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Liebe Leserinnen, liebe Leser!

Im Juni trafen sich Mitglieder der Selbst-
hilfe Lebertransplantierter Deutschland
e.V. in der Universitatsklinik Heidelberg
zu einer auBerordentlichen s
Mitgliederversammlung. &y
Thema dieser Versammlung §%
war in erster Linie die Organ
spende. Auch diese Ausgabe 2
von ,Lebenslinien aktuell”
behandelt die Organspende |
deshalb als Schwerpunkt - §
und zwar Uber die einzelnen [
Rubriken hinweg.

Selbsthilfe beschrankt sich bei uns seit
der Vereinsgriindung vor zwolf Jahren
nicht nur auf Austausch und gegensei-
tige Hilfe zwischen Mitgliedern, etwa
bei Gruppentreffen. Unser Anspruch
war und ist es, Uber den Verein hinaus
zu wirken. Wir - ob Wartepatienten,
Transplantierte oder Angehérige - se-
hen uns dabei auch in besonderer Ver-
antwortung fur alle gleichermafen Be-
troffenen, die noch der Hilfe bedurfen.
Jeder kann eines Tages (wieder) auf ein
Organ angewiesen sein.
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In unserer taglichen Arbeit fur die In-
teressen der leberkranken und trans-
plantierten Patienten erfahren wir die
Katastrophe des Organmangels in
Deutschland immer wieder hautnah:

_ama \Wenn ein Angehoriger, ein
W= Gruppenmitglied oder ein in

il

% schneller war als die Zutei-
& lung von Eurotransplant.

2 Es steht auBer Zweifel, dass
wir gegen diesen Missstand
s f/ A, engagiert ang_ehen . mus-
' “sen. Dass dabei nicht immer
Einigkeit besteht, welche Mittel den
schnellsten und groBten Erfolg verspre-
chen, ist angesichts der Vielfalt unserer
Mitglieder und der gesellschaftlichen
Brisanz des Themas nicht verwunder-
lich. Ich denke: Wir kbnnen uns eigent-
lich nur wiinschen, dass es auch in Zu-
kunft Mitglieder mit unterschiedlichen
Vorstellungen und Ideen gibt, die ihre
Meinung deutlich einbringen. So wer-
den wir dazu gebracht, immer neu um
die beste Losung zu ringen und unsere
Arbeit kritisch prafen - im Interesse al-
ler Patienten.
Ulrich Kraus
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Wichtiger
Hinweis!

Am 11. Marz 2006 findet die Jah-
restagung der Selbsthilfe Lebertrans-
plantierter Deutschland e.V. mit der
jahrlichen  Mitgliederversammlung
statt. Antrage zur Mitgliederver-
sammlung kénnen nach der Satzung
alle Mitglieder bis acht Wochen vor
der Versammlung bei der Vorsitzen-
den einreichen.

Bitte beachten Sie diese Frist. An-
trage miissen also spatestens am
14. Januar 2006 eingehen.

Bitte senden Sie lhren Antrag an
Jutta Riemer
MaiblumenstraBe 12
74626 Bretzfeld

oder per E-Mail an
jutta.riemer@gmx.net

Die neue Frist soll ermoglichen, dass
alle Antrage schon mit der Einladung
versandt werden kdnnen. Auf diese
Weise ist eine gute Vorbereitung auf
die Diskussion maglich.

Natlrlich kénnen Sie Antrdage und
Anregungen aber auch sonst wah-
rend des Jahres an den Vorstand
richten und so lhre Ideen in die lau-
fende Arbeit einbringen.
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Hepatologie

Gesundheit der Bauchspeicheldriise, des Magens und der
Leber - allzu oft Opfer des Alkohols

Zu einem Workshop mit dem Titel
~Alkohol-assozierte Erkrankungen
in der Gastroenterologie und He-
patologie” unter der Leitung von
Prof. M.V. Singer lud die Firma Falk
am 10.9. 2005 nach Mannheim ein.
Dieser Einladung folgten vor allen
Dingen niedergelassene Arztinnen
und Arzte, aber auch interessierte
Bevolkerung hatte Zutritt und in-
formierte sich dort. Die alkoholische
Leberzirrhose stellt in den westli-
chen Industrielandern die haufigste
Ursache fiir die Leberzirrhose dar
(Prof. G. Gerken, Essen). Fir einen
geringen Prozentsatz dieser Pati-
enten ist eine Lebertransplantation
eine sehr gute Option. Aus diesem
Grund waren wir beim Workshop in
Mannheim mit einem Informations-
stand vertreten und haben uns in
den Vortragen fortgebildet.

Gerade Menschen mit alkoholtoxi-
scher Leberzirrhose (auch C2-toxische,
Lannec’sche, nutritiv-toxische oder
auch &thyltoxische Zirrhose genannt)
zeigen besonders gute Langzeitlber-
lebenschancen nach Lebertransplan-
tation, wenn der Alkoholmissbrauch
ausreichende Zeit vor und auch nach
der Transplantation gleich Null ist und

Lebertrfs
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Die Selbsthilfe Lebetransplantierter war bei dem Falk-Symposi-

dauerhaft bleibt. Dies bedeutet aber
auch eine besonders sorgfaltige Eva-
luation der Patienten. Ebenso ist eine
einsichtsvolle Haltung des Patienten
und Zustimmung zur professionellen
Ruckfallprophylaxe schon im Vorfeld
wichtig. Diese Informationen gab es
auch bei unserem Stand als Informati-
onsblatt zusammengefasst.

Prof. J. Rehm (Zurich) zeigte auf, dass
Alkoholkonsum nicht nur einen ge-
sundheitlichen  Risikofaktor  (Herz-
Kreislauf, Leber , Bauchspeicheldrise,
Unfallgefahr, darstellt, sondern auch
eine starke Belastung der gesamten
Marktwirtschaft (z.B. Produktionsaus-
falle) zur Folge hat. Nach Schatzungen
des Robert-Koch-Instituts lag die da-
durch verursachte soziale Belastung in
Deutschlands im Jahr 1995 bei fast 40
Milliarden DM.

West-Europa ist puncto Trinkmenge pro
Kopf traurige Weltspitze. Die AusmaBe
der Folgen des Alkoholabusus stehen
aber nicht nur im Zusammenhang mit
der Trinkmenge sondern auch mit den
Trinkgewohnheiten. Im Allgemeinen
gilt: Je héher die Anzahl von Trinkan-
ldssen mit hohem oder exzessivem
Konsum, desto hoher das Risiko fur al-
koholbedingte Erkrankungen.

Dr. S. L. Haas
erlauterte die
Grenzwerte far
den ,modera-
ten”, riskanten
und gefahrlichen
Alkoholkonsum:
" Letzterer  liegt
bei Mannern
bei >60- 120 g
pro Tag (d.h. ab
1 1/2 | Bier bzw.
0,6 | Wein), bei
Frauen bei >40
-80 g/Tag (d.h.
ab1l Bier bzw.
0,4 1 Wein)

Dies kdnnen nur

um mit einem Informationsstand vertreten. Im Bild: Wolfgang Anhaltspunkte

Bier und Jutta Riemer. Foto: Privat.

sein. Bei vielen

Menschen koénnen die Grenzen weit
darunter liegen. Vor allen Dingen dann,
wenn weitere schadigende EinflUs-
se hinzukommen. Ein solcher Einfluss
kann z.B. das Rauchen sein, erlauterte
Dr. R. H. Pfutzer. Rauchen scheint eine
Leberzirrhose zu beginstigen. AuBer-
dem fordert vielleicht auch Rauchen
das Suchtpotential. Es gibt wohl kaum
Menschen, die nur Rauchen, aber nicht
Alkohol trinken. Umgekehrt gibt es
aber sehr wohl Alkohol konsumieren-
de Nichtraucher. Dies zeigte sich auch
bei einer anonymen Umfrage im Publi-
kum.

Des weiteren gibt es Medikamente, die
das Alkohol abbauende Enzym ALDH
hemmen oder z.B. die hepatotoxische
Wirkung verstarken. Hier sind auch
psychotrope Substanzen (z.B. Benzo-
diazepine) zu nennen, die von Alko-
holkranken eingenommen werden.
Dass es keine absoluten ,,Empfehlun-
gen” fir die unschadliche Alkoholmen-
ge geben kann, zeigte Prof. J. Mdssner
am Beispiel der chronischen Pankreati-
tis auf. Hier kann die genetische Dispo-
sition fr eine solche Erkrankung sehr
unterschiedlich sein. Kommt eine hohe
Disposition mit einem eher moderaten
Akoholmissbrauch zusammen, kann
dieser schon ausreichen, um eine chro-
nische Bauchspeicheldriisenentzin-
dung auszubilden. Aber kein Mensch
weiB im Vorfeld, Gber welches gene-
tische Potential er tatsachlich verfugt.
Dies gilt z.B. auch fur die Ausstattung
mit dem Alkohol abbauenden Enzym
ALDH.

Prof. K. Mann, Mannheim stellte fest,
dass geschatzte 4 Mio. Birger in
Deutschland  behandlungsbediirftige
Alkoholprobleme haben. Neue Anséatze
im Bereich der ambulanten Entgiftung
und Ruckfallprophylaxe fur mehr als die
Halfte dieser Menschen sei wichtig und
Erfolg versprechend.

Lebertransplantierte  sehen  oftmals
- unabhangig von der Grunderkran-
kung, die zur eigenen Transplantation
gefuhrt hat - den Alkoholkonsum in
der Familie, im Bekanntenkreis, im Ver-
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ein... mit anderen Augen. Diese Veran-
staltung hat weiter dazu beigetragen.
Fur den Lebertransplantierten selbst
darf Alkoholkonsum kein Thema sein,
ein absolutes Alkoholtabu gilt natirlich

insbesondere flr diejenigen, die lhre
neue Leber aufgrund alkoholtoxischer
Zirrhose transplantiert bekamen. Denn
auch das wurde an diesem Tag klar ge-
sagt: Eine frihere Alkoholerkrankung

W Transplantationsmedizin

Aus der Forschung

birgt spateres Suchtpotential - Sucht
vor der Transplantation bedeutet Rick-
fallpotential.

Jutta Riemer

Erfolgsaussichten: Lebendspende bei Leberkrebs

Patienten mit Leberzellkrebs (hepa-
tozelluldres Karzinom, HCC) kénnen
durch eine Lebertransplantation
geheilt werden. Gegeniiber ande-
ren leberkranken Patienten begeg-
nen sie dabei einem besonderen
Problem: Die Richtlinien sehen vor,
dass eine Transplantation nur dann
in Frage kommt, wenn der Krebs
auf die Leber beschrankt ist und
die Erkrankung in einem friihen
Stadium ist. in der Regel lautet die
Anforderung: Hochstens 5 Tumo-
re, davon keine groBer als 5 cm im
Durchmesser. Gleichzeitig stellen
die Richtlinien zur Organverteilung
aber darauf ab, wie stark die Leber-
funktion schon eingeschrankt ist.
Zu einer Funktionseinschrankung
kommt es bei Krebspatienten aber
erst im fortgeschrittenen Stadium.
Zudem ist die durchschnittliche
Wartezeit bei Krebspatienten zu
lang, weil die Krankheit in dieser
Zeit fortschreitet. Zunehmend wer-
den daher diese Patienten von den
Zentren gefragt, ob auch eine Le-
bendspende in Frage kommt.

Auf dem Jahreskongress der Inter-
nationalen Lebertransplantations-
gesellschaft (International Liver
Transplantation Society) in Los
Angeles stellte nun Dr. Yasutsugu
Takada aus Kyoto eine Studie vor,
nach der Krebspatienten evtl. auch
dann noch gute Heilungschancen
haben, wenn die Erkrankung schon
weiter fortgeschritten ist, als dies
die in Europa liblichen Kriterien in
der Regel zulassen. Dies berichtet

der Internet-In-
formationsdienst
medscape.com.
60% der Patienten
mit hepatozellula-
rem Karzinom, die
eine Lebendspen-
de-Lebertrans-
plantaion erhiel- §8
ten, (berlebten g
vier Jahre nach
der Transplanta-
tion, obwohl sie
nicht die iiblichen
Kriterien (soge-
nannte
Kriterien")
Organallokation
erfiillten. ~Wir
denken,” sagte Dr. Takada in einem
Interview mit medscape, ,dass es
moglich ist, die MK auszuweiten,
weil die Patienten keine Alternati-
ve haben.”

Die Japaner untersuchten an der Uni-
versitatsklinik Kyoto zwischen Februar
1999 und September 2004 zusammen
114 Patienten, die eine Lebertransplan-
tation nach Lebendspende erhielten.
Davon entsprachen 48 nicht den MK.
Im Mittel wurde ihr Verlauf 33 Mona-
te nach Transplantation verfolgt, 60%
der Patienten mit der schlechten Aus-
gangssituation Uberlebten in dieser
Zeit. Bei den Patienten, welche den
MK entsprachen, waren es nur wenig
mehr: 66%. Die Studie zeigte, dass Pa-
tienten mit bis zu 9 Einzeltumoren, die
nicht gréBer als 5 cm waren, mit gu-
ten Uberlebensraten rechnen konnten,

~Milano- Die Jahrestagung der Internationalen Lebertransplantations-
fiir gesellschaft fand im Westin Plaza Hotel in Los Angeles, USA,
statt. Foto: Westin Hotels

wahrend die Patienten mit mehr als 10
Tumoren und GroBe tber 5 cm schlech-
tere Aussichten hatten. Die Patienten,
bei denen die MK erflillt waren, hatten
allerdings nur das halbe Risiko, nach
der Transplantation wieder an Krebs zu
erkranken. Bei 32 % trat in der Beob-
achtungszeit die Krankheit wieder auf.
Das bedeutet aber auch, dass 68% tu-
morfrei blieben.

In der Abwagung werten die Japa-
ner die zusatzliche Lebenszeit hoch.
.Wenn Patient und Spender das Risiko
gut verstehen und sie unbedingt ein
Transplantat wollen, kédnnen wir nicht
nein sagen”, erklarte Dr. Takada. Aus-
geschlossen sind allerdings auch in Ja-
pan Patienten, bei denen bereits Krebs
auBerhalb der Leber vorliegt.

Ulrich Kraus
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W Transplantationsgesetz - Organspende

Organspende: Welche Ziele verfolgt die Selbsthilfe Le-
bertransplantierter?

Zur Mitgliederversammlung 2005 lag ein Antrag vor, die Selbsthilfe solle sich aktiv und umfassend fiir die ge-
setzliche Einfiihrung der Widerspruchslosung einsetzen. Weil die Zeit fiir eine eingehende Diskussion nicht aus-
reichte, wurde eine auBBerordenticihe Mitgliederversammlung angesetzt, die am 11. Juni in Heidelberg stattfand.
Im Folgenden drucken wir eine Zusammenfassung der beiden Impulsreferate ab, mit denen dort in das Thema
eingefiihrt wurde. Danach finden Sie das Protkoll der Versammlung.

Organspendesituation in Deutschland

und mogliche Abhilfe

Vortrag von Frau Dr. med. Monika
Schmid.

Die Erfolge der Transplantationsmedizin
in den letzten Jahren sind standig gro-
Ber geworden. Die Organspendezahlen
haben sich dagegen in der jlingsten
Vergangenheit kaum verdndert. Leichte
Zuwachse bei Nieren sind eher auf die
Lebendspende zurlckzufthren.

Innerhalb Deutschlands gibt es groBe
Unterschiede bei Organspendeaufkom-
men. An der Spitze liegt Mecklenburg-
Vorpommern. 2004 gibt es einen leich-
ten Trend aufwarts.

Probleme
Die Regelungen des Transplantations-
gesetzes (TPG) sind nach Ansicht der
DSO eine ausreichende
Arbeitsgrundlage.  Zu
Fehlern im Gesetz wies
die Referentin nur dar-
auf hin, dass das TPG
Spendermeldungen
falsch regelt. Nach dem ['* s

Gesetz mussten diese &
vom  Spenderkranken- :
haus an das Transplan-
tationszentrum und von
dort an die DSO gemel-
det werden. In der Pra-

Bei Kliniken der Zentralversorgung sind
es immerhin 30%, die am Organspen-
desystem nicht mitwirken. Wirde jedes
Krankenhaus jahrlich nur einen Spen-
der melden, hatten wir 1.200 Spender
mehr pro Jahr.

Griinde fiir die Nichtbeteiligung

In den Kliniken selbst besteht auf den
Intensivstationen hoher Fortbildungs-
bedarf. Das OP-Personal muss motiviert
werden.

Nicht in allen Bundeslandern sind Trans-
plantationsbeauftragte vorgeschrieben.
Daher haben nicht alle Kliniken Beauf-

tragte.

Die Aufgaben des Transplantations-
beauftragten sind teilweise nicht klar
genug gefasst. Durch die hohe Ar-
beitsdichte im Krankenhaus reicht die

bei denen aufgrund schwerer Hirnscha-
digungen keine erfolgreiche Behand-
lung mehr moglich ist, die Behandlung
eingestellt, ohne dass die Mdglichkeit
einer Hirntoddiagnostik und Organ-
spende geprUft wird. Die Intensivthera-
pie muss jedoch flr eine Organspende
auf hohem Niveau fortgesetzt werden,
damit die transplantierbaren Organe
nicht geschadigt werden.

Realisierungsgrad der Organspende
Der Anteil der realisierten Organspen-
den (Leber / Pankreas) konnte in den
letzten 5 Jahren erhoht werden (Region
Mitte 57,6% 2001 auf 81,2% 2004).
Es werden auch mehr sog. marginale
Organe (leicht vorgeschadigte Organe)
verwendet, um Patienten mit hepato-
zelluldrem Karzinom zu transplantie-
ren, die sonst kein Organ
bekommen koénnten. Die-
se Patienten haben keine
Funktionseinschrankung
der Leber vor Transplanta-
tion, sodass sie mit grenz-

wertigen Organen besser
d zurecht kommen. Dies ist
w#l cin Grund fUr den Rlck-
AN gang der Lebendspenden
bei Lebern.

Angehdrige

xis hat sich bereits der Die auBerordentliche Mitgliederversammiung fand in der Klinik im Ein weiterer begrenzender

direkte Weg eingebUr-
gert.

Die eigentlichen Probleme liegen in der
Umsetzung. Deutschlandweit melden
nur ca. 40% der Krankenhauser Organ-
spender. Nicht einmal Krankenhduser
der Maximalversorgung beteiligen sich
in der gesamten Republik durchgehend.

Neuenheimer Feld in Heidelberg statt. Foto: Privat.

Kapazitat oft nicht aus. Haufig fehlt
auch die Rickendeckung durch die Kli-
nikleitung. Daher ist es notwendig, mit
strikten und klar formulierten Landes-
ausfihrungsgesetzen die Rahmenbe-
dingungen zu verbessern.

An vielen Kliniken wird bei Patienten,

Faktor far Organspende
ist die Ablehnung durch
den Spender bzw. seine Angehorigen.
Die Zustimmung liegt statistisch bei ca.
60%. Es gibt aber eine hohe Dunkel-
ziffer. Wahrscheinlich erfolgt daher in
mehr als der Halfte der Falle eine Ab-
lehnung. Der Anteil der Félle, in denen
die Ablehnung erfolgte, weil weder
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ein Spenderausweis vorlag noch Ange- Zusammenfassung
horige erreichbar waren, ist dabei ver- Keine Probleme ma- Dot iand
schwindend. Ein Problem ist hingegen, chen der DSO die Beteiligung der Krankenhduser (gesam)
dass die Angehorigen in 80% der Falle rechtlichen Vorgaben.
den Willen des Verstorbenen zu Organ- Das TPG st ausrei- 60
spende nicht kennen. chend, es regelt hin-

reichend  strukturelle  *°
Besondere Bedeutung hat hier das An-  Vorgaben und Verant- 4 _‘/—’/\_’
gehorigengesprach. Hier ist es wichtig, wortlichkeiten. Die Or-
den Angehorigen gentigend Zeit zu ganisationsstrukturen 3
lassen, wenn sie mit der Todesnachricht  sind etabliert, die Kos-  ,,
konfrontiert sind. Man darf die Ange- ten der Organentnah-
horigen auch nach der Organspende me sind gedeckt. 10
nicht alleine lassen, sondern muss sie
nachtraglich  betreuen. Gleichzeitig Notwendig ist es, die 1930 1330 1397 1581912009 20012002 2003 z@:snctos

liegt hier das gréBte Problem fir das
Intensivmedizinische Personal. Fur die-
ses ist die Konfrontation mit der Trauer
der Angehorigen und die Angst, durch
die Frage nach der Organspende de-
ren Leid zu vergréBern, eine besonders
groBe Belastung. 2/3 der Angehdrigen
meinen allerdings nicht, dass ihre Trau-
er vergroBert wurde. 1/3 meint, dass
sie sogar erleichtert wurde. Weit Uber
90% bereuen ihre Organspendeent-
scheidung nicht.

Die Angehorigen kénnen viel Entlastung
erfahren, wenn eine Erklarung des Ver-
storbenen zur Organspende vorhanden
ist. Besondere Bedeutung hat daher die
Aufklarung der Bevolkerung.

Informationsdefizite

und Vorbehalte aus Die Beteiligung der Krankenhduser an der Organspende

der Vergangenheit in
den Kliniken abzubau-
en, die Angehorigenbetreuung zu ver-
bessern. Auch die Spendererkennung in
den Kliniken muss verbessert werden:
Wie stellt man fest, wer als Organspen-
der in Frage kommt? Besonders wich-
tig ist, dass die Landesregierungen Or-
ganspende konsequenter unterstitzen
mussen. SchlieBlich ist eine intensive
und kontinuierliche Offentlichkeitsar-
beit nétig.

Ein konsequentes Qualitdtsmanage-
ment, das derzeit von der DSO erarbei-
tet wird soll zudem sicherstellen, dass

ist nach wie vor viel zu gering. Grafik: DSO.

die Grinde mangelnder Organspende-
Realisierungen erkannt werden, so dass
zielgerichtet gegengesteuert werden
kann.

Nach Meinung der DSO ist eine No-
vellierung des TPG nicht notwendig,
sie wirde eher zu offentlicher Verunsi-
cherung fuhren. Diese ware besonders
schadlich. Esist vielmehr nétig, dass alle
Beteiligten weiter und starker intensive
Uberzeugungsarbeit leisten.

Einstellung der Menschen zum Thema Organspende

Vortrag von Frau Dr. med. Gertrud
Greif-Higer

Organspende und Transplantation kén-
nen nicht voneinander getrennt wer-
den. Jegliche &ffentlichen Negativmel-
dungen Uber Transplantation wirken
sich sofort auf die Organspende aus.

Organspende - nein danke?

Wenn einerseits Studien ergeben, dass
85% der Menschen fur Organspen-
de sind, andererseits dieses Thema in
den Schulen und in der Offentlichkeit
nicht auftaucht, spricht dies dafur, dass
viele unbewusste Anteile Auswirkung
auf die Meinung der Menschen haben.
Man muss sich dartber im Klaren sein,
dass die Einstellung der Menschen zu
diesem Thema nicht nur von Vernuft-
grinden gepragt wird:

¢ Nach ihren Bedenken gegenUber
Organspende befragt, duBerten Me-
dizinstudenten vor allem Zweifel am
Sinn der Organspende und den Er-
folgsaussichten der Transplantation
sowie Furcht vor Missbrauch.

e Bestimmte Organe wollen mehr
Menschen von der Organspende
ausnehmen (Hornhaut, Herz!). Jeder
Mensch ist mit seinen Organen als
Lebender verbunden und will auch
far die Zeit nach dem Tod Kontrolle
behalten.

e Fast 90% sowohl der Fachleute als
auch der Laien halten Transplantation
fUr ein wirksames Heilverfahren. Al-
lerdings gibt es eine Diskrepanz zwi-
schen der Einschatzung des Risikos,
eine Transplantation zu bendtigen
(wird als verschwindend betrachtet)
und Organspender zu werden (wird
als hoch eingeschatzt)

Damit kénnte folgender Befund zu-
sammenhangen: In der Bevdlkerung
sind 41% flr eine enge Zustim-
mungslésung, 26% fur die erweiter-
te Zustimmungslésung und 30% fir
die Widerspruchslésung.

e Beim medizinischen Personal wei-
sen Untersuchungen auf spezifische
Informationsdefizite hin. Das Thema
Tod ist fur die meisten nicht bearbei-
tet. Viele halten Transplantation fur
ein problematisches Heilverfahren,
weil sie nur die Problemfalle sehen.

Was ist Transplantation?
Organtransplantation ist Extremmedi-
zin:
® Die Heilung eines Menschen liegt
im Korper eines anderen. Die Trans-
plantation erfordert einen Bruch des
K&rperbildes: Wir empfinden uns als
Einheit, die aufgebrochen werden
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muss, um das fremde Organ aufzu-
nehmen. Die Rettung des Lebens ist
gleichzeitig auch eine Gefahrdung
des Lebens.

e Transplantation ist immer noch
keine Routinemedizin, selbst wenn
sie technisch schon gut beherrscht
werden kann. Es kann immer etwas
schief gehen, weil man stets an den
Grenzen der Medizin arbeitet.

® Die Folgen der Organtransplanta-
tion und ihre Behandlung sind eine
ganz eigene Medizin, die Patienten
und Arzte in besonderer Weise ver-
bindet.

Organtransplantation erzeugt Hoff-
nung und Grausamkeiten

* Bej Patienten und Angehérigen wird
die Hoffnung erzeugt, dass technisch
alles machbar ist, was aber nicht der
Fall ist:. Auch mit Transplantationen
gibt es keine Unsterblichkeit!

e Leben und Tod hangen von Alloka-
tionsrichtlinien ab. BeschlUsse eines
Gremiums kénnen entscheiden, ob
ich lebe oder sterbe.

Transplantation ist ein Markt
Organtransplantation und Organspen-
de folgen heute den Mechanismen ei-
nes begrenzten Marktes. Es geht um
Angebot und Nachfrage, Organhandel,
Konkurrenz.

e Es entwickelt sich eine ei-
gene  Sprache: ,organ harves-
ting”=0rganernte, Organspende.

® Es gibt einen wachsenden Bedarf fir
Organe.

* Menschen entwickeln die Vorstel-
lung des Rechts auf ein Organ.

¢ 3 !

Organtransplantation wirkt auf die Ge-
sellschaft:

Die Moglichkeit von Organspende und
Transplantation sprengt Tabus, verdn-
dert das Menschenbild und die Einstel-
lung zu Sterben und Leben.

Transplantation ist ein langer Prozess.
Das Warten auf der Warteliste ist ein
langer und oft grausamer Verlauf. Nach
der Transplantation ist eine Langzeitbe-
handlung erforderlich.

Wo steht die Gesellschaft?

Was erscheint uniiberwindbar?
Transplantation und Organspende ver-
andern die gesellschaftliche Einstellung
zur Integritdt und zum Besitz des Kor-
pers und zu gesellschaftlichen Pflich-
ten:

e Erfordert die Solidaritat der Gesell-
schaft gegentber, Organspender zu
sein - bis hin zur Extremvariante der
Sozialpflichtigkeit der Organspen-
de?

e ist der Tod auf der Warteliste ein
Systemversagen, eine unterlassene
Hilfeleistung?

e |st ein Organspender Leistungser-
bringer im Gesundheitswesen?

e Tabus werden verletzt: Die Unver-
letzbarkeit des Korpers wird in Fra-
ge gestellt. Die Einheit des Korpers
wird aufgebrochen. Die Endlichkeit
des Lebens wird verleugnet.

* \Wem gehdrt der Hirntote? Wer darf
Uber ihn verfigen?

¢ Kann Organspende ein rechtlich ein-
klagbarer Anspruch sein?

Die Moglichkeiten von Organtrans-

5 plantation und
Organspende
verdndern  die
Menschen: Sind
Nicht-Spender
& gesellschaftli-
che  Versager?
Warum werden
Spender  nicht
besonders  ge-
wairdigt?  Wa-
e rum  kann ein
Mensch seinen
Korper verkau-
fen, aber nicht
seine Organe?

Was bewegt die Menschen beim Thema Organspende? Sie rea-
gieren widersprtichlich und oft emotional. Das Thema macht vie- Ein Mensch, der
len Angst, weil sie Gber ihren eigenen Tod nachdenken missen. eine Transplan-

tation hinter sich hat, ist nicht mehr der
Gleiche. Wer einer Organspende bei ei-
nem Angehdrigen zugestimmt hat, ist
nicht mehr der Gleiche.

Organspende verandert den Begriff
von Sterben und Tod. Wie tot muss ein
Mensch sein? Wie anders verlduft das
Sterben bei einem Organspender? Ist
die Totenruhe Ritual oder erforderlicher
Vorgang, der zerstort wird? Ist der Hirn-
tote tot? Wird sein Leiden verlangert?

All diese Fragen sind fir die Menschen
unbeantwortet.

Die Folgen sind Unbehagen und Angst,
Misstrauen in die moderne Medizin.
Viele Menschen versuchen zu verleug-
nen, dass sie selbst von diesem Thema
betroffen sind. Sie wehren die Beschaf-
tigung mit dem Thema ab. Sie entwi-
ckeln eine feindliche Haltung gegen
Organspende. Gegen Angst hilft kein
Marketing.

Lésungsansatze

Ethiker halten nur enge Zustimmungs-
|6sung oder Widerspruchslésung fir
akzeptabel. Die erweiterte Zustim-
mungslésung ist ein politischer Kom-
pPromiss.

Die Deklaration des maBgeblichen Wil-
lens des Verstorbenen ist illusorisch. In
der Regel entscheiden die Verwandten
gegen den Willen des Verstorbenen.

Psychologisch sind die Varianten sehr
unterschiedlich: Bei der Zustimmungs-
|6sung stellt Nicht-Spende, bei der Wi-
derspruchslésung Spende den Normal-
fall dar. Die Widerspruchlésung wird
aber von vielen als Zwang empfunden.
Dabei spielt auch die Scham, sich offen
fir seine Ablehnung auszusprechen,
eine Rolle. Konfrontiert man mit dem
Thema, reagieren viele, die sich nicht
damit beschaftigt haben, mit Aggres-
sion.

Das Aufbrechen der Diskussion in Rich-
tung Widerspruchslésung birgt daher
das Risiko, dass Druck in Richtung enge
Zustimmungslésung entsteht.

Ulrich Kraus
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Protokoll der auBBerordentlichen
Mitgliederversammliung am 11. Juni 2005

Anwesend: 44 stimmberechtigte Mit-
glieder.

TOP 1: Genehmigung der Tagesord-
nung

TOP 2: Organspende - Positionie-
rung der Selbsthilfe

2.1 Fachvortrage

Frau Dr. Schmid (DSO Mitte) referierte
Uber den derzeitigen Stand der Organ-
spende und die Probleme bei der Re-
alisierung der Organspenden. Frau Dr.
Greif-Higer sprach psychologische Fra-
gen der Organspende und Transplanta-
tion an. Eine schriftliche Zusammenfas-
sung der Referate wird den Mitgliedern
zugesandt.

2.2 Diskussion und Beschlussfas-
sung zum Antrag von Herrn Beif3-
wanger

Herr BeiBwanger hatte folgenden An-
trag gestellt:

.Die Selbsthilfe Lebertransplantierter
e. V. fordert zur Verminderung des
Organmangels die gesetzliche Einfiih-
rung der Widerspruchsregelung. Der
Vorstand wird beauftragt, sich aktiv
und umfassend fir die Einflihrung der
Widerspruchslésung und weitere Ma3-
nahmen zur Reduktion des Organman-
gels einzusetzen.”

Herr Linder sprach sich sehr stark fur
diesen Antrag aus. In der Diskussion
wurden als Argumente unter anderem
angeflhrt, dass nur die Widerspruchlo-
sung dazu fuhre, dass im Versterbens-
fall die Organspende zum ,Normalfall”
werde, die Nichtspende hingegen zur
Ausnahme. In den Landern mit Wi-
derspruchslésung gebe es viel hohere
Spendezahlen. Gerade diejenigen un-
ter uns, die das Glick gehabt hatten,
ein Organ zu erhalten, hatten eine Ver-
pflichtung, sich ganz besonders fiir die-
jenigen stark zu machen, die noch eine
Transplantation bendtigten. Zudem be-
stehe flr jeden Transplantierten auch
das Risiko, eines Tages eine Re-Trans-
plantation zu brauchen. Dagegen wur-
de vor allem eingewandt, dass momen-
tan ein kompromissloses Eintreten far

die Widerspruchslésung politisch kaum
Aussicht auf Erfolg habe. Zudem mus-
se man befirchten, dass die Diskussion
darlber eine Abwehrreaktion in der
Bevolkerung hervorrufen werde. Die
Menschen wirden das Gefuhl bekom-
men, zu etwas gezwungen zu werden.
Zudem werde die Widerspruchsléung
z.B. im Beispielsland Spanien in der Pra-
Xis wie eine erweiterte Zustimmungslo-
sung gehandhabt: Ohne Einverstandnis
der Angehdrigen wirden keine Organe
entnommen. Es wurde dann klar, dass
die Widerspruchslésung nicht in der im
Antrag ausgedrickten unbedingten-
Form gefordert werden sollte. Zunachst
sollten die von Frau Dr. Schmid ange-
sprochenen Problempunkte abgearbei-
tet werden. Die Widerspruchslésung
sollte dann hintangestellt werden.
Eine starke Forderung nach der Wi-
derspruchslésung wirde derzeit eher
nachteilige Auswirkungen haben.
Josef Theiss hat auch ausdrtcklich dar-
auf hingewiesen, dass die Aufklarung
starker betrieben werden muss. Wir
sollten uns daher politisch dafir einset-
zen, dass auch die Aufklarung forciert
wird.

Weiterhin muss darauf hingewirkt wer-
den, dass die Arzte besser eingebun-
den werden (auch bereits in der Aus-
bildung).

Abstimmung:

Antrag von Hr. BeiBwanger (siehe An-
lage 1)

Antrag wurde bei 7 Zustimmungen, 3
Enthaltungen und 34 Nein-Stimmen
abgelehnt.

Jutta Vierneusel stellte folgenden An-
trag:

1. Ich beantrage, dass der Vierband sich
flir MaBBnahmen zur Verminderung des
Organmangels auf der Basis des beste-
henden Transplantationsgesetzes ver-
starkt einsetzt. Dies in Zusammenarbeit
mit den Partnerverbdnden (Dialysever-
band und BDO).

Dieser Antrag wurde einstimmig ange-
nommen.

2. Insbesondere sind dies: Meldezahl
der Kliniken, Verbesserung der Offent-
lichkeitsarbeit in Bezug auf Aufkldrung
Uber Organspende, Information an
Schulen.

Dieser Zusatz wurde mit bei einer Zu-
stimmung abgelehnt. Es wurde einge-
wandt, die Punkte seien alle richtig, der
Verein solle sich aber nicht von vorne
herein auf Einzelaspekte beschranken.

Weitere Antrdge von Herrn BeiBwan-
ger (Anlage 2)
Herr BeiBwanger hatte weiterhin bean-
tragt:
. 1. Die AuBenwirkung und die Of-
fentlichkeitsarbeit unseres Vereins und
sein Einsatz fir die Widerspruchslésung
muss signifikant verbessert werden.
2. Dazu ist ein aktives Bekenntnis je-
des Vorstandsmitglieds unseres Vereins
zur Widerspruchslésung erforderlich.
3. Der Vorstand wird beauftragt,
einen Kongress unter dem Thema
LFur die rasche Einfihrung der Wider-
spruchslésung” zu  organisieren und
die Partnerorganisationen des Vereins
als Mitveranstalter einzuladen.”

Der erste Antrag wurde im Hinblick auf
den obigen Beschluss bei zwei Zustim-
mungen und sechs Enthaltungen abge-
lehnt.

Der zweite Antrag wurde von Herrn
Linder im Auftrag von Herrn BeiBwan-
ger zurlickgezogen.

Der dritte Antrag wurde bei zwei Ent-
haltungen abgelehnt.

TOP 3

3.1 Antrag Herr Schmidle zur Na-
mensanderung des Vereins

Herr Schmidle hat beantragt den Verein
wie folgt umzubenennen:

Selbsthilfe Lebertransplantierter und
Wartepatienten Deutschland e.V.

In der Diskussion Uberwog die Ansicht,
der bisherige Name habe sich bewahrt.
Natdrlich beziehe sich die Arbeit des
Vereins auch auf Wartepatienten und
Angehorige, die Lebertransplantation
sei jedoch der zentrale Gesichtspunkt
und somit im Namen erfasst. Die bis-
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herige Resonanz des Vereins spreche
eher daflr, dass der Name nicht ab-
schreckend wirke. Der Anderungsvor-
schlag wurde bei zwei Zustimmungen
abgelehnt.

3.2 Antrag des Vorstandes zur Bei-
tragsermaBigung fiir Jugendliche,
Azubis und Studenten

Der Jahresbeitrag fiir Jugendliche unter

Organspende: Was

Die Fachvortrage und die anschlie-
Bende Diskussion im Rahmen der
auBerordentlichen  Mitgliederver-
sammlung am 11.6.2005 dienten
der Positionsbestimmung. Nun ist
es notig, die Arbeit des Vereins und
des Vorstandes daran auszurichten,
was dort besprochen wurde. Dieser
Beitrag schildert die vom Vorstand
derzeit geplanten Schwerpunkte
im Bereich Transplantationsgesetz/
Organspende und nennt nochmals
die wichtigsten Argumente, die ge-
gen eine vorrangige Forderung der
Widerspruchslésung sprechen.

1. Die  Selbsthilfe Lebertrans-
plantierter Deutschland e.V. setzt sich
weiterhin engagiert und in groBem
Umfang fir die Umsetzung des TPG in
den Landern und auf Bundesebene ein.
Wo dies mdg- ..
lich und sinn- "
voll ist, in Zu-
sammenarbeit
mit  anderen
Patientenor-
ganisationen, |
Institutionen [
und  Gremien. |
Zusatzlich  zu
den bestehen-

18, Schller, Studenten und Auszubil-
dende soll auf € 20,-- festgesetzt wer-
den.

Der Antrag wurde einstimmig ange-
nommen.

Antrag von Herrn Schmidt:

Kinder bis 14 Jahren sind beitragsfrei.
Der Antrag wurde bei 16 Zustimmun-
gen, 10 Gegenstimmen und 7 Enthal-

ist zu tun?

rangig mit Planung und Durchfiihrung
dieser Aktivitaten befasst.

Wir fordern und setzen uns in besonde-
rem MabBe ein fur:

e Flachendeckende, kontinuierliche
Aufklarungsarbeit in  der Bevol-
kerung nach §2 des TPG der dort
genannten Behorden und Stellen.
Aufnahme des Themas in den Unter-
richt der weiterfihrenden Schulen,
Lehrerfortbildungen und Lehrplane.
Wir unterstltzen diese MaBnahmen
im Rahmen unserer Moglichkeiten
durch eigene Aufklarungsaktionen,
Mitarbeit in entsprechenden Gremi-
en und Kontakten zu Politikern und
Ministerien.

e Die flachendeckende, moglichst
gesetzlich verankerte, Einsetzung
von Transplantationsbeauftragten in
Kliniken mit Intensivstation in allen

= Bundeslandern
| und  effektive
Programme,
um die Mo-

tivation des
medizinischen
Personals  zur
Beteiligung an
der  Spender-
meldung Zu
steigern  und

den  Arbeits- somit die An-
gruppen, in Infosténde zur Organspende sind nur ein Beitrag zahl der sich
denen Schwer- zur Aufklédrung der Bevélkerung. Hier muss mehr beteiligenden
punktthemen geschehen. Foto: Privat. Kliniken  von
intensiv. bear- derzeit nur
beitet werden sollen, wurde nun ein ca.40% deutlich anzuheben.

neuer Arbeitskreis Transplantationsge- Betreuungsangebote fur Spen-

setz und Organspende gegriindet (z.
Zt. Henry Kuhner, Josef Theiss, Egbert
Trowe und Jutta Riemer), der sich vor-

derangehorige, damit deren Ent-
scheidung zur Organentnahme auch
lange nach der Spende stabil positiv

tungen angenommen.

Somit gilt:

Kinder bis 14 Jahren sind beitragsfrei.
Fur Jugendliche unter 18 Jahren sowie
Schiler, Studenten und Auszubildende
wird ein verminderter Jahresbeitrag von
€ 20,00 fallig.

TOP 4 Sonstiges
Gerhard Heigoldt

ist und so auch von Seiten der Spen-
derangehorigen eine positive Multi-
plikation stattfindet.

2. Der Versuch einer raschen Einfuh-
rung der Widerspruchslésung als pri-
mare MaBnahme um den Organmangel
zu mindern bzw. zu beheben, scheint
derzeit wenig Erfolg versprechend und
eher kontraproduktiv. Der Vorstand
wird aber die politische Lage beob-
achten und sich entsprechend fur die
Widerspruchslésung einsetzen, wenn
deren Einfuhrung Erfolg versprechend
angegangen werden kann. Grinde:

e Der Organmangel ist vor allen Din-
gen auf strukturelle Defizite in den
Krankenhdusern  zurlckzufihren.
Eine Widerspruchslésung wirde hier
nichts zum Positiven andern.

e Ein weiterer Grund liegt in der ho-
hen Ablehnungsrate der Angehori-
gen. Im Angehdrigengesprach wird
immer ein Konsens mit der Familie
gesucht. Es ist nicht zu erwarten,
dass die Anzahl der Uber den Willen
des Verstorbenen informierten An-
gehorigen durch die Einfuhrung der
Widerspruchslésung erhéht — wird.
In Landern mit Widerspruchslésung
wird diese de facto gehandhabt, wie
die erweiterte Zustimmungsldsung.

® Die Bevolkerung muss den gesamt-
gesellschaftlichen  Charakter des
Themas Transplantation und Organ-
spende Uber intensive Offentlich-
keitsarbeit akzeptieren. Eine brachi-
ale Lésung kénnte hier Gegendruck
in Form von vielen Widersprichen
erzeugen.

e Das langjahrige Vorhandensein der
Widerspruchslésung mit Akzeptanz
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in der Bevolkerung ware den Spen-
dermeldungen sicher zutraglich.
Eine jetzige Wiederaufnahme der
Gesetzesdiskussion, so ist zu erwar-
ten, wird unweigerlich die Hirntod-
diskussion neu in Gang setzen und
nicht nur ,Antiorganspendeorga-
nisationen” werden dieses Podium
nutzen, Verunsicherung schaffen
und wahrscheinlich massiv , Wider-

spruchsausweise” vertreiben, womit
Negativwerbung Auftrieb erhalten
wirde. Die Organspendezahlen
kdnnten sich dadurch eher negativ
entwickeln.

¢ Die gemeinsame Veranstaltung der
Patientenverbande, mit Unterstut-
zung der DSO und der Initiative OSP
Rheinland-Pfalz am Tag der Organ-
spende hat eine sehr umfangreiche,

gute Presseresonanz erfahren. Der
Hauptgrund dafdr ist in den klaren
Worten des Herrn Kardinal Lehmann
pro Organspende zu sehen. Wir wis-
sen, dass sowohl die Kirchen, als
auch viele Ethiker mit einer Wider-
spruchslésung nicht konform gehen
warden. Starke Mitstreiter wirden
dem Organspendegedanken verlo-
ren gehen.

Zweiter Anlauf zur gesetzlichen Verankerung
von Transplantationsbeauftragten

Selbsthilfe  Lebertransplantierter
nimmt Stellung zum Gesetzent-
wurf der Landesregierung Baden-
Wiirttemberg

Schon im Jahr 2003 lag, vorberei-
tet durch den damaligen Sozialmi-
nister Repnik, ein Gesetzentwurf
vor. Trotz vielfaltiger Aktivitdten
pro Ausfiihrungsgesetz — auch von
Seiten unseres Verbandes - wurde
dieser damals schon im Kabinett
der Landesregierung gestoppt. Er-
schreckend, wenn man bedenkt,
dass Baden-Wiirttemberg zu den
Schlusslichtern in Sachen Organ-
spende gehort.

Andreas Renner, der neue Mann im So-
zialministerium, startete nun in der neu
aufgestellten Landesregierung mit Mi-
nisterprasident Ottinger an der Spitze,
einen neuen Versuch.

Das Gesetz konkretisiert die schon im
Bundesgesetz (TPG) 1997 festgelegte
Pflicht der Krankenhaduser mit Inten-
sivtherapiebetten zur Meldung eines
jeden potenziellen  Organspenders.
Diese Krankenhdauser sollen zur Bestel-
lung mindestens eines Transplantati-
onsbeauftragten verpflichtete werden.
Die Beauftragten handeln unabhéan-
gig, sind also intern keiner Weisung
unterworfen. Sie gewahrleisten die
Zuordnung von Verantwortlichkeiten
und Handlungsablaufen im Falle der
Organspende und stellen die notwen-
dige krankenhausbezogene Aufkla-
rungs- und Offentlichkeitsarbeit sicher.
Organspende ist ein Teil der Kranken-
versorgung. Genau dort sind auch die
entstehenden Kosten zuzurechnen und
gemaB TPG (§11) durch die Kranken-

kassen abzudecken.

Die Selbsthilfe Lebertransplantierter
hatte Gelegenheit sich im Anhérungs-
verfahren einzubringen. Wir haben
nachfolgend abgedruckte Stellung-
nahme eingereicht, der sich auch die
Dialysepatienten Baden-Wurttemberg
e.V. und Herztransplantation Stdwest
angeschlossen haben.

10. September 2005

Stellungnahme zum Gesetzent-
wurf: Gesetz zur Anderung des
Landeskrankenhausgesetzes (Ein-
fiihrung von Transplantationsbe-
auftragten)

Sehr geehrter Herr Minister Renner,
Wir begriBen es von Patientenseite
sehr, dass in Baden-Wiirttemberg das
Vorhaben Transplantationsbeauftrag-
te in den Krankenhdusern per gesetz-
licher Regelung einzufiihren wieder-
um aufgegriffen wird.

Fir die Zusendung des Gesetzent-
wurfes und Einbindung in das Anhé-
rungsverfahren bedanken wir uns und
nehmen nachfolgend Stellung.

Allgemein: Die Anbindung an das
Landeskrankenhausgesetz empfinden
wir als nicht ausreichend. So kann der
Entwurf keine Konkretisierung der
im §2, TPG vorgeschriebenen Autkla-
rungspflicht der Bevélkerung seitens
des Landes beinhalten. Hier ist unse-
rer Meinung nach die Nennung der
definitiv zur Aufkldrung verpflichteten
Stellen per Gesetz wichtig. Im Falle
der Anbindung an das Landeskran-
kenhausgesetz bitten wir Sie die fur

Beachten Sie zu diesem Thema
auch den Pressespiegel (S. 16)!

die Aufklarung zustdndigen Stellen
anderweitig festzuschreiben.

Begriindung: Der derzeit in Baden-
Wiirttemberg — trotz leichtem Anstei-
gen der Organspendezahlen im ersten
Halbjahr 2005 - in besonderem MaBe
herrschende Organmangel hat neben
der ungeniigenden Meldeaktivitst
der Krankenhduser weitere Ursachen.
Eine davon ist die hohe Ablehnungsra-
te durch die Angehdrigen. Ziel muss
es sein, dass bei hirntot Verstorbenen
(und damit bei einem hohen Prozent-
satz der Bevélkerung) der persénliche
Wille im Hinblick auf die Organspende
bekannt ist und somit nicht die Ange-
hérigen in einer an sich schon hoch
belasteten Situation diesen vermuten
mdssen. Diese Unsicherheit mindet
allzu oft in Ablehnung seitens der An-
gehdrigen.

Hierzu bedarf es unterstiitzender
MaBnahmen und Aktionen und eine
gesicherte Prdsenz des Organspen-
deausweises und entsprechender In-
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formationen an definierten Stellen
im Land. Hier muss aber Klarheit ge-
schaffen werden, welche Stellen im
Land hierfiir verantwortlich sind. Im
Bayerischen Ausfiihrungsgesetz sind
hier zum Beispiel genannt: Behdrden
des Gesundheitsdienstes, Krankenkas-
sen (auch private, wie auch schon im
§2TPG), die Landesdrztekammer, die
Krankenhduser, Transplantationskoor-
dinatoren und Transplantationsbeauf-
tragte. Auch im rheinland-pfélzischen
Gesetz finden sich diese Konkretisie-
rungen mit zusétzlicher Nennung der
Krankenhausgesellschaft Rheinland-
Pfalz und der Landeszentrale fir Ge-
sundheitsférderung.

Zu §30b (1)

Dem Gesetzestext und der Begriin-
dung ist nicht zu entnehmen, in wel-
cher Form die Entscheidung Uber die
Befreiung von der Bestellung eines
Transplantationsbeauftragten getrof-
fen wird. Wir meinen es gilt zu verhin-
dern, dass gerade in den Héusern, die
bisher keine Spendermeldungen wei-
tergegeben haben, die aber eventuell
potenzielle Spender aufweisen, sich
in die Befreiung fliichten und so aus
der Statistik herausfallen. Wir haben
Interesse daran Né&heres hinsichtlich
der Antragsbescheidung zu erfahren,
bzw. formuliert im endgdltigen Ge-
setz zu lesen.

Zu §30b (4)

....€in uneingeschrdnktes Zugangs-
recht zu den Intensivstationen” Die-
ser Satz wdre unserer Meinung nach
zu ergénzen: ,...Zugangsrecht und
Akteneinsichtsrecht”

Begriindung: Um fir die tagliche Ar-
beit des Transplantationsbeauftrag-
ten nicht (ber Interpretationen der
Formulierungen ,Zugangsrecht” und
Lerforderliche Informationen” speku-
lieren zu mdssen, bringt die vorge-
schlagene Ergdnzung Klarheit.

Wir wiinschen uns im Namen der be-
troffenen Patienten, dass nach dem
gescheiterten Verfahren in 2003 jetzt
zeitnah ein Ausfihrungsgesetz zum
TPG verabschiedet wird und damit
verbunden die dringend notwendige
Steigerung der Spendermeldungen
und dann auch der realisierten Organ-
spenden zur Folge hat.

Jutta Riemer

Gesundheit

Hochste Zeit fur die Grippeimpfung

Nach einem langen,
schénen Frahherbst st
es da — das Schmuddel-
wetter. Die ,Erkaltun-
gen” und grippalen In-
fekte sorgen fur Husten,
Schnupfen,  Heiserkeit
und  manchmal auch
Fieber. Das alles ist nicht
gemeint mit der Grip-
pe (Influenza), gegen
die es einen Impfstoff
gibt. Diese verlduft sehr
viel heftiger mit plotzli-
chem starken Fieberan-
stieg und ist letzendlich
bedrohlicher. Das gilt
in  besonderem MaBe
far immungeschwachte
Personen. Dazu geho-
ren auch durch Leber-
erkrankung  immunge-
schwachte und naturlich
medikamentds immun-
supprimierte  Menschen
nach Transplantation.
Im Allgemeinen wird die
Impfung gegen Influenza
fur diesen Personenkreis
maoglichst frih im Herbst
empfohlen. Sprechen Sie
lhren Arzt an.

Mit dem Thema Grip-
pe und Impfung befasst
sich auch immer wieder
die Presse. Als gutes Bei-
spiel fur diese Bericht-
erstattung mag der ne-
benstehende Artikel aus
der ADAC Motorwelt
10/2005 dienen.

Jutta Riemer

Schutz gegen Vogelgrippe und Influenza

VIRUSINFEKTIONEN. Seit in
Asien die Vogelgrippe grassiert
und auch in Russland einzeine
Félle aufgktreten sind, flirchten
Reisende, sich in den betroffenen
Landern zu infizieren. Zugleich
herrscht die Angst, dass
die Epidemie auch in
Deutschland  ausbre-
chen oder sich sogar
global ausbreiten kdnn-
te. Die Vogelgrippe ist - |
gine mit der klassischen
Grippe (Influenza) eng
verwandte Viruskrank-
heit, die Vogel — dber-
wiegend Hilhner, Enten,
Géanse und Puten — befallt und in
seltenen Féllen bei engem Kon-
taktauch auf den Menschen tiber-
tragbar ist. motorwelt befragte
Professor Dr.med. Georg E. Vogel,
internist und international aner-
kannter Spezialist auf dem Gebiet
der Virus- und Grippeforschung
in Munchen.

motorwelt: Was hat Grippe mit
Vogelgrippe zu tun?

Prof.Vogel: Beide haben dhnliche
Erreger, ndmlich Influenza-Viren,
und gleiche Symptome: der ur-
pl6tzliche Beginn der Erkrankung,
hohes Figber und ein ausgeprag-
tes Krankheits- und Schwéche-
gefthl.

mw: Welche ist gefahrlicher?
Prof.Vogel: Betrachten wir die
Zahlen: Die Vogelgrippe forderte
in Asien bislang etwa 150 Todes-
opfer, doch allein in Deutschland
sterben jahrlich 7000 bis 15000
Menschen an Komplikationen in-
folge einer influenza: Lungenent-
zlindung, Herzerkrankungen, Hirn-
hautentziindung. Dies zeigt: Die
Vogelgrippe wurde von den Me-
dien hochstilisiert, die Influenza
wird nach wie vor geféhrlich un-
terschatzt.

mw: Wie schiitzt man sich vor
den Viren?

Prof. Vogel: Gegen die Influenza
empfehle ich zunéchst eine Grip-
peschutzimpfung. Nicht nur Risi-
kogruppen wie Kindern und alten
Menschen, sondern allen.

mw: Weshalb? Die Grippeschutz-

Virusforscher Prof.
Dr. med. G. E. Vogel

impfung ist ja nicht unumstritten.
Prof.Vogel: Um eine Epidemie zu
verhindern, missen maglichst
viele Menschen gegen das Virus
immunisiert werden. Nur wenn
wir individuell handein, kénnen
% wir die Ausbreitung
global stoppen. Ferner
rate ich bei Verdacht
auf Grippe zu einer an-
fiviralen Therapie.

mw: Was ist das?
Prof.Vogel: Dabei wird
mit einem Medikament
direkt am Virus ange-
setzt, Ein Virus kann nur
existieren, wenn es in
eing Wirtszelle eines Iebenden
Organismus eindringt. Dort ver-
mehrt es sich rasend schnell.
Dann will es die Wirtszelle spren-
gen, um sich weiter verbreiten zu
kénnen. Dies verhindert das Me-
dikament »Tamiflu«, ein sog. Neu-
raminidasehemmer mit demWirk-
stoff Oseltamivir. Auf diese Weise
wird die [nfektion sofort gestoppt.
mw: Gilt das nur flr die Influenza
oder auch fur die Vogelgrippe?
Prof.Vogel: Fiir beide.

mw: Was sollen Patienten mit
einer akuten Infektion beachten?
Prof.Vogel: Bei den ersten Symp-
tomen sofort zum Arzt gehen, ei-
nen Grippetest machen (gibt s
auch in der Apotheke, »Quick Vue
Influenza Test«) und sich antiviral
behandeln lassen. Das Medika-
ment sollte mdglichst innerhalb
von 48 Stunden nach Ausbruch
der Erkrankung verabreicht wer-
den. Und; Lassen Sie sich nicht
mit Antibiotika abspeisen!

mw: Was raten Sie Reisenden in
Risikogebiete zur Prophylaxe?
Prof.Vogel: Wer jetzt im Herbst
reist, sollte sich vorher gegen In-
fluenza impfen lassen, um auszu-
schlieBen, dass Vogelgrippe- und
Influenzaviren aufeinander treffen
kénnen. AuBerdem sollte er das
verschreibungspflichtige Medika-
ment »Tamiflu«mitnehmen. Wah-
rend der Reise Kontakt mit le-
bendem Geflligel vermeiden. Ge-
kochtes Geflligel und Eier knnen
unbedenklich verzehrt werden.
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Verein - Regionales
Rheinland-Pfalz-Tag 2005 in Bad Ems
Der diesjahrige Rheinland-Pfalz- unser Minis- \ e
Tag fand vom 10.-12.Juni 2005 in terprdsident ' -i
Bad Ems statt. Unter dem Motto Kurt Beck 0 ll___ !

~Gemeinsam - statt einsam” pra-
sentierten sich, u.a. an den 3 Tagen,
59 Selbsthilfegruppen als langste
~Selbsthilfemeile” von Rheinland-
Pfalz. Die Organisation iibernahm
wieder die KISS Mainz ,unter der
Leitung von Christiane Gerhardt.

39 Pavillions und eine Buhne, auf der
verschiedene Kdinstler und Gruppen
auftraten, um die Besucher und die
Standbetreiber zu unterhalten, wur-
den im Vorfeld auf dem Parkplatz im
Oranienweg aufgebaut. Unserer Kon-
taktgruppe hatte man einen sehr gu-
ten Platz zugewiesen, den wir mit der
Interessengemeinschaft Nierenkranker
und Nierentransplantierter Mittelrhein
teilten. Er war deshalb optimal, weil
uns die Besucher von zwei Seiten an-
sprechen konnten.

Am frihen Freitagnachmittag richtete
ich unseren Stand mit diversem Infoma-
terial ein. Die Er6ffnung der Selbsthilfe-
meile sollte gegen 16.00 Uhr erfolgen.
EinigermaBen pinktlich traf dann auch
die , Politprominenz” ein.

Die ersten GruBworte Uberbrachte die
rheinland-pfélzische  Gesundheitsmi-
nisterin Malu Dreyer. Sie wirdigte die
Selbsthilfearbeit der Ehrenamtlichen,
die eine wichtige Sdule unseres Ge-
sundheitssystems sei. Die Selbsthilfe
als Ausdruck burgerschaftlicher Eigen-
verantwortung, wirde heutzutage eine
hohe gesellschaftliche Anerkennung
genieBen. Deshalb wirde die rheinland-
pfélzische Landesregierung die Selbst-
hilfearbeit auch in Zukunft weiterhin
finanziell und strukturell unterstitzen.
Roswitha Beck, die Gattin des Minister-
prasidenten, schloB sich ihren Worten
an. Zusammen mit der Leiterin der KISS
Mainz, Frau Gerhardt, er6ffneten die 3
Damen die Selbsthilfemeile.

Inzwischen waren auch die Bundesge-
sundheitsministerin Ulla Schmidt und

eingetroffen. L~
Frau Schmidt &
dankte allen

Beteiligten s
und lobte :
ebenfalls die L
Selbsthilfear- !,
beit.  Nach- miss

dem sie uns L
viel Erfolg far
die nachsten
Tage wlnsch-
te, war sie
auch
wieder in ih-
rem Dienst-
wagen ent-
schwunden.

Auch Ministerprasident Kurt Beck wr-
digte in einer kurzen Ansprache das
Engagement der Ehrenamtlichen. An-
schlieBend informierte er sich an jedem
Stand und wechselte mit jedem ein
paar freundliche Worte.

Wir haben an diesen 3 Tagen sehr viel
Infomaterial ausgegeben und viele b-
liche Fragen zum Thema Organspende
beantwortet. Organspendeauswei-
se waren sehr gefragt, was uns riesig
freute.

Ein ansassiger Nephrologe, der Nie-
rentransplantierte  betreut,  stellte
uns freundlicherweise samstags- und
sonntagsnachmittags, seine Mitarbei-
terinnen zur Verflgung, die an den
Besuchern unseres Standes eine Blut-
druckmessung vornahmen.

Auch die allgemeine Stimmung am
Stand war sehr gut ; nur das Bihnen-
programm hatte etwas leiser sein kon-
nen, dann waren noch mehr gute Ge-
sprache zustande gekommen.

Sogar Petrus hatte sein Einsehen . Ob-
wohl er uns 6fters mal ein paar dunkle
Wolken vorbeischickte und auch ein

schon Auch Ministerprésident Beck besuchte unseren Informationsstand
beim Rheinland-Pfalz-Tag in Bad Ems. Foto: Privat.

kaltes Luftchen, blieb es trocken und
die Sonne lugte sogar ab und zu her-
vor.

Alles in allem war dies eine gelungene
Veranstaltung. Besonders mochte ich
mich noch einmal bei allen Helferinnen
und Helfern bedanken, fir die Mitbe-
treuung unseres Standes. Den Rhein-
land-Pfalz-Tag 2006 wird die Stadt
Speyer ausrichten.

Mariele H6hn

Wir trauern um unsere Ansprech-
partner

Marita Zielke
und
Hans Jiirgen Graf

die nach all den Jahren intensiven
Elnsatzes fur die Selbsthilfe Leber-
transplantierter Deutschland e.V.
im Sommer 2006 verstorben sind.
Wir erinnern uns voll Dankbarkeit
an ihre Hilfe und die gemeinsamen
Stunden.

Wir gedenken auch aller Mitglieder
unseres Vereins, die in den letzten
Monaten ihren Lebensweg beendet
haben.
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Regionaltreffen in Freiburg am 17. September 2005

Nach langer Pause trafen sich Mitglie-
der der Regionalgruppe Freiburg/Hoch-
rhein in Freiburg Hugstetten, zu der
Josef Theiss als kommissarischer An-
sprechpartner eingeladen hatte, damit
sich die Mitglieder wieder einmal sehen
und austauschen und nicht zuletzt Ak-
tuelles héren kénnen. Georg Hechtfi-
scher, ein neues Mitglied aus Freiburg
hatte dankenswerterweise die Orga-
nisation eines geeigneten Lokals mit
Nebenraum Uber-
nommen,  damit
man sich unge-
stért  unterhalten
und den Vortragen
zuhdren konnte.

Josef Theiss be- §
griiBte im Restau- I8
rant , GLEIS1” in§
Hugstetten die
Teilnehmer, vor al-
lem die beiden Re-
ferenten, Prof. Dr.
Jens Rasenack von
der Freiburger Uni-
klinik, mit dem der
Verein schon seit
vielen Jahren sehr
gut zusammen ar-
beitet. Und Herrn |
Franz Schaub von
der DSO-Koor-
dinierungsstelle
Freiburg der DSO
Baden-Wirttemberg, auch ein ,al-
ter Bekannter” der Gruppe. Er dankte
beiden, dass sie sich an einem Sams-
tagnachmittag die Zeit genommen ha-
ben, zu unserem Treffen zu kommen,
ein Zeichen guter Verbundenheit und
Wertschatzung.

Aber vor Beginn der interessanten Vor-
trdge gedachte J. Theiss der verstorbe-
nen Ansprechpartnerin fir die Region
Freiburg Marita Zielke und des Mit-
glieds Herrn Appel und bat die Anwe-
senden, sich zu ihrem Gedenken kurz
still zu erheben.

Professor Rasenack hatte die Aufgabe
Ubernommen, Uber die Vorbereitung
zur Lebertransplantation und die Zeit
danach, die Nachsorge zu sprechen. Er
tat dies anhand von anschaulichen, gut
verstandlichen Projektionen mit dem

Bild: Links Prof. Dr. Rasenack und Franz
Schaub. Foto: J. Theiss

.Beamer”, ohne den heute kaum noch
ein Vortragender auskommt. Eine gute
Gelegenheit fir die Teilnehmer, ihre
ganz speziellen Fragen zu stellen, so
dass ein lebendiger Dialog entstand.

Franz Schaub verstand es, anhand sehr
anschaulicher Grafiken, den chronolo-
gisch Ablauf vom Zeitpunkt der Feststel-
lung des Hirntodes eines Patienten bis
hin zur Organentnahme und Transplan-
tation darzustellen
und die Vernet-
zung aller Beteilig-
ten aufzuzeigen.
Dabei wurde die
in engem Zeitrah-
men notwendige
Abstimmung aller
Beteiligung — von
| der  Information
und Zustimmung
der Angehoérigen,
Uber die Meldung
® an Eurotransplant
& und von dort an
. die Empfangerkli-
i niken, die Nach-
richt an die War-
tepatienten,  die
Organentnahme
und die Ubertra-
gung der gespen-
deten Organe ver-
deutlicht.

SchlieBlich sprach Josef Theiss zum The-
ma ,Wege zu mehr Organspenden”
und informierte zunachst dartber, dass
nun nach vielen Anldufen in Baden-
Wirttemberg ab 2006 die gesetzliche
Einfihrung von Transplantationsbe-
auftragten an den ca. 250 Kliniken mit
Intensivstation zu erwarten sei, mit ein
Verdienst unserer Organisation, die das
baden-wurttembergische Sozialminis-
terium immer wieder an dieses Defizit
erinnerte. Aber die meisten Bundeslan-
der haben noch keine Ausfihrungs-
gesetze zum TPG erlassen, der Verein
wird hier bundesweit aktiv werden. Als
weitere Voraussetzung zu mehr Or-
ganspenden ist eine permanente und
flachendeckende Aufklarung erforder-
lich, auch eine Aufgabe der Lander, an
der der Verein aber gerne im Sinne der
.Gemeinschaftsaufgabe  Organspen-
de” mitwirke.

Auch darUber entwickelte sich ein an-
geregtes Gesprach, in dem wieder ein-
mal die Einfihrung der Widerspruchs-
|6sung kontrovers diskutiert wurde.

Ein neuer Ansprechpartner, der die
Region Freiburg/Hochrhein kinftig be-
treut (leider musste Wolfgang Schmid-
le diese Aufgabe aus gesundheitlichen
Grinden zuriick geben), hat sich an
diesem Nachmittag nicht spontan ge-
funden, aber vielleicht tberlegt es sich
doch eines der Mitglieder,, evtl. zusam-
men mit einem/einer anderen, diese
wichtige Aufgabe zu Ubernehmen, die
J. Theiss derzeit als Koordinator kom-
missarisch wahr nimmt.

Josef Theiss

Termine zum
Vormerken

¢ 18.-20.11. 2005 Seminar  fur
Ansprechpartner in Bad Honnef

® 19.11. 2005 Deutscher Lebertag

® 19.11. 2005 Arzt-Patienten Semi-
nare in Hannover, MHH und Frei-
burg, Uniklinik

® 11.3.2006  Jahrestagung der
Selbsthilfe Lebertransplantierter mit
Mitgliederversammlung in KéIn

®21.-23.4.2006 Seminar  fur
Ansprechpartner in  Wulrzburg
(Kloster Himmelspforten)

®20.-27.5.2006 Gesundheits-
woche in Bad Mergentheim, Ho-
tel Aquarell

e 25.- 28. Mai 2006  Sportfest und
Deutsche Meisterschaft sowie Be-
gegnung und Spiel fur Transplan-
tierte in Seeheim-Jugenheim (zwi-
schen Bensheim und Darmstadt)
Infos unter www.dsvo.de

® 3.6. 2006 Tag der Organspende

® 16.-24. Juli 2006 15. Sommer
Weltspiele der Transplantierten
vom in London/Kanada

*6.-8.10.2006 Wochenende
der Begegnung, Goslar, Haus am
Steinberg

® 18.11. 2006 Deutscher Lebertag

Weitere regionale Termine und In-
fos zu allen Veranstaltungen erfah-
ren Sie liber lhre Ansprechpartner
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Wartepatientengesprach in GroBhadern

Nach langem Vorlauf hat es endlich
geklappt: Das erste Wartepatientenge-
sprach am Klinikum GroBhadern erfuhr
am 14. Juli 2005 seinen Probelauf. Und
das mit nicht geringem Erfolg — fir die
Teilnehmer - und natdrlich auch fur die
Arzte. Denn die Erfahrung bei solchen
Informations- und Gesprachsrunden
hat gezeigt, dass es auch deren Ar-
beit erleichtert, mit gut vorbereiteten
Patienten zu arbeiten. Prof. Gerbes
bestatigte dem Autor dies gerne. Die
Patienten auf der Warteliste haben die
Maoglichkeit, losgeldst vom  Zeitdruck
des Klinikalltags ihre Fragen zu stellen
und Antworten zu bekommen und sich
dabei auf die Wartezeit, den Tag x und
schon auch auf die Zeit nach der Trans-
plantation vorzubereiten.

Diesem Ziel entsprechend war auch das
Team der Experten im Klinikum GrofB-
hadern interdisziplindr zusammenge-
setzt — vom Chef der Medizinischen Kli-
nik Prof. Dr. A.L. Gerbes, dem leitenden
Arzt der Ltx-Ambulanz Prof. Dr. R. Za-
choval, Uber das chirurgische Team - an

Koordinator flr Stddeutschland Josef
Theiss.

Die Teilneh-
mer — es|
hatten  sich
45 mit ihren
Angehdrigen
angemeldet —
hatten zuvor &8
die Moglich- P4
keit genutzt, *
Fragen einzu-
senden, die in
einer Einflh- |
rungsrunde
ausfuhrlich
beantwortet
worden sind.
NatlUrlich
stand das Ex-
pertenteam
auch fir an-
dere Fragen Rede und Antwort, die di-
rekt aus dem Plenum gestellt worden
sind. Dabei drehte sich der Fragenkom-
plex hauptsachlich um die Einstufung

der Spitze OA in die Warte-
PD Dr. F. Lohe liste und den
als Leiter des Organman-
Lebertrans- gel. ,Warum
plantations- gibt es in
programmes Deutschland
- nicht zu ver- nicht auch
gessen Ober- die  Wider-
arzt Dr. Lo- spruchslo-
renz Frey, sung”  wie
zustandig far in Osterreich
die Intensiv- und  ande-
station  H2. ren Landern,
Von der Kili- dann gdbe
nikseelsorge es auch bei
am Klinikum uns  mehr
GroBhadern = Arzte der Klinik, die an diesem Tag zum Gesprach  Organspen-
nahmen teil zur Verfligung standen.. Foto: J. Theiss. den”  war
Herr von den eine  mehr-
Platen  und mals gestell-

Herr Schwoll. Fur die Wartepatienten
nicht weniger wichtig ist es — was si-
cher jeder aus eigener Erfahrung nach-
vollziehen kann — auch bereits schon
langer Transplantierte kennen zu ler-
nen. Deshalb waren von uns mit von
der Partie zum einen Jutta Riemer, die
Vorsitzende unseres Vereins, die auch
die BegriBung Ubernommen hatte.
Dann unsere stidbayerischen Ansprech-
partner Irene und Henry Kiihner und als

te Frage. Der Appell, mehr Werbung
fur die Organspende zu betreiben,
blieb nicht aus, denn noch lehnen oft
Angehorige eine Organentnahme ab,
weil man sich dartber keine Gedanken
gemacht hatte. Im Klinikum GroBha-
dern konnten bislang (Stand 14. Juli)
nur 25 Lebertransplantationen vorge-
nommen werden, mehr sei natdrlich
wlnschenswert.

Weitere Fragen drehten sich um den

4 ; F,
Bild: Wartepatiententrefffe

Abruf zur Transplantation, die Vorbe-
reitung darauf und den anschlieBenden
Aufenthalt auf der Intensivstation bis

n in GroBhadern. Foto: J. Theiss.

hin zur empfohlenen Anschlussheilbe-
handlung als Chance, in der Nahe von
Arzten gut aufgehoben sich von den
physischen und psychischen Strapazen
in zu erholen.

Fur viele Betroffene ist dieser frihe
Kontakt mit der Selbsthilfe Lebertrans-
plantierter ein Gewinn, denn vielleicht
wadre es ihnen so wie Jutta Riemer und
sicher vielen anderen Betroffenen selbst
gegangen: Schon vor der Transplantati-
on und auch in der Zeit danach hatte
sie den Kontakt mit Transplantierten
als sehr hilfreich empfunden und ge-
schatzt, sie ist erst viel spater auf die
Gruppe aufmerksam geworden.

So hinterlieBen viele der Teilnehmer ihre
Adresse und bekundeten damit ihr In-
teresse an weiterem Kontakt mit unse-
rem Verein bzw. mit der Regionalgrup-
pe Sudbayern. Die meisten bedienten
sich an den Tischen mit ausgelegtem
Infomaterial des Vereins.

Ein guter, ermutigender Anfang, der
auch die Arzte Uiberzeugte. Diese muss-
ten allerdings bald wieder auf ihre Sta-
tionen, wahrend an den Tischen weiter
mit Irene und Henry, Jutta und Josef so-
wie den Seelsorgern gesprochen wer-
den konnte.

Josef Theiss
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Zum Tag der Organspende 2005 veranstaltete die Selbsthilfe Lebertransplantierter gemeinsam mit Partnerver-
banden und der Deutschen Stiftung Organtransplantation (DSO), sowie der Landeszentrale fiir Gesundheits-
forderung (LZG) Rheinland Pfalz als Kooperationspartner einen Dankgottesdienst im Mainzer Dom unter der
Leitung von Karl Kardinal Lehmann und im Anschluss ein Fachsymposium. Einen ausfiihrlichen Bericht hierzu
konnen Sie in Lebenslinien 1/ 2006 lesen. Viel Aufmerksamkeit erregten die Worte des Kardinals. In Verbindung
mit sehr guter Offentlichkeitsarbeit durch die DSO haben wir mit dieser Veranstaltung sehr viele Menschen er-
reicht und das Thema Organspende positiv belegt multipliziert.

Ein Ausdruck christlicher Nachstenliebe

Interview mit Karl Kardinal Lehmann:
Als Bischof von Mainz hat er gemein-
sam mit dem rheinland-pféalzischen Mi-
nisterprasidenten Kurt Beck die Schirm-
herrschaft Uber die Veranstaltungen
zum diesjahrigen Tag der Organspende

in der Landeshauptstadt Gbernommen.
Mit einem Dankgottesdienst wird dort
der verstorbenen Organspender ge-
dacht. Auf einem Symposium erértern
Experten und Betroffene Fragen zur Or-
ganspende.

Wir suchen ehrenamtliche
Mitarbeiter/innen

Unser Verband hat inzwischen mehr
als 900 Mitglieder und es werden
standig mehr. Solch ein Mitglieder-
bestand muss mit den Zu- und Ab-
gangen und beim Beitragseinzugs-
verfahren sehr gewissenhaft gepflegt

werden. Leider ist unser Mitarbeiter,
der bisher diese Verwaltung und
Betreuung betrieben hat, kurzlich
verstorben. Dartiber sind wir sehr
traurig. Aber es muss weitergehen.
Wir suchen deshalb ein Mitglied fiir
diese Aufgabe.

FUr die

Verwaltung und Betreuung
des Mitgliederbestandes

suchen wir

ein Mitglied mit PC, das diese Aufgabe mit Gewissenhaftigkeit
und mit EinfGhlungsvermégen Ubernehmen kann und maochte.

Die Fihrung des Mitgliederbestandes mit Zu- und Abgangen sowie das Bank-
einzugsverfahren fur die Mitgliedsbeitrage werden Uber ein spezielles PC-
Programm abgewickelt. Neue Mitglieder erhalten einen BegriBungsbrief mit
zusatzlichen Unterlagen, ausgeschiedene Mitglieder bzw. deren Angehorige
erhalten einen Bestatigungsbrief. Das bedingt, dass die Briefe verbindlich und
einfihlsam verfasst sein mussen.

Haben Sie Freude an gewissenhafter Arbeit, sind Sie kommunikationsfreudig
und einfihlsam, haben Sie einen PC, der noch etwas Platz hat fur das Vereins-
programm und zusatzliche Dateien, und méchten Sie eine solche Aufgabe fur
unseren Verband Ubernehmen, dann sind Sie die/der Richtige fir uns.

Bei Interesse melden Sie sich bitte bei Dieter Bernhardt per eMail unter
hd.bernhardt@t-online.de

Wir freuen uns auf Ihre Bewerbung.

Warum unterstitzen Sie die Organ-
spende?

Karl Kardinal Lehmann: Die
Transplantationsmedizin erméglicht es,
Leben zu retten und die Lebenssitua-
tion vieler Menschen entscheidend zu
verbessern. Transplantation ist jedoch
nur durch Organspende moglich. So ist
die Organspende ein solidarisches Zei-
chen christlicher Nachstenliebe.

Welche Griinde sprechen aus christli-
cher Sicht fir die Organspende?
Karl Kardinal Lehmann:
Christliches Anliegen ist es von je-
her, far die
Schwacheren
und Hilfsbe-
durftigen ein-
| zutreten. Wer
Organe spen-
det, zeigt sich
solidarisch mit
Behinderten
} » und Bedurfti-
gen, die auf
. ein  Spender-
organ ange-
Bild: Kardinal Lehmann Wiesen  sind.
Foto: Privat. Letztlich kann
jeder von uns
in die Situation kommen, ein solches
Spenderorgan zu bendtigen. Daher
gilt allen Verstorbenen, die ihre Orga-
ne zur Transplantation freigaben, und
natlrlich auch deren Angehdrigen, ein
besonderer Dank. Sie handeln ethisch
verantwortlich und vorbildlich.

Was ist die Meinung der Kirche zur Or-
ganspende?

Karl Kardinal Lehmann:

In einer ,,Gemeinsamen Erklarung” aus
dem Jahr 1990 haben sich die Deut-
sche Bischofskonferenz und der Rat der
Evangelischen Kirche fir die Organ-
spende ausgesprochen. Es gibt spater
Wiederholungen in ahnlicher Form.
Dabei wurde auch darauf hingewiesen,
dass es gut ist, zu Lebzeiten eine Ent-



Lebenslinien aktuell Ausgabe 2/2005

15

scheidung zur Organspende zu treffen.
So kann man seinen Angehdrigen die
zuweilen schmerzliche Last einer Ent-
scheidung abnehmen und ihnen die
Not von MutmaBungen Uber den eige-
nen Willen ersparen.

Trotz groBer Anstrengungen aller Be-
teiligten reicht die Zahl der Organspen-
den immer noch nicht aus, um den
notwendigen Bedarf an Organen fir
Transplantationen sicherzustellen. Was
kénnte nach lhrer Meinung helfen die-
sen Mangel zu beheben?

Karl Kardinal Lehmann:

Manche Menschen begegnen dem
Thema Organspende mit Angsten. Es
ist mehr offentliche Information Uber
die ethischen, rechtlichen und medizi-
nischen Aspekte der Organspende not-
wendig, um Vorbehalte abzubauen.
Auch offene Gesprache Uber dieses
Thema in den Familien wiirden vermei-
den, dass sich Angehérige erst im Mo-
ment des Todes eines nahe stehenden
Menschen mit den Gedanken an eine
Organspende auseinandersetzen mas-
sen.

Die Erkldrung ,Organspende” (1990)
kann bestellt werden u. a. beim Sekre-
tariat der Deutschen Bischofskonferenz
in Bonn. Sie steht auch im Internet als
Download zur Verfligung: http://dbk.
de/schriften/DBK6. GemeinsameTexte/
gtoo1-rtf.zip

Medienecho zum Tag der Organspende

Der diesjahrige bundesweite Tag der
Organspende war am 4. Juni. In die-
sem Jahr ist es uns ja erst-

malig gelungen, die groBe
Veranstaltung in Mainz mit
Gottesdienst unter Leitung §
von Kardinal Lehmann und
einem Symposium gemein-
sammitdemBundesverband
der Organtransplantierten
und dem Dialyseverband
Deutschlands und der DSO
mit Unterstitzung der Lan-
deszentrale fir Gesund-
heitsforderung  Rheinland
Pfalz und der Initiative Or-
ganspende Rheinland Pfalz
zu organisieren und durch-
zufthren. Es war eine sehr
gute Veranstaltung, die —insbesondere
durch die professionelle Unterstiitzung
seitens der DSO - Pressestelle in den
Medien ein breites Echo gefunden hat.
Die DSO hatte zwei Presseinformatio-
nen vor dem Tag der Organspende und
einen Bericht nach der Veranstaltung
an die Medien gegeben. Die Medien
waren auch zur Veranstaltung eingela-
den und haben diese Einladung teilwei-
se auch wahrgenommen. So gab es in
den Fernsehprogrammen z.B. von ARD
und ZDF Uber den Tag verteilt immer
wieder Beitrdge zur Veranstaltung in
unterschiedlichen Langen.

Die DSO hat die Medien auswerten

Berichte und Pressespiegel

9. Pflegesymposium AKTX Pflege e.V.

Am 22.09.2005 fand in Rostock das
9. Pflegesymposium des Arbeitskrei-
ses Transplantationspflege statt.
100 Teilnehmern aus Transplanta-
tionszentren ganz Deutschlands
wurde ein komplexes und breit ge-
fachertes Programm geboten.
Professor Klar, der Leiter der Transplan-
tationschirurgie in Rostock duBerte sich
in seinem GruBwort sehr positiv Uber
diese Form des Austausches zwischen
Pflegenden.

Seit einigen Jahren stellen wir im Pro-
gramm des Pflegesymposiums jeweils
ein Immunsupressivum vor . Wissens-

wertes erfuhren die Teilnehmer dieses
Mal Uber das Medikament Rapamune®
(Sirolimus).

Aus TUbingen wurde uns Uber den Um-
gang von Infektionen mit multiresis-
tenten Keimen am dortigen Klinikum
berichtet. Der Vortrag von Kinderkran-
kenschwestern der Kinder-Intensivsta-
tion Hamburg-Eppendorf befasste sich
mit der postoperativen Versorgung le-
bertransplantierter Kinder. Die Erstellung
und Einfihrung eines Merkblattes fur
Patienten nach einer Nierentransplan-
tation stellte uns eine Kollegin vor. Im
nachsten Beitrag horten wir etwas Uber

Bild: Mainzer Dom

Foto: U.

lassen und hat in den Printmedien ca.
600 Meldungen bundesweit gefunden.
An Fernsehbeitragen konn-
ten 20 und im Hoérfunk 31
Beitrdge festgestellt wer-
den. Von den Beitrdgen in
Printmedien liegt mir eine
Auswahl von 34 vor, davon
beschaftigen sich 24 mit
unserer Veranstaltung in
Mainz, und 10 waren mit
anderen Themen zur Or-
ganspende befasst.
1 Ich denke, man kann mit
g8 dem Medienecho fir den
Tag der Organspende
durchaus zufrieden sein,
insbesondere auch mit dem
Echo auf unsere Veranstal-
tung. Selbstverstandlich ist das Inte-
resse der Medien umso gréBer, wenn
sich dankenswerterweise so prominen-
te und geachtete Personlichkeiten wie
Kardinal Lehmann fir dieses Thema
einsetzen.
Danken durfen wir auch allen Mitstrei-
tern, die dafur gesorgt haben, dass die
Veranstaltung in Mainz zu einem sol-
chen Erfolg wurde. Danken md&chten
wir aber auch allen, die in den verschie-
denen Regionen durch Informations-
stande und andere Aktivitaten dafar
gearbeitet haben, dass das Thema Or-
ganspende in die Offentlichkeit getra-
gen wurde.

Kraus.

Dieter Bernhardt

die Fortschritte in den letzten 15 Jahren
im Bereich der Prophylaxe und Therapie
der Hepatitis B-Reinfektion nach einer
Lebertransplantation. Ein Organtrans-
plantierter sprach zum Thema Trans-
plantiertensport. Zwei Falldarstellungen
schlossen unser Programm ab. Beson-
ders interessant war der Fall aus Han-
nover, der sich mit der Tollwut-Infektion
durch Organtransplantation befasste.
Schon jetzt mochte der AKTX-Pflege
e.V. alle Interessierten 2006 nach MUn-
chen einladen. Dort findet am 19.10.
2006 unser 10.Pflegesymposium statt.
Esther Ziemann
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Renner plant Beauftragten in jeder Intensivklinik - Teufel hatte das Gesetz von Repnik einst gestoppt
Zu wenig Organspender im Sudwesten

Von Roland Muschel

Sozialminister Andrea Renner will
in Kiirze einen neuen Anlauf fir
mehr Organspenden starten. Sein
Vorganger war damit spektakular
gescheitert.

Alles schien klar, als Friedhelm Repnik
(CDU) seinen Gesetzentwurf, der in Ba-
den-Wurttemberg endlich far mehr Or-
ganspenden sorgen sollte, im Kabinett
einbrachte. Er hatte die Regierungs-
fraktionen und den Sozialausschuss auf
seiner Seite - und scheinbar auch die
besseren Argumente. SchlieBlich sind
in Baden-Wirttemberg seit Jahren zu
wenige Blrger bereit, sich nach ihrem
Tod Herz, Nieren oder Lunge zu Guns-
ten von Schwerkranken entnehmen zu
lassen.

Doch am Ende jener denkwdrdigen Ka-
binettssitzung Anfang Juli 2003 stand
der damalige Sozialminister Uberra-
schend mit leeren Handen da: Ohne
Vorwarnung hatte Regierungschef Er-
win Teufel den Plan, in allen intensiv-
krankenhdusern einen Transplantations-

beauftragten zur Pflicht zu machen, als
unndtige Burokratie abgekanzelt - mit
Erfolg: Das Kabinett verweigerte dem
Gesetzentwurf seine Zustimmung.

Nun darf Repnik, inzwischen Chef der
staatlichen Toto-Lotto GmbH, auf spate
Genugtuung hoffen: Sein Nach-Nach-
folger als Sozialminister, Andreas Ren-
ner (CDU), will in Kiirze einen erneuten
Anlauf unternehmen. , Noch vor der
Sommerpause”, kiindigt Renner gegen-
Uber dieser Zeitung an, wolle er einen
Gesetzentwurf ins Kabinett einbringen.
Damit wolle er auf die Besorgnis erre-
gende Entwicklung im vergangenen
Jahr reagieren: Mit 416 Organen sind
2004 zwischen Konstanz und Mann-
heim neun Prozent weniger als noch
2003 gespendet worden. Gleichzeitig
warten rund 1500 Burger im Land auf
ein Spenderorgan.

Es sind die Krankenhduser, die nicht
recht mitspielen - und dies aus Sicht
des CDU-Gesundheitsexperten Bern-
hard Lasotta, selbst Arzt am Heilbron-

ner Klinikum, aufgrund knapper Res-
sourcen auch gar nicht kénnen. ,Ein
Beauftragter”, so Lasotta, ware da eine
groBe Entlastung.” Bislang jedenfalls
kommen nur knapp 40 Prozent der
Kliniken der gesetzlichen Pflicht nach,
alle potenziellen Organspender an eine
zentrale Koordinierungsstelle zu mel-
den. Ein Appell aus freiwilliger Basis,
glaubt daher Renner, reiche nicht mehr
aus. Deshalb wolle er den im Jahre
2003 nicht weiterverfolgten Gesetz-
entwurf wieder aufgreifen. Danach soll
jede Klinik mit Intensivbetten dazu ver-
donnert werden, einen Transplantation
beauftragten zu bestellen.

FUr den neuen Anlauf hat Renner die
Ruckendeckung des Sozialausschusses.
Im Gegensatz zu Repnik dirfte es Ren-
ner auch gelingen, den Regierungschef
zu Uberzeugen - der heift inzwischen
Oettinger und gilt als Beflrworter der
Neuregelung. Renner hofft, dass er den
Gesetzentwurf noch 2005 im Landtag
einbringen kann.

Main-Post, Bad

12.06.2005
Namen & Notizen

Prof. Dr. Johannes Scheele, Chefarzt
am Krankenhaus in
Bad Neustadt, war zu
Gast in Bad Kissingen.
Der Mann ist offenbar
gefragt: ,Man ruft
schon aus Libyen an,
/ : um ihn zu bitten, eine
// schwierige Lebertrans-

* plantation vorzuneh-
men”, heift es in einer Pressemittei-
lung der Luitpoldkliniken, die Scheele
als Referenten fir die Selbsthilfegruppe
Lebertransplantierter gewonnen hatte.
Vor rund zwei Dutzend Betroffenen
aus dem ganzen Bundesgebiet, die zu
einer Gesundheitswoche in die Luitpold
Kliniken gekommen waren, sprach
Scheele Uber seine Erfahrungen mit
der ,Transplantation solider Organe”.
Der Vortrag war Teil eines umfassenden
Programmes der Luitpold Kliniken, die
auf die Nachsorge von Lebererkrankun-
gen spezialisiert sind.

Kissingen,

Siddeutsche Zeitung, 03.06.2005
(Auszugsweise Wiedergabe)

Organtransplantation

Todlicher Mangel

Von Werner Bartens

Fiir Glnter Kirste liegt es am Zeit-
geist: 98 Prozent der Deutschen
wirden ein Spenderorgan wollen,
wenn sie erkrankten. Aber nur 67
Prozent stimmen zu, dass ihren An-
gehorigen nach dem Tod ein Organ
entnommen wird. Und lediglich
zwolf Prozent der Bevélkerung be-
sitzen einen Spenderausweis.
.Immer mehr Menschen fuhlen sich
vom Staat allein gelassen. Sie sehen
deshalb nicht ein, sich fir andere ein-
zusetzen”, sagt Transplantationschir-
urg Kirste, der seit dem vergangenen
Jahr Vorsitzender der Deutschen Stif-
tung Organtransplantation (DSO) in
Neu-Isenburg ist.

Die fehlende Spendenbereitschaft ist
ein Grund fur den seit langem beklag-
ten Organmangel in Deutschland. Zwar
sind seit 1963 mehr als 50000 Nieren

und insgesamt etwa 75.000 Organe
transplantiert worden.

Trotzdem tut sich Glnter Kirste schwer,
von einer Erfolgsgeschichte zu spre-
chen. Denn seit Anfang der neunziger
Jahre hat sich die Zahl der Gbertrage-
nen Nieren zwischen 2000 und 2500
jahrlich eingependelt. Dem stehen rund
10.000 Patienten auf der Warteliste
gegendber.,,Die Zahl der Spenden ist
auch nur deswegen konstant, weil die
Spenderkriterien erweitert wurden”,
sagt Kirste.
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