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Mitgliedsbei-
trag: Was ist
neu?

In den vergangenen Jahren wurden
einige Anderungen bei den Mit-
gliedsbeitragen der Selbsthilfe Le-
bertransplantierter Deutschland e.V.
beschlossen:

e Der Jahresbeitrag fur die Einzelmit-
gliedschaft betragt 40 €.

e Die Familienmitgliedschaft kostet
55 €, fur jede weitere Person kom-
men 25 € hinzu.

e Kinder bis 14 Jahren sind beitrags-
frei.

e FUr Jugendliche unter 18 Jahren
sowie Schuler, Studenten und Aus-
zubildende wird ein verminderter
Jahresbeitrag von 20 € fallig.

Wenn Sie lhren Beitrag per Dau-
erauftrag Uiberweisen, prifen
Sie bitte, ob der Auftrag diesen
Regelungen noch entspricht. Sie
ersparen dem Verein dadurch Nach-
fragen und Nachforderungen.

Vielen Dank ftir Ihre Mithilfe!
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Die Jahrestagung der Selbsthilfe Leber-
transplantierter Deutschland e.V. fand
in diesem Jahr in KéIn statt. Im Univer-
sitatsklinikum trafen sich die Mitglie-
der, um in der ordentlichen Mitglieder-
versammlung Uber Jahresbericht und
Kassenfuhrung zu beschlieBen und sich
danach im Vortragsteil fortzubilden.
Diese Ausgabe von , Lebenslinien aktu-
ell” berichtet davon.

Wer zu der Tagung das Eingangspor-
tal der Klinik durchschritt, fand an al-
len Turen Schilder mit der Aufschrift
.Hier wird gestreikt” vor. Der Arbeits-
kampf der in VERDI und Marburger
Bund organisierten Angestellten und
Arzte dauert nun - Mitte Mai - schon
viele Wochen an. Ich kann nur hoffen,
dass endlich eine Losung gefunden ist,
wenn Sie dieses Heft nach dem Druck
und Versand erreicht.

Hochqualifizierte medizinische Behand-
lung funktioniert nicht ohne hervor-
ragende Arzte und gut ausgebildetes,
motiviertes Pflegepersonal. Gerade die
Transplantationsmedizin als Hochleis-
tungsmedizin ist auf besonderen Ein-
satz aller Mitwirkenden angewiesen.
Wer zuldsst, dass die Besten ins Aus-
land abwandern, weil sie hier keine
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leistungsgerechte Bezahlung erhalten,
schadet den Interessen der Patienten.
In vielen Reportagen in Presse und
Fernsehen konnte man zuletzt sehen,
dass sich die Patienten dessen bewusst
sind: Der groBte Teil unterstutzte den
Arbeitskampf trotz eigener Nachteile
bei der medizinischen Behandlung.

Dennoch darf man das Dilemma nicht
aus dem Blick verlieren: Qualitdt und
Bezahlbarkeit liegen im Patienteninte-
resse. Es wird deshalb eine der wich-
tigsten gestalterischen Aufgaben der
Bundesregierung in dieser Wahlperiode
bleiben, eine tragfahige Gesundheits-
reform zu entwickeln, die beide Inter-
essenpole ausgleicht.

Ulrich Kraus
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W Transplantationsmedizin

Immunsuppression in der Lebertransplantation

Kriterien fir Auswahl und Umstellung

Den ersten Vortrag der Jahresta-
gung 2006 hielt Herr Prof. Dr. L. T. E.
Beckurts vom Universitatsklinikum
Koln iliber ein Thema, das fiir viele
Patienten ,brandheiB” ist: Welche
Arzneimittel werden zur Vermei-
dung einer AbstoBung der libertra-
genen Leber bei welchem Patienten
angewandt und wann ist eine Um-
stellung sinnvoll? Das sind Fragen,
die fiir jeden von uns eine groBe
Rolle spielen kénnen.

Prof. Beckurts schilderte zunachst die
Entwicklung von Transplantationsme-
dizin und Immunsuppression in den
letzten Jahren. Transplantationen sind
ohne wirksame und spezifische Un-
terdriickung des Immunsystems kaum
vorstellbar, da es schnell zu einer Zer-
stérung des verpflanzten Organs durch
die Koérperabwehr kommt. Daher wur-
de die Lebertransplantation erst mit der
Entdeckung des Ciclosporins Mitte der
80er Jahre des letzten Jahrhunderts zu
einem brauchbaren Heilverfahren. Bis
dahin Uberlebten nur etwa 10% der
Patienten das erste Jahr nach der Ope-
ration.

Seit der Einfihrung des Ciclosporins
ist eine Vielzahl von weiteren aktiven
Substanzen hinzugekommen, deren
Wirkung auf unterschiedlichen Prin-
zipien beruht. Dadurch ergeben sich

heute Mdglichkeiten zu Kombinatio-
nen verschiedener Arzneimittel, um fir
den Patienten eine optimale Immun-
suppression zu erreichen. Indem man
die unterschiedlichen Starken der Mit-
tel zusammenfihrt und versucht, ihre
Schwachen zu umgehen, will man vor

die Wanderung der Lymphozyten in das
Transplantat. Polyklonale Antikérper
und OKT3 vernichten Lymphozyten.
Basiliximab und Daclizumab hemmen
die Proliferation aktivierter  T-Zellen
durch Blockade des IL-2 Rezeptors. Alle
diese Stoffe haben ein sehr enges , the-

Entscheidungswege fiir die Immunsuppression nach TX
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Kosten

Kombination B (C.D,E...)

allem Nebenwirkungen zum Nachteil
des Patienten so weit wie moglich ver-
ringern.

Unterschiedliche Wirkungsweise

Die verschiedenen Immunsuppressiva
greifen auf unterschiedliche Weise in
das Immunsystem ein: Kortikosteroide
beeinflussen unspezifisch unterschied-
liche Phasen der Immunreaktion. Cic-
losporin und Tacrolimus hemmen die
Produktion von Interleukin-2 (IL-2,ein
Botenstoff des Immunsystems) und
hemmen damit die Immunreaktion in
einem frihen Stadium. DNA-Synthese-
hemmer (Azathioprin, Mycophenolatm-
ofetil, MPA-EC) behindern das Ablesen
von Erbinformationen zum Zellaufbau.
Sirolimus und Everolimus verhindern
die Signalgebung Uber den IL-2 Rezep-
tor und unterdriicken damit spezifisch
die T-Zell-Entwicklung. FTY720 hemmt

rapeutisches Fenster”, das heiBt die
Dosis, welche fir die Wirkung nétig ist,
und diejenige Arzneimittelmenge, bei
der Nebenwirkungen auftreten, liegen
nahe beieinander bzw. Uberschneiden
sich. Deshalb muss man sehr vorsichtig
und kontrolliert dosieren.

Welche Dosierung beim einzelnen Pa-
tienten sinnvoll ist, hangt von vielen
Faktoren ab, z. B. wie lange die Trans-
plantation zurlckliegt, welches Organ
Ubertragen wurde, wie alt der Patient
ist und in welchem gesundheitlichen
Allgemeinzustand er sich befindet. All
diese Umstande mussen bei der Ent-
scheidung fur eine bestimmte Dosis
berlcksichtigt werden. Dies alles fuhrt
dazu, dass heute eine Vielzahl unter-
schiedlichster ~ Arzneimittellombinatio-
nen und -dosierungen angewandt wer-
den. FUr jeden Patienten ist dabei eine
Fulle von Kriterien abzuwagen (siehe
Grafik S. 2).
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In den meisten Fallen wird als Basisme-
dikament der Immunsuppression direkt
nach der Lebertransplantation Ciclo-
sporin oder Tacrolimus angewendet.
Studien haben ergeben, dass Tacrolimus
sowohl hinsichtlich der Uberlebensaus-
sichten des Patienten als auch in Bezug
auf die Organerhaltung dem Ciclosorin
ein wenig Uberlegen ist. Daher beob-
achtet man, dass der Anteil des Tacro-
limus (Prograf ®) in den vergangenen
Jahren gestiegen ist und Ciclosporin
zunehmend seltener eingesetzt wird.
1996 bis 2003 erhielten 49% der Pa-
tienten Tacrolimus als Bestandteil der
Medikation direkt nach der Organi-
bertragung, 38 % Ciclosporin. Bei den
Patienten im Langzeitverlauf sind beide
Arzneimittel noch etwa gleich haufig
vertreten.

Im Verlauf nach einer Lebertransplan-
tation kénnen vor allem das Wieder-
auftreten der Grunderkrankung und
Langzeitnebenwirkungen der Immun-
suppressiva einen Wechsel in der Im-
munsuppression ndtig machen.

Wiederauftreten der Grunderkran-
kung

Es gibt Daten, die daflr sprechen, dass
die Immunsuppression das Wiederauf-
treten der Grunderkrankung beein-
flussen kann. Nach einzelnen Studien
scheint z.B. unter Ciclosporin das Wie-
derauftreten von Virushepatitis seltener
zu sein als unter Tacrolimus.

Die Immunsuppression férdert auch die
Entstehung neuer Tumorerkrankungen.
Besonders Hautkrebs ist bei Transplan-
tationspatienten wesentlich haufiger
als beim Durchschnitt der Bevolkerung.
Daher muss man besonders mit Sonne-
nexposition vorsichtig sein. Bei Wieder-
auftreten eines Leberzellkrebses (HCC)
nach Resektion ist die Verdopplungs-
rate des HCC etwa zehnfach erhéht.

Jetzt schon
vormerken!

Am 10. Marz 2007 findet unsere
Jahrestagung 2007 mit Mitglie-
derversammlung statt.

Vom 4.-6. Mai 2007 wird der 1.
Deutsche Patiententag Leber-
transplantation in Hannover
veranstaltet.

Aktueller Stand der Immunsuppression nach LTX
Daten: ELTR (n=32136; 1.1.96-30.6.2003)

»initialtherapie®

Priparat
Steroide
Tacrolimus
Azathioprin
Neoral
Mofetil
Sandim. Iv
ALS/ATG
0)4)

Sonstige

Auch die Wahrscheinlichkeit eines Auf-
tretens erhoht sich.

Das Langzeitiberleben nach Leber-
transplantation bei Hepatitis C hat sich
in den letzten Jahren verschlechtert.
Dies liegt sicher auch an der groB3zUgi-
geren Empfangerauswabhl, ist aber auch
ein Problem der Immunsuppression.
Einzelne Studien sprechen hier fur Cic-
losporin (Interferon alpha +Ciclosporin
ist besser als nur Interferon, Ciclosporin
besser als Tacrolimus).

Nebenwirkungen der Immunsup-
pression

30-40% der Patienten entwickeln
schon vor der Transplantation ein hepa-
torenales Syndrom. Postoperativ haben
in der Frihphase bis zu 90% Nieren-
probleme. Danach kommt es meist zu
einer Besserung. Erst im Langzeitver-
lauf entstehen bei ca. 1/3 der Patienten
relevante  Nierenfunktionsstorungen,
bei 10% kommt es sogar zur Nieren-
insuffizienz. Bei der Lebertransplantati-
on spielen diese Nebenwirkungen eine
groBe Rolle. Das Risiko wird durch die
Calcineurininhibitoren Ciclosporin und
Tacrolismus verstarkt. Eine Umstellung
auf Mycophenolatmofetil (MMF, Cell-
Cept®) beeinflusst Cholesterol- und
Triglyceridspiegel, die wiederum im Zu-
sammenhang mit Nierenfunktionssto-
rungen stehen.

10-15% der Patienten entwickeln nach
Transplantation einen Diabetes melli-

,, Verlauf*

Priaparat
Tacrolimus
Neoral
Steroide
Mofetil
Azathioprin
Sandimmun
ALS/ATG OKT
Steroide IV
Sonstige

tus neu. Calcineurininhibitoren férdern
diese Entwicklung genauso wie Steroi-
de. Das Problem kann durch eine Um-
stellung auf MMF, ggf. in Kombination
mit Sirolimus (Rapamune®) verringert
werden.

Auch Bluthochdruck kann speziell von
Calcineurininhibitoren oder Steroiden
beginstigt werden - wiederum mit
Ruckwirkung auf die Nierenfunktion!

Als weitere Nebenwirkungs- Risiken
sind zu nennen:

Neurologische Stérungen, bei diesen ist
Ciclosporin glnstiger als Tacrolimus.
Hyperlipiddmie unter Sirolimus und
Everolimus. Die Klinische Bedeutung
noch unklar.

Andmie bei MMF und antiviralen Arz-
neimitteln.

Osteoporose bei Steroiden. Auch die
Haut wird in Mitleidenschaft gezogen.
Bei Rapamune ist im Fruhverlauf die
Wundheilung gestért, weshalb es nicht
direkt ab Transplantation eingesetzt
werden soll. Sollte ein Patient spater
unter Rapamune eine groBe Operati-
on bendtigen, so sollte ggf. rechtzeitig
vorher umgestellt werden.

Es gibt keine Kombination von Prapa-
raten, bei der man keine Nebenwirkun-
gen befirchten muss. Ziel muss deshalb
stets die fur den einzelnen Patienten
maBgeschneiderte Immunsuppression
sein.

Ulrich Kraus
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Suche nach einem Organspender im Internet?

Rob Stein von der Washington Post
berichtet in einem Artikel vom 28.
Juli 2005 iiber die zunehmende Ver-
mittlung von Organ-Lebendspen-
dern in USA iiber das Internet. Er
schreibt, dass sich Patienten, die
dringend ein Organ zum Uberleben
brauchen, in ihrer Not immer hau-
figer liber das Internet auf die Su-
che nach einem geeigneten Organ-
spender machen — vorbei an allen
etablierten Kanalen. Dieser Weg ist
in USA im Gegensatz zu Deutsch-
land nicht ausdriicklich verboten.
Es war schon immer moglich, dass
ein Lebendspender einem nicht-
verwandten Organempfinger ein
Organ, meist eine Niere, schenken
konnte. Dass dieser Prozess lber
das Internet angebahnt wird, ist al-
lerdings relativ neu: es werden Nie-
ren, Teillebern und Lungen gesucht

und haufig angeboten, allerdings
manchmal auch verbunden mit
Geldforderungen (was gegen das
Gesetz verstoBt).

Bei UNOS  hat man viele Bedenken
hinsichtlich dieser "Wild-West Praxis”,
obwoh! die Lebendspende weniger
reglementiert ist als die postmortale
Spende. Es bedarf lediglich des Ein-
verstandnisses zwischen Spender und
Empfanger und einer Transplantations-
klinik zur Durchfiihrung der Operation
unter einwandfreien medizinischen und
ethischen Bedingungen.

Ein haufig benutzter Vermittlungska-
nal ist “MatchingDonors”, der aller-
dings eine Benutzungsgebuhr verlangt:
US$595 fir unbegrenzte Benutzung
bzw. US$295 pro Monat. Die Erhebung
von Gebihren rickt diesen Vermitt-

lungsprozess in unmittelbare Nahe des
gesetzlich verbotenen Organhandels
und wird daher besonders kritisch be-
augt. Die Organisatoren betonen al-
lerdings, dass sie nicht Geld verdienen
wollen, und sie gewahren Beddrftigen
auch unentgeltlichen Zugang. Sie be-
streiten auch, dass die Vermittlung tber
das Internet diskriminierend gegentber
bestimmten Gruppen wirken konnte,
da in allen o&ffentlichen Bibliotheken
jedermann ein Computer mit Zugang
zum Internet zur Verflgung stinde.
Auch medizinische und ethische Be-
denken werden ausgerdumt, da auf
jeden Fall das Transplantationszentrum,
in dem die Transplantation stattfindet,
Uber den Prozess wacht und seinerseits
streng Uberwacht wird.

Ulrich R. W. Thumm

Kommentar

Die kritische ethische Grenze ist wahr-
scheinlich bereits dadurch Uberschrit-
ten worden, dass in USA eine Le-
bendspende grundséatzlich méglich ist
zwischen Menschen, die bereit sind,
einem Schwerkranken ein Organ (oder
einen Teil eines Organs) zu spenden
unabhéngig von Art und Dauer der
Beziehung. Das Risiko pekunidrer und/
oder anderer Forderungen (bis hin zu
mdglichen spéteren Erpressungsversu-
chen) nimmt sicherlich mit der Haufig-
keit der Vlermittlung von Lebenspen-
den zu (und damit mit der Vermittlung
Uber das Internet); doch kénnte durch
entsprechende  \Vlertragsgestaltung
(unter Offentlicher Aufsicht) dieses Ri-

siko eingeddmmt werden, zumal das
ausfihrende Transplantationszentrum
in den Prozess eingeschaltet ist.

Per Saldo bleiben kaum mehr Beden-
ken gegenlber der Internetvermitt-
lung als gegentiber der Lebendspen-
de per se. Und man muss immer
bedenken, dass die Zunahme der Le-
bendspenden, insbesondere bei Nie-
ren, der akuten Knappheit an Spen-
derorganen abhilft.

Zur Anwendung in Deutschland wé-

ren etliche gesetzliche Hirden zu

Uberspringen. Wird das je gelingen?
Ulrich R. W. Thumm

Beitrage der Psychosomatik
zur Transplantationsmedizin

Jutta Riemer hat mir ein Biichlein
mit dem oben genannten Titel ge-
schickt. Es erschien 2003 bei Pabst
Science Publishers als Essener Ta-
gungsdokumentation Nr. 4 und ist
herausgegeben von Y. Erim und K.
H. Schulz. Nun habe ich nicht die
Absicht, die 15 Artikel des Buches
kritisch zu wiirdigen, ich méchte

einige Artikel vorstellen, die fiir Le-
bertransplantierte interessant sein
konnten.

K.H. Schulz, C. Wein, A. Boeck, X. Ro-
giers und M. Burdelski vom UKE Ham-
burg haben den ,kognitiven Status le-
bertransplantierter Kinder” untersucht
(, kognitiv” heiBt: Das Erkennen, Wahr-
nehmen, Denken betreffend).

Die Autoren referieren zu Anfang Un-
tersuchungen, aus denen Ubereinstim-
mend hervorgeht, dass die intellektuel-
len Leitungen von lebertransplantierten
Kindern/Jugendlichen sich im unteren
Normbereich, verglichen mit gleichaltri-
gen Jugendlichen, befinden. Allerdings:
Fur diese vergleichsweise geringe Leis-
tung war nicht die Transplantation aus-
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|6send; die Leistungen der Kinder/Ju-
gendlichen waren seit der Zeit vor der
Transplantation etwa gleich geblieben.
In einer Studie (Steward) zeigten sich
besonders Schwachen beim ,abstrak-
ten Denken, rdumlichen Fahigkeiten,
Lernverhalten und Gedachtnis”.

In Hinsicht auf die Psychomotorik (al-
tersgemale Bewegungsfahigkeit)
waren die Untersuchungsergebnisse
unterschiedlich. Wo Entwicklungsver-
zdgerungen auftraten, waren diese
im Zusammenhang mit geringerem
K&rpergewicht, geringerem  Serum-
Albumin-Spiegel, der Lange des Kran-
kenhausaufenthalts und dem Alter der
Kinder.

Kinder, die in den ersten sechs Lebens-
monaten transplantiert worden waren,
hatten spater schlechtere kognitive
Ergebnisse. Im UKE wurden 29 leber-
transplantierte Kinder untersucht, die
im Alter zwischen 1 Monat und 6 Jah-
ren transplantiert worden waren und
deren Transplantation zwischen 3 und
10 Jahren zurticklag. Dabei zeigte sich,
dass die geistigen (kognitiven) Leistun-
gen der Kinder umso besser waren, je
junger sie bei der Transplantation waren
und je besser ihr Entwicklungsstand da-
mals war. Die Art der Lebererkrankung
und die Art der Immunsuppression
wirkten sich nicht auf die Leistungen
aus. Insgesamt schnitten die transplan-
tierten Kinder schlechter ab als ver-
gleichbare nicht-transplantierte Kinder.
Wir mussen festhalten, dass nicht die
Transplantation Ursache far die gerin-
gere Leistung der transplantierten Kin-
der ist, sondern die vorausgegangene
Lebererkrankung. Die Autoren weisen
auf die Notwendigkeit regelmaBiger
Untersuchung der geistigen Entwick-
lung bei transplantierten Kindern hin.
Sie kdnnten eventuell zusatzliche Hilfen
in der Schule brauchen.

Krebserkrankungen

Uber ,Zweittumoren bei Patienten
unter Immunsuppression nach Organ-
transplantation” referieren A. Frilling,
F. Weber und Ch. E. Broelsch von der
Uniklinik Essen. In der Einleitung des
Artikels verweisen sie darauf, dass sich
nach einer amerikanischen Studie an
Gber 10.000 Patienten die Haufigkeit
.gangiger” Krebserkrankungen (Lun-
ge, Brust, Gebarmutter, Prostata, Dick-
darm) bei Transplantierten nicht von

der Normalbevolkerung unterscheidet.
Sehr viel haufiger treten dagegen selte-
nere Krebsarten (Haut, Kaposi-Sarkom
(betrifft Haut, Schleimhaut, Lymphkno-
ten), Lymphknoten, Nieren, Leber, Gal-
le und Genitalien sowie Darmausgang)
bei Transplantierten auf.

Die Autoren geben Informationen zu
den einzelnen
Tumorarten, §
die ich hier aus
Platzgrinden

nicht zitieren
mochte. Immer
wieder wichtig

ist allerdings der
Hinweis,  dass
das  Auftreten
von Hauttumo-
ren auch mit der
Haufigkeit von
UV-Bestrahlung
(Sonne, Solarium) zusammenhangt.
Zusammenfassend kommen sie zu dem
Schluss, dass ,Dauer und Hoéhe der
Immunsuppression als Risikofaktor far
die Entstehung von Zweittumoren nach
Transplantationen anzusehen sind”.
Dabei hat die Art der Immunsuppres-
sion keinen Einfluss auf das Auftreten
neuer Krebserkrankungen. Ebenfalls
keinen Einfluss hat es, wenn mehrere
Immunsuppressiva genommen werden.
Entscheidend ist die Gesamtdosis. Inso-
fern ist die Verminderung der Immun-
suppression oft hilfreich — die Arzte sind
hier aber auf einem schmalen Grat, als
die Immunsuppression ja andererseits
auch wieder vor dem Verlust des trans-
plantierten Organs schitzt.

Leberlebendspende

M. Walter, Ch. Papachristou, A. Pa-
scher, P. Neuhaus, B. F. Klapp und G.
Danzer beschaftigen sich in einer Un-
tersuchung mit , Leberlebendspende:
Entwicklung psychosozialer Parame-
ter bei Spendern nach Resektion und
Transplantation eines Leberlappens”.

Das Ziel der Untersuchung ist es, , psy-
chosoziale Parameter” wie korperliche
Beschwerden, Stress, Stimmungsla-
ge von Spendern zu untersuchen und
gleichzeitig zu sehen, ob schon vor
der Operation Vorhersagen Uber ein
schlechteres Ergebnis (d.h. hier: starke-
res Erleben von Stress) nach der Ope-
ration gemacht werden kdénnen. 27
Spender wurden untersucht, davon

18 Frauen und 9 Manner. Ihr Alter war
zwischen 20 und 66 Jahren.
Die globale Lebensqualitat der Spender
anderte sich kaum nach der Transplan-
tation; sie war vorher und nachher gro-
Ber als die einer Vergleichsgruppe (Stu-
denten). Die korperlichen Beschwerden
der Spender waren vor der Transplanta-
I tion (TX) erheb-
m lich niedriger als
jin der Durch-
B schnittsbevolke-
i§ rung, 6 Monate
# nach der TX wa-
ren einige Werte
| auf das Niveau
der Normalbe-
W § volkerung ange-
stiegen.
WdE Die Stimmungs-
3F dimensionen
- o wie ~Midig-
keit” und ,Arger” sind bei den Spen-
dern vor TX geringer ausgepragt als
in der Normalbevolkerung; in , angst-
liche Depressivitat” und ,gehobene
Stimmung” gleichen sich die beiden
Gruppen. 6 Monate nach TX ist ,MU-
digkeit” signifikant angestiegen, aber
immer noch geringer als in der Normal-
bevolkerung. ,Selbstwirksamkeit” und
,Optimismus” haben bei den Spendern
hohe Werte. Dies verandert sich nicht.
Das Stresserleben der Spender nach der
Transplantation lieB sich am besten aus
der Grunderkrankung des Empfangers
(gunstigeres Ergebnis bei Tumorpatien-
ten verglichen mit Zirrhosepatienten)
und dem MaB fir ,Erschépfung” des
Spenders vorhersagen. Die Autoren in-
terpretieren das damit, dass die Lebens-
gefahr fir Tumorpatienten hoher sei als
fur Zirrhosepatienten und dass Spender
far Tumorpatienten daher eine eindeu-
tigere Entscheidung treffen kdénnten.
Mich wulrde diese Interpretation mehr
Uberzeugen, wenn deutlich ware, dass
far die Zirrhosepatienten tatsachlich
keine unmittelbare Gefahr des Verster-
bens bestanden hat.
Die Studie zeigt jedoch insgesamt, dass
das psychosoziale Befinden von Leber-
spendern ein halbes Jahr nach der Ope-
ration meist gut ist.
Ulrich R. W. Thumm
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B Gesundheit

Fragen zur Vogelgrippe

Die ,Vogelgrippe” war eines der
Hauptthemen in der Pressebericht-
erstattung der vergangenen Mo-
nate. Wissenschaftlich spricht man
vom Influenza-A-Virus Typ H5N1.
An dieser Infektion sterben bis zu
80% der angesteckten Personen.
Aber was ist an den Schlagzeilen
des Winters Information, was Sen-
sationsmache? Wir bringen Sie auf
den aktuellen Stand.

Besteht flir mich als Lebertransplan-
tierte/r Ansteckungsgefahr mit der
Vogelgrippe?

Das H5N1-Virus ist eine Tierseuche.
Nur selten wird sie von erkrankten Vo-
geln auf Menschen Ubertragen, die di-
rekten Kontakt mit den Tieren haben.
Eine Ubertragung zwischen Menschen
findet nach bisherigen Erkenntnissen
nicht statt. In den Féllen, in denen ein
Verdacht auf zwischenmenschliche
Ubertragung bestand, traten bei der
angesteckten Person nur leichte Krank-
heitserscheinungen auf. Eine Gefahr
besteht fur Sie also nur beim direkten
Kontakt mit erkrankten Vogeln oder
deren Ausscheidungen. Dabei geht
man derzeit davon aus, dass hierzu ein
flichtiger Kontakt nicht ausreicht. Die
bisher bekannten Infizierten lebten mit
den Vogeln ,unter einem Dach”.

Kann man sich an Eiern oder Gefligel-
fleisch anstecken?

Eine Ansteckung kénnte mdglich sein,
wenn Eier oder Fleisch roh gegessen
werden. Kochen zerstort die Viren, so-
dass eine Infektion nicht mehr mdéglich
ist.

Ich habe gehért, dass Mediziner firch-
ten, die Vogelgrippe kdnne sich mit
einer ansteckenden Menschengrippe
.kreuzen” und dann richtig geféhrlich
werden. Stimmt das?

Beim Befall eines Menschen mit mehre-
renInfluenza-Virus-Typen gleichzeitig ist
es denkbar, dass sich Eigenschaften der
Viren vermischen, weil die Erbsubstanz
.gekreuzt” wird. Trate ein solcher Fall
auf, so konnte dies dazu fuhren, dass
die Todlichkeit der nun beobachteten
Vogelgrippe mit der Ansteckungskraft

eines bekannten menschlichen Influen-
za-Virus verbunden wird. Dies kénnte
eine Ubergreifende Erkrankungswelle
hervorrufen. Ob es zu einer solchen
.Kreuzung” von Viren kommen wird,
weiB niemand. Die Weltgesundheits-
organisation (WHO) meint, dies kénne
morgen passieren oder noch Jahre dau-
ern.

Wenn eine so geféhrliche Grippe ent-
steht, wie kann ich als Transplantierte/r
mich dann schitzen?

Tritt wirklich eine neue Grippeform auf,
ist dies in aller Regel in Asien der Fall,
weil dort die Bedingungen fur eine Vi-

rusentwicklung besonders ,glnstig”
sind. Deshalb dauert es aller Erfahrung
nach einige Zeit, bis die neue Grippe
auch in Europa um sich greift — und
zwar trotz des modernen Flugverkehrs.
Wenn Sie sich z.B. im Herbst gegen
Grippe haben impfen lassen, so wur-
de dieser Impfstoff auf die Grippeviren
eingestellt, die ein halbes Jahr vorher
in Asien die Menschen krank machten.
Auch diese Viren kdnnten theoretisch
durch Reisende viel friher mitgebracht
werden, was aber offenbar nicht in
nennenswertem Maf3e geschieht.

Die wichtigsten Impfstoffhersteller ha-
ben vorsorglich Imfstoffe fur den Pan-
demiefall entwickelt, die sich derzeit im
Zulassungsverfahren befinden. Wenn
das beflrchtete besonders gefahrliche
Virus erstmals entdeckt werden sollte,
dann koénnen diese Impfstoffe entspre-
chend angespasst werden.

Wenn also wirklich eine neue gefahr-
liche Grippeart auftritt, ist das Wahr-

scheinlichste, dass Sie rechtzeitig ge-
impft werden kénnen.

Sollte nicht rechtzeitig ein Impfstoff be-
reitstehen, so  gibt es Medikamente,
mit denen die Viren bekampft werden
kdnnen. Dabei handelt es sich um soge-
nannte Neuraminidasehemmer. Bei ei-
ner Virusinfektion zwingt das Virus die
infizierte Zelle, es zu kopieren und dann
in den Koérper freizusetzen, wo weitere
Zellen befallen werden kdnnen. Neura-
minidasehemmer verhindern, dass aus
einer infizierten Korperzelle die kopier-
ten Viren freigesetzt werden, sodass
die Infektion sich nicht fortsetzen kann.
Derzeit sind in Deutschland zwei solche
Arzneistoffe auf dem Markt, namlich
Oseltamivir (in Tamiflu® Tabletten) und
Zanamivir (in Relenza® Inhalationspul-
ver).

Bei beiden Arzneimitteln gibt es bisher
keine ausreichenden Erfahrungen zur
Wirksamkeit bei immunsupprimierten
Patienten. Allerdings gibt es auch kei-
ne Hinweise, dass bei diesen Patienten
keine Wirkung eintritt. Im Hinblick auf
Wechselwirkungen werden beide Mit-
tel auf andere Weise im Kérper ausge-
schieden, als die immunsuppressiven
Medikamente, welche Transplantierte
zur Verhinderung einer AbstoBung er-
halten. Es ist deshalb unwahrscheinlich,
dass diese Grippemittel die Immunsup-
pression beeintrachtigen. Wenn ein
Arzt die Notwendigkeit festgestellt
hat, spricht daher nichts gegen einen
Einsatz dieser Arzneimittel nach Leber-
transplantation.

Was sollte ich sonst noch in Hinblick
auf Grippe beachten?

Im Volksmund werden viele harmlose
Erkaltungen als , Grippe” bezeichnet,
die keine Virusgrippe sind. Die echte
Grippe ist eine geféhrliche Erkrankung,
gerade unter Immunsuppression. Sie
sollten sich daher in jedem Herbst mit
dem neuen Grippeimpfstoff impfen las-
sen, wie es auch amtlich empfohlen ist.
Sprechen Sie dazu mit Ihrem Hausarzt.

Ulrich Kraus
Quellen: Informationen des Paul-Ehr-
lich-Instituts und des Robert-Koch-Ins-
tituts und der Arzneimittelhersteller.
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Mitgliederversammliung 2006

Protokoll zur Mitgliederversammlung der Selbsthilfe

Deutschland e.V. am 11.03.2006 in Koln

Beginn: 10°° Uhr
Versammlungsleitung: Ulrich Kraus

Anwesend: Stimmberechtigte Mitglie-
der 35, Angehorige und Gaste

TOP 1

Genehmigung der Tagesordnung

Es wurden keine Einwande gegen die
Tagesordnung erhoben. Es wurden kei-
ne Erganzungen gewunscht.

TOP 2 Jahresbericht 2005
Anwesende Mitglieder erhalten den
Jahresbericht in gedruckter Form. Die
Ubrigen Mitglieder bekommen ihn per
Post zugesandt.

Den Jahresbericht haben verschiedene
Vorstandsmitglieder und Ulrich Kraus
(beratend) vorgetragen und erlautert:

l. Mitgliederentwicklung:
D. Bernhardt
Il.  Vorstandsarbeit: D. Bernhardt

lIl.  Finanzen:

U. Kraus
IV.  Ansprechpartner und
Kontaktgruppen:  U. Kraus
V. Veranstaltungen: D. Bernhart
VI.  Arbeitskreise: P. Mohr /
E. Trowe

VII. Zusammenarbeit mit Kliniken,
Gremien, Organisationen und

Verbanden: E. Trowe
VIII. Politisches Engagement:
J. Riemer
IX. Teilnahme an Fach-
veranstaltungen: J. Riemer

X. Transplantationsgesetz /
Organspende: J.Riemer
Aktuelle OSP-Zahlen: E.Trowe

Xl. Offentlichkeitsarbeit /
Unsere Medien: U. Kraus

Diskussion:

Produziert die Intensivmedizin durch
die aufwandige Betreuung der potenti-
ellen Organspender schwerstbehinder-
te Patenten? Im Verlauf der Diskussion
wurde deutlich, dass sich die Wahl der
medizinischen MaBnahmen zunachst
an den BedUrfnissen des hirnverletzten

Patienten orientieren muss. Als Griinde
far den Organmangel in Deutschland
wurden die mangelnde Bereitschaft der
Bevolkerung sich mit dem Thema Or-
ganspende zu Lebzeiten auseinander-
zusetzen und die mangelnde Mitarbeit
der Krankenh&user angefihrt.

TOP 3 Bericht der Revisoren

Der Kassenbericht 2004 wurde nach-
traglich korrigiert und erneut durch
die Kassenprifer geprift. Bei diesem
Fehler handelt es sich um einen Be-
standsfehler von 111,-€, der durch
eine fehlende Buchung entstand. Dies
war auch den Kassenprafern im Januar
2005 entgangen. Die Kassenprifer ha-
ben die Buchfuhrung fur 2004 erneut
geprift und nun far korrekt befunden.
Der erneut notwendige Antrag auf
Entlastung konnte zu dieser Mitglie-
derversammlung nicht mehr rechtzeitig
gestellt werden (Achtwochenfrist!), da
die Erkennung des Fehlers nach dem
Verstreichen dieser Frist lag. So wird der
Antrag auf Entlastung 2004 nochmals
erneut zur Mitgliederversammlung
2007 gestellt werden.

Die Kasse 2005 wurde im Januar ge-
praft und die korrekte Kassenfiihrung
bestatigt

Herr Uwe Reissig steht nicht mehr fur
die Kassenprifung zur Verfligung. Es
verbleiben im Amt: Jirgen Glaser und
Herbert Schreurs

TOP 4 Entlastung des Vorstandes
Der anwesende Kassenprufer
H.Schreurs stellte den Antrag auf Ent-
lastung des Vorstandes:

Fur die Entlastung: Ja-Stimmen: 35,
Nein-Stimmen: 0, Enthaltungen: 0
(Anwesend = 42, davon 35 stimmbe-
rechtigte Mitglieder)

TOP 5 Anregungen der

Mitglieder zur Vereinsarbeit

e Aus dem Plenum wurden keine An-
regungen zur Vereinsarbeit gedufBert.

TOP 6 Sonstiges
e Der Vorstand regte an, dass die

Lebertransplanierter

i

e e

_—

& ¥

Mitglieder sich bemihen mdégen, For-
dermitglieder (z.B. Arzte, Apotheker,
Freunde, Bekannte) zu werben. Dies
wurde zum einen der Finanzierung der
Vereinsaufgaben zu Gute kommen, an-
dererseits ein Mehr an Mitgliedern die
Einflussnahme des Vereins z.B. bei der
politischen Arbeit starken.

e Der Vorstand regte an, dass die
Mitglieder einen Dankesbrief an die
Spenderangehdrigen senden, um den
Angehorigen eine Bestatigung lhrer
Entscheidung zu geben. Viele Spender-
angehorige warten auf einen solchen
Brief und wurden sich dartber freuen.
e Ebenso ist es sinnvoll einen Dank
per anonymen Brief an die Spender-
krankenhauser zu senden, um sich fur
die Arbeit zu bedanken, dem medizi-
nischen Personal den Erfolg lhrer Ar-
beit nahe zu bringen und die Hauser
zu motivieren in diesen Bemihungen
nicht nachzulassen

Beide Arten anonymer Briefe kdnnen
Uber die DSO (Deutsche Stiftung Or-
gantransplantation) weitergeleitete
werden. Die entsprechenden Adressen
erfdhrt man Uber das Lebertransplan-
tationszentrum.

Ende: 12.15 Uhr
Andrea Sebastian
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M Regionales

Kliniken ohne Spendermeldung:

DSO-Jahresbericht gibt Auskunft

Der Jahresbericht 2004 der DSO Region
Sud-West berichtet nicht nur ausfihr-
lich Gber die Organspenden und Trans-
plantationen dieses Jahres sondern
zahlt im Anhang auf, welche baden-
wirttembergischen Kliniken postmor-
tale Spender gemeldet oder nicht ge-
meldet haben. Immerhin sind es danach
60 %, die sich nicht an den Meldungen
beteiligen. In einem Interview in der
Stuttgarter Zeitung vom 23. August
2005 sagte Prof. Dr. Werner Lauchert,
der Geschaftsfihrer der DSO Baden-
Wirttemberg (Zitat): ,Man kann nicht
sagen, dass es groBere weiBe Flecken
gibt auf der Karte des Landes”, erlau-
tert Lauchert. Es gibt auf allen Versor-
gungsstufen

positive und negative Beispiele - auch
aus sehr kleinen Hausern bekommen
wir Meldungen von maoglichen Spen-
dern. Damit das Niveau besser werde,
komme es allerdings darauf an, dass
alle Krankenhauser mitmachten, auch
die 74 von Aalen bis Wolfach, von de-
nen die Regionalstelle im vergangenen
Jahr nichts gehort habe” (Zitat Ende).

Ostalbgruppe

Bericht iiber ein Treffen der Ostalb-
gruppe am 25. Juni 2005 in Aalen

Der Einladung zu einem Treffen der
Mitglieder der Ostalbgruppe nach Aa-
len sind wieder einmal sehr viele ge-
folgt. Unser Aalener Mitglied Gerhard
Kaufmann hatte es Ubernommen das

Dies veranlasste unser Mitglied Ger-
hard Kaufmann aus Aalen, aktiv zu
werden und an alle Verantwortlichen
des Ostalbklinikum in Aalen einen Brief
Zu schreiben.

Es ist ja nicht der Chefarzt allein, der
dariber entscheidet, ob sich ein Kran-
kenhaus der ,Gemeinschaftsaufgabe
Organspende” stellt und am Hirntod
Verstorbene meldet, so wie es das
Transplantationsgesetz vom 1.12.1997
verlangt (s. §11). Weil es um eine kom-
plexe Aufgabe geht, hinter der alle
Verantwortlichen einer Klinik stehen
missen. So schrieb er nicht nur an Prof.
Siech, den Chefarzt der Chirurgischen
Klinik I, sondern gleich auch den arztli-
chen Direktor des Klinikums, Professor
von Maillot, an den Verwaltungsdirek-
tor, Hernr Axel J.F. Janischowski und
nicht zuletzt an den Aufsichtsratsvorsit-
zenden, keinem geringeren als Landrat
Klaus Pavel selbst.

Die Antworten fielen erfreulicherweise
sehr positiv aus, es gebe inzwischen ei-
nen transplantationsbeauftragten Arzt

Treffen vorzubereiten — und mit einigen
Uberraschungseffekten zu garnieren.

Eine davon war eine sehr gelungene
FUhrung durch den historischen Stadt-
kern von Aalen durch einen versierten
Aalener Blrger, der so manches unbe-
kannte Detail ins Licht zu ricken wuss-
Jte. Schon allein Uber die
LY Herkunft des Namens von
¢ Aalen gibt es viele Deu-
tungen — vom Aal bis hin
zu Aelun = Wasser. Der
\ Stadtbrunnen am neuen
- Rathaus, gestaltet von Prof.
- Fritz Nuss, ist praktisch ein
= Bildertafel zur Geschichte
. von Aalen. Durch Gésschen
. mit mittelalterlichen Fach-
- werkhdusern  kreuz und
" quer fUhrte der abwechs-
42| lungsreiche Weg durch die

und alle Mitarbeiter der Intensivstati-
on seien fur dieses Thema sensibilisiert
worden. Pavel dankte dem Initiator
,fur seinen enormen persénlichen Ein-
satz in diesem bedeutenden Thema, ei-
nem wichtigen Beitrag die Bereitschaft
zur Organspende in unserer Gesell-
schaft zu starken”. Also eine erfolgrei-
che Aktion.

Wir kénnen nur empfehlen, es Ger-
hard Kaufmann gleich zu tun und
.sein ortliches Klinikum® personlich
anzusprechen. Wenden Sie sich an den
Aufsichtsrat, an den leitenden Arzt des
Klinikums, den Chefarzt der Anéasthesie
und an den Leiter der Krankenhausver-
waltung: Sie alle entschieden mit. Tun
sie es, auch wenn wir in 2006 endlich
per Gesetz verordnet Transplantations-
beaufragte an den baden-wurttember-
gischen Kliniken bekommen werden.

Der Jahresbericht der DSO-Regionen
kann Gber www.dso.de direkt bestellt
werden.

Josef Theiss

Innenstadt, wobei es an vielen Statio-
nen Geschichte und Geschichten zu
hoéren gab. Z. B. Uber das Original, den
.Aalener Spion”. Besonders der Brezga
Blase war fir Anekdoten gut, es konn-
te herzlich darUber gelacht werden,
nicht zuletzt der Dichter Schubart, der
10 Jahre auf dem Hohenasperg einge-
sperrt war.

Nach getaner Arbeit ist gut ruh’'n —und
so genoss anschlieBend jeder im Ei-
chenhof im offenen Pavillon an schén
gedecktem Tisch zunachst ein erfri-
schendes Getrank und dann das vor-
zlgliche Essen.

Aber damit nicht genug, es kam noch
mehr. Auf einem Tisch hatte Gerhard
Kaufmann reichlich gefillte Taten mit
allerlei Informationen zum Thema Or-
ganspende, Lebererkrankungen, dazu
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gab es ein Prasent, namlich einen
Wecker, damit jeder an die rechtzeiti-
ge Medikamenteneinnahme erinnert
wird. Kaufmann berichtete dazu tber
die sehr gelungene Veranstaltung in
Mainz mit Gottesdienst und Symposi-
um zum Tag der Organspende. Josef
Theiss erganzte mit Informationen tber

die Organspendesituation in Baden-
Wirttemberg und appellierte an jeden,
auf seine Weise bei der Aufklarung ak-
tiv mitzuwirken.

An den Tischen gab es rege Gespra-
che, manche kannten sich schon lan-
ger, andere waren zum ersten Mal da-

Dorfaktionstag in Eiershagen

Mitten im Oberbergischen Kreis liegt
das kleine Dorf Eiershagen mit ca. 140
Einwohnern. In einem landesweit aus-
getragenen Wettbewerb ,Unser Dorf
soll schéner werden” erhielt Eiersha-
gen 1997 die Auszeichnung zum Gold-
dorf. Aus diesem AnlaB3 findet nun jahr-
lich im Herbst ein Dorfaktionstag statt.
Hier steht die Land- und Forstwirtschaft
sowie das Kunsthandwerk im Vorder-
grund. Samtliche Einwohner stellen
dort ihre Erzeugnisse vor, was sehr viele
Menschen anlockte. In diesem Jahr hat-
te erstmalig der Arbeitskreis Selbsthilfe

Freiburg

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 Ubernommen, damit man
sich ungestort unterhalten und den
Vortragen zuhdren konnte.

Josef Theiss begriiBte im Restaurant
. GLEIST” in Hugstetten die Teilnehmer,
vor allem die beiden Referenten, Prof.
Dr. Jens Rasenack von der Freiburger
Uniklinik, mit dem der Verein schon
seit vielen Jahren sehr gut zusammen
arbeitet. Und Herrn Franz Schaub von
der DSO-Koordinierungsstelle Freiburg
der DSO Baden-Wiurttemberg, auch ein
.alter Bekannter” der Gruppe. Er dank-
te beiden, dass sie sich an einem Sams-

des Oberbergischen Kreises, zu dem
unsere Kontaktgruppe auch gehort, ei-
nen Gemeinschaftsstand. In einem Zelt
und auf dem Platz davor konnten sich
die teilnehmenden Selbsthilfegruppen
durch Infomaterial, etc vorstellen. So
beteiligte sich auch die Kontaktgruppe
Oberberg mit einem Infostand rund um
das Thema Organspende und naturlich
auch zur Lebertransplantation. Unser
Angebot, Organspendeausweise einzu-
laminieren, wurde rege angenommen.

Birgit Schwenke

Bild: Links Prof. Dr. Rasenack und Franz
Schaub

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-

bei und knipften Kontakte an. Es war
noch nicht ganz dunkel, aber dennoch
tauchten plotzlich zwei Aalener Nacht-
wachter in historischer Tracht auf, die in
ihr Horn bliesen und das , Hort Ihr Leut’
und lasst Euch sagen” anstimmten.

Josef Theiss

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
.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 Fest-
stellung des Hirntodes eines Patienten
bis hin zur Organentnahme und Trans-
plantation darzustellen und die Ver-
netzung aller Beteiligten aufzuzeigen.
Dabei wurde die in engem Zeitrahmen
notwendige Abstimmung aller Betei-
ligung — von der Information und Zu-
stimmung der Angehdrigen, Uber die
Meldung an Eurotransplant und von
dort an die Empfangerkliniken, die
Nachricht an die Wartepatienten, die
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Organentnahme und die Ubertragung
der gespendeten Organe verdeutlicht.

SchlieBlich sprach Josef Theiss zum
Thema ,Wege zu mehr Organspen-
den” und informierte zunachst dard-
ber, dass nun nach vielen Anlaufen in
Baden-Wirttemberg ab 2006 die ge-
setzliche Einfihrung von Transplantati-
onsbeauftragten an den ca. 250 Klini-
ken mit Intensivstation zu erwarten sei,
mit ein Verdienst unserer Organisation,
die das baden-wurttembergische Sozi-
alministerium immer wieder an dieses
Defizit erinnerte. Aber noch die meis-

Heidelberg

«Volles Haus” beim Kontaktgrup-
pentreffen in Heidelberg

Am 23.Januar 2006 fand in Heidelberg
in einem Seminarraum des Klinikums
ein von vielen Mitgliedern gewinsch-
tes Gruppentreffen statt. Eingeladen
wurden die Mitglieder, im Klinikum
hingen Plakate aus und beim Wartepa-
tiententreffen hatten wir auch darauf
hingewiesen. So hatten sich schlieBlich
Uber 30 Personen angemeldet, es ka-
men aber noch ca. 10 mehr. Wir hat-
ten uns kein besonderes Programm
vorgenommen. Im Mittelpunkt sollten

Ludwigsburg

Folge dem Stern...

Eine besinnliche Adventsfeier der
Kontaktgruppe Ludwigsburg ,un-
ter gutem Stern”

Alle Jahre wieder finden sich die Mit-
glieder der Kontaktgruppe im Kreis
Ludwigsburg der Selbsthilfe Transplan-
tierter im Dezember zu einem ,Ad-
ventlichen Jahresabschluss” im jahres-

ten Bundeslander haben noch keine
Ausfihrungsgesetze zum TPG erlassen,
der Verein wird hier bundesweit aktiv
werden. Als weitere Voraussetzung zu
mehr Organspenden ist eine perma-
nente und flachendeckende Aufkla-
rung erforderlich, auch eine Aufgabe
der Lander, an der der Verein aber ger-
ne im Sinne der ,, Gemeinschaftsaufga-
be Organspende” mitwirke.

Auch dartber entwickelte sich ein an-
geregtes Gesprach, in dem wieder ein-
mal die Einfihrung der Widerspruchs-
I6sung kontrovers diskutiert wurde.

Wiedersehen, Kennenlernen und das
Gesprach stehen. In der Vorstellungs-
runde wurde allen wieder einmal klar,

zeitlich geschmuckten Gemeindesaal
der Katholischen Kirche Zum Guten
Hirten in Bissingen. Dieser zweckmaBi-
ge Raum, in dem es friiher schon auch
Veranstaltungen des Vereins gab, ist
fast zur zweite Heimat der ,Ludwigs-
burger” geworden.

Wie jedes Jahr war es wieder eine gro-
Be Zahl nicht nur von Mitgliedern son-
dern auch Personen, die das Jahr Uber
der Selbsthilfegruppe hilfreich zur Seite
standen, sei es bei den Flohmarkten
oder auch bei der Vorbereitung und
Gestaltung des Raumes fur diesen
Abend.

In der Mitte ein ,Weihnachtsstern-
baumchen” mit Kerze, Stihle im Kreis,
eine lange Tafel mit vorweihnachtlicher
Dekoration. Am Klavier die Musik-
lehrerin Ursula Nepf mit Annette Enz
an der Querflote, die auch schon im

Ein neuer Ansprechpartner, der die
Region Freiburg/Hochrhein kinftig be-
treut (leider musste Wolfgang Schmid-
le diese Aufgabe aus gesundheitlichen
Grinden zurick geben), hat sich an
diesem Nachmittag nicht spontan ge-
funden, aber vielleicht Uberlegt 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

dass jeder ein individuelles Schicksal
erlebt und Transplantation nicht gleich
Transplantation ist. Sehr spannend war
die Tatsache, dass die Gruppe sehr
gemischt war: Wartepatienten, frisch
Transplantierte und ,alte Hasen” konn-
ten gegenseitig Trost spenden, Hoff-
nung geben, Erfahrungen weitergeben
oder einfach das Wiedersehen genie-
Ben. Der neuen Ansprechpartnerin
Andrea Sebastian ein herzliches Danke-
schon fir die Organisation.

Jutta Riemer

vergangenen Jahr fur die musikalisch
hochwertige Begleitung sorgten. Vorne
saBen Edmunt Busert, der schon viele
Jahresabschlussabende gestaltet hatte,
seine Frau Olga und Josef Theiss, der
Ansprechpartner der Gruppe.

Josef begruBte kurz die Teilnehmer
und fuhrte in das Themas ein — einer
Betrachtung des Sterns in seiner vielfa-
chen Erscheinungsform, Anwendung
und Deutung. Die drei trugen in einer
szenischen Lesung im Wechsel viele
Gedanken zum Thema Stern vor, dem
Stern, der schlieBlich die HI. Drei Ko-
nige zur Krippe fihrte. Dazwischen
immer wieder dazu sehr passend aus-
gewahlte Musik. In einer symbolischen
Handlung heftete dann jeder ,seinen
personlichen Stern” an einen blauen
(Stoff)Himmel), verbunden mit Win-
schen und Hoffnungen. Aber auch an
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die nicht anwesenden wurde gedacht
und fir sie ein ,,Hoffnungsstern” ange-
bracht. Jeder bekam dann das Gedicht
.Folge dem Stern” von Almut Hanne-
berg mit Weihnachts- und Neujahrs-
wulnschen mit auf den Weg.

Nach einem gebihrlichen Dank fur alle
Mitwirkenden war es Zeit flr einen
heiBen, herrlich duftenden Advent-
stee und die Leckereien, die fleiBige

. Weihnachtsbackerinnen” der Gruppe
zubereitet hatten: Stollen, Hutzelbrot,
Apfelbrot, Lebkuchen und traditionelle
.Gutsle, Bredle sund Platzle”. An der
langen Tafel entwickelten sich rege Ge-
sprache, die Josef Theiss nur kurz fur
einige Mitteilungen unterbrach. Er be-
gann mit einem Rickblick auf die Akti-
vitaten im vergangenen Jahr, besonders
auch bei der Organspendeaufklarung,
die aufgrund des andauernden Organ-

Nordrhein-Westfalen

Weihnachtsessen der Kontaktgrup-

pen Wuppertal, Essen, Ruhrgebiet,
Oberberg, Sauerland...

Am 03.12.05 fand das schon traditio-
nelle Weihnachtsessen in Remscheid-
Lennep statt. Dieses Jahr haben wir uns

sehr Gber die Anzahl der Teilnehmer, die
hierzu erschienen sind, gefreut. Auch
waren wieder einige ,Neulinge” dabei.
Insgesamt waren wir 30 Personen, die
alle eins wollten; einen schénen Abend
verbringen. So war es dann auch.

Nach dem Essen und einer kleinen Vor-
stellungsrunde waren wir alle sehr aus-
gelassen und gesprachig. Zum Teil wur-
de sich untereinander ausgetauscht,
zum Teil aber auch Erinnerungen und
Geschichten erzahlt. Einige tauschten
auch ihre Platze, damit sie jedes inter-
essante Gesprach und einige Neuigkei-
ten mitbekamen.

Wir haben dieses Jahr auch eine Liste
erstellt, in der sich die Betroffenen mit
Name, Telefonnr. und Erkrankung ein-

Baden-Wiurttemberg

Baden-Wiirttembergs  Ansprech-

partner treffen sich in Stuttgart

Am 18. Februar 2006 trafen wir, die
Ansprechpartner aus Baden-Wurttem-
berg, uns zu einem Seminar im Stutt-
garter Katharinenhospital. Eingeladen
hatten uns die Koordinatoren Josef
Theiss und Jutta Riemer. Ziel dieses Tref-
fens war zum einen sich besser kennen
zu lernen, die Besonderheiten bei der
ehrenamtlichen Arbeit zu diskutieren
und zum anderen die Probleme in un-
serem Bundesland zu besprechen.

Nach der Kennenlernrunde konnte jeder
ein paar spezielle Probleme vortragen, die
dann von uns allen besprochen wurden.
Danach kamen wir auf die unterschiedli-
chen Arbeitshilfen zu sprechen, wie z.B.
der ,Grine Ordner” (Arbeitshilfen far
Ansprechpartner), der jetzt neu Uberar-
beitet wird. Wir haben diskutiert, ob wir
den Gruinen Ordner als Hilfe in Anspruch
nehmen. Ich als Neuling benutze ihn oft,
weil er mir die Arbeit erleichtert.

Das nachste Thema war die Betreuung
von Wartepatienten. Die Arbeit in Zu-
sammenarbeit mit den Zentren lduft
bei den meisten sehr gut.

Nach dem Mittagessen haben wir uns
Uber die unterschiedlichen Erfahrungen
mit  Kontaktgruppentreffen unterhal-
ten. Viele Ansprechpartner geben sich
die groBte Muhe diese Treffen zu or-
ganisieren werden aber dann von der
geringen Teilnehmerzahl demoralisiert.
Die Bedurfnisse der einzelnen Regional-
gruppen sind so unterschiedlich, dass
es keine Universallésung fir erfolgrei-

mangels auch im kommen Jahr eine
wichtige Aufgabe bleibe — und er kiin-
digte die Unternehmungen im Neuen
Jahr an.
Ein Abend unter einem guten Stern,
der allen nicht nur leiblich gut getan
hat sondern auch gut war fir die See-
le. Nicht ohne Grund ist dieser Abend
immer so gern und gut besucht. Auch
einige ,Neue” Betroffene konnten be-
gruBt werden.

Josef Theiss

tragen konnten, um sich auch schon
mal untereinander helfen oder austau-
schen. Diese Liste hat wird dann an alle
verteilt.

Es ist immer wieder schon zu sehen,
dass sich so unterschiedliche Personen
(Dank der Selbsthilfegruppe) sehr gut
verstehen. Ach ja, da ware noch dieses
kleine Etwas, was uns Alle verbindet!
Die letzten sind dann etwa gegen 24.00
Uhr den Heimweg angetreten.

Im GroBen und Ganzen war der Abend
sehr gelungen und sehr schén. Wir hof-
fen, dass dies nachstes Jahr auch der
Fall sein wird.

Cigdem Kleinjung

che Treffen gibt.
Danach haben wir uns noch Uber die
aktuelle Situation der Organspende in
Baden-Wirttemberg unterhalten.
Dieses Treffen hat mir sehr geholfen.
Nun kenne ich einige Ansprechpartner
aus Baden-Wirttemberg nicht nur mit
dem Namen, sondern habe auch ein
Gesicht dazu.
Als neue Ansprechpartnerin profitiere
ich von den Erfahrungen der ,Alten
Hasen” in dieser Arbeit. Sie kdnnen ei-
nem am besten weiterhelfen, wie man
sich in bestimmten Situationen verhalt.
Ein Dank auch noch an das Katharinen-
hospital fur die zur Verfigung gestell-
ten Rdume.
Da es nur noch ein Uberregionales An-
sprechpartnertreffen pro Jahr geben
wird, sind diese regionalen Treffen sehr
wichtig. Sie kénnen von den meisten
wegen der relativ kurzen Anreise und
des geringen Zeitaufwandes wahrge-
nommen werden.

Andrea Sebastian
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TRANSPLANTATION

Spende fiir ein

Maren Otften aus Kiuftern bekam vor sieben Ighren sine neue Leber und Ieiert seither zwei Geburistage im Jahr

as Leben ist viel zu kurz,
um es nicht zu geniefen.“
” Maren Otten ldchelt zu-
frieden. Sie sitzt im Strandkorb im
Garten ihres Hauses in Kluftern und
ldsst es sich gut gehen. , Ich feiere je-
des Jahr zwei Geburtstage®, strahlt
sie und beginnt zu erzéhlen. Sie hat
eine Lebensgeschichte, die zu Her-
zen geht, nachdenklich und den-
noch ungeheuer viel Mut macht.
Im Alter von 20 Jahren erfiahrt die
junge Frau, dass sie an beginnender
Leberzirrhose leidet. Die &rztliche
Prognose geht davon aus, dass in
zwilf bis vierzehn Jahren eine neue
Leber transplantiert werden muss.
Maren Otten heiratet und bringt
drei Kinder zur Welt. Wihrend den
Schwangerschaften geht es ihr rela-
tiv gut, doch das Fortschreiten der
Zirrhose ist nicht aufzuhalten. Die
korperliche Leistungsfahigkeit
nimmt ab, die Leberwerte werden
immer schlechter. Im Oktober 1996
wird sie auf die Transplantationslis-
te gesetzt.
Wenige Monate spéter ein weite-
rer Tiefschlag: Bei ihrem zwolfjahri-
gen Sohn Florian wird eine lebens-

bedrohende Hepatitis C diagnosti-
ziert, ohne eine erkennbareKrank-
heitsursache. Familie Otten durch-
lebt dramatische Monate. Am 22.
September 1998 erhilt Maren den
lange ersehnten Anruf. Der Flieger
steht bereit. Mit ihrem Mann Jiirgen

Sidkurier Gesundheit Marz 2006

Maren Otten (links), im
Bild mit ihrer Tochter
Ramona, wirbt fiir die
Bereitschaft, Organe zu
spenden.
Bild: Geiselhart

fliegt sie in die Spezialklinik in Han-
nover. Das gefundene Spenderor-
gan passt hundertprozentig. Am
ndchsten Tag wird Maren Otten

transplantiert. Zwei Drittel der
Spenderieber bekommt sie, mit
dem anderen Drittel kann ein Kind

gerettet werden. Doch ihr Gliick ist
getriibt: Thre Sohn Florian fillt ins
Leberkoma und stirbt wenige Mo-
nate spéter.

Heute ist Maren Otten gesund. Sic
hat ihren siebten ,neuen” Geburts-
tag gefeiert. Sie hat im Bodensee-
kreis hat sie eine Ortsgruppe der
»Selbsthilfe Lebertransplantierter
Deutschlands e.V.“ gegrilindet, auch
bei Vortréigen in Schulen wird sie
nicht miide, zu informieren und
aufzukldren. ,Mir geht es nicht da-
rum, meine eigene Geschichte vor-
zustellen", sagt sie. ,Ich will die Of-
fentlichkeit sensibilisieren, fiir eine
verstérkte Organspendebereit-
schaft werben und das Thema auch
in die Familien tragen.”

BRIGITTE GEISELHART
Weitere Informationen zur Lebertransplan-
tation gibt es bei der Ortsgruppe im Boden-
seekreis der ,Selbsthilfe Lebertransplantier-
ter Deutschlands e.V.” Ansprechpartnerin ist
Maren Otten, Telefon 07544 / ni7s
e-mail: otten@ivmatirade
internetadresse:
www lebertransplantation.de

,,sDas ist mein geschenktes neues Leben*

Organtransplantationen sind eine zweite Chance. Sie kénnen aber zu psychischen Problemen und zur Abhingigkeit von Medikamenten fiihren

VON SUSANNE E. KAISER

Eine Organspende ist die letzte gro-
Be Geste der Nichstenliebe, die
man leisten kann. Auf dieser Be-
gegnungsebene  von Leben und
Sterben wird fiir den Spender der
Schlufistrich gezogen, wenn es sich
nicht um eine sogenannte Lebend-
spende von einer Niere oder einem
Stiick Leber handelt. Fir diejeni-
gen, die Dank des fremden Organs
leben diirfen, ist es ein neuer An-
fang und der Abschied von Krank-
heit und dem Wechselbad aus Hoff-
nung und Verzweiflung, Der Kor-
per funktioniert wieder — und die
Seele?

Jutta Riemer (52) lebt in Bretz-
feld und inzwischen seit achteinhalb
Jahren mit einer fremden Leber:
,Als ich auf die Warteliste aufge-

nommen wurde und im Kranken-
haus auf meine neue Leber warten
muBte, hdrte ich im Radio die
Nachricht von zwei verungliickten
Motorradfahrern. Mein erster Ge-
danke war: ,Da drauBen liuft mein
Spender noch gesund und munter
durch die Welt. Er oder sie hat
sicher Familie und Freunde. Und
erst wenn er oder sie einen Schlag-
anfall, eine Hirnblutung oder einen
Unfall hat und stirbt, kann ich wei-
terleben. Damit muBte ich erst ein-
mal fertig werden.” Schuldgefiihle
gegeniiber dem Organspender sind
i keiner Weise gerechtfertigt.
,,Man mu8 sich immer klarmachen,
daB der Spender weder fiir mich
und schon gar nicht wegen mir
gestorben ist”, betont Moni Kuhlen
(48) aus Essen, der vor fiinf Jahren
die Leber transplantiert wurde.

Berliner Morgenpost 22.1.2006

Auch ohne seine Bereitschaft zur
Organentnahme  wire  dieser
Mensch nicht mehr am Leben. ,,Als
die Nachricht kam, dafB3 eine Leber
fiir mich gefunden wurde, wufite
ich sofort: Das ist meine, das ist
mein geschenktes neues Leben®,
sagt Moni Kuhlen. Gegeniiber ihrer

Eine Nlerentransplantatlun in der Je-
naer Klinik fiir Urologie

Foto: Kasper

anonymen Spenderin empfindet sie
nur Dankbarkeit: ,An ihrem ver-
mutlichen Todestag gehe ich in die
Kirche und ziinde eine Kerze fiir sie
an. Obwohl ich sonst kein religiGser
Mensch bin: Das ist mir wichtig.

Viel Zeit, sich tiber die Trans-
plantation Gedanken zu machen,
blieb Moni Kuhlen nicht. Doch sie
ist sicher, die richtige Entscheidung
getroffen zu haben. ,,Heute bin ich
ein neuer Mensch.* Von der ewi-
gen Miidigkeit und der Depression
vor der Operation ist nichts ge-
blieben. Thre Motivation, alles zu
iiberstehen war der Wunsch, eines
Tages Oma zu werden. Seit ihrer
Transplantation betreuen sie und
ihr Mann Dieter in der Selbsthilfe
Lebertransplantierter Deutschland
e.V. Transplantationspatienten und
deren Angehérige. Wihrend bei

Moni Kuhlen alles sehr schnell
ging, warten andere Patienten jah-
relang. Auch der Berliner Bruno
Wendel (67) hat lange gekiampft.
Ein nicht erkannter Herzinfarkt im
Jahre 1989 hatte groBle Schiden am
Herzen hinterlassen. Eine Operati-
on folgte der nichsten. Zwei Jahre
muBte er auf sein neues Herz war-
ten. Andere Patienten werden in
dieser Phase zum Pflegefall. Fiir sie
ist die Hoffnung alles. Zwar geniigt
die psychologische Betreuung in
den Transplantationszentren in vie-
len Fillen nicht — dann kénnen
Selbsthilfegruppen  Unterstiitzung
bieten. Vor allem versuchen sie,
den Patenten Mut zu machen.
»Wer nur auf der Bettkante sitzt
und keine Hoffaung mehr hat, der
schafft es auch nicht“, erklirt Wen-
del.

Doch selbst nach der gegliickten
Transplantation tiberkommen ihn
manchmal, wenn sich nachts der
Schlaf nicht einfinden will, Zweifel
und Mutlosigkeit — warum nicht
einfach hinlegen und sterben?
»Zum Gliick davern solche Episo-
den nie lange an“, meint Wendel.
Die Angst vor dem erneuten Or-
ganversagen bleibt: ,,Man weil nie,
ob man am nichsten Morgen wie-
der aufwacht. Aber das wuBte ich
vor der Operation ja auch nicht.”

Gering ist in Deutschland nach
wie vor die Bereitschaft zur Organ-
spende. Die Spenderorgane, die
jahrlich verpflanzt werden kénnen,
reichen flir weniger als 50 Prozent
aller Menschen auf den Wartelisten.
Nicht einmal zehn Prozent aller
Deutschen iiber 16 Jahre haben
einen Organspendeauswelis.
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