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25 Jahre Betroffene helfen Betroffenen
: 1993 wurde er von Jutta Vierneusel und als Betroffene von Ernst Hoflein, Hilde Killet,
: Jurgen Scheurer und Gerda Schieferdecker gegriindet — der kleine Verein Selbsthilfegrup-
pe Lebertransplantierter Heidelberg e.V. und Keimzelle des heutigen bundesweiten Pati-
: entenverbands fur Lebertransplantierte, Wartepatienten und Angehdérige. Schon damals
i stand die Grundidee des Austauschs untereinander, der gegenseitigen Hilfe und zusatz-
i lichen Information tber die eigene Situation im Mittelpunkt der ehrenamtlichen Arbeit.
: Auch der Einsatz firr die Organspende und die Zusammenarbeit mit Arzten, Patienten, de-
ren Angehorigen sowie den Angehdrigen von Organspendern waren schon in der ersten
¢ Fassung unserer Satzung enthalten. Diese Zielsetzungen werden heute bundesweit durch
i das Engagement von tber 100 ehrenamtlich Aktiven mit Inhalt geftllt, nicht zuletzt auch
¢ durch die Grindung des Netzwerks Spenderfamilien. Wir sagen danke fur die Treue der
i Mitglieder, die Unterstiitzung durch Arzte, Pflegende, Forderer und die groRartige Arbeit
der Aktiven. Deshalb laden wir zum 25-jéhrigen Jubildum des Verbands herzlich nach
¢ Schwetzingen ein:
:  Zu einem Gottesdienst in der St. Pankratius-Kirche

Zur Festveranstaltung in den Mozartsaal des Schloss Schwetzingen

Néhere Informationen s.S. 5.

Der Mangel an Spenderorganen - ein Thema, das uns begleitet hat

: Schon vor 20 Jahren, in der Ausgabe 1/1998, berichteten wir Uber den damals schon
i bestehenden Organmangel unter dem Titel: ,1997: Mehr Organspenden, aber immer noch
© viel zu wenig”. Dieses Thema ist bis heute mehr als aktuell. Waren es 1997 schon 762 Leber-
transplantationen, sind es heute — 20 Jahre spéter — bei weit mehr und krénkeren Warte-
i patienten gerade mal 760 nach postmortaler Spende. Im Jahr 2017 mussten wir einen
. Tiefststand der Organspende verzeichnen. Durch diese miserablen Ergebnisse bei der
i Organspende ist nun auch die Diskussion um die Widerspruchslésung entflammt. In
© Landern, in denen diese gilt, miissen sich die Biirger explizit gegen eine Organentnahme
nach dem Tode aussprechen, wenn sie das nicht winschen. Die Organentnahme ist also
i Normalitat. Die Ablehnung muss formuliert werden.

. Die Widerspruchslésung - (k)ein Allheilmittel

: Die Niederlande und auch GroRbritannien haben nun die Voraussetzung fur die Ein-
fuhrung geschaffen — in der Hoffnung, dem Organmangel dadurch zu begegnen. In
i Deutschland tun wir uns damit schwer. Schon 2007 hat der Nationale Ethikrat (heute
. Deutscher Ethikrat) im Einvernehmen mit vielen Partnern, auch den Kirchen, ein Konzept
i der stufenweisen Einfihrung mit ausreichend Informationsvorlauf entwickelt. Dieses ist
© aber damals im Bundestag gescheitert. Nun fordern in der aktuellen Notlage zwei &rztli-
che Fachgesellschaften und auch der Arztetag in Erfurt erneut diese Widerspruchslésung.
. Der Arztetag schreibt in seiner nicht so recht schliissigen Begriindung, dass die Organ-
: spendebereitschaft in der Gesellschaft hoch sei und dennoch die Zahlen sinken wiirden.
i Wenn die Biirger augenscheinlich verstanden haben, sollten nicht gerade dann auch wei-
© tere Verbesserungsmoglichkeiten — vielleicht sogar in den eigenen Reihen — gesucht und
formuliert werden? Die Fachgesellschaften DTG und DGfN weisen trotz des Rufes nach
¢ der Widerspruchslosung darauf hin, dass die alleinige Einfihrung der Widerspruchslésung
¢ kein Allheilmittel darstellt (s. S. 29).

: Eine in Deutschland gut akzeptierte Widerspruchslésung ware moglicherweise forder-
lich fur die Organspende. Eine alleinige Fokussierung darauf sicher nicht zielfihrend. Die
i Optimierung der Spendererkennung und die Freistellungen der Transplantationsbeauftrag-
i ten sind mindestens ebenso dringliche Aufgaben (s. S. 28). Ein ganzer StrauB von Mal3-
. nahmen (s.S.28) muss realisiert werden, um endlich das Gesamtgeb&ude Organspende
auf sichere FuRe zu stellen.

© Im Jubilaumsjahr wiinscht Ihnen viel Freude beim Lesen und alles Gute

* Jhre Jutta Riemer



Ausflug zur Burg Guttenberg 1992

Von der Idee zum Bundesverband
25 Jahre Lebertransplantierte Deutschland e.V. -
25 Jahre Betroffene helfen Betroffenen

Jutta Riemer

mit grofler Ungewissheit, ob man ein
Spenderorgan bekommt und wie sich das

weitere Leben vor und auch nach der Le-

bertransplantation wohl gestalten wird.

Vom Problem zur Idee

Faktor ,chirurgische Technik und Behand-
lung des Korpers” alleinig im Vordergrund.
Patientenberatung und -betreuung in Be-

zug auf das seelische und soziale Erleben
fanden in den Kliniken fast nicht statt. Bei :

Haus- und Fachérzten waren Transplan-

tierte eher die Exoten, was teilweise zu :

aberwitzigen bis lebensbedrohlichen Hin-
weisen und Verordnungen gefiihrt hat.
So suchte Jutta Vierneusel vor tber

25 Jahren gleichermaRen Betroffene, die :
sicher ahnliche Erfahrungen gemacht hat- :
ten, zum Erfahrungsaustausch. Es formte :
sich die Idee, eine Selbsthilfegruppe zu :
griinden, in der sich Patienten und Ange-
hérige gegenseitig unterstiitzen. So zieht
sich das Motto unseres Jubildumsjahres :

Die Griindung des Vereins am 12. August 1993

in der Heidelberger Uniklinik

: wie ein roter Faden durch die 25 Jahre
i Selbsthilfearbeit des Vereins. Mit dem :
¢ Kontakt zu Prof. Dr. Gerd Otto, damals :
,Ihnen kann nur noch eine Lebertransplan- :
tation helfen.” Ein einfacher, klarer Satz aus
dem Munde des Arztes, der aber so vieles
im Leben veréndert. Konfrontiert mit der :
Lebensbedrohlichkeit seiner Erkrankung, :

Leiter der Lebertransplantation in Heidel-

kleines Plakat in der Ambulanz auszuhan-

Die Vereinsgriindung

Vierneusel, Gerda Schieferdecker, Ernst

sowie auch ein Psychologe und eine Arz-

delberger Verein schon 1995 anschlos-

Beim 10~jdhrigen Vereinsjubildum 2003
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: turierte Arbeit des Vorstands fuhrten da-
. zu, dass schon beim 5-jahrigen Jubilaum

des Vereins 1998 das Bundesgebiet im

i Wesentlichen abgedeckt war. Da es sich
berg, und der Bitte, ein entsprechendes :

nun wirklich nicht mehr um nur eine Grup-

© pe handelte, wurde der Verein 1999 in
gen, fing dann alles an und es fanden sich
einige Mitstreiter und erste Veranstaltun- :
. gen wurden organisiert. Wichtig fur die
: weitere Entwicklung war ein Ausflug zur :
Burg Guttenberg tiber dem Neckar im Jahr
© 1992. Dabei wurden Plane fur die weite- :
¢ re Entwicklung der Gruppenbildung und :
i Vereinsgriindung konkretisiert. :

Jutta Vierneusel hatte nach ihren Erfah- :
rungen mit der Lebertransplantation und
der notwendigen Re-Transplantation ein
Jahr spéter gelernt, wie schwer Ungewiss-
heit und Ausgeliefertsein im Medizinalltag :
zu tragen sind. Das war vor dber 25 Jah- !
ren. Zu dieser Zeit stand tatsachlich der

,Selbsthilfe Lebertransplantierter Deutsch-
land e.V." und 2008 letztmalig in ,Leber-

: transplantierte Deutschland e.V." (LD e.V.)

umbenannt — und aus dem kleinen Gripp-
chen der Grindungsmitglieder ist inzwi-
schen ein Bundesverband mit tiber 1.400
Mitgliedern geworden.

. Ansprechpartner und Kontaktgrup-
. pen

Am 12. August 1993 war es dann soweit
und es trafen sich sieben Personen: Jutta :

Kern jeder Selbsthilfearbeit ist das
Gesprach zwischen Betroffenen. Hier

. werden keine medizinischen Ratschldge
Hoflein, Jirgen Scheurer und Hilde Killet
: Verarbeitung aufzeigen und Ideen fur den
¢ tin (die aber bald die Patientenorganisa- :
i tion wieder verlieBen) in der Heidelberger
. Universitatsklinik und fassten die notwen-
digen Beschliisse zur Vereinsgrindung der
: ,Selbsthilfegruppe Lebertransplantierter
i Heidelberg e.V." Bald gab es ein Logo :
und einen Hinweisflyer und die Gruppe :
¢ wurde bekannter. Auch in Tiibingen gab
i es schon eine Kontaktgruppe Lebertrans-
plantierter, deren Mitglieder sich dem Hei-

erteilt. Mut machen, zuhoren, Wege zur

ndchsten Arztbesuch entwickeln, sind aber

. wichtige Bestandteile dieser Gesprache

auf ,Augenhthe”. Waren es 1995 noch
8 Ansprechpartner, sind es inzwischen
95, verteilt Gber ganz Deutschland, die
zum Gesprach mit Wartepatienten, Trans-
plantierten und Angehorigen bereit sind.

¢ Viele der Ansprechpartner organisieren

auch Gruppentreffen. 2017 waren es 106

Treffen. Diese dienen dem zwanglosen
i Austausch in geschitzter Atmosphére. Es
sen und so das Signal zur Erweiterung auf :
andere Gebiete Deutschlands setzten. :
Der Verein wurde folglich 1995 umbe-
nannt in ,Selbsthilfegruppe Lebertrans-
plantierter Deutschland e.V.". Der Bedarf :
in ganz Deutschland und die gut struk- :

werden aber auch Ausfliige unternommen
oder Fachreferenten eingeladen. Auf jeden
Fall berichten die Ansprechpartner tber
Neuigkeiten aus dem Verband und Uber
Transplantation und Organspende. Daru-
ber hinaus stehen auch noch Aktive fur

Verleihung des
Bundesverdienst-
kreuzes an Jutta
Vierneusel 2005

Hanpoye,
4. bis o, Mai 2007

Fotos: privat

ccschrnlsu‘ Loder
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spezielle Fragestellungen zur Verfigung: :

z.B. Kinderwunsch nach Ltx, verschiedene

Lebererkrankungen, Lebendspende, Junge :

Transplantierte, Schwerbehinderung.

Damit die Ansprechpartnerinnen und

Ansprechpartner Sicherheit und Wissen

Todesféllen in der eigenen Gruppe zu-

rechtzukommen. Die Ansprechpartner ler-
nen im Austausch und durch Profis, wie
z.B. Arzte und Psychologen Méglichkeiten
und Grenzen ihrer Beratungstétigkeit ken- :
nen und erhalten auch ganz praktische :
Hilfen fiir ihr Ehrenamt. Das alles kommt

letztendlich wieder den Betroffenen zu-
gute.

Treffen und Seminare

Fur Mitglieder und andere Betroffene :

haben sich die Angebote durch den Ver-
band kontinuierlich vermehrt. In Zusam-

menarbeit mit den Kliniken werden Arzt- :

Patienten-Seminare angeboten. Das erste

schon vor Griindung des Vereins 1992 in
Heidelberg, Horsaal der Chirurgie. Der Ver- :
band hat vor vielen Jahren ein spezielles :
Konzept fiir Wartepatiententreffen entwi-
ckelt. Dieses wurde in Heidelberg mit der

Klinik zusammen erprobt und als hilfreich

fur die Patienten und Angehérigen befun-
den. Diese auf Kleingruppengesprache

mit wechselnden Experten ausgelegten
Treffen finden inzwischen in vielen wei-

teren Zentren statt. Wie so oft hatten wir :
hier einen Stein ins Wasser geworfen, der :

dann Kreise zog.

Nicht nur um Wissensvermittlung geht
es in den Angeboten von LD e.V, sondern :
auch um das seelische und korperliche :
Wohlbefinden. Regelmé&Rig werden fur :

Mitglieder und Angehérige seit vielen :
¢ Jahren das psychologisch begleitete Wo-
chenende der Begegnung und die Ge- :
¢ sundheitswoche wechselnd in verschie- :
denen Regionen Deutschlands angebo- :
ten. Beides wird immer sehr gut ange-
fur ihre Tatigkeit bekommen, bietet der :
Verband zentrale und regionale Semina- :
re fir Ansprechpartner an. Diese dienen :
auch dem Erfahrungsaustausch unterei- :
nander. Denn es ist nicht immer leicht,
auch mit schweren Schicksalen oder gar :

nommen.

Der informierte Patient -
Unsere Medien

aller weiteren Aktiven zieht. Die oben be-

diesem Bereich nattrlich ehrenamtlich.
Die Homepage lebertransplantation.

de ist eine beliebte Informationsplattform
geworden und aktuell neu gestaltet wor-
den. Klicken Sie sich doch mal durch. Sie :
werden staunen, was man alles findet! :

Ganz neu ist — probeweise — unser Face-
book-Auftritt.

Viele Aktivitdten des Verbandes zielen
darauf ab, dass der Patient nach einiger
Zeit ,Experte in eigener Sache” wird —
was nicht heifen soll, dass er den Arzt

© nicht mehr bendtigt, sondern dass er z.B.
¢ Uber seine Situation Bescheid weiR, da-
¢ mit umgehen und zielfihrende Fragen an
seinen Arzt stellen kann.

Die Idee schon bei Griindung des Ver-
eins, durch gute Information den Betrof- :
i fenen Angste und Unsicherheiten zu neh-
men, ist ein roter Faden, der sich durch :
die Selbsthilfearbeit des Vorstands und

Zusammenarbeit zum Wobhle aller
Lebertransplantationspatienten

Der Blick des Verbandes tiber den ,ei-
genen Gartenzaun” ist fur Mitglieder und

i alle Betroffenen wichtig. So arbeiten wir
schriebenen Seminare gehdéren ebenso :
dazu wie die schon bald erstellten Pa- :
tienteninformationen zu verschiedenen :
: Themen rund um die Lebertransplanta- :
¢ tion. Was vor Uber 20 Jahren mit einigen :
. wenigen Titeln angefangen hat, ist nun :
. auf eine Reihe mit Giber 20 Broschiiren :
: angewachsen. Auch besondere Hilfen, :
i wie das Reisebegleitschreiben oder den
¢ Transplantationsausweis, halten wir vor.
Eine besondere Bedeutung kommt :
© wohl der Zeitschrift Lebenslinien zu. Als
neues Mitglied entwickelte Josef Theiss :
dazu erste Ideen und war viele Jahre an :
der Umsetzung beteiligt. Seit 1995 er- :
scheinen die Lebenslinien 2x jahrlich :
: und greifen Themen auf, die fur Leber-
. transplantationspatienten und Angehéri- :
ge — und auch wohl fur manchen Arzt — :
interessant und hilfreich sind. Lebenslinien :
. intern, die kleinen Lebenslinien — nur fur
Mitglieder — erscheint 1-2x jahrlich. Die
Redakteure und Autoren arbeiten auch in

mit vielen Institutionen zusammen, sind
z.B. im Stiftungsrat der Deutschen Leber-
stiftung ebenso vertreten wie in dem der
Deutschen Stiftung Organtransplantation.
Wir sprechen mit, wenn Anderungen der
Richtlinien zur Organverteilung erarbeitet
werden und werden immer wieder auf
Landes- und Bundesebene eingebunden
bei Novellierung des Transplantationsge-

i setzes, wie zuletzt 2012 (Bund) und ak-

tuell Niedersachsen (Ausfuhrungsgesetz
zum TPG).

Im Jahr 2017 wurde schlieBlich die
Bundesarbeitsgemeinschaft Transplantati-
on und Organspende (BAG TxO) gegrin-
det. Hier ging die erste Initiative dazu
von LD e.V. aus. Die BAG TxO fungiert als
gemeinsame Interessensvertretung fir
Transplantationsbetroffene der drei bun-
desweit aktiven Selbsthilfeverbande: Bun-
desverband der Organtransplantierten e.V.
(BDO), Bundesverband Niere e.V. (BN)
und Lebertransplantierte Deutschland

. eV. Mit der Biindelung der Kréfte sollen
: gemeinsame Anliegen der insgesamt

tiber 20.000 Mitglieder der drei Bundes-
verbdnde in den Focus der Fachoéffent-
lichkeit, der Kostentrédger und der Politik
gertickt werden. Aktueller Schwerpunkt

l ! . £ ‘_--I{(;-:y“ 3 -n

Das Redaktionsteam Lebenslinien im Jahr 2008

3. Patiententag in Berlin 2013

Verleihung des Bundesverdienstkreuzes an Josef Theiss 2011



der Aktivitdaten der BAG TxO ist die Um- :
setzung des 2012 novellierten Transplan-
tationsgesetzes auf Lénderebene u.a. :
hinsichtlich der Freistellungsregelungen :
fur Transplantationsbeauftragte und ihrer :

Qualifizierung.

Engagement fiir die Organspende

In groBem Umfang engagieren sich :
unsere Aktiven fir die Verbesserung der !
Organspendesituation und setzen sich so :
auch fur die Wartepatienten ein. Auf ortli-
cher Ebene bei Infostdnden, Vortrégen in :
Schulen, Universitaten, Krankenpflegeschu-

len, in Kirchengemeinden, in der VHS, beim

Uber das Thema Organspende informiert.

Auf Landesebene sind meist die Koordi-
natoren in den Bundnissen der Lander fur :
die Organspende aktiv. Bundesweit setzt !

sich der Vorstand — auch als Teil der BAG

TxO — ein. Der Verein hat schon 2002 eine :
erste groRe Veranstaltung zum Tag der :
Organspende mit Karl Kardinal Lehmann :

im Gottesdienst und Kurt Beck als Schirm-

herrn durchgefthrt. Zum ersten Mal hat- :
ten wir diese Veranstaltung bundesweit :
angelegt und Partner aus anderen Ver- :
bénden und Organisationen zur Koopera-
tion eingeladen — der Beginn des bundes- :
weiten, gemeinsamen Tages der Organ- :
spende, wie er nun seit vielen Jahren in :
wechselnden Bundeslandern stattfindet. :

Auch heute engagieren wir uns noch je-

des Jahr in groBem Umfang in dem inzwi- :
schen gewachsenen Team bei der Orga-
nisation und Durchfihrung der zentralen

Veranstaltung zum Tag der Organspende.

Dank
RegelmédRig bei der Mitgliederver-

sammlung ehren wir die langjdhrigen i

Kontaktgruppentreffen in Essen 2016

Mitglieder, die 10, 15 oder 20 Jahre Mit- :
glied in unserem Verband sind, mit einer
Urkunde und einer Anstecknadel. Ein :
gerade geehrtes Mitglied bemerkte: ,Ich :
habe das doch nicht verdient. Die Arbeit :
: machen doch Sie und die vielen ehren- :
¢ amtlich Aktiven im Verein! Ich profitiere
¢ durch Ihre Arbeit — und ich kann ja nicht :
nur nehmen, wenn's gerade nétig ist und
spater den Riicken drehen.” Genau wegen
dieser Einstellung gebiihrt thnen allen, :
liebe Mitglieder, unser Dank. Die Solida-
ritdt ermoglicht es erst, fur Betroffene im :
aktuell groBen Umfang aktiv zu sein, die :
© Angebote fiir alle Transplantationspatien-
Roten Kreuz usw. werden von Mitgliedern
unseres Vereins in jedem Jahr mit meist :
weit Uber 100 Aktionen viele Menschen

ten bereitzustellen und die Patientenin-

engagieren!

dass wir Euch kennenlernen durften!

o LXEY

re Organspender und deren Familien, die
diese Entscheidung zu einer Organspen-
de getragen oder mitgetragen haben. Seit
2016 haben sich Angehtrige von Organ-
spendern in einem Netzwerk Organspen-
de, assoziiert mit LD e.V., zusammenge-

: funden. Die Verbindung zwischen Trans-

plantierten und Spenderfamilien ist sicher
fur beide Seiten wertvoll. Danke an alle
Organspenderinnen und Organspender
und deren Familien!

Trotz der an sich ehrenamtlichen Ar-
beit fallen Kosten an, um diese zu be-

© waltigen. Hier werden wir tber die Jahre
hinweg zunehmend groRziigig von den
teressen auf vielen Ebenen zu vertreten. !
Danke, dass Sie Mitglied bei Leber- :
. transplantierte Deutschland e.V. sind!

Bei Lebertransplantierte Deutschland
e.V. sind Gber 100 Menschen ehrenamt-
lich tatig. Ansprechpartner, Koordinatoren,
. Vorstandsmitglieder, Redaktionsmitglie- :
der und solche mit speziellen Aufgaben
setzen sich teilweise tber lange Jahre in :
: groRem Umfang ehrenamtlich fir Mitbe-
¢ troffene ein. Denn jede Aufgabe im Ver- :
band dient letztendlich dazu, die Situation :
von Transplantationspatienten zu verbes-
sern. Und Ubrigens: Ehrenamt ist nicht :
selbstversténdlich! Danke an alle, die
sich ehrenamtlich in unserem Verband
: naus als Mitglied erleben. Jedes Mitglied ist

In den 25 vielen Jahren gab es auch
immer wieder traurige Erlebnisse. Liebge- :
wonnene Mitglieder, Freunde und Mit-
streiter sind nicht mehr unter uns. Wir wer- :
den Euch nicht vergessen. Vielen Dank, :
: nehmen, unsere Medien schitzen, aber
: Wir alle feiern das 25-jéhrige Vereins- :
: bestehen, manche von uns vielleicht :
i auch ein langjéhriges Transplantations- :
. jubildum. Diese ,zweiten Geburtstage”
durften wir alle nicht erleben ohne unse- i

Krankenkassen in Form der GKV-Gemein-
schaftsférderung und auch von einzelnen

i Kassen durch Projektférderung unter-

stltzt. In geringerem Umfang auch durch
die Industrie. Allen, auch den Férdermit-
gliedern, danken wir sehr fiur die Unter-
stlitzung unserer ehrenamtlichen Arbeit.

Ich durfte Gber den Beginn des Vereins,
die Entwicklung zum Bundesverband, die
Grundidee, die immer noch Gultigkeit
hat, aber auch (ber neue Initiativen des
Bundesverbandes Lebertransplantierte
Deutschland e.V. berichten. Sicher ist die-
ser Bericht nicht vollstandig. Viele beson-
dere Aktivitditen konnen Sie dartber hi-

ein wichtiger Teil des Verbandes. Ich wiin-
sche dem Verband immer wieder neue
Mitglieder, die Freude am Ehrenamt ha-
ben, aber auch viele neue Mitglieder, die
gerne an unseren Veranstaltungen teil-

bisher noch keine Mitglieder in unserer
Solidargemeinschaft sind.

Dem Verband weiterhin eine gute
Entwicklung — immer im Sinne der Trans-
plantationspatienten und Angehérigen.

Der Verbandsvorstand 2017

Es fehlt Kurt Vasconi.
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2018 - Wir werden 25!
Festveranstaltung

im Schloss Schwetzingen
Samstag, 15. September 2018

Schirmherr:
Ministerprdasident Winfried Kretschmann

Programm:
11:00 Uhr Gottesdienst in der St. Pankratius-Kirche
12:30 Uhr Imbiss

13:30 Uhr Festakt im Schloss mit Vortragen
und musikalischer Umrahmung

19:00 Uhr Abendessen im Brauhaus zum Ritter

Information und Anmeldung unter www.lebertransplantation.eu

und bei der Geschaftsstelle, Mo.-Do. von 10:00-15:00 unter Tel.: 023 02/179 89 91
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Facharztuntersuchungen nach der Lebertransplantation

A Dr. med. Tobias Gétze

> Prof. Dr. med. Ali Canbay

Klinik fir Gastroenterologie, Hepatologie
und Infektiologie, Uniklinik Magdeburg

Einleitung
Ltx-transplantierte Patienten verbleiben

nach der Transplantation zunéchst in enger :
Kontrolle des Transplantationszentrums.
Meist erfolgt dabei die dauerhafte Anbin-
dung uber eine spezialisierte und zum
Teil auch interdisziplindr gefthrte, soge- :
nannte Ltx-Ambulanz des jeweiligen Zen- :
trums. Die Hauptaufgaben dort umfassen
die Kontrolle, Anpassung und Verschrei-
bung der immunsuppressiven Medikation,

die Steuerung der Nachsorge sowie die
Behandlung von etwaigen Komplikatio-
nen. Um den speziellen Anforderungen

eines Lebertransplantierten gerecht zu :

werden, ist dabei neben einer guten haus-

arztlichen Versorgung auch ein ganzes :

Netzwerk an Facharzten erforderlich.

Im Transplantationszentrum selber er-
folgen zunéchst regelmaRige laborchemi-
sche Verlaufskontrollen. Dies geschieht :

direkt nach der Transplantation noch in

kurzen Abstanden, im Verlauf dann in zu- :
nehmend gréReren Intervallen. Neben der
Spiegelkontrolle der Immunsuppressiva
gehoren die Kontrolle der Leber- und :
Nierenfunktionsparameter, des Blutbildes :
sowie der Gerinnungsparameter zu den :
regelmaRig bestimmten Parametern. Bei
jeder Vorstellung werden routinemaRig
aulBerdem Gewicht sowie Blutdruck tber- :
prift. So kénnen medizinische Probleme :
erkannt und die entsprechende Diagnos-

tik rechtzeitig eingeleitet werden.

Vorsorge ist Pflicht

Neben akut aufgetretenen Infektionen :
muss vor allem eine umfassende Uber- !
wachung einer moglichen Malignom-
Entstehung erfolgen. 40% aller Ltx- :
Patienten versterben im Langzeitverlauf :
entweder an einer Infektion oder an einer
bosartigen Neubildung. Die Haufigkeit !
einiger Tumore liegt fur Lebertransplan-
tierte dabei bis zum 100-fachen tber
dem der Normalbevélkerung. Dabei gilt: :
je hoher die Dosierung der erforderlichen
Immunsuppression, desto hoher ist auch

i das Risiko fur eine Tumorentstehung. Zur :
¢ Fruherkennung mussen daher regelmé- :
. Rig Vorsorgeuntersuchungen erfolgen. So
i sollte alle 5-10 Jahre (je nach Ausgangs-
: befund) eine Vorsorgedarmspiegelung
durchgefthrt werden. Sonographische
¢ Kontrollen der Leber sind insbesondere
. bei Patienten mit einer chronischen He- :
¢ patitis B und C indiziert. Unbedingt sollte :
© einmal jahrlich die Vorstellung bei einem
Dermatologen erfolgen. Auch unter regel-
¢ haft durchgefuhrtem Lichtschutz besteht
¢ durch die notwendige post-Ltx-Medika- :
. tion ein erhoéhtes Risiko fur das Auftreten
: von Malignomen der Haut. Unter den bés-
artigen Neubildungen nach der Leber-
¢ transplantation nehmen Hauttumore mit :
Abstand den Spitzenplatz ein. Mit einer :
Ganzkérperinspektion kénnen diese krank-
haften Veranderungen rechtzeitig diag-
fektionserreger nach Ltx und manifestiert
den. Ménnliche Transplantierte sollten :
auRerdem mindestens einmal jéhrlich :
eine Vorstellung beim Urologen wahrneh-
men, um bosartige Verdnderungen an der
Prostata bzw. den Nieren auszuschlieBen. :
: Analog sollten sich weibliche Transplan-
: tierte alle 6 bis 12 Monate gynékologisch :
: vorstellen und auch regelmaRig einen
: PAP-Abstrich der Geb&rmutter erhalten.
¢ Auch die jahrliche Durchfihrung einer :
Mammographie ist ratsam. Virusinfektio- :
: nen, die bei immunkompetenten Men- :
schen vom eigenen Kérper kontrolliert :
spezialisierten Fachdrzten (Hepatologen)
ne Gefahr dar. So kann das Epstein-Barr- :
¢ Virus (EBV), welches einen hohen Durch- :
seuchungsgrad in der Allgemeinbevélke- :
© faktoren wie hoher Blutdruck, Adipositas,
plantation entstehen lassen. Die fur die
i verdienen dabei ein besonderes Augen-
len werden als Nebenwirkung der Dauer- :
¢ funktion muss die Dosierung der post-
gezielt herunterreguliert. Bei auffilligen :
Lymphknoten oder Blutbildverédnderun-
gen sollte daher frihzeitig eine Vorstel- :
lung beim Haématologen erfolgen. Keine :
Empfehlungen bestehen derzeit fur die !
© Durchfiihrung eines regelhaften Scree- :
nings fur Lungentumore. Die bildgeben-
i den Verlaufsuntersuchungen z.B. mittels :
Sonographie oder MRT verbleiben aus or-
ganisatorischen Griinden oft in der Hand
des Transplantationszentrums, wo eine
leistungsfahige Radiologie vor Ortist und
bereits sehr viele Vorbefunde des jeweili- :
gen Patienten vorliegen. Auch eine Kno- :
chendichtemessung zur Friherkennung
einer Osteoporose kann hier durchgefthrt
¢ reduziert werden, sinkt gleichzeitig auch
radiologische Abteilung fir eine Fokussu- :
i Leberverfettung oder sogar Fettleberent-
i ztindung (NASH) des Transplantats wird

nostiziert und praventiv therapiert wer-

werden, stellen fir den Ltx-Patienten ei-

rung besitzt, Lymphome nach der Trans-
Kontrolle des Virus verantwortlichen T-Zel-

medikation nach der Transplantation

werden. Besonderen Stellenwert hat die

che z.B. bei einer Infektion.

Infektionen erkennen und behandeln
Vor allem kurz nach der Transplanta-

tion besteht ein deutlich erhohtes Infek-
. tionsrisiko, welches sich aber nach den

ersten sechs Monaten post-OP dem der
Normalbevolkerung angleicht. Dennoch
besteht auch im Langzeitverlauf das Risi-
ko von zum Teil dramatischen Verldufen.
Hier sollte, in Abstimmung mit dem Haus-
arzt, jederzeit auch eine aullerplanmaRige

Vorstellung im Transplantationszentrum

erfolgen. Haufig ist eine stationdre Auf-
nahme zur Uberwachung und intravens-
sen antibiotischen Therapie notwendig.

¢ Vor allem die rechtzeitige Gewinnung von

Material (Blut, Urin, Sputum, Stuhl) far
die mikrobiologische Diagnostik ist dabei
besonders wichtig, um eine gezielte The-
rapie durchfthren zu kénnen. Das Zyto-
megalie-Virus (CMV) ist der haufigste In-

sich beispielsweise als Durchfallerkran-
kung. Besonders hoch ist das Risiko fur
CMV-negative Empfénger eines CMV-po-
sitiven Organs. Das Leitsymptom Fieber
kann unter Umstédnden aber auch ein ers-

¢ ter Hinweis auf eine AbstoRungsreaktion

sein. Regelmé&Rige zahnarztliche Besuche
helfen dental bedingte Infektionsherde
schnell zu entdecken und zu sanieren.

lhr Internist und Hepatologe
Durch regelméRige Vorstellungen in
der Ltx-Sprechstunde oder alternativ bei

kann auBerdem ein breites Spektrum an
internistischen Erkrankungen rechtzeitig
erkannt und behandelt werden. Risiko-

hohes Cholesterin oder Diabetes mellitus
merk. Bei einer eingeschrénkten Nieren-

Ltx-Medikamente angepasst werden oder
sogar ein Wechsel der Therapie erfolgen.
Hier erfolgt die enge Zusammenarbeit mit
stationdren und ambulanten Nephrolo-
gen. Calcineurininhibitoren wie Tacrolimus
(Handelsname: Prograf®, Advagraf® u.a.)
bedingen eine diabetogene Stoffwech-
sellage, die nicht selten bis zu einem
insulinpflichtigen Diabetes fortschreitet.
RegelmaRige Blutzuckerkontrollen beim
Hausarzt sowie die Bestimmung des Lang-
zeitblutzuckerwertes (HbA1c) sind daher
angezeigt. Vor allem in der Zeit kurz nach
der Transplantation sind engmaschige
Kontrollen erforderlich. Kann im Laufe
der Zeit die Dosierung der Medikamente

das Diabetes-Risiko. Auch das Risiko einer
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so reduziert. Darlber hinaus kimmert :
sich der Hepatologe auch um die Fortfih-
rung der Behandlung der Grunderkran- :
kung. Dies trifft v.a. auf Patienten mit :
autoimmun verursachten Leberzirrhosen !
wie z.B. bei einer Primér Sklerosierenden
Cholangitis zu. Auch Patienten, die Auf- :
grund einer Hepatitis B oder Hepatitis C :
transplantiert worden sind, bediirfen wei- :

terer Uberwachung und Therapie.

Eine weitere regelhafte Komplikation
stellt der arterielle Hypertonus (Hoch- :
druck) dar. Auch fur diesen Effekt zeich- :

nen die Immunsuppressiva in einem do-

sisabhéngigen Verhéltnis verantwortlich.
Zur Diagnosesicherung ist eine ambulan-
te 24-Stunden-Blutdruckmessung emp-
fohlen. Die Therapie erfolgt entsprechend
den Leitlinien fur Nicht-Transplantierte
z.B. mit ACE-Hemmern wie Ramipril oder :

Stellenwert von mTOR-Inhibitoren fiir die

Calziumantagonisten wie Amlodipin. Eine :
Hypercholesterindmie, welche durch die
Immunsuppressiva mitverursacht wird, :
kann nur in wenigen Féllen durch Ernéh- :
rungsumstellung oder Diat therapiert wer- :
den. Hier muss haufig z.B. auf ein Statin
(Pravastatin, Fluvastatin) in der medika- :
mentdsen Therapie zuriickgegriffen wer- :
den. Wie auch fir die Allgemeinbevolke- !
© rung gehoren Diabetes mellitus und arte-
rielle Hypertonie zu den Hauptrisikofakto- :
ren fur die koronare Herzerkrankung (KHK) :
und beeinflussen maRgeblich das Langzei- :
© tiiberleben eines jeden Transplantierten. :
Bei klinischen Anzeichen einer KHK (Be-
lastungsluftnot, thorakaler Schmerz) wird
daher eine kardiologische Mitbetreuung :
erforderlich. Mit Hilfe von nicht-invasiven :
Untersuchungen (Echokardiographie, Er-
gometrie, Lungenfunktion, Kardio-MRT) :

nach Lebertransplantation

Prof. Dr. med. Kerstin Herzer

Klinik fir Gastroenterologie und Hepatolo-
gie, Universitdtsklinikum Essen

Dr. med. Peri Kocabayoglu

Klinik far Allgemein-, Viszeral- und Transplan-
tationschirurgie, Universitdtsklinikum Essen

Einleitung

zeitverlauf nach Lebertransplantation (Ltx)

gung, mittels derer fur jeden Patienten
die richtige Kombination angepasst wer-
den kann. Seit 2012 ist der mTor-Inhibitor :
Everolimus zur Immunsuppression nach :
Lebertransplantation zugelassen, der Ein-
satz erfolgt bei Erwachsenen und in Kom-
bination mit Tacrolimus. Mittlerweile hat :
sich die Kombination aus einem Calci- :
neurin-Inhibitor (CNI), vornehmlich Tacro-
limus oder auch Ciclosporin, und einem :
Proliferationshemmer (Mycophenolsdure :
= MMF oder mTor-Inhibitor) als Standard :
nach Ltx etabliert. Ein mTor-Inhibitor bie- :
tet dabei weit mehr als eine immunsup-
pressive Wirkung und kann insbesondere
durch seine antivirale und anti-tumorale :

i Wirkung das Langzeitergebnis nach Ltx :
i verbessern.

. Geschichte der Inmunsuppression
©  Seit ihrer Entwicklung und Einfiihrung
: vor etwa 30 Jahren sind die CNI Ciclospo-
¢ 1in A (CsA) und Tacrolimus (TAC) zu einer
i tragenden Séule der immunsuppressiven
: Medikation nach Ltx geworden. Die Ein-
fihrung der CNI in den 1980ern resultier- :
: tein geringeren AbstoBungsraten und ver-
i besserten Uberlebensraten sowohl der :
. Empfénger als auch der transplantierten
© Organe, wobei 1-Jahres-Transplantat-Uber- :
lebensraten (also relativ friih nach der :
i Transplantation) von bis zu 90% und akute
i AbstoRungsraten von unter 20% erreicht :
¢ wurden."? Tatsachlich hat jedoch die :
Die Ergebnisse insbesondere im Lang- !

Abb. 1: Anforderungen an eine optimale Immunsuppression.
sind u.a. abhédngig von der richtigen Im- :
munsuppression. Mittlerweile stehen :
verschiedene Kombinationen zur Verfu- :

konnen Risikopatienten identifiziert und
weiter therapiert werden.

Impfungen beim Hausarzt

Géngige Impfungen mit Totimpfstoffen
sollten bereits vor der Lebertransplanta-
tion erfolgen. Aber auch nach erfolgter
Ltx konnen diese nachgeholt bzw. aufge-
frischt werden. Dazu zéhlen die Impfun-
gen gegen Tetanus, Diphterie, Pneumo-
kokken sowie Hepatitis A und B. Auch
die jéhrliche Influenza-Schutzimpfung
sollte durchgefuhrt werden. Die aktuellen
Impfempfehlungen der Sténdigen Impf-
kommission (STIKO) werden 2018 aktu-
alisiert erscheinen und bertcksichtigen
insbesondere auch immunsupprimierte
Patienten. Impfungen konnen tber den
Hausarzt erfolgen oder alternativ in der
Ltx-Ambulanz.

Immunsuppression

Reduktion von akuten Transplantatabsto-

: Rungen durch CNI nicht direkt zu einer
. Verbesserung des Langzeittiberlebens der
: transplantierten Organe gefihrt, was da-

rauf hindeutet, dass der Gebrauch der CNI
mit Nebenwirkungen einhergeht, welche
wiederum nachteilige Auswirkungen auf
das TransplantatUberleben bzw. die Ge-
sundheit des Empféngers haben.* Sobald
die Transplantation mehr als ein Jahr zu-
rickliegt, betrégt die Todesursache von
Empféangern durch maligne Erkrankungen
ca. 229%. Hinzu kann eine Schéadigung der
Nierenfunktion durch CNI auftreten, wel-
che wiederum die Gesamtmortalitat stei-
gert.* Daher ist das Ziel eines aktuellen
immunsuppressiven Therapiekonzepts,
das Langzeitiberleben und die Langzeit-
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ab initio: von Beginn an

Adaptation: Anpassung

Angioddeme: gefdRbedingte Schwellungen
antiangiogen: die Neubildung von Blut-
gefaBen verhindernd

Antimetaboliten: Stoffwechselhemm-
stoffe

antineoplastisch: gegen die Entstehung
von Neubildungen

antiproliferativen: wachstumshemmenden
anti-tumoral: gegen die Entstehung von
Tumoren

antiviral: gegen Viren

assoziiert: vergesellschaftet

de novo: von Neuem

Donor: Spender

Dyslipidamie: Missverhaltnis der Blutfett-
werte

Effekt: Wirkung

Effizienz: Wirksamkeit

Eliminierung: Beendigung/Wegnahme
Gesamtmortalitat: Gesamtsterblichkeit
Halluzinationen: Wahnvorstellungen
hamatologisch: das Blut betreffend
hepatozelluldres Karzinom: Leberzellkar-
zinom

Hypercholesterindmie: erhohtes Choles-
terin im Blut

Hyperurikamie: erhohte Harnséurewerte
im Blut

Immunsuppression: Unterdriickung der
korpereigenen Abwehrmechanismen
immunsuppressiv: die korpereigene
Abwehr unterdriickend

implementiert: verwendet
individualisiert: auf den Einzelnen
zugeschnitten

induzieren: auslosen

initial: zu Beginn

Insulinresistenz: Unempfindlichkeit
gegeniiber Insulin

Insulinsekretion: Insulinausschiittung
interindividuelle Unterschiede: von
Person zu Person unterschiedlich
Inzidenz: Neuauftreten
kardiovaskularen: das Herz-Kreislauf-
System betreffend

Kohorten: Gruppen von Personen, die
eine bestimmte Eigenschaft gemeinsam
haben

Leukenzephalopathie: Hirnerkrankung
der weifen Hirnsubstanz

Leukopenie: Verminderung der weiRen
Blutkérperchen

maligne: bosartig

Matching: Verhéltnis

MELD-Score: Rechenformel zur Einschét-
zung des Sterberisikos von Leberkranken
vor Lebertransplantation

Modulation: Verdnderung

motorisch: das Bewegen betreffend
Nephrotoxizitat: Nierenschadlichkeit

: Abb. 2: Essener Protokoll zur Umstellung nach Lebertransplantation von der

. Basisimmunsuppression mit Calcineurininhibitor (CNI) (+ Mycophenolat-mofetil
: [MMF]) auf Everolimus nach dem Essener Protokoll. HCC = hepatozelluldres

. Karzinom; mit freundlicher Genehmigung von Prof. K. Herzer.

ggaf. frithere Umstellung Umstellung
= bei HCC auf Everolimus
= bei CMV-Hochrisiko = Monat 3

4

>

Leber- 8 L 1 . i .
transplantation E I 1 I | |
. ° . . ‘ . (Monate)
Umstellung:

= initial 2 x 1,5 mg/d Everolimus (+Tacrolimus)

= Beendigung MMF ad hoc
= Red./Halbierung der CNI-Dosis

= wiachentliche Kontrollen der Spiegel und Leberwerte bis zur Stabilisierung

Immunsuppression mit
Calcineurininhibitor und
Mycophenolat-mofetil

¢ funktion des Transplantats zu fordern, die :
. Nierenfunktion des Empféngers zu erhal- :
: ten sowie die Rate der Nebenwirkungen, !
insbesondere der Tumorentstehung, zu
¢ senken (Abb.1). Im Rahmen der experi- :
: mentellen und klinischen Forschung im :
¢ Laufe der vergangenen zehn Jahre wurde
: verstarkt daran gearbeitet, CNl-abhangige
Nebenwirkungen zu reduzieren und das
: jeweilige immunsuppressive Therapie-
. regime auf das individuelle klinische Ri-
i sikoprofil des jeweiligen Patienten abzu- :
© stimmen. Die meisten Therapieregime ba-
sieren auf einer Kombination von TAC mit
¢ Antimetaboliten wie Mycophenolat Mo-
: fetil (MMF), wobei derzeit ca. 45% aller :
. Patienten nach ein und zwei Jahren nach :
¢ Transplantation ein MMF-haltiges immun-
© suppressives Regime erhalten.® Die zu- :
i sétzliche Gabe von MMF erméglicht die
¢ Reduktion der CNI-Dosis und ist assoziiert :
. mit einer reduzierten kardiovaskuldren und :
: renalen Toxizitdt bei vergleichbarer im- :
: munsuppressiver Effizienz.*” Bisher wur- :
: den ab initio CNI-freie Therapieregime :
. in der klinischen Praxis nur wenig imple- :
. mentiert, was durch ein hoheres Risiko :
des Therapieversagens begriindet ist.®

. Umstellung auf ein mTOR-Inhibitor-
. haltiges Regime

Ein heute geldufiger Ansatz zur schritt-
i weisen Reduktion der CNI-Dosis ist die
. Einfthrung eines mTOR-Inhibitors. Zuge- :

Immunsuppression mit Everolimus
und Tacrolimus

= Zielspiegel Everolimus 3-8 ng/ml
= Zielspiegel Tacrolimus 15 ng/ml

lassen zur Immunsuppression nach Ltx ist
bislang nur Everolimus (EVR). Die Umstel-
lung erfolgt nicht vollstéandig, sondern un-

ter Beibehaltung einer reduzierten Dosis

CNI, weshalb man besser von einer Ergan-
zung der Immunsuppression durch EVR
sprechen sollte als von einer Umstellung.
EVR wird taglich eingenommen und die
Dosis orientiert sich am Zielspiegel, so wie
bei den CNIs. Wenn mit der EVR-Medika-

: tion begonnen wird, dann muss die CNI-

Dosis reduziert werden, weil sich die Sub-
stanzen in ihrem Abbau verlangsamen und
ansonsten zu hohe Zielspiegel resultieren.

MMF wird sofort vollstandig abgesetzt,

wenn EVR begonnen wird. Jede Umstel-
lung der Immunsuppression sollte unter
engmaschiger (i.d.R. wochentlicher) Spie-
gelkontrolle und nur nach Rucksprache
mit dem zustédndigen Transplantations-
zentrum erfolgen. Wie wir eine Einstellung
auf ein EVR-haltiges Regimen vornehmen,
ist schematisch in Abb.2 dargestellt. Im
Folgenden wird erldutert, wann und war-
um ein mTOR-Inhibitor als Bestandteil der
Immunsuppression vorteilhaft sein kann.

: Wirkmechanismen der CNI- und
. Das Einbringen von mTOR-Inhibitoren : mTOR-Inhibitoren
¢ wie Everolimus (EVR) und Sirolimus (SIR) :

. in CNl-reduzierte Therapieschemata stellt
. einen weiteren Meilenstein dar, da hier-
: durch die CNI-abhéngigen Nebenwirkun-

i gen gesenkt werden kénnen.

mTOR-Inhibitoren und Calcineurin-Inhi-
bitoren greifen an unterschiedlichen Punk-

: ten der T-Zell-Aktivierung an.® mTOR-In-
© hibitoren sind selektive Inhibitoren des
: mTOR-Komplexes, einer Serin-Threonin-
. Kinase, welche eine zentrale Rolle im Rah-
: men des Zellmetabolismus spielt. Im Ge-
© gensatz dazu beruhen die Effekte der CNI

auf der Hemmung der calciumabhéangigen
Phosphatase Calcineurin. Dadurch wird
die T-Zell-Aktivierung und -Proliferation
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sowie die Synthese und Freisetzung von
ziert.
Einsatz und Eigenschaften von

mTOR-Inhibitoren
Maligne Erkrankungen

Aufgrund seiner antiproliferativen Fé- :
higkeit erfolgt der Einsatz von EVR gerne
bei Patienten, die aufgrund eines hepato- !
zelluldren Karzinoms (HCC) transplantiert
worden sind und bei denen ein erhohtes
Risiko fuir eine Tumorrekurrenz oder Ent- :
stehung einer anderen malignen Erkran- :
: Diabetes mellitus :
© CNI konnen die Entstehung eines Dia- :
betes mellitus (DM) durch eine gesteiger- :
. te Insulinresistenz und/oder Herabset- :
zung der Insulinsekretion induzieren.?* :
Die Inzidenz des Diabetes ist in der trans-
plantierten Bevélkerung hoher im Ver-
gleich zur nicht-transplantierten Bevélke- :
rung und betrégt in der Gruppe der Ltx-Pa- :
. tienten zwischen 20 und 33 %.% Das Vor-
kommen eines de novo Diabetes mellitus
ist sowohl mit héheren Kosten sowie ei- :
nem erhohten Risiko fur das Vorkommen :
eines Transplantatversagens, Infektionen :
und kardiovaskularer Erkrankungen asso- :
ziiert.?* > Nicht nur CNI beeinflussen die
Inzidenz des DM, auch die bekannten Ri-
sikofaktoren fur die Entstehung des DM :
¢ Typ2 (Alter, Familienanamnese, Uberge-
© wicht, Hepatitis-C-Virus-Infektion) und :
: Transplant-spezifische Risikofaktoren (Or-
gan, Immunsuppression) haben einen
Effekt hierauf.?® Neben der Empfehlung :
der Anderung von Lebensgewohnheiten
© werden hier auch Anderungen am immun-
: suppressiven Therapieschema empfoh-
len. Hier ist die Reduktion von Kortiko- :
steroiden und CNI zu erwéhnen. Eine :
weitere Méglichkeit ist das Umstellen von
© TAC auf CsA?’ :
auf eine CNI-Toxizitat zurtickzufiihren''® :
und die therapeutische Konsequenz liegt :
in der Reduktion der CNI-Dosis. Fir EVR :

kung nach der Transplantation vorliegt.”

Klinische als auch experimentelle Daten :
haben gezeigt, dass mTOR-Inhibitoren :

antiproliferative Effekte aufweisen.™' Da-

riber hinaus ist der Gebrauch von mTOR- :
Inhibitoren mit einer reduzierten Inzidenz
von neu entstandenen Tumorarten nach
Nieren-, Herz- und Lebertransplantation :
assoziiert.”®™'® Zwar liegen bis heute kei- :

ne randomisierten, kontrollierten Studien

vor, die den Vorteil von mTOR-Inhibitoren
in der Reduktion der Inzidenz von neu
auftretenden Tumoren nach Organtrans- :
plantation, und insbesondere nach Leber- :
transplantation, darstellen. Allerdings wird !
in retrospektiven Analysen, Kohorten- und
Register-Analysen Uberzeugend darge-
stellt, dass EVR nach Ltx das Risiko far :

eine Tumorentstehung deutlich reduziert.

Nierenfunktion

Bis zu 25 % aller Lebertransplantierten
entwickeln eine terminale Niereninsuf- :
fizienz innerhalb der ersten zehn Jahre :

nach Ltx,"” wobei bis zu 809% aller Ltx-Pa-

tienten eine akute Schadigung der Nieren :
zu einem beliebigen Zeitpunkt nach Lix :
erleiden.' Die Einschrankung der Nieren- :
funktion nach Lebertransplantation ist :

hauptséachlich, aber nicht ausschlieRlich,

konnte gezeigt werden, dass die Nieren-

funktion im Langzeitverlauf deutlich bes-
ser ist bzw. eine weitere Funktionsver- :
schlechterung der Nieren vermieden wer- :
den kann, ohne ein erhéhtes Risiko einer :
AbstoRungsreaktion herbeizufiihren (ref.). :
Hierbei ist jedoch zu beachten, dass die-
ser schonende Effekt auf die Nierenfunk- :
tion abhangig ist von der Ausgangsbe- :

schaffenheit der Nierenfunktion bei The-
rapiebeginn.?

Neurotoxizitdit

Zwischen 10 und 309% aller Patienten, :
die eine CNl-basierte Immunsuppression :
erhalten, beklagen eine Form neurotoxi- :
Infektionen
wohl sensorischer als auch motorischer
Natur sein und beinhalten milde Symp- :

scher Nebenwirkungen. Diese kénnen so-

: tome wie Kopfschmerzen, Tremor, Neu-
entztindungsférdernden Zytokinen redu-

ralgien und periphere Neuropathien, aber

Inhibitors.?'-#

Kardiovaskuldre Erkrankungen

In einer kirzlich veréffentlichten Studie :
: wurden kardiovaskulare Erkrankungen als :
die vierthéufigste Todesursache innerhalb
der ersten funf Jahre nach Ltx beschrie- :
ben,® wobei die meisten Vorfélle (39%) :
innerhalb des ersten Jahres auftraten. Die :
ermittelten Risikofaktoren waren Alter, Di- :
abetes mellitus, metabolisches Syndrom,
Hyperurikémie, Dyslipidémie und Uber- :
gewicht. Bisher kdnnen aufgrund der Da- :
: tenlage keine eindeutigen Empfehlungen
© zur Immunsuppression gegeben werden.
Allerdings kénnte den mTOR-Inhibitoren
¢ ein Vorteil beigemessen werden durch
ihre antiangiogenen und nierenschonen- :
¢ lem der Cytomegalievirus (CMV) zu nen-
© nen, sind abhangig vom CMV-Serostatus
des Empféngers zum Zeitpunkt der Trans-

Bakterielle Infektionen und Sepsis sind
héufige Ereignisse innerhalb der frithen :

den Eigenschaften.

i auch schwere, wobei seltenere, Sympto- :
. me wie Psychosen, Halluzinationen, Erblin- :
¢ dung, Krampfanfille, zerebelldre Ataxie :
: oder Leukenzephalopathie.?"?? Das Auf- :
i treten dieser CNI-basierten Nebenwirkun-
gen ist in den meisten Féllen reversibel :
oder kann zumindest am Voranschreiten :
gehindert werden durch die Reduktion
oder Eliminierung der CNI-Dosis und
Hinzufigen von MMF oder eines mTOR-

Neuralgien: Nervenschmerzen

neuronal: die Nerven betreffend
Neurotoxizitat: Nervenschédlichkeit
Neutropenie: Verminderung einer Unter-
gruppe der weiBen Blutkorperchen, der
Neutrophilen

Odem: Schwellung durch Wasserein-
lagerung

periphere Neuropathien: Erkrankungen
der Extremitdtennerven

Proliferation: Wachstum

prophylaktisch: vorbeugend

Protektion: Schutz

protektiv: schiitzend

Psychosen: psychische Erkrankungen wie
Depressionen oder Schizophrenie
randomisiert: nach dem Zufallsprinzip
verteilt

Reaktivierungen: erneutes Aufflammen
Reduktion: Verminderung

reduziert: vermindert

Register: systematische Sammlung von
Informationen dber eine Gruppe

renal: die Nieren betreffend

Resolution: Aufl6sung

Resorption: Aufnahme

retrospektiv: riickblickend

reversibel: riickbildungsfahig
risikoadaptiert: dem Risiko angepasst
selektive Inhibitoren: Stoffe, die nur ein
bestimmtes Zielenzym blockieren
sensorisch: das Fihlen betreffend
Sepsis: ,Blutvergiftung” (Bakterien im Blut)
Serostatus: sagt aus, ob der Patient
schon zuvor eine Infektion mit dem Virus
durchgemacht hat

Synthese: Zusammensetzung

terminale Niereninsuffizienz: Nieren-
schwache mit abschlieRendem Nieren-
versagen

Thrombozytopenie: Verminderung der
Blutplattchen

Toxizitat: Schadlichkeit

Tremor: Zittern

Tumorrekurrenz: Wiederkehr des Tumors
Ulzerationen: Geschwiirbildungen
Zellmetabolismus: Zellstoffwechsel
zerebellare Ataxie: Gleichgewichtsstorun-
gen aufgrund einer Kleinhirnerkrankung
Zytokine: Zellbotenstoffe

postoperativen Periode nach Ltx und wer-
den in bis zu 66% aller Patienten be-
schrieben.”® Zu den Risikofaktoren geho-
ren der MELD-Score, Infektionen vor der

¢ Transplantation und chirurgische Kompli-

kationen. Virale Infektionen, hier ist vor al-

plantation, und des Donor-zu-Empfan-
ger-CMV-Matchings.?® Aufgrund der viel-



schichtigen Ursachen bakterieller und vira-
ler Ursachen von Infektionen ist das klini-
sche Vorgehen sowohl medikamentés,

chirurgisch als auch im Bereich der Organ- :
konservierung zu sehen. Die Wah! und
Modulation der Immunsuppression sowie
die Anwendung prophylaktischer Mal3- :
nahmen ist ebenfalls von groRter Bedeu- :
tung. Im Rahmen der Herz- und Nieren- :
transplantation jedoch konnte den mTOR-
Inhibitoren eine protektive Rolle vor viralen
i Hdmatologische Nebenwirkungen
Die Leukopenie wird in bis zu 30% :
i faktoren wie auch das immunologische
schrieben und ist hauptsachlich mit dem
Gebrauch von Antimetaboliten und/oder :
mTOR-Inhibitoren assoziiert.***%37 Die
schwere Leukopenie (<2000/mm?) und :

Infektionen zugeschrieben werden.***' Es

gibt zudem (iberzeugende Hinweise, dass :
EVR die Replikation (Vermehrung) von :
bestimmten Viren verhindern kann, was :
insbesondere zur Verhinderung oder Ein- :
dédmmung einer CMV-Infektion nach Ltx :
eine bedeutende Rolle spielt. Fur Patien-
ten mit einem hohen Risiko fiir eine CMV-
¢ nehmlich mit einer Dosisreduktion und/
oder Eliminierung des mTOR-Inhibitors
: oder Antimetaboliten behandelt. Die :
i Thrombozytopenie tritt meist im Rahmen :
: einer Behandlung mit einem mTOR- :
Inhibitor auf und betrégt in der Inzidenz :
8-10%. Hier wird ebenfalls eine Anpas- :
: wendung von EVR nach Organtransplan-
. tation kann helfen, die Nierenfunktion
© langfristig zu erhalten. Auch der antivirale

Das Auftreten von Odemen der unte-
ren Korperhilfte sowie Angio-Odemen
: wird gelegentlich bei Patienten unter :
i verspricht der Einsatz von mTOR-Inhibi-
© toren, das Langzeitergebnis nach Organ-
© transplantation zu verbessern.

Infektion oder rezidivierenden CMV-Reak-

tivierungen kann daher eine EVR-haltige

Immunsuppression von Vorteil sein.

Dyslipiddmie

Stérungen im Bereich der Blutfettwer-
te (Dyslipidémie) werden in bis zu 46%
aller Patienten nach Ltx beschrieben, un- :
abhéngig davon, mit welchem immunsup-
: Bein- und Angio-Odeme
handelt werden.*® Die Entwicklung einer
Fettstoffwechselstérung wird in der post- :

pressiven Schema diese Patienten be-

Transplant-Periode durch einen Diabetes

mellitus beglnstigt und ist mit einem :
schlechteren Transplantat- und Patienten- :
: tierten Patienten auf. Die therapeutische
Konsequenz ist hier eine Dosisanpassung :
des mTOR-Inhibitors, woraufhin bisher in :
: fast allen Féllen ein Rickgang und eine
Patienten assoziiert.*>** Neben der ge- !

tberleben verbunden.?® mTOR-Inhibito-

ren sind mit einem héheren Risiko fur die
Entstehung einer Hypercholesterindmie :

in bis zu einem Drittel der behandelten

zielten Medikation zur Reduktion der Blut-

: fette gehort die Adaptation der immun- :
¢ suppressiven Therapie, welche die Reduk-
¢ tion oder Eliminierung von Kortikosteroi- :
den, CNI und mTOR-Inhibitoren beinhaltet. :
Die beiden letztgenannten MaRnahmen
der Reduktion/Eliminierung der CNI und
mTOR-Inhibitoren sind schweren Féllen :
der Dyslipidémie vorbehalten,** 3 bei sol- :
chen Patienten eignet sich der Einsatz :
. Schlussfolgerung

eher nicht.

aller Patienten nach Transplantation be-

Neutropenie (<1000/mm?3) werden vor-

sung der Dosis empfohlen.**

mTOR-Inhibitor-Therapie beschrieben3*
und tritt bei bis zu 10% aller transplan-

Resolution der Symptome zu beobachten

i waren.

Studie zur Lebertransplantation bei
Patienten mit Leberzellkarzinom in Zirrhose

Foto: privat

A Prof. Dr. med. Felix Braun
Transplantationszentrum am UKSH,
Campus Kiel

Prof. Dr. med. Markus Guba
Transplantationszentrum LMU, Minchen
Prof. Dr. med. Utz Settmacher
Transplantationszentrum, Jena
Prof. Dr. med. Christian Strassburg
Transplantationszentrum, Bonn
Prof. Dr. med. Bjérn Nashan
Hamburg

§ Das Leberzellkarzinom (synonym: hepa- :
tozelluldres Karzinom (HCQ)) ist welt-
. weit das sechst hdufigste Karzinom und die
. Inzidenzistin den westlichen Landern tiber :
¢ die letzten 20 Jahre zunehmend (Parkin :
© et al. 2005 und Altekruse et al. 2009). :
i Eine Leberzirrhose ist ein wesentlicher
. Risikofaktor furr die Entstehung eines HCC.
i Leberresektion und Lebertransplantation
: sind kurative Therapieansétze. Eine Leber- :
: resektion ist bei eingeschrankter Leber- :
¢ funktionsreserve (Zirrhose) oftmals nicht :
¢ durchfihrbar, so dass eine Lebertrans-
© plantation indiziert ist (EASL-EORTC Col-
laborators: Llovet et al. 2012). Zudem ist :
¢ das Wiederauftreten des HCC nach Leber- :
. resektion deutlich héher als nach Trans-
: plantation (Sapisochin et al. 2013).

Die eingeschridnkte Verfiigbarkeit
. von Spenderorganen bedingt eine Aus- :

Ulzerationen (Mundschleimhaut)
Ulzerationen im Bereich der Mund-
schleimhaut treten in weniger als 5% bei
Patienten nach Ltx unter Einsatz eines
mTOR-Inhibitors auf.*” Auch hier ist die
bevorzugte therapeutische MaBnahme
die Anpassung der mTOR-Inhibitor-Do-

sis.®*

Nach Organtransplantation sollte eine

risikoadaptierte individualisierte Immun-

suppression erfolgen, bei der Patienten-

Risiko und Begleiterkrankungen sowie spe-
zifische Eigenschaften der Medikamente
beachtet werden. Da es sich bei Immun-
suppressiva um Medikamente mit enger

i therapeutischer Breite und interindividuel-

len Unterschieden in der Resorption han-
delt, sollten die empfohlenen Zielspiegel
eingehalten werden. EVR wirkt negativen
Effekten von CNI insbesondere im neuro-
nalen und renalen Bereich entgegen und
ist zugelassen fur Erwachsene nach Ltx in
Kombination mit Tacrolimus. Eine friihe An-

und der Antitumor-Effekt von EVR sind,
insbesondere bei frithem Einsatz, von
Vorteil fur den Langzeitverlauf. Insgesamt

Referenzen

: Die Referenzliste der 37 wissenschaftlichen
i Artikel kann angefordert werden bei:
i redaktion@lebertransplantation.de

. wahl geeigneter Empfanger nach me-

dizinischer Dringlichkeit und Erfolgs-

aussicht gemaB der Richtlinie der Bun-

desédrztekammer (RiLi BAK). Das Di-
lemma der Selektion ist, dass die fur die
Prognose entscheidenden Faktoren meist
erst am entfernten Lebergewebe getrof-

i fen werden kénnen. Hierzu gehoren die
: Tumorhistologie, Nachweis eines Tumor-

gefaReinbruchs, Grading des Tumors,
komplette Entfernung des Tumors (RO-
Resektion) und exakte Bestimmung von

: TumorgroBe und Anzahl. Das HCC hat
: jedoch eine Besonderheit in der Blutver-

sorgung, da diese fast ausschlieRlich arte-
riell erfolgt. Somit I&sst sich ein HCC auch

. mittels Kontrastmittelgestutzter Bildge-
: bung an seinem typischen Verhalten im

CT oder MRT bestimmen. Aufgrund die-
ser Besonderheit darf die Diagnose HCC
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Tab. 1: Klassifikationen zur Selektion von Kandidaten zur Lebertransplantation

mit HCC in Zirrhose
Klassifikation :
Milan
UCSF
Bologna

Kriterien

: (gesamt < 12 cm)

1 Lasion < 6.5 cm oder 2-3 Lasionen < 4.5 cm (gesamt < 8 cm)

1 Ldsion 2-5 cm oder 3 Ldsionen < 3 cm

1 Ldsion < 6 cm oder 2 Ldsionen < 5 cm oder 6 Ldsionen < 4 cm

Tab. 2: United Network for Organ Sharing (UNOS) HCC Staging System (Stadium

1 und 2 entsprechen den Milan-Kriterien)

Tumor Stadium Kriterien

TO Kein Tumor nachweisbar

T1 1 Knoten <20 mm

T2 1 Knoten 20-50 mm oder 2-3 Knoten jeder < 30 mm

T3 1 Knoten > 50 mm oder 2-3 Knoten mindestens einer > 30 mm

T 4a = 4 Knoten jeglicher GroBe

T 4b T2, T3 oder T4a plus intrahepatische Pfortader- oder Lebervenen-
: Beteiligung

auch anhand von radiologischer Diagnos- :

tik gestellt werden.

Die vor einer Operation ermittelten :
Tumorstadien, die nach Stadten bezeich-
net wurden, beziehen sich auf Tumorgro- :
Re und Tumoranzahl, die mittels Kontrast- :
mittel-gestltzter Bildgebung bestimmt
werden (Tabelle 7). Das unter Metro-Ticket !

bekannt gewordene Prinzip ,Je weiter die

Distanz, desto hoher der Preis” bedeutet :
im Gbertragenen Sinn ,Je groRer der Tu- !
mordurchmesser und je héher die Anzahl
der Herde, desto ungtinstiger das Uberle- :

ben nach Lebertransplantation”.

Bei streng ausgewahlten Patienten mit
einem HCC innerhalb der Milan-Kriterien :
wurde nach Lebertransplantation ein ex- :

zellentes 5-Jahres-Patiententiberleben

von 75% und eine niedrige Tumorrekur- :
renz von 109% berichtet (Mazzaferro et al. :
1996). Nachfolgende Publikationen be-
schrieben ebenso exzellente Ergebnisse :
bei einer Ausweitung der Milan-Kriterien :
auf die sogenannten UCSF- und Bologna- :

Kriterien (Yao et al. 2005, Duffy et al.

plantation. Ein Ansprechen oder Nicht-

ansprechen kann als Selektionskriterium :

angesehen werden. In der klinischen

diotherapie (SIRT), die Radiofrequenzab- :
© lation (RFA) und die Leberersektionstech-
niken. Diese Verfahren kénnen eigen- :
sténdig oder in Kombination zum Einsatz :
kommen (Clavien et al. 2012, Agopian et :
al. 2015). Das Ansprechen auf die lokore- :
gionalen Therapieverfahren korreliert mit
dem Uberleben nach Lebertransplanta- :
¢ tion, so dass dieses biologische Anspre- :
chen als weiteres Selektionskriterium dis- :

kutiert wird.

Die TACE wird héufig zur Uberbriickung
der Wartezeit bis zur Lebertransplantation :
. in regelmaRigen Intervallen von 6 bis 12
Wochen superselektiv eingesetzt. Trans- :
plantationskandidaten mit fehlendem
. biologischem Ansprechen, also fortschrei-
¢ tendem HCC trotz TACE, wiesen hierbei :
gegeniiber Transplantationskandidaten :
mit biologischem Ansprechen, also sta-
bilem HCC unter TACE, ein schlechteres :
Ergebnis nach Transplantation auf (Otto :
et al. 2013, Guba et al. 2013), so dass
ein ,biologisches Ansprechen” aufgrund :
¢ fehlender verldsslicher Biomarker als po-
2007, Ravaioli et al. 2008). Ravaioli et : '
al. berichteten tber vergleichbare Ergeb- :
nisse bei Patienten mit einem HCC in- :
nerhalb der Milan-Kriterien gegeniiber :
Patienten mit einem HCC innerhalb der :
Bologna-Kriterien und biologischem An-
sprechen (Ravaioli et al. 2008). Dieses :
biologische Ansprechen bezeichnet :
das Verhalten des Tumors auf eine lo- :
koregionale Tumortherapie wihrend '
der Wartezeit auf eine Lebertrans- :

sitives Selektionskriterium dienen sollte.

Die derzeitigen Richtlinien der Bundes- :
arztekammer zur Organtransplantation er- :
lauben eine Lebertransplantation bei Pa- :
tienten mit HCC in Zirrhose, wenn Makro- :
gefélinvasion und extrahepatische Tumor-
manifestation ausgeschlossen sind. Pati- :
enten mit einem HCC innerhalb UNOS- :
Stadium T2 kénnen (ber einen match- :
MELD zusétzliche MELD-Punkte wahrend
der Wartezeit erlangen. Die Milan-Kriterien
¢ wurden durch die UNOS-Kriterien ersetzt, !
da das Tumorstadium UNOS T1 (1 HCC :
: < 2cm) primdr einer Leberresektion zu-
Praxis etablierte lokoregionale Therapie- : '
verfahren sind transarterielle Chemo-
embolisations-Techniken wie TACE oder
DC-beads-TACE, die selektive interne Ra- :

gefuhrt werden sollte (Tabelle 2).

Patienten auBerhalb der Milan-Kri-
terien haben meist einen niedrigen :
MELD-Score und somit keinen Zugang :

GLOSSAR

allokations-relevant: fiir die Organ-
zuteilung relevant

Bridging-Therapie: Uberbriickungs-
therapie

Chemoembolisation: Verschluss der
Arterie durch ein Chemotherapeutikum
CT: Computertomographie

drop-out: ,Ausfall” durch Tumorwachstum
extrahepatische Tumormanifestation:
Auftreten von Tochtergeschwiilsten
auBerhalb der Leber

Grading: Tumorstadium (hangt ab von
GroBe des Tumors, Befall der Lymph-
knoten, Metastasenvorkommen und
Aggressivitat der Tumorzellen)
histopathologisch: Beurteilung der
Krankheitszeichen auf Zellebene
indiziert: angebracht

Intention-to-treat: Studie mit zwei ver-
schiedenen Behandlungsgruppen, in der
alle in die Studie aufgenommenen Patien-
ten auch ausgewertet werden (auch bei
Abbruch der Studie durch den Patienten)
Inzidenz: Anzahl der Neuerkrankungen
kurativ: mit dem Ziel der Heilung
Leberresektion: Entfernung (eines Teils)
der Leber

Leberzirrhose: ,Vernarbung” der Leber
lokoregional: im Gebiet der Entstehung
des Tumors

MakrogefaBinvasion: Einwachsen
groBerer GefaRe

matchMELD: Bonuspunkte zum MELD-
Score

mediane: mittlere

MELD: ,Model for end-stage liver
disease”, Score zur Beurteilung Schwere
einer Lebererkrankung

mikrovaskulare Invasion: Eindringen
von kleineren GeféRen

MRT: Magnetresonanztomographie =
Kernspintomographie

postmortal: nach dem Tod
Priorisierung: Gewichtung

prospektive Multicenterstudie: Planung
einer Studie an mehreren Untersuchungs-
zentren nach einer vorher festgelegten
Untersuchungshypothese
Radiofrequenzablation: weitgehende
Tumorzerstorung durch értliche Hitze-
anwendung

radiologische Diagnostik: Rontgen-
diagnostik (einschlieRlich aller anderen
bildgebenden Verfahren)
Rescue-Allokation: beschleunigtes
Organvermittlungsverfahren
Selektionskriterium: Auswahlkriterium
selektive interne Radiotherapie: radio-
aktives Material wird iiber einen arteriel-
len Katheter in den Tumor eingefihrt
und zerstort so vor Ort die Tumorzellen



Abb. 1: Flow-Chart Studiendesign

Start Inklusion Ltx Analyse
¢ Einschluss . Letzter :
¢ 1.Patient . Patient

Arm 1 Rekrutierung : | Warteliste : | Analyse :
i (UNOS T2) : | (Bridging, SE) : | (2 Jahre Follow-up)

o \\ E \ J E \ y) E

g . g g .

max. 3 Jahre : max. 2 Jahre : max. 2 Jahre

: \ = ~ = /

max. 7 Jahre :

Arm 2 Rekrutierung : | Warteliste Warteliste : | Analyse :
i (Milan out, UCSF in) : | (Bridging) (Bridging, SE) : | (2)ahre Follow-up)
HEN \ J \ J \ J

v : vV vV . Vv H

max. 3 Jahre max. 3 Monate max. 2 Jahre max. 2 Jahre :

P\ J:

Standard Exceptions: Ausnahmepunkte
fiir bestimmte Lebererkrankungen,

um mehr Chancengleichheit beim MELD-
Score herbeizufiihren

transarteriell: durch die Arterie durch-
geftihrt

Tumorhistologie: feingeweblicher Zustand
des Tumors

Tumormarker AFP: fiir Lebertumoren
typisches Protein

Tumorprogress: Tumorwachstum
Tumorrekurrenz: Wiederauftreten des
Tumors

zu einem postmortalen Spenderorgan, !
da die Rescue-Allokation ebenfalls tber
die Hohe des MELD-Score erfolgt. Ohne
eine Lebertransplantation ldge das medi- :

ane Patiententberleben bei 20 (14-45)

Monaten (EASL-EORTC Collaborators:
Llovet et al. 2012, Cescon et al. 2013).
Aufgrund der vergleichbaren Uberlebens-
raten nach Lebertransplantation bei HCC- :

Patienten innerhalb der UCSF- oder Bo-

logna-Kriterien erscheint es sinnvoll, die- :
ser Patientengruppe eine UNOS T2 ver-
gleichbare Priorisierung zu geben, wenn :
diese unter lokoregionérer Therapie kei- :
nen Tumorprogress aufweisen. Aus die- :
sem Grunde ist eine Studie notwendig
und wird sowohl von der Bundesarzte- :

kammer als auch der Patientenvertreterin
unterstatzt.

Y
max. 7 Jahre + 3 Monate

tezeit (Kurztitel TOM-Studie)” wurde :
wiederholt beantragt und nunmehr :
. durch die Deutsche Krebshilfe finanzi- :
. ell unterstiitzt. :
©  Das Studiendesign ist schematisch :
dargestellt (Abbildung 1). Insgesamt gibt
i es 2 Studienarme: Arm 1 (Kontrollarm) :
¢ entspricht der gegenwaértigen Vorgehens- :
: weise beim HCC in Zirrhose innerhalb :
i des Tumorstadiums UNOS T2. Diese !
Patienten durfen direkt tber eine ,Stan-
i dard Exception (SE)" mit einem match- :
: MELD (Bonuspunkten) gelistet werden. :
. Die Patienten im Arm 2 (Studienarm) :
. haben ein HCC in Zirrhose auBerhalb :
der Milan-Kriterien und innerhalb der
: UCSF-Kriterien. Gegentiber Arm 1 ist in
¢ Arm 2 das Tumorstadium fortgeschritten.
Patienten im Arm 2 erhalten einen match- :
MELD, wenn diese innerhalb der ersten
3 Monate nach Listung keinen Tumor- :
progress aufweisen. Zur Kontrolle des :
i Tumorwachstums kommen in der Regel :
lokoregionale Verfahren zum Einsatz, die :
in regelmé&Rigen Abstdnden bis zur Le-
¢ Arbeitsgemeinschaft Leber erstmalig vor-
gesetzt werden. Die Ltx erfolgt bei Zu- :
: weisung eines geeigneten postmortalen !
Spenderorgans ber Eurotransplant oder :
als Lebendspende-Lebertransplantation.
Die Nachbeobachtung betrdgt 2 und die :
. schaltet werden die Ethikvoten der ande-

Insgesamt sollen 630 Patienten in :
die Studie eingeschlossen werden, so :
: dass bei einem mit 20% kalkulierten :
: ,drop-out” durch Tumorprogress wahrend :
. der Wartezeit noch jeweils 250 Patienten :

Diese Studie mit dem Titel ,Prospek- :
tive, multizentrische, vergleichende Stu-
die des Rekurrenz-freien Uberlebens :
nach Lebertransplantation in zwei Tu- :
morstadium-definierten Gruppen (UNOS
T2 versus Milan-out/UCSF-in) von Pati- :
enten mit hepatozelluldrem Karzinom :
(HCC) in Zirrhose und lokoregiondrer :
Therapie zur Uberbriickung der War- !

bertransplantation (Ltx) wiederholt ein-

Rekrutierungsphase 3 Jahre.

pro Studienarm zur Ltx gelangen.

plantation in beiden Studienarmen.
Die sekundéren Studienziele sind:

1) Vergleich des Patiententberlebens
2 Jahre nach Lebertransplantation in
beiden Studienarmen

2) Vergleich des Patiententiberlebens und
des Tumor-freien Patiententiberlebens
nach Erstdiagnose HCC in einer Inten-
tion-to-treat (ITT)-Analyse innerhalb
des 2-Jahres-Nachbeobachtungszeit-
raums nach Lebertransplantation in
beiden Studienarmen

3) Vergleich der Tumor-spezifischen Drop-
out-Rate (TSDOR) in beiden Studien-
arme,

4) Vergleich des Ansprechens auf die
Bridging-Therapie in beiden Studien-
armen und

5) Vergleich des Patiententiberlebens und
des Tumor-freien Patiententberlebens
zum Zeitpunkt 2 Jahre nach Lebertrans-
plantation in Abhangigkeit vom
(a) histopathologischem Grading
(b) der mikrovaskularen (als auch ma-

krovaskulédren) Invasion und
(c) des Tumormarkers AFP in beiden
Studienarmen.

Im Rahmen des DTG-Jahreskongresses
2013 in Frankfurt wurde die Studie in der

gestellt. AnschlieBend haben alle deut-
schen Transplantationszentren schriftlich
ihre Bereitschaft zur Studienteilnahme be-
kundet. Gegenwartig wird das Ethikvotum
am Studienzentrum beantragt. Nachge-

ren Transplantationszentren eingeholt, so
dass geplant noch in diesem Jahr mit
der Studie begonnen werden soll.
AbschlieBend gelingt es erstmalig,
eine Allokations-relevante Fragestel-

¢ lung in einer prospektiven Multicenter-

Das primére Studienziel ist der Ver- :
gleich des Rekurrenz-freien Patienten- :
iiberlebens 2 Jahre nach Lebertrans- :

studie zu untersuchen, welche durch
die AG Leber der Bundesirztekammer
initiiert wurde.

. Referenzen

Die Referenzliste der 13 wissenschaftlichen
i Artikel kann angefordert werden bei:

* redaktion@lebertransplantation.de
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Mindestmengenregelungen in der Umsetzung -

Miissen , kleine Zentren” schlieBen?

Jutta Riemer

er Gemeinsame Bundesausschuss :

(G-BA) hat im November 2017 eine :
Neufassung der Mindestmengenrege-
lungen (Mm-R) fur planbare stationére :
Leistungen, bei denen die Qualitat des :
Behandlungsergebnisses von der Menge :
der erbrachten Leistungen abhéngig ist, :

beschlossen.
Was versteht man unter der

Mindestmengenregelung?
Es darfen nur noch die Kliniken be-

wahrleisten kénnen.

Hintergrund ist die Idee, dass Eingrif- !
fe, die haufiger in einer Einrichtung oder
von einem Arzt/Arztin durchgefiihrt wer- :
den, besseren Erfolg zeigen. Der G-BA
spricht aber dementgegen in seiner Pres-
semitteilung davon, dass gerade ein voll- :
beweisender Kausalzusammenhang zwi- :
schen Leistungsmenge und Ergebnisqua- :
litdt nicht ausdriicklich erforderlich sei. @ .
Es misse jedoch eine Studienlage beste- Miinchen GroBhadern
hen, die auf einen wahrscheinlichen Zu-
sammenhang zwischen Menge und Qua-

litdt hinweist.

Zu sieben planbaren Leistungen hat der :
G-BA diese seit 2004 festgelegt. Dazu ge-
héren komplexe Speiserdhren- und Pan-
kreaseingriffe, Knie-Total-Endoprothesen, :
Versorgung von Frith- und Neugeborenen
unter 1250 Gramm Geburtsgewicht, die !
Stammzellentransplantation, aber auch

die Leber- und Nierentransplantation.

Fur die Leber liegt die Mindestmenge
schon seit mehreren Jahren bei 20 Trans- :
plantationen pro Jahr (inkl. Leberlebend- :
spende und Retransplantationen), bei
den Nieren bei 25. Nun aber soll die Ein- :
haltung der Mindestmengen durchgesetzt :
werden. Die ersten Transplantationszent- :
ren haben schon Post der entsprechen-
den Stellen erhalten mit der Nachfrage, ob :
im nachsten Jahr vermutlich die Mindest- :

mengen erreicht werden.

GroBe Zentren - kleine Zentren:
Qualitatsunterschiede?

Die entsprechenden Daten des Insti- :
tuts fur Qualitatssicherung und Trans-
parenz im Gesundheitswesen (IQTIG)
zeigen trotz schwieriger statistischer Aus-
sagekraft bei kleinen Zahlen, dass es tber
die Jahre hinweg keine signifikanten Qua-
litatsunterschiede (gemessen am 1- und
2-Jahresiiberleben) zwischen Zentren
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gibt, die Gber 20 Ltx und solchen, die :
unter 20 Ltx durchfthren. So wird klar, :
dass es bei der Durchsetzung der Min- :
destmengenregelung eben nicht nur um :

die Qualitst, sondern wohl eher um Wirt-
schaftlichkeit geht.

die Mindestmengen fir Lebern mit 20 bei

plantationen hoch gegentiber der Nieren-

mindestmenge 25 bei immerhin tUber
1.300 Nierentransplantationen im Jahr :

2017.

Planbarkeit und Ausnahmeregelungen

Unterschreitet ein Zentrum die Mindest-
mengen, darf es keine Transplantationen :
mehr durchfiihren, bekommt also dafir :
auch keine Vergtitungen mehr. Die Klini- :
ken miussen gegenlber den Landesver-
bénden der Krankenkassen und den Er- :
satzkassen jéhrlich darlegen, dass sie die :
geforderte Mindestmenge im jeweils :
nachsten Kalenderjahr voraussichtlich er-

reichen.

Die Mindestmengen beziehen sich It. :
Richtlinie des G-BA auf planbare Leistun- :
gen. Die Prognosestellung bei der Leber- !
transplantation ist bei sinkenden Organ-
spendezahlen und der dadurch groRen
Ungewissheit, welche der am Zentrum :
gelisteten Patienten voraussichtlich im :
nachsten Jahr ein Spenderorganangebot !
bekommen, sicher schwierig bis speku-

lativ.
Die Verteilung der Lebertransplantati-
onen auf die deutschen Zentren im Jahr

2017 ergibt, dass 6 Zentren im ,roten Be- :
reich” liegen. Darunter 2 Zentren, die dicht
beieinander liegen, was bedeuten wirde,
dass in einer ganzen Region eine Unter- :
versorgung stattfinden wiirde. Deshalb
wurde der G-BA vom Gesetzgeber auch :
beauftragt, fur seine Mindestmengen-
regelungen Ausnahmetatbesténde und
Ubergangsbestimmungen vorzusehen, um
unbillige Harten insbesondere bei nach- :
gewiesener hoher Qualitat unterhalb der
festgelegten Mindestmenge zu vermei-
den. So soll die Versorgung in der Flache :
gewahrleistet bleiben und auch Wechsel :
im Personalbereich kénnen zu voriiberge-
henden Ausnahmegenehmigungen fih-
ren. Auch Zentren, die im Bundesland das
einzige sind oder geographisch randstén- :
dig die Bevélkerung in Flachenldndern :
versorgen, kénnen Ausnahmegenehmi- :
gungen bei den entsprechenden Landes- :
: m Ortsnahe Betreuung durch die Familie :

regierungen beantragen.

Die Umfrage — Was denken die
Patienten iiber Mindestmengen?

Im September 2017 bekamen ex-
emplarisch ca. 125 lebertransplantierte :
Patienten seitens Lebertransplantierte :

Deutschland e.V. einen kurzen Fragebo- :
¢ viele Gedanken gemacht und differenzier-
. te Begrindungen zurlckgeschickt. Aus
Rickldufern waren 35 von :
: Aktiven des Verbands verteilt (iber ganz
: Deutschland, 36 von Mitgliedern im We- :

Bei den sehr unterschiedlichen Ge- !
samttransplantationszahlen erscheinen :

gen mit fachlich neutralen Erklérungen zu
dem Thema:
Bei 71

sentlichen aus zwei Kontaktgruppen, wo-

im Einzugsbereich von zwei kleinen Zen-

Zahlen:

Mindest-

mengen

N=71

B Alle Zentren erhalten: 33 (ca. 46 %)

B Mindestmengen: 27 (ca. 38,5%)

B Ca. 15 Zentren: 4 (ca. 6%)
Ca.5-7 Zentren: 2 (ca. 3%)
Unentschlossen: 5 (ca. 7 %)

¢ Viel interessanter als die reine Rickmel- :
¢ dung der gewiinschten Option und den
© sich daraus ergebenden Ergebnisses wa-
ren m.E. die Begrindungen zu der jeweils

gewahlten Option.

Fiir eine Reduktion der Zentren fiihrten

die Patienten im Wesentlichen folgen-
de Argumente auf, es durften verschie- :

dene Argumente genannt werden:

m Vermutung der besseren Qualitét (27)
m Standige Bereitschaft 24h aller notwe- :

nigen Fachbereiche (4)

m Umgang mit der Vielfalt der auftreten-

den Probleme vor und nach Ltx (3)

B Bessere Ausbildung des Nachwuchses

©)

m GroRere Richtliniensicherheit (im Hin-
blick auf die UnregelméBigkeiten 2012) !
: m Das ist nicht einfach zu beantworten.

@

Fiir den Erhalt aller bestehenden
Zentren:

moglich (16)

m Nachsorge gut erreichbar (16) :
. m Individuellere Betreuung in kleinen :

Zentren (4)

m Erhalt der Vielfalt der Forschungsstand-

orte (1)

Die Mitglieder haben sich groBtenteils

diesen geht auch hervor, dass es keine
schwarz/weil3-Entscheidungen geben
kann. Mitglieder, die fur die Reduktion der

Zentren votierten, mahnten an, den Blick
bei eine direkt am Ort eines sehr groRen :
i Zentrums anséssig ist, die andere eher :
insgesamt derzeit um die 800 Lebertrans- ! '
© tren. Im Folgenden das Meinungsbild in
¢ auch dort hohe Qualitét abgeliefert wer-
¢ den muss.

auf die Versorgung in der Flache nicht zu
verlieren. Solche, die fur den Erhalt aller

. Zentren pladierten, merkten meist an, dass

darauf geachtet werden misse, dass

Im Folgenden einige Beispielzitate aus

den Ruckmeldungen der Mitglieder:

. Genannte Griinde fiir den Erhalt aller
: Zentren:
B Prasenz der Angehdrigen hat enorme

Bedeutung fur die Psyche des belaste-
ten Patienten und die Heilungschance.

. m Aus meiner Erfahrung — ich hatte einen

sehr schweren Krankheitsverlauf mit
drei Monaten Klinikaufenthalt — kann
ich gar nicht genug betonen, wie wich-
tig die Ndhe zu Angehdrigen im An-
schluss an die OP ist, wenn es darum
geht, Uberhaupt wieder auf die Beine
zu kommen.

B Grol3e finanzielle Belastung der Famili-

en bei langen Wegen zum Zentrum —
Besuche werden unméglich. Fahrt zur
Ambulanz ein Geldproblem.

m FUr Patienten, die gesundheitlich be-

lastet sind, sind lange Wege sehr muh-
sam und auch kostenintensiv.

B ... in unserem letzten Gruppentreffen
haben wir die Frage nach Verringerung
der Tx-Zentren sehr kontrovers disku-
tiert, sind aber letztlich zu einem Kon-
sens gekommen: aus Sicht der Patien-
ten und ihren Angehdrigen sollte die
jetzige Anzahl bestehen bleiben.

m Allerdings sollte kontinuierliche Qua-
litdtskontrolle erfolgen, so dass auch
kleine Zentren belegen mussen, dass
sie vergleichbar erfolgreich arbeiten.
SchlieRungen sollten nicht von der Zahl
der Transplantationen, sondern von
mangelndem Transplantationserfolg
abhéangig gemacht werden.

B Mindestmengen bei sinkenden Fallzah-
len? Da werden es ja von Jahr zu Jahr
weniger Zentren. Wo bleibt da der Pa-
tient?

Ich bin fur viele Zentren in der Flache.
Man muss aber gut aufpassen, dass die
Qualitat stimmt und alles regelgerecht
ablduft und ausreichend Spezialisten
auch in Urlaubs- oder Kongresszeiten
fur die Transplantationen da sind. Viel-
leicht sollte aus ékonomischen Griin-
den etwas gedndert werden, dann
muss aber der Patient z.B. die Fahrten
gezahlt bekommen und er braucht zu
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Hause einen féhigen Arzt, der keine :
Angst um sein Budget hat und so meine
Gesundheit gefahrdet!!! Wenn schon :
Mindestmenge, dann sollte diese kei- :
ne feste, einmal beschlossene Anzahl
sein, sondern sie sollte regelmél3ig den
Erfordernissen Qualitdt und Versor-

gung angepasst werden!

Genannte Griinde fiir die Mindest-
mengenregelung:

B Wenn es eine bessere Vernetzung mit
den jeweiligen Hausdrzten gabe, wére :
es vielleicht moglich. Fir die Hausérzte
sollte es ein hoheres Budget fr ihre
Tx-Patienten geben, dann kénnten auch
die Hausarzte die Nachsorge inklusive !

i basierende Richtlinien zu verfassen. Im :

Endeffekt wird mit der Mindestmengen- :

regelung am falschen Ende begonnen. !

© Zuerst mussen die Patienten in der Flache :
geeignete zusatzliche Angebote der spe-
ziellen Versorgung fur Ltx-Patienten vor- :
¢ finden, wie es fur die Nierenpatienten in :
ihren Dialysepraxen ja schon eher Alltag
ist, erst dann darf Uber eine Reduktion der :
Ltx-Zentren nachgedacht werden. Hinzu :
kommt, dass der rote Stift schon vor lan- :
gerer Zeit in Form der Nichterstattung der
© Fahrtkosten zu ambulanten Untersuchun-
© gen angesetzt wurde. So muss deshalb bei
solchen Entscheidungen im Sinne des :

Langzeiterfolgs auch hinterfragt werden,

ob sich Patienten, die nach langer Krank- !

heit aus der Berufstatigkeit in die knappe

Erwerbsunféhigkeits-Rente gekommen

sind, die notwendigen, regelméRigen :

Nachsorgetermine im Zentrum werden

leisten konnen, wenn Zentren geschlos-

der teuren Medikamente tibernehmen.

B Eine Reduktion der Zentren wiirde zu :
einer groRen Anzahl durchgefthrter :

Transplantationen in den einzelnen

Zentren fuhren und wiirde die Ballung :
von Expertenwissen und groRer prakti- :

scher Erfahrung in den Zentren ermog-

lichen, die Wege waren kiirzer und Ko-
operationen konnten schneller reali-
siert werden. Ich frage mich allerdings, :
ob damit das Thema Tx in der Flache :
ausreichend prasent ware, sprich: in :

den Krankenh&dusern landesweit.

m Ich kann mir vorstellen, wenn die Zu- :
sammenarbeit unter den Zentren funk- :
tioniert, dass ich fur die Wartezeit und :
die Nachsorge von einem Zentrum in
meiner Nahe versorgt werde und die !
Transplantation dann evtl. von einem
Zentrum mit groBer Erfahrung durch- :
gefthrt wird. Dies setzt natirlich vo- :
raus, dass die verschiedenen Zentren :
miteinander kommunizieren und sich !
nicht um die Patientenbetreuung strei-

ten.
m Auch kleine Zentren missen gute Qua-
litat abliefern.

W Bei Verringerung der Zentrenzahl: Ver- :
sorgung in der Flache im Blick haben,
Nachsorge in Wohnortnahe verbessern,
z.B. der stédndige Kampf um Laborwer- :
te, Rezepte, Uberweisungen sollte auf-

horen.

m Réumlich sehr eng beieinander liegen- :
de Transplantationsprogramme sollten :
zusammengelegt werden. Nach dem :
Motto: ,Du Herz — ich Leber”.

Fazit: Eine rein numerische Entscheidung, :
ob ein Zentrum erhalten bleibt oder nicht, :
ist nicht sachgerecht. Es zeigt sich ja, dass :
auch kleine Zentren gute Qualitat hervor- :
bringen. Dass groRe Zentren weniger ma-
nipulationsanféllig sein sollen, entbehrt
nach den Prifberichten der BAK eben- :
. falls der Grundlage. Transplantation muss :
. bezahlbar bleiben. Okonomische Griinde
¢ sind sicher statthaft. Will man die Zent- !
© renzahl reduzieren, macht es jedoch we-
nig Sinn, nur auf eine Zahlengrenze zu
schauen. Der G-BA sollte sich die Mihe :
machen, die Behandlungsqualitat inkl. :
Nachsorge in die Bewertung eingehen zu
dungen nach Zahlen sind eher nicht trag-
: fahig.

lassen, ebenso auf Struktur- und Prozess-
qualitét sowie Zertifizierungsbemuihungen

sen werden.

. Nicht messbar, aber wesentlich: das :
i seelische Befinden und der Erfolg einer
i Transplantation nach dem — im wahren
¢ Sinne des Wortes — groRen Eingriff. Aus !
eigener Erfahrung weil3 ich es und auch in
der Umfrage spiegelt es sich wider. Uber- :
lange Anfahrtswege zu Transplantations- :
zentren miissen vermieden werden. Klingt :
es fur den Nicht-Betroffenen vielleicht
© banal, aber der haufige Besuch der Ange-
hérigen kann stabilisierend, Mut machend
und somit heilungsférdernd wirken. Trans-

Foto: Techniker Krankenkasse

plantation ist ein einschneidendes Erleb-
nis fur Kérper und Seele. Liegt der Patient
zu weit entfernt, kommt diese wichtige
Untersttitzung der Psyche durch die Fa-
milie und somit des Heilungsprozesses
haufig aus logistischen und finanziellen
Grinden zu kurz.

So ist es sicher Wunsch aller Patien-

: ten: zuerst ein schliissiges Konzept, das

Qualitat, Strukturen, Prozesse in den Kli-
niken sowie in der Nachsorge erfasst und
auch die speziellen Patientenbelange im
Lebertransplantationsbereich ernst nimmt,
und dann evtl. Uberlegungen zur Redu-
zierung der Ltx-Zentren. Reine Entschei-

Der Gemeinsame Bundesausschuss
(G-BA) ist das oberste Beschlussgremi-
um der gemeinsamen Selbstverwaltung
der Arztinnen und Arzte, Zahnéarztinnen
und Zahnarzte, Psychotherapeutinnen
und Psychotherapeuten, Krankenhdu-
ser und Krankenkassen in Deutschland.
Er bestimmt in Form von Richtlinien
den Leistungskatalog der gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV) fur etwa
70 Millionen Versicherte. Der G-BA legt
fest, welche Leistungen der medizini-
schen Versorgung von der GKV Uber-
nommen werden. Rechtsgrundlage fur
die Arbeit des G-BA ist das Fuinfte Buch
des Sozialgesetzbuches (SGB V). Ent-
sprechend der Patientenbeteiligungs-
verordnung nehmen Patientenvertrete-
rinnen und Patientenvertreter an den
Beratungen des G-BA mitberatend teil
und haben ein Antragsrecht.

Den gesundheitspolitischen Rah-
men der medizinischen Versorgung in
Deutschland gibt das Parlament durch
Gesetze vor. Aufgabe des G-BA st es,
innerhalb dieses Rahmens einheitliche
Vorgaben fr die konkrete Umsetzung in
der Praxis zu beschlieRen. Die von ihm
beschlossenen Richtlinien haben den
Charakter untergesetzlicher Normen und
sind fur alle Akteure der GKV bindend.

Bei seinen Entscheidungen berick-
sichtigt der G-BA den allgemein aner-
kannten Stand der medizinischen Er-
kenntnisse und untersucht den diagnos-
tischen oder therapeutischen Nutzen,
die medizinische Notwendigkeit und
die Wirtschaftlichkeit einer Leistung aus
dem Pflichtkatalog der Krankenkassen.
Zudem hat der G-BA weitere wichtige
Aufgaben im Bereich des Qualitdtsma-
nagements und der Qualitdtssicherung
in der ambulanten und stationdren Ver-
sorgung.

Quellen: PM des G-BA vom 17.11.2017
. 1QTIG, Bundesauswertung zum Erfassungsjahr
. 2016-Lebertransplantation



Harnstoffzyklus-Defekte

Foto: privat

Univ.-Prof. Dr. med. Michael Melter
KinderUNiklinik Ostbayern (KUNO)

Klinik und Poliklinik fir Kinder- und Jugend-
medizin

Universitdtsklinikum Regensburg

entsteht.

-zerstdrung mit folgender Leberfibrose :

oder gar Leberzirrhose.

(Gehirn und Ruckenmark).

nischer Manifestation.

ten die Regel.

: Patienten mit einer spateren (late-on- :
. set) Manifestation kdnnen zwar in jedem
i Lebensalter symptomatisch werden, Harn-
. stoffzyklusdefekte verlaufen aber haufig in
. den ersten drei Lebensjahren besonders
i schwer.

Grund dafur ist ...

Bei Patienten mit einer chronischen

Die Lebertransplantation ist die ein-

: zige Moglichkeit, Harnstoffzyklusdefekte
¢ zu heilen. Nur sie verhindert bei diesen

Patienten sicher, dass lebensbedrohliche

i Zustande entstehen und/oder sich eine
¢ schwere Hirnschadigung mit moglichem
: todlichem Ausgang entwickelt.

: (1) einerseits, dass diese Lebensphase :
¢ natirlicherweise durch (das hohe Risiko
¢ auf) zahlreiche Episoden mit Uberwiegen
i eines Abbaustoffwechsels (Katobolismus) :
. gepragt ist. Diese Episoden begriinden
¢ sich wiederum :
: a.) auf der altersentsprechend naturlich :
¢ bedingten Unreife der Infektabwehr mit
. der daraus folgenden, deutlich erhohten
¢ naturlichen Infektanfélligkeit. Hieraus er- :
er Harnstoffzyklus ist ein lebensnot- gibt sich, dass viele Kleinkinder sehr hau- :
wendiger Stoffwechselweg, der voll- : fig vor ?‘”Em ankLuftll/vegs— und Magen- :
standig ausschlieBlich in der Leber ab- Darm-Infekten erkranken;
|duft. Er ist im menschlichen Korper der :

Bei schwerer Manifestation im S&ug-
lings- und Kleinkindalter (<3 Jahre) soll-

. te demzufolge die Lebertransplantation

sehr friihzeitig erfolgen, bevor die Patien-

: ten einen irreversiblen Hirnschaden erlei-
: den oder versterben. Hierauf begriindet

sich, dass bei schwerem frihkindlichen

¢ Verlauf (<3 Jahre) eines Harnstoffzyk-

lusdefektes die Zuerkennung des ,High
urgency”-(HU)Status erfolgen kann. Die

i Zuerkennung eines HU-Status begriindet

sich somit aus der einem akuten Leber-

: versagen entsprechenden, hochstakuten
b.) auf den sich natirlicherweise ein- :

entscheidende und zwingend notwendi- : schneidend und grundsétzlich dndernden
ge Prozess im Rahmen der Ausscheidung Erndhrungsgewohnheiten (z.B. von Mut-
von Stickstoff (Elementsymbol N), das : ter- oder Saugllngsmlllch—Ernahrung auf
insbesondere beim Abbau aller EiweiRe ! feste Nahrung) und ener 8e”ef.e” sehr ;
(Proteine) — sowohl kérpereigener als germgen.Toleranz _gegenuber Iangeren :
auch tber die Nahrung zugefthrter — : Fastenzeiten (wenige Stunden). Hier- :
: durch kommt es in dieser Lebensphase :

Harnstoffzyklusdefekte (HSZD) sind : héUf'g. ‘o meh_r oc!er weniger langen Phq- :
seltene angeborene Erkrankungen, deren : °€M €INET relativ mledr'l_gen Versorgung mit §
Defekt auf einer Stérung der Leberzellen zugeflhrten Energietragern, was zur FOl,ge :
ausschlieBlich fir diesen Prozess beruht. : hat, dass in diesen Phaﬁen akut auf kor- :
Da bei den meisten der Harnstoffzyklus- i PE'€'8€N€ Reserven zurtickgegriffen wer=
defekte die Leberzellen selbst in ihrer : den muss (Abbaustoffwechsel, Katabolis- :
Struktur nicht geschadigt werden, fuhren : _muds). Und dahs mk einem _I__Ezbensabschmtt, :
diese Erkrankungen auch nicht zu einer @ ' 9€M (noch) keine gréReren Reserven
generellen Leberzellschidigung oder ' (relatives Fehlen an Fettdepots L.md Mus-
. keln) aufgebaut werden konnten;

(2) und andererseits, diese Altersperi-

Vielmehr kommt es als bedeutsamste ode durch eine ausgepragte Verwundbar-
Folge des gestérten Abbaus von Stickstoff keit (Vulnerabilitat) des zentral_@n Nerven-
bei allen Harnstoffzyklusdefekten zu einem sy_stedms, IRsbesor_ldkere gkegenubeg Gltft_etn
Anstieg des &uRerst giftigen (toxischen) : W!€ CEM AMMOniax, gekennzeichn€t 1st.
Ammoniak im Blut (Hyperammonédmie) Begrtindet unter anderem dadurch, dass :
und in der Folge auch in der Him- bezie- : &t'M 3. Lebensjahr langsam die wesent-
hungsweise Rickenmarkfliissigkeit (Li- : liche Reifung des Gehims abgeschlossen :
quor) mit dem Resultat einer Schadigung wird.

vor allem des zentralen Nervensystems

Bedrohung des Patienten, einen schwe-
ren Hirnschaden zu entwickeln oder so-
gar zu versterben.

Eine Lebertransplantation ist aber auch
in der Patientengruppe mit Harnstoffzyk-
lusdefekt in einem Alter Uber 3 Lebens-

¢ jahren dann begriindet, wenn (1) es trotz

leitliniengerechter Therapie wiederkeh-
rend zu (schwereren) Stoffwechselent-
gleisungen kommt, (2) chronisch eine
relevante Hyperammondmie besteht
beziehungsweise bestehen bleibt oder
(3) in den seltenen Fallen, wenn die Le-
bererkrankung selbst fortschreitet, das
heil’t eine Leberfibrose oder Leberzirrhose
entsteht. Das Ziel einer Lebertransplanta-

tion ist dabei, (1) im weiteren Verlauf (zu-
¢ satzliche) neurologische Schaden und/

oder (2) einen todlichen Verlauf zu ver-
hindern. Eine erstmal eingetretene Hirn-
schéddigung ist in der Regel nicht rever-
sibel, allerdings verlaufen die Krisen in
dieser Altersgruppe generell nicht so fou-
droyant und begrtinden daher auch einen
HU-Status nicht. Um den besonderen
Umsténden dieser kleinen Patientengrup-

: pe gerecht zu werden, wurde fur diese
Kleinkinder haben somit ein deutlich :
¢ hoheres Risiko, schwere Stoffwechselent- :

Beziglich des Verlaufs unterscheidet gleisupgzn 2 eEtvt\)/ickeIr;] und dashbei eL—
o . ~ i nem in dieser Lebensphase auch noch :
man prinzipiell zwischen akuter und chro ! deutlich empfindlicheren Gehim (und

Patienten mit einem vollstandigen Feh- S‘erVShsﬁ/St?m)(‘j.Da&a?i ek:glbt sich, dass :
len der Entgiftung prasentieren sich meis- : das S 'El..g. ur-die £n ; < ur(wjg gr?jwergn— g
tens bereits in den ersten Lebenstagen : Her ¢ g |gungl(1en(,j Insbeson bere es d'e_ :
mit einer schweren Bewusstseinsstorung & > aber aLIJDC h €s V.erlsthefhens_ ml e
(Koma) und versterben trotz frither und : sem Lebensabschnitt viel hoher ist als in
intensiver Therapie in tber der Halfte der : allen anderen Phasen des Lebens.

Félle. Bei der Mehrzahl der Patienten, die ; ind die Klinischen S : N
eine schwere Manifestation als Neugebo- : 'O iNd di€ KNISChEN Symptome im
rene (die ersten 4 Lebenswochen) Gber- | Gegensatz zur akuten Prdsentation sehr :
leben, bestehen gravierende Entwick- : variabel.

lungsverzégerungen und ein hohes Risiko :

Patienten die Moglichkeit fir eine Listung
Uber die Beantragung einer Ausnahme-
regelung (sogenannte ,Non Standard-
Exception”) geschaffen.

Die Lebertransplantation bei Harnstoff-

¢ zyklusdefekten wird seit Ende der achtzi-

ger Jahre des letzten Jahrhunderts sehr
erfolgreich in der ,Heilung” praktisch aller
Harnstoffzyklusdefekte eingesetzt. Inter-
national werden heute circa 5-69% aller

. Lebertransplantationen bei Kindern und
¢ Jugendlichen aufgrund eines Harnstoffzy-

klusdefektes durchgefthrt. Zum Zeitpunkt
der Transplantation sind dabei tiber /3 der

transplantierten Kinder junger als 3 Jahre.
Insgesamt wird der Grad der Schadigung

fiir weitere schwere Stoffwechselkrisen. : ?e”i Gehlrnz ung NervenjyztemsAunmlt[; :
Wird im Rahmen der akuten Manifestati- : de arkvotn ?/r ?f‘tler unb fm tusEn)ja
on (auch nach der Neugeborenenphase) : er akuten Vergittung bestimmt. LIes
nicht unmittelbar und ausreichend kon- : gilt wiederum msbﬂes'ondere — aber nicht :
sequent behandelt, sind bleibende Scha- au”sschlleBHClh - fUF junge Kinder. Daher :
den und sogar das Versterben des Patien- : MY3°€N Patienten in jedem Lebensalter :

¢ so frih wie moglich diagnostiziert und :

* behandelt werden.

Die Lebertransplantation ist bei Harnstoff-

i zyklusdefekten insgesamt mit einer hohen

Uberlebensrate und schnellen Normali-
sierung des Ammoniak-Spiegels verge-
sellschaftet und damit heute bei entspre-
chender Indikation (siehe oben) die eta-
blierte Standardtherapie bei schwerem
Verlauf.
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CellCept 500 mg -

Filschungen auf dem legalen deutschen Markt angeboten

Gerd Bockmann

nter dieser Uberschrift sind seit Anfang !
Marz 2018 mehrere Warnmeldungen :
des Bundesinstituts fur Arzneimittel und :
Medizinprodukte (BfArM) mit dem folgen- :

den Text erschienen:

Das Bundesinstitut fiir Arzneimittel :
und Medizinprodukte (BfArM) weist auf :
Félschungen des Arzneimittels CellCept® :
500 mg Filmtabletten der Firma Roche :
Registration Limited hin, die in Deutsch- :
land in Apotheken und bei GroRhéandlern :
entdeckt wurden. Das Arzneimittel ent- :
hélt reguldr den Wirkstoff Mycophenolat- :
mofetil und wird in Kombination mit Cic- :
losporin und Corticosteroiden zur Prophy- :
laxe von akuten Transplantat-Abstoungs- :
reaktionen bei Patienten mit allogener :

Nieren-, Herz- oder Lebertransplantation
angewendet.

Die Chargen sind real existierende :
Chargen, die in 50er bzw. 150er Packungs- :
grolRe landesspezifisch fur einzelne Lander :

(Niederlande, Frankreich, Norwegen, Bel-

bracht worden.
Untersuchungen der Firma Roche er-

gaben, dass die deutsch-niederlédndisch-
osterreichischen Faltschachteln (Pa- :
ckungsgréRe 150 Stick) in allen Féllen :
gefélscht sind. Die untersuchten Blister :
und Filmtabletten entsprechen der Iden- :
titdt des Originalproduktes. Die Falschun- :
gen sind anhand eines eindeutigen Krite- :
riums, der Druckfarbe der variablen Daten :
auf den Faltschachteln (Félschung lila bzw. :

blau, Original schwarz), zu identifizieren.

. Foto der Félschungen in deutsch-niederldndisch-dsterreichischer Aufmachung
: und des Originalproduktes (norwegische bzw. franzésische Aufmachung)

Félschung Originalprodukt
b e 03 2020 Utlepsdato 03 2020
h:B: chaige E0513B071 | gatcn EO513B01
bis / EXP 02 2020 EXP 02 2020 E‘*—j%
E0497B01 Lot E0497B01 “‘* :
-8 IM P

Packungen mit den Sicherheitsmerk-
malen ,Serialisierungsnummer, Manipu- :
lationsschutz mit Hologramm” sind nicht :

betroffen.

Die Untersuchungen waren bei Redak-
i tionsschluss noch nicht abgeschlossen. :
. Eine Ubersicht aller bisher berichteten :
Chargen kann auf der Homepage des :
BfArM eingesehen werden. Es kann daher
nicht ausgeschlossen werden, dass noch :
. weitere Chargen betroffen sind.
gien, Deutschland) hergestellt wurden. :
Die Chargen wurden illegal umverpackt :
und sind in deutsch-niederlandisch-ster-
reichischer Aufmachung (PackungsgroRe :
150 Stuck) auf den deutschen Markt ge- :

behorden tberwacht. Selbstverstandlich

eine Versicherung nachgewiesen werden.
Dies alles ist bei den gemeldeten Char-
gen unterblieben.

Da die Untersuchungen der Firma Ro-
che ergeben haben, dass es sich bei den
bis Redaktionsschluss bekannten Fallen
um Originaltabletten handelt, besteht und
bestand nach derzeitigem Kenntnisstand
keine Gefahr fur Patienten. Eine schnelle-
re Reaktion war durch die Behorden nicht

: moglich, da jede betroffene Charge erst
. aufwendig analysiert werden musste.

Diese Meldung wurde um die jeweils :
betroffenen Chargen nach und nach
erganzt. Sie hat fir erhebliche Verunsi- :
: cherung bei den Patienten und auch in :
¢ Fachkreisen gesorgt. Das Umverpacken !
: von Medikamenten allein ist nicht straf- :
bar. Ein Unternehmen braucht nach deut- :
schem Recht fur diese Tétigkeit aber eine :
Erlaubnis nach dem Arzneimittelgesetz :
und wird durch die deutschen Aufsichts- :

Akzeptabel ist dieses kriminelle Aus-
nutzen der unterschiedlichen Preissys-
teme flr Arzneimittel in Europa jedoch
nicht. Far hochwirksame Medikament wie
Immunsuppressiva und auch fur jedes
andere Arzneimittel, das in Deutschland
vertrieben wird, sollte die Lieferkette bis
zum Patienten klar definiert sein. Denn
auch die Bedingungen beim Transport
und der Lagerung von Medikamenten wie

: Temperatur, Luftfeuchtigkeit und Luftdruck
muss der Name dieses Unternehmens :
auf der Packung stehen. Dieses Unter- :
nehmen prift auch die Qualitédt der Me- :
dikamente und haftet fur Fehler, die in :
* seinen Einflussbereich fallen. Daftir muss :

haben einen Einfluss auf Qualitdt und
Haltbarkeit eines Medikaments und soll-
ten zu jeder Zeit Uberpriifbar eingehalten
werden.

Quelle: PM des BfArM v. 23.3.2018

Qualitdtsberichte der Transplantationszentren fiir das Jahr
2016 und Jahresbericht der DSO 2017 verdffentlicht

Jutta Riemer

n welchen Zentrem wurden wie viele
Lebern verpflanzt? Wo wurden Lebend-
spenden wie oft durchgefthrt? Diese und

viele weitere Daten der externen verglei- :

chenden Qualitatssicherung zur Tatigkeit
und Qualitat aller Transplantationszentren
das Jahr 2016 betreffend sowie den Jah-

resbericht mit Statistiken und Grafiken zu
2017 hat die Deutsche Stiftung Organ- :

transplantation (DSO) auf ihrer Home-
page veroffentlicht.

Patienten kénnen sich anhand der Qua-
litétsberichte dartiber informieren, welche
Ergebnisse die jeweiligen Transplantations-

haben. Bundesweit dirfen rund 50 Klini-

ken Spenderorgane Ubertragen, 21 davon :

Lebern. Die DSO bietet neben den Be-
richten fur die verschiedenen Transplanta-
tionszentren auch bundesweite Berichte

: fur jedes Organ auf ihrer Homepage an. :
. In den Qualitatsberichten liegt der Fokus
¢ auf der Darstellung des kurz- und mit- :
: telfristigen Erfolgs der durchgefihrten
¢ Transplantationen anhand ausgewdhlter :
i Qualitatsindikatoren. Zu jedem Qualitéts- :
: indikator, zum Beispiel dem 1-Jahres-Uber- :
 leben, sind die Auswertungen der be- i gy Jonuar 2016 it das nstitu for Qualiaiss-
i dargestellt. Die Daten basieren auf den :
Untersuchungen der externen verglei- :
: chenden Qualitatssicherung durch das :
¢ 1QTIQ-Institut*®, :
i Zusammenfassend ergeben die unter- :
i schiedlichen Berichte ein umfassendes :
: und transparentes Bild der Transplantati- :
: onsmedizin in Deutschland.
zentren bei der Organtbertragung erreicht

den, wenn die Risikoprofile der transplan-

: tierten Patienten, z.B. hinsichtlich Alter

oder Schweregrad der Erkrankung, von

¢ Transplantationszentrum zu Transplanta-

tionszentrum stark variieren. Statistiken
kénnen daher nicht das personliche Bera-
tungsgespréch ersetzen.

cherung und Transparenz im Gesundheitswesen
(1QTIG) das zentrale Institut fir die gesetzlich
verankerte Qualitdtssicherung im Gesundheits-
wesen (§ 136 ff SGB V).

So finden Sie die Berichte:
Qualitdtsberichte der Zentren:
www.dso.de = Servicenter = Kranken-

¢ hduser > Transplantationszentren
Da im Bereich der Transplantation nur :
. relativ kleine Zahlen verglichen werden :
kénnen, sind statistisch gesehen signifi- :
. kante Unterschiede nur schwer erkennbar.
i Bei gleicher Qualitat kénnen unterschied-
¢ liche Behandlungsergebnisse erzielt wer-

Jahresberichte und Grafikpakete der DSO:
www.dso.de - Servicecenter > Down-
loads = Jahresberichte und Grafiken

Quelle: PM der Deutschen Stiftung Organtrans-
plantation v. 30.4.2018



Das Walter-Brendel-Kolleg fiir Transplantationsmedizin:
Kernmodul fiir die , Interdisziplinare
Weiterbildung Transplantationsmedizin”

PD Dr. med. Helmut P. Arbogast

nter der Leitung von PD Dr. Helmut :

Arbogast und von Prof. Dr. Bjorn Na- :
shan fand vom 9. bis zum 14. Februar 2018 :
das 25. Walter-Brendel-Kolleg ftr Trans- :
plantationsmedizin (WBK) im Harnack- :
Haus der Max-Planck-Gesellschaft in Ber- :
lin-Dahlem statt. Von Prof. Walter Land ins :
Leben gerufen und erstmalig 1994 in Wild- :
bad Kreuth veranstaltet, wurde fir das :
LJubildumskolleg” bewusst dieser wissen-
schaftlich renommierte und historisch :
bedeutsame Ort gewdhlt, in dem bereits :
Albert Einstein, wie auch viele andere :
namhafte Mitglieder der Max-Planck-Ge-
sellschaft, Vorlesungen abhielten. In den :
sechs Tagen wurde in 75 Vortrdgen das :
gesamte Spektrum der Transplantations-
medizin abgedeckt und auch einige Blicke
,uber den Tellerrand” erméglicht. In spezi-

ellen Abendveranstaltungen fanden Dis-

kussionsrunden zu aktuellen Problemen :
der Transplantationsmedizin statt, bei de- :
nen z.T. kontrovers und intensiv iiber heile :
Eisen diskutiert werden konnte. Z.B.: ,Plan- :
spiel einer Ethikkommission”, ,Organ- :
spende — Quo vadis?”, ,Wie viele Trans- :
plantationszentren braucht Deutschland?’
oder ,Das BGH-Urteil zu Géttingen — Kon-

sequenzen fur die Transplantationsmedi-

zin" und nicht zuletzt eigene Problemfalle :
der 43 Schiler aus ihren Transplantations- :
zentren, die zur allgemeinen Diskussion :

gestellt wurden.

Die 63 allesamt unentgeltlich tatigen :
Referenten rekrutierten sich —wie in jedem :
Jahr — aus den Meinungsbildnern der deut- :

25. Kurs
09. Februar -
14. Februar 2018

Berlin-Dahlem
Harnack-Haus der
Max-Planck-Gesellschaft

Walter-Brendel-Kolleg
1l Transplantationsmedizin

WE

schen, aber auch internationalen Trans- :
plantationsszene. Der Dialog mit Patien- :
: tenvertretern ist seit dem 24. Kolleg eben-
falls ein fester und unentbehrlicher Be- :
. tionsmedizin e.V, auf eine bundesweite
Der hohe Wert dieser Veranstaltung, die
i tetag im Mai in Erfurt.*
Mittwochnachmittag in ausgesprochener :
Klausuratmosphére den Teilnehmern ge-
balltes Wissen in der Transplantationsme-
dizin vermittelte, wird durch die 56 (1) :
: Weiterbildungspunkte deutlich, die die

standteil des WBK.

komprimiert von Freitagnachmittag bis

Berliner Arztekammer der Veranstaltung
zugestand.

sen-Anhalt derzeit das einzige Bundes-
land ist, das diese Weiterbildung bereits

¢ verabschiedet hat, hofft der Veranstalter,

die Deutsche Akademie fir Transplanta-
Implementierung beim diesjahrigen Arz-

Zuletzt sei erwédhnt, dass das Walter-
Brendel-Kolleg nur durch Educational
Grants der Firmen Novartis und Hexal
ermoglicht werden konnte. Das komplet-

i te Weiterbildungskonzept der Deutschen
i Akademie fir Transplantationsmedizin
¢ wird jedoch zusatzlich durch Educational
Fur die ,Interdisziplindre Weiterbildung
i Transplantationsmedizin” ist das Walter-
Brendel-Kolleg das theoretische Kernmo-
dul, das mit 50 Stunden auf diese Weiter- :
bildung angerechnet wird. Obschon Sach-

Grants weiterer Firmen ermdglicht (As-

. tellas, Biotest, Neovii, Dr. Kdhler-Chemie

und Lophius).

*S. dazu untenstehenden Beitrag

Zusatzweiterbildung zum Transplantationsmediziner beschlossen

Jutta Riemer

Vom 8.—11.5.2018 trafen sich Arzte aus

ganz Deutschland beim Deutschen
Arztetag (DAT) in Erfurt. Der DAT ist das :
hochste Gremium der deutschen Arzte-
schaft und macht dort die Anliegen der :
Arzte offentlich. Austausch, richtungswei-
sende Beschlisse und Anderungen im :
bestehenden Regelwerk sowie politische
Statements zu den verschiedenen, weit-
gefacherten Themen in der Medizin sind :
das Ergebnis, das in einem Protokoll auch :

nachzulesen ist.

Neben z.B. der Telemedizin und vielen
weiteren Themen wurden in diesem Jahr :
auch Beschlisse zur Transplantations-

: medizin gefasst. Schon vor 6 Jahren hatte
: eine Expertengruppe begonnen, eine Mus- :
i terweiterbildungsordnung mit detaillier- :
¢ ten Curricula fir die Facharzt-Zusatzbe- :
zeichnung ,Transplantationsmediziner” zu
erarbeiten. Besonders erfreulich, dass die- :
se nun seitens der Bundesarztekammer

im Rahmen des Arztetages verabschiedet
wurde und in der auch die erarbeitete Zu-

mern (LAK). Dafur hilfreich wird sicher

berichteten dartber) in der LAK Sachsen-

: Anhalt implementiert wurde. Bei zuneh-

menden Patientenzahlen in der Nachsor-
ge kann uns Patienten diese Entwicklung
zu noch mehr Kompetenz in Sachen Trans-
plantationsmedizin bei Fachérzten/innen
nur von Nutzen sein. Die Ausbildung zum
Erhalt der Zusatzbezeichnung Transplan-

. tationsmediziner kénnen Fachdrzte unter-
. schiedlicher chirurgischer Fachrichtungen
satzweiterbildung Transplantationsmedi- :
zin verankert wurde. Hier stellt das Walter- :
Brendel-Kolleg das Kerncurriculum die- :
ser Weiterbildung dar. Nun fehlt noch die :
letzte Hurde: die Abstimmung der Bundes- :
¢ &rztekammer mit den Landes&rztekam- :

ebenso erwerben wie Fachérzte der Inne-
ren Medizin und jeweils der Gastroentero-
logie, Kardiologie, Nephrologie, Urologie
sowie Pneumologie, Kinder- und Jugend-
medizin. Allen, die diese Entwicklung vo-
rangetrieben haben, sprechen wir unsere

Anerkennung fur das Engagement aus.
sein, dass diese schon im April 2016 (wir :
: Beschlussprotokoll des 121. DAT 2018 in Erfurt

Quelle: PM der BAK anl. des Dt. Arztetages in Frfurt

Foto: WBK
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Einleitende Betrachtungen

Es ist Gber ein Jahr her, dass Thomas Earl :

Starzl, einer der herausragenden Pionie- :
re der Organtransplantation, am 4. Mérz :
2017 in Pittsburgh, PA verstarb. Auch :
wenn dies nicht ausdracklich vermerkt ist,

geht doch vieles von dem in dieser Rub-

rik Diskutierten auf seine Initiativen und :
Erkenntnisse zuriick. Wir brachten eine :
kurze Notiz in Lebenslinien 2/2017 und :

das Journal of Hepatology hat seine Le-
bensleistung im September 2017 aus-

fahrlich gewdardigt.! Er gehort noch im- :
¢ knappheit.
lern und Millionen von Patienten weltweit
haben von ihm profitiert aufgrund seiner
grundlegenden physiologischen Erkennt- :
nisse sowie seiner Leistungen bei der Im-
munsuppression, der Organbeschaffung

mer zu den meist zitierten Wissenschaft-

und -konservierung, der multiplen Organ-

entnahme, der Erforschung von Gewebe-
vertraglichkeit, Neuerungen der Operati-
onstechnik und die Férderung der multi-
disziplindren Vorgehensweise bei der
Organtransplantation. Wichtig sind auch

seine Erkenntnisse im Bereich der Leber-

zellregulierung und Leberregeneration. Er

PBC und PSC

Primér Bilidre Cholangitis (PBC) und :
Primér Sklerosierende Cholangitis (PSC) :
sind cholestatische Lebererkrankungen,
bei denen der Gallenabfluss aus der Le- :
ber gestort ist und zu fortschreitenden :
Entziindungen fihrt. PBC-Patienten sind
iberwiegend Frauen und durchschnittlich
dlter als PSC-Patienten. PBC-Patienten :

haben eine hohere Sterblichkeit als PSC-

Patienten; ihre 3-Monatssterblichkeit auf :
der Warteliste ist ebenfalls hoher (basiert :
auf UNOS-Daten)®. Beide Erkrankungen :
werden als fortschreitende Autoimmun- :
krankheiten klassifiziert, wobei die Mito- :
chondrien in kérpereigenen Zellen ange-
griffen werden. Die Therapie der Wahl ist :

bei PBC Ursodeoxycholsédure (Ursofalk®);

auch PSC wird so behandelt, allerdings :
ohne Erfolg (siehe unten). In beiden Fal- :
len bringt schlieBlich nur eine Ltx eine :
Heilung, mit insgesamt sehr guter Prog- :
nose, allerdings auch mit dem Risiko des :
Wiederauftretens der Erkrankungen. Die
bereits zitierte Studie von Singal et al. un- :

tersucht die signifikant hohere 3-Monats-

Wartelistensterblichkeit von PBC im Ver- :
gleich zu PSC. Die Schlussfolgerungen sind :
nicht sehr Giberzeugend und damit auch :
nicht der Vorschlag, PBC-Patienten auf der :
Warteliste zusatzliche MELD-Punkte zu :

geben. PBC ist neben HCV und Alkoholi-
scher Lebererkrankung mit der hochsten

Wartelistensterblichkeit assoziiert, doch :
sind PBC-Patienten aufgrund von Alterund :
hoherem BMI auch anfélliger fur kardio- :
vaskuldre Ereignisse. Statt zusétzlicher
MELD-Punkte sollten PBC-Patienten vor :
einer Listung grindlicher auf Herz-Kreis- :

Von Ulrich R. W. Thumm

hat sich auch mit ethischen Fragen rund :
um die Organtransplantation befasst. Am
meisten profitieren wir in der alltéglichen :
Praxis von seinen Arbeiten auf dem Ge- :
biet der Immunsuppression (Ciclosporin,
: Tacrolimus), der normothermischen ma- :
schinellen Organkonservierung, der Le- :
bendspende-Transplantation und der (in :
Deutschland nicht erlaubten) Transplan-
tation von Organen herztoter Spender. Ein
i Zentralproblem vermochte Starzl jedoch
nicht zu losen: die akute Spenderorgan- :
i metabolische Chirurgie) entscheidend
Dieses Dilemma wird am Beispiel von
PBC-Sterbefallen auf der Warteliste von :
Schnitzbauer und Bechstein diskutiert :
mit der Forderung von Ausnahme-MELD- :
Punkten zugunsten von PBC-Patien- :
: ten.? Wiewoh! die Autoren anerkennen,
dass einseitige Beglinstigungen von Pati- !
enten mit spezifischen Krankheiten ande- :
re Wartepatienten benachteiligen, setzen
sie sich fur Ad-hoc-Anpassungen ein —
eine wenig zu rechtfertigende Vorgehens-
. weise. Eine Analyse der Eurotransplant- :
Praxis mit Standard und Nicht-Standard

lauf-Probleme untersucht werden. So auch :

eine Empfehlung der zitierten Studie.

liva wurde im Sommer 2016 in den USA

sind dringend geboten.

Exceptions kommt zu dem Ergebnis, dass
die Vergabe von Ausnahme-Punkten eher
zu einer nicht gerechtfertigten Diskrimi-
nierung aller anderen Patienten fthrt, die
keine Ausnahme-Punkte erhalten.> Ange-
sichts der fortdauernden Spenderorgan-
knappheit bedurfte es nach Ansicht die-
ses Autors (URWT) vor allem einer ,syste-
matischen Bereinigung der Nachfrage”
um solche Patienten, deren Krankheiten
durch eine konsequente Anderung der
Lebensgewohnheiten (oder notfalls auch

verbessert werden kénnten (z.B. Alkohol-
missbrauch, Fettleber und Folgeerschei-
nungen; siehe unten Abschnitt NAFLD/
NASH). Mit verbesserten Methoden zum
Entdecken von Alkoholkonsum* lieRe
sich auch ein ,aggressiveres” Vorgehen
gegen alkohol-abhéngige Ltx-Kandidaten
rechtfertigen. Eine gewisse Erhohung des
Spenderorganangebots konnte auch durch
vermehrte Verwendung von sehr alten
Spenderorganen (>80 Jahre) erreicht
werden. In Turin hat man damit sehr gute
Langzeitergebnisse erzielt.

den Schweregrad und das zu erwartende

: Fortschreiten der PSC anzeigen. In einer
Seit Kurzem gibt es fir PBC eine zusétz- :
liche Therapieoption, und zwar OCA (= :
obeticholic acid; Handelsname Ocaliva®; :
OCA ist ein halbsynthetisches Gallen- :
sdure-Analogon). In einer internationalen :
Phase-3-Studie POISE (= PBC OCA In- :
: ternational Study of Efficacy) wurde die :
Wirksamkeit dieses Wirkstoffs nachgewie- :
sen’, allerdings im Hinblick auf ein relativ :
geringes Spektrum von Parametern. Oca-
: CCC = Gallengangskrebs). Als Ergebnis
zugelassen; im Dezember 2016 erfolgte !
eine bedingte Zulassung in Europa. Das :
Medikament ist sehr teuer (Hersteller In- :
i tercept New York) und weitere Studien :
. lengdnge sowie der Art von IBD abhéangt.
Bei PSC wurden Fortschritte im Hinblick !
auf die Prognose des Krankheitsverlaufs
gemacht, und in begrenztem Umfang auch :
bei der medikamentésen Behandlung. In
einer norwegischen Untersuchung® hat :
man mit Hilfe von Gallen- und Blutproben :
: von insgesamt 305 PSC-Patienten und :
96 IBD-Patienten (inflammatory bowel :
disease = entziindlichen Darmerkrankun- :
gen, die mit PSC assoziiert sind) sowie
100 gesunden Kontrollpatienten insge- :
samt 24 Proteine nachgewiesen, die signi- :
: fikant verschieden waren je nach Grad der
¢ Verdnderung der Gallengange. 18 Proteine :
konnten in der Validierungsstudie in Finn-
land anhand von 34 PSC- und 10 Kontroll-
patienten bestatigt werden. Anhand der :
Untersuchungen wurde eine Reihe von
Proteinen als Prognose-Biomarker (ein- :
schlieBlich Interleukin-8) identifiziert, die :

groBen internationalen multizentrischen
Studie® wurde ebenfalls der Gang von PSC
untersucht anhand von Daten von insge-
samt 7.121 PSC und IBD-Patienten (Zeit-
raum 1980 bis 2010). Der jeweilige End-
punkt der Untersuchung war (i) Ltx (bei
2.616 Patienten nach einer medianen Zeit
von 14,5 Jahren) oder (ii) Tod oder (iii)
Auftreten von Krebs im Leber-Pankreas-
Bereich (bei 716 Patienten; am héufigsten

dieser Studie ist festzuhalten, dass das
Fortschreiten einer PSC bis zum CCC
entscheidend vom Patientenalter, dem
Geschlecht, der Art der befallenen Gal-

Patienten im Alter von tUber 60 Jahren
hatten eine fast 20-fach erhohte Krebs-
inzidenzrate im Vergleich zu jungen Pati-
enten unter 20 Jahren (bzw. 1,4-1,5-fach
erhoht gegenuber Patienten von 41-50
und 51-60 Jahren). Colitis ulcerosa stellt
ein hoheres Risiko fur die Notwendigkeit
einer Ltx oder Tod dar als Morbus Crohn.
Frauen haben ein niedrigeres Ltx- oder To-
des- bzw. Krebsrisiko, ebenso Patienten,
bei denen nur die kleinen Gallengénge
befallen sind im Gegensatz zur ,klassi-
schen” PSC (mit einem Befall auch der
extrahepatischen Gallengénge). Diese Er-
kenntnisse erlauben eine bessere Risiko-
bewertung bei PSC-Patienten.

Auch bei Kindern und Jugendlichen
kann PSC (alleine oder zusammen mit
Autoimmunhepatitis, AIH, und/oder IBD)
auftreten. In einer internationalen Retro-
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spektivstudie wurde die Langzeitentwick-

lung von PSC bei 781 Patienten mit me- :
dianem Alter von 12 Jahren untersucht.'®
Bei ungeféhr der Hélfte traten nach zehn
Jahren bedeutende Leberschadigungen :
(mit Pfortaderhochdruck und Gallengangs- :
komplikationen) auf. Nach Auftreten von :
Komplikationen betrug das mediane Uber-
eben mit der eigenen Leber nur ungeféhr
drei Jahre. In den meisten Féllen war ei- :
ne Ltx angezeigt. Der Langzeitverlauf der :
Krankheit ist glinstiger bei Patienten, bei :
denen nur die kleinen Gallengédnge be- :

troffen sind und die zusétzlich IBD hat-
ten.

Da es bislang keine lédngerfristig wirksame
Therapie bei PSC gibt, enden die meis-

NAFLD/NASH

In dieser Rubrik berichten wir immer wie- :

der Uber die epidemische Ausbreitung in

der ,westlichen Welt” von Ubergewicht :
und Fettleibigkeit und daraus resultieren- :
der nicht-alkoholischer Fettlebererkran- :

kung (NAFLD = non-alcoholic fatty liver)

(NASH = non-alcoholic steatohepatitis,

also einer entzindlichen Erkrankung, mit
dem Risiko, sich weiter zu entwickeln zu :

Zirrhose und HCC vor Erreichen des 40.

Lebensjahrs). Wiewohl nicht ausschlieR- :
lich, sind diese Erkrankungen doch in star- :

kem MaRe mit ,westlichen” Lebensge-

wohnheiten (mangelhafte Erndhrung, Be- :
wegungsmangel, fehlende sportliche Beté-
tigung) verbunden (Artikel von Doycheva

et al.) und kénnen auch durch eine Um-

stellung der Erndhrung beeinflusst/aus- :

gemerzt werden. NASH ist in zunehmen-
dem MaRe eine Indikation fiir Ltx schon

Virale Hepatitiden

Angesichts von VorsichtsmaBnahmen, :
Entwicklung neuer Medikamente und
besseren Behandlungserfolgen kénnte :
© titis-Viren untersucht werden; somit be- :
steht ein erhohtes Risiko fir chronische :
Krankheitsverldufe bis hin zu Zirrhose und

man geneigt sein anzunehmen, dass sich

die Wissenschaft nunmehr weniger mit :
viralen Hepatitiden beschéftigen wirde
oder gar sollte. Glucklicherweise ist das :
Gegenteil der Fall: die wissenschaftlichen
Zeitschriften sind nach wie vor voll von :
Artikeln (iber die verschiedenen Formen :
der Virushepatitiden (am hé&ufigsten B, :
C und E), Uber Krankheitsverlauf, The- :
rapierung bis hin zur Ltx und zum Wie- :

derauftreten nach Ltx. Es gibt noch eine

Fille ungeloster komplexer Fragen wie :
etwa die Aussichten fur einen wirksamen :
Impfschutz gegen das HCV (zunéchst
wenigstens fur die Risikogruppe der Dro- :
gen injizierenden Infektionstrager und :
homosexueller Manner) oder das Rest- :
risiko einer fortschreitenden Erkrankung :
nach anhaltender virologischer Ansprech-
rate (SVR = sustained virologic respon- :
se) oder eine optimale Vorgehensweise :
nach DAA-Therapie-Versagen.” Wir bieten :
hier einen kurzen Uberblick tber neuere :
Veroffentlichungen. (Das Thema ist be- :

i ten Félle mit der Notwendigkeit einer Ltx. :
In Europa entfallen 10—15 Prozent der Ltx :
: verbesserten sich auch andere relevante
Ursodeoxycholséure (UDCA) fihrt ledig- :
lich zu einer Verbesserung der bioche- :
i von den meisten Patienten gut vertragen,
Linderung von Symptomen wie Juckreiz. :
Eine internationale, randomisierte, kont- :
: tigt, so die Schlussfolgerung der Autoren;
nem von UDCA abgeleiteten homologen :
¢ wie die GroBe der Milz und den Zustand
gigen signifikanten Reduzierung der ALP :
(= Alkalische Phosphatase = Enzym in den
. Leberzellen, dessen Wert eine Leberer-
. krankung/Gallenstau anzeigt). Mit einer :
: téglichen Dosis von 1500 mg wurde eine
i ALP-Reduzierung von 26 Prozent erreicht :

auf PSC. Die ,klassische” Behandlung mit

mischen Parameter und einer gewissen

rollierte Phase-2-Studie mit norUDCA (ei-

Wirkstoff) fuhrte zu einer Dosis-abhén-

beginnt schon im Kindes- und Jugendal- :
: ter, ja sogar schon wéhrend der Schwan-
gerschaft. Uber diese Zusammenhange !
berichtet eine Vielzahl von Artikeln in ver- :
schiedenen Zeitschriften."” Ein Gewichts- :
i verlust von zehn Prozent oder mehr kann
und nicht-alkoholischer Fettleberhepatitis : :
: ten Reduktion von Fibrose fiihren. Bereits :
ein funfprozentiger Gewichtsverlust hat
gunstige Auswirkungen auf NAFLD und :
. ihre Nebenerscheinungen wie Diabetes
und Herzkreislauferkrankungen. Fur die Er- :
¢ nahrung ist eine ,mediterrane Diat" emp- :
. fohlen mit viel Gemuse und wenig Zucker :
i sowie anderen raffinierten Kohlehydraten :
ergdnzt um ungeséttigte Omega-3-Fett- :
sduren (Artikel von Romero-Gomez et al.). :
¢ Von grolter Bedeutung bei Kindern ist
eine Beschrankung des Zucker- und Fruk- :
¢ toseverbrauchs (Artikel von Schwarz et :
¢ al. und Vos/Goran). Fettleibigkeit mit Ko-
bei jungen Erwachsenen. Das Problem :

NASH eliminieren und zu einer signifikan-

Morbiditdten von Herz-Kreislauf-Proble-

sonders aktuell in Deutschland nach dem
massiven Zustrom von Fluchtlingen/Mig- :
i zeichnen ist.

ranten, die in der Regel nicht auf Hepa-

HCC, letztlich mit der Notwendigkeit ei-
ner Ltx.)

und Krebs zu reduzieren. Die spat dia-

Ménner, die Uberwiegend im asiatisch-

(im Vergleich: 500 mg — 12,3 Prozent;
1.000 mg — 17,3 Prozent). Gleichzeitig

Leberparameter, die mit Gallenstau assozi-
iert sind. Die Dosis von 1.500 mg wurde

ohne jedoch den Juckreiz zu reduzieren.
Eine Phase-3-Studie scheine gerechtfer-

sie sollte allerdings auch andere Aspekte

des Lebergewebes in Betracht ziehen.
norUDCA ist vielversprechend. Eine

i zukinftige PSC-Therapie kénnte auch als

Kombinationstherapie mit UDCA erfol-
gen.

men (aber auch NAFLD/NASH) wird als

: zunehmende Indikation fur Ltx von ver-

schiedenen Zentren in den USA berichtet.
Die Ltx-Ergebnisse seien allerdings &hn-
lich fir normalgewichtige und adipose
Patienten, wiewohl bei adipésen Patien-

: ten besondere chirurgische Herausforde-

rungen zu verzeichnen seien.” Gewichts-
abnahme vor Ltx wird gunstig beurteilt,
allerdings sei auf eine addquate Protein-

. versorgung zur Vermeidung von Muskel-

schwund (Sarkopenie) zu achten. Der BMI
(body mass index, ein MaR fir Uberge-
wicht bzw. Fettleibigkeit) als Kriterium fur
die Aufnahme auf die Ltx-Warteliste wird
als unzureichend angesehen. In einer an-
deren Studie (vom Transplantationszen-

¢ trum in Richmond, VA) wird festgestellt,

dass NAFLD auch nach Ltx in 88 Prozent
der Félle feststellbar sei, verbunden mit

i fortgeschrittener Fibrose bei einem Vier-
: tel der Patienten.”

pazifischen Raum geboren sind, wo eine
hohe Prévalenz von Hepatitis B zu ver-

Die meisten Patienten mit chronischer
Hepatitis B (Infektion lénger als sechs
Monate) bendtigen eine Therapie iiber

. viele Jahre oder sogar fiir den Rest
. ihres Lebens (und zur Prophylaxe so-
HBV (Hepatitis-B-Virus). Das HBV ver- :
ursacht weltweit eine der héufigsten Vi- :
rusinfektionen. Chronischer Verlauf einer :
HBV-Infektion ist schwierig zu therapie- :
ren. Daher ist Impfschutz dringend emp- :
¢ fohlen. In einer australischen Studie wird
das erhohte Risiko von Folgeerkrankun- :
gen (dekompensierte Leberzirrhose und :
HCC) aufgrund verspéteter Diagnose von
HBV- bzw. auch HCV-Infektionen unter- :
sucht.” Spétdiagnose habe in Australien :
seit dem Jahr 2000 zwar abgenommen, :
dennoch fordern die Autoren systemati- :
sches Screening, um eben das erhéhte
Risiko von Komplikationen wie Zirrhose :
¢ face antigen, HBsAg), also der Infektion,
gnostizierten Problemfalle mit dekom- :
pensierter Zirrhose oder HCC sind meist
. antiviralen und immunregulierenden

gar nach Ltx'®). Die Behandlung mit
peglnterferon alpha bzw. Nukleos(t)ide
Analoga (z.B. Wirkstoff Entecavir, Han-
delsname Baraclude®) ist zwar effektiv,
sicher und gut vertraglich, verspricht je-
doch keine Heilung. Daher wird intensiv
an weiteren Wirkstoffen geforscht und
neue immunregulierende Therapien sind
in fortgeschrittenem Entwicklungssta-
dium. Allerdings gibt es einen Konsen-
sus, wonach eine totale (sterilisierende)
Heilung unwahrscheinlich sei und man
sich mit einer funktionalen Heilung, einer
dauerhaften Eliminierung des Hepatitis-
B-Oberfléchen-Antigens (hepatitis B sur-

begniigen musse.” Die Forschung zielt
auf verschiedene Kombinationen von
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Therapien.

Eine HBV-Infektion kann auch reaktiviert :
werden bei chronischen HCV-Patienten, :
die mit HBV ko-infiziert sind. In einer :

Ubersichtsstudie und Meta-Analyse wird

berichtet, dass die HBV-Reaktivierung :
friher auftritt bei HCV-Patienten, die mit :
einer DAA-HCV-Therapie (DAA = direct :
antiviral agents) versorgt wurden im Ver- :
gleich zu mit Interferon/Ribavirin (IFN) :
behandelten Patienten. Die Autoren for- :
dern, dass DAA-behandelte HCV-Patien- :
ten unbedingt auf offene oder verbor- :
gene HBV-Infektion untersucht werden :
miissten, da nur eine frilhe Diagnose der
HBV-Ko-Infektion zu einer erfolgreichen :
. regulatorischen T-Zellen zunimmt und
HDV (Hepatitis-D-Virus). Das HDV ver- :
ursacht die schlimmste Form viraler He- :
patitis. Das HDV kann nur bei HBV in- :
fizierten Patienten wirksam werden. Ei- :
ne Therapie mit peglnterferon alpha ist :
nur bei etwa 30 Prozent der Patienten :
wirksam und hdufig mit unerwinschten :
Nebenwirkungen verbunden, verspricht :
allerdings weniger haufiges Auftreten !
von Komplikationen wie dekompensierter
Zirrhose und HCC und insgesamt einen :

Behandlung fuhren konne.™

gtinstigeren Verlauf der Erkrankung als
die Behandlung mit Nukleos(t)ide Ana-

loga. So das Ergebnis einer Studie der :
medizinischen Hochschule Hannover mit
136 Uberwiegend mannlichen Patienten :
aus dem o6stlichen Mittelmeergebiet im :

Zeitraum 1987 bis 2013." Als bestes und
realistischstes Ergebnis einer Interferon

Therapie kénne man keine eigentliche !

Heilung erwarten, sondern nur als Ersatz-

ziel, dass die HDV RNA nicht mehr nach- :

weisbar ware.

HCV (Hepatitis-C-Virus). Die weltwei-
te Prévalenz von HCV-Infizierten wird :

auf 180 Millionen Menschen geschatzt,

Voraussetzung fur die Kontrolle/Eliminie-

rung der Krankheit fehlt. AuRerdem sind

die hohen Therapiekosten wahrscheinlich
dafur verantwortlich, dass Arzte eine im-

plizite, wenig zielfihrende Priorisierung :
vornehmen, mit einer Bevorzugung der :
Patienten in fortgeschrittenem Krank- :
heitsstadium, wahrend die Eliminierung :
der Krankheit eher durch eine Priorisie- :
rung der Risikogruppen mit hohem Uber-

tragungspotenzial zu erzielen wére.”

i Desgleichen sollte man eventuell Pati- :
enten mit extrahepatischen Manifestati- :
onen einer HCV-Infektion (insbesondere
Cryoglobulinemic Vasculitis = Blutge- :
. féRentziindungen) prioritér behandeln, :
entsprechend einer Empfehlung einer :
internationalen Studiengruppe.” Unab- :
hangig von diesen strategischen Uberle- :
gungen werden die Langzeitwirkungen :
einer HCV-Behandlung mit IFN- bzw. :
DAA-Therapie kontrovers diskutiert. In :
einer monozentrischen deutschen Studie
(allerdings mit nur 26 mit Genotyp 1 infi- !
zierten HCV-Patienten)® wird festgestellt, :
dass trotz SVR am Ende einer erfolgrei- :
chen DAA-Therapie die Anzahl der CD4+ :
¢ siko helfen.*® Bei DAA-Therapie zur Be-
eine antivirale Wirkung verhindert und Fi-
brose geférdert wird mit dem Risiko von :
HCC. In einer italienischen, ebenfalls mo- :
nozentrischen Studie mit sehr beschrank- :
ter Patientenzahl wird eine DAA-Therapie :
im Hinblick auf den Fortschritt eines HCC
neutral beurteilt: kein signifikanter Un- :
terschied im HCC-Fortschritt (und dem :
: mit Daclatasvir plus Sofosbuvir mit und
werden) zwischen DAA-behandelten und :
unbehandelten Patienten.?® Ein Autoren- :
i team von einem US-Zentrum argumen- :
: tiert gegen eine DAA-Therapierung von
Patienten mit HCV-verursachtem HCC vor :
Ltx, weil die Wirkungen auf den HCC-Fort-
schritt nicht klar seien und eine erfolgrei- :
che DAA-Therapierung auch nach Ltx bei :
¢ wiederkehrender HCV-Infektion méglich :
: ware.” Dagegen wird in einer multizent- :
rischen franzésischen Studie?® mit Daten
: von 1.323 HCV-infizierten Patienten (al- :
le mit Biopsie nachgewiesener Zirrhose) :
. festgestellt, dass die Patienten mit SVR :
(50 Prozent) weniger haufig ein HCC
entwickelten und auch sonst weniger an- :
© fallig waren fir Leberkomplikationen und
wobei sich die meisten der Infektion :
nicht bewusst sind wegen des asymp- :
tomatischen Verlaufs der Infektion. Mit :
der Entwicklung der hochwirksamen :
DAA-Therapien ist man noch weit ent- :
fernt von einer totalen Eliminierung der :
Infektionskrankheit. Die ,Infektionslast” :
wird noch Jahre andauern in den ,indus- :
trialisierten Landern” (USA, Westeuropa
etc.); vermehrt noch in den Landern, wo :
die Infektion endemisch auftritt und die :
Gesundheitssysteme nicht gut entwi- :
ckelt sind. Der wichtigste Schritt wére die :
Identifizierung der infizierten Menschen :
durch umfassendes Screening, mit Er- :
folg versprechenden Strategien je nach :
Land/Region.? In Deutschland gibt es :
kein HCV-Screening, so dass trotz erfolg-
reicher DAA-Therapierung eine wichtige :
¢ fur HCV-infizierte Patienten mit dekom- :
pensierter Zirrhose deutlich reduziert, :
: was angesichts der akuten Knappheit :
¢ von Spenderorganen héchst willkommen
ist; auRerdem haben die DAAs die Op- :
tion eroffnet, die Virusinfektion je nach :
Schwere der Lebererkrankung (gemessen
mit dem MELD-Score) entweder vor oder :
: men, wobei die Wirksamkeit mit gréReren
erlicher Infektion nach Ltx. Aus gesamt- :
. gesellschaftlicher/volkswirtschaftlicher :

Risiko, von der Ltx-Warteliste entfernt zu

nicht-Leber-Erkrankungen (insbesondere

duziertem Sterberisiko.

des Fettstoffwechsels; Cholesterinsenker)

HCV-Infektion.?”

Therapien die Notwendigkeit einer Ltx

nach Ltx zu behandeln?, auch nach neu-

Sicht ist eine (teure) DAA-Behandlung
cost-effective in den meisten Féllen, da
die HCV-Infektion eliminiert und eine Ltx
vermieden werden kann. In manchen Fal-
len allerdings, wenn eine Ltx unvermeid-
bar ist (z.B. bei gleichzeitigem Vorliegen
eines HCQ), ist eine DAA-Therapie vor Ltx
nicht cost effective.”® Eine multizentri-
sche spanische Studie empfiehlt &ulerste
Vorsicht und individuelle Differenzierung,
da Patienten mit dekompensierter Zirrho-
se nicht unbedingt auf eine DAA-Therapie
ansprechen und erhéhte Risiken fir Kom-
plikationen und sogar Tod aufweisen. Der
MELD Score kénne bei der Identifizierung
der Patienten mit besonders hohem Ri-

kampfung einer nach Ltx wiederauftre-
tenden HCV-Infektion ist hochste Vor-
sicht geboten; einige DAAs dirfen nicht
verwendet werden bei schwerer Nieren-
schédigung, die nach Ltx auftreten konn-
te.*' Eine multizentrische Studie tber die
DAA-Behandlung einer wiederkehrenden
HCV-Infektion nach Ltx ber 24 Wochen

ohne Ribavirin berichtet weitestgehend
positive Ergebnisse, so dass man eine re-
alistische Therapieoption hat fur eine bis-
lang schwierig zu behandelnde Gruppe
von Patienten.*

HEV (Hepatitis-E-Virus). Das HEV (in un-
terschiedlichen Genotypen) ist vor allem
in Nordafrika und Vorderasien (besonders
im Irak) sowie in Indien, Bangladesh und
China prévalent und wird hauptséachlich
durch verseuchtes Trinkwasser und auf
oral-fédkalem Weg Ubertragen. Man erwar-
tet somit ein Infektionsrisiko in erster Li-
nie auf Reisen. In Europa kommt das HEV
jedoch auch vor; es wird in Schweine-
fleisch und Wild nachgewiesen. In China
ist seit 2012 ein Impfstoff zugelassen. Die

¢ Krankheit verlduft dhnlich wie Hepatitis A
Herz-Kreislauf-Probleme), mit deutlich re- :
i Hygiene ist vordringlich. Da Blutkonser-
Statine konnen auch eine Therapie-Opti-
on mit besserer Prognose des Krankheits- :
verlaufs sein. In einer taiwanesischen !
Studie mit 1.350 Zirrhosepatienten wur- :
de festgestellt, dass eine Behandlung :
mit Statinen (= Wirkstoff zur Regulierung :
¢ ,westlichen Ldndern” (Europa, USA etc.)
das Risiko einer dekompensierten Zirrho-
se (und somit die Notwendigkeit einer :
Ltx) signifikant reduziert wurde bei zir- :
rhotischen Patienten mit HBV- bzw. auch
¢ HEV-Infektion auch mit Krankheiten au-
Lange Zeit war eine HCV-Infektion die :
h&ufigste Indikation fiir eine Ltx. Je- :
doch hat die Verfigbarkeit der DAA- :
¢ litdt noch unklar ist). Hepatologen sowie

und heilt meist ohne Komplikation aus.

ven in der Regel nicht auf HEV getestet
werden, kommt eine HEV-Infektion auch
durch Bluttbertragung zustande; beson-
ders geféhrdet sind Herztransplantati-
onspatienten mit hohem Transfusions-
bedarf.** Insgesamt ist die Prévalenz in

relativ niedrig, aber bei Patienten mit aku-
tem Leberversagen sind Antikdrper eher
anzutreffen.** Die Erkrankung sollte also
keineswegs unterschétzt werden, da eine

Berhalb der Leber assoziiert sein kann,
insbesondere mit neurologischen und
Nierenerkrankungen (wobei die Kausa-

Neurologen, Nephrologen, Rheumato-
logen und andere Arztegruppen sollten
also stets darauf achten, dass es bei
HEV-infizierten Patienten diese extrahe-
patischen Manifestationen geben kann.
Eine Behandlung der extrahepatischen
Erkrankungen wurde in kleinen Gruppen
mit Steroiden und Ribavirin vorgenom-

Zahlen von Patienten in multizentrischen
Studien noch nachzuweisen waére.*® Zur
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Vermeidung einer HEV-Infektion auf Rei- :
sen sollte man auf Verzehr von rohem :
Schweinefleisch verzichten sowie nur :

abgekochtes Wasser oder Wasser in Fla-
schen verwenden. HEV-Infektionen sind

HCC

Das hepatozelluldre Karzinom (HCC) ist :
und bleibt weltweit einer der haufigsten :
bésartigen Tumoren, in erhdhtem Mal3e bei !

Ménnern und mit relativ hoher Sterblich-

keit. Am hochsten ist die Sterblichkeit in
Ost-Asien (10-24/100.000 Ménner) und
Japan (5,4), wéhrend sie in Europa (3,5)

und den USA (3,1, nach einem starken An-

stieg zwischen 2002 und 2012) niedriger
ist. Ein Einddmmen der HBV- und HCV- :
Infektionen (durch Impfung bzw. Interfe- : '
¢ waren ungeféhr gleich fur Resektion wie
¢ fiir Ltx. Ltx schnitt beim Finf-Jahres-Uber-
leben etwas besser ab, deutlich besser :
i tion-Punkten fur HCC auf der Ltx-Warte-

ron- und DAA-Therapie) hat zu abnehmen-
der Sterblichkeit in Ostasien (ohne Einbe-

ziehung von China) und Stdeuropa ge- :
fuhrt, wahrend in anderen Regionen ab- : :
i vs. 29,8 Prozent). Im Hinblick auf Krank- :
heitsfreiheit (keine Wiederkehr von Tumo- :
ren) war Ltx erst nach drei Jahren deutlich :
Uberlegen. Resektion ist danach also eine :
realistische Option, wie auch in einer an- :
. Vergleich zu einer sehr kurzen (<6 Mo-
bestatigt.*® Dabei wurden Daten von
i en) auf der Warteliste. [Die obigen Er-
Patienten mit primérer Ltx analysiert. Das :
Funf-Jahres-Uberleben war geringer fir
. fiir Leberkrebspatienten zu verbessern
Ltx, jedoch ungeféhr gleich fur leichtere :
Félle mit Child-A-Zirrhose und nur einem :
: Tumor. 30 Prozent der Resektionspatien-
¢ ten hatten keine Wiederkehr eines HCC; :
: Vergabe von Extra-MELD-Punkten. URWT]
rendem HCC bietet sich, je nach Schwere :

nehmenden HBV- und HCV-Infektionen

zunehmend Verursachungen von HCC :
durch Alkoholkonsum, Ubergewicht/Fett-
leibigkeit und Diabetes entgegenwirkten® :
Diagnose von HCC ist eine sehr haufige In- :
dikation fiir Ltx, insbesondere aufgrund :
des sowohl in den USA als auch bei Euro- :
transplant praktizierten Wartelisten-Mana-
gements mit zusétzlichen MELD-Punkten :
fur HCC. Es gibt jedoch sowohl chirurgi- :
sche (Ablation, Resektion) als auch me- :
dikamentose Alternativen (TACE, Sora- :
fenib bzw. Regorafenib, das sich in Phase- :

3-Erprobung befindet®®), die angesichts
der akuten Knappheit von Spenderorga-

nen unbedingt vor einer Ltx exploriert :
werden sollten. Dariiber haben wir in den

Immunologie

In der letzten Ausgabe der Lebenslinien

(1/2018) haben wir schon auf eine Stu-
die von Feng et al. hingewiesen, in der :
langfristige Immuntoleranz bei zwolf pé- :
diatrischen Patienten untersucht wurde. :
Diese Patienten kommen ohne Immun-
suppressiva aus und zeigen keine Absto- :
Rungsreaktionen. Allerdings weisen Young :
et al. in einer Tiermodell-Studie nach®, :
dass Immuntoleranz, selbst wenn sie :
zundchst robust ist, durch eine Infektion :

kompromittiert werden kann. Die Toleranz
kann durch eine bakterielle Infektion teil-

weise oder total ausgeschaltet werden; :

eine Wiederherstellung der Immuntole-

ranz kann gelingen, ist aber moglicher- :
: von Tregs in unterschiedlichem MaRe,
. wobei die Calcineurin-Inhibitoren, insbe- :
¢ sondere Tacrolimus, besonders schéadlich :
sind. Es wird daher nach Treg-freundliche- :
i T-Zell-Aktivierung). Dieser Wirkstoff wird
der gegenwdrtig iblichen Immunsuppres-
sions-Medikation und alleiniger Verlass auf
i Tregs wére zu riskant. Eine gezielte Treg- :
Therapie konnte deshalb zundchst auf

weise geschwécht/erodiert. Permanente
Wachsamekeit ist also selbst bei immunto-
leranten Patienten angezeigt.

Im Zuge der Entwicklung von Immunsup- :
pressiva hat man erkannt, dass das Im- :
munsystem modifiziert werden kann, so
dass Fremdgewebe toleriert wird, indem :

aktivierte T-Zellen ,entwaffnet” und regu-

lierende T-Zellen (regulatory T cells =

in zunehmendem Mal3e bei immunsup- :
primierten Menschen, insbesondere :
Transplantationspatienten zu beobach-
i ten. Eine Behandlung mit Ribavirin bei
. gleichzeitiger Minimierung der Immun- :

Lebenslinien in friheren Heften mehrfach :
berichtet; somit beschrénken wir uns hier
auf nur wenige neuere Aspekte. In einer
i franzésischen Meta-Analyse wurden insge-
samt neun Untersuchungen ausgewdhlt, :
die die Ergebnisse von Resektion (570 :
i Patienten) mit denen von Ltx (861 Patien-
¢ ten) verglichen; alle Patienten hatten Tu- :
moren innerhalb der Milan-Kriterien oder :
kleiner.*® Die Ein- und Drei-Jahres-Uber- i
i zentrischen US-Studie wurde das Risiko

lebensraten fur HCC innerhalb von Milan

aber beim Zehn-Jahres-Uberleben (50,0

deren Studie mit Hilfe von Meta-Analyse

5.736 Patienten mit Resektion und 4.119

alle Resektionspatienten im Vergleich zu

fur die anderen Patienten mit wiederkeh-

i Treg) aufgebaut werden. Tregs sind we- :
sentliche Elemente fur das Erreichen ei-
nes Immungleichgewichts (Homdostasis)
i zugsweise sollten aber andere, Treg-
i freundlichere Wirkstoffe einschlieBlich
¢ Vitamin D eingesetzt werden. Die biologi-
Gebiet der Immunsuppression/-toleranz :
versucht, Wirkstoffe zu identifizieren, die :
die Entwicklung von Tregs fordern und auf :
i Tregs beigetragen.*”® Die Forschung kon-
¢ zentriert sich stark auf Interleukin-2 (IL-2),

und der Toleranz fremder Antigene (ein-
schlieBlich fremder transplantierter Orga-
ne). Die gegenwaértige Forschung auf dem

diese Weise zu einer verbesserten Selbst-
regulierung des Immunsystems nach

. Transplantation fuhren.** Die gegenwér- :
¢ tig verwendeten Wirkstoffe zur Immun- :
suppression (wie etwa Calcineurin-Inhibi- :
: toren, mTOR-Inhibitoren, Mycophenolat, :
Kortikosteroide) beeinflussen die Wirkung :
. Versuche mit dem Wirkstoff Tremelimu-

ren Wirkstoffen geforscht. Ein Absetzen

suppression ist zwar sicher, fuhrt aber in
der Regel nicht zu einer nachhaltigen Eli-
minierung des Virus und kann léngerfris-

: tig auch ein Wiederauftreten von Fibrose

nicht unbedingt verhindern.*

des HCC, eine Rettungs-Ltx an. Bei diesem
stufenweisen Vorgehen wirden auf jeden
Fall knappe Organe freigesetzt fiir andere
Patienten mit anderen Lebererkrankungen
im Endstadium. In einer internationalen
Studie werden auch gute Langzeitergeb-
nisse fur Radiofrequenz-Ablation von
HCC (= Hitzezerstérung von Tumorge-
webe) berichtet®, wiederum als Uber-
bruickung bis zu einer Ltx. In einer multi-

eines Wiederauftretens von HCC nach Ltx
untersucht in Abhangigkeit von der Zeit,
die Patienten mit MELD standard excep-

liste verbracht haben.** Es wird festge-
stellt, dass es eine ,ldealzeit” von 6-18
Monaten auf der Warteliste gibt mit der
niedrigsten Wahrscheinlichkeit eines wie-
derkehrenden Tumorbefalls nach Ltx im

naten) oder sehr langen Zeit (>18 Mona-

kenntnisse konnten alle dafur genutzt wer-
den, um das Wartelistenmanagement

und anderen Patienten groRere Chancen
einzurdumen gegentber der jetzigen Pra-

: xis der einseitigen Bevorzugung von HCC-

Patienten aufgrund der automatischen

einer niedrigeren Dosierung der heutigen
Immunsuppressiva aufbauen, wodurch
auch die Toxizitdt minimiert wirde. Vor-

sche Grundlagenforschung hat in jungster
Zeit zu einem wesentlich verbesserten
Verstandnis der Wirkungsweise der

einen T-Zell-Wachstumsfaktor, der hilft,
die Funktionsféhigkeit von Tregs nach
Schédigung durch Calcineurin-Inhibitoren
wiederherzustellen.*®

Gegenwartig laufen auch (ermutigende)

mab, einem immune checkpoint blocker
(= Hemmung eines Signalwegs im Im-
munsystem zur Herabregulierung der

in Kombination mit Ablation zur Bekdamp-
fung von HCC eingesetzt und soll das
Fortschreiten eines HCC verzégern bzw.
verhindern.*’

Referenzen: Auf Wunsch erhalten Sie die Referenzenliste der 47 Artikel per E-Mail: redaktion@lebertransplantation.de
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NorUDCA-Studie

Foto: privat

PD Dr. med. Christian Rupp
Uniklinikum Heidelberg

mit einer primér sklerosierenden Cho-

langitis (PSC) die Moglichkeit zur Teilnah-
me an einer klinischen Studie, in der die :
einmal tégliche orale Einnahme von Nor-
ursodeoxycholsdure (norUDCA) mit der
einmal taglichen Einnahme von Placebo
(Kapseln ohne Wirkstoff) verglichen wird.
norUDCA ist ein neues Medikament, das :
sich derzeit in der Phase der Arzneimittel- :
priffung fiir die Behandlung von PSC be-
findet. Die Studie wird von dem pharma- :
zeutischen Unternehmen Dr. Falk Pharma
GmbH (Sponsor) finanziert. Ursodeoxy- :
cholsgure (UDCA), eine chemisch eng
verwandte Substanz, ist eine Gallensaure, :
die auf natlrlichem Weg im menschli-
chen Korper produziert wird. UDCA wird
héufig zur Behandlung von Gallenwegs- :
erkrankungen eingesetzt. Die wichtigsten
Anwendungsbereiche von UDCA sind bis- :
her die Auflésung von Gallensteinen und
die Behandlung der primér bilidren Cho- :
langitis (PBC), einer chronischen Gallen- :

wegserkrankung, welche Uberwiegend die

kleinen Gallenwege in der Leber betrifft.
UDCA wird auch regelmaRig fur die Be-
handlung der PSC eingesetzt. Bedauer- :
licherweise sind die Therapieerfolge mit :
UDCA bei PSC deutlich geringer ausge-
pragt als bei der PBC. Der Erkrankungs-

verlauf der PSC kann daher meist nur ver-

langsamt und nur in wenigen Féllen lang-
fristig gestoppt werden. norUDCA ist eine :
chemisch modifizierte Substanz, welche :
im Vergleich zu UDCA tberlegene anti-
entziindliche und antifibrotische Eigen-

i schaften aufweist. Diese Effekte konnten :
: bereits in zahlreichen labor- und tierexpe-
. rimentellen Studien nachgewiesen wer- :
i den. In einer vorangegangenen klinischen
© Studie wurde bereits die optimale Dosis :
hinsichtlich der Wirksamkeit und Vertrag-
¢ lichkeit an Patienten mit PSC untersucht. :
. Hierbei wurde festgestellt, dass die Ein- :
¢ nahme von 1.500 mg einmal taglich die :
© optimale Dosis von norUDCA ist. Die Er- :
gebnisse der Dosisfindungsstudie zeigten
i auch, dass die Anwendung von norUDCA :
¢ fur die behandelten Patienten mit PSC bei
eit Anfang des Jahres haben Patienten

bindung gebracht.

Rahmen diese Studie daher an mehreren

ben wird. Im Studienzeitraum sind ins-

: gesamt 22 Studienvisiten vorgesehen.

Die Studie beginnt mit einem Vorunter-
suchungstermin (Screening-Visite), der 4
bis 8 Wochen vor Beginn der Behandlung
stattfindet. Hierbei wird Gberprift, ob der
aktuelle klinische Status die erforderli-
chen Ein- und Ausschlusskriterien erfullt.
Zu den wesentlichen Einschlusskriterien
zéhlt eine mittels ERCP oder MRCP ge-
sicherte PSC-Diagnose sowie eine er-
hohte alkalische Phosphatase im Serum.

: Die wichtigsten Ausschlusskriterien sind
allen untersuchten Dosierungen sicher ist. !
: Als Nebenwirkungen wurden bisher ledig-
lich vortibergehende Magenschmerzen
und Ubelkeit, insbesondere zu Beginn der
Studie, beschrieben, welche nur mild aus- :
gepragt waren. Kein Patient musste bisher
die Einnahme von norUDCA aufgrund von
unerwiinschten Nebenwirkungen vorzeitig
beenden. In dieser Vorlduferstudie wurde :
die Therapie mit norUDCA tber zwolf Mo- :
nate untersucht, wobei sich bereits erste :
Hinweise darauf ergaben, dass norUDCA
eine erfolgsversprechende neue Thera-
pieoption fur PSC-Patienten sein konnte. :
Es konnte gezeigt werden, dass norUDCA
bei der Senkung der Konzentration des :
Enzyms alkalische Phosphatase im Blut
dem Placebo deutlich tberlegen waren.
Eine Verbesserung oder idealerweise Nor- :
malisierung der alkalischen Phase wird :
mit einer besseren PSC-Prognose in Ver- i
relevante Begleiterkrankungen ausge-

Im Rahmen der aktuellen Studie sollen :
diese Ergebnisse nun bei einer groReren :
i Anzahl an PSC-Patienten bestatigt werden
und Informationen zur Sicherheit und Wirk-
samkeit Uber einen langeren Zeitraum
gesammelt werden. Europaweit sollen im :
: Studienmonaten sind engmaschigere
Zentren insgesamt (iber 300 Patienten bis
zu 192 Wochen mit norUDCA behandelt :
: werden. Die Studie ist doppelverblindet
und randomisiert, d.h. die Zuteilung zur :
Behandlungsgruppe (%/3 norUDCA oder
/3 Placebo) erfolgt zuféllig und weder
Patient noch Studienarzt erfahren, ob das
Studienpréparat oder ein Placebo gege- :

schwerwiegende Begleiterkrankungen der
Leber (z.B. endoskopisch behandlungsbe-
durftige dominante Stenosen, Mischbild
zwischen PSC und Autoimmunhepatitis)
sowie eine fortgeschrittene Leberzirrhose
mit Zeichen einer eingeschréankten Le-
berfunktion. Eine begleitende chronisch
entztindliche Darmerkrankung stellt kein
Ausschlusskriterium dar, solange die Er-
krankung unter Therapie mit Mesalazin
kontrolliert ist. Die Einnahme von Kortison-
praparaten oder immunsuppressiven
Medikamenten sind Ausschlusskriterien.
UDCA kann wéhrend der gesamten Studie
weiter eingenommen werden, sofern die
Dosierung 3 Monate vor Studienbeginn
nicht mehr verdndert wurde. Im Rahmen
der Studie ist zudem eine Leberbiopsie zu
Beginn und nach Ende der Studie erfor-
derlich. Mittels dieser Biopsien soll zum
einen die Diagnose der PSC bestatigt bzw.

schlossen werden. Zudem erhofft man
sich, hierdurch die Verbesserung der ent-
ziindlichen und fibrotischen Verdnderun-
gen durch norUDCA im Lebergewebe zu-
satzlich zur Verbesserung der Leberwerte
nachweisen zu kénnen. In den ersten drei

Kontrollen geplant (nach 2, 4, 6, 8 und
12 Wochen), im weiteren Verlauf dann je-
weils noch eine Studienvisite pro Quartal.
Sollte die Wirksamkeit von norUDCA in
dieser Studie bestatigt werden, ist mit ei-
ner Zulassung in den kommenden Jahren
zu rechnen und wére damit das erste spe-
zifisch fur die PSC entwickelte Medikament.

Denn eine Gesundheit an sich gibt es nicht, und alle Versuche, ein Ding derart zu definieren,

sind kldglich missraten. Es kommt auf dein Ziel, deinen Horizont, deine Krdifte,

deine Antriebe, deine Irrtimer und namentlich auf die Ideale und Phantasmen deiner Seele an,
um zu bestimmen, was selbst fir deinen Leib Gesundheit zu bedeuten habe.

Friedrich Wilhelm Nietzsche (1844-1900), deutscher Philosoph, Essayist, Lyriker und Schriftsteller
Quelle: Nietzsche, Die fréhliche Wissenschaft (La gaya scienza), 1882 (erganzt 1887)



Seltene Lebererkrankungen

Jutta Riemer

U nter einer seltenen Erkrankung, auch :
,orphan disease” genannt, versteht :
man Krankheiten, die laut Definition der :

Europdischen Union bei 2.000 Personen

nur einmal auftreten. Laut WHO sind :
in der Europdischen Union also etwa
255.000 Menschen von einer seltenen
Erkrankung betroffen und somit wahr- :

scheinlich mehr als 40.000 Menschen in
Deutschland.

Erkrankung kann problematisch sein. Vie-

auch bei seltenen Lebererkrankungen.
Zu den seltenen Erkrankungen zéhlen

: klinische Symptome erkldren. Durch Ver- :
i anderungen in bestimmten Enzymen, die :
i dann nicht ausreichend arbeiten, kann es
zu einem Aufstau von Ham-Vorldufersub- :
stanzen kommen, die fur verschiedene
: Symptome an der Haut, im Magen-Darm- :
i Trakt und der Leber verantwortlich sind.

Der Alpha-1 Antitrypsin-Mangel ist ei- :
ne angeborene Stoffwechsel-Erkrankung, !
die in Deutschland wahrscheinlich mehr

als 10.000 Menschen betrifft. Verschie-

Funktion des Enzyms Alpha-1-Antitrypsin,

schleusung aus der Zelle zu einem Zell-

von der Art der genetischen Verdnderung

LEBENSLINIEN 2/2018

der Leber kann letztlich nur durch eine
Lebertransplantation behandelt wer-
den. Gentherapeutische Ansétze sind in
der Entwicklung.

Eine extrem seltene Lebererkrankung
(weniger als 20 Patienten je Million Men-

schen) verbirgt sich hinter der Abktrzung

LAL: Lysosomale Saure Lipase/Lysoso-
mal Acid Lipase-Mangel. Dies sollte ins-
besondere bei schlanken Patienten mit

: i ausgepragter Fettleber berticksichtigt wer-
: dene Verdnderungen in der Erbsubstanz :
¢ fuhren zu einer gestérten Sekretion und
Bereits die Diagnostik einer seltenen
was Lungenerkrankungen zur Folge haben
le Betroffene erhalten keine oder erst spét :
eine Diagnose, da eine seltene Krank- :
heit oftmals nicht erkannt wird. Das gilt :
: schaden fuhren. Das kann im Laufe von :
i Jahren in einer Leberzirrhose minden.
Porphyrien, angeborene Stoffwechsel- :
erkrankungen, die die Funktionen der :
Leberzellen beeintrachtigen kénnen. Hier
konnen verschiedene Schritte im Aufbau
des roten Blutfarbstoffs Hdm betroffen :
sein, wodurch sich sehr unterschiedliche :

den. ,Diese ... vererbte Fettspeicher-
krankheit kann unter anderem zu einer

© Lebererkrankung fihren”, erklért Prof. Dr.
Michael P. Manns, Vorstandsvorsitzender
kann. In der Leber, wo Alpha-1-Antitryp- :
sin gebildet wird, kann die gestorte Aus- :
i zym-Ersatztherapie, die die zugrundelie-

der Deutschen Leberstiftung und ergénzt:
,Es gibt inzwischen eine innovative En-

gende Ursache des Mangels an LAL be-

kampft.” Den Betroffenen fehlt ein Enzym
Das Risiko fur eine Leberzirrhose hangt :

(LAL), das normalerweise Fett spaltet.

i Fehlt das Enzym, lagert es sich in Blut-
ab. Eine therapeutische Gabe von Alpha-
1-Antitrypsin kann fur die Lungenerkran-
kung hilfreich sein, ist fur die Lebererkran-
kung aber nicht wirksam. Die Erkrankung :

gefdBen und vor allem in der Leber und
kann so zu einer Fettleber fuhren.

Seltene Erkrankungen - Angebote von Orphanet

Jutta Riemer

aut WHO wird in der EU eine Erkran-
kung als selten eingestuft, wenn sie

bei 2.000 Patienten nur 1X vorkommt. :
Es gibt Tausende von seltenen Erkrankun- :
gen. Manche sind inzwischen durch ein-
fache Verfahren oder Gentests nachweis-
bar. Oftmals geht der Diagnose einer

orphanet

Orphanet Deutschland an der MHH

seltenen Erkrankung aber eine jahrelan-
ge Odyssee von Arzt zu Arzt voran. Die
Patienten leiden nicht nur kérperlich,

sondern auch seelisch, da sie keine Hilfe :
finden und mit ihren Krankheitserschei- :
¢ Versorgung und Behandlung von Patienten
werden. Sie haben eher keinen Zugang
zu Informationsmaterialien und speziali-

nungen oftmals nicht ernst genommen

sierten medizinischen Einrichtungen und

auch soziale und finanzielle Probleme
konnen durch die Erkrankung und deren :
Nichterkennen und der fehlenden Be- :
handlung entstehen. Fiir einige Krankhei- !
ten konnte das Wissen tber Verlauf, Dia-
gnostik und Behandlungsmaoglichkeiten :
durch den Aufbau von Registern inzwi- :
: m Informationen (ber Expertenzentren,

schen erweitert werden.

Orphanet - allgemein zugéngliche
Datenbank iiber seltene Erkrankun-
gen

Orphanet ist eine Datenbank tber Sel-
tene Krankheiten (SE) und Arzneimittel :

: fur Seltene Krankheiten (Orphan Drugs).
1997 in Frankreich etabliert, beteiligen :
: sich heute 40 Lander aus Europa und :
. weiteren Landern weltweit. Orphanet wird
: von der Europdischen Kommission unter-
© stitzt. Die Informationen tber SE sind fair
Experten und die allgemeine Offentlich- :
: m eine Sammlung von Berichten mit the-

keit zugénglich: www.orpha.net

Es ist das Ziel von Orphanet, Diagnose,

mit seltenen Krankheiten zu verbessern.

ten und ein Klassifikationssystem
B eine mehrsprachige Enzyklopédie der
seltenen Krankheiten

dikamente) in verschiedenen Entwick-
lungsstadien

medizinische Labors,
schungsprojekte und klinische Studien,

tiums

. m ein Newsletter, der alle 2 Wochen er-

scheint: OrphaNews. Er informiert Gber

aktuelle wissenschaftliche und politi-
sche Angelegenheiten auf dem Gebiet
der seltenen Krankheiten und Orphan
Drugs. Der Newsletter erscheint auf
Englisch und Franzésisch.

matischen Schwerpunkten, die sog.
Orphanet Berichtsreihe, stellt Gberge-
ordnete Themen vor, die als Down-
load zur Verfugung gestellt werden.

Orphanet wird in jedem Land durch
einen wissenschaftlichen Beirat bei der

. Validierung der Daten unterstitzt, die
Zu diesem Zweck halt Orphanet viele
© frei verfugbare Angebote vor. Das sind z.B.:
m ein Verzeichnis der seltenen Krankhei- :

durch nationale Teams in das Angebots-

© verzeichnis aufgenommen und auch jahr-

lich ggf. aktualisiert werden. Orphanet

i Deutschland wird durch eine Arbeitsgrup-
i pe am Zentrum fur Seltene Erkrankungen
. der Medizinischen Hochschule Hannover
m ein Verzeichnis der Orphan Drugs (Me-
i von 40.000 Nutzern aus Uber 150 Léndern
i besucht. Bei der Mehrheit der Besucher
. handelt es sich um Arzte und Patienten, die
laufende For- :

(MHH) betrieben. Orphanet wird taglich

hier — oft gemeinsam — nach Informatio-

: nen suchen.
Register, Netzwerke, Technologieplatt- :
formen und Patientenorganisationen :
aus jedem Land des Orphanet-Konsor-

Quelle: Homepage von Orphanet Deutschland

i www.orpha.net
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ERCP (= endoskopische retrograde Cholangio-Pankreaticographie)

Foto: privat

Prof. Dr. med. Gabriele Kirchner
St. Josef Krankenhaus Regensburg

Was ist eine ERCP?

licht therapeutische Eingriffe.

Wann wird diese Untersuchung einge- :

setzt?

Zur Abklarung und Therapie von krank- :
haften Verdnderungen der Gallenwege :
oder des Bauchspeicheldriisengangs, !
gung.

Eine ERCP kann nicht durchgefuhrt wer-
den, wenn der Spender- und Empfanger- :
i gallengang nicht direkt aneinander ge- :
: néht wurden, sondern die Gallenwege in :

welche bei einer anderen Bildgebung

(z.B. Ultraschall, Computertomographie, :
Endosonographie oder MRCP) aufgefallen :

sind.

Wie léuft eine ERCP ab?

Der Patient muss nuichtern sein (z.B. :
ab 22 Uhr am Vortrag) und es darf keine :
Stérung der Blutgerinnung vorliegen. Zu
Beginn der Untersuchung bekommt der i
Patient Medikamente tber die Vene ge- :
spritzt, damit er wéhrend der Untersu- :
chung gut schléft. Es wird ein Endoskop :
(mit einer Seitblickoptik) tiber den Mund :
eingeftihrt und tber die Speiseréhre und
den Magen bis in den Zwélffingerdarm vor-
geschoben. Dort befindet sich die soge- :
nannte Papille. Die Papille ist ein SchlieR- :
muskel, in den der Gallengang und der
Bauchspeicheldrisengang gemeinsam
einmiinden. Durch das Endoskop wird ein
Katheter in die Papille eingefthrt und die :
Gallenwege bzw. der Bauchspeicheldrii- :
sengang werden (entgegen der Flussrich- !
tung der Galle bzw. des Bauchspeichel- :
driisensekrets, also retrograd) mit Ront-
gen-Kontrastmittel unter Durchleuchtung :

(Rontgen) dargestellt.

Welche therapeutischen Mdglichkeiten

bestehen wdhrend der ERCP?

Wenn zum ersten Mal eine ERCP durch- :
gefiihrt wird und sich Verdnderungen der :
Gallenwege oder des Bauchspeicheldrii- :
sengangs darstellen, muss eine Spaltung
des SchlieBmuskels (Papillotomie) erfol- :
gen, damit die Galle bzw. das Bauchspei- :
cheldriisensekret leichter in den Darm :

: abflieBen kann. Wahrend der ERCP kann :
: Galle gewonnen werden, welche auf Bak-
: terien oder Pilze untersucht werden kann.
i Sollten Gallensteine im Gallengang liegen,
. konnen diese mit einem Ballon oder einem
© Korbchen tiber die Papille in den Darm ent- :
: fernt werden. Gallengangsverengungen
¢ kénnen mit einem Ballon aufgedehnt und :
. eskonnen Abflussréhrchen (Stents) in den
© Gallengang eingelegt werden. Wenn sich
auffdlliges Gewebe (z.B. Tumor) in den :
i Gallenwegen zeigt, konnen mittels einer :
. Burste Zellen im Gallengang abgeschabt :
. oder Gewebeproben mit einer Zange ent-

Eine ERCP ist eine endoskopische Dar-
stellung der Gallenwege, der Gallenblase
und/oder des Bauchspeicheldriisengangs
mit Réntgenkontrastmittel und sie ermog- :

nommen werden, um diese von einem

Pathologen untersuchen zu lassen. Bei
Lebertransplantierten kann es auch zu ei- !
ner Engstelle der aneinander gendhten :
. Hauptgallengénge (Anastomosenstenose)
. kommen, welche mittels einer Ballonauf- :
: dehnung und/oder einer Stenteinlage be-
¢ handelt werden kann. Bei Problemen im
Bereich des Bauchspeichelgangs stehen :
die gleichen Therapieméglichkeiten wie :
bei Gallenwegsveranderungen zur Verfi- :
gleich behandeln kann. Durch die lokale

den Dunndarm (biliodigestive Anastomo-
se) eingenaht wurden.

Welche Risiken fiir den Patienten beste-

. hen durch eine ERCP?

In getbter Hand sind die Risiken der
ERCP gering. Durch die Untersuchung kon-
nen eine Bauchspeicheldrisenentzin-
dung oder je nach Grunderkrankung auch
eine Infektion auftreten. Wenn eine Spal-

© tung der Papille erfolgt (Papillotomie)

kann es zu einer Blutung aus der Papille
kommen, welche tblicherweise endosko-
pisch gestillt werden kann. Bei der Spal-

: tung der Papille kann auch eine kleine

Verletzung des Dinndarms auftreten, wel-
che aber meistens von alleine innerhalb
von Tagen abheilt.

Welche Erkenntnisse kann man durch die
ERCP gewinnen?

Der Vorteil der ERCP ist, dass man
nicht nur die Ursachen von Gallenwegs-
bzw. Bauchspeicheldriisengang-Verédnde-
rungen darstellen, sondern diese auch

Therapie bei der ERCP kdnnen oft lang-
fristige Schéden der Gallenwege oder
der Bauchspeicheldriise abgewendet und
groRere Operationen vermieden werden.

P= Pankreasgang,

D= Fithrungsdraht im
Hauptgallengang,

A= Engstelle der Anasto-
mose des Hauptgallen-
gangs

(Anastomose = aneinan-
dergendhter Hauptgallen-
gang von Spender und
Empfdnger),

S= Kontrastmittelaus-
sparung bedingt durch
eingedickte Galle
oberhalb der Engstelle,

= kleinere Gallenwege



Essen: Wechsel an der Klinik fiir Gastroenterologie

und Hepatologie

Gerd Béckmann

ach 20 Jahren als Direktor der Uni- :

Klinik fiir Gastroenterologie und He-
patologie ging Prof. Dr. Guido Gerken :
Ende Februar 2018 in den Ruhestand. Zu :
seinen besonderen Verdiensten gehort :
der Aufbau des Leberschwerpunktes am :
Universitatsklinikum Essen. Hier vor allem :
die Behandlung seiner Patienten nach
neuesten wissenschaftlichen Erkenntnis-
sen und die Entwicklung der Transplanta- :
tionsmedizin. Aber auch in der Forschung :

tat er sich immer wieder positiv hervor. So

war er verantwortlicher Leiter von Uber :
150 klinischen Studien allein in seiner :
Klinik. Seine Leidenschaft als Arzt sah er :
darin, anderen Menschen zu helfen und :
gleichzeitig die Wissenschaft voranzubrin-
gen. ,Es ist wichtig, die Personlichkeit des :
© Auch diese Zeitschrift profitierte von vie- :
len Artikeln, die von ihm selbst oder sei- :
nem Team geschrieben wurden. Wir wiin- :
i PM Universitit Duisburg-Essen v. 6.3.2018

Patienten zu achten und sich die Ruhe zu

nehmen, auf den ganzen Menschen ein- :
zugehen’, betonte Prof. Dr. Guido Ger- :
i schen ihm fir den Ruhestand alles Gute

ken.

Prof. Dr.
Heiner Wedemeyer

Prof. Dr.
Guido Gerken

Der Vorstand von Lebertransplantierte

er die Patientenselbsthilfe als wertvollen

len medizinischen Fragen um die Leber.

Heidelberg: Arzt-Patienten-Seminar

Andrea Sebastian

m 21. April 2018 fanden sich ber :
100 Interessierte zum 26. Arzt-Pati-
enten-Seminar des Verbands Lebertrans- :
plantierte Deutschland e.V. in der Unikli- :

nik Heidelberg ein.

Nach den BegriBungsworten von PD
Dr. A. Mehrabi (Leiter Sektion Leberchirur-
gie Chirurgische Klinik Heidelberg), Prof. :
Dr. K.-H. Weiss (Leiter Sektion Lebertrans- :
plantation Medizinische Klinik Heidelberg)
und Jutta Riemer (1. Vorsitzenden des Ver-
bands LD e.V.) begann die Fachvortrags-

reihe.

PD Dr. Arianeb Mehrabi beschrieb in :
seinem Vortrag ,Lebertransplantation - :
Was passiert im OP?” die Grinde, die zu
einer Lebertransplantation fiihren konnen. :

Zudem zeigte er die Transplantationszah-

len der letzten Jahre und den Ablauf von :
der MELD-Score-Ermittlung, der Listung
bis hin zur Zuteilung durch Eurotransplant.
i werden, auch wenn immer mal wieder :
te Dr. Mehrabi Filme aus dem OP, die dar- : :
stellten, wie die erkrankte Leber entfernt :
und die neue gesunde Leber implantiert
wird. Zum Abschluss ging er noch auf die :
moglichen Komplikationen nach der Trans- :
plantation und die Vorgehensweisen bei :

Im zweiten Abschnitt seines Vortrags zeig-

einer Lebendspende/Leberteilsektion ein.

i und freuen uns dariiber, wenn uns sein
i geschétzter Rat noch moglichst lange zur
¢ Verfigung steht.

Nachfolger von Prof. Dr. Guido Gerken

. ist Prof. Dr. Heiner Wedemeyer: Er wur-
de zum 1. Februar an die Medizinische
¢ Fakultat der Universitat Duisburg-Essen
. berufen. Gleichzeitig tbernimmt er die
¢ Leitung der Klinik fur Gastroenterologie
¢ und Hepatologie am Universitatsklinikum.
Mit Prof. Wedemeyer kommt ein interna-
: tional ausgewiesener Experte fur virale
Deutschland e.V. bedankt sich bei Prof. :
Dr. Gerken fiir die langjéhrige vertrauens-
¢ volle Zusammenarbeit. Bei vielen gemein- !
: sam durchgefihrten Veranstaltungen hat :
: tionsmedizin Gber umfangreiche wissen-
Partner gesehen. Als Fachbeirat des Ver- :
bands Lebertransplantierte Deutschland :
ist er kompetenter Ansprechpartner in al- :
© tig. Wir wiinschen ihm viel Erfolg bei sei-

Hepatitis-Infektionen an die Universitats-
medizin Essen. Dartber hinaus verfugt er
in den Bereichen Gastroenterologie, He-
patologie, Infektiologie und Transplanta-

schaftliche und klinische Erfahrung. Prof.
Dr. Heiner Wedemeyer war bisher an der
Medizinischen Hochschule Hannover ta-

ner neuen Tatigkeit und freuen uns auf
die Zusammenarbeit mit ihm.
Quellen: PM Universitdtsklinikum Essen v. 26.2.2018

Prof. Dr. Christian Weiss machte in sei-
nem Vortrag .Nachsorge nach Leber- :

transplantation — Was muss sein?” deut-

mussen ein Leben lang eingenommen

Meldungen in der Presse auftauchen, die

21.4.2918
Heldelberg

suppressiva haben unterschiedliche Ne-
benwirkungen und deshalb sollten alle

. Patienten Uber auftretende Nebenwirkun-
lich, dass nicht nur eine gelungene Ope-
ration, sondern auch die Nachsorge ein
: wichtiger Baustein zum Erhalt der Gesund-
heit ist. Die Einnahme der Medikamente :
gegen die AbstoRung (Immunsuppessiva) :
i wie z.B. Augenarzt, Frauenarzt, Darmspie-

gen berichten. Es kann dann der zustén-
dige Arzt prifen, ob eine Umstellung auf
ein anderes Medikament sinnvoll ware.
Aber nicht nur die Medikamente, son-
dern auch die Vorsorgeuntersuchungen

gelung usw. sollten regelmaRig gemacht

: werden. Zudem empfiehlt er, den Impf-
von Patienten berichten, die keine Medika-
mente mehr brauchen. Es wird allerdings
versucht, die Dosis Uber die Jahre zu ver- :
ringern und die neuen Medikamente ha-
ben immer weniger Nebenwirkungen. Die :
i unterschiedlichen Wirkstoffe der Immun-

status zu Uberprtfen und sich regelméRig
impfen zu lassen. Am Ende seines Vortrags
ging er noch auf die ,Go" und ,No-Go"
nach Transplantation ein. Die Kombinati-
on von Alkohol und Rauchen ist bei Trans-
plantierten eine schlechte Kombination,

Fotos: Uniklinikum Essen

Foto: privat
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aber auch einzeln sollten sie weggelassen :

werden. Sport hingegen empfiehlt er und

auch Bewegung an der frischen Luft war- :
den zum Erhalt der Gesundheit beitragen.

Nach einem kleinen Mittagsimbiss, bei !
dem sich die Betroffenen und ihre Ange-

horigen untereinander austauschen konn-

ten, fuhrte Dr. Petra Wagenlechner, Ober-

arztin in der Klinik fur Allgemeine Innere

Medizin und Psychosomatik Uniklinik Hei- :
delberg, die Vortragsreihe mit dem Thema  :
«Lebertransplantation - ein Weg mit :
Gliicksmomenten und Stolpersteinen” :
weiter fort. Am Klinikum Heidelberg sind :
die Arzte/innen der Psychosomatik in die
interdisziplindren Besprechungen mit ein-
gebunden und haben somit einen Ein-
blick in die seelische Verfassung der War-
tepatienten und Transplantierten. Es gibt

viele Ereignisse, wie ein schwieriger Ge-

sundheitsverlauf oder fehlende soziale :
Kontakte, die die seelische Gesundheit :
beeintréchtigen kénnen. Es wird schon :
wahrend des Krankenhausaufenthalts ver- :
sucht, diese Probleme zu erkennen und die
betroffenen Patienten zu betreuen. Aber :
auch die Angehérigen haben Anspruch auf :

Unterstitzung. Es kann aber auch noch :
¢ Jahre nach einer Transplantation notwen- :
dig werden, auf psychologische Unterstit- :
. Aktionen der Bundesarbeitsgemeinschaft

zung zurtckzugreifen.

~Organspende.Transplantation.Ver- :
: ein - Was gibt es Neues?” Jutta Riemer, :
i Vorsitzende von Lebertransplantierte
Deutschland e.V.,, griff zu jedem der drei :
i Themen aktuelle Aspekte auf. Beim The- :
ma Transplantation beleuchtete sie die
insgesamt rucklaufige Entwicklung der
Lebertransplantationen, bedingt durch
den gravierenden Organmangel. Wur- :
den im Jahr 2008 noch ca. 1.200 Lebern :
in Deutschland transplantiert, waren es
2017 nur noch 760 (ohne Lebendspen- :
den). Auch Lebendspenden und Leber- :
splittung kénnen hier nicht maRgeblich :
helfen. Riemer berichtete auch tber das
: Thema Mindestmengen. Zentren, die we-
niger als 20 Ltx durchfthren, sollen kunf- :
tig keine Lebern mehr transplantieren :
(s.S.13). Uber die Organspendeentwick- :
lung konnte sie nichts Gutes prasentieren.
Mit einem Rickgang der Organspenden
um tber 30% seit 2008 ist Deutschland
auf einem dramatischen Tiefststand an- :

Freiburg: Arzt-Patienten-Seminar

Inge NuBBbaum

m Samstag, den 28. April 2018, fand

an der medizinischen Universitétskli-
nik in Freiburg ein Arzt-Patienten-Seminar :
zum Thema ,Lebertransplantation” statt. :
Prof. Dr. J. Rasenack begriifte etwa 30
Teilnehmer und hieB alle herzlich willkom-
men. AnschlieRend erteilte er Inge NuB- :
baum, Ansprechpartnerin der Kontakt- :
gruppe Mittelbaden, das Wort. Sie refe- !
rierte iber den Patientenverband ,Leber-
transplantierte Deutschland e.V.” und tber
die Vorteile der Selbsthilfe in Selbsthilfe- :
gruppen. Die Aufgaben, die von den eh- :
renamtlich tatigen Ansprechpartnern und :
auch vom Vorstand bewaltigt werden, wur-
den vorgestellt. Frau NuBbaum machte :
auf den Tag der Organspende am 2. Juni :
2018 in Saarbricken aufmerksam und lud :
die anwesenden Géste zum 25-jahrigen
¢ Inge NuBbaum und Georg Hechtfischer

Jubildum des Verbandes ,Lebertransplan-
tierte Deutschland e.V." ein.

Im Anschluss wurde Georg Hechtfi-

scher fiir die langjahrige Arbeit als An-

sprechpartner in der Kontaktgruppe Frei-
burg gedankt. Herr Hechtfischer beende- :

te sein Ehrenamt zum 30. April 2018.
Der nachste Programmpunkt wurde
von Prof. Dr. J. Rasenack abgehalten. Er

erlduterte chronische Lebererkrankungen

vor und nach einer Lebertransplantation.

Wéhrend der darauf folgenden Pause :
war genug Zeit fir Gesprdche unterein- i

jerte
arplantier

gekommen. Sie berichtete Gber Aktionen
des Vereins gegen den Organmangel, den
dahingehenden Initiativplan der DSO, die

BAG TxO und das Netzwerk Organspende.

Abschliefend lud Andrea Sebastian,
Vorstandsmitglied und Ansprechpartnerin
Heidelberg, alle Anwesenden zur Jubi-
ldumsveranstaltung ins Schwetzinger
Schloss am 15.9.2018 ein und stellte den
geplanten Ablauf vor.

Bei der Anmeldung hatten alle Trans-
plantierten die Anzahl ihrer geschenkten
Lebensjahre auf ein Kartchen geschrieben
und neben unser Zeder-Bild angepinnt.
So konnte noch zum Abschluss verkin-
det werden, dass sich die Summe der
geschenkten Lebensjahre aller anwe-
senden Transplantierten auf 515 belief.
Der richtige Zeitpunkt, den Arzten und
allen, die sich fir uns Patienten einset-
zen, unseren Dank auszusprechen. In be-
sonderem Male den Organspendern und
deren Familien. Nach einer angeregten,
kritischen Diskussion ging ein interes-
santes, abwechslungsreiches Seminar zu
Ende.

i Uber die medikamentose Therapie nach
. einer Lebertransplantation. Durch die Ein-
: nahme von Immunsuppressiva kénnten
Nebenwirkungen auftreten, tber die im
¢ Detail aufgeklart wurde.

Die Zeit verging sehr schnell und schon

i stand der letzte Programmpunkt mit Prof.
© Dr. Rasenack auf der Tagesordnung. Er
erlduterte in seinem Vortrag ,Probleme
i nach der Lebertransplantation”, dass jeder
i Transplantierte sehr viel selbst dazu bei-
© tragen konne, dass der eigene Gesund-
heitszustand stabil werde und auch blei-
¢ be. An oberster Prioritét stehe die plnkt-
¢ liche und genaue Einnahme der lebens-
i wichtigen Medikamente (Immunsuppres-
© siva etc.). Ganz wichtig seien auch Bewe-
gung und Sport. Eine gesunde Erndhrung
. sei ebenfalls sehr zentral. Ubergewicht
. solle vermieden werden. Hygienevorschrif-
. ten sollten dartber hinaus besondere Be-
© achtung geschenkt werden. Um das Haut-
krebsrisiko gering zu halten, sei immer auf
i gentigend Sonnenschutz zu achten. Wenn
ander und mit den Arzten. Georg Hecht- :
¢ fischer und Inge NuBbaum waren am
Stand des Verbandes Lebertransplantierte
Deutschland e.V. vertreten und standen :
¢ den interessierten Gasten fur Fragen zur :
i Verfigung. Es lag verschiedenes Informa-
© tionsmaterial aus. Uber Themen rund um
: die Lebertransplantation und Organspende
¢ fanden sehr interessante Gesprache statt.

Dr. Ch. Neumann-Haefelin von der :
Universitatsklinik Freiburg sprach danach

all diese MaBnahmen beachtet wirden,
stehe einem Leben mit einem Spender-
organ fr viele Jahre nichts mehr im We-
ge, so Prof. Rasenack.

Nach den Vortrégen war noch einmal
Zeit fur Fragen aus dem Publikum. Zusam-
menfassend kann man sagen, dass durch
die Veranstaltung vorhandenes Wissen
aufgefrischt und viel Neues aufgenommen
werden konnte.

Foto: privat



Dringend gefordert:

Gemeinsamer Initiativplan zur Forderung der Organspende

Foto: DSO

Dr. med. Axel Rahmel
Medizinischer Vorstand der Deutschen
Stiftung Organtransplantation (DSO)

Woran liegt es, dass wir uns in Deutsch- :
land so schwer tun mit der Organspende?
Uber die méglichen Griinde wurde viel :
spekuliert und geschrieben — mit Sicher-
heit sind sie vielschichtig und in ihrer
Komplexitét nicht mit einer EinzelmaB-
nahme zu beheben. Bereits auf unserem
Jahreskongress im November 2017 haben
wir deshalb auf die Notwendigkeit eines
gemeinsamen Initiativplans zur Férde- :
rung der Organspende hingewiesen. Alle
involvierten medizinischen Fachgesell-
schaften und Partner wie der GKV-Spit-
zenverband, die Deutsche Krankenhaus- :
© Intensivstationen, mitbedingt durch den
wachsenden 6konomischen Druck auf die !
Hauser, sind zusétzliche Hirden fir die :
© durchgefiihrten Organspende. Die Pau-
© schalen werden dem konkreten Einzelfall
héufig nicht gerecht und sind dann mit-
: unter nicht kostendeckend. Denn die Be-
: rechnung der Pauschalen basiert auf Mit-
. telwerten. Gerade bei dlteren Spendern
: mit Vor- oder Begleiterkrankungen werden
beauftragten ein. Deren Aufgabe ist es :
: unter anderem, sich darum zu kiimmern, :
dass auf den Intensivstationen mogliche :
Spender erkannt und an die DSO gemel-
det werden. Nur dann kénnen die DSO-
Koordinatoren die Mitarbeiter im gesam- :
. ten Prozess unterstitzen. :

Nach dem novellierten Transplantati- :
onsgesetz (TPG) von 2012 sollen in allen :
Entnahmekrankenhéusern Transplantati- :
onsbeauftragte benannt werden und sie :
sollen fur ihre Aufgaben die erforderliche :

gesellschaft, die Bundesdrztekammer,

die Verbénde und die Politik sind aufge-
rufen, gemeinsam mit uns ihre konkreten
Beitrdge zu leisten, um die Organspende
mit klar definierten Schritten wieder auf :
. Stirkung der Rolle der Transplanta-
: tionsbeauftragten und deren regel-
Wir erleben derzeit in Deutschland eine :
dramatische Situation, wenn es um die
Chance auf ein neues Leben fur schwer-
kranke Patienten durch eine Organtrans- :

Kurs zu bringen.

plantation geht. Die Transplantationsme-

dizin bewegt sich auf einem hohen tech- :
nischen und wissenschaftlichen Niveau. :
Doch der Mangel an Spenderorganen ver- :
schérft sich seit einigen Jahren zunehmend.

Die DSO sieht die Entwicklung schon lan-

ge mit Sorge. Bundesweit gab es im ver- :
gangenen Jahr lediglich 797 Organspen- :
der. Das sind 60 weniger als im Jahr zuvor :
(2016: 857). Die Summe der gespende- :
ten Organe ging um fast zehn Prozent auf :
2.594 Organe zuriick. Im Jahr 2016 wa- :
ren es 2.867 Organe, die an die interna- :
tionale Vermittlungsstelle Eurotransplant :
(ET) gemeldet und schwer kranken Pati- :

enten Ubertragen werden konnten.

Was sind die Griinde fir diese besorg-
niserregende Entwicklung? Laut Umfragen
der Bundeszentrale fiir gesundheitliche :
Aufklarung (BZgA) liegt die Bereitschaft :
zur Spende in der Bevélkerung konstant :
bei etwa 70 Prozent. Unsere Erfahrungs- !
werte aus den Kliniken sind ahnlich. Somit :
kéonnen wir die — immer wieder zitierte —

: angeblich mangelnde Spendebereitschaft :
¢ als Hauptursache fiir den Rickgang der
¢ Organspendezahlen ausschlieRen.

Systematische Beriicksichtigung der
: Organspende in Therapieentschei-
¢ dungen am Lebensende

Die maRgeblichen Ursachen ftr weni-

Entnahmekrankenhduser und der DSO
hervor. Die Ergebnisse der Einzelfallbe-

derem, dass bei Therapieentscheidungen

figungen gibt, die eine Organspende ver-

Regelung dazu enthalten. Auch die zu-
nehmende Arbeitsverdichtung auf den

Organspende.

hafte Einbindung
Eine wichtige Rolle im Organspende-
prozess nehmen die Transplantations-

Freistellung erhalten. Naheres dazu regeln

die Ausfiihrungsgesetze der Lander. Doch

gesetz in Bayern aus. Darin ist die Freistel-

tung die Politik dem Thema Organspende

so in doppelter Weise, die Position der
Transplantationsbeauftragten als wichti-

¢ gen Teil des Versorgungsauftrags anzuer-
i kennen. Dazu gehoren aber auch kontinu-
¢ ierliche Weiterbildungen, die Entlastung
i von anderen Aufgaben und die klare Un-
: terstltzung durch die Klinikleitungen. Fur
: . die finanzielle Unterstitzung dieser wich-
i ger Spenden liegen aus unserer Sicht vor
. allem in dem unzureichenden Erkennen
: moglicher Organspender am Lebensende.
¢ In der Konsequenz bedeutet dies, dass
: einem maglichen Organspendewunsch in
. den Krankenhé&usern aus verschiedenen :
: Grinden zu selten nachgekommen wird.
Dies geht aus gemeinsamen Analysen der :

tigen Tatigkeit der Transplantationsbeauf-

. tragten stehen jéhrlich 18 Millionen Euro
¢ zur Verfugung. Vierzig Prozent der Summe
: werden als Sockelbetrag an die rund

1.250 Entnahmekliniken verteilt. Im Zuge
einer volumenabhangigen Komponente

¢ wird fur jeden Patienten, der in dem Kran-

kenhaus mit einer primédren oder sekun-

i déren Hirnschddigung verstirbt, aus dem
: verbleibenden Budget eine Pauschale
trachtungen von Patienten, die mit einer :
Hirnschédigung in den Entnahmekranken-
hdusern verstorben sind, zeigen unter an-

ausbezahlt. Diese Vergitung erfolgt unab-
héngig davon, ob der Transplantations-
beauftragte in die Beurteilung des Falles

i einbezogen wurde oder nicht. Aus Sicht
am Lebensende zunehmend nicht an die :
Méglichkeit einer Organspende gedacht :
wird. Hinzu kommt, dass es Patientenver- :

der DSO wadre es sinnvoll, hier zukinftig
durch verbindliche Regelungen die Ein-
bindung des Transplantationsbeauftrag-

i ten bei diesen Fillen zu férdern.
meintlich ausschlieRen oder gar keine

¢ Aufwandsgerechte Finanzierung der
. Organentnahmen

Nachbesserungsbedarf besteht auch
bei der Berechnung der Erstattungspau-
schalen fur Krankenh&user im Fall einer

die Untersuchungen zum Empféngerschutz
immer aufwéndiger. In vielen Hdusern sind
Organspenden aber selten. Wenn eine Or-
ganspende dann im Einzelfall besonders
kostenintensiv ausféllt, wird dies durch
die Pauschalen nicht aufgefangen und das

L st fiir ein gewlinschtes zukinftiges Enga-

gement nicht forderlich. Wir plédieren da-
her fur eine stérker aufwandsbezogene
Kostenerstattung fur die Entnahmekran-
kenhduser.

Die Forderungen nach einer hoheren

¢ Vergutung der Organentnahmen sowie
. einer verbindlichen Freistellungsregelung
die Formulierungen im TPG sind wenig :
konkret. Die meisten Bundeslander, die :
. bislang Ausfiihrungsgesetze erlassen ha-
ben, beziehen sich auf diesen eher unver- :
bindlichen Bundestext. Besonders vorbild- :
lich fallt das neue Landesausfiihrungs- :
: fiir Organspende
lung klar und verbindlich geregelt. Dies :
ist auch ein Zeichen, welche hohe Bedeu- :

der Transplantationsbeauftragten wurden
bereits in den Koalitionsvertrag der Regie-

: rungsparteien mit aufgenommen.

Forderung des gesellschaftlichen
Konsenses und der Wertschatzung

Weder durch hohen Arbeitsdruck noch
durch finanzielle Engpésse darf die Organ-

i spende im Klinikalltag an den Rand ge-
in diesem Bundesland zumisst und hilft

dréngt werden. Hier ist ein Umdenken in
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der Offentlichkeit notwendig, denn die :
Umsetzung einer Organspende ist gerade :
ein besonderes Qualitdtsmerkmal einer :
Intensivstation. Sie zeigt, dass man dort :
mit modernster Intensivmedizin um das :
Leben des Patienten gekémpft hat. Erst :

wenn alle Bemhungen vergeblich sind,

wird der Patientenwille zur Organspende :
erfragt, um zu bertcksichtigen, dass der :
Spender (iber den Tod hinaus noch ande- :
ren Menschen helfen kann. Dies ist nicht :

nur ein Beleg fur hohes medizinisches,

sondern auch menschliches Engagement

in der Klinik. Zur gesellschaftlichen Aner- :
kennung der Organspende gehért es nach
unserer Meinung auch, den Organspen- :
dern und ihren Angehérigen mehr Wert-
schatzung entgegen zu bringen, beispiels-
i weise durch eine offentliche Ehrung. All :
: dies waren Zeichen einer breiten politi-
schen und gesellschaftlichen Anerkennung :
der Organspende und damit einer ,Kultur :
der Organspende’, die wir in Deutschland :
: Organspende am Lebensende zu einer

dringend brauchen.

Die Organspende ist ein sehr komple- :
xer Prozess, der nur im standigen und :

engagierten Miteinander aller Partner auf
einem breiten gesellschaftlichen Konsens
sowie einer entsprechenden Wertschét-
zung verbessert werden kann. Weder die
Politik noch die Entnahmekrankenhduser
oder die DSO werden diese Herausforde-
rung alleine bewadltigen. Aber gemeinsam
kénnen wir eine Kultur der Organspende
in Deutschland entstehen lassen, bei der
das Denken an und die Frage nach einer

Selbstverstandlichkeit werden.

Organspende: Das ,,Tabu Widerspruchslosung” muss fallen!

panien, ltalien, Norwegen, Schweden,

Luxemburg oder Osterreich haben sie :
langst, Frankreich hat sie 2017 eingefthrt :
— und die Niederlande jetzt gerade: die :
Widerspruchslésung. Nach Ansicht der
i kassen missen ihre Mitglieder alle 2-5
Jahre anschreiben und ergebnisoffen tber
die Organspende informieren. Die Men- :
schen sollen so zu einer Entscheidung fur
oder gegen die Organ- und Gewebespen- :
, wirklich entschei-
den muss sich aber niemand. Laut den Ex-
perten der DTG haben die vergangen finf :
Jahre gezeigt, dass diese Lésung nicht :
greift, die Zahl der Organe ist weiter zu- :
: ruckgegangen. ,Unser System ermoglicht
den Menschen, die Auseinandersetzung
mit dem schwierigen Thema des eigenen
© Ablebens und der eigenen Positionierung
zur Organspende weiter zu vertagen”, er-
. beeinflusst sie auch die Einstellung der

Deutschen Transplantationsgesellschaft

(DTG) und der Deutschen Gesellschaft fur :
Nephrologie (DGfN) ist die Einfithrung der :
Widerspruchlésung auch in Deutschland :
dringend zu fordern. In keinem anderen
hochentwickelten Land werden so wenige
Organe gespendet. Allerdings muss die
Einfahrung der Widerspruchslésung von
einem umfassenden MaRnahmenpaket :
begleitet werden, nur dann kann sie auch :

den gewtinschten Erfolg haben.

Deutschland ist in Sachen Organspen-
de und Transplantation unter den Euro- :

transplant-Léndern trauriges Schlusslicht:
Bezogen auf je 1

31,8, in Belgien 30,6, in Osterreich 23,5,

in den Niederlanden 14,3 und in Deutsch-
land 9,3." Diese unglaublich niedrigen :
Spendezahlen haben fatale Folgen fur die :
Menschen auf der Warteliste: Sie warte- :

ten bei uns im Durchschnitt 5-10 Jahre

auf eine Niere, in Osterreich hingegen
nur 18 Monate, in Spanien sogar nur 12 :

Monate. Die langen Wartezeiten bedin-

gen immer krénkere Patienten zum Zeit-
punkt der Transplantation, was sich trotz :
hoher Versorgungsqualitét auch auf die
Behandlungsergebnisse in Deutschland :
i Burger seine volle Entscheidungsfreiheit. :

Nach der Einftihrung der Widerspruchs- :
l6sung in den Niederlanden sprechen sich :
die Deutsche Transplantationsgesellschaft :
(DTG) und die Deutsche Gesellschaft fir :
Nephrologie (DGfN) nun fur die Einfth-

auswirkt.

rung dieser Losung auch in Deutschland
aus. ,Die Niederlander haben reagiert,

und zwar lange bevor die Situation so
prekér wurde wie bei uns. Ich winsche
mir dhnlich mutige Politiker im Bundes- :

tag wie in Holland", erklart Professor Dr.
Christian Hugo, Generalsekretér der DTG.

In Deutschland gilt seit dem 1. November :
2012 die sogenannte Entscheidungslé- :
sung, die die 1997 eingefiihrte erweiterte :
Zustimmungslésung abléste. Die Kranken-

Mio. Biirger betrug die :
Rate an Organspendern 2017 in Kroatien :
. Président der DGfN. Die Widerspruchslo- :
sung hingegen sei eine echte Entschei- :
dungslésung: Mit ihrer Einflihrung in den :
Niederlanden werden alle holldndischen :
Staatsbiirger verbindlich befragt, ob sie :
i Organspender werden wollen oder nicht.

Das haufige Argument gegen die Wi- :
derspruchslésung, dass dadurch eine Be-
© vormundung der Gesellschaft vorgenom-
men werde, lassen DTG und DGfN nicht :
gelten: ,Bevormundung ist, wenn jemand :
anders eine Entscheidung fur einen trifft. :
i PM der Deutschen Transplantationsgsellschaft

< > Deutsche Gesellschaft

fiir Nephrologie

de ,angeregt werden"?

klért Professor Dr. Mark Dominik Alscher,

Die Widerspruchslosung ldsst aber jedem

Letztlich sollte uns auch die Tatsache,

letzt werden’

0

und die wir in ihrer Gesamtheit angehen
mussen.” Konkret benennt er Defizite bei
der Erkennung von potenziellen Organ-
spendern, bundesweit uneinheitliche Re-
gelungen fur Transplantationsbeauftragte
und die im internationalen Vergleich nur
limitierten Méglichkeiten der Transplanta-
tionsmedizin. ,Es braucht Verdnderungen
auf allen Ebenen — und dies muss auch ein
Nachdenken Gber ein 20 Jahre altes Trans-
plantationsgesetz einschlieBen.” Auch
wenn die Widerspruchslosung kein ,Allheil-
mittel” sei, stehe sie doch fiir einen Wan-
del in der Kultur der Organspende und
Transplantation. Denn interessanterweise

Menschen zur Organspende: Wahrend in
Landern mit Zustimmungslésung die Or-
ganspende nach dem Tode als auRerge-
wohnlich ,heroischer”, altruistischer Akt
eingestuft wird, ist sie in der Einschatzung

i der Bevélkerung, die seit langem eine

Widerspruchslésung haben, viel ,selbst-
verstandlicher” und ,normaler”, wie eine
Studie® zeigte. Die Widerspruchslésung
kann somit die Organspende im gesell-
schaftlichen Wertesystem verankern.

(DTG) und der Deutschen Gesellschaft fir Nephro-

¢ logie (DGfN) vom 5.3.2018
dass gerade viele als besonders liberal :
geltende Lénder wie Schweden, Frank- :
reich, Belgien oder jetzt die Niederlande :
die Widerspruchslésung bereits einge- !
© fohrt haben, Sicherheit dahingehend ge-
© ben, dass damit keinesfalls demokratische
und menschenrechtliche Grundsétze ver-
", so Prof. Hugo. ,Die Wider-
spruchslosung allein 16st allerdings nicht
. alle Probleme, sie muss von einem um- :
: fassenden MaRnahmenpaket begleitet :
werden”, erklart DTG-Prasident Professor :
Bernhard Banas. ,Wir haben in Deutsch- :
land zahlreiche Probleme, die zu den :
schlechten Transplantationszahlen fiihren

1 http.//statistics.eurotransplant.org/index.
php?search_type=donors+deceased&search_
organ=all+organs&search_region=Germany&
search_period=2016&search_characteristic=pe
r+million+population

2 https;//www.organspende-info.de/sites/all/files/
files/BZGA-15-02525_Flyer_Entscheidungs
10%CC%88sung_DE.pdf

3 Davidai S, Gilovich T, Ross LD. The meaning
of default options for potential organ donors.
Proc Natl Acad Sci U S A. 2012 Sep 18,109(38):
15201-15205. Vollpublikation abrufbar unter:
https.//www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/
PM(C3458339/



Danken und aufklaren -
Zentrale Veranstaltung zum Tag der Organspende in Saarbriicken

Jutta Riemer

Das engagierte Planungsteam, bestehend aus Vertretern der aus-
richtenden Patientenverbdnde BDO e.V., Lebertransplantierte
Deutschland e.V. und Bundesverband Niere e.V. sowie der DSO, der
DTG und der BZgA, regional unterstitzt vom Ministerium Saarland,
hatte es mal wieder geschafft, eine vielféltige Veranstaltung — dieses
Jahr im Saarland unter der Schirmherrschaft des Ministerprasiden-
ten Tobias Hans — auf den Saarbriicker Tbilisser Platz zu bringen.
Dank und Wardigung der Organspender und deren Angehdrigen
waren ebenso Schwerpunkt wie die Aufkldrung und der Appell an
jeden Einzelnen, sich zum Thema zu entscheiden.

Fotos: Carsten Simon, Jutta Riemer

Der Dankgottesdienst

Der 6kumenische Dankgottesdienst wird traditionell von den
Patienten ausgerichtet. In der Ludwigskirche in Saarbriicken
stand er unter dem Motto: Organspende hat viele Gesichter.
Biblisch vom Psalm 80, 4 abgeleitet: ,Gott troste uns wieder und
lass leuchten dein Antlitz, so ist uns geholfen!” Ein treffendes Mot-
to, denn bis zur Realisierung einer Transplantation bedarf es vieler
Menschen in unterschiedlicher Funktion, die sich letztendlich dafir
engagieren, Leben zu retten, wo einem anderen Menschen nicht
mehr geholfen werden konnte.

Dies kam in den Statements von Transplantierten, Wartepatien-
ten, Spenderangehérigen und Arzten und danach vor allem in deren
symbolischer Handlung zum Ausdruck: Jeder hangte ,sein Herz" mit
seinem Bild an einen Baum.

In den Furbitten wurde aller gedacht und fir sie gebetet, die ent-
weder als Empfénger, als Spenderangehdérige oder in anderer Weise
betroffen sind. Die Sozialministerin des Saarlandes, Frau Monika
Bachmann, lieR es sich nicht nehmen, selbst eine Furbitte fiir die
Verstorbenen und deren Familien zu sprechen. Den Mitwirkenden
und dem Vorbereitungsteam, Josef Theiss und Mariele Hohn (beide
LD e.V.) sowie dem Ehepaar Klaus und Hanna Schmitt (Niere Saar
e.V.), gebuhrt grolSer Dank fur Vorbereitung und Gelingen dieses
bewegenden, wichtigen Gottesdienstes.

Ja, Organspende hat viele Gesichter. Die vor etwa 200 Gottes-
dienstbesuchern wechselweise vorgetragene Predigt der beiden Kli-
nikseelsorger Pfarrer Erwin Graus vom Caritaskrankenhaus und Pfar-
rer Peter Sorg vom Klinikum Saarbricken traf genau die Themen, die
uns Betroffene bewegen. Musikalisch wurde der ,ans Herz gehende”
Gottesdienst von Francesco Bernasconi an der Orgel, dem Vokal-
ensemble Cantamore aus Saarbriicken und dem CVJM-Posaunen-
chor aus Saarbricken-Kaltenthal begleitet.
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Treffpunkt des Lebens -
Baumpflanzung und Biihnenprogramm

Jutta Riemer

ach dem Gottesdienst konnten sich Besucher tber alle Facetten ~ Am Rande des Thilisser Platzes wurde

des Themas Organspende und Transplantation auf dem Tbilisser  von den Vertretern der Organisatoren
Platz informieren. So erklarte die DSO den Ablauf einer Organspen-  ein Baum des Lebens gepflanzt: Dr. Josef
de, die BZgA informierte tiber die Wichtigkeit und die Anwendung  Mischo, Président der Landesdrzte-
des Organspendeausweises, das Netzwerk Spenderfamilien vermit-  kammer, Dr. Axel Rahmel, Medizinischer
telte das Anliegen, die Spender nicht zu vergessen und diese zu  Vorstand der DSO, Dr. Heidrun Thaiss,
wurdigen, TransDia zeigte, wie wichtig Sport fur Transplantierte ist Vorsitzende der BZgA, Sozialministerin
und dass er Spall macht, die Transplant-Kids hielten Aktionen ftr  Monika Bachmann, Oberbirgermeisterin
Kinder bereit — soweit ein kleiner Ausschnitt aus dem gebotenen Charlotte Britz, Kaufménnischer Vorstand

Fine Attraktion, nicht nur fir die Programm. An der Organisation der Zeltstadt hat unser Vorstandsmit-  der DSO Thomas Biet. Auch eine
Kinder, war der Stelzenmann glied Egbert Trowe wieder einen groen Anteil geleistet. An dieser  Gedenktafel zur Wiirdigung der Organ-
mit Organspendeausweis. Stelle ein herzliches Dankeschén an alle, die zum Gelingen beige-  spender wurde dort enthillt.

tragen haben. Auf der Bihne présentierten sich namhafte Kunstler,
wie z.B. die Dandys, Claudia Jung, Fools Garden, Eliza, OQman solo,
Sebastian Niklas, Detlev Schénauer u.a. Mit einer kleinen Bilderaus-
wahl madchten ich alle, die nicht dabei sein konnten, mitnehmen
mitten in die Aktionen des Tages der Organspende in Saarbriicken.

Der Helikopter der Malteser zog Jung und Alt
in seinen Bann. Auch Spenderorgane werden

. . . Das Transplantationszentrum Saarland machte
manches Mal mit dem ,Heli” transportiert. P

mit einer Bohnenpflanzaktion auf das Thema auf-
merksam. Jeder Bohnensetzling wurde zusammen
mit einem Organspendeausweis verschenkt.
Gesprdche und Infos gab es auch noch dazu.

Lebertransplantierte Deutschland e.V. war vertreten
im ,Leberzelt” Unsere Aktiven Elke Aryeequayes,

Hans-Jirgen Frost, Mariele Hohn, Inge NuBbaum, Perfekt moderiert wurde die Veranstaltung durch

Jutta Riemer Gerhard Sauer, Josef Theiss, Egbert Dennis Wilms (ARD), hier im Gesprdch mit

Trowe und Guido Weber gaben Auskunft rund um Mitgliedern der Band Fools Garden. Moderatorin

die Leber und die Lebertransplantation. Am Leber- Sonja Marx (Saarldndischer Rundfunk) fiihrte

modell stand Prof. Dr. Matthias Glanemann von Interviews an den Stationen des Treffpunkts

der Uniklinik Homburg fiir Auskanfte zur Verfigung fiirs Leben durch. Diese wurden dann live auf

und auch ein kostenloser Bauch-Ultraschall wurde - der GroBleinwand gezeigt.

diskret hinter Stellwdnden - durch Frau PD Dr.
Insgesamt konnten 680 geschenkte Lebensjahre Beate Appenrodt angeboten. Auf dem Foto oben Im Zelt des Netzwerkes
bei der inzwischen traditionellen Aktion gezdhlt begriBt gerade der Medizinische Vorstand der fir Spenderfamilien
werden. Dennis Wilms hier im Gesprédch mit DSO, Dr. Axel Rahmel, unsere Ansprechpartnerin konnten die Besucher
Mariele Hohn, die schon seit 27 Jahren mit einer Inge NuBbaum. ein Licht anziinden

Spenderleber leben darf. Sie ist Koordinatorin
bei Lebertransplantierte Deutschland e.V. und
Ansprechpartnerin fir den Bereich Westerwald.

fir die Organspender.
Eine schdne Aktion,
um auf die Organ-
spender und die Situa-
tion der Familien auf-

Gute Stimmung bei herrlichem Wetter
merksam zu machen.

auf dem Tbilisser Platz in Saarbriicken




Organspender-Zahlen

: Organspender (1. Quartal 2018, ohne Lebendspende)

Dennis Phillips . . i X . . . i
DSO-Region 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

ie Zahl der Organspender in Deutsch- :  Nord D42 0039 135 D42 132 o34 o4
Wland, insgesamt 797 in 2017, ver- i [y g o Z5 O B0 I B TR RO S RO
ringerte sich um 7,1% gegenuber dem :
Vorjahr — ein Drittel weniger als 2011, als |  Ost 31 26 25 34 39 17 43
1.200 Verstorbene ihre Organe gespen- :
det hatten. Offensichtlich haben all die | Y& 4 1B 26 426 A
Aufklarungs- und Werbekampagnen von :  Baden-Wiirttemberg 24 32 24 31 23 31 35
der Deutschen Stiftung Organtransplan- : .
tation (DSO) und Lebertransplantierte : Mitte 26 32 21 25 30 28 38
Deutschland e.V. nichts genutzt — bis jetzt. :  Nordrhein-Westfalen 79 : 53 i 44 : 42 : 36 : 43 : 38

Im 1. I i : i i i i i i :

m 1. Quartal 2016 hat die Zahl der & p o ceptand f 281 © 230 | 208 i 242 | 209 | 212 | 261
Organspender eine starke Zunahme von : : : : : : : : :
23,1% auf 261 bundesweit erfahren, be- Quelle: DSO

fichtet die DSO. ,Das ist Sej,hr erfreulllch, Gespendete und transplantierte Organe (1. Quartal 2018)
aber auch nur momentan”, sagte eine :

DSO-Pressesprecherin. Es ist auf jeden Fall :

Gespendete Organe* Transplantierte Organe**

die héchste Organspenderzahl in einem _
1. Quartal seit 2012, bestétigt sie. : 2016 201 2018 ]

Das bedeutet auch ein Plus fir Leber- = Herz 7 68 78 7 74 80
patienten, die 214 gespendeten Lebern
ergeben eine Zunahme von 28,9% ge- : Lunge 60 n 92 63 79 =
genuber dem entsprechenden Vorjahres- : = Niere 361 352 436 351 358 440
zeitraum. Insgesamt wurden 842 Organe
. : Leber 17 1 214
in Deutschland gespendet, 24,3% mehr : ebe 8 66 Lt LA ] ]

als im 1. Quartal 2017.

Es gab auch 11,6% mehr Lebertrans- :

Pankreas

plantationen: 221 im 1. Quartal 2018. Das : Dinndarm ] 0 0 5 ] : 0 : 0
waren 3,3% mehr Lebertransplantationen : 699 677 842
als Lebern gespendet worden waren, dank : Quelle: DSO

der Import-Organe aus anderen Euro- :
* Organe in Deutschland entnommen und in Deutschland sowie im Ausland transplantiert;

Insgesamt wurden 861 Organe trans- :
plantiert (mehr als die Halfte Nieren), :
das bedeutete eine Zunahme von 18,1% :
gegenlber den ersten drei Monaten des

transplant-Landern.

letzten Jahres.

** ohne Transplantationen nach Lebendspende, ohne Dominotransplantationen.

Fr das 1. Quartal sehen die Zahlen gegen- : hélt, kann man erst Ende des Jahres sagen.
tber 2017 positiv aus. Ob dieser Trend an- : Quelle: Deutsche Stiftung Organtransplantation,

Engagement der Universitatskliniken fiir die Organspende

Jutta Riemer

i es nicht an den Voraussetzungen der :
¢ Intensivstationen mangelt, sollte auch :

¢ ein groRes Augenmerk der Organspende :

erade dort, wo viele Transplanta- :
tionen durchgefthrt werden und :

G

gelten. Bei Unikliniken, die tber lédnge- :
re Zeit weniger als 5 Organspenden pro i

Jahr aufweisen, sollte seitens der Klinik-
leitungen und Landesregierungen doch
genauer geschaut werden, wo hier Hilfen
in der Umsetzung der gesetzlichen Pflicht
der Meldung potenzieller Organspender

Realisierte Organspenden in den Universitatskliniken 2016 (grau) und 2017 (schwarz)

= - - R
5 P PG ERELEFTSE ST ST PG E PY PXE LY gE E P PTIXIZESS
a 5 5 3 S 3 ®8 &% ¥ © s L 2 5 R & § 5 £ © 5 2 8% £ 5 ® = 5 s 2 &
K%l w 9 o B o 2 85 2 X a < o = T ® O ¥ 5 X T L S =2 o
. 2 &2 9 S - 5 = £ c© a 5 ﬁ-—umﬁﬁe_::cm:—cé-ﬁgh-ep o c
T v £ =2 o > o = o L o= :22 N L @ S S5 ¢ %“22”3 g 5
S r ® = [T = =N ] S5 =2 B S e = o o 0 O 3 = ES)
%) =y =) 2 = =3 @ Bo g\_q;'“ =3 . o = 2 S
= 2 = a Pt & s = [=J--] s O E
g 2 g E = S e =

= =
= o s T S £ IS
o S £ 5 S
[ =] E o P
£ = 3 £
= =)



LEBENSLINIEN 2/2018

benoétigt werden. In der Grafik kbnnen Sie :

erkennen, welche Unikliniken in den letz-
ten beiden Jahren stabil im zweistelligen

Bereich Organspenden umgesetzt haben :
und wo hier noch zugelegt werden muss.
Sicher geht es bei dieser Aufstellung nicht
um einen ,Wettlauf”, sondern eher um
die Verdeutlichung des unterschiedlichen :

Engagements der meist ja auch trans-

plantierenden Universitatskliniken. Mit :
kleinen Fallzahlen sind statistische Aus-
wertungen sicher schwierig. Deutlich :

wird aber dennoch eine Tendenz. Prioritét :
: muss in jedem Einzelfall immer der :
: Wunsch des Verstorbenen haben. Aber :
die Frage an die Angehorigen muss sein :
— im Sinne des Verstorbenen. ,Wenn ich :
nicht gefragt worden ware, hatte ich nicht
die Wahl gehabt und hétte nicht im Sinne
meiner Frau entscheiden durfen.” Diese :
i AuRerung eines Ehemanns einer Organ-
spenderin macht deutlich, dass das En- :
gagement der Klinken notwendig ist, um :
potenzielle Spender zu erkennen und mit

20 Jahre Transplantationsgesetz:
Patientenverbdnde fordern,
Organspendetief endlich aufzuhalten!

Das Transplantationsgesetz (TPG) ist vor 20 Jahren in Kraft getreten — mit dem Ziel, die Organspende in Deutschland rechtlich zu
regeln. Seit 2011 gehen die Spenderzahlen jedoch dramatisch zuriick. Die Griinde dafiir sind vielféltig. Die Bundesarbeitsgemein-
schaft Transplantation und Organspende (BAG TxO)* sieht hier dringenden politischen Handlungsbedarf. Sie fordert vom Gesetz-
geber, bei der Freistellung von Transplantationsbeauftragten in den Entnahmekrankenhdusern die Zustdndigkeit endlich dem Bund
zu libertragen, statt sie weiter bei den Lédndern zu belassen.

Der 1. Dezember 1997 gilt als Geburts-
stunde des Transplantationsgesetzes !
(TPG): Mit einer Zweidrittel-Mehrheit al- :
ler Bundestagsfraktionen wurde damals :

die rechtliche Regulierung der Organ-

transplantation in Deutschland aus der :
Taufe gehoben. Das TPG machte es ab

sofort moglich, Organtransplantationen

zunehmen und gleichzeitig dem Organ-

handel einen Riegel vorzuschieben. Pa- :
tienten und handelnden Akteuren in den :

Kliniken verschaffte es zudem eine juris-

tisch gesicherte Plattform. Die Organ- :
spende, die Organvermittlung und die Or- :
gantransplantation sind seither getrennt :
organisiert und transparent geregelt. Fur :
jedes Organ gibt es jetzt eine bundesweite

Warteliste.

Organtransplantationen.
Dieser Negativtrend war schon 2011

ins Rollen gekommen. Konnte 2010 die :

Organspende noch bei 1.296 Spendern

durchgefuhrt werden, waren es sechs

Jahre spater nur noch 857.
Dies entspricht einem Rickgang post-

gang von etwa funf Prozent zu rechnen.

Diese dramatische Entwicklung kénne :
nicht durch die Hinzunahme von Lebend- :
spenden bei Nieren und Lebendteilspen- :
den bei Lebern ausgeglichen werden, be-
. tont die BAG TxO: ,Aus unserer Sicht ist :
die negative Entwicklung der Organspen-
de in Deutschland in keiner Weise akzep-
: tabel.”
auf rechtlich gesicherter Grundlage vor- :
: Tx-Beauftragte spielen Schliisselrolle
Die Bundesarbeitsgemeinschaft sieht :
deshalb einen dringenden Bedarf zur Op- :
. timierung der Transplantation in Deutsch-
land. Fur die Identifizierung moglicher Or-
ganspender in den Entnahmekliniken sind
die Transplantationsbeauftragten zustan- :
dig. Sie mussten fur ihre Tatigkeit drin- :
gend eine umfassende Starkung erfahren, !
. fordert die BAG TxO. Auch der weitere
Was dieses Gesetz — auch nach seinen
rechtlichen Anpassungen in 2012 und :
2013 - leider nicht erreicht hat, sind ho- :
here Spenderzahlen. Nach wie vor sterben
viele Menschen auf den Wartelisten, weil
sie kein Organ bekommen. Die Zahlen :
2017 der Deutschen Stiftung Organtrans- :
plantation (DSO) zeigen einen erneuten
Riickgang der Organentnahmen und der :

hat die Situation nicht verbessert.

grenzen nicht halt.”

Laut BAG TxO bedarf es einer einheit-
. lichen und bundesgesetzlichen Regelung, :
 wie schon 1997 beim TPG. So kénnte man

den Angehdrigen angemessen das The-
ma Organspende aufzugreifen und so erst
eine Organspende moglich zu machen.
Diese Frage ist auch obligatorisch tberall
dort, wo es die gesetzliche Widerspruchs-
regelung gibt. So appellieren wir, die Sicht-
weise der Intensivmedizin verstérkt auf
die Organspende zu richten, denn so kén-
nen weitere Menschenleben gerettet wer-
den. Unser Dank gilt allen, die sich hier in
besonderem Male engagieren.

Quelle: DSO Jahresberichte 2016 und 2017

L

Lebertransplantierte
Deutschland e.V.

Bundesverband der
Organtransplantierten e.

auch fur die Transplantationsbeauftragten
in den einzelnen Bundeslandern eine ge-
meinsame rechtliche Grundlage schaffen,
die mogliche Organspender in den Ent-
nahmekrankenhédusern wesentlich bes-
ser identifiziert. Dartiber hinaus mussten
Transplantationsbeauftragte einen verfah-

. rensgerechten Zugang zu den Patienten-
: daten potenzieller Spender erhalten und
: frei von Weisungen Dritter sein.

In Sachen weiterer Novellierung des
Transplantationsgesetzes verfolgt die BAG
TxO ein konkretes Ziel: die bessere Nach-
sorge. Als unverzichtbare Regelungen sieht
sie hier den Aufbau bzw. die Stérkung de-
zentraler Strukturen, aber auch die Uber-
nahme von Reisekosten fir ambulante
Nachsorge-Termine. So lieRen sich die

Therapietreue der Patienten (Adhéarenz)
Rickgang der Spenderzahlen habe ja ge- :
zeigt: Die Novellierung des TPG von 2012 :
: von Empfangern und Transplantaten si-

Der Paragraph 9b des Transplantations-
gesetzes, der derzeit im Absatz 3 die
konkrete Arbeit der Transplantationsbe- :
auftragten beschreibt, nimmt die Bundes- :
lander in die Pflicht, dies in ihrer Hoheit :
zu regeln. ,Diese 16, zum Teil noch zu er- :
richtenden landesspezifischen Ausfih-
¢ rungsgesetze, werden dem zentralen orga- :
nisatorischen Bedarf der Organtransplan- :
. tation in Deutschland bei Weitem nicht :
gerecht”, kritisiert die Selbsthilfeorgani-
i sation. ,Organentnahmen und Transplan-
¢ tationen machen bekanntlich an Lander- :
mortaler Organspender um tber 33 Pro- :
zent. Nach den bisher fiir 2017 vorliegen-
den Zahlen ist mit einem weiteren Riick-

starken, die wenigen Transplantationen
erfolgreicher machen und das Uberleben

chern.

,Die BAG TxO wird sich mit ganzer
Kraft fur die umgehende Verbesserung
der Organisation der Organtransplanta-
tion in Deutschland einsetzen, damit die
Menschen auf den Wartelisten eine Chan-
ce zum Uberleben haben”, erklért die
Bundesarbeitsgemeinschaft.

Quelle: PM BAG TxO

* Die BAG TxO ist ein Zusammenschluss der drei
groBen Selbsthilfeverbdnde von Organtrans-
plantation betroffener Menschen in Deutsch-
land: Bundesverband der Organtransplantierten
(BDO) e.V., Bundesverband Niere (BN) e.V.
und Lebertransplantierte Deutschland e.V. (LD).
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,;Freiwilligkeit st gescheitert!”

spruchslosung” in Deutschland dringend eingefthrt werden soll.
Die neusten Zahlen der Deutschen Stiftung Organtransplantation
(DSO) zeigen, ,nicht mal zehn von einer Million Menschen ha

fir sich selbst entscheiden, ob er oder sie nach dem Tod Organe
spenden will. Red.)

Obwohl mehrere Studien besagen, dass die grolle Mehrheit :
der Bevélkerung — mehr als 80 Prozent — der Organspende po-

sitiv gegenUlber stehen, haben nur 31 Prozent der Bundesburge
einen Organspendeausweis. Deutschland sollte die ,Wider-

(und erst kirzlich die Niederlande. Red.).

Diese Meinung vertritt der Redakteur Oliver Haas Uber die Or-
ganspende. Sein Kommentar pladiert daftr, dass die ,Wider-"%
: Leitartikel: ... ein neues Leben schenken — machen Sie mit!”

ben 2017 ein Organ gespendet.” (In Deutschland gilt die Ent- :
scheidungslésung, die auf Freiwilligkeit basiert. Jedermann kann

N
rffArtikel waren in der BamS reserviert, um die Argumente darzu-
spruchslésung” einfiihren wie schon viele européische Lander :

Der jetzige freiwillige Organspendeausweise und auch die :

all SHIUIGEY ...

Organspende sieht sie als eine natdrliche Hilfeleistung fur
die ,... iber 10.000 schwerstkranken Menschen, die derzeit bei
uns auf ein Organ warten.” Deshalb ist sie sehr positiv gegen-
Juber Organspende eingestellt. Ihre Empfehlung in ihrem Bam ST

Quelle: Bild am Sonntag, 11.2.2018

- Brauchen wir ein neues Transplanta-
- tlonsgesetz? e
So viel Aufmerksamkeit fir Organspende sieht man selten in

i nationalen Zeitungen, vier Seiten fiir ,Meinung am Sonntag”-

legen, dass Organspende dringend nétig ist. Die Zeitung hatte
‘60 Wartepatienten — von Babys und Kleinkindern bis zum Friih-
rentner — abgebildet. Insgesamt warteten diese Patienten mehr

Jfalsche Klinikorganisation, wie es die DSO analysierte”, ist hiensi als 7.400 Tage auf ein neues Herz. ,Diese Menschen sind tod-
gescheitert, summiert der Journalist. Jetzt sieht das aus, als ob®&fkrank und brauchen dringend ein Spenderorgan®, schreibt die
... die hochindustrialisierte Bundesrepublik peinliches Entwick-. i Redakteurin.

lungsland mit falschem Spendersystem” ist.

Quelle: Rhein-Main Extra Tipp, 18.2.2018

i X

Organspender: Immer weniger

etzt ist es so weit: die Zahl der Organspender in Deutschland is
auf ein historisches Tief gesunken. Laut einem Bericht der Deut
sche Stiftung Organtransplantation (DSO) wurden 2017 nur 797

-

wohner (= pme). Das sind weniger als zehn Spender pme, was
weltweit als die kritische Grenze fur ein tragfadhiges Organspen
de-System gilt.

10.000 Personen auf eine Organtransplantation und im Schnit
sterben drei Menschen pro Tag, die hier auf der Warteliste ste
hen.

' £

Statistik.
Quelle: Rhein-Main Extra Tipp, 18.2.2018

Schenken Sie neues Leben!

Welche Wirkung hat positive Berichterstattung auf Organspen
de? Im Februar 2018 veréffentlichte Bild am Sonntag (BamS)
einen Leitartikel plus vier volle Seiten, die nur auf Organspende

fokussiert waren. Die Redakteurin Susanne Schaeffer plédiertef :
in ihrem Leitartikel daftr, dass jeder Bundesbiirger einen Or-
ganspendeausweis ausfillen sollte — und warum sie persénlich’
dem zustimmt. Frau Schaeffer meinte, nachdem zwei Facharzte :
den Ausfall ihrer Hirnfunktion festgestellt haben, sei sie sowieso
,mausetot”. Danach komme ihre Leiche unter die Erde und :

... meine Seele ist sowieso ldngst anderswo.”

Zum Vergleich, in Spanien sind es rund 50 Spender pme, aber :
da gilt die ,Widerspruchslésung”. In Deutschland warten mehr als :

Das Paradoxe: Die Zahl der potenziellen Spender steigt so- i
gar, weil immer mehr Bundesburger einen Organspendeausweis

L = (U eine gute Sachcihaltenlaug DSO_: : muss ein Neurologe sein. Allein diese Vorgabe sei auch eine

! Die groRte Schlagzeile fragte provozierend: ,Spenden wir so

: wenige Organe, weil uns die anderen egal sind?” Und auch: ...

seit 2010 gehen die Spenderzahlen zurtck.”

Aber laut einer Umfrage fir BamS halt die groRe Mehrheit, ===
58 Prozent der Befragten, die jetzige Entscheidungslsung fa®™
richtig. Nur 38 Prozent sind fur die Widerspruchslosung (Red..‘ﬂ
Wird in vielen europdischen Ldndern praktiziert.)

Die neue Regierung hat neue Plane, damit die Transplanta-
“tionsbeauftragten in den Kliniken besser finanziert werden und

Organe gespendet. Statisch gesehen 9,3 pro eine Million Eink i, Aufwen d G e N L = e -cn ver

: |gltet” werden sollten. Beide Ziele stehen im Koalitionsvertrag,
i berichtet Bams.
Nach einer Umfrage der Bundeszentrale fur gesundheitliche\
i Aufklarung (BZgA) sieht es nicht positiv aus. Von denjenigen,
: die Organentnahme ablehnen, haben 20 Prozent Angst und 19
: Prozent haben kein Vertrauen in das Organspendesystem. Das
i resultiert aus dem Skandal von 2011, wo einige Transplantati-
i lonsérzte Patientendaten gefélscht hatten, damit ihre Patienten
: schneller eine Spenderleber bekamen.
Die Problematik des Hirntods wurde auch dargestellt. Jetzt"'
mussen zwei Fachérzte den Hirntod bescheinigen, einer davon™ ——

eitere Hurde fur die Organspende, sagte Dr. Bruno Meisner,
: |Président der Stiftung Eurotransplant und Leiter des Transplan-
i ftationszentrums Minchen. Viele der etwa 1.250 Krankenhé&user,
: bei denen eine Entnahme stattfinden kénnen, haben solche(""
i Experten nicht. Deshalb schldgt Prof. Meiser vor, sollte die DSOMS&
mobile Expertenteams stellen, um den Hirntod festzustellen.

BamS veroffentlichte in dem Bericht auch eine Kolumne
der Theologin und Pfarrerin Margot Kalmann mit dem Titel:
,Muss ich als Christ meine Organe spenden?” Sie sieht das als.
... einen Akt der Néchstenliebe oder ... der Barmherzigkeit.”. =
Wenn man Organspender sein konnte: ,Warum sollte ich dast
nicht tun?”, fragte Frau Kamann. Sie setzt sich fiir eine Wider-
spruchslésung ein, damit ... wer sie ablehnt, erst nachdenken
und sich dann auch klar &uBern muss”, schreibt die Theologin.
Das ist jedem durchaus zuzumuten ,... in einer solidarischen
Gesellschaft”, meinte sie. Jeder hat das Recht, Organspende
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abzulehnen. Nur mit einer Widerspruchslésung ,haben Sie wenigstens daruber-

nachgedacht”. Auch seien die Transplantationsérzte aufgefordert, . trans— 5

parent zu machen, was passiert. Erklaren, was geschieht, das karm Angste

nehmen.” AbschlieRend schreibt sie, dass die Organentnahme nicht der christ-:

——lichen Hoffnung auf Auferstehung widerspricht. Sondern ... wir hoffen darauf,

—dass Gott uns neu, unverweslich ... in ein anderes Leben rufen wird.” Ihr Rat:
,Bleiben Sie behutet!”

Es folgt eine grafische Darstellung Gber den Ablauf einer Herz-Transplanta-

— tion zusammen mit den Bildern der 60 Wartepatienten, die auf eine solche

Operation hoffen. Das ist ... die einzige Chance zu tUberleben.” Vor 20 Jahren

———"wurden 542 Herzen in Deutschland transplantiert. Ende 2017 waren es weni-

ger als die Hélfte — nur 257."

Quelle: Bild am Sonntag, 11.2.2018

Mangel an Spenderorganen =, Kein Herz fiir alle”

Entscheiden Sie sich zum Thema
Organspende und sprechen
Sie mit lhrer Familie dartber.

Organspendeausweis ausschneiden und ausgefiillt
bei den Personalpapieren tragen

Organspendeausweis

nach § 2 des Transplantationsgesetzes

Name, Vorname Geburtsdatum
e T R
I = lebertransplantlerte O rgunspende

Deutschland e.V. schenkt Leben.

Antwort auf lhre personlichen Fragen erhalten Sie beim Infotelefon Organspende
unter der gebiihrenfreien Rufnummer 0800/90 40 400.

- -
Diese Schlagzeile konnte man Ende Januar in der ,Frankfurter Rundschau” auf :
Seite 1 lesen. Danach folgte eine Interview mit einem Mitglied des Deutscheny : rganspendcausweis
Ethikrats sowie ein Leitartikel Gber Organspende. Die These: ,Die Menschen| i = nach § 2 des Transplantationsgesetzes
" haben kein Vertrauen in das Organvergabesystem.” Auch Experten kritisieren
das Vergabesystem und fordern mehr Gerechtigkeit.
Der Direktor des Instituts fur Staatsrecht der Uni Koln, Prof. Dr. Wolfram':
w Hofling, meinte, die Reformen fiir das Transplantationssystem in Deutschland™ e
... waren unzureichend”, weil ,die Strukturen ... nach wie vor undemokratisch' %~ "eme Yormeme Geburtsdatum
S nd intransparent” sind. Er nannte es verfassungswidrig, dass z.B. Alkoholiker £
erst auf die Warteliste fir eine Lebertransplantation kommen, nachdem sie : St Elzlichoort
sec_hs Monate trocken sind, diskriminierend, und das wird auch vom Bundes—"g I, Lebertransplantierte Organspende
gerichtshof so gesehen. Deutschland e.V. schenke Leben.
Prof. H('jﬂing warnte vor der Widerspruchsldsung far Deutschland obwohl Antwort auf lhre personlichen Fragen erhalten Sie beim Infotelefon Organspende
diese verfassungsrechtlich hier méglich ware. Dafiir gibt es auch keine parla-+" unter der gebihrenfreien Rufnummer 0800/90 40 400. -2
® mentarische Mehrheit, sagte er in einem Interview. ; .
Sein Vorschlag: ,Wir mussen zuerst die Systemfehler beheben durch eine : Organspendeauswels
-~ grundlegende Neuordnung der deutschen Transplantationsmedizin, um das nach § 2 des Transplantationsgesetzes
Vertrauen zurtickzuerlangen.” Er sieht die Bundesarztekammer als einen privat- :
rechtlich organisierten Verein, aber jetzt sind die Politiker gefragt. 1
In einem Leitartikel der Zeitung wird gefragt: ,Warum verweigert die Politik :
wdie Reform, die das moglich machen wirde?” Im jetzigen Organspender- =
system fehlt es nicht an der Spendenbereitschaft hier in Deutschland. Um- i Name Vorname G
. ~ fragen zeigen, dass achtzig Prozent der Bevélkerung bereit sind, Organe zu_:
 peaden e e Drisior e e nen Ofganspendeauswejs,baikoii T S
kartEszvl\Jn;d yoLgescf:jlaggn, die Organspendebereitschaft auf der \./erSIc;her'tenj 5 y /4 Lebertransplantierte Orgunspende
peichern, damit mehr Organe gespendet werden. Aber viel wichtiger: : Deutschland e.V. ey
,,Endlich eine Form der Widerspruchslésung einzufuhren, damit ,,ﬂiCht die Antwort auf Ihre personlichen Fragen erhalten Sie beim Infotelefon Organspende
Mehrheit der Spendewilligen aktiv werden muss, sondern die Minderheit derer, : unter der gebiihrenfreien Rufnummer 0800 /90 40 400.
“~ die nicht wollen” schlagt die Redaktion vor. =
Deutschland habe dann den gleichen Status wie z.B. Frankreich, Spanien, :
Osterreich, Kroatien, Portugal und die Niederlande — alle haben die Wider- :
spruchslosung. Im Moment muss Deutschland mehr Organe aus dem Ausland  :
importieren ... als wir bereitstellen.” 3
s uGenau so kann und sollte die postmortale Organspende kommuniziert :

werden: als Chance im Sterben. Wir konnen Organe spenden’, schldgt die
Zeitung vor. Was Deutschland jetzt braucht, ist ... Aufklarung und Transparenz. :

Und endlich eine breite gesellschaftlich Debatte tber eine einschneidende :
Reform.” Um diese Debatte um Organspenden voranzubringen, verspricht die :

,Frankfurter Rundschau”, mehrere Berichte und Meinungen zu diesem Thema
zu bringen.

Quelle: Frankfurter Rundschau, 26.1.2018 [>

r
rganspende
0800/9040 400

Montag bis Freitag - 9 bis 18 Uhr - Gebiihrenfrei

Bundeszentrale
fiir gesundheitliche
Aufklarung
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Entscheiden Sie sich zum Thema
Organspende und sprechen
Sie mit lhrer Familie dartber.

Organspendeausweis ausschneiden und ausgefiillt

bei den Personalpapieren tragen

Fiir den Fall, dass nach meinem Tod eine Spende von Organen/Geweben zur Transplantation
in Frage kommt, erklére ich:

O JA, ich gestatte, dass nach der &rztlichen Feststellung meines Todes
meinem Korper Organe und Gewebe entnommen werden.

oder O JA, ich gestatte dies, mit Ausnahme folgender Organe/Gewebe:

oder O NEIN, ich widerspreche einer Entnahme von Organen oder Geweben.
oder O Uber JA oder NEIN soll dann folgende Person entscheiden:

Datum Unterschrift

Fiir den Fall, dass nach meinem Tod eine Spende von Organen/Geweben zur Transplantation
in Frage kommt, erklére ich:

O JA, ich gestatte, dass nach der arztlichen Feststellung meines Todes
meinem Korper Organe und Gewebe entnommen werden.

oder O JA, ich gestatte dies, mit Ausnahme folgender Organe/Gewebe:

oder O NEIN, ich widerspreche einer Entnahme von Organen oder Geweben.
oder O Uber JA oder NEIN soll dann folgende Person entscheiden:

Datum Unterschrift

Fiir den Fall, dass nach meinem Tod eine Spende von Organen/Geweben zur Transplantation
in Frage kommt, erklére ich:

O JA, ich gestatte, dass nach der arztlichen Feststellung meines Todes
meinem Kérper Organe und Gewebe entnommen werden.

oder O JA, ich gestatte dies, mit Ausnahme folgender Organe/Gewebe:

oder O NEIN, ich widerspreche einer Entnahme von Organen oder Geweben.
oder (O) Uber JA oder NEIN soll dann folgende Person entscheiden:

Datum Unterschrift

Organspende

0800/90 40400

Montag bis Freitag - 9 bis 18 Uhr - Gebiihrenfrei
Bundeszentrale DEUTSCHE STIFTUNG
ORGANTRANSPLANTATION

Gamannitzios Stftg

fiir gesundheitliche
Aufklarung

Fortsetzung von Seite 27

Organspende: ,Lebensrettung hat Prioritdt”

In einem Interview in der Zeitung ,Judische Allgemeine” duBert Prof. Dr. Rotem
Lanzman, Vorsitzender des Bundesverbandes Jidischer Mediziner, seine Be-
denken, ob die Widerspruchslésung fiur Deutschland die richtige Losung ist.

,Eine gesetzliche Anderung ist schwer umzusetzen”, sagte Prof. Lanzman,
Facharzt fur Radiologie, Kinderradiologe an der Uniklinik Dusseldorf. Er stellte
fest: ,Es ist bekannt, dass in Landern mit einer Widerspruchslésung, wie z.B.
Spanien, die Transplantationsrate hoher ist.” Der Arzt meinte aber, Vertrau-
ensschaffung und Information sind die Grundlagen, um die Bereitschaft zur
Organspende in Deutschland zu erhohen. Das beginnt mit einer Aufklarung
der Bevolkerung, aber die Pflegenden und Arzte miissen auch dabei sein.
Organspende ist auch sicherlich ... im Sinne des Judentums und der Halacha
(Red.: judisches Recht), ... Menschenleben zu retten. Dieses Gebot ... hat
allerhéchste Prioritat”, betonte der Arzt. Nach Meinung von Prof. Dr. Lanzman
gibt es noch einen religiésen Aspekt. ,Viele Gelehrte haben entschieden, dass
die Entnahme von Organen bei Verstorbenen im Sinne der Rettung eines an-
deren Lebens absolut gerechtfertigt ist und in solchen Féllen eine Leiche nicht
unversehrt begraben werden muss.”

Dass die Organspendezahl in Deutschland 2017 einen neuen Tiefpunkt
erreicht hat, hat auch ... sicherlich mit dem Géttinger Transplantationsskandal
zu tun, durch den das Vertrauen in Organspenden allgemein eingebrochen ist.
... Es ging primdr um Lebertransplantationen, aber das wirkt sich auch auf die
Transplantation anderer Organe aus”, meinte Prof. Dr. Lanzman.

Fur Juden kann Organspende problematisch werden, weil die Beendigung
der Herzfunktion als Todeszeichen angesehen wird. ,Insofern kann es religios
begriindeten Widerspruch gegen eine Organentnahme bei Hirntoten geben’,
sagte Prof. Lanzman. Er schldgt vor, den medizinischen Aspekt in den Vorder-
grund zu stellen — aber religiose Menschen sollten auch die Moglichkeit haben,
... auch einen Rabbiner in die Entscheidung einzubeziehen, wann ein Mensch
tot ist.”

Prof. Dr. Lanzman trégt einen Organspendeausweis bei sich.

Quelle: Jidische Allgemeine, 22.3.2018

Jahresbericht 2017 Organspende und
Transplantation in Deutschland erschienen

In ihrem aktuellen Jahresbericht présentiert die Deutsche Stiftung Organtrans-
plantation (DSO) detaillierte Statistiken zur Entwicklung der Organspende und
Transplantation in Deutschland. Einen Schwerpunkt bilden die Organspende-
aktivitdten von Entnahmekrankenhdusern, aufgeteilt nach den sieben DSO-
Regionen. Zudem informiert der Bericht tber die Strukturen und Partner inner-
halb der Gemeinschaftsaufgabe Organspende. Auch die vielféltigen Service-
angebote der Koordinierungsstelle werden ausfthrlich vorgestellt. Die neue
Farbgebung nach Organen sorgt flr eine noch schnellere Orientierung in zahl-
reichen Grafiken. Insgesamt ist die Publikation farbenreicher und damit tber-
sichtlicher geworden.

Die Statistiken zur Organspende beinhalten beispielsweise Erkenntnisse zur
Entscheidung bei der Organspende und zeigen die Bedeutung des Gesprachs
mit den Angehdrigen auf. Auch die Ergebnisse der organspendebezogenen
Kontakte durch die Kliniken werden differenziert dargestellt. Ebenso informiert
der Bericht tber die Vermittlung der in Deutschland entnommenen Spender-
organe. Wie viele Organe wurden innerhalb der Entnahme-Region, innerhalb
Deutschlands oder auRerhalb Deutschlands transplantiert? Die Grafiken zur
Transplantation sind nach Herz, Lunge, Niere, Leber, Pankreas und Dinndarm
unterteilt. Es geht um die Indikationen und die Entwicklung der Warteliste im
Vergleich zu den jeweils durchgefiihrten Ubertragungen. In den Statistiken
sind auch die Transplantationen nach Lebendspende erfasst.

Der DSO-Jahresbericht ist kostenlos zu bestellen tber das Infotelefon Organ-
spende, per E-Mail unter infotelefon@organspende.de oder unter der gebuh-
renfreien Rufnummer 0800 90 40 400. Zudem steht die Publikation unter
www.dso.de zum Download bereit.

Quelle: PM der DSO v. 11.4.2018
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Verdacht auf Schlaganfall? - Jetzt eilt’s!

Jutta Riemer

Was ist ein Schlaganfall?

Unter einem Schlaganfall versteht man
einen plotzlichen, also schlagartig einset-
zenden Ausfall bestimmter Funktionen des
Gehirns, meist verursacht durch eine Man-
geldurchblutung durch Thromben (Blut-

gerinsel — Ischamischer Schlaganfall) oder
i 2. Sprach- oder Sprachverstandnisstérun-

Platzen eines BlutgeféBes im Gehirn (Ha-
morrhagischer Schlaganfall).

Die in manchen Regionen Deutschlands
verniedlichende Bezeichnung ,Schlégle”

verharmlost die schwere Erkrankung mit
ihren oftmals gravierenden Folgen. Ist er

doch die dritthdufigste Todesursache in
Deutschland. Der Schlaganfall ist ein plotz-
liches Ereignis, das aber zumeist eine
lange Entstehungsgeschichte hat.

Besonders wichtig fiir Transplan-
tierte?

Ein Schlaganfall kann schon Kinder be-
treffen. Jedoch steigt mit zunehmendem
Lebensalter das Risiko, einen Schlagan-
fall zu erleiden. 50% aller Félle betreffen
die uber 75-J&hrigen. Nur ca. 15% sind,

so wird geschatzt, jinger als 45. Das Alter :
© 5. Plstzlich auftretender, sehr heftiger :
: Kopfschmerz kann Hinweis auf eine
plotzliche starke Einblutung ins Hirn- :
i verstopfen und so die Durchblutung der
: nachfolgenden Gehirnregion behindern.
: Im schlimmsten Fall sterben diese Ge-

kénnen wir nicht beeinflussen. Auch eine
erbliche Disposition scheint es zu geben.
Hat es also in der Familie schon einen

Schlaganfall gegeben, ist besonders auf

eventuelle Risikofaktoren zu achten. Be-
sonders wichtig ist das auch fur Transplan-
tierte. Fordern doch die verschiedenen
Immunsuppressiva in unterschiedlichem
MaRe die Entstehung solcher Risikofak-
toren. So leiden viele Transplantierte me-
dikamentenbedingt an einem Posttrans-
plantdiabetes, erhohten Fettstoffwechsel-
werten, Bluthochdruck etc.

Vorbeugen!
Risikofaktoren, die einen Schlaganfall
begtinstigen sind z.B. Bluthochdruck,
Vorhofflimmern, Diabetes melli-
tus, Fettstoffwechselstorung,
Fehlernghrung bei Uberge- 4
wicht, Bewegungsmangel, /
Rauchen und Alkohol.
Wichtig ist es also, auf
alle diese Faktoren ein
Auge zu halten und
ggf. gegenzusteuern.

. Wie &uBert sich ein Schlaganfall?

Das kann von Fall zu Fall unterschied-

Schlaganfallsymptome:
1. Sehstérungen wie Doppelbilder, einge-

schranktes Gesichtsfeld (rechts oder :

links) oder Probleme beim rdumlichen
Sehen (Danebengreifen)

gen. Der Patient spricht verwaschen

oder stockend oder im Telegrammistil,
selten kann er gar nicht mehr sprechen.

hort.

Mundwinkel, Unféhigkeit, den Arm zu

findungsstorungen (Kribbeln im Bein,
Taubheitsgefuhl)

Patient leidet unter einem plétzlichen
Dreh- oder Schwankschwindel und

trollieren. Es besteht Sturzgefahr.

gewebe sein.

. Dr. Eckhard von Hirschhausen hat das
. in seiner Aktion: ,Gib GAS” zusammen- :
: gefasst. Der Name der Aktion weist ei- :
nerseits darauf hin, dass die Zeit, bis :
: qualifizierte Hilfe greift, entscheidend ist :
i und beschreibt zweitens die wichtigsten
: Symptome:

G ... fur Gesicht: Bitten Sie den Betrof-

: fenen zu lacheln. Hangt ein Mundwinkel,
¢ kann das ein Hinweis auf eine Halbsei- :
: tenldhmung sein.

A ... fir Arm: Bitten Sie den
auf einer Seite nicht
oder sehr viel

das ebenso zu
interpretieren.

S ... fur Sprache. Bitten Sie den Betrof-

: fenen, seinen Namen zu sagen. Kann er
¢ lich sein. Es gibt jedoch bestimmte Leit- :
i symptome, die den Verdacht auf Schlag-
: anfall stiitzen.

das nicht oder hort sich die Sprache merk-

i wirdig an, ist auch dies ein Indiz fur einen
: Schlaganfall

. Wenn's passiert ist - die 112 kann

Leben und Lebensqualitit retten
Besteht der Verdacht auf einen Schlag-

© anfall, ist schnelle Hilfe notwendig. Denn
je schneller qualifiziert geholfen wird, des-
: to besser sind die Uberlebenschancen und
i umso geringer konnen dann die schlag-
¢ anfallbedingten Behinderungen ausfal-
Es kann auch sein, dass er nicht mehr
versteht, was man sagt, obwohl er es :
: ¢ den.
¢ 3. Lahmung und Taubheitsgefthl. Plotz-
: lich in einer Korperseite auftretende
Ldhmungserscheinungen (hangender
¢ an und &uBern Sie direkt den Verdacht
heben wie den anderen) oder Emp- :
: moglicherweise — der Arzt entscheidet
: © das — direkt in ein Krankenhaus mit einer
: 4. Schwindel mit Gangunsicherheit. Der :
: ¢ zielle Station fur Schlaganfallpatienten.
. Liegt wirklich ein Schlaganfall vor, findet
kann so den Gang nicht mehr gut kon-

len. Die Kenntnis Uber Symptome kann
also Uber das weitere Leben entschei-

Warten Sie nicht darauf, dass es ,schon
besser werden wird" oder ,von alleine
alles wieder gut wird"! Rufen Sie die 112

auf Schlaganfall. Dann wird der Patient

,Stroke Unit” gebracht. Das ist eine spe-

dort die initiale Behandlung statt.

Die Behandlung in der Klinik
Ursache fur den Schlaganfall sind
haufig Blutgerinnsel, die die BlutgefaRe

hirnregionen ab. Je friher mit der Auflo-
sung (Lyse) der Gerinnsel begonnen wer-
den kann, desto besser fur die Prognose.
Die Lyse ist nur bis zu drei (Infusion, sys-

temische Thrombolyse) bzw. sechs Stun-
: den (Uber einen Katheder direkt ,vor Ort"
. in der Arterie, lokale Thrombolyse) nach
Einsetzen der ersten Symptome des

Schlaganfalls moglich. Spétestens jetzt

: zahlt sich aus, wenn schnell die 112 ge-
¢ rufen wurde.

Betroffenen, beide Arme :
zu heben. Gelingt dies :
: der medikamentésen Therapie und eine
: umgehende Physio- bzw. Ergotherapie,
schwécher, st :
© stérungen entgegenzuwirken.

Kann keine Lysetherapie durchgefiihrt
werden, erfolgt eine genaue Einstellung

um Defiziten bei Léhmungen und Sprach-

Bei einer Hirnblutung oder Hirninfarkten

: istes maglich, dass eine Operation am Ge-
¢ hirn notwendig wird. Hierbei werden evtl.
. Gerinnsel entfernt oder durch Entfernung

von Teilen des Schadelknochens fur Ent-
lastung bei Hirnschwellungen gesorgt.

Quellen:

https.//www.schlaganfall-hilfe.de/home
https.//www.swr.de/marktcheck/richtig-handeln-

bei-einem-schlaganfall
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Zecken sind aktiv

Jutta Riemer

FSME-Ubertragung, Risikogebiete
und Impfschutz

dene Erkrankungen tbertragen — darun-

werden.
Risikogebiete

in Deutschland ist vor allem in Baden-

Saar-Pfalz-Kreis (im Saarland), Birkenfeld

(in Sachsen).

Impfen lassen sollten sich alle Men- :
schen, die in einem FSME-Risikogebiet
i spiel auch weitere Erkrankungen, wie
Natur aufhalten. Das gilt auch fur kurzfris- :
tige Aufenthalte dort oder Urlaubsreisen :
© halb von FSME-Risikogebieten — bei Auf-
enthalt in der Natur zusétzlich vor Zecken
i schitzen. Damit Zecken, die im Gras,

Im letzten Jahr wurden dem Robert- :
Koch-Institut (RKI) mehr als 480 FSME- :
Fille in Deutschland gemeldet, so viele
wie seit 2007 nicht mehr. FSME-Viren :

wohnen oder arbeiten und sich in der

in solche Risikogebiete.

Die Erkrankung

kénnen eine Entziindung des Gehirns,
der Hirnhdute oder des Ruckenmarks

hervorrufen. Erwachsene erkranken meist :
schwerer als Kinder. Die Infektion kann
wie eine Sommergrippe verlaufen und
folgenlos ausheilen. Sie kann aber auch :
schwere Hirnhautentziindungen hervor- :
rufen, die schwere Langzeitschdden hinter- :
lassen oder selten bis zum Tode (1-29%)

fuhren.

Impfschutz gegen FSME

Der Aufbau eines langer anhaltenden :
Schutzes gegen FSME erfolgt mit drei :
Impfungen. Nach dem ublichen Impf- :
schema wird ein bis drei Monate nach der :
ersten Impfung die zweite verabreicht. :
Ein kurzzeitiger Impfschutz besteht ab et-
wa 14 Tagen nach der zweiten Impfung.
Fur einen ldngeren Schutz ist eine dritte !
Impfung notig. Sie erfolgt — je nach Impf- :
stoff — nach weiteren fiinf bzw. neun bis :
zwolf Monaten. Eine erste Auffrischung i

: wird nach
© drei Jahren

Zecken gehéren zu den Spinnentieren :
und kénnen durch ihren Stich verschie- :

empfohlen, weitere ab-
héngig vom Alter alle drei bis

¢ funf Jahre. Kinder kénnen ab ihrem
ter die FSME-Viren. Zecken sind vom zei- :
tigen Frithjahr bis in den Herbst hinein :
aktiv und lauern vor allen Dingen im ho-
hen Gras und im Gebusch auf ihre Opfer.

In den Risikogebieten ftr FSME (Frih- :
sommer-Meningoenzephalitis) sollte stets :
an den Impfschutz gegen FSME gedacht :
© mit geimpft werden. Es besteht also kei-
i ne Gefahr, dass die Krankheit durch die
. Impfung ausbrechen kann. Die Moglich-
Das Risiko einer Infektion mit FSME :

ersten Geburtstag geimpft werden.

Impfung auch fiir Transplantierte

Da es sich beim entsprechenden
stoff um einen sog. Totimpfstoff handelt,
kénnen und sollen Transplantierte, die sich
exponiert in Risikogebieten aufhalten, da-

nicht von der Impfung abhalten. Denn ge-
rade Menschen unter Immunsuppression
bendtigen Antikérper besonders drin-
gend, wenn es zur Infektion kommt. Das
gilt auch, wenn die Anzahl der gebildeten

gewlnscht.

Zusatzlicher Schutz vor Zecken
Da Zecken deutschlandweit zum Bei-

z.B. die bakterielle Borreliose, Ubertragen
kénnen, sollten sich alle — auch auBRer-

Gebusch oder Unterholz sitzen, mog-
lichst nicht zustechen konnen, sollten
lange Hosen und langarmlige Oberteile,
Strimpfe sowie festes Schuhwerk ge-

© tragen werden. Auch zeckenabweisende
. Mittel bieten einen gewissen Schutz, al-
lerdings nur kurzzeitig.

g von Zecken
inem Aufenthalt
und moglichem
it Zecken sollten
nd Kleidung sorg-
abgesucht und ge-
ene Zecken rasch ent-
rnt werden. Meist haben
ch die Zecken schon fest
verankert, wenn wir sie fin-
m Entfernen sollten die Zecken
t, wie friher empfohlen, herausge-

: dreht oder mit Klebstoff erstickt werden.
i Beide Methoden fiihren dazu, dass die
i Zecken vermehrt Speichel und damit
: potenziell Erreger in die Stichwunde ab-
: geben. Die Entfernung sollte mit einer
i am Ende spitzen Pinzette, einer ,Zecken-
keit, dass der Impferfolg geringer ausfallt :
als bei Nichtimmunsupprimierten, sollte
Wirttemberg und Bayern, aber auch im
studlichen Hessen (Odenwald) und im :
stidostlichen Thiiringen besonders hoch.
AuRerdem betroffen sind die Landkreise :
Marburg-Biedenkopf (in Mittelhessen),
¢ Antikorper vielleicht geringer ausfallt als
(in Rheinland-Pfalz) und Vogtlandkreis :

karte” oder ,Zeckenschlaufe” erfolgen.

i Hierbei sollte man darauf achten, dass der
. Korper der Zecke nicht gequetscht wird.
© Pinzette, Schlaufe oder Aussparung der
Karte moglichst sehr dicht an der Haut an-
¢ setzen. Die entfernte Zecke kann man (in
: einem verschlieRbaren Gléschen oder zwi-
i schen zwei durchsichtigen Klebestreifen
: aufbewahren und beim Arzt abgeben. Er
¢ kann untersuchen lassen, ob die Zecke
. Borreliose-Bakterien enthélt. Die Kranken-
i kassen ibernehmen diese Untersuchung
i aber meist nicht. Sprechen Sie mit dem
Arzt, ob eine solche Untersuchung sinn-
¢ voll ist.

. Weitere Informationen und Quellen:
© Pressemitteilung der BZgA vom 16.3.2018;
© weitere Informationen der BZgA zum The-
¢ ma Impfen unter:

: www.impfeninfo.de

© www.pharmazeutische-zeitung.de
www.medizin-info.de

:© www.zecken.de

Foto: pixabay.com - Meli1670 (CC0)

Foto: Richard Bartz - wikipedia.org (CC BY-SA 2.0 DE)
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Rabatt beim Autokauf

Peter Mohr

des Bundes behinderter Autobesitzer

wird.
Bei nicht aufgefthrten Marken sind

dem BbAB momentan keine offiziellen
Rabatte bekannt. Bei Marken wie zum

Beispiel Hyundai, KIA, Subaru, Volvo usw.

Nachlass gewahrt.

Ich danke fur diese Unterstutzung.
Der Verein weist weiter darauf hin,

ginn des Kaufgesprachs gezeigt werden

soll. Es muss sich um einen Neuwagen :
handeln, Rabatt wird auf den Listenpreis
gewéhrt. Kleinere Autohéduser geben den
Rabatt oft ungern, da ein groRer Teil des :
Rabatts von den Autohdusern selbst ge- :
© tragen werden muss. Es gibt keine Ver- :
(BbAb) (s.u.), aus der hier mit freund-
licher Genehmigung ein Auszug gezeigt :

pflichtung, den Rabatt einzurdumen.

ein Antrag gestellt werden muss.

Damit Leistungen fur Menschen mit
Schwerbehinderung beim Autokauf bean-
¢ tragt werden kénnen, mussen diese auf :

i Grund ihrer kérperlichen Beeintréchtigun-
: ¢ gen stadndig und nicht nur voriiberge-
. dass der Behindertenausweis nicht zu Be- :

Kauft man ein neues Auto, so kann es :
sich lohnen, seinen Behindertenaus-
weis zu zeigen. Viele Autohersteller ge-
wahren namlich fur Behinderte einen Ra- !
batt vom Listenpreis des Fahrzeugs. Ge- :
naue Information bietet die Homepage '

hend auf die Benutzung eines Kfz ange-

: wiesen sein. Dabei geht es darum, dass

die behinderte Person das Auto fur den
Weg zur Arbeit, zur beruflichen Fortbil-
dung oder Teilhabe am sozialen Leben
unbedingt braucht.

Bitte beachten: Informieren Sie sich
auf jeden Fall selbst Gber die konkreten

Méglichkeiten, einen Rabatt beim Kauf
Eine weitere Moglichkeit fir den Erhalt
. eines Rabatts beim Kauf eines Neuwa-
i gens ist 6ffentliche Férderung. Diese wird
unter anderem in bestimmten Fallen von :
i der BfA geleistet. Dort sollte man sich auf
. jeden Fall erkundigen, wo im Einzelfall :
werden zwar keine Behindertenrabatte :
von Herstellern genannt, dennoch wird
erfahrungsgeméaR von den Héndlern ein

eines Neuwagens zu erhalten. Die Be-

: dingungen fir einen Rabatt kénnen sich

schnell andern.

Der BbAb informiert auch gern direkt:
BbAB, Bund behinderter Auto-Besitzer e.V.,

. Postfach 1202, 66443 Bexbach,

Tel.: 06826/5782, Fax: 06826/510428,
E-Mail: mail@bbab.de,
Internet: www.bbab.de

Ansprechpartner

Audi bis 15% : ohne Merkzeichen Audi-Handler
BMW bis 15% ohne Merkzeichen BMW-Héndler

ohne Merkzeichen
Citroén ¢ bis27% : Zulassung auch auf Angehorige : BbDABe.V.

: ¢ moglich i
Fiat bis 21% ohne Merkzeichen Jeweilige Héandler
Alfa Romeo, Jeep, Lancia bis 15% Merkzeichen G, aG, H, BI Jeweilige Handler
Ford bis 25 % ab GdB 20% ohne Merkzeichen Ford-Héndler
Honda bis 16 % ohne Merkzeichen Honda-Handler
Mazda bis 18% ohne Merkzeichen Mazda-Héndler
Mercedes-Benz auBer alle AMG-Baumuster, bis 15 % ohne Merkzeichen Mercedes-Benz-
B-Klasse Electric Drive und G-Klasse 4x42 ’ i Héndler
Mitsubishi | bis18% | G,aG, H, B, Gl | Mitsubishi-Handler

: ohne Merkzeichen
Nissan i bis29% i Zulassung auch auf Angehérige : BbABe.V.

; i moglich :
Opel bis 20% ohne Merkzeichen Opel-Héndler

: ohne Merkzeichen
Peugeot i bis30% i Zulassung auch auf Angehérige : BbABe.V.

: : moglich :
Renault : ohne Merkzeichen :

: bi 0 ori
(e [ ek : bis 23 % : Zu_!as_sung auch auf Angeharige : BbAB e.V.

i moglich d

Seat bis 15% ohne Merkzeichen Seat-Handler
Skoda bis 15% ohne Merkzeichen Skoda-Handler
Toyota bis 15% ohne Merkzeichen Toyota-Handler
Volkswagen bis 15% ohne Merkzeichen Volkswagen-Handler

: :
Stand: 1.6.2017 (Alle Angaben ohne Gewdhr)

Ilustration: pixabay



Der Euro-Schliissel - eine Hilfe fiir Behinderte

Peter Mohr

Héuﬂg ist es ein Problem: Man sucht :
eine Toilette im offentlichen Raum, :
aber leider findet sich keine angemes- :
sen saubere Toilette oder man weiR erst :
gar nicht, wo es eine Behindertentoilette :
gibt. Hat man diese gefunden, ist oft ab- :

geschlossen.

Hier hat sich eine Behinderteninitiative !
aus Darmstadt Gedanken gemacht: Schon
seit 1986 hat sie darauf hingewirkt, dass :
: tigung vorliegt bzw. mit der Bestel- :
SchlieRsystem haben. Fir diese Toiletten
kann man bei der Initiative unter bestimm- :
ten Bedingungen den sogenannten Euro-
i m schwer/auRergewshnlich Gehbehin-
Auf der Homepage des Vereins, der :

Behindertentoiletten ein einheitliches

Schliissel erhalten.

CBF Darmstadt, ist zu lesen:

,Der deutsche Schwerbehindertenaus-

weis gilt als Berechtigung, wenn
m das Merkzeichen: aG, B, H, oder BL

m oder das Merkzeichen G und ab 70%

und aufwérts enthalten ist.

WC

Sobald der Schwerbehindertenausweis
oder der Nachweis der Bezugsberech-

lung iibermittelt worden ist, wird der
Schliissel auf Rechnung zugesandt.
Bezugsberechtigt sind weiterhin:

derte

Rollstuhlfahrer

Stomatrager

Blinde

Schwerbehinderte, die hilfsbedurftig

son brauchen

Geist - Kérper - Seele [N

an Multipler Sklerose,

Morbus Crohn,

Colitis ulcerosa Erkrankte und
Menschen mit chronischer Blasen-/
Darmerkrankung.

Der 4rztliche Nachweis wird immer

i dann als ausreichend angesehen, wenn
. eine Behinderung nicht anders nachge-
: wiesen werden kann.

Der Schltssel kostet einmalig 27,— €,

zum Schlissel gibt es ein Toilettenver-
¢ zeichnis. Die Krankenkassen erstatten den

Betrag im Allgemeinen nicht. Gibt man

. den Schltssel zuriick, erhalt man keine
: Ruckerstattung.

. Bestelladresse:

. bestellung@cbf-darmstadt.de
: CBF-Darmstadt e.V.

© Pallaswiesenstr. 123a

64293 Darmstadt

i Tel. 06151/81220

sind und gegebenenfalls eine Hilfsper- :

Vorwort von Prof. Dr. Gerd Otto

Geschichte einer Lebertransplantation

Katharina Georgi-Hellriegel
Reinhard Georgi

Transplantation, das ist: Warten auf ein Transplantat, eine groRe
Operation, Leben mit einem fremden Organ. Wenn es sich um ein
lebensnotwendiges Organ wie die Leber handelt, befinden sich die
Patienten in jeder Phase ihrer terminalen Erkrankung unter medi-
zinischen, vor allem aber unter extremen psychischen Ausnahme-
bedingungen. Der Mangel an Spenderorganen hat in Deutschland
dazu gefiihrt, dass jeder 5. Patient auf der Warteliste stirbt.
Lebendspende ist fir die Leber - in anderen Landern auch schon
fiir die Lunge - ein Ausweg. Schwester und Bruder, die beiden
Erzéhler dieses Buches, haben diese Losung einer Wartezeit mit
ungewissem Ausgang vorgezogen. Sie schildern die Kette von
tiefgreifenden Ereignissen auf unterschiedliche Weise: locker und
humoristisch er, der Patient, Gberlegt und reflektierend sie, die
Spenderin. Die Probleme unseres Gesundheitswesens treten zu-
tage, Abldufe im Krankenhaus lassen keinen Zweifel aufkommen,
dass vieles verbesserungswirdig ist. Kritische Kommentare, auch
Arzten und Schwestern gegeniiber, kénnen wir allenfalls mit einem
Hinweis auf die genannten Defizite im System ein bisschen zurecht-
riicken. Trotzdem kommt in dem Buch fiir mich klar zum Ausdruck:
Die Transplantationsmedizin ist zwar verbesserungswirdig, trotz-
dem leistet sie GroRartiges. Dieses Buch ist ein beredtes Zeugnis
daftr. Der Transplantationsort Mainz kann dabei mit jedem beliebi-
gen Zentrum ausgetauscht werden.

Ich wiinsche mir, dass viele Menschen dieses Buch lesen und dabei
Details der Schilderung nicht auBer Acht lassen. Jeder kann betrof-
fen sein!

Professor Dr. Gerd Otto, Transplantationschirurgie Uniklinik Mainz

Das Buch kann fir EUR 14, im Buchhandel bestellt werden,
ISBN 978-3-7450-6313-4.
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Ein Kind trotz fortgeschrittener PSC?!

Susanne In der Smitten

arztin. Die warme Gluckswelle, die mich
in diesem Moment durchflutete, kann ich
kaum beschreiben!

Matthias und ich wollten ein Kind. Wir :
hatten uns das gut tberlegt, einmal so, :
wie es wohl viele Paare tun, und dann :

noch einmal besonders vor dem Hinter-

grund, dass ich seit dem Jahr 2000 eine
PSC habe. Wir hatten uns informiert, dass :
das Risiko fiir ein Kind, auch eine PSC zu :
bekommen, zwar im Vergleich zur Normal-
bevélkerung erhoht, aber insgesamt noch
vernachléssigbar gering war. Eher machte
uns die Frage Sorge, wie lange ich das :
Kind durch sein Leben begleiten kann, :
wann ich ggf. eine Transplantation be-
nétigen werde und ob es angesichts der
niedrigen Spenderzahlen tiberhaupt recht- :
zeitig eine Leber fir mich geben wird. Aber
das Leben ist lebensgefahrlich, jeden Tag,
und Eltern kénnen auch durch einen Un- :
fall unerwartet frih versterben. Die PSC :

war also kein grundsétzliches Gegenargu-

ment, eher ein Anlass, mehr Vorkehrun-
gen zu treffen, zum Beispiel durch eine :

Sorgerechtsverfigung nach der Geburt.
Matthias hatte im November um meine

Hand angehalten; wir wollten im Juli hei- :
raten. Der errechnete Geburtstermin lag
auf dem 31. August, und wir gingen da- :

von aus, dass es zeitlich passen wirde.

Ich sprach mit meinen PSC-betreuen- :
den Arzten. Mein Krankheitsverlauf war
seit Jahren ruhig und stabil, ich nahm :

aktuell keine Medikamente, und alle wa-

ren fur den Verlauf der Schwangerschaft :
zuversichtlich. In der Tat verging etwa ein i

i halbes Jahr als eine schone und aufregen- :
i de Zeit. Wir lasen jede Woche nach, wel-
: che Entwicklungen sich gerade bei unse- :
E s war der 16. Januar 2015, als das :

gleichmaRige Flackern auf dem Mo- :
nitor zu sehen war. ,Sie sind schwanger.
Was Sie da sehen, ist der Herzschlag :
lhres Kindes”, erlduterte mir die Frauen- :

rem Kind vollzogen, und als wir endlich

es greifbar, eine Familie zu werden.

(ICP) hatte sich auf die PSC gesetzt.

nigen, und Urso-Tabletten, die ich schon
durch die PSC kannte. Trotzdem stiegen

Klinik.

Das aber war die Hochzeitswoche. Von
der Hochzeit hatte ich den Arztinnen und
Arzten nichts erzéhlt. Zu groR war meine

: Angst, dass sie mir die mehrstindige
die Bewegungen spiren konnten, wurde :
© ten wiirden.

Ende April teilte uns unser Vermieter mit, :
dass im Juli im Haus die Wasserrohre aus- :
: getauscht wiirden. Wir beschlossen, uns :
: fur diese Zeit eine andere Unterkunft zu :
¢ suchen. Meine Ruhe war dahin. Auf ein- :
mal war da die Angst, von der Hochzeit :
oder gar von der Geburt zuriickzukom-
men und kein Zuhause zu haben, kein :
: fertiges Kinderzimmer, nur eine Baustelle. :

Am Morgen des 1. Juni rief mich dann
meine Frauendrztin an und dréngte mich, :
sofort in die Medizinische Hochschule :
Hannover (MHH) zu fahren. Meine letz-
ten Blutwerte zeigten eine Erhohung der :
Leberwerte und vor allem der Gallenséu- :
ren im Serum; sie sprach vom Risiko einer
Frih- oder sogar Totgeburt. Eine intra- :
hepatische Schwangerschaftscholestase :
¢ wir kein weiteres Kind bekommen wer-

In der Klinik bekam ich Spritzen, um :
die Lungenreife des Kindes zu beschleu-
© wir wollen das Schicksal nicht heraus-
: fordern. Unser Madchen aber entwickelt
die Gallensaurenwerte weiter. Normaler- :
i weise sollten sie unter 10 ymol/! liegen, ab
etwa 40 gelten sie als groRe Gefahr fir !
: ein ungeborenes Kind, und bei mir klet-
¢ terten sie erst auf 88, dann auf 160 und
: mehr. Der Juckreiz war unertréglich und :
bald waren meine Beine groRfléchig blutig
gekratzt. Ich wurde ambulant betreut und
musste alle 2-3 Tage zur Uberwachung
i des Kindes in die Risikosprechstunde der :
. ndkologen, Hepatologen und Péadiatern,

Bald legte man mir einen Aufklarungs-
bogen fur einen Kaiserschnitt zur Un-
¢ terschrift vor. Angestrebt wurde die 36. :
Schwangerschaftswoche, der Hepatologe :
riet mir im Gespréch sogar zu Woche 34.

Fahrt aufs Land in meine Heimat verbie-

Matthias und ich heirateten am 16.
(standesamtlich) und 17. Juli (kirchlich)
und hatten ein wunderschones Fest im
engsten Familienkreis. Schon am 18. Juli
war ich wieder zur Uberwachung in der
MHH. Danach blieben uns vier Tage, um
das Baustellenchaos in eine Wohnung zu-
riick zu verwandeln.

Am 24. Juli wurde unsere Tochter mit
einem Gewicht von 2.680 Gramm per
Kaiserschnitt auf die Welt geholt. Sofort
brachte man sie fur weitere Untersuchun-
gen und Beobachtungen auf die Friih-
chenstation der MHH. Noch am selben
Tag verschwand mein Juckreiz und in der
Folgezeit besserten sich auch die Labor-
werte.

Fur Matthias und mich steht fest, dass

den. Das Risiko einer erneuten Schwan-
gerschaftscholestase ist sehr hoch, und

sich prachtig, sie ist ein lebhafter kleiner
Wirbelwind und unsere grol3e Freude.
Wenn man uns fragt, was wir anderen
Paaren raten, so gehort dazu, Hochzeit und
Geburt zeitlich zu entzerren und andere
grol3e Vorhaben wie Modernisierungen zu
verschieben. Von einer PSC jedoch sollte
man sich nicht abhalten lassen. Was fur
uns wirklich hilfreich war, war die gute
Betreuung und Zusammenarbeit von Gy-

sowohl im stationdren als auch im ambu-
lanten Bereich. lhnen allen sind wir sehr
dankbar.

Foto: privat
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17.8.2017
Sehr geehrte Familie meines Organspenders,

heute genau vor 15 Jahren habe ich meine neue Leber bekommen und sie arbeitet
noch immer zuverlissig, ohne Komplikationen.

Dass ich lebe, erfiillt mich mit groB3er Dankbarkeit gegeniiber der Berliner Charité
mit den vielen wunderbaren Arzten und dem medizinischen Personal. Aber mein
gréBter Dank gilt noch immer Ihrer Familie und Ihrer Organspende.

Sicher hat der Organspender eine groRe Liicke in Ihrem Herzen hinterlassen und
Sie werden um diese Zeit herum in Gedanken bei ihm sein.

In meine Freude am 17.8., meinem Lebergeburtstag, mischt sich auch immer der
Gedanke an Sie und Ihren Angehdrigen.

In dem Buch von Christian Meiser, ,Als wér's das letzte Mal. 24 Anregungen fiir ein

todesmutiges Leben®, schreibt er in seinem letzten Kapitel ,Worum es im Leben geht*,
dass die Organspende ~der vielleicht héchste Akt der Nichstenliebe ist®, Und weiter:
wlch werde — weil ich mit allen Menschen verbunden bin — stets einen Organspende-
ausweis bei mir tragen. Auf diese Weise kann ich nicht nur bis zu sieben Menschen
helfen, ihr Leben zu bewahren, sondern etwas von mir lebt nach meinem Tod weiter.
Und wenn auch der, der meine Spende empfangen hat, zum Organspender wird, lebt

in der néichsten Person wieder etwas von mir weiter. Und in der iibernZchsten ebenso
und in der liberiibernichsten genauso — bis in alle Ewigkeit ...“
In diesem Sinne wiinsche ich Ihrer ganzen Familie viel Freude, Gesundheit und Zufrie-
denheit. Ich bleibe Ihnen in Dankbarkeit verbunden,

herzlichst

Ihre Organempfingerin

i iir einen Dankesbrief Fing gemeisiene Initiative wor Wie ka n n ic h
Griinde fiir einen : . Danke Sagen?

Sehe geehrte Damen und Herren,
liebe Otganempféggenn,
lieber Organempfanger,

nspende it es ein Herzens-
el Empianger einer Drganspe: i :
l-\::r."\“ﬂ Danke” 1u sagen. Schiieflich it das Gescheok eioss.
|shensrettenden Organs von snschitzharem Weil.

Dk kit gusru-
Es gilit viele individuelle Wege, seine :
u:.:‘;kon' Mit iniem stillen Dank an den Spender, einem Gebe,
dem Riededdegen esner Blunse oder durch das Anzinden eines
X "
Kacte, Ein Weg kana auch seln, den A 9«;’:!»:;\ m;:‘
it cinem Briel qu danken. Die gesotrfic o
'I!:d\lr'\;um}en in Deutschland exlauben es nicht, die Ident it

wenw.dankesbriefe-arganspende. de

sr Dankesbrief von
sganspenders zu eriahren, die stellveriretend Der IKes J .
. SL’.“&RLQ’.":J.‘A‘J loen Dk arcehimen st Auch transplantierten Patienten
itesfeitung eines e

die ; an
Spenderlamitie ist leider derarit nicht migich.

Denncch bleibt der Wurrch Danke” 2u sigen ein qrnl.h:.
Bedirinis. Deshald wollen wir Sie ermutigen, diesen 2\‘

{3 Wotte 10 Eassen und einen Briet zu schveiben, Pt m
Angehirige st day Lesen dieser Zeilen ein ganz mm.
und sehr emationales Erelgnis und wird ats Bestitigung
aulgelasst, das Richiige getan haben.

Zwar kann der Brief nicht direkt an die entsprechende o
Spenderiamie weapgeleitel werden, Bt ann m" vie! X
Familien mit einem Shnlichen Schicksal ruganglich gemat

Der Dankesbrief von
transplantierten Patienten

: & Zeitpunkt
dem Dank an den Spender und seiner Famitie Wann ist der richtige ;Ellﬂ
e et Bel Lessegen 2l Veraestalnangen und fiir einen Dankesbrief?
: eihen:
:‘::ﬂ:tmn ;nmm_ aut Ausssstlungan, in Peblikationan Der i35, eimee D

i i it eingerichtete Intemetsefie. Ein
und et cine eigers d-a;l,:;:;?eun e : o
: i Drganspendern als
Brighen wird den Angehdrigen von i
Geschenk des Anerkennung und Wertschatsung Gbetricht.

agen: 151 o5 inmvoll, Einen Briet
sseicht hutben Sie dazu Fragen: :
:Tvmr.aa wenn e nicht die betreffende sprnnf_m;l.u[r_
errelchi? Wahin schicke ich den Brief? Wie wird mein Brie!
gentat?
jie modchbers thren mit diesom Fiyer gine kleine Hilfestellung
:r\u'n Gesne kiinnen Sie sich mil Ihien pendatichen Fragen
auch direkt an uns wenden

Sie kénnen ihn auf unserer Homepage www.lebertransplantation.de herunterladen unter
Organspende/Dank/Dank der Transplantierten oder fordern Sie diesen an bei: :
LD e.V., Bebbelsdorf 121, 58454 Witten (mit 0,70 Euro frankierten DIN lang-Riickumschlag beilegen).




Ohne Dich
jeden Tag aufs Neue
Angst und Trdnen
Ohne Schlaf
Gedanken, Gedanken

Fir mich
Wie durch dicken Nebel
Trost und Rat
Kinderlachen
Alltagsnichtigkeiten

Mit Dir

Licken im Nebelschleier
Erinnerungen an Dich

machen den Blick nun freier
auf mein jetzt anderes Leben -
aber eben ein Leben.

. *

Wir gedenken tins erstorbenen Mitglieder d‘Fré’hnde. "
i . - . - — - — e -
Unseér Mitggfuhi g' ilt besonders dén Angehorigen, : .\\\\‘
. “auch denen Unserer Organspender.

;\U‘ns&e‘ Gedanken sind bei Ihnen
)

nd wir danken den zu Organspende bereiten Mitmenschen:

| 3
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Netzwerk Spenderfamilien weiterhin aktiv
Bedeutung der direkt an die Familien zugestellten anonymen Dankesbriefe

Jutta Riemer

Das Thema im Newsletter

Das Netzwerk hat mittlerweile seinen :
2. Newsletter herausgebracht, der an
Spenderfamilien und Interessierte ver- :
sandt wird. In diesem 2. Newsletter ist :
u.a. zu lesen, wie wichtig gerade die :
konkrete Zustellung der anonym gehal- :
tenen Briefe der Organempfénger fir die
Spenderfamilien ist. So schreibt die Mut- :
ter einer kleinen Organspenderin: ,Der
Dankesbrief der Empfangerfamilie er- :
reichte uns genau ein Jahr nach dem To-
de unserer 4-jéhrigen Tochter. In den Jah-
ren, die seither vergangen sind, habe ich :
ihn unzadhlige Male hervorgeholt und ge-
lesen. Er ist fur mich der wichtigste Brief,
den ich je erhalten habe. Dankesbriefe :
bestétigen den Spenderfamilien, dass die :
Entscheidung zur Organspende richtig :
war. Sie machen aus ,Empfangern” reale :
wird auch noch Unterstiitzung durch be- :
¢ troffene Familien gesucht.
Bislang wurden mehrere Telefon- :
i Angehdrigen leben.
schlieBlich, aber vorrangig fur den Aus- :
. Bestdtigung durch die Mitgliederver-

Menschen mit einer Stimme und mit ih-
rer ganz personlichen Geschichte. Dan-

kesbriefe verbinden Menschen, die das :
Schicksal bereits miteinander verbunden :
hat. Unsere Empfangerfamilie schrieb, :
© tausch von Spenderangehérigen unterei- .
nander. Diese werden gut angenommen
und die Resonanz ist positiv. So berichtet :
eine Teilnehmerin: ,Es war fir mich sehr :
: schon, mich mit Spenderangehorigen aus
© anderen Regionen auszutauschen. Ich :
i freue mich schon auf die nachste Telko

dass ihre Freude dartber, ihr eigenes Kind

nun aufwachsen zu sehen, immer ver- :
bunden sein werde mit den Gedanken an :
unser Kind. Es gab in all den Jahren seit :

dem Tod unserer Tochter nichts Trostli-
cheres fur mich.”

Das Thema auf politischer Ebene

Das Netzwerk hat sich zwischenzeit- :
lich auch mit einem Brief an die Gesund-
heitsministerkonferenz der Lénder ge- : Deutschland
wandt und hat die Wiedereinfuhrung der :
Zustellung der anonymen Briefe direkt :
an die Spenderfamilien eingefordert. So :
fordert das Netzwerk: ... ist es uns wich- :
tig, auch lhnen, den zusténdigen Ministe- :
rinnen und Ministern der Lénder dieses :
wichtige Anliegen verbunden mit folgen-

dem Wunsch mitzuteilen: Bitte setzen Sie

sich daflr ein, dass eine Passage in das :
Transplantationsgesetz aufgenommen :
wird, die die anonyme Dankesbriefweiter- :
© tereinander sowie der Vertretung deren
Interessen dienen. Die Empfangerseite
¢ wenden: Telefon 034291/33 39 31, Mail:
. spenderfamilien@t-online.de

leitung gesetzeskonform ermoglicht — aus

Respekt vor den Organspendern, den Spen-
derfamilien, den Transplantierten und im
Interesse der Wartelistenpatienten. Wir :
: Rolle spielen. Denn Spende und Empfang
: von Organen gehéren in gewisser Weise !
: zusammen. Schicksalslinien von Men- :
schen, die sich ansonsten nie begegnet :
: wdren, berihren sich. Gedanken der :
Empfanger wandern immer wieder zu ,ih- :
rem” Spender — Spenderangehérige und

rechnen fest mit lhrer Unterstiitzung.”

Weitere Aktionen des Netzwerks

Wo immer gewinscht, berichten die

Mitglieder des Netzwerks in der Offent-

lichkeit uber ihre Geschichte und die :
groRRe Bedeutung der Organspende. Hier :

Netzwerk Sp

enderfamilien
3

ur
Angehdrige und Freunde von Organspen

Wir verbinden Menschen

Spenderfamilien@t-online.de

Organspender sind Lebensretter

konferenzen durchgefuihrt — nicht aus-

G

Das Netzwerk Spenderfamilien
assoziiert bei Lebertransplantierte

rita Donauer, Brigitte Herzog, Gabriele

Riemer.

lien und Freunde von Organspendern un-

darf und soll jedoch in diesem Bundnis
fur Spenderfamilien nach wie vor eine

Kommen wir ins Gesprach!

Freunde machen sich Gedanken, wie die

© Menschen jetzt wohl mit dem gespen-

deten Herzen, der Leber, der Niere ihres

sammlung

Deshalb ist es ein stimmiges Kon-
zept, eine Gruppe der Spenderangeho-
rigen beim Verband Lebertransplantierte
Deutschland (LD e.V.) zu haben. Die Mit-

i glieder von LD e.V. haben dies in ihrer
. Mitgliederversammlung im Mérz 2018 in
i Magdeburg einstimmig bestatigt. Dem
© Antrag des Vorstands, dass Spenderan-
i gehorige zum halben Mitgliedsbeitrag

Das Netzwerk wird représentiert durch :
vier betroffene Spenderangehérige: Ma-
© wurde ebenfalls zu 1009% unterstiitzt.
Schweigler, Maria Weis-Eul und fiir den :
Kontakt zu betroffenen Empfangern: Jutta :
: de von Organspendern im Verband herz-
Das Netzwerk Spenderfamilien ist zwar
: von Empféngerseite initiiert worden, soll :
aber vor allen Dingen dem Austausch :
und der Unterstiitzung der Spenderfami- :
¢ zen oder anderen Aktivitdten teilnehmen

(20,— EUR pro Jahr) der Netzwerk-Grup-
pe und dem Verein beitreten kénnen,

LD e.V. méchte damit klar zum Ausdruck
bringen, dass Spenderfamilien und Freun-

lich willkommen sind und ihnen mit gro-
Bem Respekt begegnet wird.

Wer Anregungen hat, den Newsletter
abonnieren mdchte, an Telefonkonferen-

oder Mitglied werden mochte, kann sich
gerne an das Netzwerk (Frau Schweigler)
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Meine Geschichte

Anett Landgraf

ein Name ist Anett Landgraf, ich bin :

53 Jahre alt und komme aus der
Zwickauer Region.
Inzwischen kann ich auf 6 geschenkte

Lebensjahre zuriickblicken, welche mog- :
lich wurden, weil es Menschen gab, die :
sich mit der Organspende auseinanderge-
setzt haben, einen Organspendeausweis :
besaRen und bereit waren, im Falle eines :
Hirntods ihre Organe zu spenden. Sie ga- :

ben mir sowie vielen anderen Transplan-
tierten damit die Chance auf ein zweites
Leben.

Durch dieses unsagbare Geschenk mei- :

nes Spenders empfinde ich tiefe Dankbar-

keit, Verantwortung sowie die Verpflich- :
tung, mit den verdnderten Lebensumstan- :
den, welche eine Transplantation mit sich :

bringt, entsprechend umzugehen.

Bereits in den 90er Jahren lieR ich mich
als Stammzellenspender typisieren. Es war :
mir ein Bedirfnis, mit einem kleinen Teil
meines Kérpers einem kranken Menschen
eine zweite Chance auf ein Weiterleben zu :

ermoglichen. Das Thema Organspende

sprachen wir in unserer Familie ebenfalls :
an und erkldrten uns gern dazu bereit. Wir :

glaubten aber nie, dass dieses Thema uns
ernsthaft treffen konnte.

Nach einer plétzlichen Bandscheiben- :
OP und der schnellen Riickkehr in meine :

selbststéandige Arbeit stellten sich plotzlich

wieder akute Schmerzen ein. Mirwurde ein
Medikament verordnet, welches ich nach

Anleitung einnahm.

Kurze Zeit spater fuhlte ich mich kraft-

los, konnte mich nicht mehr konzentrie-
ren, die Koordination von Auftrdgen und

Arbeitsabldufen fiel mir immer schwerer.
Die Wahrmehmung wurde so stark beein- :
trachtigt, dass ich die Namen und Gesich-

ter meiner Kunden nicht mehr zuordnen

konnte. Hierbei handelte es sich um den :

Zustand hepatischer Enzephalopathie.

Nach der Konsultation meiner Arztin :
und einer Blutentnahme erfuhr ich, dass :
meine Leberwerte sehr schlecht waren :
und ich wurde umgehend in eine Klinik :
eingewiesen. Meine Leber sah im Ultra- :

schall gesund aus, jedoch die Blutwerte
und mein Zustand verschlechterten sich

in den nédchsten Tagen weiter. Ich sah :

doppelte Bilder, mein Kérper war durch

Gelbfarbung und Wassereinlagerungen :
gekennzeichnet, standiges Erbrechen :

und Eisengeschmack machten sich breit.
Das Ergebnis einer Biopsie brachte nun

Gewissheit. Ein GroRteil meiner Leberzel- :
len war bereits zerstért und mir wurde ein
akutes Leberversagen diagnostiziert. Sofort

sollte ich in die Uniklinik Jena verlegt und

auf eine Transplantation vorbereitet wer- :

den.
Fur meine Familie und mich brach eine
Welt zusammen. Aus meiner Sicht konnte

i es sich hierbei nur um eine Verwechslung
: der Biopsie-Ergebnisse handeln. Unser :
: Gemeindepfarrer, der zuféllig beim Arzt-
gesprach anwesend war, schilderte mir :
© die Situation spater folgendermaRen: Ich
© wusste, dass ich krank war, aber ich wirk- :
© te unbeschwert, sogar heiter. Obwohl es :
mir schon sehr schlecht ging, glaubte ich :
nicht, so ernsthaft erkrankt zu sein, dass :
mein Weiterleben von einem Spenderor-
gan abhdangig wurde. Es war ein Fall von :

100 auf 0.

Am Anfang verspiirte ich keinerlei Ge- !
¢ fuhle mehr. Ich war doch immer ein agiler,
¢ sportlicher Mensch, der das Leben und die :
© Familie tber alles liebte und stets positiv :
orientiert war. Plétzlich sieht man in die :
: verzweifelten Gesichter seiner lieben An- :
gehorigen und hat nur den Wunsch, sie :
auch in Zukunft begleiten zu dtrfen. Man :
i mochte wissen, wie ihr Leben weitergeht, :
: welchen Weg die Kinder nach dem Stu- :
dium einschlagen, was aus dem lieben :
: lich. Der Mensch, fir den ich maRgeblich

Mann wird.

Auf der Intensivstation in Jena begann
die Evaluierungsphase. Nach zwei Tagen, :
einer weiteren Verschlechterung meines :
© Zustands und dem Drangen der Arzte, gab :
ich die Zusage zur Transplantation, wurde :
i te Kind zog weg und mein lieber Mann

auf die Warteliste von Eurotransplant ge-

¢ setzt und sofort auf Platz 1 hochgestuft. :
: Durch das Akutversagen der Leber kam :
ich auf die ,high urgency”-Liste. Ohne :
Spenderorgan hatte ich nur noch wenige
. Tage zu leben ...

Bis zuletzt kam es bei mir durch die Ver- :
giftung des Gehirns (Hepatische Enzepha- :
© lopathie) zu einer vélligen Fehleinschat- :
: tigen. Hierbei bekam ich viel Hilfe von

zung meines Zustands und ich erkann-

: te die Dramatik meiner Situation nicht :
: mehr. In den spéaten Abendstunden des :
11.11.2011 erhielt ich die Nachricht, dass :
ein Spenderorgan ftr mich gefunden wur- :
de. Meine Kinder und mein Mann kamen :
: in der Nacht in die Klinik und mein Mann :
begleitete mich am néachsten Morgen bis :
: vor den OP-Bereich.

Mir wurde mit 46 Jahren das grofite Ge- :
schenk zuteil, welches ein Mensch erfah- :
ren darf: Ich bekam ein zweites Leben :
¢ hilfegruppe nutzen sollten. So kdnnen wir

geschenkt.

Die folgenden Wochen und Monate :
: waren von vielen Krankenhausaufenthal- :
i ten und physischen sowie psychischen :
Belastungen geprégt. Ich musste lemen, :
¢ vollkommen verénderte Lebensumsténde :
anzunehmen. Dabei standen meine liebe :
Familie, Verwandte, Freunde und das Arz- :
© teteam der Klinik sowie meine Hausérztin
i fest an meiner Seite.

Mein Leben ist seither von tiefer Dank-
barkeit und Verantwortung geprégt. Neben
all den lieben Menschen, die mich durch :
© diese Zeit bis jetzt begleitet haben, gilt :
meiner Spenderin ein besonderer Dank. :
. Deshalb war es mir ein Bedurfnis, den Hin- :
: terbliebenen durch einen Dankesbrief :
i mitzuteilen, dass ein Teil ihres geliebten :

Menschen in mir weiterlebt, mir ein Leben
ermoglicht und ich sehr fursorglich mit
diesem unsagbaren Geschenk umgehen
werde.

Zu diesem Zeitpunkt ahnte ich nicht,
dass auch mein Leben bald von einem
grol3en Verlust gepragt sein wirde. 21 Mo-
nate nach meiner Transplantation verun-
glickte mein lieber Mann, welcher alle Ho-
hen und Tiefen mit mir durchlebte, t6d-

kémpfte, wurde mir genommen.

Plotzlich stand ich vor einem Scherben-
haufen. Vor 21 Monaten gab ich durch
die Transplantation mein Geschéft auf,
welches ich fast 20 Jahre fuhrte, das letz-

wurde mir genommen. Ein Haus, welches
vorher von fréhlichem Miteinander ge-
préagt war, wurde plétzlich still.

In den folgenden Monaten strukturierte

i ich meinen kompletten Alltag um, der oft-

mals von vollkommener Erschopfung ge-
prégt war. In mir wuchs der eiserne Wille,
mein Haus und Grundsttck zu bewal-

meinen Freunden, Geschwistern, Kindern
und Nachbarn.

Trotz aller Trauer wuchs in mir der
Wunsch, die Gefiihle und Erfahrungen,
welche aus der Transplantation entstan-
den, mit ebenfalls Betroffenen zu teilen.
Dies wurde mir durch das Kennenlernen

i von Annett KieRling moglich. Wir spurten,

wie gut uns der Austausch tat und uns
wurde schnell klar, dass wir das Erlebte als
Grundlage fur die Griindung einer Selbst-

den Dank an unsere Spender zum Aus-
druck bringen und die Menschen zum The-
ma Organspende sensibilisieren.

Neben einer tiefen Freundschaft, die
sich zwischen uns entwickelte, sind wir seit
2014 als Ansprechpartner des Verbands
Lebertransplantierte Deutschland e.V. fur
die stdliche Region Sachsens tatig. 2015

¢ griindeten wir die Selbsthilfegruppe ,Neu-

es Leben” SHG fur Lebertransplantierte,
Wartepatienten und Angehdrige, in der
wir inzwischen 29 Mitglieder zéhlen. Hier-
bei durfen wir eine tiefe Verbindung,
Freude und Dankbarkeit zwischen den
Betroffenen spiiren und haben stets das
Gefihl, dass wir mehr zuriickbekommen,
als wir geben.

Foto: privat



Buchbesprechung

Mobilisierung geistiger Heilkrafte

Ulrich R. W. Thumm

enn wir uns sicher und geborgen :
fuhlen, geht es uns besser: weniger :
Schmerzen, weniger Erschopfung, weni- :
ger Krankheit. Dies ist eine zentrale Aus- :

sage in dem Buch von

Jo Marchant:

Cure. A Journey into the Science of
Mind over Body,

Broadway Books, 2016."

In dem Buch werden sehr viele korper- :
liche Krankheiten und Symptome ange- :
sprochen, bei denen geistige Kréfte zur :
Heilung mobilisiert werden kénnen (Bei- :
spiele: Reizdarm (IBS = irritable bowel :
syndrome/colitis ulcerosa); chronisches
Erschopfungssyndrom (CFS = Chronic Fa-
tigue Syndrome; Schmerzlinderung)). Da- :
neben gibt es auch psychische Erkrankun-  :
gen, die in &hnlicher Weise Linderung er- :

fahren kénnen (Beispiel: Depression). Die
Autorin ist selbst promovierte Biologin

und hat mit fihrenden Forschern auf ver- :
schiedenen Gebieten rund um die Welt :
gesprochen und die Ergebnisse in die- :

sem Buch leicht verstandlich dargestellt.

Einige Beispiele. Eine wirksame (wenn :
auch langwierige) Therapie gegen CFS be-

stehe aus einer Kombination von extrem

vorsichtigem korperlichem Intervalltraining :
(graded exercise therapy = progressives :
Kérpertraining) und Verhaltenstherapie :
(cognitive behavioral therapy = kognitive :
Verhaltens-Therapie), um die zugrunde- :
liegenden negativen Gedanken auszu- :
merzen. Ein zunehmend negativer Ein- :
fluss auf die korperliche Gesundheit gehe
von chronischem Stress aus. Stress konne
beispielsweise anhaltenden Durchfall, Er- :
brechen und schmerzhafte Darmkontrak- :
tionen verursachen. Dagegen kénne Hyp- :
nose helfen (wie schon Freud entdeckt :
habe), um die bewussten Hirnfunktionen :

zu dampfen; zwischen Gehirn und Darm

bestehe eben eine komplizierte Verbin- :

O © B E

A JOURNEY

INTO THE SCIENCE OF

M Ny B

OVER

EH @& =y o

JO MARCHANT

. hohe Stresshormonlast und ein erhoh-
¢ tes Entztindungsrisiko. Intensive soziale
. Einbindung koénne zu genetischen Modi-
fikationen (Verhaltens-Epigenetik) fiihren
: und sei somit geradezu ein Jungbrunnen.

Ein besonders interessantes und fir

: uns Transplantierte hoch-relevantes Ka-
: pitel (,Pavlov's Power” = Pavlovs Macht)
: beschaftigt sich mit Konditionierung. Vie-
¢ le Leser werden die Hunde-Konditionie-
© rungs-Versuche des russischen Psycholo-
: gen Ivan Pavlov kennen. In dhnlicher Wei-
: se kénnen Menschen konditioniert wer-
: den. Dem dabei untersuchten Wirkungs-
: zusammenhang liegen spezifische neue-
: re Erkenntnisse iber das vegetative Ner-
: vensystem zugrunde; dass es namlich
: neben autonomen Abldufen wie Atmung
. oder Stoffwechsel auch direkte (und so-
: mit steuerbare) Nervenverbindungen zwi-
¢ schen Hirn und Milz sowie Thymusdrise
: gébe, den Zentren der Immunreaktion des
: Korpers. Dies sei die Grundlage fur Psy-
dung, die es zu kontrollieren gelte. Auch :
i Achtsamkeit (mindfulness) und Medi- :
: tation kénnen strategisch-therapeutisch :
. eingesetzt werden (mindfulness-based :
cognitive therapy = achtsamkeitsbasierte :
kognitive Therapie) gegen Stress und sei- :
: ne korperlichen Folgen. Umsorgen durch :
anteilnehmende Gespréache (comfort talk) :
kénne besonders wirksam gegen Furcht
: vor kleineren Eingriffen bzw. Schmerz ein-
gesetzt werden, mit deutlich geringerem :
Bedarf an Schmerz- bzw. Beruhigungs- :
mitteln. Diese Therapien seien auch bei :
Depression anwendbar als Alternative zu :
den tblichen medikamentésen Therapien, :
die das Serotonin im Gehirn beeinflussen
sollen. Die Konzentration auf kérperliche :
Funktionen helfe dem Patienten, sich mit :
der Gegenwart auseinanderzusetzen, statt haben.
Uber die Vergangenheit oder die Zukunft :
zu gribeln. Es sei etwa nachweisbar :
(durch MRT), dass Meditation die phy- :
sische Struktur des Gehirns veréndere. :
Ebenso seien soziale Kontakte und Empa- :
: thie kritisch fiir die Gesundheit. So hétten
etwa einsame Menschen eine besonders :

choneuroimmunologie, einem Ansatz zur
Erforschung der psychischen Konditio-
nierung des Immunsystems. Dieses Ge-
biet wird prominent vertreten durch die
Professoren Manfred Schedlowski, medi-
zinische Psychologie/Psychiatrie, und Oli-
ver Witzke, Nephrologie/Infektiologie, am
Uniklinikum Essen. Die laufenden Unter-
suchungen setzen bewusst auf Placebo-
Reaktionen von Patienten und kdénnten
schlieBlich dazu fuhren, dass man Patien-
ten nach Nierentransplantation psychisch
so konditionieren kénnte, dass man mit
deutlich niedrigeren Dosen der tblichen
Immunsuppressiva auskdame.

Das Buch sei besonders denen unter
unseren Lesern empfohlen, die leichten
Zugang zu englischsprachigen Blchern

1) Ubersetzt: Heilung. Eine Reise in die Wissen-
schaft von Geist aber Kérper, besser: Vom
Geist, der (iber den Kérper regiert. Es liegt noch
keine deutsche Ubersetzung des Buches vor.

Wohlbehagen ermattet den Geist,
Schwierigkeiten krdftigen ihn.

Francesco Petrarka
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Genussvoll essen und trinken -
Den Menschen und der Erndhrung verpflichtet

Egbert Trowe

o das Motto des Tages der gesunden
Erndhrung am 7.3.2018 — Leberer-
krankungen durch gesunde Ernéhrung :

vermeiden

Der Verband fur Erndhrung und Diéte- :
tik e.V. (VFED) macht die Bevélkerung in
Deutschland auf die Wichtigkeit von ge-
sunder Erndhrung aufmerksam. Auch die
Deutsche Leberstiftung nutzt den Aktions-
tag, um die Bedeutung einer gesunden
Erndhrung fur die Lebergesundheit zu un-
terstreichen. Rund ein Drittel der Erwach- :
senen hat eine durch Fetteinlagerung ver-
groRerte Leber — und die Zahl nimmt stetig
zu. Auch bereits jedes dritte (ibergewich- :
tige Kind leidet daran. Zu den méglichen
Folgeerkrankungen einer Fettleber zahlen
Leberzirrhose und Leberzellkrebs (Hepa-

tozelluldres Karzinom, HCC).

Obwohl téglich Kochshows im Fernse- :
hen laufen und Rezeptseiten fiir gesundes
Kochen die Magazine fiillen, scheint der
Aufkldrungsbedarf grol3 zu sein: Immer
mehr Menschen in Deutschland erndhren :
sich ungesund — und bewegen sich zu :
wenig. Insbesondere Ménner werden in :
Deutschland immer dicker, dies belegt ei-
ne aktuelle Studie der Deutschen Gesell- :
schaft fir Erndhrung e.V. (DGE) mit dem :

Titel: ,So dick war Deutschland noch nie.”

Dicksein heutzutage so weit verbreitet, dass

chen Alter sind es 56,3 Prozent.

—Leberstiftung

Leber und Fett

Informaticnan fir Batraffena vnd An

Folge haben kann. Die Fettleberhepatitis

berzellkrebs zu entwickeln.

Vollwertig essen und trinken

47

i gung verursachen”, erklart Professor Dr.
¢ Michael P. Manns, Vorstandsvorsitzender
. der Deutschen Leberstiftung und ergénzt:
¢ Alarmierend sind auch die Ergebnisse der
¢ DGE-Studie fiir den Bereich Fettleibigkeit
(Adipositas): ,Besonders besorgniserre-
i gend ist, dass bereits etwa jedes zehnte
¢ Kind in Deutschland an einer Fettleberer-
i krankung leidet. Wir raten dringend, bei
© Ubergewichtigen und adipésen Kindern
und Jugendlichen immer auch eine Fettle-
i bererkrankung abzukléren. Eine einfache
¢ Ultraschalluntersuchung kann Leberver-
i &nderungen sichtbar machen. Auch die
© Leberwerte (GPT, GOT und GGT), die im
© Rahmen einer Blutuntersuchung beispiels-
i weise beim Kinderarzt festgestellt wer-
: den, konnen auf die Erkrankung hinwei-
© sen’, sagt Professor Manns.

Eine Gewichtsreduktion kann zu deut-

: lichen Verbesserungen der Leberfunktion
i und der histologischen Zeichen einer Fett-
. leberhepatitis bis hin zur Normalisierung

Ubergewicht ist eine der Hauptursachen
fur die Entstehung einer nicht-alkoholi-
schen Fettlebererkrankung (NAFLE), der :
am starksten zunehmenden Lebererkran- :
kung in Deutschland. Eine Fettleber kann
sich entziinden (Fettleberhepatitis, NASH)
und aus einer chronischen Leberentziin-
dung kann sich eine Leberfibrose (Binde- :
gewebsvermehrung) entwickeln, die eine :
i Leberzirrhose (Vernarbung der Leber) zur
In der Altersklasse der Berufstatigen ist das
fuhrt zu einem erhdhten Risiko, einen Le-
es keine Ausnahme mehr darstellt, son- :
dern der Normalzustand ist. Beim Eintritt :
in die Rente sind 74,2 Prozent der Manner :
Ubergewichtig. Bei den Frauen im glei-

der Leberwerte fuhren. Auch das Risiko
fur Leberzellkrebs kann gesenkt werden.
Auch wenn wir darauf achten, dass
weniger kohlenhydratreiche, fleischreiche
und zu fette Nahrung verzehrt wird, muss
der Genuss nicht leiden. Viele leichte, ge-
sunde Speisen schmecken besonders gut.
Ein Umdenken und Ausscheren aus den
bisher gewohnten Essgewohnheiten ist
aber notwendig. Die Deutsche Leberstif-

tung bietet ein Informationsfaltblatt zum

Thema ,Leber und Fett” sowie eine Bro-

schire zum Thema ,Lebererkrankungen

,Die drei Risikofaktoren ungesunde Er- :
nahrung, Ubergewicht sowie Bewegungs-
mangel kénnen eine Leberverfettung und
. eine daraus resultierende Leberschéadi- :

und Erndhrung” an. Bestellmoglichkeiten
und Download auf der Serviceseite unter
www.deutsche-leberstiftung.de.

Quelle: PM der Dt. Leberstiftung v.1.3.2018

10 Regeln der Deutschen Gesellschaft fiir Erndhrung e.V.

Auch Transplantierte und Wartelistenpa-
tienten sollen sich ausgewogen gesund,
nicht zu fettreich, nicht zu stuf erndhren.
Nur in wenigen Ausnahmefdllen bedarf
es gesonderter Regeln fiir die Wartezeit
auf eine Lebertransplantation. Die Eiweif-
reduktionskost hat sich Gberholt und ist
neuen Erkenntnissen gewichen. In Einzel-
fallen sollte der Patient den Arzt fragen.

Auch nach der Transplantation gelten be-
sondere Regeln vor allen Dingen in Be-
zug auf die Nahrungshygiene (kein rohes
Fleisch, kein rohes Ei, Erdbeeren, Radies-
chen und Co: Vorsicht bei allen Produkten

aus der Erde, die roh gegessen werden etc.
Diese strengeren Regeln gelten insbeson-
dere im ersten Jahr nach der Transplanta-
tion. Auch im Sinne der Vermeidung oder
Reduktion von Ubergewicht sollte sich die
Zusammensetzung der Erndhrung sinnvol-
lerweise aber an den Regeln der Deut-
schen Gesellschaft fir Erndhrung (DGR)
orientieren.

https://www.dge.de/ernaehrungspraxis/
vollwertige-ernaehrung/10-regeln-der-dge/

Quelle:
Deutsche Gesellschaft fir Erndhrung e.V., Bonn

1. Lebensmittelvielfalt genieRen

2. Gemiise und Obst —

nimm ,,6 am Tag*

Vollkorn wéhlen

Mit tierischen Lebensmitteln

die Auswahl ergénzen

Gesundheitsfordernde Fette nutzen

Zucker und Salz einsparen

Am besten Wasser trinken

Schonend zubereiten

Achtsam essen und geniefien

10. Auf das Gewicht achten und
in Bewegung bleiben
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Von leicht bis deftig - der Deutschen liebste Knolle als Salat

Jutta Riemer, Josef Theiss

Erndhrung.

Kartoffeln, zu Unrecht als Dickmacher :
verschrien, enthalten kaum Fett, jedoch
Vitamine, Mineralstoffe, Ballaststoffe und :
sekundédre Pflanzenstoffe sowie wenig :
Kalorien. Daher spricht sich die Deutsche
Gesellschaft fur Ernéhrung e.V. (DGE) aus-
drcklich fir den Verzehr von Kartoffeln :

als Teil einer vollwertigen Erndhrung aus.

Der Verzehr von 200 g gekochten Kar- :
toffeln deckt bereits ca. 8 % des téaglichen :
Eiweilbedarfs eines Erwachsenen. Durch
den geringen Fettgehalt liefern Kartoffeln :
wenige Kalorien, etwa 70 kcal pro 100g. :
Bei den enthaltenen Mineralstoffen ist :
der hohe Kaliumgehalt besonders wichtig.  :
Aber auch Kalzium, Magnesium, Phosphor &
und Eisen sind reichlich vorhanden. Die

Kartoffel liefert zusétzlich die wasserlé
lichen Vitamine B1, B2, B6 und Niacin

: Bei ldngerer Lagerung, vor allen Din- :
i gen falsch gelagerten Kartoffeln bilden :
i sich grune Stellen, die groRrdumig aus- :
Jlch weiR noch nicht, was es heute Mit- :
tag gibt, aber ich schél schon mal Kartof- :
feln.” Diese AuBerung einer gestandenen :
Hausfrau aus dem Westerwald zeigt die :
groRe Bedeutung der Knolle fiir unsere

geschnitten werden sollten, denn diese

Alkaloids, das nicht ausreichend beim Ko-

ne geringe, zu vernachldssigende Menge
: an Solanin.

i

aber auch das fettlosliche Provitamim A. ©
Diese Vitamine sind vor allem fiir die Re- : |

generation der Haut, Muskeln und Nerven &
notwendig. Speisekartoffeln enthalten
zudem eine erhebliche Menge Vitamin :
C. Es starkt das Immunsystem und ist zu- . :

dem wichtig ftir den Aufbau von Knochen,
Zahnen und Bindegewebe. 200 g Kartof-
feln decken bereits zd 28% den taglichen
Vitamin-C-Bedarf eines Erwachsenen. |

4
'

T
-
i

In manchen Landstrichen Deutschlands
ist die Kartoffel so gut wie jeden Tag in
einer ihrer vielféltigen Formen auf dem

. Tisch. Aber auch im ,Land der Spatzle”
enthalten besonders viel eines giftigen :
,Schwabischer Kartoffelsalat”, der sogar
chen zurtickgebildet werden kann. In rohen :
: Kartoffeln kommt dieser Stoff generell —
. jedoch in niedrigerer Konzentration vor, :
wird aber durch den Kochvorgang stark
reduziert. AuRerdem enthalten rohe Kar- :
toffeln schwerverdauliche Starke. Durch :
den Kochvorgang werden diese in gut :
verdauliche Formen umgewandelt, eben- :
so enthalt die Kartoffel dann nur noch ei-
. www.natuerlich-online.ch,

. Deutsche Gesellschaft fir Ernéhrung (DGE)

hat sie einen festen Platz — besonders als

im Schélchen des gemischten Beilagen-
salates im Léandle nicht fehlen darf. Von
Region zu Region, von Familie zu Familie
variieren die Kartoffelsalatrezepte. Fur al-
le, die mal einen anderen Salat auspro-
bieren mdchten: Bitteschon, hier drei
ganz unterschiedliche Rezepte.

Quellen: www.verbraucherservice-bayern.de,

at / pixabay.com - HolgersFotografie (CC0)
L]
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Gerade in der CGrillsaison hat auch der
Kartoffelsalat wieder seinen Platz auf
dem Salatbuffet. Freundin Tatjana bringt
den ,Leichten, Bunten” gerne mit und
dass er schmeckt, merken wir an der lee-
ren Schissel nach dem Fest. Im Sommer
bei hohen Temperaturen sollte darauf
geachtet werden, dass keine Zutaten ver- : Es gibt ihn zu Maultaschen, zu Braten, :
wendet werden, die schnell durch Keim- : im Beilagensalat und ist aus der schwa- i
vermehrung ungeniellbar und gefahrlich i bischen Kiiche nicht wegzudenken. Er :
werden kénnen. Milchprodukte, Mayon- : glénzt nicht durch eine Vielfalt von Zuta- : Die Fliichtlingswelle nach 1945 hat nicht
naise, (rohe) Eier, auch Briihe kénnen : ten, sondemn erhdlt den besonderen Cha- i nur viele Fliichtlinge aus Schlesien in alle
hier problematisch werden. Deshalb hier rakter durch die Art der Zubereitung, von Teile Deutschlands gebracht, sondern auch

ein vegetarisches Kartoffelsalatrezept, bei : der man im Sinne eines guten Ergebnis- | ihre teilweise deftig-kraftigen Rezepte.
dem man die Brithe auch durch alleinige : ses nicht abweichen sollte. Als Variante : Wer dem sehr leckeren Salat also keine
Verwendung von — dann bitte mehr — : kann man zum Schluss noch in ,Radle” i schwere kérperliche Arbeit entgegenzu-

Salatsauce ersetzen kann. Um nicht zu viel i geschnittene Salatgurke unterriihren. i setzen hat, sollte die Portionen also nicht
olige Sauce zu benotigen, kann man dann Der richtige Schwoab bevorzugt aber die zu groB wahlen. Im Folgenden habe ich
auch mit der Flussigkeit aus einem Ge- : klassische Form. Er gehort auch auf das : das Rezept meiner Oma Ida zum ,Nach-
wirzgurkenglas strecken. i schwébische Salatbuiffet. i ruhren” aufgeschrieben — Es lohnt sich.

Foto: pixabay.com - Grzegorz-Skibka (CC0)

AT e, ,
Der Leichte: . Der Schwabische: . Der Schlesische:
1 kg Kartoffeln, 6 Frihlingszwiebeln, * _,. Das Rezept fur den ,Schwébischen” 1 kg Kartoffeln (festkochend) als Pell-
1 rote Paprika (evtl. blanchieren), -;. hat Hedi Theiss beigesteuert. Sie be- kartoffeln am Vortag schon kochen,
1 groBerer Bund Radieschen, : reitet ihn perfekt zu und hat damit erkalten lassen, pellen, in Wirfel
1 Salatgurke, 3 Handvoll geputzter = auch schon auf den ersten, noch klei- schneiden
Eisbergsalat, 350 ml Gemdsebriihe, nen Mitgliederversammlungen in Bie- 1 groRe oder zwei kleine Zwiebeln
11/2 EL Oliven- oder Rapsdl, tigheim-Bissingen die Mitglieder und in Warfeln
1 EL heller Essig, Salz, Pfeffer, Géste verwohnt: 8-10 Gewdrzgurken in Warfeln
evtl. etwas Zucker (oder flissiger Grundsétzlich 3—4 Kartoffeln pro 1 kleines Glas Kapern mit Flussigkeit
SuBstoff — vorsichtig dosieren) nach Person, je nach GréRe. Am besten ge- 1 Réhrchen Sardellen, waschen, tro-
Geschmack eignet und stets darauf achten: ,fest- cken tupfen, klein schneiden

kochende” Sorten verwenden wie 1 Apfel in Warfeln

Am Vortag: Kartoffeln in der Schale z.B. Annabelle, Selma oder Sieglinde. Salatsauce aus drei EL OL, 3 EL Essig,
garen und nach dem Erkalten abpel- Am besten den Gemiusehéndler fra- 3 EL Gurkenbriihe, Salz, Pfeffer
len. gen, was er empfiehlt.

Kartoffeln in Scheiben schneiden, Die Kartoffeln gewaschen kochen, Alles in eine Schussel geben, dann
die geputzten Radieschen, die Salat- lauwarm schélen, abkiihlen lassen, in untereinander heben und einige
gurke und die Frihlingszwiebeln gleichmaélig dicke Scheiben schnei- Stunden durchziehen lassen.
ebenfalls in Scheiben/Ringe schnei- den, nicht zu dinn, damit sie nicht Vor dem Servieren noch einen
den, Eisbergsalat und Paprika klein- zerbrechen. grolRen Becher Fleischsalat unterriih-
schneiden. Alles in eine Schissel ge- 1/a fein geschnittene Zwiebel da- ren.
ben und vermischen. zugeben. Schinkenspeckwrfel in einer Pfan-

ne auslassen und zum Abschluss da-
riber geben. (So hat es die Oma ge-
macht. Zusammen mit dem Fleisch-
salat ist mir persénlich das eigentlich
zu viel und kann m. E. auch wegge-
lassen werden.)

Aus Ol, Essig, Pfeffer und Salz/
Zucker eine Salatsauce zubereiten
und Uber die Mischung geben. Zum
Schluss die Brithe dartiber gieRen
und alles verriihren.

Vor dem Servieren sollte der Salat
noch durchziehen.

Die Marinade zubereiten:
1 Bruhwirfel hei auflésen. 1 TL
Senf, Salz, Pfeffer, Maggi !!, 3 EL Tafel-
essig (z.B. Altmeister) in die Brihe
mischen (ca. s | fiir 2 Pers.).

Diese lauwarm tber die Kartoffel-
scheiben gieRRen und vorsichtig durch-
mischen. 15 Minuten ziehen lassen.

Danach 3 EL Sonnenblumendl da-
zugeben und mischen.

Den Salat zwei Stunden ziehen
lassen und mit Schnittlauch, Petersilie
garniert servieren.

e ‘&’: ahit_.._ 2o



Jahrestagung mit Mitgliederversammlung erstmals in Magdeburg

Gerd Bockmann

as Universitatsklinikum Magdeburg
war zum ersten Mal Partner des :
Verbands Lebertransplantierte Deutsch-
land e.V. bei der Durchfihrung der jéhr- :
lichen Mitgliederversammlung und der :
anschlieBenden Vortragsveranstaltung :
am 10.3.2018. Traditionell wechselt der :
Ort der Veranstaltung jéhrlich, bevorzugt
werden Universitatsstddte mit einem Le- :
bertransplantationszentrum ausgewdhlt. :
¢ Verbands zu berichten. Er prasentierte ei-
© nen ausgeglichenen Haushalt. Fine dem
Verein zugekommene Erbschaft ermog-
licht eine ansehnliche Ricklage, die Spen- :
¢ tierten und Bundesverband Niere (iber die
¢ laufig, die meisten Férdergelder kommen
© von den Krankenkassen und der offentli-
chen Hand. Die Kassenprifer bestétigten
. Dieter Bernhardt eine vorbildliche und :
: sorgféltige Kassenfihrung.
:  Der zweite Vorsitzende Egbert Trowe !
zeigte an vielen GroRveranstaltungen das
i Uberregionale Engagement des Verbands :
: fur die Organspende. Als herausragendes
: Ereignis sei der Tag der Organspende :
© in Erfurt genannt, bei dem der Verband
Mitveranstalter war. Beim Evangelischen
¢ Kirchentag in Berlin présentierten sich :
. Lebertransplantierte Deutschland mit ei- :
: nem Infostand und der Organisation und :
© Durchftihrung einer Podiumsdiskussion.
Die Tatigkeit der Ansprechpartner und

in den Kontaktgruppen wurde von Chris- !
: tina Hulsmann vorgestellt. 95 regionale :
i Ansprechpartner sind in der Patientenbe- :
© treuung, in persénlichen Gesprachen auch
bei Klinikbesuchen oder am Telefon tétig.
. Uber 100 Gruppentreffen wurden in allen :
. Regionen Deutschlands von 47 Ansprech- :
¢ partnern organisiert. 11 Ansprechpartner :
© stehen fiir besondere Fachgebiete zur :
Verfiigung, zum Beispiel fur diverse Leber-
i erkrankungen, Fragen des Schwerbehin- :
. dertenrechts, fur junge Transplantierte,
: Angehoérige und Lebendspender. Zudem
: berichtete sie uber die Gesundheitswo-
¢ che und das Wochenende der Begegnung.

Uber 50 Mitglieder und Angehérige aus

allen Teilen Deutschlands fanden den :
Weg in die Elbstadt. Der Vormittag war
der Mitgliederversammlung vorbehalten, :
die Veranstaltung wurde in bewéhrter :
Form von Uli Kraus geleitet.

Eingangs wurde der verstorbenen Mit-
gliedern und den Organspendern gedacht. :

Den Spenderfamilienangehorigen galt ein
besonderer Dank. Heidi und Gundolf Belz
sorgten mit Gesang und Gitarrenbeglei-
tung flr einen stimmungsvollen Auftakt.

Uber die Mitgliederentwicklung des
Verbands berichtete Dieter Bernhardt. Zum
ersten Mal seit 25 Jahren musste ein
leichter Rickgang der Mitgliedzahlen von :
1.451 auf 1.426 verzeichnet werden. Dies :
liegt vor allem daran, dass sich im Raum
Aachen-Monchengladbach ein Teil der
Mitglieder zu einer kleinen &rtlichen Grup-

pe verselbstandigt hat.

Als Kassenwart oblag es ebenfalls Die-
ter Bernhardt, Uber die Finanzlage des :

den aus der Wirtschaft sind stark rick-

Neses Lebes
ven Hexrem escheskt

Des Weiteren wurden in Zusammenar-

beit mit Kliniken 12 Arzt-Patienten-Semi-
. nare sowie 30 Besuche in Reha-Kliniken
¢ durchgefiihrt. 5 Veranstaltungen fir War-
: telistenpatienten und mehr als 100 Vor-
© trage und Veranstaltungen zur Organspen-
¢ de runden das Bild ab.

Die Vorsitzende Jutta Riemer stellte

. die Zusammenarbeit mit vielen Institutio-
¢ nen und Gremien vor. Z.B. die Aktivititen
bei der Bundeséarztekammer und der Deut-
: schen Transplantationsgesellschaft, die
i Zusammenarbeit mit der DSO und Euro-
i transplant, den Ministerien der Lénder und

des Bundes. Auf Bundesebene erfolgt ei-
ne gemeinsame Offentlichkeitsarbeit mit
dem Bundesverband der Organtransplan-

2017 neu gegriindete Bundesarbeitsge-
meinschaft Transplantation und Organ-
spende (BAG TxO). Die Offentlichkeits-
arbeit prasentierte Gerd Bockmann. Die

. wichtigsten Medien in gedruckter Form

sind die ,Lebenslinien” und die Patienten-
informationen zu verschiedenen Themen
rund um die Lebertransplantation. Im In-

. ternet ist der Verband mit seiner Home-

page und neuerdings testweise mit einer
Facebook-Seite prasent.

Initiiert von unserem Verband haben

sich einige Angehdrige und Freunde von
Spenderfamilien zum Netzwerk Spender-

¢ familien — assoziiert bei LD e.V. — zusam-

mengeschlossen. Der Antrag des Vor-

stands, fir Spenderangehorige nur einen
i erméRigten Beitrag zu erheben, wurde von
i den Mitgliedern einstimmig angenom-
: men. Der Verband mochte zeigen, dass
: Spenderangehorige stets willkommen sind
und wir ihnen mit grolem Respekt und
i Dankbarkeit begegnen. Diese Entschei-
¢ dung spiegelt auch wider, dass die meis-
: ten Angebote des Verbands auf die Be-
: durfnisse von Transplantierten und Warte-
listenpatienten ausgelegt sind.

Dass die Entscheidung, das Netzwerk

Spenderfamilien in den Verband aufzuneh-
i men, richtig war, wurde allen Anwesenden
i durch einen Vortrag von Gabriele Schweig-

Fotos: Andrea Sebastian
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ler klar. Sie berichtete tber ihre Entschei- :
dung zur Organfreigabe und ihre Erfahrung
danach. Im Austausch mit anderen Spen- :
derangehérigen hat sie die Bestétigung
und Zuspruch erfahren, die ihr in ihrem

friheren Bekannten- und Freundeskreis

teilweise versagt blieben. Organspender
sind Lebensretter, eine Tatsache, die in :
der Organspendediskussion oft nicht aus- :

reichend gewdirdigt wird.

Fur ihre langjahrige Treue zum Verein

wurden wéhren der Versammlung geehrt:

10 Jahre: Gundolf Belz, Maria Dippel, :
Bernhard Forsmann, Gerhard Hofmann, :
Dennis Phillips, Brigitte Phillips, Peter §
Schlauderer, Hans-Walter Siemens, Roland

Stahl, Heidi Stahl
15 Jahre: Karin Bernhardt
20 Jahre: Jutta Riemer, Mariele Hohn

Vortragsveranstaltung
Im Anschluss an die Mitgliederver-
sammlung fand ein Arzt-Patienten-Semi-

nar statt. Das Universitatsklinikum der :
Magdeburger Otto von Guericke-Univer-
sitéat stellte nicht nur die Rdumlichkeiten, :
sondern auch in zwei Fachvortrégen die :

Méglichkeiten des Klinikums in der Trans-

plantationschirurgie und der Leberdiag- !
nostik und Transplantationsnachsorge vor.
Uber 140 Interessierte fanden den Wegins
Klinikum, darunter auch einige Mitarbei- :
ter des Klinikums. So freute sich der Vor- :
stand, die Leiterin des Ethikkomitees der :
Klinik Frau Prof. Eva Brinkschulte und ihre
Mitarbeiterin Anna Urbach begriBen zu
kénnen. Auch Professor Hans Lippert, em., :
bis 2013 der chirurgische Leiter der Leber-

transplantation, durften wir begrifRen. Den

Vortrag Update Lebertransplantation :
in Magdeburg und in Deutschland :
hielt Prof. Dr. Roland S. Croner, der :
Direktor der Magdeburger Klinik fur All-
gemein-, Viszeral-, GefaR,- und Transplan- :
tationschirurgie. Er zeigte die heutigen :

Méglichkeiten in der Lebertransplanta- :
tionschirurgie, die ausnahmslos auch in :
Magdeburg umgesetzt werden kénnen. :
Lediglich die geringen Zahlen an Spen- :
derlebern setzen den Chirurgen Grenzen.
© Auch auf die Méglichkeit der Teilleber- :
spende, wie sie in Landern mit geringen
Spenderzahlen favorisiert wird, ging er :
ein. Bei einer Teilleberspende ist die Ge- :
: sundheit des Spenders von besonderer :
: Bedeutung, fihrte Prof. Croner aus. So
¢ verwies er auf einen Fall, bei dem eine :
Lebendspende in seinem Klinikum ab- :
gelehnt wurde. Die im Ausland dennoch :
durchgefiithrte Teilentnahme der Leber
endete mit dem Tod der Spenderin. Um
i solche tragischen Verldufe zu vermeiden,
. erhélt die Transplantation einer postmor-
i talen Spende immer Prioritat. :
© Der zweite Vortrag des Tages hatte das !
: Thema: Leben nach der Transplantation - :
: wo verbergen sich Risiken? Gibt es Un- :
. terschiede je nach Grunderkrankung? :
Er wurde von Prof. Dr. A.Canbay, dem Di- :
rektor der Magdeburger Klinik fir Gastro-
enterologie, Hepatologie und Infektiolo- :
gie gehalten. Die Achillesferse der Leber- :
: transplantation ist nach Prof. Canbay das :
Gallengangsystem. Leckagen und Steno- :
sen (Verengungen) bediirfen einer frith- :
zeitigen Diagnose und Therapie, die oft- !
mals endoskopisch maglich ist, manchmal :
auch einer chirurgischen Intervention be-
darf. Das Wiederauftreten der Grunder- :
krankung ist auch maoglich, eine entspre-
chende Therapie kann dies jedoch ver- :
hindern oder das Risiko minimieren. Das :
Risiko einer Krebserkrankung ist fur Leber-
© transplantierte erhoht. Ursachen kénnen :
© in der Grunderkrankung liegen, zum Bei-
spiel bei einer Transplantation wegen ei- :
ner Leberkrebserkrankung. Es kann aber :
auch Krebs entstehen, weil Immunsup-
pressiva die korpereigene Abwehr redu- !
zieren. So ist es fir Lebertransplantierte :
i der vergangenen Jahre dar. Dies ist nicht
. akzeptabel. Das Transplantationsgesetz,
i das Rechtssicherheit in der Organspende
gibt, rdumt den Bundesldndern Kompe-
: tenzen in den Regelungen zu den Trans-
i plantationsbeauftragten ein. Qualifikation
: und Kompetenzen sowie die Freistellung
1| i von sonstigen Tatigkeiten sind nicht ein-
heitlich und zufriedenstellend geregelt.
¢ Dies wdre aber fir eine Verbesserung der
. Spenderzahlen dringend erforderlich. Der
i Koalitionsvertrag der neuen Regierung
© besagt: ,Wir wollen die Zahl der Organ-
spenden in Deutschland erhéhen. Dazu
i werden wir eine verbindliche Freistel-
¢ lungsregelung fir Transplantationsbeauf-
: tragte schaffen und diese finanzieren. Die
© Organentnahme wird héher vergiitet.”
Lebertransplantierte Deutschland e.V.
i fordert eine effektive Umsetzung dieser

wichtig, beeinflussbare Risiken zu vermei-
den, zum Beispiel Alkohol, Rauchen, Uber-
gewicht und hohe Sonneneinstrahlung.
Um die unerwiinschten Wirkungen der
Immunsuppressiva zu vermindern, bedarf
es einer individuellen Kombination der
zur Verfigung stehenden Medikamente.
Als letztes Thema behandelte Prof. Can-
bay den moglichen Kinderwunsch trans-
plantierter Frauen, der bei guten Voraus-
setzungen unter engmaschiger arztlicher
Kontrolle durchaus erftllbar ist.

Nrors Lebes
soa Herres geazbenkt

1
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Zum Schluss der Vortragsreihe refe-
rierten Alexander Brick als beratendes

Vorstandsmitglied von LD e.V. und der
zweite Vorsitzende Egbert Trowe des
Verbands tber die bedriickende Situa-
tion der Organspende in Deutschland
und notwendige MaBnahmen gegen
den Organmangel.

Egbert Trowe und Alexander Brick hiel-
ten einen Vortrag tber die Organspen-
dezahlen und die Méglichkeiten der Ver-
besserung vor allem in den Entnahme-
krankenhdusern. Das Jahr 2017 stellte mit
797 Organspendern einen Negativrekord

. Absichtserklarung.



Birgit Schwenke

um ersten Treffen im Jahr 2018 tra- :

fen sich am 24.3.2018 20 Mitglieder
mit Angehorigen in Wuppertal in der Far-
berei zum Austausch untereinander. In
geselliger Runde bei Kaffee und Kuchen :
wurden Erfahrungen ausgetauscht und :
Fragen untereinander beantwortet. Wie :
wichtig auch diese Treffen ,nur” zum unge-
zwungen Austausch sind, hat uns dieses
Treffen wieder bewiesen. Unsere Gruppen- :
mitglieder haben dies betont geduRert. :
Nach drei Stunden haben wir die Runde :
aufgelost. Auch zwei neue, transplantier-
te Mitglieder in Begleitung fanden diesen :

Nachmittag sehr natzlich.
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Kontaktgruppe Bonn Lebertransplantierte trafen sich

Giinter Schelle

m Samstag, den 3. Februar 2018 tra-
fen sich in den Rdumen der SEKIS :

in der Lotharstralle Wartelistenpatienten,

Lebertransplantierte und Angehorige zu
einem Gedankenaustausch rund um das :
Thema Lebertransplantation und Organ-
: tionen. Es stellte sich heraus, dass die :
Probleme nach einer Transplantation glei-

spende.

Eingeladen hatte der Verein ,Leber-
transplantierte Deutschland e.V.”, der :
seit Anfang des Jahres 2018 mit dem
Ansprechpartner Gunter Schelle die seit
2013 bestehende Bonner Gruppe neu
i nende, angeregte Gesprachsrunde.

Die Patienten berichteten zundchst :
tber ihre persénlichen Schicksale und Er-
fahrungen wéhrend der Wartezeit auf ein
neues Organ bzw. nach den Transplanta- :

aktiviert hat.

cher Art waren. Der Umgang mit Folgen
der neuen Organe war besonders erwéh-
nenswert, da sie sehr oft unterschiedlich
behandelt werden. Es entstand eine span-

Gerne wollen sich alle Beteiligten regel-
maRig treffen, weil dieser Austausch sie

Krankheit nicht alleine dastehen.

Neuer Ansprechpartner

ein Name ist Gerhard Sauer und ich :
bin am 28. September 1961 in Volk- :
lingen geboren. Ich wohne seit fast 57
Jahren in Lebach im Saarland, bin ledig :
: plantiert.
Beruflich habe ich den Handwerksbe-

und habe keine Kinder.

ruf Maler und Lackierer erlernt und habe

freigestellt.

Mein Leben dnderte sich génzlich, als
Mitte 2014 eine Hepatitis C bei mir fest- :
gestellt wurde. Nach einigen Kranken- :

Jahres begann ich wieder
mehrere Weiterbildungen in den Berufen :
FuBbodenverleger und Trockeninnenaus- :
bauer absolviert. Seit 1980 bin ich im :
Krankenhaus Lebach in meinem erlern- :
ten Beruf beschéftigt. Dort bin ich seit
1984 als Mitarbeitervertreter sowie als !
Brandschutz- und Gefahrstoffbeauftragter :

Es wurde beschlossen, sich im Abstand

: von etwa drei Monaten zusammenzufin-
i den. Ebenso gab es den Vorschlag, be-
¢ stimmte Themen in den Mittelpunkt zu
© riicken, wie z.B. Ernahrung, Hygiene (z.B.
Umgang mit Haustieren), aber auch psy-
i chosoziale Aspekte. Hierzu sollen fach-
. lich qualifizierte Referenten eingebunden
. werden.

Gunter Schelle machte zum Abschluss
auf die katastrophale Organspendesitua-

¢ tion aufmerksam und appellierte an alle
. Teilnehmer des Treffens, im Verwandten
© und Bekanntenkreis fir die Organspende
zu werben. Er plant zusétzlich zu den Tref-
¢ fen Informations- und Aufklérungsveran-
¢ staltungen an Schulen und Einrichtungen
¢ zu den Themen Organspende/Transplan-
starkt und ihnen zeigt, dass sie mit ihrer

tation.

hausaufenthalten in der Uni-
klinik Homburg wurde ich
am 1.4.2015 gelistet und am
29.6.2015 in Homburg trans-

Im September desselben

eine geringfligige Beschafti-
gung an meiner Arbeitsstelle.

Im April 2017 erfolgte
dann eine nicht beherrschbare Absto-

retransplantiert wurde.

September 2017 wieder wahr.

Da ich schon seit meinem
16. Lebensjahr Mitglied in der
ortlichen Feuerwehr bin (30
Jahre in Fuhrungspositionen)
und somit auch ehrenamtlich
tatig, sind mir diese Tatigkei-
ten ins Blut Ubergegangen.
Seit Frihjahr 2016 bin ich
Mitglied des Verbandes ,Le-
bertransplantierte Deutsch-

¢ land eV." Als ich gefragt wurde, ob ich
Bung, so dass ich am 5.6.2017 wieder :
gelistet und am 7.7.2017 in Homburg :
: eine solche Aufgabe zu tibernehmen.

Meine geringfiigige Beschéftigung an
meiner Arbeitsstelle, als Vorsitzender der
Mitarbeitervertretung, nehme ich seit §

mir vorstellen konnte, Ansprechpartner
im Saarland zu werden, war fir mich klar,

Ich hoffe, dass ich mit meinen Erfah-
rungen Wartepatienten, transplantierte
Patienten sowie deren Angehdrige unter-

stitzen kann.
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Werden Sie Mitglied,

denn eine starke Interessenvertretung hat viele Vorteile!

Betroffene
helfen Betroffenen — seit nun-
mehr 25 Jahren ist das unser Wahlspruch. Diese Hilfe hat ganz unterschiedliche Gesichter.
Ob Sie sich mit einem unserer Gber 80 persénlichen Ansprechpartner austauschen, zu
Gruppentreffen kommen oder an unseren Seminaren mit Arzten und Experten teil-
nehmen méchten oder einfach fiir sich die Zeitschrift ,Lebenslinien” entdeckt haben
— Sie sind stets herzlich willkommen in unserer Solidarge-
meinschaft von Lebertransplantierten, Wartelistenpa-
tienten, Angehorigen und Forderern unserer Arbeit.

Mit Ihrer Mitgliedschaft tragen Sie dazu bei, dass
Transplantationspatienten eine Stimme be-
kommen und gegenuber Institutionen und der
Politik vertreten werden. Die Aktiven unseres
Verbandes arbeiten ausnahmslos ehren-

amtlich. 40,— EUR Jahresbeitrag, der

gut angelegt ist und steuerlich
geltend gemacht werden
kann. Wir freuen uns
auf Sie als unser
neues Mit-
glied.

I =. Lebertransplantierte
Deutschland e.V.

= = kl us Die mit * gekennzeichneten Angaben sind freiwillig.

BEItrlttser arung Sie helfen uns, unser Angebot gezielter auf Ihre Wiinsche auszurichten.
Bitte senden an: Lebertransplantierte Deutschland e.V. - Geschéftsstelle - Bebbelsdorf 121 - 58454 Witten
[] Einzelmitgliedschaft [] Familienmitgliedschaft [] Férdermitgliedschaft

(Betroffene/r Jahresbeitrag € 40,—) (Betroffene/r + 1 Angehdrige/r Jahresbeitrag € 55,-) (Beitrag/Spende mind. € 40,-)
Vorname Name
StraBe/Hausnr. PLZ/Ort
Geburtsdatum Tel.-Nr.* Beruf*
E-Mail* Forderbeitrag/Spende
Vorname (Angehdrige/r fiir Familienmitgliedschaft) Name (Angehdérige/r fiir Familienmitgliedschaft)
StraBe/Hausnr. PLZ/Ort

[ ] Weitere/r Familienangehorige/r (jahresbeitrag nur € 25,~/Person)

Vorname Name

StraBe/Hausnr. PLZ/Ort

[] Jugendliche, Schiiler, Auszubildende und Studierende (jahresbeitrag € 20,- / Kinder bis 15 Jahre beitragsfrei)

Ich bin/Wir sind mit jéhrlichem Bankeinzug einverstanden. Das entsprechende SEPA-Lastschriftmandat fiige ich der Beitritts-
erklarung bei (siehe Dokument: SEPA-Lastschriftmandat fiir wiederkehrende Zahlungen). Ich habe zur Kenntnis genommen,
dass mir meine Mandatsrefrenz separat mitgeteilt wird. Der Beitrag im Wintrittsjahr wird quartalsweise berechnet.

|:| Die datenschutzrechtlichen Hinweise auf der Riickseite habe ich gelesen und stimme der Erfassung, Speicherung und
Verarbeitung meiner Daten einschlieBlich meiner freiwilligen Angaben ausdriicklich zu.

Ort, Datum Unterschrift
bitte Riickseite beachten!



Informationsstand Kontakta in Ansbach

Elke Hammes

om 11.—15. April 2018 fand die grofite
Verbrauchermesse der Region Mittel-
franken in der Bezirkshauptstadt Ansbach :

SN e
19,9

statt. Auch diesmal wurde mir als Vertrete- @ §F

rin Lebertransplantierte Deutschland e.V. :
von der Selbsthilfekontaktstelle Mittel- :
franken (Kiss) angeboten, einen Informa- !
tionsstand zu unseren wichtigen Themen

auszurichten.

So konnte ich im Gesundheitszelt wah- :
rend eines Wochenendes unseren Ver- :

Magdeburg: Erstes Gruppentreffen

Jutta Riemer

(LDeV) in seiner Funktion als Koordinator

Kooperation mit dem Transplantations-

Datenschutzrechtlicher Hinweis

: die Vorbereitungen und Durchfihrung mit :
i dem Versand der Einladungen, dem Raum, :
. der Verpflegung dank des Engagements :

m 24. Mai 2018 trafen sich erstmalig :

Wartelistenpatienten, Lebertransplan-
tierte und Angehdrige im Seminarraum
der Chirurgie am Uniklinikum Magdeburg. :
Eingeladen hatte Hans-Jirgen Frost von
Lebertransplantierte Deutschland e.V. :

seitens der Transplantationskoordinatorin

Dr. J. Arend, PD Dr. Perrakis und PD Dr.

Impfung, Erndhrung, AbstoRungsrisiko,

m Der Verein erfasst, verarbeitet und nutzt lhre personengezogenen Daten automatisiert.
m Die Felder Vorname, Name, Geburtsdatum, StraBe/Hausnr., PLZ/Ort dienen der Mitgliederverwaltung und erforden Pflichtangaben.
m Die mit * gekennzeichneten Felder nutzt der Verein zur Erfiillung seiner satzungsgeméRen Aufgaben, vor allem auch zu lhrer Betreuung.

Diese Angaben sind freiwillig.

: band ausgiebig vorstellen. Es gab viele
: gute Gesprache und viele Nachfragen!
i Neue Organspendeausweise wurden aus-
¢ gestellt und auch alte durch neue Auswei-
© se ersetzt und das alles bei einem Messe-
volumen von 33.820 Besuchern.

Ein groRer Anziehungspunkt war ein

i Modell eines menschlichen Torsos mit
i herausnehmbaren Organen, an dem man
© sehr schon die Lage und Funktionen der
inneren Organe (Leber, Galle usw.) erklé-
¢ ren konnte.

Alles in allem war das eine gelungene

i und interessante Veranstaltung.

¢ Wartelistenftihrung, zu den Immunsup-

pressiva und vielen anderen interessie-
renden Themen. Der zweite Teil des Tref-

i fens stand im Zeichen des Austauschs
Frau K. Zierau und hochkaratigen Experten
unterstiitzt. So konnten die 30 Teilneh- :
mer im ersten Teil des Treffens viele Fra- :
gen rund um die Transplantation und das :
Leben vor und danach loswerden. Ober- :
arztin Prof. S. Wolff sowie die Oberérzte
fur die drei stidéstlichen Bundeslénder in

untereinander und der Information tber
den einladenden Verband LDeV. Jutta
Riemer erklérte die Bedeutung des bun-
desweiten Netzwerks fiir die Patienten
als Moglichkeit zum Austausch, fur ergan-

: zende Informationen und als politische
i Vertretung der Transplantationspatienten.
i A. Katsounas beantworteten Fragen zur :
zentrum Magdeburg. Das Klinikum hat :

Mitglieder und Aktive aus dem Umfeld

i von Magdeburg — wir freuen uns auf Euch.

m Unterbleiben Pflichtangaben, ist eine Aufnahme in den Verein nicht méglich. Unterbleiben freiwillige Angaben, so schrénkt dies die

Betreuungsleistung des Vereins ein.

m lhre Pflichtangaben werden unverziiglich nach Ablauf der gesetzlichen Aufbewahrungsfristen gelscht. Ihre freiwilligen Angaben werden
zum Jahresende nach Beendigung der Mitgliedschaft gelGscht.
m Sie haben das Recht auf Auskunft tiber die vom Verein tber Sie gespeicherten Daten. Wenden Sie sich bei Bedarf schriftlich an die
Vereinsadresse (Maiblumenstr. 12, 74626 Bretzfeld)

SEPA-Lastschriftmandat fiir wiederkehrende Zahlungen

Lebertransplantierte Deutschland e.V. | Glaubiger-ldentifikationsnummer: DE53ZZZ00000338030

SEPA-Lastschriftmandat

Mandatsreferenz (wird separat mitgeteilt)

Ich erméchtige Lebertransplantierte Deutschland e.V., Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen.
Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die von Lebertransplantierte Deutschland e.V. auf mein Konto gezogenen

Lastschriften einzuldsen.

Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten
Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen.

Vorname Name

StraBe/Hausnr. PLZ/Ort

BAN (DB, g
BIC L 1 | | | (8oder11 Stellen)

Ort, Datum Unterschrift

O Die datenschutzrechtlichen Hinweise zur Beitrittserkldrung habe ich gelesen und stimme auch der Erfassung, Speicherung und Verarbeitung
meiner Daten in diesem Formular ausdriicklich zu.

Foto: privat
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Termine 2018/2019

7.7. Regionaltreffen und Update Lebertransplantation 15.10. Wartepatiententreffen Heidelberg
gemeinsam mit dem Uniklinikum Mtnchen Grof3- 27.10. Patiententag UCT Mainz
hadern
7.-9.9. Wochenende der Begegnung in llmenau 7.—10.11. Jahreskongress der Deu.tschen Transplantations-
- gesellschaft (DTG), Berlin
(Tharingen) ;
15.9. 25-jahriges Jubildum LD e.V. - Festveranstaltung : 222311, i?ahr,fs(tjﬁfa:igoie(rDZ%u)tsggenlfitrl{t:T\f Organ-
im Schloss mit Dankgottesdienst in der St. P ' o
Pankratius-Kirche, Schwetzingen bei Heidelberg : 28.11. Infocafé fur Wartelistenpatienten, Transplantierte
12.-15.9. Jahreskongress der DGVS (Deutsche Gesellschaft Und Angehorigelguniklinikum Frankfurt a.M.
fur Gastroenterologie, Verdauungs- und Stoff- 2.—4.11. Zentrales Seminar fur Ansprechpartner von
wechselerkrankungen), Minchen Lebertransplantierte Deutschland e.V., Mainz
13.10. Treffen fur Wartelistenpatienten und Angehorige 6.11. Treffen fur Wartelistenpatienten und Angehérige
im Audimax/Universitétsklinikum Essen im Transplantationszentrum Minchen GroRhadern
15.10. Treffen fur Wartelistenpatienten und Angehérige 17.11. Lebertransplantationstag — Arzt-Patienten-Forum
im Uniklinikum Heidelberg am Transplantationszentrum Leipzig
18.10. Leberforum Saarland, Homburg/Saar 8.12. Arzt-Patienten-Seminar gemeinsam mit dem
13.10. Arzt-Patienten-Seminar gemeinsam mit dem RUGE L RP -sensburg
Universitatsklinikum Essen 9.3.2019 Jahrestagung mit Mitgliederversammlung

Lebertransplantierte Deutschland e.V.

In dieser Liste finden Sie unsere landes- und bundesweit ausgerichteten sowie herausragende Veranstaltungen. Ebenso solche, die wir gemeinsam mit Klinken durchfiihren und
Termine unserer Partnervereine, die Sie interessieren kénnten. Uber weitere, vor allen Dingen értliche Termine informieren Sie sich bitte unter www.lebertransplantation.de

oder bei lhrem personlichen Ansprechpartner. * Nahere Informationen zu Sportveranstaltungen finden Sie unter www.transdiaev.de
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. Beteiligte Krankenkassen und KK-Verbéinde:
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i Jutta und Hans-Michael Riemer

Auch allen anderen Spendern danken wir fiir ihre Unterstiitzung.



Foto. Uniklinik Essen

I Geschéftsstelle
. Bebbelsdorf 121 - 58454 Witten
= Lebertransplantlerte Tel. 02302-179 89 91
Deutschland e.V. E-Mail: geschaeftsstelle@
lebertransplantation.de
www.lebertransplantation.de Mo.-Do.: 10.00-15.00 Uhr

Der Schirmherr

Jutta Riemer, Vorsitzende

Maiblumenstr. 12 - 74626 Bretzfeld

Tel. 079 46-94 01-87

Fax 079 46-94 01-86

E-Mail: jutta.riemer@
lebertransplantation.de

Geschéftsfuhrender Direktor des Instituts fir Medizinmanagement
und Gesundheitswissenschaften an der Universitat Bayreuth

Der Vorstand

E:%E
&=

Univ.-Prof. Dr. Dr. med. habil. Dr. phil. Dr. theol. h.c. Eckhard Nagel

Christina Hiilsmann 32257 Biinde-Dinne

Funktion StraBe Telefon E-Mail

Name PLZ, Ort Fax

Vorsitzende Maiblumenstr. 12 07946-94 01-87 jutta.riemer@lebertransplantation.de
Jutta Riemer 74626 Bretzfeld 07946-94 01-86

Stellvertr. Vorsitzender ~ Alter Postweg 2a 05139-9827930 egbert.trowe@lebertransplantation.de
Egbert Trowe 30938 Burgwedel

Kassenwart Kampstr. 111 02129-377466  dieterbernhardt@lebertransplantation.de
Dieter Bernhardt 42781 Haan =

Beisitzer Potsdamer Str. 4b 02307-79435  gerd.boeckmann@lebertransplantation.de
Gerd Bockmann 59174 Kamen

Beisitzer Altensenner Weg 98 052 21-76 9713 norbert.haddenhorst@lebertransplantation.de
Norbert Haddenhorst 32052 Herford 052 21-76 97 14

Beisitzerin Brennweg 1 05223-48971 christina.huelsmann@Iebertransplantation.de

Beisitzerin Lettengasse 4 062 01-50 8613  andrea.sebastian@lebertransplantation.de
Andrea Sebastian 69493 Hirschberg

Beisitzer Kieselweg 3 091 87-41 0508 roland.stahl@lebertransplantation.de
Roland Stahl 90610 Winkelhaid

Beisitzerin Ardeystr. 287 02302-913073  susan.stracke@lebertransplantation.de
Susan Stracke 58453 Witten 02302-913075

Beisitzer Goethestr. 17 06150-75 52 kurt.vasconi@lebertransplantation.de
Kurt Vasconi 64390 Erzhausen

Beratende Vorstandsmitglieder: Alexander Brick, Ulrich Kraus, Josef Theiss

Den Vorstand unterstiitzend mit Sonderaufgaben:
Birgit Ketzner, Dennis Phillips, Anne Quickert, Regina Rappl, Dr. Ulrich Thumm
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Ansprechpartner/Kontaktgruppen fiir Lebertransplantierte, Wartepatienten und Angehorige

Sie wiinschen Kontakt zu Mitbetroffenen in Threr Wohnortnéhe. Auf den Seiten 57—59 finden Sie Ansprechpartner fir telefonische
oder personliche Gesprache. Die mit * gekennzeichneten Ansprechpartner organisieren regelmaBig Kontaktgruppentreffen fiir
Mitglieder und Interessierte (teilweise zusammen mit benachbarten Ansprechpartnern). Nehmen Sie bei Interesse Kontakt auf.

Kontaktgruppe Name Telefon Fax E-Mail

Baden-Wiirttemberg

Alb-Donau-Fils

Martin U. Kittel*

07331-68117

07331-9468217

martin.u.kittel@lebertransplantation.de

Bodensee /Oberschwaben

Alfred Schmidt*

0751-3525520

0751-3525521

alfred.schmidt@lebertransplantation.de

Freiburg/Hochrhein

Inge Nuflbaum (komm.)

0781-9485712

inge.nussbaum@lebertransplantation.de

Heidelberg/Mannheim Andrea Sebastian 06201-508613 andrea.sebastian@lebertransplantation.de
Heidelberg/Mannheim Gaby Winter* 0621-97665661 gaby.winter@lebertransplantation.de
Heidelberg/Mannheim Wolfgang Weber 06226-6267 wolfgang.weber@lebertransplantation.de

Heilbronn/Hohenlohe

Heidi Nesper-Eckstein*

07130-400463

heidi.nesper-eckstein@lebertransplantation.de

Hohenlohe /Schwébisch Hall

Wilfried Hess

07971-8112

wilfried.hess@lebertransplantation.de

Hohenlohe / Schwébisch Hall

Silvia Hiibner

0791-59903

silvia.huebner@lebertransplantation.de

Karlsruhe

Peter Hellriegel*

0151-14422004

peter.hellriegel@lebertransplantation.de

Mittelbaden

Inge NulBbaum

0781-9485712

inge.nussbaum@lebertransplantation.de

Ludwigsburg-Bietigheim

Josef Theiss*

07142-57902

07142-7739333

josef.theiss@lebertransplantation.de

Ostalbkreis

Klaus Gildein

07171-9981653

07171-9981654

klaus.gildein@lebertransplantation.de

Rems-Murr-Kreis

Peter Rode*

07062-2072

peter.rode@lebertransplantation.de

Schwarzwald /Baar/Heuberg

Alfred Schmidt* (komm.)

0751-3525520

0751-3525521

alfred.schmidt@lebertransplantation.de

Stuttgart/Esslingen

Heinz Suhling

0711-1205256

0711-3002325

heinz.suhling@lebertransplantation.de

Stuttgart/ Esslingen

Rosemarie Weil}

0711-372737

rosemarie.weiss@lebertransplantation.de

Stuttgart/Esslingen Ernst Eberle 07025-6366 07025-7178 ernst.eberle@lebertransplantation.de

Tubingen und Umgebung Walter Wagels 07572-5987 walter.wagels@lebertransplantation.de
Bayern

Augsburg Beatrix Hauslmeier 08441-492810 beatrix.haeuslmeier@lebertransplantation.de

Umgebung Augsburg

Annemarie u.

Johann Abeltshauser

08441-496605

annemarie.abeltshauser@lebertransplantation.de

Mittelfranken

Roland Stahl*

09187-410508

09187-410509

roland.stahl@lebertransplantation.de

Munchen und Umgebung

Roland Stahl* (komm.)

09187-410508

roland.stahl@lebertransplantation.de

Niederbayern

Gerhard Miihlberger

08503-1252

08503-922121

gerhard.muehlberger@lebertransplantation.de

Oberfranken/Oberpfalz
Oberfranken/Oberpfalz (Coburg)

Peter Schlauderer* (komm.) 09441-1744949 peter.schlauderer@lebertransplantation.de

Stefan Bohm 0151-14070122 stefan.boehm@lebertransplantation.de

Regensburg Peter Schlauderer* 09441-1744949 peter.schlauderer@lebertransplantation.de

stdl. Mittelfranken/nérdl. Schwaben  Friedrich Meyer* 09145-6303 friedrich.meyer@lebertransplantation.de

Stdostbayern Annegret Braun 08082-312039 annegret.braun@lebertransplantation.de
Unterfranken Christina Wiedenhofer*  0177-2781056 christina.wiedenhofer@lebertransplantation.de
Berlin/Brandenburg

Berlin/Brandenburg

Wolfram MaaR

030-83102525

keine Mailadresse

Berlin/Brandenburg

Siegfried Maal

03302-221350

siegfried. maass@lebertransplantation.de

Hessen

Frankfurt/Main

Dennis Phillips*

069-5963894

dennis.phillips@lebertransplantation.de

Frankfurt/Main

Horst Schmidtmann

069-395882

horst.schmidtmann@lebertransplantion.de

Frankfurt /Main

Kornelia Schafer

06081-960173

kornelia.schaefer@lebertransplantation.de

Region Werra-MeiRner

Christel Fischer-Koch

05651-31949

christel.fischer-koch@lebertransplantation.de

Kassel Maria Dippel* 0561-886492 0561-886492 maria.dippel@lebertransplantation.de
Kassel Franz Wolf 0561-9201472 franz.wolf@lebertransplantation.de
Stdhessen Harry Distelmann 06151-318093 harry.distelmann@lebertransplantation.de

Westerwald /Rhein/Lahn

Mariele Hohn*

02602-81255

mariele.hohn@lebertransplantation.de

Westerwald /Rhein/Lahn

Georg Minde

06434-1656

georg.minde@lebertransplantation.de

(komm.) = kommissarisch



Ansprechpartner/Kontaktgruppen fiir Lebertransplantierte, Wartepatienten und Angehorige

Sie wiinschen Kontakt zu Mitbetroffenen in lhrer Wohnortnéhe. Auf den Seiten 57-59 finden Sie Ansprechpartner fir telefonische
oder personliche Gesprache. Die mit * gekennzeichneten Ansprechpartner organisieren regelmaBig Kontaktgruppentreffen fiir
Mitglieder und Interessierte (teilweise zusammen mit benachbarten Ansprechpartnern). Nehmen Sie bei Interesse Kontakt auf.

Kontaktgruppe Name Telefon Fax E-Mail

Mecklenburg-Vorpommern

Rostock und Umgebung

Bernd und Anke Reiche*

0381-7698194

bernd.anke.reiche@lebertransplantation.de

Schwerin

llona Freitag

038788-50263

038788-50263

Schwerin

Annette Theile

0385-796931

Schwerin /Wismar

Christine Berning

03841-701473

Niedersachsen/Bremen
Bremen /Unterweser Gerhard Hasseller* 04489-5900 gerhard.hasseler@lebertransplantation.de
Gottingen Nicola Meyer 05509-9209157

Hannover/Braunschweig

Helga Schubert*

05021-6039312

helga.schubert@lebertransplantation.de

Hannover/Braunschweig Bérbel Bock 051011802 baerbel.bock@lebertransplantation.de
Lineburg Peter Mohr 04131-53217 peter.mohr@lebertransplantation.de
Oldenburg Gerhard Hasseler* 04489-5900 gerhard.hasseler@lebertransplantation.de
Osnabriick Margret Smit 05401-40003 margret.smit@lebertransplantation.de
Osnabriick Reinhold Waltermann 05402-4253 reinhold.waltermann@lebertransplantation.de
Ostfriesland Gerhard Hasseler 04489-5900 gerhard.hasseler@lebertransplantation.de

Nordrhein-Westfalen

Aachen/Stadteregion Aachen

Christina Hulsmann* (komm.)

05223-48971

christina.huelsmann@lebertransplantation.de

Bonn

Gunter Schelle*

02223-2990078

guenter.schelle@lebertransplantation.de

Dusseldorf

Claudia Meier-Schreiber*

0157-54300387

02195-933980

claudia.meier-schreiber@lebertransplantation.de

Essen/Duisburg

Moni Kuhlen*

0201-3657664

moni.kuhlen@lebertransplantation.de

Herford/Bielefeld /Minden

Christina Hilsmann*

05223-48971

christina.huelsmann@lebertransplantation.de

Hochsauerlandkreis

Angelika Grimaldi

02932-37976

Kleve /Wesel

Barbara Fibicher*

02821-26681

barbara.fibicher@lebertransplantation.de

Koln

Ulrike Montini*

0157-32500918

ulrike.montini@lebertransplantation.de

Monchengladbach u. Umgebung

Christina Hilsmann* (komm.)

05223-48971

christina.huelsmann@lebertransplantation.de

Mdinster

Andreas Wiling*

05971-17444

andreas.wissing@lebertransplantation.de

Mdinster

Kirsten Athmer*

05971-64512

kirsten.athmer@lebertransplantation.de

Oberbergischer Kreis

Cigdem Kleinjung*

02263-481648

cigdem kleinjung@lebertransplantation.de

Oberbergischer Kreis

Birgit Schwenke*

02195-69231

02195-933980

birgit.schwenke@lebertransplantation.de

Paderborn Christina Hilsmann* (komm.) 05223-48971 christina.huelsmann@lebertransplantation.de
Ruhrgebiet Udo Biemann* 02361-16490 udo.biemann@lebertransplantation.de
Wuppertal Birgit Schwenke* 02195-69231 02195-933980 birgit.schwenke@lebertransplantation.de

Rheinland-Pfalz

Mainz

Mariele Hohn*

02602-81255

mariele.hoehn@Ilebertransplantation.de

Trier/ Eifel /Hunsriick

Dr. Winfried Diehl (f. Trier/Eifel)

06501-14962

winfried.diehl@lebertransplantation.de

Trier/ Eifel /Hunsriick

Guido Weber (f. d. Hunsriick)

06763-960030

guido.weber@lebertransplantation.de

Westerwald /Rhein/Lahn

Mariele Hohn*

02602-81255

mariele.hoehn@lebertransplantation.de

Westerwald/Rhein/Lahn Georg Minde 06434-1656 georg.minde@lebertransplantation.de
Saarland

Saarland Gerhard Sauer 0175-1601233 gerd.sauer@lebertransplantation.de
Sachsen

Dresden und Umgebung

Siegfried Frank

03727-659442

siegfried.frank@lebertransplantation.de

Dresden und Umgebung

Regina NtRgen

03504-613794

regina.nuessgen@lebertransplantation.de

Leipzig und Umgebung

Rolf Tietze

034343-54066

rolf.tietze@lebertransplantation.de

Zwickau und sudl. Sachsen

Annett KieBling

03757-883274

annett.kiessling@lebertransplantation.de

Zwickau und stidl. Sachsen

Anett Landgraf

037603-58571

anett.landgraf@lebertransplantation.de

(komm.) = kommissarisch
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Ansprechpartner/Kontaktgruppen fiir Lebertransplantierte, Wartepatienten und Angehorige

Sie wiinschen Kontakt zu Mitbetroffenen in lhrer Wohnortnahe. Auf den Seiten 57-59 finden Sie Ansprechpartner fir telefonische
oder personliche Gesprache. Die mit * gekennzeichneten Ansprechpartner organisieren regelmaBig Kontaktgruppentreffen fiir
Mitglieder und Interessierte (teilweise zusammen mit benachbarten Ansprechpartnern). Nehmen Sie bei Interesse Kontakt auf.

Kontaktgruppe Name Telefon Fax E-Mail
Sachsen-Anhalt

Magdeburg Hans-Jirgen Frost (komm.) 03672-410173 hans-juergen.frost@lebertransplantation.de
Schleswig-Holstein/Hamburg

Hamburg Bernd Huchtemann* 04103-3826 bernd.huechtemann@Iebertransplantation.de

Hamburg Peter Mohr 04131-53217 petermohr@lebertransplantation.de

Kiel Siegfried Neumann 0431-712002 siegfried.neumann@lebertransplantation.de

Lubeck Stefan Zastrau 0173-4455917 stefan.zastrau@lebertransplantation.de
Thiiringen

Jena Heidemarie Prast* 03641-392388 heidemarie.prast@lebertransplantation.de

Jena Volker Leich* 036425-50401 volker.leich@lebertransplantation.de

Rudolstadt Hans-Jirgen Frost* 03672-410173 hans-juergen.frost@lebertransplantation.de
(komm.) = kommissarisch

Weitere Ansprechpartner fiir ... Name Telefon Fax E-Mail

junge Transplantierte

Christina Wiedenhofer 0177-2781056

christina.wiedenhofer@lebertransplantation.de

junge Transplantierte

Christine Held 07459-9320934

07459-9320935

christine.held@lebertransplantation.de

Eltern lebertransplant. Séugl. + Kleinkinder Petra Dahm

0208-304375-1

0208-304375-3

petra.dahm@lebertransplantation.de

Angehorige von Betroffenen

Jorg Hulsmann 05223-48971

joerg.huelsmann@lebertransplantation.de

Angehdrige von Betroffenen

Renate Pauli 08761-60119

renate.pauli@lebertransplantation.de

Hinterbliebene von Organspendern

Brigitte Herzog 09406-90402

brigitte.herzog@lebertransplantation.de

Lebendspende

Nicole Kéhler

nicole.koehler@lebertransplantation.de

Schwerbehindertenrecht

Stefan Sandor 089-41876627

stefan.sandor@lebertransplantation.de

Grunderkrankungen der Leber

Elke Hammes 0981-14216

elke.hammes@lebertransplantation.de

Koordinatoren

Sie winschen Kontakt zu Mitbetroffenen in lhrer Wohnortnéhe. Wenn Sie den Ansprechpartner in Ihrer Néhe nicht erreichen, wenden
Sie sich an den Koordinator der entsprechenden Region:

Region
Nord (Nieders., HB, HH, S-H, M-V)

Telefon
04131-53217

Name

Peter Mohr

Fax

E-Mail

petermohr@lebertransplantation.de

Nord-Ost (Berlin, Brandenburg)

Egbert Trowe (komm.) 05139-9827930

05139-9840533

egbert.trowe@lebertransplantation.de

Std-Ost (Sachsen, Thiringen, S-A)

Hans-Jirgen Frost 03672-410173

hans-juergen.frost@lebertransplantation.de

Nordrhein-Westfalen

Christina Htlsmann (komm.) 05223-48971

christina.huelsmann@lebertransplantation.de

Mitte (Hessen, Rheinland-Pfalz, Saarl.)

Mariele Hohn 02602-81255

02602-81255

mariele.hoehn@lebertransplantation.de

Baden-Wurttemberg Nord

Jutta Riemer 07946-940187

07946-940186

jutta.riemer@lebertransplantation.de

Baden-Wurttemberg Stid

Jutta Riemer (komm.) 07946-940187

07946-940186

jutta.riemer@lebertransplantation.de

Bayern Nord Roland Stahl 09187-410508 09187-410509 roland.stahl@lebertransplantation.de
Bayern Sud Roland Stahl 09187-410508 09187-410509 roland.stahl@lebertransplantation.de
Bayern Ost Peter Schlauderer 09441-1744949 peter.schlauderer@lebertransplantation.de

Sie planen Aktionen zum Thema Organspende, benétigen Material oder Hilfe? Sie haben Fragen zum Thema Organspende? Dann
wenden Sie sich an unsere Koordinatoren Organspende der entsprechenden Region:

Region Name Telefon Fax E-Mail

Nord Egbert Trowe 05139-9827930 05139-9840533 egbert.trowe@lebertransplantation.de

Ost Hans-Jurgen Frost 03672-410173 hans-juergen.frost@lebertransplantation.de
Mitte Mariele Hohn 02602-81255 mariele.hoehn@lebertransplantation.de

Std (Baden-Warttemberg)

Josef Theiss (komm.) 07142-57902

07142-7739333

josef.theiss@lebertransplantation.de

Sud (Bayern)

Peter Schlauderer 09441-1744949

peter.schlauderer@lebertransplantation.de

Stand: Mai 2018



Fachbeirdte

Name Transplantationszentrum/Krankenhaus/Institution

Arztliche Fachbeirite an Lebertransplantationszentren

Prof. Dr. med. Wolf Otto Bechstein

Klinikum und Fachbereich Medizin Johann Wolfgang Goethe-Universitét Frankfurt a.M.,
Klinik far Allgemein- und Viszeralchirurgie

Prof. Dr. med. Thomas Becker

Universitétsklinikum Schleswig-Holstein Campus Kiel, Klinik ftr Allgemeine Chirurgie und Thoraxchirurgie

Prof. Dr. med. Markus Wolfgang Buchler

Universitétsklinikum Heidelberg, Abteilung fiir Allgemeine, Viszerale und Transplantationschirurgie

Prof. Dr. med. Peter Galle

Universitdtsmedizin Mainz, |. Medizinische Klinik und Poliklinik

Prof. Dr. med. Michael GeiRler

Leberzentrum Klinikum Esslingen, Klinik far Allgemeine und Innere Medizin

Prof. Dr. med. Alexander Gerbes

Klinikum der Universitdt Miinchen Campus GroRBhadern, Medizinische Klinik und Poliklinik 11

Prof. Dr. med. Guido Gerken

Universitétsklinikum Essen, Klinik fir Gastroenterologie und Hepatologie

Prof. Dr. med. Johann Peter Hauss (em.)

Universitétsklinikum Leipzig, Department fiir Chirurgie

Prof. Dr. med. Ernst Klar

Universitétsklinikum Rostock Chirurgische Klinik u. Poliklinik, Abt. f. Allgemeine, Thorax-, GefaB3- u. Transplantationschirurgie

Prof. Dr. med. Alfred Konigsrainer

Universitétsklinik fiir Allgemeine, Viszeral- und Transplantationschirurgie, Tiibingen

Prof. Dr. med. Ulrich Leuschner

Johann Wolfgang Goethe-Universitat Frankfurt am Main, Medizinische Klinik II

Prof. Dr. Dr. h.c. Klaus-Peter Maier

Diakonie-Klinikum Stuttgart, Expertenzentrum Hepatologie

Prof. Dr. med. Michael P. Manns

Medizinische Hochschule Hannover, Klinik fir Gastroenterologie, Hepatologie und Endokrinologie

Prof. Dr. med. Bjorn Nashan

Universittsklinikum Hamburg-Eppendorf, Klinik und Poliklinik ftr Hepatobiliére Chirurgie und Transplantationschirurgie

Prof. Dr. med. Gerd Otto (em.)

Universitdtsmedizin Mainz, Abteilung fir Transplantationschirurgie

Prof. Dr. med. Hans J. Schlitt

Universitétsklinikum Regensburg, Klinik und Poliklinik fur Chirurgie

Prof. Dr. med. Norbert Senninger

Universitgtsklinikum Muanster, Klinik und Poliklinik ftir Allgemein- und Viszeralchirurgie

Prof. Dr. med. Utz Settmacher

Universitétsklinikum Jena, Klinik fur Allgemein-, Viszeral- und GeféRchirurgie

Prof. Dr. med. Ulrich Spengler

Universitétsklinikum Bonn, Medizinische Klinik und Poliklinik I, Leiter Hepatologie

Prof. Dr. med. Wolfgang Stremmel

Universitétsklinikum Heidelberg, Innere Medizin IV

Prof. Dr. med. Christian Trautwein

Universitétsklinikum Aachen, Klinik fur Gastroenterologie, Stoffwechselerkrankungen und Internistische Intensivmedizin

Prof. Dr. med. Stefan Zeuzem

Klinikum und Fachbereich Medizin Johann Wolfgang Goethe-Universitét Frankfurt a.M., Medizinische Klinik |

weitere drztliche Fachbeirite

Prof. Dr. med. Joachim Arnold

Diakoniekrankenhaus Rothenburg (Wimme) gGmbH, II. Medizinischen Klinik, Gastroenterologie, Stoffwechsel-
erkrankungen, Diabetes-Zentrum

Prof. Dr. med. Klaus Boker

Facharztpraxis Hepatologie, Hannover

Prof. Dr. med. Karel Caca

Klinikum Ludwigsburg, Klinik fur Innere Medizin

Prof. Dr. med. Martin Katschinski

DIAKO Ev. Diakonie-Krankenhaus Bremen, Medizinische Klinik |

Prof. Dr. med. Peter Neuhaus

Klinik fur Chirurgie, Westend Krankenhaus, Berlin

Prof. Dr. med. Eggert Stockfleth

Klinik far Dermatologie, Allergologie und Venerologie, Dortmund

Fachbeirédte Psychologie/Psychosomatik

Dr. med. Gertrud Greif-Higer

Universitdtsmedizin Mainz, Klinik und Poliklinik fiir Psychosomatische Medizin und Psychotherapie

Dr. med. Dipl. Psych. Brigitte Schlehofer

Universitgtsklinikum Heidelberg, Klinik fiir Allgemeine Innere Medizin und Psychosomatik

Prof. Dr. med. Dr. phil. Karl-Heinz Schulz

Universitétsklinikum Hamburg-Eppendorf, Klinik und Poliklinik fiir Hepatobilidre Chirurgie und Transplantationschirurgie,
Transplantationspsychologie

Fachbeirat Pflege

Ellen Dalien

Universitétsklinikum Heidelberg, Transplantationszentrum

Juristische Fachbeiréte

Dr. jur. Rainer Hess

Rechtsanwalt, KoIn

Prof. Dr. jur. Hans Lilie

Martin-Luther-Universitét Halle-Wittenberg

Geistliche Fachbeirite

Pfarrerin Barbara RoRner

Pastoralpsychologin, Heidelberg, Tel. 06221-484678

Pfarrer Horst Tritz

Kath. Klinikseelsorge, Heidelberg, Tel. 06221-5636598




Medizin mit gesundem Menschenverstand

Leben Sie gesiinder und weniger verschwenderisch ...

Verschwendung von Lebensmitteln und Uberernihrung verursachen einen Verlust von 20 Prozent der weltweit
erzeugten Nahrungsmittel und fordern so den Welthunger. Wenn Sie weniger verbrauchen und weniger weg-
werfen, tun Sie etwas fir die eigene Gesundheit sowie das Klima und ermdglichen so eine bessere und gerechtere
Verteilung der Nahrungsmittel.* Eine besonders ineffiziente Verwendung von Getreide ist die Tierzucht

zur Erzeugung von Fleisch, Milch und Eiern; sie resultiert aufierdem in Methangas, einem mafigeblichen Ver-
ursacher der Erderwirmung ...

... auch mit etwas unkonventioneller Nahrung ...

Vegetarische Ernahrung kann grundsatzlich einen Beitrag leisten zur Einddmmung der obigen Probleme. Vieles,
was hiufig im Abfall landet wie die Griinteile und Wurzeln von Gemiisen, ist essbar und geschmacklich hoch-
wertig sowie reich an Vitaminen und Mineralien. ,,Das ,Leaf to Root‘-Prinzip kann auch fiir Hobbykoche eine
Bereicherung sein.“ Kohlgewichse sind dabei eine klassische Quelle: von Blatt bis Wurzel und von Herz bis
Bliite ist alles geniefibar und kann auf vielfiltige Weise zubereitet werden, auch Bliitenstinde von Brokkoli,
Fenchel, Schnittlauch, Sellerie, Karotten und Zwiebeln konnen roh oder leicht gedinstet verzehrt werden.?
Pflanzenbliiten schen nicht nur schon aus, sie sind auch sehr geschmacksintensiv und stecken voller Kraft. Die
Bliiten enthalten im Vergleich zur restlichen Pflanze besonders viele itherische Ole und Geschmackstoffe, z.B.
Basilikumbliten. Grundsatzlich sind alle Bliiten von nicht-giftigen Pflanzen essbar und nicht nur Dekoration.
Vorsicht ist allerdings bei Nachtschattengewichsen wie Tomaten, Kartoffeln oder Auberginen geboten.3
Generell gilt, dass Nahrung reich an Obst und Gemiise mit den sog. ,,sekundiren Pflanzenstoffen® (neuerdings
bevorzugt Vitamine des 21. Jahrhunderts genannt) dazu beitragen konnen, entziindungsbedingte Krankheiten und
Alterungsschiden einzudimmen+ ...

... und machen Sie mal Pause bei einem Tasschen Tee oder Kaffee ...

Dass Kaffee (und auch Tee) gut fiir die Leber sind, steht an dieser Stelle der Lebenslinien zum wiederholten
Male. In grofien wissenschaftlichen Studien werden verschiedene positive Effekte zum Schutz der Leber
nach-gewiesen: etwa bei Fettleber, aber auch bei viralen Hepatitiden (B und C) werden giinstige Auswirkungen
auf den Fibrosegrad und Lebersteifheit dokumentiert. Grofieres Interesse an Erndhrung besteht seit einiger
Zeit bei Lebererkrankungen. Im Allgemeinen gilt eine mediterrane Ernihrung als der Lebergesundheit
forderlich. Dies kann dann noch durch Tee- und Kaffeekonsum (auch Kriutertee) erginzt werdens ...

... und wandern Sie, sooft sich Gelegenheit bietet ...

Jetzt im Sommer gibt es viele Gelegenheiten, sich die Natur zu erwandern. Die erste Wanderung der
Geschichte hat wohl der Dichter Petrarca gemacht mit der Besteigung des Mont Ventoux in der
Provence im April 1336. Dariiber hat er begeistert berichtet, insbesondere wie man sich bei grofi-
artigen Ausblicken selbst vergisst und damit zur Ruhe kommt. Wandern stirkt Herz, Kreislauf
und Muskeln auf angenehme Weise, hilft bei der Gewichtsreduktion, wirkt auch gegen Bluthoch-
druck, Diabetes, Osteoporose und starkt Gelenke und Knochen - ein wahres Lebenselixier. Es

starkt auch die Atemkapazitat, kraftigt die Allgemeinkonstitution und, indem es die Stimmung

hebt, wirkt es auch gegen Depression. Die grofite Wirkung hat entspanntes, regelmiafiiges Wandern© ...

... aber wenn gar nichts mehr geht, ziigeln Sie Thren Appetit mit einer OP.

Der Politiker Gabriel hat sichtbar Gewicht und Umfang verloren durch eine Operation. Dies konnte beispiel-
haft sein fir Menschen, die auf natiirliche Weise ihr Ubergewicht bzw. ihre Fettleibigkeit nicht unter Kontrolle
bringen konnen. (Ein anderer deutscher Politiker, Herr Steinmeier, war mit einer Nierenlebendspende fiir

seine Frau, ebenfalls ein grofies Vorbild.) Die hiufigsten Eingriffe in Deutschland sind der Schlauchmagen und
der Roux-Y-Bypass. Sie sorgen fiir eine Magenverkleinerung und fiir die Umgehung von Darmanteilen, die

der Nahrungsverwertung dienen. Sie werden unter dem Oberbegriff metabolische Chirurgie zusammengefasst.

In der Regel hat man in Deutschland Anspruch auf einen derartigen Eingriff ab einem BMI > 40 kg/m* bzw.
schon ab 35, wenn Begleiterscheinungen wie Diabetes damit einhergehen. In den meisten Fallen sind Langzeit-
erfolge zu verzeichnen mit giinstigen Auswirkungen auf fast alle chronischen Erkrankungen, die mit Ubergewicht,
Fettleibigkeit einhergehen wie Diabetes, Fettleber und Folgeerkrankungen.?

Ulrich R.W. Thumm

1) Lebensmittelverschwendung. Ubergewicht trigt zum Welthunger bei, Schrot und Korn, o7/2017.

2) Petra Horat Gutmann: Vom Blatt bis zur Wurzel, A. Vogel Gesundheitsnachrichten, Oktober 2017.

3) Pflanzenbliiten sind nicht nur Dekoration - sie schmecken auch besonders intensiv, Siidkurier - Gesundheit, Heft 3, September -November 2017.

4) Auf dem neuesten Stand, Reformhauskurier, Oktober 2017.

5) Salvatore Petta, Giulio Marchesini: Coffee and tea breaks for liver health, editorial, Journal of Hepatology, vol. 67, issue 2: 221-223
(August 2017); Louise J. M. Alferink et al.: Coffee and herbal tea consumption is associated with lower liver stiffness in the general population:
The Rotterdam Study, im selben Heft: 330-348.

6) Andreas Bircher: Wundermittel Wandern. Regelmigiges Gehen hilt Korper und Seele gesund, natirlich, Mai 2017.

7) Marianne Lenzen-Schulte: Der goldene Schnitt, Frankfurter Allgemeine Zeitung, 18. Oktober 2017.
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