bei
Nomborn an. Hier wurde der kleine Fest-

Georg Mertz begriBte unter anderem die
Ehrengdste, wie Jutta Vierneusel, den
Verbandsbirgermeister Edmund Schaaf,
den Ersten Kreisbeigeordneten des Land-

chel und Kaplan Klaus Nebel. Er bedank-
te sich nochmals bei allen, die geholfen
haben, diese Jubilaumsfeier mitzugestal-
ten.

In einem kleinen Ruckblick erinnerte ich

an die Anfénge unserer Kontaktgruppe, die
am 19.4.1997 im Limburger Gesundheits-

wir uns sehr gefreut haben.

Nach so vielen Reden wurde dann end-
lich das kostliche Mittagsbuffet eroffnet.

Veranstaltung war.
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Siidbadischer Kassendrztetag in Freiburg

m 17.Juli 2002 fand in Freiburg der :
,Stidbadische Kassenérztetag” statt. :

! fuhren. Gut kam unsere Zeitschrift ,Le-

Burger und Patienten waren einge-

laden, das Burgerhaus im Seepark zu be-

suchen. An acht Info-Stan-
den informierten niederge- r'l'
lassene Arzte die Besucher
iber Diabetes, Herz-Kreis-
lauf-Erkrankungen, Schutz-
impfungen, Krebsvorsorge
und Atemwegserkrankun-
gen. So wurden z.B. Seh-
tests, Blutzuckermessungen
oder Lungenfunktionspri-
fungen angeboten.

Parallel dazu konnten sich
Selbsthilfegruppen der Re-
gion auf der Infobdrse pré-
sentieren. Eine gute Mog-
lichkeit, so dachten wir uns,
um im stdbadischen Raum

unsere Selbsthilfe Lebertransplantierter :

Deutschland e.V. sowohl den Arzten als
auch der Bevélkerung vorzustellen bzw.
né&her zu bringen.

Wir waren gut gerustet, hatten unsere
groBe Stellwand, interessantes Material :

und als Service das Laminiergerat zum

Einschweifen des Organspendeauswei- !

ses mitgebracht.

Etliche Gesprache mit interessierten Arzt-
Wahlveranstaltung zu sein. Politik und
i Arzte schoben sich gegenseitig die Ver-

helferinnen, aber auch Arzten konnten wir

benslinien” vor allem bei den Arzten an :

rigreEIEn
hmgrdes
i pars

beles

und erfreulich war, dass fast alle Versicher-
i ten gut mit Organspendematerial versorgt

¢ waren.

Selbsthilfe Lebertransplanierter im Rundfunk:
Horerkontaktsendung
von der Landesgartenschau Ostfildern

undfunkmoderator Wolfgang Wal-
R ker ist vor allem durch seine Sen-

dung ,u.Aw.g. — um Antwort wird
gebeten” bekannt und weit tber die Lan-
desgrenzen hinaus beliebt, denn der
Sender SWR 4 hat in ganz Deutschlands
eine grolle Horergemeinde. Vor allem die
Lifesendungen von Landesgartenschauen
und anderen Ereignissen ziehen Scharen
von Besuchern und Zuschauern bzw. -ho-

rern an.
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Im Rahmen der Hérerkontaktsendung
i von der Landesgartenschau in Stuttgart/
Ostfildern wird Selbsthilfegruppen die
Maglichkeit gegeben, sich kurz vorzustel-
len. Interessierte bzw. Betroffene kénnen
dann tiber die SWR 4-Hotline die Telefon-
! organisation auf mich zu und verlangte die
sation ist dazu eingeladen worden. Am !
20. Juni konnte ich in einem vollgefullten
Zelt (die meisten Gartenschaubesucher
i suchten an diesem sehr heiBen und

Nummer erfragen. Auch unsere Organi-

und man hatte eher das Gefuhl, auf einer

antwortung zu fur das jetzige System, in
dem eigentlich alles nur um
die Kostenfrage kreist und
die Versorgung des Patien-
ten in den Hintergrund tritt.
A propos Patienten: Wieder
einmal ist viel tber den Pa-
tienten gesprochen worden
anstatt mit ihm, auf dem
Podium fehlte leider ein
Vertreter der Patienten, um
die sich anscheinend alles
dreht — oder doch nicht?

Foto: Jutta Riemer

Um ein Fazit zu ziehen, wir
fanden den Tag nicht verlo-
ren. Immer wieder an das
Thema Organspende zu er-
innern, ist uns nach wie vor

i ein wichtiges Anliegen. Staunende Augen

bei manchen Besuchern: ,Sie sind trans-

plantiert?!” (und unausgesprochen: ,Man
: ¢ sieht es lhnen gar nicht an”) Vielleicht
Hohepunkt der Veranstaltung sollte die Po-
diumsdiskussion unter dem Thema ,Steht
der Patient im Mittelpunkt des Gesund-
i heitswesens?” sein. Vertreter der Arzte-
schaft, der Krankenkassen und der Partei- :
{ en reihten dabei Statements aneinander
: © Marita Zielke

die beste Werbung?

Und SpaB hat's auBerdem gemacht uns
Funfen: Margarete Saum und Ehemann,
Ulrike Eisele, Josef Theiss und

schwilen Tag den kihlenden Schatten im
Zelt des SWR) die Gelegenheit wahrneh-
men und in den maximal gewahrten drei
Minuten unseren Verein und unsere Arbeit
vorstellen. Spontan kam anschlielend
die Mitarbeiterin einer anderen Selbsthilfe-

Adresse fur einen ihr bekannten Warte-
patienten auf eine Lebertransplantation.

Josef Theiss
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VERMISCHTES

Nach Redaktionsschluss

Jahrestreffen von Eurotransplant

m Folgenden werden ein paar wichtige

ltx-relevante Ergebnisse des Jahres-
treffens von Eurotransplant (Leiden, '

Niederlande, 10.-11.10.2002) zusam-
mengestellt, kein Gesamtbericht gege-

ben. Wie immer umfasste das Jahrestref-
fen eine Vielzahl von Veranstaltungen all-

gemeiner und organspezifischer Natur.

AuBerdem wurde noch viel Informations-

material verteilt, aus dem zu Beginn le-

diglich eine internationale Ubersicht iiber
Organspende und Transplantation her-

ausgegriffen wird.

Internationaler Querschnitt

Der Europarat hat ein Kompendium inter-
nationaler Statistiken (iber Organspende

und Transplantation zusammengestellt.

Die folgenden Angaben beziehen sich auf
32 européische Lander sowie USA, Kana-

da und Australien fur das Jahr 2001. Die
post-mortem-Organspenden pro eine
Million Bevolkerung (pmp) fur alle erfass-
ten Lander erreichten im Mittel 16,1; in den
europdischen Landern 13,3, in den nicht-

geféhr dem europédischen Durchschnitt.

Wie weit Deutschland vom ,Spenderpo-

|u

tenzial” entfernt ist, zeigt sich im Vergleich
zu anderen Landern: Spanien 32,5, USA

22,5, Frankreich 17,8, Osterreich 23,7. |

Bei den Ltx hinken die européischen Lan-

der im Durchschnitt 9,4 pmp weit hinter

den USA mit 17,7 pmp her.
Organknappheit und Abhilfe

Organknappheit und méglich Abhilfe stan-

Bericht von Celia Wight, der scheidenden
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Vorsitzenden von Donor Action, setzten
die Akzente. Auf der Effizienzrangliste der
Organspende (efficiency index errechnet
: als Organspenden bezogen auf 1 Million
i todliche Kraftfahrzeugunfille + Herz-Kreis-
lauf-Tote) bildet Spanien die einsame i
Spitze. Danach gibt es ein breites Mittel-
feld mit respektabler Effizienz (USA, i
Frankreich, Osterreich) und Deutschland
! ist weit abgeschlagen. Wight wies zwar
auf die unterschiedliche Gesetzgebung
und sonstige Reglementierungen hin, i
i betonte aber insbesondere die Spender-
infrastruktur und dabei wiederum die
! iiberragende Rolle der Transplantations- '
{ koordinatoren und ihre Présenz in allen
Krankenhdusern mit Intensivstation. Do-
nor Action hat ber die Jahre auf diesem !
i Gebiet sehr viel geleistet, insbesondere
: durch training of trainers, so dass ein er- :
heblicher Multiplikatoreffekt bei der Aus-
: bildung entsteht. Als entscheidender Fak- :
i tor wurden communication skills her-
¢ vorgehoben: wie man bei allem Leid der
Familienangehérigen sie doch motiviert, :
! lebensrettende Organe zur Spende freizu-
europdischen Landern 21,0. Deutschland ;
entspricht mit 13,1 Spendern pmp un-
i Angesichts akuter Organknappheit hat
sich in jiingster Zeit auch sehr viel auf dem
Gebiet der Organspende (ausschlieRlich
{ Nieren) von herztoten Spendern getan.
Die Niederlande scheinen auf diesem
i Gebiet die meiste Erfahrung gesammelt
zu haben. Zwar sind die Ergebnisse deut-
i lich schlechter als bei hirntoten Spendern,
{ doch macht die akute Knappheit aus der
{ Not eine Tugend.

geben.

Das UK-Modell
den prominent auf der Tagesordnung. Ein
Bericht aus Spanien und der engagierte :

Vereinigten Konigreich (UK), die erheb-
lich vom Eurotransplant(ET)-Modell ab-
weicht. Wéhrend das ET-Modell aufgrund
spezifischer Allokationskriterien arbeitet,
basiert das UK-Modell im Wesentlichen
auf pragmatischem Urteilsvermogen der
medizinischen Berufe. Eine gewisse Ver-
einheitlichung kommt dadurch zustande,
dass es fur Ltx nur sechs Transplantations-
zentren gibt. ,Nutzlichkeit”, d.h. die zu
erwartende Restlebensdauer und die Le-
bensqualitdt des Organempféngers, spielt
eine wichtigere Rolle als Dringlichkeit/
Krankheitsbild.

ET-spezifische Entwicklungen

In den letzten funf Jahren haben bei Eu-
rotransplant (ET) die gesamten Registrie-
rungen um ca. 5% auf 8.400 zugenom-
men, die Leberregistrierungen um ca. 3%
auf ca. 1.850. Gleichzeitig stagnieren je-
doch die Zahlen fur Ltx bei etwa 1.100
pro Jahr und die Zahl der Todesfélle auf
der Warteliste steigt. Split-liver-tx sind
leicht ricklaufig, living-donor-tx leicht an-

i steigend. Insgesamt hat die Zahl der tiber
Landesgrenzen vermittelten Organe zu-

genommen — ein Zeichen weiterhin be-
stehender internationaler Solidaritat.

ET ist in erster Linie ein Vermittler knap-
per Organe. Effizienz ist dabei entschei-
dend. Mit dem neuen Computer-System
ENIS wurde ein wichtiger Schritt vorwarts
geschafft. ENIS erlaubt den am Transplan-
tationsprozess auf allen Stufen Beteiligten

{ Zugang zu real-time-Information mit allen
i erforderlichen Details.

Ulrich R.W. Thumm
Ein interessanter Beitrag kam von J. Neu- :
i berger tber die Transplantationspraxis im

51



. Qe
Leserbriefe °

ierneusel, n.
Liebe Frau Viem in Mainz bei lhnen bedanke
i

hr eindracklicher Tag. Dseerhr
Beteiligten war
i nn und allen
ardinal Lehma

ideale Platz
u war der idea
bacher Hofes
hof des ,Er

ie Vortrage am
n. Und die .
d fur Begeg\r;g"\“f: Dank fur die \orbereitung
v. Vie

Vorstand.

U ni
einfach fur den 1. .Ju
d meine Frau €in se

ich wollte mi'ch

Es war fur m\ch.un
Gottesdienst mit Ki
pewegend. Der \nnenun
far die Mittagspause o ot
Nachmittag waren sehr o mten
dieses Tages an Sie und de

e Grife aus Linden

Viel

Hermann Straub

habe. pjt dem ¢ 8esehen yng

) €il nun mit .
tIlChen Ans Mt wem ich gespro
o " chen
noch in dieser Woche kg Prechpartner Herrn Heue| werde ich

. ntak
recht herzlich und verble,'bea taufnehmep, Ich danke lhnen nochmal
s

mit freundlichen GriiRen

Hannelore Schr(’)‘der, Querschied

Anrner/(ung der Redaktjon -

ge eut; E g
1, Ch(:"/fl r d/e en Gﬂdef]efl UnkO /
1/ n ; v (St Sten a be/’

Sehr geehrte Frau Riemer,

-.. In diesem Sinne schtze ich auch die ,Lebenslinien” sehr hoch, die
ich regelmaRig intensiv durcharbeite. Es ist mir auf diese Weise

gelungen, meinen Vortrag an mehreren Stellen zu prazisieren und be-
stimmte Aussagen zu vertiefen.

Beim Studium der ~Lebenslinien” sind

Ihnen verfasste Beitrage aufgefallen. Vielleicht darf ich lhnen erklaren,

dass Sie fachkompetent, verstandlich und ohne Schnérkel schreiben.
Gut zu lesen — Kompliment.

mir auch verschiedene, von

Ja, der Dankgottesdienst im Mainzer Dom ging unter die Haut. Das

war eine Sternstunde, fir die ich auch thnen herzlich danken mdchte.
In meinem letzten Brief an Frau Vierneus

el habe ich bereits meine
Eindriicke geschildert ...

Friedrich Schleicher
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Adressen Fachbeirdte

Arztlicher Fachbeirat

PD Dr. med. K. Béker, Facharztpraxis Hepatologie, Hannover

Prof. Dr. med. P. Frithmorgen, Klinikum Ludwigsburg, Gastroent./Hepatologie
Prof. Dr. med. J. Hauss, Klinikum der Universitat Leipzig, Zentrum Chirurgie

Prof. Dr. med. E. Klar, Chir. Universitétsklinik Heidelberg, Transplantations-Zentrum
Prof. Dr. med. U. Leuschner, J.-W.-Goethe-Universitat Frankfurt/M., Med. Klinik Il
Prof. Dr. med. K. P. Maier, Stadt. Kliniken Esslingen am N., Gastroenterologie
Prof. Dr. med. M. P. Manns, Med. Hochschule Hannover, Gastroent,/Hepatologie
Prof. Dr. med. G. Otto, Universitdtsklinik Mainz, Transplantations-Zentrum

Prof. Dr. med. N. Senninger, Universitat Manster, Klinik fr Allgemeine Chirurgie
Prof. Dr. med. W. Stremmel, Med. Klinik d. Universitdt Heidelberg, Hepatologie

Pflege Lebertransplantierter

Rehabilitation

Psychologie

Geistlicher Beirat

Juristischer Beirat

Ellen Dalien, Chir. Universitatsklinik Heidelberg, Transplantations-Zentrum
Dr. med. R. DoBmann, Klinik Taubertal (BfA), Bad Mergentheim

Dipl. Psychologin S. Storkebaum, Klinikum Rechts der Isar, Miinchen
Pfarrerin Barbara RoRner, Pastoralpsychologin, (0 62 21) 48 46 78

Pfarrer Horst Tritz, Kath. Klinikseelsorge Chir. HD, (0 62 21) 56 65 98,
Piepser 659 88 (0. U. Zentrale)

Elke Rampfl-Platte, RA, Miinchen

... wie werde ich Mitglied?

Mitglied

kann jede/r Betroffene (Wartepatient/in
und Transplantierte/r) werden, aber
auch deren/dessen Angehorige.
Familienmitgliedschaften sind méglich,
Fordermitglieder nattrlich willkommen.

Beitrittserklarung
Name/Vorname

Geb.Dat.

Beruf

StraRe

PLZ /Wohnort

Telefon Fax
Grunderkrankung

Transplantiert in

Ort, Datum Unterschrift Betroffene/r

Der Jahresbheitrag

betragt € 40,— fur eine Person
(Betroffener).

Fur eine Familienmitgliedschaft (Betrof-
fener und ein/e Angehorige/r) € 55,—.

Weitere Familienmitglieder bezahlen
je € 25,—/Person.

Fordermitglieder bezahlen mind. € 40,-.

Selbsthilfe
Lebertransplantierter
Deutschland e.V.

Spenden

zur Finanzierung der vielfaltigen Aufga-
ben sind immer willkommen:

Konto-Nr. 6 602 494, BLZ 670 512 03
bei der Bezirkssparkasse Hockenheim

Spendenquittung: Bis € 100,— gilt die
Uberweisung, dariiber Spendenquittung
auf Wunsch durch den Verein.

bitte hier abtrennen oder kopieren

Selbsthilfe Lebertransplantierter Deutschland e.V. - Karlsbader Ring 28, 68782 Briihl

[ Einzelmitgliedschaft/Betroffene/r (€ 40,-)

[0 Familienmitgliedschaft (Betroffener und ein/e Angehérige/r) (€ 55,-)

Angehorige/r: Name/Vorname

Anschrift

Geb.Dat.

[ Familienmitgliedschaft (weitere Familienangehérige) (€ 25,~/Person)

(Name und Anschrift bitte gesondert mitteilen)

Viai [J Fordermitgliedschaft Beitrag/Spende € ....... /Jahr (mind. € 40,-)
eMal

O Ich/wir tberweise/n den Jahresbeitrag sofort und kunftig immer
am am Jahresbeginn auf das Vereinskonto (s.o.)

I Ich bin mit jahrlichem Bankeinzug einverstanden.

Unterschrift Angehorige/r Konto Nr.

BLZ Bank



Adressen
Selbsthilfe Lebertransplantierter Deutschland e.V.

Karlsbader Ring 28, 68782 Brthl, Tel. (0 62 02) 70 26-13, Fax -14

info@lebertransplantation.de - www.lebertransplantation.de

e & £

Der Vorstand

. Vorsitzende . Stellvertretende Vorsitzende : Kassierer . Schriftfiihrer

! Jutta Vierneusel ! Jutta Riemer { Werner Pollakowski i Gerhard Heigoldt
Karlsbader Ring 28, 68782 Brihl MaiblumenstraRe 12, Birkengrund 1, 38226 Salzgitter Am Kocherberg 56,

£ Tel. (062 02) 70 26-13, Fax -14 | 74626 Bretzfeld ! Tel. (05341) 460 01, Fax 186673 | 74670 Forchtenberg

i info@lebertransplantation.de i Tel. (079 46) 94 01-87, Fax -86 ¢ w.pollakowski@web.de ¢ Tel. + Fax (079 47) 77 59
! viemneusel @t-online.de jutta.riemer @ gmx.net gkheigoldt@t-online.de

5. L
-
: -
=
! Beisitzer Beisitzer Beisitzer Beisitzer
i Dieter Bernhardt i Peter Mohr i Heinz Reiter ¢ Prof. Dr. Frank Tonsmann
KampstraRe 111, 42781 Haan i Moorweg 50, 21337 Liineburg i Drosselweg 31, 67227 Frankenthal i Fliederweg 8, 34125 Kassel
 Tel.+ Fax (021 29) 37 74 66  Tel. + Fax (04131) 53217 | Tel.(06233) 61922, Fax 366286 Tel. (0561) 873736, Fax 870 46 24
: ¢ mohmolgd@t-online.de i heinzreiter @t-online.de i ftoensm@gmx.net

Den Vorstand beratend

Ulrich Kraus
Josef-Bechold-Str. 10, 97299 Zell am Main,
W Tel. (09 31) 46 18 75, ulikraus@mayn.de

Auf den Verein wurde ich aufmerksam durch:
Selbsthilfe Lebertransplantierter
Deutschland e.V.
Karlsbader Ring 28

Arzte/Pflegepersonal
Betroffene

Krankenkasse

Unsere Homepage

Unsere Zeitung Lebenslinien
Sonstige Presse

Sonstiges

68782 Brihl

ooooood



Termine 2003

Weitere Veranstaltungen und Angebote sind in Vorbereitung; Anderungen vorbehalten.

Zu den Veranstaltungen erfolgen Einladungen. Nahere Informationen kénnen beim Vorstand erfragt werden.

8.3.2003
9.-11.5.2003
23.-25.5.2003
7.6.2003
13.-20.9.2003
11.10.2003
7.-9.11.2003

Mitgliederversammlung in Kassel

1. Ansprechpartner-Seminar in Wrzburg

Wochenende der Begegnung in Bad Honnef (bei Bonn)
Tag der Organspende (Pfingstsamstag)
Gesundheitswoche in Klink an der Mritz

Feier zum 10-jdhrigen Bestehen der Selbsthilfe Lebertransplantierter in Heidelberg oder Umgebung
2. Ansprechpartner-Seminar in Wiirzburg

Weitere aktuelle, vor allem regionale Termine zu Veranstaltungen entnehmen Sie bitte unseren Internetseiten unter

www.Lebertransplantation.de
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Krankenkassen, Banken u.a.

AOK Bundesverband, Bonn

AOK Rheinland, Essen

Barmer Ersatzkasse, Bundesge-
schéftsstelle Wuppertal

Barmer Ersatzkasse, Koblenz

BEK Essen

DAK, Bundesgeschéftsstelle Hamburg
DAK, Koblenz

DAK, Stuttgart

Gmiunder Ersatzkasse, Schwébisch
Gmind

IKK Rheinl.-Pfalz, Mainz

Kaufm. Krankenkasse
Kreissparkasse Limburg

Stadt Heidelberg

Verband der Angest.-Kr.-K., Siegburg

Pharmazeutische Industrie

Biotest Pharma GmbH, Dreieich

Dr. Falk Pharma, Freiburg

Essex Pharma, Minchen

Hexal AG, Holzkirchen

Hoffmann-La Roche, Grenzach-Wyhlen
GlaxoSmithKline, Miinchen

Novartis Pharma, Nirnberg

Wyeth Pharma, Munster

Unseren Mitgliedern und Génnern
i m

Prof. Gerhard Scheper, Zwingenberg
Stefan Zettl, Heidelberg
Bérbel Wallmeier, Duisburg

Wir danken den folgenden Spendern und Sponsoren
fiir die Unterstiitzung unseres Vereins

Dr. Ulrich Thumm, Uberlingen

Rita Kuster-Siepe, Hildesheim

Dr. Julia Nill, Karlsruhe

Ernst Eberle, Kohlberg

Juirgen Orth, Bonn

Thomas Herberg, Berg. Gladb.

Erich und Else Kibler, Bad Herrenalb
Renate Fehrenbach, Weinheim

Karin Kahl, Wuppertal

Cornelia Hart-Bauer und Achim Bauer,
Sinzig, zum 40. Geburtstag

' m Den Spendern zum Todesfall Heinz

Wickel, Ntrnberg

i m Den Spendern zum 60. Geburtstag

von Prof. Arnulf Thiede, Wirzburg

m Helga und Klaus Striebek, zum

Todesfall Hannelore Collet, Villmar
Hildegard Schroder, Querschied
Werner Schramm, Leinfelden

Cécilia Strot-Biicker, Ibbenbiiren
Peter und Ingeborg Hoffmann, Essen
Susann und Gunter WaBmer, Maul-
burg, zum Todesfall Martin WaBmer

m Den Spendern zur Silberhochzeit von

Dr. Michael Lippa, Dortmund

m Den Teilnehmern der Patientenveran-

staltung in Mainz

i m Color Druck Lemke, Essen

m Barthel GmbH, Essen
m Bickerei Hermann Welp, Essen

¢ Stand: 17.10.2002
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lhre Ansprechpartner

Bitte wenden Sie sich an einen der nachstehend genannten Ansprechpartner in Ihrer Néhe, wenn Sie personlichen Kontakt suchen.

Hamburg/Schleswig Holstein

Hamburg

Manfred Bantz, Tel./Fax (040) 630 14 95
Manfred.Bantz@t-online.de

Niedersachsen/Bremen

Bremen/Unterweser
Hannover

Gottingen /Kassel
Hildesheim
Lineburg

Udo Schmidt, Tel. (04 21) 396 26 54
Werner Pollakowski, Tel. (0 53 41) 4 60 01,
Fax 18 66 73, w.pollakowski@web.de
Nicola Zimmermann, Tel. (05 51) 7 70 13 40
Rita Kiister-Siepe, Tel. (0 51 21) 13 19 78
Peter Mohr, Tel. (0 41 31) 532 17

Berlin/Brandenburg

Berlin

Henningsdorf

Mecklenburg-Vorpommern

Schwerin

Renate Negelmann, Tel. (030) 8 01 46 71
Wolfram MaaB, Tel. (030) 4 40 63 02
wolfram.maass @rz.hu-berlin.de

Jiirgen Busse, Tel. (030) 33 77 11 04
Siegfried MaaB, Tel. (0 33 02) 22 13 50
siegma40@hotmail.com

llona Freitag, Tel./Fax (03 87 88) 5 02 63

Sachsen-Anhalt
Magdeburg

Heidrun vom Baur, Tel. (05 31) 61 00 12,
Fax 61 09 03

Leipzig
Dresden

Sudl. Sachsen

Roland Schier, Tel. (03 41) 6 51 54 27
Regina NiiRgen, Tel. (0 35 04) 61 37 94
f.r.nuessgen@t-online.de

Manuela Korte, Tel. (0 37 61) 8 62 56

Katharina Schonemann,
Tel. (03 62 01) 8 63 55,
K.Schoenemann@aol.com

Nordrhein-Westfalen

Miinsterland/Ruhrgeb. Nord

Bielefeld
Essen

Wuppertal
Niederb. Land/Ruhrg. Ost

Ruhrgebiet West/Niederrhein

Remscheid-Dusseldorf

Oberberg. Land /Siegerl.Nord

Koln

Bonn

Viersen/Maénchengladbach

Klaus Trinter, Tel. (02367) 16 45, Fax 93 42,
Klaus.Trinter@gmx.de

Gabriele Hankel, Tel. (05 21) 2 39 91 64
Moni Kuhlen (f. Betroffene), Dieter Kuhlen
(f. Angehdorige), Tel. (02 01) 3 65 76 64,
Fax 25 28 38, DMT.Kuhlen@t-online.de
Johanna Kuhlmann, Tel. (02 02) 31 41 35
kommissarisch: Moni Kuhlen, s.o.

Barbel Wallmeier, Tel. (02 03) 72 54 08
baerbel.wallmeier@cityweb.de
kommissarisch: Birgit Schwenke, s.u.
Birgit Schwenke, Tel. (0 21 95) 6 92 31,
Fax 93 39 80, BS.Schwenke @t-online.de
Hans-Jiirgen Graf, Tel. (02 21) 83 27 50,
(01 70) 34 23 36 79,
hansjuergen.graf@t-online.de

Sigrid Miiller, Tel. (0 26 45) 23 84
Giinter Bolten, Tel. (021 63) 5 85 19

Rheinland-Pfalz

Mainz

Westerwald-Rhein/Lahn

Frankenthal

z.Zt. Jutta Vierneusel, Tel. (0 62 02) 70 26-13,
Fax 70 26-14

Mariele Hohn, Tel./Fax (0 26 02) 8 12 55
Georg Mertz, Tel./Fax (0 64 33) 48 00
GeorgMertz@aol.com

Heinz Reiter, Tel. (0 62 33) 6 19 22,

Fax 36 62 86, heinzreiter@t-online.de

Frankfurt /Main

GieRen/Wetzlar/Marburg
Stidhessen

Jutta Vierneusel, Tel. (062 02) 70 26-13, Fax -14

info@lebertransplantation.de

Herrmann Straub, Tel. (0 64 03) 77 50 89
Harry Distelmann, Tel. (0 61 51) 31 80 93
harrydistelmann@medianet-world.de

St. Ingbert

Saarbriicken

Peter Niedner, Tel. (0 68 94) 5 24 24,
Fax 58 19 19, Peter.Niedner@t-online.de
Stefan Heuel, Tel. (06 81) 6 41 35,

Fax 9 06 76 78, cs.heuel@worldonline.de

Baden-Wiirttemberg

Heidelberg
Karlsruhe
Heilbronn
Hohenlohe

Ludwigsburg

Stuttgart

Tubingen
Esslingen

Nartingen

Ostalb
Ulm
Bodensee

Freiburg

Wolfgang Bier, Tel. (062 02) 153 33
wolfbier@nexgo.de

Heidi Herzog, Tel. (0 72 52) 97 58 31,

Fax 96 47 99, h.k.herzog@t-online.de

Gerda Schieferdecker, Tel. (0 71 33) 96 47-47,
Fax -48, GSchieferdecker@t-online.de

Jutta Riemer, Tel. (O 79 46) 94 01-87, Fax -86,
jutta.riemer@gmx.net

Josef Theiss, Tel. (0 71 42) 5 79 02,

Fax 77 39 333, joseftheiss@t-online.de
Christel Beger-Mehlhorn, Tel. (07 41) 56 55 99,
C.Beger-Mehlhorn @t-online.de

Horst BeiBwanger, Tel. (0711) 341 39 66,

Fax 341 39 71 nach Absprache,

(0177) 679 47 62, BeisswangerH @aol.com
Guenther Lehnen, Tel. (0 71 57) 43 54,

Fax 98 93 22, GuentherLehnen@aol.com
Rosemarie WeiB, Tel. (0711) 37 27 37,
rosi.weiss @arcor.de

Irmgard Klein, Tel. (0 70 21) 48 39 56

Ernst Eberle, Tel. (0 70 25) 63 66, Fax 7178,
(0172) 715 65 45, eberle-kohlberg@t-online.de
Hans-Joachim Ingelmann, Tel. (O 71 75) 83 59,
Fax 92 22 19, HJIngelmann@gmx.net

Andrea Schilling, Tel. (0 73 07) 95 15 05,

Fax 95 25 06, a.u.w.schilling@t-online.de
Maren u. Jiirgen Otten, Tel. (07544) 7 17 75,
Fax 74 11 56, j.u.m.otten@t-online.de

Marita Zielke, Tel. (0 76 64) 9 52 13,
zielke.m@web.de

Miinchen

Oberfranken/Oberpfalz
Erlangen/Nurnberg

Unterfranken

Niederbayern

Ansprechpartner Siid fiir Hinterbliebene

nordlich der Mainlinie

stidlich der Mainlinie

Weitere Ansprechpartner - auch fiir bestimmte Grunderkrankungen
oder Lebenssituationen - nennen lhnen gerne ...

Alfred-Josef Truger, Tel. (089) 48 72 97,
Fax 44 49 92 09, ajotte@t-online.de
Herbert Schreurs, Tel. (092 27) 97 38 34
liirgen Glaser, Tel. (09171) 89 83 58
Birgit Binder, Tel. (09122) 87 63 20
Wolfgang Scheuplein, Tel. (093 83) 65 21,
wscheuplein@yahoo.de

Gerhard Miihlberger, Tel. (08503) 12 52,
Fax 92 21 21, Gerhardjun@gmx.de

Roswitha Knittel u. Bernd Miiller,
Tel. (07903) 9412 38
B.Mueller.Lachweiler@web.de

Dieter Bernhardt, Tel. (0 21 29) 37 74 66,
Peter Mohr, Tel. (0 41 31) 532 17,
mohmolgd@t-online.de

Birgit Schwenke, Tel. (0 21 95) 6 92 31
BS.Schwenke @t-online.de

Jutta Riemer, Tel. (079 46) 94 01-87, Fax -86,
jutta.riemer@gmx.net

Josef Theiss, Tel. (0 71 42) 57902,

Fax 77 39 333, joseftheiss@t-online.de
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