Der BDO sagt

DANKS= ]

SONDERAUSGABE

20 JAHRE

BUNDESVERBAND DER
ORGANTRANSPLANTIERTEN E.V.



transplantation aktuell - Sonderheft 2006

Vorwort
M. Kracht

4 Ferienzeit - Erholung vom Alltag

4 Ankiindigung Pressegesprach

5 Msgr. Gabriel Caccia, Staatssekretariat des Heili-

gen Stuhls, Rom

Christina Rau, Berlin (Schirmherrin)

GrulBworte und -adressen

7

Prof. Dr. Roland Hetzer, Berlin

8 Prof. Dr. Dr. Christoph E. Broelsch, Essen

9 Prof. Dr. Peter Neuhaus, Berlin

11

11

12

12

13
13

14

14

15

15

16
16

17

Eurotransplant International Foundation (ET), Lei-
den/Niederlande

Standige Kommission Organtransplantation der
Bundesirztekammer (BAK), Berlin

Deutsche Stiftung Organtransplantation (DSO),
Neu-lIsenburg

Deutsche TransplantationsGesellschaft (DTG),
Prof. Dr. Uwe Heemann, Miinchen

Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung
(BzgA), Kéln

AKTx-Pflege, Berlin

Klinikum der Universitat Miinchen, Prof. Dr. Hein-
rich Netz

Universitatsklinikum Ulm, Prof. Dr. Doris Henne-
Bruns

Universitatsklinikum des Saarlandes, Prof. Dr. Ste-
fan Zeuzem, Homburg / Saar

Medizinischen Hochschule Hannover, Prof. Dr.
Axel Haverich

Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Campus
Kiel, Prof. Dr. Heiner Monig

Prof. Dr. Ridiger Templin, Rostock

Kuratorium fir Heimdialyse und Nierentransplanta-
tion (KfH), Neu-Isenburg

Kinderzentrum Miinchen, Prof. Dr. Hubertus von
Voss

Transplantationsmedizin

18

19

Organspenden - Transplantationen - Wartelisten im
Bereich von Eurotransplant in den Jahren 2005 und
2004

Lungen- und Herz-Lungentransplantation

23

25

27

33
35
38

39

41
46
48

52

55
57

16 Jahre Herztransplantations-Nachsorge in Duis-
burg

Seelische Prozesse und Langzeitliberleben nach
Herztransplantation

Nierentransplantation

Pankreas- und Nieren-Pankreastransplantation
Inselzelltransplantation

Lebertransplantation

"Organtransplantationen im Kindesalter 2005/
2004 in Deutschland"

Herz-, Lungen- und Herz-Lungen-Tx im Kindes- und
Jugendalter

Leber- und Nierentransplantation im Kindesalter
Dinndarmtransplantation

Stationdre Anschlussheilbehandlung und wieder-
holte Rehabilitation nach Organtransplantation

Gewebetransplantationen
Dem Leben eine Briicke bauen

Korneatransplantation

Blutstammzelltransplantation

Mediziner und Selbsthilfe

60

Ein Fall aus der Praxis - Selbsthilfe aus arztlicher
Sicht

Aus dem BDO

BDO Live - Mitglieder-Portraits

61
62
63
63
64
65

66

80
82

83

86

87

Annemarie Dickerhoff
Werner Strupler
Wendelin Baur

Natali Zagar

Sigrid Wedding

Astrid Wildenauer

Die Basis des BDO - Regionalgruppen und Kon-
takte stellen sich vor

(K)ein Tag wie jeder andere

Liebe und Dankbarkeit standen Pate bei der Griin-
dung des LTx-Vereins

Wir Transplantationsbetroffene sind ein Teil ihrer
Familie
Kurzportrait - Fachbereich - Wissenschaftlicher
Beirat

20 Jahre BDO - Meilensteine der Verbandsge-
schichte



transplantation aktuell - Sonderheft 2006

Liebe BDO-Mitglieder, sehr geehrte Leserinnen und Leser, verehrte Forderer,

20 Jahre BDO - eine Erfolgsgeschichte! ?

Der BDO feiert seinen 20. Geburtstag. - Er hat 20

Jahre (iberlebt!

Wer kann diese Aussage besser nachempfinden als

Transplantationsbetroffene.

Jeder von lhnen weil3, welche Hohen und Tiefen in

einer solchen Zeitspanne durchlebt werden missen.

Dem BDO ging es nicht viel besser.

Diejenigen unter uns, die die Aufbauphase mitgestal-

tet oder zumindest miterlebt haben, werden wissen,

wovon ich rede, wenn ich die hinter uns liegende

Zeit als schwer - oft enttduschend und niederschla-

gend - aber eben doch tberwiegend als erfolgreich

und hoffnungsfroh fiir die Zukunft charakterisieren
mochte.

Gemeinsam mit lhnen allen, dem Vorstand, den Re-

gionalgruppenleiter/innen, den Mitgliedern und un-

seren Forderern, ist es uns gelungen, eine im Interes-
se der Betroffenen schlagkraftige Organisation mit
allseits anerkanntem Renommee aufzubauen.

Wir erinnern uns an herausragende Ereignisse wie:

12. Nov. 1997 Im Gesetzgebungsverfahren zum

Transplantationsgesetz hat der BDO

erreicht:

1. Private Krankenhduser werden
nicht als Tx-Zentren zugelassen.

2. Psychische Betreuung der Patien-
ten ist nicht nur vor, sondern
auch nach der Transplantation
durch das Tx-Zentrum sicherzu-
stellen.

3. Transplantationsnachsorge wird
gesetzlich geregelt. Sie darf ohne
zeitliche Begrenzung in den zu-
standigen Zentren fortgefiihrt
werden.

Offizielle Er6ffnung einer Geschafts-
und Beratungsstelle in Duisburg-
Neuenkamp.
BDO beanstandet mit Erfolg das
neue Vergltungssystem fir Laborlei-
stungen (EBM). Das neue Abrech-
nungssystem bericksichtigte nicht,
dass sich Transplantierte lebenslang
regelmaligen Laboruntersuchungen
unterziehen missen.

Start der BDO-Homepage unter

www.bdo-ev.de.

Offizielle Eroffnung des bundesweit

ersten Tx-Cafés in der BDO-Ge-

schiftsstelle.

19. Mai 1999

1. Juli 1999

Dez. 1999

12. Jan. 2005

Es wiirde zu weit fihren, wenn ich an dieser Stelle al-
le herausragenden Ereignisse auffiihre. Sie konnen
diese auf den letzten Seiten dieser Sonderausgabe
nachlesen.

AuBerdem kennen Sie ja die iberzeugenden Leistun-
gen des BDO und viele von lhnen haben diese auch
in Anspruch genommen. Dabei haben wir den Ehr-
geiz, unsere Qualitdt und Vielfalt der Angebote zu
behalten, ja sogar noch mehr, sie zu steigern.
Darum werden wir in den nachsten Jahren die Kin-
der- und Jugendarbeit innerhalb des BDO wieder auf
den Weg bringen.

Auch die Werbung neuer Mitglieder und Forderer
darf nicht vergessen werden, weil wir nur mit gen(-
gend finanziellen Mitteln und tatkraftigen Mitglie-
dern die Herausforderungen der alltdglichen Aufga-
ben unseres Verbandes bewaltigen konnen.

Unsere Regionalisierung missen wir weiter voran-
bringen, damit wir den Transplantationsbetroffenen
in Threm Umfeld weiter begegnen und helfen kon-
nen.

Lassen Sie mich noch zum Motto unseres Jubilaums
"Der BDO sagt DANKE!" zuriickkommen. Ihnen al-
len - innerhalb und auBerhalb des BDO - die sie uns
bis zum heutigen Tage unterstiitzt, begleitet und mit
uns zusammen gearbeitet haben, sage ich auch auf
diesem Wege Danke. Gleichzeitig verbinde ich da-
mit die Hoffnung, dass Sie uns auch weiterhin gewo-
gen bleiben, sich mit uns fiir die gemeinsamen Auf-
gaben einsetzen und wo noétig uns den Weg ebnen
werden.

In 20 Jahren gewinnt man doch eine Menge Wissen
und Erfahrung, Weisheit, Gelassenheit und Beharr-
lichkeit. Diese Tugenden sollen uns auch in den
nachsten Jahren leiten, wenn wir unsere gemeinsa-
men Ziele zum Wohle der Transplantationsbetroffe-
nen erreichen wollen.

Fir die Zukunft des BDO mochte ich Ihnen die Wor-
te eines meiner groRen Vorbilder, Albert Schweitzer,
mit auf den Weg geben:

Tut die Augen auf und sucht,

wo ein Mensch oder ein Menschen gewidmetes Werk
ein bisschen Zeit,

ein bisschen Freundlichkeit,

ein bisschen Teilnahme,

ein bisschen Gesellschaft,

ein bisschen Arbeit eines Menschen braucht.

Wenn Sie sich von diesen Worten beriihrt fiihlen
und vielleicht Lust haben "ein Menschen gewidme-
tes Werk" - sprich in unserem Falle dem BDO - ein
bisschen Zeit und ein bisschen ehrenamtliches Enga-
gement zu schenken, dann freue ich mich jederzeit
Gber lhr Angebot der Mitarbeit.

Herzlichst lhre

(/Q @LL gc %co&(—

Monika Kracht



Ferienzeit in Schleswig-Holstein -
Erholung vom Alltag
Der BDO sagt auch hier DANKE

Schleswig-Holstein ist schon. Im Land zwischen den
Meeren kann man gut leben sich gut erholen und ei-
gentlich auch schnell gesund werden.

Vor diesem Hintergrund hatte Gilnther Schulz,
BDO-Vorstandsmitglied und Leiter der BDO-Regio-
nalgruppe Schleswig-Holstein, eine Idee: ,Sollten
dies nicht auch einmal Menschen erleben dirfen,
die sonst keine Gelegenheit haben, hierhin zu kom-
men?” Gedacht, getan, ging er auf Sponsorensuche
und fand gleich zwei: die DEHOGA Schleswig-Hol-
stein und die Tourismusagentur Schleswig-Holstein.
Mit der Zusage fiir je eine Woche Ferienzeit fiir zwei
Familien, in denen entweder ein Kind bereits trans-
plantiert ist oder ein Kind auf eine Transplantation
wartet, Uberraschte er Monika Kracht, BDO-Vor-
standsvorsitzende, in einer Vorstandssitzung im Fe-
bruar diesen Jahres.

Die Wahl der geeigneten, bedrftigen Familien war
bald getroffen und so wird sich Frau Kracht dem-
nachst bei zwei Familien mit dieser Rieseniiberra-
schung melden. Den betroffenen Familien wird eine
solche Erholung sehr gut tun. Meist fehlt ja gerade
der so notige Abstand zum Alltag in diesen, durch
die Krankheit eines Kindes so belasteten Familien.
Getreu unserem Motto des Jubilaumsjahrs ,Der
BDO sagt DANKE”, danken wir Herrn Giinther
Schulz, der diese Idee hatte und ihre Umsetzung be-
harrlich verfolgte, und den Sponsoren, die dies er-
moglichen:
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Ein riesiges Dankeschon geht an Herrn Delnitz von
der Tourismusagentur Schleswig-Holstein, der sich
bei der Firma Damp Holding AG fiir diese Initiative
stark gemacht hat. Im Ferienpark Damp 2000 in
Damp an der Ostsee erholt sich im Sommer 2006 ei-
ne Familie eine Woche lang in einem Ferienhaus
vom Alltagsstress. Der Ferienpark liegt direkt an ei-
nem der schonsten Ostseestrande Schleswig-Hol-
steins. Wahrend ihres Aufenthaltes erhilt die Familie
freien Eintritt ins subtropische Badeparadies ,Aqua
Tropicana” und ins Fun- und Sportcenter. Damit sich
die Erwachsenen auch mal ausklinken kénnen wird
taglich Kinderbetreuung angeboten. Durch die in
Damp 2000 ansissigen Arzte und die Ostseeklinik
vor Ort, vor allem aber durch die Nahe zur Uniklinik
in Kiel, ist diese Ferienzeit sicher fiir die Familie, in
der ein Kind auf eine Transplantation wartet, prade-
stiniert.

Einen weiteren Dank richten wir an Herrn Stefan
Scholtis von der DEHOGA SH, der sich auf Sylt um-
gesehen hat und in Herrn Claas-Erik Johannsen, Ho-
tel-Besitzer des Benen-Diken-Hof in Keitum, einen
Forderer dieser Initiative gewinnen konnte. Dort
steht in traumhafter Lage eine Ferienwohnung fir ei-
ne Woche zur Verfiigung. Zwischen Himmel, Watt
und Wellen liegt das Hotel Benen-Diken-Hof - hinter
den Deichen im idyllischen Keitum. Es ist sicher ei-
nes der schonsten Hauser seiner Kategorie in
Deutschland.

Glinther Schulz als Initiator dieser Idee vor Ort und
wir, die Redaktion, werden diese Ferienzeiten der
beiden Familien ,begleiten” und in einer spateren
Ausgabe von transplantation-aktuell Gber die Erleb-
nisse der Familien mit Land und Leuten berichten.

Ankiindigung Pressegesprach

Das Deutsche Herzzentrum Berlin (DHZB) und
der Bundesverband der Organtransplantierten e.V.
(BDO) laden am Griindungstag und -ort des BDO
zu einem Pressegesprach am

Montag, den 6. Mdrz 2006 zu 11.30 Uhr in die
Bibliothek des DHZB ein.

Aus Anlass des diesjahrigen Jubilaums des BDO, der am 6.
Marz 1986 im Deutschen Herzzentrum Berlin gegriindet
wurde, wird es in dem Pressegesprach um das Jubilaum,
die Aufgaben und die Arbeitsweise des Verbandes, sowie
um die Situation der Organspende in Deutschland gehen.
Fir den BDO stehen neben der Mitgriinderin und Vor-
standsvorsitzenden Monika Kracht, u.a. ihre Vorstandskol-
legen Herr Leif Steinecke, Ahrensfelde, lebertransplantiert,
Herr Werner Strupler (vor 20 Jahren herztransplantiert) so-
wie Herr Burkhard Tapp, lungentransplantiert, den Presse-
vertretern Rede und Antwort.

Hinzu kommen die folgenden Experten:

- Prof. Dr. med. Roland Hetzer, Direktor der Klinik fiir Herz-
, Thorax- u. Gefalichirurgie des Deutschen Herzzentrums
Berlin

- Prof. Dr. med. Peter Neuhaus, Direktor der Klinik fir All-
gemein-, Viszeral- u. Transplantationschirurgie der Charité
Berlin

- Dr. med. Axel Rahmel, Arztlicher Direktor, Eurotransplant
International Foundation (ET), Leiden/Niederlande

- Prof. Dr. Hans-Ludwig Schreiber, Vorsitzender der Standi-
gen Kommission Organtransplantation der Bundesarzte-
kammer (BAK), Berlin

- Prof. Dr. med. Giinter Kirste, Vorstand der Deutschen Stif-
tung Organtransplantation (DSO), Neu-lsenburg

-N.N., Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung
(BzgA), Koln

Kontakt:

Burkhard Tapp (PR und OA des BDO), Hannover;
Tel. (0511) 1 69 32 85

E-Mail: transplantation-aktuell@bdo-ev.de
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STAATSSEKRETARIAT

ERSTE SEKTION
ALLGEMEINE ANGELEGENHEITEN

Aus dem Vatikan, am 7. November 2005

Sehr geehrte Frau Kracht!

Das Staatssekretariat des Heiligen Stuhls bestétigt Thnen den Eingang Ihres an Seine Heilig-
keit gerichteten werten Schreibens vom 11. Oktober 2005, in dem Sie ihm von Ihrer Tétigkeit im
Bundesverband der Organtransplantierten berichten, der in den kommenden Monaten sein 20-
jahriges Bestehen begehen wird. Das beigefiigte Buch ,,Mein Leben durch Dich™ ist ein aussage-
kriftiges Zeugnis der Nichstenliebe und der Dankbarkeit von Spendern und Empfingern sowie ih-

rer Familie.

In hohem Auftrag danke ich Ihnen und lhrem Verband fiir Ihr dringend notwendiges Enga-
gement. Der Heilige Vater Papst Benedikt XVI. ermutigt Sie, gerade zum 20. Jahrestag dankbar auf
die geleistete Arbeit zurtickzublicken und Ihren Einsatz entschlossen fortzufiihren. Gerne schlief3t
Seine Heiligkeit dieses Anliegen in sein Gebet ein und erbittet IThnen, den Mitgliedern und Mitarbei-
terinnen und Mitarbeitern Ihres Verbandes sowie allen, die Thre Arbeit fordern und erméglichen,

von Herzen Gottes bestdandigen Schutz und reichen Segen.

Mit besten Wiinschen und freundlichen Griiflen

sgr. Gabriel CACCIA
Assessor

q.\u.;ub éw.\

Frau

Monika Kracht

Vorstandsvorsitzende

Bundesverband der Organtransplantierten e.V.
Paul-Riicker-Str. 22

D - 47059 DUISBURG
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CHRISTINA RAL

Berlin, im Januar 2006

Gruflwort
aus Anlafl des zwanzigjdhrigen Bestchens

des Bundesverbandes der Organtransplantierten e.V.

- Der Bundesverband der Organtransplantierten setzt sich seit nunmehr
zwanzig Jahren dafiir ein, da Menschen vor und nach Trans-
plantationen die Hilfe bekommen, die sic bendtigen, um ihr tégliches
Leben so normal wie moglich fiihren zu kénnen. Diese Arbeit kann
nur gelingen, weil sich zahlreiche ehrenamtliche Helferinnen und
Helfer mit groBem Einsatz dieser Aufgabe angenommen haben.
Stellvertretend fiir die vielen, denen heute mein ganz besonderer Dank
gilt, mochte ich Frau Monika Kracht nennen; ohne deren
auferordentlich groBes und vielfiltiges Engagement die erfolgreiche
Arbeit des Verbandes kaum vorstellbar wire. Lassen Sie uns alle
weiter daran arbeiten, da} unser gemeinsames Anliegen in der
Offentlichkeit die Aufmerksamkeit erhilt, die es verdient, denn

Transplantationspatienten und deren Angehorige brauchen unsere

Wee CQ\S)W"Q {)\Q.u .

Unterstlitzung!
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Grullworte und GrulRadressen aus Anlass des Verbandsjubilaums

Bis zum 8. Februar 2006 haben die Geschéaftsstelle und die Redaktion des BDO zahlreiche Gruliworte und Grul3-
adresse von Internationalen und deutschen Institutionen aus dem Bereich der Organspende und Organtransplanta-
tion erreicht, mit denen der Verband seit vielen Jahren zusammen arbeitet. Dazu gehéren Personlichkeiten, die den
BDO seit seinen Anfangen begleiten und solche, die erst seit relativ kurzer Zeit dem Wissenschaftlichen Beirat an-
gehdren.

Sollten uns weitere GrufSadressen erreichen, so werden wir diese nach und nach in den weiteren reguldren Ausga-
ben von transplantation aktuell in diesem Jahr veréffentlichen.

Wir bedanken uns schon mal auf diesem Wege fiir Lob, Anerkennung, Zuspruch und gute Wiinsche fiir die zukiinf-
tige Entwicklung und Arbeit des BDO, sowie die vielfach formulierte Zusage fiir eine weitere gute Zusammenarbeit.
Der BDO wird sich auch in Zukunft mit allen seinen ehrenamtlichen Kraften einsetzen, um dieses Vertrauen weiter
zu rechtfertigen.

4 Gruflwort zum 20-jahrigen Bestehen des BDO -
Bundesverband der Organtransplantierten

LI Mit Beginn des Jahres 1986 und damit der Inbetrieb-
DEUTSCHES HERZZENTRUM BERLIN | nahme des Deutschen Herzzentrums Berlin griinde-
STIFTUNG DES BURGERLICHEN RECHTS
ten wir hier die "Interessengemeinschaft Herztrans-
plantierter Deutschlands (IHD)".

Dieser Verein fand groBen Zuspruch von den betroffenen Patienten und ihren Angehdrigen. Etwa zwei Jah-
re nach der Griindung der IHD begann Frau Monika Kracht mit dem Aufbau des Vereins zur Forderung der
Lebertransplantation e.V. in Disseldorf. Die IHD benannte sich 1990 in Bundesverband der Organtransplan-
tierten" (BDO) um, da immer mehr Lungentransplantierte dem Verein beitraten. Folgerichtig schlossen sich
1993 beide Vereine zum gemeinsamen BDO zusammen und er6ffneten in Duisburg die Bundesgeschafts-
stelle.

Patienten mit schweren, potentiell lebensgefahrlichen Erkrankungen tun gut daran, sich Gber ihre Krankheit,
die Behandlungsmethoden, die Aussichten, die besonderen gesetzlichen und versicherungstechnischen Be-
dingungen zu informieren. Dies konnen sie am besten selbst, indem sie sich zusammenschliefen, um einan-
der Halt und Trost zu geben und als Gemeinschaft eher, denn als Einzelner erreichen kénnen, dass ihre be-
sonderen Interessen gewahrt bleiben.

Der BDO hat fiir die Organtransplantierten und ihre Familien diese Aufgaben aufgegriffen und bis heute vor-
bildliche Losungen zugefihrt.

Ich bin gliicklich, dass ich ein wenig dazu beitragen konnte, Frau Monika Kracht in ihrem bewundernswerten
Bemiihen zu unterstiitzen, was zu einem so starken Verbund gefihrt hat, der fir die Betroffenen so sehr viel
Segen erwirkt und erstritten hat. Dem BDO und Frau Kracht gilt meine Bewunderung und ich verbinde dies
mit den besten Wiinschen fiir die Zukunft und die weitere hochherzige Arbeit fiir unsere Patienten.

= |

il 'r':]l_;

Satias o

Prof. Dr. med. Dr. h.c. Roland Hetzer
Arztlicher Direktor, Deutsches Herzzentrum Berlin
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Gruflwort zu 20 Jahren BDO

Universitatsklinikum Essen
hnstalt des dffentichen Rechts L ]
4

Lieber Herr Tapp, liebe Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter und Mitglieder des BDO,

es ist mir ein besonderes Anliegen, Ihnen allen zum 20-jahrigen Bestehen des Bundesverbandes der Organ-
transplantierten e.V. sehr herzlich zu gratulieren und Ihnen fir die Arbeit der nachsten Jahre den besten Er-
folg zu wiinschen! Es ist etwas mehr als 30 Jahre her, dass in Deutschland zunachst zaghaft versucht wurde,
die ersten Organe zu transplantieren und Patienten und auch Arzte davon zu {iberzeugen, dass Organver-
pflanzungen lebenswichtige BehandlungsmalRnahmen fiir Tausende von Menschen sein konnen. Mit groRen
Hoffnungen blicken auch heute viele Patienten auf die Transplantationskliniken und -ambulanzen, weil inzwi-
schen zweifelsfrei gezeigt werden konnte, wie hervorragend das Leben mit einem geschenkten Organ sein
kann und wie viele Menschen in ihren normalen Lebenskreis zurlickkehren kénnen. Fiir uns Transplantations-
chirurgen ist dieses ein stetiger Ansporn, die Voraussetzungen fpr diese Operationen, ihre Durchfiihrung und
ihre Nachbehandlungen mit grolen Anstrengungen weiter zu verbessern.

Transplantationen sind die Lebensaufgabe vieler Arztinnen und Arzte geworden, aber es ist eigentlich nicht
ihre Sache, sich allein um klinische Einrichtungen, Organspende und 6konoische VOraussetzungen der Trans-
plantation zu bemihen, sondern sie brauchen vielmehr Hilfe und Akzeptanz aulSerhalb ihres Bereiches! Sie
brauchen in einer pluralistischen und Interessen verfolgenden Gesellschaft ganz dicht neben sich die Grup-
pe derer, denen direkter Nutzen (in diesem Falle Heilung!) aus der arztlichen Arbeit erwachst. Nicht umsonst
haben sich mit der Spezialisierung der Medizin besonders betroffene Patientengruppen zu Verbanden zu-
sammengeschlossen, die in der Offentlichkeit um Information, Anerkennung und Beriicksichtigung dieser Lei-
densgruppen bemiiht sind. Die Anstrengungen aus den Gruppen der Betroffenen macht ihr Anliegen glaub-
wiirdig und fiir die Offentlichkeit nachvollziehbar. Auch lhre Reputation in der Offentlichkeit ist anerkann
tund unbefleckt.

Dennoch - und das schreibe ich Thnen besonders an Threm 20. Geburtstag - sind Dialysegruppen und Trans-
plantierte viel zu leise, wenn es um die 6ffentliche Akzeptanz ihres Grundanliegens geht: um die Organspen-
de. Jahrelanges Warten auf ein Transplantat und das Dahinsterben auf der Warteliste fiir Patienten, die auf ei-
ne Leber, ein Herz oder eine Lunge warten, sind heutige Realitat. In dieser Feststellung sind keine Vorwiirfe
enthalten, weil einzelne Gruppen, aber auch speziell der Bundesverband der Organtransplantierten standig
fur die Organspende in der Bevolkerung und in den Krankenhdusern werben! Weitreichendere und horbare
Bemiihungen sind notwendig, weil sich bei der Fassung des Transplantationsgesetzes in Deutschland die Vor-
behalte und Bedenkentrager durchgesetzt haben, indem sie den muBmallichen Willen eines Verstorbenen
durch Erklarungen der Angehdrigen ausgedriickt wissen wollen. Mit jeder Ablehnung einer Organspende am
Totenbett erlischt das Leben eines Transplantationskandidaten und verldngert sich die Zeit einer Dialysebe-
handlung. Es bleibt noch vieles fiir den Bundesverband zu tun - in den nachsten 20 Jahren!

Was aber bereits getan wurde, 1af3t sich nicht in wenigen Sdtzen zusammenfassen, auch weil es ein kleines
Waunder ist. Was aus dem amerikanischen Vorbild und der kleinen Keimzelle einer ersten Kindertransplanta-
tion entstanden ist, umfal’t jetzt den ganzen Bereich der transplantierten Erwachsenen und der Kinder. Zahl-
lose Hilfestellungen sind im sozialen Bereich gegeben worden, unendliche Fragen und wertvolle Informatio-
nen sind weitergegeben worden und zwischen allen ist eine grolRe Vertrauensbasis entstanden, wie sie fiir
viele Verbande vorbildlich ist. Das ist alles von betroffenen Familien und Patienten ausgegangen und, weil es
direkt erlebt wurde, konnte es beispielhaft weitergegeben werden. Damit ist auch die Basis des BDO skiz-
ziert, namlich nicht die ,grolle Sache”, sondern das personliche Vertrauen und die Einzelerfahrungen im Be-
sonderen haben das Netzwerk gepragt, natiirlich getragen von der guten Sache der iber den Tod hinaus
weitergegebenen Organe. Eine neue Gruppe hat sich dazu gesellt, ndmlich die, die auch als lebende Ange-
horige eine Niere oder einen Teil ihrer Leber einem anderen {iberlassen haben. Es sind keine Geschenke, die
verpflichten konnten, sondern es ist Gesundheit, die geteilt wird. Die Freude (ber die Gesundheit, das
Wiederaufbliihen eines anderen, der weiterleben dar, das ist der eigentliche Sinn der Transplantation. Unse-
re Gesellschaft mul® das erst noch verstehen und fir die nachsten 20 Jahre wiinsche ich dem BDO, dass er
der Botschafter dieser realen, guten Botschaft sein wird.

Mit freundlichem Gruf’
)1 10 ? *? ( s
A ke A A
Prof. Dr. med. C. E. Broelsch, Direktor der Klinik
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@HARITE CAMPUS VIRCHOW-KLINIKUM

Gruflwort zum 20-jahrigen Jubilaum des BDO
Sehr geehrte Mitglieder des BDO, liebe Patienten, Angehorige und Interessenten,

der BDO kann heute auf eine 20-jahrige erfolgreiche Tatigkeit zuriickblicken. Ehrenamtliche Mitarbeiter, en-
gagierte Betroffene, Angehorige und Freunde von Transplantierten haben in dieser Zeit durch Information,
Aufklarung und Beratung in vielfacher Weise informiert, beraten, Beistand geleistet, vermittelt und auch ge-
trostet. Daflr ist zunachst einmal allen, auch denen, die nicht im Vordergrund stehen, ganz herzlich zu dan-
ken.

In den letzten 20 Jahren hat sich trotz vieler Anstrengungen und trotz des mit groller Hoffnung erwarteten
Transplantationsgesetzes die Zahl der Organspender in Deutschland nicht wesentlich vergrofert. Das mag
man zwar beklagen, aber letztendlich wird nur engagierte Aufklarungsarbeit in der Bevolkerung und die
Unterstitzung der Arbeit der DSO hier zu mehr Erfolg fiihren konnen. Unseren Patienten ware es jedenfalls
zu wiinschen, dass wir irgendwann an Organspendezahlen wie in Osterreich, Belgien oder Spanien heranrei-
chen.

Erfolgreiche Nierentransplantationen gibt es nun seit tiber 50 Jahren, und ich bin ein bisschen stolz darauf,
dass mein langjahriger Berliner Mitarbeiter, Herr Prof. Dr. Stefan Tullius, gerade an der Institution in
Boston/USA zum Chef des Nierentransplantationsprogramms gewahlt worden ist, an der die erste erfolgrei-
che Nierentransplantation zwischen eineiigen Zwillingen vorgenommen wurde. Fir seine Tatigkeit wiinsche
ich ihm allen moglichen Erfolg.

Obwohl die Nierentransplantation auch von 20 Jahren bereits exzellente Ergebnisse erzielen konnte, waren
doch durch die Einflihrung neuer Immunsuppressiva, durch das Hinzukommen eines zusatzlichen Spektrums
aktiver Substanzen wie spezifische Antikorper und durch besseres Verstandnis der immunologischen Ab-
wehrreaktionen Fortschritte zu verzeichnen. Auch das Verstandnis der nichtimmunologischen Verdanderun-
gen an der transplantierten Niere konnte experimentell und klinisch verbessert werden. Spatfolgen der Im-
munreaktion wie auch der nichtimmunologischen Veranderungen an der transplantierten Niere werden heu-
te besser verstanden und sind zum Teil behandelbar. Nichtsdestoweniger ist der Organmangel unser grofStes
Problem undhat zu einer standigen Ausweitung der Nierenlebendspende auch in Deutschland gefiihrt, wenn
auch nicht in dem Male wie in der Vereinigten Staaten, wo bereits iber 50% der transplantierten Nieren von
lebenden Organspendern stammen.

Die Fortschritte der Lebertransplantation lassen sich in den letzten Jahren mit Verbesserungen auf vielen Ge-
bieten verbinden. Chirurgie, Immunsuppression, intensivmedizinische Behandlung und nicht zuletzt die Ver-
hiitung und Therapie von Krankheitsrezidiven haben iiber 90% 1-Jahres-Uberleben nach Lebertransplantation
ermoglicht. Wahrend sich das Augenmerk der Transplantationsmediziner zunachst auf die frithe Pahse des
Uberlebens unserer Patienten mit guter Organfunktion richtete, steht heute die Frage des Langzeitiiberlebens
der transplantierten Organe schon im Vordergrund. Hier ist die aktive Mitarbeit der Patienten, aber auch der
betroffenen Familien und der Freunde von groBem Nutzen. Auch die Arbeit der Selbsthilfegruppen ist bson-
ders wertvoll, denn viele Dinge sind im Erfahrungsaustausch zwischen Betroffenen besser aufgehoben als in
einem arztlichen Behandlungs- oder Beratungszimmer.

Ahnliches wie das fiir die Lebertransplantation gesagte gilt auch fiir die Herz- und Lungentransplantation, die
Bauchspeicheldriisentransplantation und schlieBlich die Dinndarmtransplantation. Am Anfang aller Bemu-
hungen steht die erfolgreiche Operation und die gezielte Unterdriickung der TransplantatabstofSung. Fiir je-
des Organ kommen dabei und spater besondere diagnostische und therapeutische Mallnahmen in Betracht.
Die Verfeinerung all dieser Ansitze der Transplantationsmedizin hat nicht nur den Erfolg befliigelt, sondern
auch den Bedarf vergroRert.

Somit schliel3t sich der Kreis wieder da, wo alles anfing: Wir missen fir die Organspende in der Bevolkerung
werben, damit wir durch die Transplantation Leben retten, verlangern und lebenswert machen koénnen. Ich
weils bei diesem Bemiihen den BDO in der vordersten Linie und verbinde mit dem Gliickwunsch zum 20-
jahrigen Bestehen die Bitte, auch in Zukunft nicht nachzulassen.

lhr

r 5
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Prof. Dr. Peter Neuhaus
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Sehr geehrte Frau Kracht, sehr geehrte Mitglieder des BDO!

Zum zwanzigjdhrigen Bestehen des Bundesverbandes der Organtransplan-
tierten Gbersenden lhnen alle Mitarbeiter von Eurotransplant die herzlich-
sten Glickwiinsche!
Seit der ersten Nierentransplantation im Jahr 1954 hat sich die Transplanta-
EUROTRANSPLANT tionsmedizin rasant entwickelt. Wesentliche Fortschritte konnten vor allem
durch die enge Zusammenarbeit aller in der Organtransplantation engagier-
ten Gruppen erzielt werden. Auch wenn die Transplantation angesichts dieser Entwicklung vermeintlich fast
ein Routineeingriff geworden ist, stellt sie doch fir Patienten, die auf der Warteliste zur Transplantation ste-
hen oder schon transplantiert sind, ein ganz besonderes, das Leben verdanderndes Ereignis dar. Hier hat sich
die Unterstiitzung und Begleitung durch Selbsthilfegruppen als aulerordentlich wichtig herausgestellt. In der
Gemeinschaft des BDO ist es moglich, mit den medizinischen, psychischen und auch sozialen Herausforde-
rungen beser fertig zu werden. Dies tragt wesentlich zum Langzeiterfolg einer Transplantation und zur Be-
waltigung der Lebenssituation bei.
Auch Eurotransplant versteht sich als Solidargemeinschaft. Hier haben sich mehrere Nationen zusammenge-
funden (derzeit: Belgien, Deutschland, Luxemburg, die Niederlande, Osterreich und Slowenien), um die Or-
gantransplantation insgesamt zu férdern, insbesondere aber um die Organverteilung den medizinischen Be-
dirfnissen optimal anzupassen. Die Verteilungsregeln innerhalb des Eurotransplant-Verbundes sind dabei auf
zwei Hauptziele gerichtet:
Zum einen wird durch die VergroRerung der Spender- und Empfangergruppe die Chance auf eine Organzu-
teilung mit optimaler Vertraglichkeit erhoht und damit die Aussicht auf einen Erfolg der Transplantation deut-
lich gesteigert. Zum anderen sollen es die vereinbarten Verteilungsregeln ermoglichen, wartende Patienten in
gerechter Weise zu beriicksichtigen. Dazu gehort u.a. auch die Moglichkeit, Patienten mit besonderer Dring-
lichkeit friihzeitig mit einem neuen Organ zu helfen. Die solidarische Zusammenarbeit im Eurotransplant-Ver-
bund mit einem Organaustausch tber die Landergrenzen hinweig dient diesen gemeinsamen Zielen.
In den zuriickliegenden Jahren hat sich eine enge Zusammenarbeit zwischen Eurotransplant und dem
Bundesverband der Organtransplantierten entwickelt. Eurotransplant ist z.B. im wissenschaftlichen Beirat des
BDO vertreten. Dariiber hinaus stehen die Mitarbeiter von Eurotransplant Ihnen jederzeit gerne mit Rat und
Tat zur Seite. Umgekehrt haben sich die Wiinsche und Empfehlungen des BDO bei der Anpassung und
Weiterentwicklung der Verteilungsregeln als besonders hilreich erwiesen.
Seit Ende letzten Jahres hat Eurotransplant eine neue Fiihrung. In der Kontinuitat stehen die dargelegten Ide-
ale und Ziele erneut und ganz aktuell im Fokus unserer Stiftung. Wir freuen uns auch in Zukunft auf eine en-
ge Partnerschaft und gute Zusammenarbeit mit dem Bundesverband der Organtransplantierten.

Mit freundlichen GrilRRen
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Dr. Bruno Meiser Dr. Arie Oosterlee Dr. Axel Rahmel Herr Wim van Zwet

Prasident Direktor Arztlicher Direktor Direktor Finanz / IT
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: | GruBwort zu 20 jahren BDO
| Georg-August-Universitdil
I Gottingen

In den zwanzig Jahren seines Bestehens hat der BDO eine
wahrhaft forderliche Arbeit fur die Transplantierten und auf
eine Transplantation wartenden Patienten geleistet. Als Vorsitzender der Transplantationskom-
mission der Bundesarztekammer, die fiir die Richtlinien zur Aufnahme in die Wartelisten und
die Richtlinien zur Verteilung der Organe an die Wartenden zustandig ist, weild ich, was der
BDO auf diesem Felde getan hat. Durch seinen Vertreter in der Transplantationskommission
und durch die Gber ihn Gibermittelten Informationen ist er in genauer Kenntnis der Situation, den
Anliegen und Bedirfnissen der auf die Transplantation Wartenden und der nachsorgenden Be-
handlung Transplantierter gedient. Sachkunde und Engagement des BDO und seines Vertreters
haben die Sache der Transplantation gefordert. Vieles an richtiger Entwicklung und an Verhin-
derung von Fehlern und an richtiger Informationen der Beteiligten, ist dem BDO und seinem
Vertreter zu danken. Es war eine richtige Idee, den BDO zu griinden und ihn so arbeiten zu las-
sen wie es geschehen ist.

Mit freundlichen GrilSen

L5 o
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Professor Dr. Hans-Ludwig Schreiber

Sehr geehrte Damen und Herren,

seit nunmehr 20 Jahren engagiert sich der Bundesverband der Or-
DEUTSCHE S5TIFTUN gantransplantierten fiir die Belange der betroffenen Patientinnen
CRAREPLARIATION | ynd Patienten. Die Deutsche Stiftung Organtransplantation (DSO)
mochte lhnen allen, vor allem aber den Aktiven und Vereinsgriin-
dern, dazu herzlich gratulieren.
Auch die DSO hat es sich bei ihrer Griindung vor etwas mehr als 20 Jahren zur Aufgabe ge-
macht, die Organspende zu fordern und allen Menschen auf der Warteliste die notwendige
Transplantation zu erméglichen. BDO und DSO haben einen grofSen Teil dieses Wegs gemein-
sam zuriick gelegt - ich erinnere nur an die Verabschiedung des Transplantationsgesetzes im
Jahre 1997, bei der beide Institutionen eine wesentliche Rolle gespielt haben.
Leider hat das Gesetz noch nicht die erwiinschte Steigerung der Organspendezahlen in
Deutschland gebracht, so dass wir auch in den kommenden Jahren aufgefordert sind, unser En-
gagement zu verstarken und weiter an der Gemeinschaftsaufgabe Organspende zu arbeiten.
Dazu wiinsche ich lhnen und uns allen weiterhin viel Erfolg!

Herzlichst Thr

/

Prof. Dr. med. Glinter Kirste



transplantation aktuell - Sonderheft 2006

- GrulBwort zum 20-jahrigen Bestehen der
L Arbeitsgemeinschaft der Transplantier-

Deutsche TransplantationsGesellschaft «.v. m ten

Transplantation ist eine Gemeinschafts-
aufgabe, die nur durch den engen Kontakt zwischen Patienten bzw. Betroffenen und Transplantierenden er-
moglicht wird.

Waihrend es vor 20 Jahren noch eher ungewohnlich war, ein Transplantat zu bekommen, ist die Transplanta-
tion nunmehr ein Routineverfahren. Die Transplantation ist aber eben kein Routineverfahren wie die Blinddar-
mentfernung oder die Operation einer Warze. Sie verlangt die enge Einbindung vieler Fachdisziplinen und
ein hohes Engagement, sowohl seitens der Patienten als auch seitens der Arzte. Die Deutsche Transplanta-
tionsgesellschaft bemiiht sich um eben diese intensive Kooperation aller Beteiligten. Hierbei ermoglichte ins-
besondere der enge Kontakt zum Bundesverband der Organtransplantierten die Einbindung von Betroffenen,
die die Offentlichkeitsarbeit leichter gestaltet und vor allen Dingen Informationen zeitnah und aktuell auch
an Betroffene vermittelt. Wir hoffen, dass der Bundesverband auch in Zukunft eng mit der Deutschen Trans-
plantationsgesellschaft zusammenarbeitet und vertrauen auf ein gutes und erfolgreiches Fortfiihren seiner bis-
herigen hervorragenden Arbeit.
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Prof. Dr. Uwe Heemann
Vorstandsvorsitzender

GruBBwort zum 20-jdhrigen Jubilium des Bundesverbandes der
Organtransplantierten e.V.
Dr. Elisabeth Pott, Direktorin der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung

Zum 20-jahrigen Bestehen gratuliere ich dem Bundesverband der Organtransplan-

BUHd&S_?EI"ItI'ﬂlE tierten ganz herzlich und spreche lhnen fir lhre wertvolle Arbeit meinen Gliik-
far kwunsch aus.
gesundheitliche Dank lhres langjahrigen und unermiidlichen Einsatzes sind Sie zu einem wichtigen
Aufklarung Ansprechpartner fir Betroffene und ihre Angehérigen geworden.

Dabei liegen lhnen die Patienteninteressen ganz besonders am Herzen. Seit lhrer
Griindung hat sich der Kreis der Patienten, die bei Ihnen Hilfe und Unterstiitzung suchen, kontinuierlich er-
weitert. Waren es anfangs herztransplantierte Patienten, sind heute verschiedene Organtransplantierte vertre-
ten, beispielsweise leber- undlungenerkrankte Patienten. Nicht nur fir die transplantierten Patienten sind Sie
ein wertvoller Ansprechpartner, sondern auch fiir Patienten, die auf eine Transplantation warten sowie deren
Angehorige, die lernen miissen, mit der neuen Situation umzugehen. Dabei ist es lhnen durch die Bildung
von Regionalgruppen gelungen, die Interessen der Transplantierten vor Ort intensiv zu vertreten und prakti-
sche Hilfe zu gewahren.

Auch die Aufklarung der Bevolkerung zur Organspende hat von Anfang an in lhrer Tatigkeit eine zentrale Rol-
le gespielt. Ich freue mich, dass wir in diesem Bereich eng zusammenarbeiten und Sie dabei auf die Angebo-
te der Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung (BZgA) zurlickgreifen. Mit aufmerksamkeitsstarken Ak-
tionen unterstiitzen Sie die Akzeptanz der Organspende - ich denke beispielsweise an die erfolgreiche Ak-
tion zum Tag der Organspende in Mainz in Kooperation mit den Dialysepatienten Deutschlands e.V. und der
Selbsthilfe Lebertransplantierter e.V..

Ilhre Nahe zu den Menschen und das glaubwiirdige Engagement lhrer Mitglieder vor Ort tragen dazu bei,
dass sich Biirgerinnen und Biirger mit dem Thema Organspende auseinandersetzen. Damit leisten Sie einen
wichtigen Beitrag dazu, mehr Menschen zur Organspende zu motivieren und den vielen Patienten auf der
Warteliste durch eine Transplantation zu helfen.

Ich wiinsche dem BDO und seinen inzwischen mehr als 1.100 Mitgliedern weiterhin viel Durchsetzungskraft
und viel Erfolg in unserem gemeinsamen Bemiihen um die Sache der Organspende.

o N 7 5 . ’ ".ff
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Dr. Elisabeth Pott
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Sehr geehrte Damen und Herren,

o der Arbeitskreis Transplantationspflege begliickwiinscht den BDO zu seinem

AKTK 20+jahrigen Jubilaum.

PﬂPgE‘w Aus unserer pflegerischen Sicht leistet der BDO unschitzbare Dienste, indem
i er sich um Patienten auf der Warteliste und um transplantierte Patienten gleich-

Arbeitskreis ermallen kiimmert. Bei unserer tiglichen Arbeit merken wir immer wieder, wie

Transplantationspflege | \ichtig Informationen und Erfahrungsaustausch fiir transplantierte Patienten

und deren Angehorige sind.
Der AKTX-Pflege e.V. wiinscht dem BDO weiterhin viel Erfolg bei seiner wichtigen Arbeit und hofft auf die
Fortsetzung der sehr guten Zusammenarbeit.

e A=

Petra Hecker
I. Vorsitzende AKTX-Pflege e.V.

Klinikum der Universitil Miinchen
Kanderklemik und Poliklimk an D, von Hoonerselien Eandersgatal

Ludwig I—M u

Ahteilung iir Kinderkardiologie unid Maximilians—

Padiatrische Intensivmedizin — GroBhadem Universitit

, l l ‘ Miinchen

Sehr geehrte Frau Kracht,

Uber lhr Schreiben anlasslich des 20-jahrigen Bestehens des BDO habe ich mich sehr gefreut. Gerne bin ich
bereit, eine kleine Grufladresse fiir das Sonderheft , transplantation aktuell” zu verfassen:

Nachdem ich 1988 gemeinsam mit Herrn Professor Dr. Scheld, jetzt Herzchirurgie der Universitat Miinster,
die Sauglings- und Neugeborenen Herztransplantation in Deutschland etablierte, merkte ich sehr bald, dass
bei diesen besonderen ,Herzkindern” mit der Losung der medizinischen Probleme nur der halbe Weg ge-
gangen war. Es ergaben sich viele zusatzliche Fragen und Besonderheiten, die wir so von anderen kranken
Kindern nicht gewohnt waren.

Sehr schnell lernte ich daher schitzen, dass Selbsthilfegruppen, Elterninitiativen und private Hilfen unbedingt
erforderlich waren. Fir den Dschungel der Verordnungen und Vorschriften in unserem Gesundheitssystem
brauchte es jedoch professionelle Unterstiitzung.

Fir diese umfassende und durch eigenes Erleben auch einfiihlsame Hilfsangebot fir alle transplantierten Pa-
tienten, insbesondere aber auch fir unsere kleinen Patienten steht seit nunmehr 20 Jahren der BDO, dessen
engagierte Mitglieder unzahlig vielen Patienten hilfreich zur Seite stand. Fiir seine Arbeit danke ich allen Hel-
ferinnen und Helfern, insbesondere aber auch Frau Monika Kracht, die ich als unermiidliche Kampferin ken-
nenlernen durfte. Fir die Zukunft wiinsche ich dem BDO weiterhin Engagement und Phantasie, gerade auch
im Umgang mit den Behorden, damit wir die uns anvertrauten transplantierten Patienten optimal versorgen
koénnen.

Mit freundlichen Grilen

i e

Prof. Dr. med. H. Netz
Leiter der Abteilung Kinderkardiologie
und pddiatrische Intensivmedizin
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. Sehr geehrte Frau Kracht,
J*‘LE@;J_;; Unl"'u"'e rSItatSklrnlkum Ulm hiermit mochte ich lThnen mein GrulRwort fur
] den BDO zu seinem 20. Jubilaum tbermitteln:

In den letzten 20 Jahren hat sich die Transplan-
tationsmedizin bezliglich operativer Verfahren und medikamentoser Therapie erfolgreich weiter entwickelt.
Neben der rein medizinischen Betreuung ist es fiir betroffene Patienten und Angehorige jedoch auch wich-
tig, Informationen und Beratung wahrend der Wartezeit auf eine Organtransplantation oder nach der Trans-
plantation von Menschen, die aus personlicher Erfahrung beraten kbnnen, zu erhalten.

Der Bundesverband der Organtransplantierten hat mit seinem 20-jahrigen Engagement nicht nur sehr viel zur
Unterstlitzung betroffener Patienten beigetragen, sondern sich auch intensiv fiir das Thema Organspende
und Transplantation eingesetzt. Ich wiinsche daher dem Bundesverband zu seinem 20-jdhrigen Bestehen
weiterhin viel Erfolg und Kraft in der Unterstiitzung betroffener Patienten und in dem Bemiihen, das Thema
Transplantation in der Bevolkerung so prasent zu verankern, dass die Bereitschaft zur Organspende zunimmt.

Mit freundlichen Griifsen

t\hm‘u- &mm

Prof. Dr. Doris Henne-Bruns

UNIVERSITATSKLINIKUM
DES SAARLANDES

Lirakior
Klinik fiir Innere Medizin Il Prof. Dr.mead. 5. Zeweern

Sehr geehrte Frau Kracht,

haben Sie sehr herzlichen Dank fiir lhren netten Brief, selbstverstandlich werde ich auch in der Zukunft ger-
ne dem Wissenschaftlichen Beirat des BDO aktiv angehoren.

Herzlichen Glickwunsch zu lhrem 20-jahrigen Bestehen. Gerne konnen Sie meine Gliickwiinsche auch als
eine kleine Grufladresse in dem geplanten Sonderheft vertffentlichen. Ich kann lhnen versichern, dass wir
jedem Patienten bereits bei einer geplanten Organtransplantation die Mitgliedschaft im Bundesverband
warmstens empfehlen und es als eines der wichtigsten Punkte in der Beratung unserer Patienten ansehen,
einen personlichen Kontakt zwischen Patienten, die auf eine Organtransplantation warten und bereits trans-
plantierten Patienten herzustellen. Der BDO leistet eine phantastische, ehrenamtliche Arbeit und ich hoffe,
dass die Zusammenarbeit in der Zukunft weiterhin so konstruktiv und unproblematisch bleibt.

Mit besten Grufsen

fo (R

Prof. Dr. S. Zeuzern
Direktor der Klinik
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Klinik fiir Thorax-, Herz- und Gef&Rchirurgie
Prof. Dr. Axal Haverich

Zentrum Chirurgie

Liebe Leserinnen und Leser,

vor 23 Jahren wurde in Hannover die erste Herztransplantation durchgefiihrt. Fiinf Jahre spater folgten die er-
sten Lungentransplantationen. In der Zwischenzeit haben wir viele Patienten Gber Jahre verfolgt: viele, die
nach der Transplantation ein neues Leben beginnen konnten und jedes Jahr voller Dankbarkeit ihren zweiten
Geburtstag feiern, aber auch einige, die nach der Transplantation noch im Krankenhaus verstorben sind, oder
unter den Nebenwirkungen der Operation oder Medikamente leiden. In diesen 23 Jahren hat die Medizin
grolse Fortschritte gemacht: Herz- und Lungentransplantationen werden heute fast routinemalig durchge-
fihrt, neue Medikamente verhindern effektiv eine AbstoSung des Organs mit wesentlich geringeren Neben-
wirkungen als friiher.

Die Aufgabe, die wir heute mit der steigenden Anzahl von Patienten auf der Warteliste zu bewdltigen haben,
ist der Mangel an geeigneten Spenderorganen. Dabei kann nur durch unermiidliche Offentlichkeitsarbeit in
Zukunft mehr Menschen die Chance auf eine Transplantation ermdglicht werden. Der Bundesverband der
Organtransplantierten hat Gber die vergangenen 20 Jahre hinweg einen entscheidenden Anteil dieser Arbeit
geleistet. Fiir den langfristigen Erfolg einer Transplantation ist, im Unterschied zu den meisten anderen Ope-
rationen, das postoperative Engagement der Patienten und ihrer Familien entscheidend, und darum setzen
wir auch in Zukunft auf eine gute Zusammenarbeit.

lhr Axel Haverich

fuord.

Sehr geehrte, liebe Patientin, sehr geehrter, lieber Patient,
U K liebe Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter im Bundesverband der Organtransplantierten
eV,

als Mitglied des wissenschaftlichen Beirates des Bundesverbandes der Organtransplan-
s i H tierten mochte ich Thnen zum 20-dhrigen Verbandsjubilaum die herzlichsten Gliick-

wiinsche aussprechen. Nachdem der wissenschaftliche Fortschritt zunehmend lange-
re Uberlebenszeiten ermdglicht, treten leider auch Nebenwirkungen der immunsup-
pressiven Therapie am Knochen ins Blickfeld. Als Osteologe begriiRe ich es deshalb
aulberordentlich, dass sich der BDO um das Thema "Osteoporose bei Organtransplantierten” kiimmert; ich
werde diesen Ansatz im Rahmen meiner Moglichkeiten auch in Zukunft unterstiitzen. Im Ubrigen darf ich Ih-
nen fir lhre weitere so enorm wichtige und erfolgreiche Arbeit fir die Zukunft alles Gute wiinschen.

Mit freundlichen GriiRen

%kk&@(ﬂj

Prof. Dr. med. Heiner Ménig
Stellv. Direktor
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Liebe Frau Kracht, liebe BDO-Mitglieder!

M M '::l ri'tz KI i n i I( 20 Jahre ist der Selbsthilfeverband fiir Transplantationsbetroffene bereits

wirksam und hat sich in dieser Zeit zu einer viel gefragten und angesehe-
nen Institution entwickelt.

Die Grindung dieses Selbsthilfebundes fiir Transplantierte erfolgte noch vor der politischen Einheit unseres Vaterlandes
und steht nun allen offen.

Seit dem Griindungsjahr verfiigen wir Giber einen enormen Erfahrungs- und Wissenszuwachs im Umgang mit den immu-
nologischen Prozessen nach einer Transplantation, mit neuen, modernen therapeutischen Maoglichkeiten bei operativen
wie medikamentosen Behandlungsverfahren sowie der Risikofaktoren nach einer Transplantation und ihrer Beeinflus-
sung.

Seither haben sich neue Organisationsstrukturen im Eurotransplant-Verbund, im Bereich der Organspende und -vertei-
lung nach dem neuen Transplantationsgesetz und durch die Einheit Deutschlands mit Problemen, aber auch Chancen
und Moglichkeiten ergeben.

Mit der Schaffung dieses Verbandes haben die Griinder einen Weitblick bei der Bewiltigung dieser Aufgaben bewiesen,
wie er den heute Verantwortlichen nur allzu oft bei gesundheitspolitischen Entscheidungen zu wiinschen ware.

Mit dem informativen und auf hohem Niveau gestalteten Verbandsorgan transplantation aktuell

steht dem Bundesverband eine Informationsplattform zur Verfligung, die von Betroffenen wie von Angehorigen und me-
dizinischem Personal gleichermalien gern genutzt wird.

Den Mitgliedern und Verantwortlichen des Verbandes, den Redakteuren der Fachzeitschrift wiinsche ich bei der weite-
ren Gestaltung des Verbandslebens Freude bei dieser Tatigkeit und vor allem Gesundheit.
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Prof. Dr. med. habil. R. Templin

Lieber Vorstand und liebe Mitglieder des BDO,

@ Kf Kuratorium fir Dialyse und liebe Leserinnen, liebe Leser,

e das KfH Kuratorium fiir Dialyse und Nierentransplanta-
Gemeinnitzige Kdrperschaft tion e.V. gratuliert dem Bundesverband der Organtrans-
plantierten herzlich zu seinem 20-jahrigen Jubilaum. Ein
Jubildaum dieser Art ist auch Anlass, einen Rickblick auf die Anfinge der Organisation der Transplantation zu geben.
Durch die Fortschritte in der Transplantationsmedizin entwickelte sich die Nierentransplantation in den siebziger Jahren
zunehmend als alternative Behandlungsform der chronischen Niereninsuffizienz. Neben der Behandlung von Dialysepa-
tienten wurde die Forderung von Nierentransplantationen damit zu einem weiteren Kernanliegen des KfH und ist seit
1976 im Satzungsauftrag festgeschrieben. Vorrangiges Ziel des KfH war der Aufbau von geeigneten Organisationsstruk-
turen fur die Organtransplantation. Es galt, die ortlich getrennt ablaufenden Prozesse der Explantation und der Implanta-
tion von Spendernieren optimal zu organisieren und zu koordinieren, so dass schnellstméglich nach der Entnahme der
Spenderniere ein unter medizinischen Gesichtspunkten moglichst ,passender” Empfanger gefunden wurde. Parallel trug
das KfH dazu bei, durch die verstarkte Aufklarung der Bevolkerung tiber Organtransplantation und Organspende eine
offentliche Akzeptanz fiir diese Themen zu schaffen. Seit den 80er-Jahren fand dies in einer Zusammenarbeit mit den
Interessengemeinschaften der Transplantierten bzw. dem spateren BDO zur Erreichung der gemeinsamen Ziele statt.
Die notwendige Ausweitung der aufgebauten Organisationsstrukturen auch auf andere Organe veranlassten das KfH, am
7. Oktober 1984 die Deutsche Stiftung Organtransplantation zu griinden. Die Organisationszentralen waren nun auch
u.a. fir Herz-, Leber-, Lungen- und Pankreas-Transplantationen zustandig. Viele Jahre wurde die DSO in Personalunion
durch den KfH-Vorstand ehrenamtlich geleitet und durch das KfH finanziert. Die DSO, die seit 1999 eigenstandig und
vom KfH unabhangig organisiert ist, hat im Juni 2000 die Aufgabe als Koordinierungsstelle nach § 11 Transplantations-
gesetz Ubernommen.

Wahrend dieser gesamten Zeit hat der BDO die Entwicklung der Transplantation im Interesse seiner Mitglieder engagiert
begleitet und wichtige Impulse fiir wesentliche Regelungen gegeben.

In einer Zeit, in der das ehrenamtliche Engagement fiir eine Sache immer groRere Bedeutung bekommt, ist lhr 20-jahri-
ges Jubildum ein anerkennenswertes Ereignis, zu dem ich Ihnen im Namen des KfH fir Ihre weitere Arbeit alles Gute
und viel Erfolg wiinsche.

Herzlichst

S

/
/

Dr. Ralf Sasse, Vorsitzender des Vorstands
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Sozialpédiatrisches Zentrum und Fachklinik fur

Sozialpéadiatrie und Entwicklungsrehabilitation . é

des Bezirks Oberbayern ) bezirk Va oberbaye rn
iMKINDERZENTRUM MUNCHEN

Direktor: Prof. Dr. med. Dr. h.c. H. v. Voss

Grullwort zum 20-jahrigen Bestehen des BDO - Bundesverband der Organtransplantierten e. V.

Transplantationen bei Kindern waren noch vor mehr als 20 Jahren zunichst Neuland in der sich fortentwickelnden Hochlei-
stungsmedizin. Nur wenige Zentren in Europa konnten mit ihrer Erfahrung bei Organversagen schnell und auch nachhaltig
durch Transplantation helfen. In Deutschland war es zunachst Hannover mit seiner Medizinischen Hochschule und dem unver-
gesslichen Prof. Pichlmayr, wo nahezu pionierhaft sich ein Expertenteam etablierte, welches spater mit der Berufung einzelner
prominenter Transplantationschirurgen vor allem grofle Erfahrungen auf dem Gebiet der Lebertransplantation sich erwerben
konnte.

Daniela, spater nannten auch wir sie Danny, wurde als akut bedrohtes Kind mit 4 2 Jahren im Jahr 1987 in die Kinderklinik des
Diakoniewerkes Kaiserswerth aufgenommen. Die Geschichte zu ihrer Transplantation ist auch die Geschichte, wie es zur Griin-
dung des "Vereins zur Férderung von Lebertransplantationen e. V." im Jahr 1988 kam. Danny wurde mit schwerer Anamie (Ha-
moglobin unter 5 g/%) in einem lebensbedrohlichen Zustand, mit schwerer Gelbsucht und vor allem einer bedrohlichen Blut-
gerinnungsstorung stationdr aufgenommen. Die Diagnose eines Alagille-Syndrom wurde schnell gestellt, die Notfalltherapie ins-
besondere zur Behandlung der Blutarmut und der kombinierten Blutgerinnungsstdrung, vor allem leberbedingt, zunachst erfolg-
reich eingeleitet. Dennoch, der klinische Zustand blieb weiterhin so bedrohlich, dass innerhalb der ersten drei Tage nach der
stationdaren Aufnahme die Frage mit den Eltern erortert werden musste, dieses Kind so schnell als moglich in ein Zentrum fiir
Lebertransplantation zu verlegen. Dieser Plan I6ste bei den Eltern und vor allem der sehr besorgten Mutter eine das Team be-
lastende Abwehr aus. An Lebertransplantation wollte man keinesfalls denken, ganz im Gegenteil, mit dieser therapeutischen
Malinahme wolle man Danny gefdhrden und ihr nicht helfen.

Die Suche nach einem Zentrum, welches schnell eine Leber anbieten konnte, fiihrte nach Chicago zu Prof. Dr. Christoph
Broelsch, der wenige Tage nach dem Behandlungsbeginn in Kaiserswerth - zufallig in Deutschland - konsiliarisch Danny aufsuch-
te, die Indikation zur Lebertransplantation bejahte, um dann von Chicago aus innerhalb weniger Tage (iber Nacht den Eltern
das Angebot machen zu konnen, bei der nun vorhandenen kindlichen Leber, so schnell als moglich in Chicago die Lebertrans-
plantation durchzufiihren. Die Transplantation war erfolgreich bis zum heutigen Tage bei der nun Gber 20 Jahre alten Danny.
Es war nun das Anliegen, mit den Eltern von Danny die fiir sie als Trauma empfundene Zeit der Indikationsstellung zur Trans-
plantation, der Zeit danach unbedingt noch zu besprechen. Es sollte geklart werden, ob ein tiefer Greuel zurlick geblieben sein
konnte. Die erfolgreich abgelaufene Transplantation jedoch wurde zum Mittelpunkt des Gespraches mit Dannys Eltern. Auf die
Frage, ob sie - die Eltern - ggfs. ihre so profunden Erfahrungen auch anderen Eltern zukommen lassen wollen, wurde nach kur-
zem Nachdenken dahingehend bejaht, dass der "Verein zur Forderung von Lebertransplantationen e. V." im Jahr 1988 von die-
sen Eltern gegriindet wurde.

In Deutschland existierte schon seit dem Jahr 1986 zusatzlich eine "Interessensgemeinschaft Herztransplantierter Deutschlands
e.V. (IHD)". Die Interessenslage der zu transplantierenden Patienten war in vielen Bereichen so deckungsgleich, dass schlie3-
lich die Begriinderin des "Vereins zur Férderung von Lebertransplantationen e. V." sich mit dem IHD zusammenschloss, sodass
ab dem Jahr 1993 beide Vereine nun in einem Bundesverband der "Organtransplantierten e. V." gemeinsam als Selbsthilfever-
band fur Transplantationsbetroffene Organtransplantationen in Deutschland wegweisend voran bringen konnten.

Die Lebensgeschichte von Danny ist zur Geschichte der Organtransplantation in Deutschland geworden. In geradezu einmali-
ger Weise erwuchs aus tiefer Betroffenheit, Sorge um das eigene Kind und dessen Leben, eine Selbsthilfevereinigung mit Fach-
kompetenz, Menschlichkeit und Fahigkeit fir die Anliegen der vor allem auf die Transplantation wartenden Patienten. Weiter-
hin ist es eine groe Not, dass das Missverhdltnis von Patienten, die auf Organe warten und Organe, die zur Transplantation
von schwerkranken Menschen zur Verfligung gestellt werden, fortbesteht und somit nicht alle Patienten, die eine Transplanta-
tion dringend benétigen, tatsdchlich noch rechtzeitig genug zur Transplantation gelangen konnen. Der "BDO" hat dennoch vie-
le Menschen dazu bewegt, nach ihrem eigenen Tod ihrem Leben dadurch einen Sinn zu geben, dass sie ein Organ, oder so-
gar mehrere Organe, fiir bedrohte Patienten zur Verfligung stellen. Diese in jedem Menschen moglicherweise reifende Entschei-
dung direkter Nachstenliebe ist es, die in hoffnungsvollen Situationen, so wie bei Danny, Patienten und ganzen Familien wie-
der Hoffnung geben kann.

Als Vorsitzender von "Kindernetzwerk e. V." und vom Institut fiir Soziale Padiatrie und Jugendmedizin der Universitiat Miinchen
aus, gratuliere ich dem BDO, dem gesamten Vorstand und seinen Mitgliedern und den Begriindern des IHD, des "Vereins zur
Forderung von Lebertransplantationen e. V.", zu dem Zusammenschluss beider Vereinigungen im "Bundesverband der Organ-
transplantierten e. V.". Ich wiinsche dieser Vereinigung, dass entgegen allen schmerzlichen Einschnitten im Gesundheitswesen,
aber auch bei dem sich mehr und mehr abzeichnenden Wertewandel in unserer Gesellschaft, weiterhin kompetente Zentren
mit den notwendigen Mitteln zur Transplantation ausgestattet werden. Ich wiinsche mir auch, dass weiterhin Menschen am En-
de ihres Lebens sich bereit erklaren, nach ihrem Ableben ihre Organe zur Transplantation bedrohten und verangstigten Men-
schen zur Verfligung stellen.

Dannys Lebensgeschichte zeigt uns, wie sie bis zum heutigen Tag weiter leben konnte, weiter leben wird und wie der Tod ei-
nes Menschen dadurch einen neuen Sinn bekommen konnte, selbst im Sterben auf Organe hoffenden Menschen bei ihrer Le-
bensbedrohung ein Organ, oder mehrere Organe zum Geschenk fiir das Weiterleben zu machen.

Mit vielen guten Wiinschen begleite ich den BDO in meinem Amt als wissenschaftlicher Beirat und wiinsche der Vereinigung

Gottes Segen. / _ /K

Prof. Dr. med. Dr. h. c. Hubertus von Vols, Institut fiir Soziale Padiatrie und Jugendmedizin der Ludwig-Maximilians-Universitat
Kinderzentrum Miinchen
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Vorlaufige Organentnahmeaktivititen durch Eurotransplant
1. Januar - 31. Dezember!

Niere Leber Teilleber Pa';‘:;::s * Herz Herz + Lunge Doppellunge Einzellunge

2005 2004 2005 2004 2005 2004 2005 2004 2005 2004 2005 2004 2005 2004 2005 2004

Osterreich 380 347 133 125 12 9 31a 36e 60 70 1 0 39 44 7 11
Belgien/Lux 371 379 192 169 26 21 49b 61f 75 81 1 3 45 44 20 27
Deutschland 2178 1968 785 664 60 112 186c  204g 351 341 15 14 172 164 52 42
Niederlande 408 414 104 110 21 9 31d 31h 32 37 4 0 43 40 9 8
Slowenien 38 67 15 24 0 0 6 5i 9 8 0 0 8 3 2 1
Sonstige 8 9 14 19 2 0 0 6j 15 17 0 1 40 26 13 8

Total 3383 3184 1243 1111 121 151 303 343 542 554 21 18 347 321 103 97

a. 7 Pankreas, b. 25 Pankreas, c. 49 Pankreas, d. 10 Pankreas, e. 4 Pankreas, f. 36 Pankreas, g. 48 Pankreas,
h. 13 Pankreas, i. 3 Pankreas, j. 6 Pankreas

Vorlaufige Transplantationsaktivitaten durch Eurotransplant
1. Januar - 31. Dezember!

Niere Leber Teilleber Pankreas + Niere Herz Herz + Lunge Doppellunge Einzellunge

2005 2004 2005 2004 2005 2004 2005 2004 2005 2004 2005 2004 2005 2004 2005 2004
Osterreich 372 352 127 118 6 8 34a 41e 54 62 1 1 67 58 22 19
Belgien/Lux 367 365 189 183 25 20 76b 88f 69 70 1 3 43 34 19 27

Deutschland 2189 1985 804 693 84 117 172¢ 1929 381 385 15 14 192 182 55 44

Niederlande 422 422 106 100 6 6 21d 22h 25 32 4 0 43 47 b4 7
Slowenien 28 55 13 15 0 0 0 0 5 3 0 0 0 0 0 0
Sonstige 5 5 4 2 0 0 0 0 8 2 0 0 2 0 0 0
Total 3383 3184 1243 1111 121 151 303 343 542 554 21 18 347 321 103 97

a. 8 Pankreas, b. 56 Pankreas, c. 26 Pankreas, d. 1 Pankreas, e. 10 Pankreas, f. 70 Pankreas, g. 26 Pankreas,
h. 4 Pankreas

Wartelisten von Eurotransplant?
Stand jeweils am 1. Januar des Jahres3

Niere Leber Teilleber Pankreas + Niere Herz Herz + Lunge Lunge* Wartepatienten je Land total

2006 2005 2006 2005 2006 2005° 2006 2005 2006 2005 2006 2005 2006 2005 2006 2005

Osterreich 826 805 90 108 14 24 36 80 75 4 2 73 57 1111 1.083

Belgien/Luxemburg 966 950 249 243 15 19 53 32 34 3 1 60 46 1.344 1.327

Deutschland 8.853 9.270 1623 1.525 21 148 158 766 613 53 44 492 457 11.956 12.067

Niederlande 1088 1.166 163 155 13 27 34 54 45 4 7 113 86 1.462 1.493
Slowenien 81 60 9 4 0 0 6] 14 15 0 0 0 0 104 79

Total 11.814 12251 2.134 2.035 63 218 281 946 782 64 54 738 646 15.977 16.049

*Wartelisten Einzel- und Doppellungen Empfanger

T Ohne Lebendspende; Quelle: www.eurotransplant.nl
2 nur aktiv gemeldete Patienten

3 Quelle: www.eurotransplant.nl

4 keine Angaben von Eurotransplant vorhanden
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Saarlandes

Aktueller Stand der Lungen- und Herz-Lungentransplantation

von Dr. med. Thorsten Kramm?!, Dr. med. Henning Lausberg!,

PD Dr. med. Hendrike Wilkens2, Prof. Dr. med. Hans-Joachim Schafers!, Homburg

Kliniken fiir Thorax- und Herz-Gefalchirurgie! und Pneumologie?, Universitatsklinikum des

Historischer Uberblick

Herz-Lungen-, Einzellungen- und Doppellungentrans-
plantationen sind seit mehr als 20 Jahren etablierte
chirurgische Therapieoptionen fiir Patienten mit
Herz- und Lungenerkrankungen im Endstadium. Die
kombinierte Herz-Lungentransplantation wurde erst-
mals 1981 mit Erfolg durchgefiihrt. Seither wurden
weltweit etwa 2000 Eingriffe dieser Art registriert.
Die erste Einzellungentransplantation wurde 1983
durch die Toronto Lung Transplantation Group be-
richtet. Die erste Doppellungentransplantation ge-
lang 1986. Diese Erfolge fiihrten zu einem steilen
Anstieg der Transplantationszahl in den 90-er Jahren.
Seit einigen Jahren stagniert bzw. sinkt die Zahl an
Organtransplantationen (Abbildung 1; 2). Hauptur-
sache ist der Mangel an geeigneten Spenderorga-
nen. So werden jahrlich weltweit etwa 300 Herz-Lun-
gen und 1700 isolierte Lungentransplantationen
durchgefiihrt. Lediglich in Deutschland konnte die
Zahl der Lungentransplantationen auf 252 (2005: 15
Herz-Lungen-Tx, 55 Einzel-Lungen-Tx, 192 Doppel-
Lungen-Tx)1 im letzten Jahr gesteigert werden. Mehr
als doppelt so viele Patienten befinden sich aller-
dings auf der Warteliste (1. 1. 2006: 53 fur Herz-Lun-

gen-Tx, 492 fir Einzel- bzw. Doppel-Lungen-Tx bei
Eurotransplant gemeldet)!.

Welche Erkrankung mit welcher Transplantation?

Allgemein gilt, dass der Patient sich im Endstadium
der Erkrankung befindet. Die Einschdtzung erfolgt
anhand bestimmter Funktionswerte, die fiir jede Er-
krankung und fiir jeden Patienten individuell festge-
legt werden miissen. Die wichtigsten Erkrankungen,
die zur Transplantation fiihren, sind Lungenemphy-
sem, Lungenfibrose, primare pulmonale Hypertonie
und Mukoviszidose (Abbildung 3). Konservative Be-
handlungsmaoglichkeiten sollten ausgeschopft oder
nicht vorhanden sein. Neben ausreichendem Mu-
skel- und Erndhrungszustand spielt vor allem die Mo-
tivation des Patienten in jeder Hinsicht eine entschei-
dende Rolle. Bei klinischer Verschlechterung mit zu-
nehmender vitaler Bedrohung des Patienten greifen
zusatzliche Bewertungsgrundlagen, um Patienten
auf der Warteliste mit hoher oder héchster Dringlich-
keit (U- oder HU-Listung) aufzunehmen. Diese Be-
wertungsprofile sind sehr komplex, aktuell revidiert
worden und kénnen auf der Homepage von Euro-
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Abb. 1: Zahl der Lungentransplantationen, aufgeschliisselt nach Einzel- und Doppellungen-Transplantationen

pro Jahr.

1 Vorlaufige Zahlen; Quelle: www.eurotransplant.nl
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Abb. 2: Zahl der Herz-Lungentransplantationen pro Jahr.
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33,3%
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Abb. 3: Darstellung der Indikationen zur Lungentransplantation. Auszug aus dem ISHLT-Register 1983 - 2004.
*CF: Mukoviscidose; °PPH: primdre pulmonale Hypertonie

transplant unter http://www.eurotransplant.nl/ ein-
gesehen werden.

Zunachst wurde flr Patienten mit Lungenfibrose und
Lungenemphysem die Einzellungentransplantation
gewihlt, die Doppellungentransplantation vor allem
bei pulmonaler Hypertonie oder produktiven Infek-
ten (Mukoviszidose; Bronchiektasie). Die beidseitige
Transplantation bietet bestimmte Vorteile bei Lunge-
nemphysem und Patienten mit pulmonaler Hyperto-
nie (ggf. mit gleichzeitiger Korrektur angeborener
Herzfehler). Der Mangel an Spenderorganen und

das Risiko der Patienten auf der Warteliste rechtferti-
gen jedoch auch die einseitige Transplantation bei
bestimmten Konstellationen.

Die Indikation fir die kombinierte Herz-Lungentrans-
plantation ist nur noch bei nicht korrigierbaren Herz-
fehlern oder irreversibler Funktionseinschriankung
des linken Herzens mit fixierter pulmonaler Hyperto-
nie gegeben.

Die Implantation der Spenderorgane erfolgt mit stan-
dardisierter Technik, wobei die Herz-Lungentrans-
plantation als Organblock, die beidseitige Lungen-
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transplantation als sequentielle Einzellungentrans-
plantation durchgefiihrt wird. Wahrend eine Herz-
Lungentransplantation nur mit Einsatz der Herz-Lun-
genmaschine durchgefiihrt werden kann, kann die-
ser bei der isolierten Lungentransplantation meist
vermieden werden.

Immunsuppression und Komplikationen

Traditionell werden die Transplantierten mit einer
Dreifachkombination aus den Immunsuppressiva Cy-
closporin A (Sandimmun Optoral®), Azathioprin
(Imurek®) und Steroide behandelt. Neuere Substan-
zen wie Tacrolimus (Prograf®) oder Mycofenolat-
Mofetil (MMF; CellCept®) finden in der Langzeitthe-
rapie und nach Abstollungsreaktionen Einsatz, sie er-

setzen Cyclosporin bzw. Azathioprin. Eine Induk-
tionsbehandlung mit Substanzen, die die lymphozy-
tare Abwehr unterdriicken (ATG oder OKT 3) wird
kontrovers diskutiert. Lediglich 45 % aller Empfanger
werden mit einer Induktionstherapie antherapiert.

Eine akute Abstollung nach Transplantation wird bei
der Mehrzahl der Patienten beobachtet und durch
eine mehrtagige Hochdosissteroid-Therapie behan-
delt. Die Hauptproblematik der thorakalen Organ-
transplantation besteht weiter in der chronischen
AbstoRBungsreaktion. Diese Bronchiolitis obliterans
fihrt im unglnstigen Fall zu einer fortschreitenden
Verschlechterung der Lungenfunktion und bestimmt
somit die Langzeitergebnisse. In Abhdngigkeit von
der Grunderkrankung leben nach fiinf Jahren z. T.
weniger als 50 % der Empfanger (Abbildungen 4; 5).
Die einzige Behandlungsoption ist ein Wechsel der
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Abb. 4: Langzeitiiberleben nach Einzel- und Doppellungentransplantation.
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Abb. 5: Langzeitiiberleben nach Herz-Lungentransplantation.
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Tab. 1: Kurziibersicht tiber Inmunsuppressiva und ihre Wirkmechanismen.

Substanz

Wirkmechanismus

Cyclosporin A
Tacrolimus
Sirolimus/Everolimus

Blockierung von Calcineurin- und Cytokin-Genablesung

Mycofenolat-Mofetil Purininhibitoren; Lymphozyteninhibitoren, d. h. Stérung der zellukaren
Immunabwehr

Daclizumab Interleukin-2-Rezeptorantagonisten, d. h. Blockierung der Antikorperim-

Basiliximab munantwort

ATG Abbau im Blut zirkulierender Lymphozyten

OKT 3 Gegen T-Lymphozyten und zirkulierende Lymphozyten

Immunsuppressiva bzw. kann im Einzelfall auch eine
Retransplantation in Frage kommen (gut!).
Infektionen durch Bakterien, Viren und andere Kei-
me sind ein weiterer Focus der Betreuung Transplan-
tierter. Rechtzeitige und aggressive Diagnostik und
gezielte Behandlung sind entscheidend fiir eine er-
folgreiche Therapie der Infektion.

Zusammenfassung und Ausblick

Der bestehende Mangel an geeigneten Organspen-
dern bedingt eine Stagnation in der Zahl von (Lun-
gen)transplantationen. Moglicherweise kann eine
spezielle Vorbehandlung der Lungen und Herzen
von Organspendern in der Zukunft die Zahl der
transplantationsfahigen Organe erhéhen. Die Bron-
chiolitis obliterans bleibt das Hauptproblem nach
Lungen- und Herz-Lungentransplantation. Neuere
Immunsuppressiva wie Everolimus®, Sirolimus®
oder spezifische Antikorper (z. B. Daclizumab®) be-
finden sich zurzeit noch in Erprobungsphasen. Es ist

zu hoffen, dass mit diesen oder dhnlichen Medika-
menten in Zukunft die Ergebnisse der Lungentrans-
plantation verbessert werden kdnnen.

Weitere Informationen finden Sie in der Patienten-In-
formation M - 4 ,Lungen- und Herz-Lungentrans-
plantation” des BDO, die in diesem Jahr von unserer
Klinik Gberarbeitet werden wird (siehe auch Seite 00
unter Fachbereich Lungen- und Herz-Lungentrans-
plantation).

Kontakt:

OA. Dr. med. Thorsten Kramm

Universitatsklinikum des Saarlandes

Klinik fir Thorax- und Herz-Gefalichirurgie
Kirrberger Stralse

66421 Homburg / Saar

Tel. (06841) 16 - 32000

E-Mail: dr.thorsten.kramm@uniklinikum-saarland.de
http://www.uniklinikum-saarland.de/de/einrichtun
gen/kliniken_institute/herzchirurgie
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16 Jahre Herztransplantations-

Nachsorge in Duisburg
von Dr. Ulrich Kriiger, Duisburg

Seit mehr als 16 Jahren werden am Herzzentrum
Duisburg Patienten vor und nach Herztransplanta-
tion betreut.

Urspriinglich durch Prof. Dr. Park und Chefarzt (CA)
Dr. Heinrich 1989 gegriindet gehort dieses Zentrum
fir Herz- und Herz-Lungen-transplantierte Patienten
mittlerweile zu den gréliten seiner Art in Deutsch-
land. Unter der Leitung von OA Dr. Ulrich Kriiger
und der Agide von Prof. Dr. Wolfgang Schéls wird so
eine wohnortnahe Transplantations-Nachsorge fir
Patienten im Ruhrgebiet und den angrenzenden Re-
gionen ermoglicht.

In Duisburg werden keine Transplantationen durch-
gefiihrt. Die Patienten werden in anderen Transplan-
tationszentren vorgestellt, angemeldet und dort
transplantiert. Die Vor- und Nachsorge dieser Patien-
ten erfolgt dann in Duisburg. So werden transplan-
tierte Patienten versorgt, die in Hannover, Berlin, Es-
sen, Dresden, Fulda, Miinster und Bad Oyenhausen
operiert wurden. Mit dem jeweiligen Zentrum wird
individuell die Nachsorge abgesprochen.

Fir Notfélle steht in Duisburg eine spezielle Rufbe-
reitschaft rund um die Uhr zur Verfligung.

Was ist das besondere am Duisburger
Nachsorge-Zentrum?

Echokardiografie

Aufgrund von vergleichenden echokardiografischen
und myokardbioptischen Untersuchungen konnte
bereits 1992 die Regel-Herzmuskel-Biopsie abge-
schafft werden.

Alle mit der Biopsie verbundenen maéglichen Proble-
me, bis hin zur schweren Trikuspidalklappen-Insuffi-
zienz, werden vermieden. Die echokardiografische
AbstoRungsdiagnostik wurde inzwischen weiter aus-
gebaut und verbessert.

AbstoBungsdiagnostik im Schlaf

Neben der genannten Echokardiografie hat das intra-
myokardiale EKG (IMEG) seinen festen Platz in der
Duisburger Nachsorge-Diagnostik.

Diese am Deutschen Herzzentrum Berlin entwickel-
te Methode ermdglicht Gber einen wahrend der
Herztransplantation implantierten speziellen Schritt-
macher eine Uberwachung der Herztransplantat-
Funktion zu Hause. Nachts, wahrend des Schlafes,
werden die Messwerte des Herzens erfasst und per
Telefon-Modem weitergegeben.
AbstoBungsreaktionen werden so rechtzeitig er-
kannt und koénnen frithzeitig effektiv behandelt wer-
den.

Dass mit dieser weniger eingreifenden Art der Trans-
plantations-Nachsorge gute Langzeitergebnisse er-
zielt werden, zeigen die Uberlebenszahlen nach
Transplantation am Duisburger Zentrum.

Ansprechpartner fiir die Patienten im Herzzentrum Duisburg:

Dr. Arjumand (Assistenzarzt), OA Dr. Kriiger (Leiter der Herzinsuff.-/ TX-Ambulanz), Frau Auler (Dipl.-Psycholo-
gin), Prof. Dr. Schéls (Chefarzt der Klinik fiir Kardiologie und Angiologie), Frau Lebbedies (Sekretarin), Frau Kop-
pen (Sekretarin), Dr. Borza (Assistenzarzt). Foto: © U. Schoo, Duisburg
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Dr. Kriiger mit einem Herztransplantierten beim
Echo. Foto: © U. Schoo, Duisburg

Intakte Arzt-Patienten-Beziehung -

Enge Kooperation mit dem BDO

In den vielen Jahren der Transplantations-Betreuung
hat sich die zentrale und entscheidende Wichtigkeit
einer vertrauensvollen und intakten Arzt-Patient-Be-
ziehung gezeigt.

Sie steht am Anfang einer erfolgreichen Transplanta-
tions-Nachsorge.

Neben dem individuellen personlichen Gesprach
werden regelmalSig, gemeinsam mit dem Bundesver-
band der Organtransplantierten, Veranstaltungen
durchgefihrt.

So haben die seit vielen Jahren schon etablierten Re-
gional-Treffen des BDO einen festen Platz im Duis-
burger Herzzentrum. RegelmaRig werden Arzt-Pa-
tienten-Gesprache und Vortrage durchgefiihrt.

Seelische Unterstiitzung

Der besonderen seelischen Belastung der Warte-Pa-
tienten und deren Angehorige, sowie einzelner Pa-
tienten nach Herztransplantation wird durch die
Psychologin Frau Auler im Zentrum Rechnung getra-
gen.

Hier bestehen speziell fiir die im Krankenhaus be-
findlichen Patienten Informations- und Gesprachs-
moglichkeiten, sowie eine begleitende seelische
Unterstlitzung

Aktuell wurde gemeinsam mit dem Pychotherapie-
netz-Duisburg und dem Therapeuten Dr. Ernst eine
Gesprachsgruppe fir ambulante Warte- und trans-
plantierte Patienten eingerichtet. Sie treffen sich alle
14 Tage unter professioneller, drztlicher und psycho-
logischer Begleitung.

Gerade der Austausch zwischen transplantierten Pa-
tienten und Warte-Patienten ist sehr hilfreich und
baut Angste ab.

Das Duisburger Nachsorge- Modell hat sich
bewdhrt

Das Uberleben nach Transplantation liegt deutlich
oberhalb des nationalen und internationalen Durch-
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schnittes. So konnten bereits mehrere Patienten den
20. Geburtstag nach Herztransplantation feiern. Der
alteste Patient mit einem neuen Herzen hat gerade
seinen 83. Geburtstag begangen.

Die aktuelle Ein-Zentrums-Uberlebensrate, 5 Jahre
nach Herztransplantation, liegt bei 76 % (internatio-
nal 68 %).

Neue Aufgaben

Aufgrund der guten Ergebnisse nach Transplantation
Uberschreitet ein zunehmender Anteil der Patienten
die Lebenserwartung eines durchschnittlichen Men-
schen. Spezielle Probleme des Alters treten auf. Eine
kooperierende Rehabilitations-Klinik nimmt sich ge-
zielt dieser Aufgaben an.

Die Wichtigkeit sportlicher Betdtigung wird in der
vom BDO ins Leben gerufenen Walking-Gruppe fir
Transplantierte aufgenommen. Hier kommen interes-
sierte Patienten zusammen, die gemeinsam mit neu-
em Herzen ihre korperliche Fitness weiter aufbauen.

Lungenhochdruck

Seit Jahren werden auch Patienten mit Lungenhoch-
druck (Pulmonaler Hypertonie) betreut.

Wahrend friiher meist nur die Transplantation die
einzige effektive Therapie darstellte, stehen uns heu-
te neuartige Medikamente zur Verfligung. Diese be-
noétigen jedoch fir ihre erfolgreiche Anwendung ei-
ne besondere Erfahrung. In Kooperation mit der Kli-
nik fiir Lungenheilkunde ist eine entsprechende kom-
plette Diagnostik gewahrleistet. Die entsprechenden
oralen, inhalativen und subkutanen Infusions-Thera-
pien werden im Duisburger Zentrum durchgefihrt.
Es besteht eine enge Zusammenarbeit mit dem
Selbsthilfe-Verein PH e.V.. Bei zahlreichen Patienten
ist es so gelungen eine Transplantation zu vermeiden
oder zumindest zeitlich hinauszuschieben.

Neue Herzinsuffizienz-Therapien

Ubergeordnetes Ziel der Duisburger Patienten-Be-
treuung ist es die Transplantation zu vermeiden. So
braucht nur etwa jeder 10. Patient, der sich mit einer
schweren Herzinsuffizienz vorstellt, auf eine Herz-
Transplantations-Warte-Liste. Bei den meisten Patien-
ten finden sich Moglichkeiten einer Intensivierung
und Verbesserung der chronischen Herzinsuffizienz-
Therapie sowohl medikamentds als auch durch die
Implantation eines biventrikuldaren Schrittmachers
bzw. Defibrillators.

Kontakt:

OA Dr. Ulrich Kriiger

Herzinsuffizienz-/ Transplantations-Ambulanz /
Lungenhochdruck

Klinik fir Kardiologie und Angiologie
Herzzentrum Duisburg

Gerrickstr. 21, 47137 Duisburg

Tel. (0203) 451-3271

Fax (0203) 451-3273

http:// www.ejk.de



transplantation aktuell - Sonderheft 2006

Seelische Prozesse und
Langzeitiiberleben nach

Herztransplantation

Dr. med. Dipl.-Psych. Wolfgang Albert,
Dipl.-Psych. Dipl.-Rehapad.

Christiane Gresch, Berlin

Das Herz hat in allen Kulturen stets eine herausra-
gende Bedeutung als Zentrum des Lebens einge-
nommen und wurde sowohl als Inbegriff fiir Gemdit,
Gefiihl wie auch Einsicht und im weitesten Sinne als
Sitz der Seele angesehen. In allen Kulturen rankten
sich um dieses Organ viele Phantasien, Traume und
Angste. Finige Volker opferten beispielsweise das
Herz als kostbarstes Organ an ihre Gotter und in der
christlichen Tradition ist es im Alten wie im Neuen
Testament ,das von Gott gebildete geistige Zentrum
des Menschen”. Entsprechend gilt es vielen von uns
- ob bewusst oder unbewusst - als ein Stellvertreter
fur die ganze Personlichkeit. Dies findet sich auch im
alltaglichen Sprachgebrauch in vielfaltigen Sprich-
wortern wieder, wie ,da bricht mir das Herz”,
,mein Herz blutet”, ,du musst dein Herz in beide
Hande nehmen”. Auf diesem Hintergrund erklart
sich auch die ganz besondere Bedeutung, die eine
Verpflanzung des Herzens fur die Betroffenen wie
deren Familien einnimmt. Einerseits ist damit die Vor-
stellung verbunden eine schwere Krankheit zu tber-
winden und zugleich eine neue Lebensvitalitit und
Kraft bis hin zur Vorstellung einer Wiedergeburt,
dem sogenannten ,zweiten Geburtstag” zu errei-
chen. Andererseits wird etwas ,Fremdes in das Eige-
ne” verpflanzt und muss zu einem Teil der eigenen
Person umgewidmet werden.

In den vergangenen 20 Jahren hat sich die Herz-
transplantation (HTx) zu einer ausgereiften Methode
zur Behandlung von Patienten mit hochgradig einge-
schrankter Herzleistung entwickelt, welche die kor-
perliche Leistungsfahigkeit, das psychische Befinden
und die Lebensqualitdat der Patienten langfristig in
hohem Malie verbessert. Die psychische Ausein-
andersetzung mit der HTx beginnt bereits intensiv
im Vorfeld des Eingriffs, denn es handelt sich dabei
um eine ,Grenzsituation par excellence”. Nach der
Operation setzt sich der Prozess fort mit der Aufga-
be das neue Organ in das seelische Korpererleben
einzugliedern. Oftmals beschaftigt sich der Patient
dabei mit Fragen nach der Herkunft des Organs und
den Eigenschaften des Spenders. Die Integration ei-
nes fremden Herzens in das eigene Korperbild erfor-
dert enorme Anpassungsleistungen. Die Lebens- und
Todesangste, die ein solcher Eingriff hervorrufen
kann, machen es fiir die Patienten somit in allen Pha-
sen des Transplantationsprozesses, auch im spateren
Lebensverlauf, immer wieder von Neuem notwen-
dig, ein inneres Gleichgewicht herzustellen. Dabei
ist es nach unseren Erfahrungen sehr wichtig, den

durchaus angemessenen Geflihlen von Angst und
Depression, Unsicherheit und Zweifeln inneren
Raum zu geben, damit sie seelisch bewdltigt werden
konnen.

Herausforderung Herztransplantation

Im Deutschen Herzzentrum Berlin (DHZB) wurde
eine umfangreiche Studie durchgefiihrt, bei der eine
groRe Gruppe von HTx-Patienten von der Wartezeit
auf die Verpflanzung bis zehn Jahre danach mittels
ausfihrlicher Gesprache und Testverfahren begleitet
wurde. Dabei zeigte sich, dass die Angste und Be-
firchtungen in der Wartezeit ganz besonders grof3
sind, da die abnehmende korperliche Leistungsfahig-
keit verbunden mit Atemnot, Schwachegefiihl und
Schmerzen Panikzustande und Todesangste hervor-
rufen kdnnen. Erschwert wird diese Situation durch
die Unbestimmbarkeit, wann ein Organ zur Verfi-
gung stehen wird. Nach der HTx kénnen auch Zu-
stande von Verwirrtheit und in Einzelfallen Wahnvor-
stellungen auftreten, die aber in allen Fallen vollstan-
dig abklingen. Auch im spateren Verlauf ergeben
sich gerade bei AbstoBungen oder Infektionen Kri-
sensituationen, die fiir die Patienten wie ihre Ange-
horigen zu seelischen Belastungen fiihren. Einige Pa-
tienten versuchen durch eine rein rationale (ver-
nunftgeleitete) und die Bedrohung verleugnende
Verarbeitung die angstbesetzten Situationen durch-
zustehen. Dies hat sich aber nur bedingt als sinnvoll
erwiesen, da man solche existenzbedrohenden Er-
krankungen nicht auf Dauer aus der Seele aussper-
ren kann. Vielmehr zeichnen sich die Patienten, die
sehr lange die HTx (berlebt haben vor allem da-
durch aus, dass sie vor wie nach dem Eingriff auftau-
chende Geflihle der Traurigkeit, Angst und Hilflosig-
keit ,zulassen” konnen, d.h. sich dazu bekennen
und auch mit anderen teilen. Es wird oftmals Gberse-
hen, dass die Angehdrigen (meistens Ehefrauen und
Miitter) zutiefst von dhnlichen Sorgen und Zweifeln
betroffen sind und man konnte sehr vereinfacht sa-
gen, dass ein Teilen des Leides - wie im Sprichwort
- halbes Leid bedeutet.

Die Langzeit-Lebensqualitat nach einer
Herztransplantation

In einer weiteren Studie am DHZB sind wir seit lan-
gem damit beschaftigt die Langzeitlebensqualitat un-
serer Patienten 10 bzw. 20 Jahre nach HTx zu unter-
suchen. Unter Lebensqualitdt versteht man die per-
sonliche Beurteilung der eigenen korperlichen und
beruflichen Leistungsfdhigkeit und des seelischen Be-
findens, die individuelle Lebenszufriedenheit, die
empfundene Unterstiitzung durch die Familie und
das soziale Umfeld. Zugleich beschéftigen wir uns
mit den Langzeitauswirkungen der immunsuppressi-
ven Medikamente und Folgeerkrankungen.

Die bislang 125 untersuchten Patienten, welche lan-
ger als zehn Jahre nach der HTx leben, sind aktuell
im Durchschnitt 54 Jahre alt. Sie beurteilen ihre Le-
benszufriedenheit als tiberraschend gut, obgleich ih-
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re korperliche Leistungsfahigkeit etwa 20 - 25 %
unterhalb derjenigen altersgemaly vergleichbarer
» gesunder” Personen liegt. Die Herzleistung liegt
bei 93 % der Patienten im Normbereich und 78 %
zeigen eine unbeeintrdchtigte Auswurfleistung des
Herzens. An Tumoren (vorrangig der Haut) leiden 27
%, wobei diese eher selten eindeutig bosartig sind,
allerdings ist eine regelmaRige facharztliche Kontrol-
le zwingend erforderlich, um die Gefahr einer le-
bensbedrohlichen Entartung zu verhindern. Alle Pa-
tienten sind von einer Verschlechterung ihrer Nieren-
funktion betroffen, missen ihre Nierenwerte genau-
estens beobachten und bei 10 % ist eine kontinuier-
liche Dialyse notwendig (zwei Patienten erhielten ei-
ne neue Niere). Eine Osteoporose ist bei 42 % anzu-
treffen und Hauptursache fiir chronische Schmer-
zen. Einige Patienten klagen (iber erhebliche Muskel-
schwdche, z.T. bestehen auch Taubheitsgefiihle an
Armen und Beinen (Polyneuropathie). Alle beschrie-
benen Beschwerden und Zusatzerkrankungen sind
in erster Linie auf das immunsuppressive Behand-
lungsschema (Cyclosporin, Cortison) zurlckzufih-
ren.

Von besonderem Interesse ist, dass die Patienten
nicht mehr depressive Verstimmungen zeigen als sie
in der Normalbevélkerung zu finden sind, lediglich
Angststorungen sind etwas haufiger anzutreffen. Ver-
gleichbar zu anderen chronisch Erkrankten finden
sich relevante Einschrankungen im Ausmal ihrer so-
zialen Kontakte sowie im Erleben von Vitalitiat und
Lebensmut. Die HTx-Patienten berichten im Alltag
nicht tbermaRig belastet zu sein und zeigen sich mit
ihrem Leben insgesamt sogar zufriedener als gesun-
de Gleichaltrige. Sie schatzen das gewonnene neue
, Leben” besonders und sind noch immer dem unbe-
kannten Spender dankbar. Bis auf zwei Ausnahmen
wiirden sich alle Patienten, falls es unumganglich wa-
re, neuerlich transplantieren lassen.

Die heute 20 Jahre nach Herztransplantation leben-
den 12 Patienten gehoren zur allerersten Gruppe
herztransplantierter Patienten in Deutschland und
mussten in der Regel eine Vielzahl von Herzbiopsien
Uber sich ergehen lassen. Daraus resultieren Schadi-
gungen der Herzklappen, die aber die Herzleistung
nur wenig beeintrachtigen; die Art und Haufigkeit
der Nebenwirkungen und Folgeerkrankungen durch
die Immunsuppressiva ist vergleichbar mit den Er-
gebnissen der mehr als zehn Jahre Uberlebenden.
Die Patienten sind mit ihrem Leben zufrieden, erach-
ten es als sinnvoll und besonders hervorzuheben ist,
dass drei Viertel der Befragten bis zum gangigen
Rentenalter in ihrem Beruf arbeiteten. Mit Nach-
druck heben sie die Bedeutung der familiaren Unter-
stitzung fir ihre Lebenszufriedenheit hervor und
diese beiden Faktoren: Arbeit und Familie gewahrlei-
sten offensichtlich die Giberraschend guten Langzei-
tergebnisse.

transplantation aktuell - Sonderheft 2006

Herztransplantation bei Kindern und Jugendlichen
Patienten, die in Kindheit und Jugend ein neues Herz
bekamen stehen vor besonderen Herausforderun-
gen, da sie den Schritt ins Erwachsenenleben erst
noch vollziehen missen. Es gilt Zukunftsperspekti-
ven zu entwickeln, eine Partnerschaft aufzubauen
und eine eigene Familie zu griinden. Wenn diese
jungen Menschen sich mit ihren Altersgenossen ver-
gleichen, dann geht es um den Einstieg in das Berufs-
leben und nicht wie z.B. bei einem 50-Jahrigen um
den baldigen Ausstieg, es geht um eine finanzielle
Absicherung und nicht zuletzt um Selbstverwirkli-
chung.

In einer Studie haben wir 27 junge Erwachsene nach
Herztransplantation im Kindes- und Jugendalter zu
ihrer Lebensqualitat befragt und zu kldren versucht,
warum es ihnen nicht selten schwer féllt den medizi-
nischen Anforderungen und Weisungen nachzukom-
men.

Im Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen berichten
sie Uber ein deutlich eingeschrinktes seelisches
Wohlbefinden und weniger Lebensmut, wie es sich
z.B. in negativen Erwartungen in Bezug auf ihre Ge-
sundheit und ihre verbleibende Lebenszeit ausdriik-
kt. Ihre Integration in Schule, Arbeit, Partnerschaft
und soziale Beziehungen zeigt sich als deutlich er-
schwert. Diese Schwierigkeiten resultieren nach ih-
ren Aussagen vor allem aus der Distanz und Unsi-
cherheit, die ihnen von Anderen entgegengebracht
wird und teilweise bis hin zu offener Ablehnung
reicht. Das Leiden unter den Nebenwirkungen der
Medikamente und der Wunsch ,ganz normal” zu
sein, macht es den jungen Menschen oft schwer sich
an die medizinischen Anforderungen und arztlichen
Anweisungen zu halten. Viele wissenschaftliche Stu-
dien bestdtigen, dass die angemessene Umsetzung
von Therapiemallnahmen (Compliance) nach Or-
gantransplantation gerade im Jugendalter ein grolles
Problem darstellt, welches zu langfristigen Schaden
durch AbstoBungen fiihren kann.

Ubereinstimmend mit den Erfahrungen auch ande-
rer Transplantationszentren sind junge Transplantier-
te als Risikogruppe anzusehen und fiir die Bewalti-
gung der innerseelischen Konflikte wie der realen du-
RBeren Anforderungen missen umfassende Interven-
tionsangebote entwickelt werden. Bislang wurde
den spezifischen Bedirfnissen dieser Patientengrup-
pe nicht in ausreichendem Male Rechnung getra-
gen und eine Vernetzung verschiedener institutionel-
ler Hilfsangebote ist zwingend erforderlich.

Kontakt:

Dr. med. Dipl.-Psych. Wolfgang Albert
Dipl.-Psych. Dipl.-Rehapad. Christiane Gresch
Psychosomatik im Deutschen Herzzentrum Berlin
Augustenburger Platz 1

13353 Berlin

Tel. u. Fax (030) 4593 - 2190

E-Mail: psychosomatik@dhzb.de
http://www.dhzb.de
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Nierentransplantation heute und

vor 20 Jahren
Dr. med. Saskia Merkel,
Prof. Dr. med. Anke Schwarz, Hannover

Geschichtlicher Streifzug

Die Transplantation einer Niere stellt heute ein gut
etabliertes Verfahren als Alternative zur Dialysebe-
handlung dar. 1954 erstmals unter eineiigen Zwil-
lingsbriidern erfolgreich in Boston durchgefiihrt, ge-
lang dem gleichen Chirurgen fiinf Jahre spater eine
Transplantation unter genetisch nicht identen Bri-
dern und 1962 die Verpflanzung einer Niere von ei-
nem verstorbenen Spender. Vorausgegangen war
1945 die Entdeckung der immunologischen Absto-
Bungsreaktion, Blutgruppeneigenschaften waren zu
der Zeit bereits bekannt, und 1958 wurde des HLA-
System, das die Gewebeeigenschaften jeder Zelle
des Korpers beschreibt, bekannt. Die chirurgische
Technik insbesondere der Gefdllanastomosen (Ge-
falanschlisse) schien beherrschbar. Die immunolo-
gische Problematik der Abstoflung konnte jedoch
erst durch Einflihrung neuer Immunsuppressiva ge-
schaffen werden. Zundchst gab es nur die Kortikoste-
roide. Erst der Einsatz von Azathioprin in den 60er
Jahren brachte den ersten groflen Fortschritt. Ein
noch groBerer Fortschritt wurde 1983 durch Cyclo-
sporin A erreicht, einen sog. Calcineurininhibitor, der
bei guter Vertraglichkeit zum Riickgang der Absto-
Bungsrate um etwa 20 % fihrte. Spater kam mit Ta-
crolimus ein dhnliches Medikament mit noch starke-
rer Wirkweise zum Einsatz.

Das Operationsverfahren

Eine Nierentransplantation (NTx) gilt heute als relativ
einfaches Operationsverfahren, sie dauert in der Re-
gel zwei Stunden. Vor der Entnahme des Organs
wird die Spenderniere mit geeigneten Perfusionslo-
sungen durchspilt. Auf Eis gekihlt sollte sie inner-
halb 30 Stunden verpflanzt werden, da das Gewebe
proportional der kalten Ischamiezeit akut geschadigt
wird, was spater zu einer Nichtfunktion beitragen
kann. Ein Transport auch tber weite Strecken ist in
diesen Stunden moglich, eben zum Transplantations-
zentrum, in dem der von Eurotransplant herausge-
suchte Empfdanger wartet. Nach nochmaliger Pri-
fung der Gewebevertraglichkeit und vorbereitenden
Untersuchungen insbesondere zum Ausschluss ei-
nes akuten infektiosen Geschehens ist die Operation
dann kurzfristig moglich. Dabei wird die Spendernie-
re extraperitoneal (aullerhalb oder an der AulRensei-
te des Bauchfells) in die Fossa iliaca (konkave Innen-
seite der Darmbeinschaufel) im seitlichen Unter-
bauch eingesetzt. Die ,alten” Nieren bleiben in der

Regel an Ort und Stelle. Die Nierengefalle werden
mittransplantiert und an die Beckengefilie anastomi-
siert (angeschlossen), der Spender-Harnleiter an die
Harnblase. Bei einer erfolgreichen Operation setzt
die Urinproduktion oft bereits intraoperativ (wah-
rend der OP) ein, und der Empfanger ist hdufig ein
bis zwei Tage spater wieder mobil. Die durchschnitt-
liche Verweilzeit im Krankenhaus hat sich heutzuta-
ge auf 10 - 20 Tage reduziert, kann aber beispiels-
weise durch bestehende Vorerkrankungen auch
durchaus langer sein. Vor 20 Jahren betrug sie min-
destens drei Wochen.

Dialyse versus Indikation NierenTx

Die Nierentransplantation ist ein elektiver Eingriff,
dem aus medizinischer Sicht nur zugestimmt wird,
wenn dadurch nicht mit einer Gefdhrdung des Emp-
fangers gerechnet werden muss. Immerhin stellt die
Dialyse ein Verfahren dar, mit dem trotz terminaler
Niereninsuffizienz auch ohne geeignetes Spenderor-
gan ein Uberleben des Patienten (iber > 30 Jahre ge-
wabhrleistet werden kann.

Zur Prifung der Transplantabilitit muss der poten-
tielle Empfanger eine Reihe von Untersuchungen
durchlaufen, die klaren, ob es einen pathologischen
Befund gibt, der eine Transplantation unmdglich,
bzw. vor einem solchen Verfahren weitere MaRnah-
men erforderlich macht. Dazu gehoren die Untersu-
chung des Herzens mittels EKG, Belastungs-EKG und
Echo, ggf. auch eine Herzkatheteruntersuchung; ei-
ne Duplexsonographie der Becken- und Beingefilie
zur Klarung der Frage, ob der Anschluss der Nieren-
gefalle moglich oder aber beispielsweise durch fort-
geschrittene Arteriosklerose unmoglich ist und ob
mit einer Durchblutungsstorung des Beines auf der
Tx-Seite gerechnet werden muss. Herz und Gefalle
werden wahrend der Wartezeit regelmallig, meist
einmal jahrlich erneut geprift, den Patienten wird
zur korperlichen Fitness geraten, Ubergewicht und
Rauchen sollten vermieden werden, ein Bluthoch-
druck muss optimal eingestellt sein. Auch missen
haufige Tumorerkrankungen ausgeschlossen sein,
wie auch mogliche Infektherde, wie sie z.B. im Be-
reich der Zihne und des HNO-Traktes haufig vor-
kommen. Testung der Lungenfunktion, auch im Hin-
blick auf die notwendige Narkose, Rontgen- und
Blutuntersuchungen, ein Ultraschall des Bauches
und ggf. auch eine Magenspiegelung runden das
Vor-Programm ab.

Entscheidend: Die ersten sechs Monate

Stellt die Operation als solche heute ein relativ kom-
plikationsarmes Verfahren dar, ist vor allem die erste
postoperative Zeit als kritisch zu beurteilen. Eine pro-
phylaktische Immunsuppression wird notwendig,
wodurch Infekte vermehrt vorkommen. Trotz Im-
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munsuppression kommt es bei 20 - 30 % der Patien-
ten im ersten halben Jahr zu einer akuten Absto-
Bungsreaktion, wodurch vermehrte Immunsuppres-
sion notwendig wird.

In vielen Zentren haben sich zum Monitoring (Uber-
wachung) Protokollbiopsien etabliert, die zu festge-
legten Zeitpunkten durchgefiihrt, haufig bei sonst
stabilen Laborwerten eine klinisch stumme akute Ab-
stollung zeigen. Auch haben solche Biopsien den
Vorteil, medikamentenassoziierte Veranderungen in
der Niere friihzeitig durch Anpassung der Immun-
suppression positiv beeinflussen zu kbnnen.

Regelmilige Kontrolluntersuchungen -
auch der anderen Organe

Im Langzeitverlauf nach Transplantation steigt durch
die regelmaRige Einnahme der Immunsuppression
das Risiko, an einem Tumor zu erkranken, so dass
auch nach Transplantation wiederum regelmaRige
Kontrolluntersuchungen nicht nur der eigentlichen
Nierenfunktion notwendig sind. Dazu gehoren auch
weiterhin kardiovaskulare Untersuchungen, die Opti-
mierung von Begleiterkrankungen, wie haufig der ar-
teriellen Hypertonie oder des Diabetes mellitus.

Das Uberleben des Transplantats

Im statistischen Mald betrdagt das durchschnittliche
Uberleben einer Transplantatniere 12 Jahre im Falle
einer Leichen- und 14 Jahre im Falle einer Lebend-
spende. Chronische immunologische und nicht-im-
munologische Mechanismen fiihren dazu, dass die
Nierenfunktion, meist durch fibrotischen Umbau des
Transplantats tber die Jahre verloren geht. Dies ist
im Einzelnen noch nicht bekannt und Gegenstand
vieler laufender Forschungsarbeiten. Die Einfiihrung
neuer Immunsuppressiva wie MMF und Sirolimus
hat tendenziell zu einer Verbesserung des Transplan-
tatiiberlebens gefiihrt. Sie besitzen insbesondere
den Vorteil, im Gegensatz zu den Calcineurininhibi-
toren keine nephrotoxische Komponente zu besit-
zen und werden meist in Verbindung mit einem Cal-
cineurininhibitoren, sowie den Kortikosteroiden ein-
gesetzt. Viele Studien laufen weltweit, um Immun-
suppressionsschemata miteinander zu vergleichen.
Dabei werden auch neue Medikamente getestet wie
z. B. das FTY. Ein weiteres Problem im Langzeitver-
lauf ist die Gefahr der Rekurrenz (Wiederkehr) der
Nierengrunderkrankung, die dann einen &dhnlichen
Verlauf nehmen und erneut zur Dialysepflichtigkeit
flihren kann. Es kann auch eine Nierenkrankheit neu
im Transplantat entstehen. Eine Zweit- und Drittnie-
rentransplantation, generell auch weitere Transplan-
tationen sind moglich, dann aber mit einem erhoh-
ten immunologischen Risiko verbunden.
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Erweiterung des Spenderpools?

Etwa die Halfte der Patienten, die heutzutage dialy-
sepflichtig sind, sind prinzipiell fiir eine Nierentrans-
plantation geeignet und es wird ihnen auch durch-
aus dazu geraten, weils man doch aus Studien, dass
das Uberleben nach Transplantation signifikant bes-
ser als unter Dialysebedingungen ist. Von den ca.
10.000 in Deutschland auf der Warteliste befind-
lichen Patienten wurden in den letzten Jahren aber
nur ca. 2.500 pro Jahr transplantiert. Das Problem ist
das mangelnde Aufkommen von Spenderorganen,
sei es durch unzureichende Offentlichkeits- und Auf-
klarungsarbeit, sei es aus organisatorischen Griin-
den. 2005 (2004) wurden in Deutschland 2713
(2474) isolierte Nierentransplantationen einschliel$-
lich Lebendspende durchgefiihrt. Diese Zahlen sind
nur durch Erweiterung des Spenderpools in den letz-
ten Jahren moglich: neben Spenderorganen von
hirntoten, verstorbenen Patienten werden vermehrt
auch Lebendspenden akzeptiert, was in groRen Zen-
tren 20 % der Transplantationen ausmacht. Ublich
und haufig ist die Spende einer Niere eines Eltern-
teils auf sein Kind, unter Geschwistern und Ehepart-
nern, auch unter nachweislich engen Freunden lasst
das Transplantationsgesetz eine Nierenspende zu.
Organhandel ist in Deutschland verboten, wird in
fernostlichen Landern beispielsweise jedoch durch-
aus praktiziert.

Xenotransplantation, also die Verwendung von tieri-
schen Organen hat bisher keinen Einzug in den klini-
schen Alltag gefunden und gilt weiterhin als experi-
mentell.

Es wird Uberlegt, aufgrund der Organknappheit Le-
bendspenden auszuweiten. Hier ware z. B. an das
,,Over-cross-Verfahren” zu denken: zwei Paare, von
denen jeweils einer dialysepflichtig und der andere
spendewillig ist, dies aber aufgrund nicht passender
Blutgruppeneigenschaften nicht erfolgen kann, spen-
den bei geeigneten Blutgruppenverhiltnissen dem
jeweils anderen Partner ihre Niere.

Auch wurden inzwischen mit Erfolg Nieren trans-
plantiert bei sog. ABO-Unvertraglichkeit, d. h. die je-
weilige Blutgruppe verbot im herkémmlichen Sinne
eine Transplantation. Blutgruppen-Antikbrper mis-
sen in diesem Fall vorher durch Plasmapherese oder
Immunadsorptionsverfahren entfernt werden. Erfah-
rungen damit kommen vor allem aus Japan und
Schweden, in Deutschland liegen bisher nur einzel-
ne Fille vor. Neben der hierbei erforderlichen hohe-
ren Immunsuppression sind die Mehrkosten dieses
Verfahrens auch ein fiir die Krankenkassen noch
nicht geklartes Problem.

Kombinierte Nieren-Pankreas-Tx
Fir Patienten mit Diabetes mellitus Typ 1 besteht die

Maglichkeit der kombinierten Nieren- und Pankreas-
transplantation, die bei erfolgreichem Verlauf zu ei-
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nem Leben ohne Insulinsubstitution verhilft (siehe
auch Beitrag von Prof. Dr. Viebahn auf S. 00). 1979
erstmals in Deutschland durchgefiihrt, fanden 2005
bundesweit 172 (2004: 192) Transplantationen statt,
darunter jeweils 26 isolierte Pankreastransplantatio-
nen.

,,Old for old-Programm* - Empfanger und Spender
iiber 65

Die durchschnittliche Wartezeit auf ein Nierentrans-
plantat betragt momentan 6 - 7 Jahre. Mit einer Dia-
lyse wird auch in hohem Lebensalter begonnen; und
so verschiebt sich auch das Transplantationsalter
nach oben. Sicher ist die NTx im fortgeschrittenen
Lebensalter mit einem hoheren Risiko verbunden.
Trotz allem wird heutzutage, wenn keine direkte me-
dizinische Kontraindikation vorliegt, den Patienten in
der Regel kein Organ vorenthalten, wenn das biolo-
gische Alter von 65 Jahren nicht tGberschritten wird.
Um éltere Patienten durch kiirzere Wartezeit noch
rechtzeitig mit einem Organ zu versorgen, wurde
das ,old-for-old“-Programm gegriindet, in welchem
>65-jdhrige Spender flir >65-jdhrige nicht vortrans-
plantierte Empfanger herausgesucht und so rasch
wie moglich mit kurzer kalter Ischamiezeit (< 8 Std.)
transplantiert werden. Im Rahmen dieses ,old-for-
old“-Programms konnten nunmehr viele Patienten
erfolgreich nierentransplantiert werden.

Fazit

Zusammenfassend ist innerhalb der letzten 20 Jahre
die Nieren-Tx sicher entscheidend durch den Einsatz
neuer Medikamente geprédgt worden, die die Anpas-
sung der Immunsuppression individuell ermog-
lichen. Das chirurgische Verfahren hat sich nur un-
wesentlich gedndert. Auch auf das chronische Trans-
plantatversagen hat man bisher nur unwesentlichen
Einfluss nehmen kénnen.

Weitere Informationen finden Sie in den Patienten-
Information M - 12, Nierentransplantation” und M
- 10 ,Lebend-Nierentransplantation” des BDO so-
wie (ber den Fachbereich Nierentransplantation
(siehe Seite 00). Zahlen zur NTx aus dem Jahr 2005
und 2004 finden Sie auf Seite 00.

Kontakt:

Dr. med. Saskia Merkel

Medizinische Hochschule Hannover

Zentrum Innere Medizin - Abt. Nephrologie
Carl-Neuberg-Str. 1

30625 Hannover

Tel. (0511) 532 - 6305

Fax (0511) 532 - 4092

E-Mail: Merkel.Saskia@MH-Hannover.de
www99.mh-hannover.de/kliniken/nephrologie/

Pankreas- und Nieren-Pankreas-
Transplantation
oder der Traum vom Leben ohne

Insulinspritze
von Prof. Dr. med. Richard Viebahn,
Bochum

Einfiihrung

Nachdem im Jahr 1954 die erste erfolgreiche Nie-
rentransplantation am Menschen durchgefiihrt wur-
de, entwickelten sich die Perspektiven des alten
Menschheitstraums vom Austausch kranker Organe
durch gesunde zundchst noch experimentell: in Tier-
versuchen wurden Organtransplantationen jeglicher
Art auf ihre Durchfiihrbarkeit Gberprift.

Neben der Herz-, Lungen- und Lebertransplantation
wurde auch die Ubertragung der Bauchspeicheldri-
se in verschiedenen experimentellen Modellen ge-
prift und dabei festgestellt, dass die besondere Na-
tur dieses Organs entsprechende Vorkehrungen er-
fordert: Die Bauchspeicheldriise ist zum einen eine
endokrine (ohne Ausflihrungsgang fiir ihre Absonde-
rungen) (Hormon-)Driise, die die beiden Hormone
fiir die Zuckerregulation bereitstellt (Insulin und Glu-
cagon), zum anderen ist sie eine Verdauungsdrise,
die Enzyme zum Aufschluss von Zucker- und Eiweil3-
molekiilen produziert. Dieser Bauchspeichel, der
beim gesunden Menschen im Zwdélffingerdarm dem
Nahrungsbrei beigemischt wird, ist sehr aggressiv
und fiihrt zu schweren Komplikationen, wenn er in
die Bauchhohle oder in die Operationswunde
austritt.

Die Anfange der Bauchspeicheldriisen-
transplantation

1967 wurde zum ersten Mal Gber eine erfolgreich
verlaufende Pankreastransplantation bei einem Dia-
betiker berichtet. Beim Empfanger handelte es sich
um einen Mann, der nach langjahrigem Typ-I-Diabe-
tes ein Nierenversagen entwickelt hatte und bei dem
eine kombinierte Transplantation von Niere und Pan-
kreas die Insulinspritze und die Dialyse ersetzte.

In Minneapolis/Minnesota entwickelte man nach
diesem ersten Erfolg diese Form der Organtransplan-
tation intensiv weiter. Ahnlich wie im Tierexperiment
waren Pankreastransplantationen beim Menschen
durch die Problematik der Ableitung des Bauchspei-
chels kompliziert: weder die medikamentdse Be-
handlung noch der Versuch der Ver6dung der Dri-
senzellen waren erfolgreich, so dass viele der Patien-
ten wegen Fisteln und Wundkomplikationen ihre
Transplantate frihzeitig wieder verloren.

Aullerdem stellt die Pankreastransplantation - auch
in Kombination mit der Nierentransplantation - einen
starken immunologischen Reiz dar, der mit den sei-
nerzeit zur Verfligung stehenden Immunsuppressiva
nicht immer effektiv behandelbar war: so war die
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dauerhafte Funktion der Organe auch durch Absto-
Bungen haufig eingeschrankt.

Durchbruch dank neuer OP-Technik und
Immunsuppression

Ein entscheidender Durchbruch wurde in den Jahren
nach 1983 erzielt: durch die Einflihrung von Cyclo-
sporin als Immunsuppressivum traten AbstoBungen
seltener auf bzw. waren einfacher zu behandeln.
Gleichzeitig entwickelte sich in mehreren Zentren
parallel eine neue Operationstechnik: Bei der Spen-
deroperation entnahm man die Bauchspeicheldriise
mit dem zugehorigen Zwolffingerdarm und dieses
Darmsegment wurde an die Harnblase des Empfan-
gers angeschlossen.

Durch diese Operationstechnik war zum ersten Mal
ein sicherer Abfluss des Bauchspeichels gewahrlei-
stet, Fisteln und schwere Komplikationen waren nur
noch selten zu beobachten und konnten besser be-
handelt werden. Aullerdem war es moglich, tiber die
Messung der Aktivitit der Enzyme der Bauchspei-
cheldriise im Urin eine Aussage tber die Durchblu-
tung des Organs zu ermoglichen.

Weitere Verbesserungen steigern die
Funktionsdauer

Eine neuerliche Verbesserung der Ergebnisse ist seit
etwa zehn Jahren zu beobachten. Wieder fiihrten
neue Immunsuppressiva (Tacrolimus, MMF) und Ver-
besserungen der Operationstechnik (Anschluss der
Bauchspeicheldriise an den Diinndarm zu mehr Ef-
fektivitat und weniger Komplikationen: Die zu erwar-
tende Funktionsdauer der Organe liegt heute bei fast
zehn Jahren, wahrend in den friheren Phasen eine
durchschnittliche Funktionsdauer von héchstens fiinf
Jahren zu erzielen war.

Nach dieser Entwicklung sind heute folgende Opera-
tionstechniken Ublich:
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- Kombinierte Nieren-Pankreastransplantation mit
Drainage des Bauchspeichels in die Harnblase und
Anschluss der Pfortader (die das Blut des gespende-
ten Pankreas abfiihrt) an die Vena cava oder die
Beckenvene (Abb. 1a).

Kombinierte Nieren-Pankreastransplantation in
Darmdrainagetechnik mit Anschluss der Pfortader
an die Vena cava oder die Beckenvenen und An-
schluss des Zwolffingerdarmes des Spenderorgans
an den Dinndarm des Empfangers (Abb. 1b).
Kombinierte Nieren-Pankreastransplantation in
Darmdrainagetechnik mit Anschluss der Pfortader
an eine Mesenterialvene (dies fiihrt zur Einleitung
des hormonreichen Pankreasblutes in die Leber,
was der Normalsituation bei einem gesunden Men-
schen entspricht (Abb. 1c).

[solierte Formen der Pankreastransplantation: in
den genannten technischen Varianten wird in Ein-
zelfillen die Pankreastransplantation isoliert (also
ohne Nierentransplantation durchgefiihrt, oder in
der Folge einer bereits erfolgreichen Nierentrans-
plantation noch zusétzlich ein Pankreas verpflanzt.
Inseltransplantation: Aus Bauchspeicheldriisen alte-
rer oder libergewichtiger Patienten werden im spe-
ziell ausgestatteten Labor die Langerhansschen In-
sel prapariert und fiir einige Tage kultiviert, um im
Empfanger optimal zu funktionieren und gegen Ab-
stollung geschiitzt zu sein. Diese Inselzellsuspen-
sionen werden unter Ultraschall- oder CT-Kontrolle
in die Pfortader der Leber infundiert, wo sie in das
Gewebe eingebaut werden. Die Erfolgssaussichten
konnten in den letzten Jahren deutlich gesteigert
werden, reichen jedoch derzeit nicht an die Ergeb-
nisse der Transplantation des ganzen Organs heran.

In Mitteleuropa erfolgt die Mehrzahl der Transplan-
tationen als kombinierte Nieren- Pankreastransplan-
tation in Darmdrainagetechnik. Isolierte Transplanta-
tionen der Bauchspeicheldriise oder Inseltransplan-

Abb. 1a-c: Technik der Pankreastransplantation
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Deutschland 2004

Pankreas- und kombinierte Pankreas-(Nieren)-
Transplantationen aufgeschliisselt nach Transplantationszentren

Anzahl
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CTS-Studie (Deutschland 1994-2003)
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Abb. 2 a+b: Pankreastransplantation - Erfolg und Warteliste

tationen sind aufgrund der geringeren Erfolgsaus-
sichten einer kleinen Gruppe von Patienten vorbe-
halten. In Deutschland werden jahrlich zwischen
150 und 200 Transplantationen durchgefiihrt, die
Zahl der Inseltransplantationen liegt derzeit unter 10
(Abb. 2 a).

Ergebnisse der Pankreastransplantation

Wer profitiert von diesem Verfahren?

Durch die Pankreastransplantation werden dem Kor-
per neben der kontinuierlichen Abgabe von Insulin
weitere Funktionen zur Verfligung gestellt, die weder
mit einer intensivierten Insulintherapie noch mit ei-
ner Insulinpumpe zu erzielen sind: durch die biologi-
sche Funktion eines intakten Pankreastransplantats
ist auch der ,Insulinsensor”, der die kontinuierliche
und dosierte Abgabe von Insulin als Reaktion auf
den aktuellen Zuckerspiegel reguliert, wieder intakt.
Dieser pathophysiologische Zusammenhang ist
wahrscheinlich eine der wesentlichen Ursachen fiir
den Erfolg dieses Verfahrens.

Daraus geht allerdings hervor, dass lediglich Patien-
ten mit einem Insulinmangeldiabetes (also Diabetes
Typ | mit seinen verschiedenen Unterformen) erfolg-
reich behandelt werden konnen, nicht jedoch Pa-
tienten mit einem fehlenden Ansprechen der peri-
pheren Korperzellen auf einen Insulinreiz (Typ-ll-Dia-
betiker!).

Beide Diabetes-Typen kénnen zwar auch zur Niere-
ninsuffizienz fihren, aufgrund des Komplikations-
spektrums des Typ-ll-Diabetes und des in der Regel
hohen Insulinbedarfs ist die Pankreastransplantation
- auch als Kombinationstransplantation - fiir den Typ-
I-Diabetiker reserviert.

Unter Beachtung dieser Tatsache, konnte in mehre-
ren aussagekréftigen Studien belegt werden, dass Pa-
tienten nach Pankreastransplantation (in der Regel in
Kombination mit der Nierentransplantation) nicht
nur durch die wesentlich bessere Stoffwechselein-
stellung profitieren (,Leben ohne Insulinspritze”).
Diese Patienten haben gegeniiber ihren Leidensge-
nossen, die nicht zur Transplantation gelangen, ei-
nen erheblichen Uberlebensvorteil:

Waihrend ein langjahriger Diabetiker, der in ein Dia-
lyseprogramm aufgenommen werden muss, nur eine
20-%ige Chance hat die ersten fiinf Jahre nach Dia-
lysebeginn zu {iberleben, liegt die 10-Jahres-Uberle-
bensrate fiir Patienten nach kombinierter Nieren-
Pankreastransplantation bei weit Giber 80 %.

Eine andere Studie konnte belegen, dass die Sterbe-
wahrscheinlichkeit von transplantierten Patienten im
Vergleich zu Patienten auf der Warteliste nur etwa
60 % betragt - ein weiterer Beleg fir die erhebliche
Prognoseverbesserung von Typ-I-Diabetikern.

Eine solche Prognoseverbesserung ist in anderen Be-
reichen der Medizin - z. B. der Onkologie - bei kei-
nem Krankheitsbild zu erzielen!

Aus diesen Daten ldsst sich schlieRen, dass die kom-
binierte Nieren-Pankreastransplantation das ideale
Behandlungsverfahren fiir solche Patienten darstellt,
die nach langjahrigem Diabetes mellitus Typ | entwe-
der kurz vor Beginn der Dialysebehandlung stehen
oder bereits in diese eingeschleust wurden (Abb. 2a
und 3).

Isolierte Formen der Pankreastransplantation fiih-
ren lediglich bei Patienten mit extrem instabilem Typ-
[-Diabetes oder bei ausgesuchten Patienten, bei de-
nen zuvor bereits eine Nierentransplantation erfolg-
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Patient Survival
USA DD Primary Pancreas Transplants 1/171999 - 571572003
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Abb. 3: Kombinierte Nieren-Pankreastransplantation - Uberleben und Organfunktion

3a: Uberleben der Organempfanger bei kombinierter Transplantation (SPK), isolierter Pankreastransplantation
(PTA) und Pankreastransplantation nach vorheriger Nierentransplantation (PAK).

3b: Pankreasfunktion bei kombinierter Transplantation (SPK), isolierter Pankreastransplantation(PTA) und Pan-
kreastransplantation nach vorheriger Nierentransplantation (PAK).

te, zu einer Verbesserung des Uberlebens und der
Lebensqualitat.

Dariliber hinaus muss darauf hingewiesen werden,
dass die Organspende - zumindest in Deutschland -
in keiner Weise imstande ist, die erforderlichen Or-
gantransplantationen zu ermoglichen. Aus diesem
Grund werden zunehmend altere und kréankere Or-
ganspender registriert, deren Pankreata nur sehr ein-
geschrankt zur Transplantation Verwendung finden
koénnen.

Durchfiihrung der Transplantation

Neben den o. g. Voraussetzungen sollte ausge-
schlossen sein, dass durch chronische Infektionen,
schwere Gefallkomplikationen oder eine vorbeste-
hende oder gleichzeitige Tumorerkrankung der Er-
folg der Pankreastransplantation fraglich wird. Aus
diesem Grund ist es erforderlich, die potentiellen Or-
ganempfinger entweder ambulant oder stationar
nach den Vorgaben der speziellen Richtlinien zu
untersuchen.

Bei Einhaltung aller Kriterien betragt die Wartezeit
etwa 12 Monate.

Nach der Transplantation erfolgt zunachst eine Im-
munsuppression mit vier verschiedenen Medika-
menten (Antikorper gegen T-Zellen fir 1 - 5 Tage,
Calcinorininhibitor, Hemmstoff der Lymphozytendif-
ferenzierung und Cortison), je nach Verlauf und im-
munologischer Konstellation kann dauerhaft die Im-
munsuppression mit 1 - 2 Medikamenten betrieben
werden.

Die verschiedenen Fragen zu unerwiinschten Ne-
benwirkungen der Transplantation und der Immun-
suppression konnen insgesamt dahingehend beant-
wortet werden, dass der zu erwartende Gewinn ei-
ner Nieren-Pankreastransplantation wesentlich gro-
Ber ist, als die zu erwartenden Nebenwirkungen.

Im Langzeitverlauf ist zu beachten, dass Patienten
nach der in der Regel Gber mehrere Jahrzehnte ge-
henden Vorgeschichte einige Spatkomplikationen
aufweisen: die Augenbeteiligung (Retinopathie) und
insbesondere die Polyneuropathie (Magenlahmung,
Empfindungsstorungen an den Beinen etc.) werden
nur in wenigen Fallen zu verbessern sein.
Selbstbeobachtung und die arztliche Uberwachung
durch Hausarzt, Dialysearzt/ Diabetologen und
Transplantationszentrum sind wesentliche Vorraus-
setzungen fir den Langzeiterfolg der Transplanta-
tion: Die Uberwachung der Transplantatfunktion,
der Immunsuppression und Sicherstellung der Krebs-
vorsorge gehoren zum Standard dieser Nachbetreu-
ung.

Zukunftsaussichten

Diabetes mellitus Typ | ist eine langfristige Erkran-
kung, die unter Insulintherapie in vielen Fallen eine
fast normale Lebenserwartung ermoglicht.

Die Anzahl derjenigen Patienten, die in den nich-
sten 10 - 20 Jahren dialysepflichtig werden, wird vor-
aussichtlich abnehmen, wenn nach den Richtlinien
der Diabetesbehandlung nierenschonende Substan-
zen friihzeitig in die Therapie eingebunden werden.
Aus diesem Grund werden die Forschungen dahin-
gehend strukturiert, dass sowohl die isolierte Pankre-
astransplantation als auch die Inselzelltransplanta-
tion zu effektiven und nebenwirkungsarmen Verfah-
ren fortentwickelt werden, um die z. Zt. kaum be-
handelbaren Spatfolgen des Diabetes zu verhindern.

Kontakt:

Prof. Dr. med. Richard Viebahn

Knappschaftskrankenhaus Bochum-Langendreer, Ruhr-Uni-
versitat Bochum, Chirurgische Klinik, In der Schornau 23-25,
44812 Bochum, Tel. (0234) 299 3201, Fax (0234) 299 3209
E-Mail: chirurgie@kk-bochum.de

http://www.kk-bochum.de
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Inselzelltransplantation

Dres. med. Daniel Winter, Michael Eckhard,
Mathias D. Brendel,

Prof. Dr. med. Reinhard G. Bretzel, Gielsen

Intensivierte Insulintherapie mit normnaher
Stoffwechseleinstellung:

Giinstigere Effekte auf Folgeschaden aber g
esteigertes Hypoglykamierisiko

Verschiedene europaische Studien als auch die Er-
gebnisse der einer prospektiven, multizentrischen
Studie in den USA und Kanada (DCCT) haben be-
legt, dass durch intensivierte Insulintherapie, Schu-
lung und Selbstkontrolle mit nachfolgend verbesser-
ter Stoffwechseleinstellung das Auftreten und die
Progression von Diabetes-Folgeschaden am Augen-
hintergrund, Nieren und Nerven signifikant verrin-
gert werden. Allerdings gilt dies nicht mehr fir fort-
geschrittene Organschaden. Es wurde im Mittel
auch nur eine Senkung, aber keine Normalisierung
der durchschnittlichen Blutzuckerwerte, gemessen
am glykosylierten Hamoglobin (HbATc), erreicht.
Zudem verdreifacht sich die Zahl schwerer Unter-
zuckerungsepisoden verdreifachte sich unter der in-
tensivierten Insulintherapie und es traten vermehrt
schwere Stoffwechselentgleisungen (Ketoazidosen)
in den Fallen von kontinuierlicher subkutaner Insulin-
infusion (Insulinpumpentherapie) auf. Das therapeu-
tische Fenster zwischen ausreichend guter HbATc-
Einstellung und gesteigertem Unterzuckerungsrisiko
ist sehr eng.

Griinde fiir eine Pankreas- oder
Inselzelltransplantation

Der Ersatz des erkrankten Inselzellapparates durch
Pankreasorgan- oder Inselzelltransplantation ist dem-
gegeniiber gegenwartig das einzige Therapieverfah-
ren mit dem sich von Insulininjektionen unabhangig
eine normale Blutzuckerlage und signifikante Ver-
besserung oder Normalisierung des glykosylierten
Hamoglobins ohne die Gefahr einer Hypoglykamie
(Unterzuckerung) erzielen kann. Der damit verbun-
dene Nachteil besteht in einer lebenslangen immun-
suppressiven Behandlung des Empfangers mit mog-
lichen Nebenwirkungen (Schaden durch die Medika-
mente selbst, erhohte Infektanfalligkeit, haufigeres
Auftreten von bestimmten Krebserkrankungen im
Langzeitverlauf) und hohen Therapiekosten. Daher
stellt sich die Indikation zur Pankreasorgan- oder In-
selzelltransplantation gegenwartig nahezu aus-

schlieflich nur bei Typ-1 Diabetikern mit chronischer
Niereninsuffizienz und Dialysebehandlung, die auf
ein Nierentransplantat warten oder bereits nieren-
transplantiert sind und aus diesem Grunde ohnehin
immunsuppressiv behandelt werden missen. Eine
weitere Patientengruppe, die durch Wiederherstel-
lung einer normalen Stoffwechsellage durch Trans-
plantation des untergegangenen Inselapparates trotz
der notwendigen Immunsuppression erheblich profi-
tieren konnte, umfasst Patienten mit nachgewiesener
ausgepragter Unterzuckerungswahrnehmungs- und
-Gegenregulationsstorung und Patienten mit schwe-
rer autonomer (kardialer) Nervenschadigung.

Inselzelltransplantation - Isolations- und
Transplantationstechnik

Fur eine Inselzellisolation wird eine Bauchspeichel-
drise eines hirntoten Organspenders gemals den
Vorgaben des Transplantationsgesetzes bendétigt.
Nach Einspritzen einer Enzymlosung (Kollagenase)
und Temperatur- und Fluss-gesteuerter Durchspi-
lung erfolgt eine enzymatische und mechanische
Auftrennung der Bauchspeicheldriise in intakte Lan-
gerhans’sche Inseln und andere Pankreasgewebe-
fragmente. Im Anschluss wird eine Aufreinigung der
isolierten Inseln mittels einer Dichtegradientenzentri-
fugation durchgefiihrt. Nach Bestimmung der Insel-
menge und -reinheit erfolgt eine Qualitdtskontrolle
der Praparation (Insulinsekretion, Zellviabilitat, Aus-
schluss bakterieller Kontamination u. a.). Die Insel-
zellibertragung erfolgt ohne Operation, wobei dhn-
lich wie bei einer Leberpunktion unter ortlicher Be-
taubung der Punktionsstelle und kontrolliert mit ei-
ner Computertomographie oder Ultraschall ein Ka-
theter in die Leber-Pfortader eingefiihrt wird. Unter
Druckmessung in diesem Gefals werden die Inseln
langsam Uber 15 - 20 Minuten infundiert. Der Stich-
kanal im Lebergewebe wird durch mehrere, resor-
bierbare (vom Korper selbst verdauende) Kollagen-
propfen verschlossen und ein Hautpflaster appliziert.
In Abhangigkeit des verwendeten Immunsuppres-
sionsprotokolls und des jeweilig vorgesehenen Pa-
tientenmonitoring ist die Inselzelltransplantation
prinzipiell auch als ambulanter Eingriff durchfihrbar.
Transplantationszahlen und funktionale Ergebnisse
der Inselzelltransplantation.

Nach den Daten des International Islet Transplant
Registry2 (ITR, GieRen) sind zwischen dem 1. 1.
1990 und dem 31.12.2005 weltweit Gber 1.000 In-
selzelltransplantationen bei Patienten mit Typ-1 Dia-
betes mellitus durchgefiihrt worden. Etwa 40 % der
Patienten erhielten ein simultanes Nieren-Inselzell-
Transplantat vom gleichen Spender (,,simultaneous
islet-kidney”, SIK), etwa 30 % der Patienten eine In-

T Literaturangaben zu diesem Beitrag konnen bei Bedarf bei der Redaktion moglichst per E-Mail angefordert werden.
2 International Islet Transplant Registry (ITR), Dr. med. Mathias D. Brendel, lll. Medizinische Klinik & Poliklinik, Universitatsklinik GieRen, 35385
Giellen, Tel. (0641) 99-42821, Fax (0641) 99-42849, E-Mail: Mathias.D.Brendel@innere.med.uni-giessen.de, http://www.med.uni-

giessen.de/itr/
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selzellibertragung nach vorheriger Nierentransplan-
tation (,islet after kidney”, IAK) und ebenfalls etwa
30 % ein alleiniges Inselzelltransplantat (,islet trans-
plant alone”, ITA). Das Ein-Jahresiiberleben der Insel-
zelltransplantate, gemessen an nachweisbarem Se-
rum-C-Peptid, liegt weltweit zum Jahresende 2003
bei 53 % (SIK), 52 % (IAK), bzw. 72 % (ITA). Eine we-
sentliche Verbesserung der Inselzelltransplantatfunk-
tion ist durch hohere Inselisolationseffizienz und so-
wie optimierter Immunsuppression und Stoffwech-
seleinstellung in der ersten Transplantationsphase er-
reichbar. Entsprechend wurde in der letzten Erfas-
sungsperiode (2001 - 2003) weltweit eine deutlich
verbesserte Inselzellfunktionsrate mit insgesamt 82
% erzielt. Die Rate an Insulinunabhangigkeit liegt mit
29% allerdings deutlich niedriger. Unter Einhaltung
strikter Transplantationskriterien (Inselmenge > 8.000
Standardinseln pro Kilogramm Koérpergewicht des
Empfangers, Immunsuppressionsinduktion — mit
mono- oder polyklonalen Antikérpern und kalte Pan-
kreasischdmiezeit < 8 Stunden lasst sich die Insulin-
unabhiangigkeitsquote innerhalb des ersten Jahres
nach Transplantation auf etwa 42 % wesentlich stei-
gern.

Die Grinde fur die im Vergleich zur Pankreasorgan-
transplantation noch niedrigere Inselzellfunktionsra-
te liegen in erster Linie in der begrenzten Inselaus-
beute aus einem Spenderpankreas, der moglichen
diabetogenen Wirkung der von (iblichen immunsup-
pressiven Medikamente und den bislang fehlenden
Markern fiir eine eventuelle AbstolSungsreaktion. Im
Jahr 2000 wurde durch die Arbeitsgruppe des Insel-
zelltransplantationszentrums Edmonton (Kanada)
unter Verwendung eines neuartigen Immunsuppres-
sionsprotokolls mit Vermeidung von Cortison und ei-
ner hoheren Inselmenge eine bessere Insulinunab-
hangigkeitsrate beschrieben. Sie liegt nach der Er-
fahrung dieses und inzwischen auch anderer Zen-
tren, einschlieBlich dem Deutschen Inselzelltrans-
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plantationszentrum in GieBen bei bis zu 80 % nach
einem Jahr.

GielRener Ergebnisse

In Deutschland wird die Ubertragung von Inselzellen
aktuell ausschliellich am Deutschen Inselzelltrans-
plantationszentrum des Universitatsklinikums Gie-
RBen und Marburg (Standort GielRen) durchgefihrt.
Die erste Inselzelltransplantation erfolgte hier erst-
malig im Jahr 1992. Mit Stand Dezember 2005 wur-
den bislang 92 Patienten mit Typ-1-Diabetes mellitus
transplantiert, davon die Mehrzahl mit einer simulta-
nen Nierentransplantation (SIK), etwa einem Drittel
nach vorheriger Nierentransplantation (IAK), 6 Pa-
tienten erhielten ein alleiniges Inselzelltransplantat
(ITA). Dabei stammten in den meisten Fillen die iso-
lierten Inseln jeweils nur aus einem Spenderpankre-
as.

Das Inselzelliberleben in diesen Kategorien betrug
zum Ein-Jahres-Untersuchungszeitraum 81 %, 52 %
bzw. 75 %, eine Insulinunabhangigkeit wurde bis-
lang bei 14 Patienten erreicht. In den Empfangerka-
tegorien SIK und IAK betrug die notwendige Insulin-
Spritzdosis vor Inselzelliibertragung 47 bzw. 40
I[E/Tag, nach Transplantation 16 bzw. 29 IE/Tag. Der
HbATc-Wert verbesserte sich von durchschnittlich
8,7 % auf 7,0 %, bzw. von 7,9 % auf 6,9 %.

In Kooperationen mit den Universititen von Stock-
holm, Wiirzburg, Gent, Libeck, Berlin und Gronin-
gen wurden weitere 12 Inselzelltransplantationen
durchgefiihrt und ebenfalls eine Inseltransplantat-
funktion bestatigt. Dabei wurden die Spenderbauch-
speicheldrisen nach Giellen verbracht, die Langer-
hans’schen Inseln isoliert, in Medium zurlcktran-
sportiert und dem Empfanger im jeweiligen Zentrum
transplantiert.

Ein glnstiger Einfluss eines Inselzelltransplantates
hinsichtlich diabetischer Folgekomplikationen ist auf-
grund der verbesserten Stoffwechsellage auch bei In-
selfunktion ohne Erreichen einer vollstindigen Insu-
linunabhangigkeit zu erwarten. Ein positiver Effekt
fur Zucker-, Fett- und Eiweilsstoffwechsel ist in ersten
Veroffentlichungen aus GielRen in Zusammenarbeit
mit einer Mailander Arbeitsgruppe belegt. Nach wei-
teren Untersuchungen aus Mailand besteht auch ein
Schutz vor GefalRschaden und kardialen Komplika-
tionen und der zuvor transplantierten Niere. Dari-
ber hinaus wird libereinstimmend bei erhaltener In-
selfunktion eine signifikant geringere Hdaufigkeit
schwerer Unterzuckerungsreaktionen berichtet, die
auf einer reduzierten Insulin-Spritzdosis und einer
wiederhergestellten Unterzuckerungswahrneh-
mungs- und -gegenregulationsfahigkeit des Patien-
ten beruht. Der statistische Nachweis flir eine Verrin-
gerung von Krankheitshaufigkeit und Lebensverlan-
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gerung durch eine Inselzelltransplantation ist bislang
aufgrund relativ kleiner Fallzahlen und kurzer Nach-
beobachtungszeiten noch ausstehend.

Zukunftsperspektiven

Die Perspektiven des Konzeptes der Inselzelltrans-
plantation sind klinisch noch lange nicht ausge-
schopft. Die Hoffnungen liegen kurzfristig u. a. in ex-
perimentellen Protokollen zur Etablierung einer Im-
muntoleranz, der Vermeidung von Cortison und an-
derer potentiell diabetogener Immunsuppressiva,
eventuell auch einer Verkapselung Langerhans’scher
Inselzellen. Langerfristig wird der gentechnologi-
schen Modifizierung von Schweineinseln, Verwen-
dung von Pankreasinseln aus gentechnologisch ge-
ziichteten, ,humanisierten” Schweinen oder artefi-
ziellen (kiinstlichen) Inselzellen, sowie der Erzeu-
gung von funktionellen Inselzellen aus Stammzellen
eine grole Bedeutung zukommen. Eine Inselzell-
transplantation ohne oder mit zeitlich begrenzter Im-
munsuppression des Empfiangers wdre auch bei
nicht-Nierengeschadigten Typ-1 Diabetikern ein-
schlieBlich diabetischer Kinder ohne Einschrankun-
gen anwendbar und wiirde einen enormen Zu-
spruch finden. Es bleibt jedoch die Aufgabe der Kli-
niker, die Inselzelltransplantation bei Diabetikern in
Multicenter-Studien und im direkten Vergleich mit
der intensivierten Insulintherapie und weiteren Inter-
ventionen, wie Blutdrucksenkende Therapie sowie
Eiweilsrestriktion und Meiden von Nikotin, auf den
Prifstand zu nehmen. Dieser Vergleich muss unter
den Gesichtspunkten Stoffwechselnormalisierung,
Pravention und Progressionshemmung diabetischer
Folgekomplikationen und einer Kosten-Nutzen-Ana-
lyse und im Hinblick auf Lebensqualitatssteigerung
und Lebensverlangerung gefiihrt werden.

Kontakt:

Dr. med. Daniel Winter

Medizinische Klinik & Poliklinik 111
Universitatsklinikum GielRen-Marburg

Standort GieRBen

Rodthohl 6

35392 Gielsen

Tel. (0641) 9924752

E-Mail: daniel.winter@innere.med.uni-giessen.de
www.uniklinikum-giessen.de/med3

Aktueller Stand der

Lebertransplantation
von Priv.-Doz. Dr. med. Robert Pfitzmann
und Prof. Dr. med. Peter Neuhaus, Berlin

Seit der ersten Lebertransplantation (Leber-Tx) am
Menschen 1963 hat sich dies mittlerweile zu einem
erfolgreichen chirurgischen Therapiekonzept bei ter-
minaler Leberinsuffizienz entwickelt.

Qualitative und quanitative Fortschritte seit 1963
Durch Beherrschung der anfdanglich vorhandenen
chirurgisch-technischen und immunologischen Pro-
bleme bei der Leber-Tx ist es in den letzten 20 Jah-
ren zu erheblichen Ergebnisverbesserungen gekom-
men. Betrugen die Uberlebensraten nach Leber-Tx
vor 20 Jahren noch ca. 50 % - nach einem Jahr, 40
% nach funf Jahren bzw. 35 % nach zehn Jahren
werden heutzutage Uberlebensraten von iiber 90 %
nach einem Jahr, Gber 80 % nach acht Jahren bzw.
von Uber 70 % nach zehn Jahren erreicht.

Zu diesen Erfolgen haben in den letzten zwei Jahr-
zehnten stete Verbesserungen der immunsuppressi-
ven Therapie, der Organkonservierung, der chirurgi-
schen Technik und des intensivmedizinischen Ma-
nagements wesentlich beigetragen. Die so erreich-
ten Fortschritte haben wiederum zu einer Erweite-
rung des Indikationsspektrums zur Lebertransplanta-
tion gefuihrt. So wurden zwischen 1988 und 1997 in
Europa 12 mal so viele, insgesamt 26450 Leber-Tx
durchgefiihrt, als im Zeitraum zwischen 1968 bis
1987, mit nur 2116 Transplantationen. Dieser expo-
nentielle Zuwachs an Leber-Tx in den letzten zwei
Jahrzehnten hat sich hierbei glinstig auf die Mortali-
tatsrate und die Lebensqualitdt chronisch leberkran-
ker Patienten ausgewirkt. So wurden bis heute welt-
weit mehr als 100.000 Leber-Tx durchgefiihrt, davon
Gber 50.000 in Europa und mehr als 10.000 in
Deutschland. Die Leber-Tx in Deutschland konnte
dabei von zweistelligen Transplantationszahlen An-
fang der 80iger Jahre auf mittlerweile 800 - 850 Le-
ber-Tx/Jahr gesteigert werden. Heutzutage werden
ca. 90 % davon durch postmortale Spende und ca.
10 % durch Lebendspende erzielt.

Mangel an Spenderorganen bedingt Reaktionen
Trotz der zunehmenden Zahl an Lebertransplantatio-
nen ist der Bedarf an Spenderorganen jedoch deut-
lich hoher als das Angebot. Der daraus resultierende
Spenderorganmangel hat praktische Konsequenzen
in Bezug auf die Indikationsstellung zur Lebertrans-
plantation und fihrt aufgrund der damit verbunde-
nen langeren Wartezeiten auf ein geeignetes Spen-
derorgan zu einem Anstieg der Sterberate der Pa-
tienten auf den Wartelisten.

Zudem werden mehr Organe fiir Retransplantatio-
nen (Anteil am Gesamt-Leber-Tx-Volumen ca. 10 %)
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benotigt, die aufgrund des Rezidivs! der Grunder-
krankung insbesondere bei Patienten mit chroni-
scher HBV- bzw. HCV-Infektion verursacht werden
oder wegen eines frithen Transplantatversagens not-
wendig werden. Daher gewannen die Teil-Leber-
transplantation beim Erwachsenen, bei Kindern ein
schon seit Anfang der 90iger Jahre etabliertes Ver-
fahren und insbesondere die Lebendspende immer
mehr an Bedeutung um die Zahl der verfiigbaren
Spenderorgane zu erhéhen.

Auf diesem Gebiet haben sich in den letzten zehn
Jahren entscheidende Fortschritte bei der chirurgi-
schen Technik und dem Verstandnis bzw. dem Um-
gang mit der sehr variablen Leberanantomie erge-
ben, so das diese Verfahren sich in spezialisierten
Zentren etablieren konnten und gute Ergebnisse zei-
gen.

Heute eher vielfiltige Griinde fiir eine
Indikationsstellung

Stand vor 20 Jahren eher die alkoholtoxische Leberz-
irrhose als Hauptindikation zur Leber-Tx im Vorder-
grund ist es heutzutage die Leberinsuffizienz bei
chronischer Hepatitis B oder C. Grundvorausset-
zung fir eine Indikation nach einer alkoholtoxischen
Leberzirrhose ist weiterhin eine mindestens halbjah-
rige Alkohol-Abstinenz und ein stabiles psychosozia-
les Umfeld. Weitere Indikationen zur Leber-Tx, wie
cholestatische Lebererkrankungen (primar bilidre
(PBC), primar sklerosierende Zirrhose (PSC)), Stoff-
wechselerkrankungen wie die Kupferspeicherkrank-
heit (Morbus Wilson, Gendefekt), das Budd-Chiari-
Syndrom (Lebervenenthrombose), Autoimmunhepa-
titiden etc. bestehen weiterhin unverandert. Ebenso
bei Patienten, die aufgrund eines akuten Leberversa-
gens, Uberwiegend durch akute, fulminant verlaufen-
de Hepatitiden (z.B. Hepatitis A/B/C) oder Vergiftun-
gen (Paracetamol (= Schmerzmittel), Knollenblatter-
pilze) transplantiert werden missen.

Heilungschancen fiir Leberzellkrebs gestiegen
Einen Wandel bei der Indikationsstellung hin zur Le-
ber-Tx in den letzten 20 Jahren erfuhr hingegen das
hepatozelluldre Carcinom (Leberzellkrebs) in Zirrho-
se. Unter Einhaltung bestimmter, sogennanter ,,Mai-
lander”“-Kriterien zur Indikation kénnen heutzutage
ahnlich gute Ergebnisse wie bei den anderen Indika-
tionen zur Leber-Tx erreicht werden. Der Leberzell-
krebs sollte dabei nicht groBer als 5 cm sein, maxi-
mal drei Herde in einem Leberlappen, ohne compu-
tertomographisch nachweisbaren Tumoreinbruch in
das Gefdlsystem und ohne Metastasen auBerhalb
der Leber, aufweisen. Unter Beriicksichtigung dieser
Kriterien konnen mittlerweile 5-Jahres-Uberlebensra-
ten von Uber 70 % erreicht werden. Diese Zahlen
konnten vor 20 Jahren nach einem Jahr nicht erreicht
werden.
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Lebendleberspende und Teilleber-Tx -

Chancen und Risiken

Zwar konnten die Teillebertransplantation und die
Lebendspende in spezialisierten Zentren perfektio-
niert und das Spenderorganaufkommen dadurch er-
hoht werden, jedoch haben beide Verfahren den
Nachteil, dass die Lange der LebergefiRe und des
Gallengangs begrenzt ist, so dass sehr viel chirurgi-
sche Erfahrung erforderlich ist. Zudem sind die Kom-
plikationsraten hoher als bei der Transplantation ei-
ner ganzen Leber, da Blutungen oder Gallelecks im
Bereich der Durchtrennungsfliche der Leber haufi-
ger auftreten.

Deshalb bleiben diese Verfahren einigen wenigen
spezialisierten Zentren in Deutschland vorbehalten.
Entweder werden bei der Teil-Lebertransplantation
die links-lateralen Lebersegmente fiir ein Kind und
der rechte Leberlappen fir einen Erwachsenen oder
der rechte und linke Leberlappen fiir zwei erwachse-
ne Empfanger verwendet.

Bei der Lebendspende kénnen von einem gesunden
Spender entweder die links-lateralen Segmente fir
ein Kind oder der rechte Leberlappen fiir einen Er-
wachsenen verwendet werden. Da eine gesunde Le-
ber nur ca. ein Drittel ihres Volumens benétigt um ih-
re Funktionen wahrzunehmen, also rund 70 % ,Re-
servevolumen” besteht, konnen 50 % der Leber oh-
ne Funktionseinschrankung entnommen werden.
Zudem ist die Leber so regenerationsfahig, dass sie
nach 4 - 6 Monaten wieder ihre urspriingliche Gro-
RBe erreicht hat. Das Spenderlebervolumen sollte da-
bei ca. 1 % des Empfangerkorpergewichts betragen.
Voraussetzung zur Lebendspende ist neben einem
absolut gesunden Spender die vorherige Bestim-
mung des Spenderlappenvolumens und die Mes-
sung des Verbleibens eines ausreichenden Restvolu-
mens der Leber mittels Computertomographie. Ab-
solute Kontraindikationen fiir eine Lebendspende
sind eine Leberverfettung bzw. eine Fettleber beim
Spender.

Forschung und Entwicklung neuer Medikamente
zahlt sich aus

Zunichst Tacrolimus ...

Durch die Weiterentwicklung der immunsuppressi-
ven Medikamente mit EinfGhrung von Tacrolimus
Mitte der 90iger Jahre konnten die Uberlebensraten
in den letzten zehn Jahren weiter gesteigert und die
AbstoSungsraten signifikant abgesenkt werden.

... dann Mycophenolatmofetil und Rapamycin

Durch die Entwicklung neuer Antikbrperpraparatio-
nen und weiterer Medikamente, wie z.B. Mycophe-
nolatmofetil oder Rapamycin und den Erfahrungszu-
wachs in der immunsuppressiven Behandlung und
Nachsorge lebertransplantierter Patienten kann eine
mehr individuell auf die Grund- und Begleiterkran-

T Wiederauftreten
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kungen des Patienten adaptierte Immunsuppression
erfolgen. Patienten mit virusinduzierter, insbesonde-
re HCV-Infektion, erhalten heute in der Regel Myco-
phenolatmofetil, bei dem neben der immunsuppres-
siven Wirkung auch eine antivirale Wirkung nachge-
wiesen werden konnte. Aufgrund der antiproliferati-
ven Wirkung wird Rapamycin mittlerweile verstarkt
bei Patienten eingesetzt, die aufgrund eines Leber-
zellkrebses transplantiert wurden, um das Rezidivrisi-
ko zu senken. Zudem reduziert es die Haufigkeit
chronischer AbstoBungen.

Mit Antikorpertherapie gegen HBV-Rezidive

Auch die antivirale Therapie nach Leber-Tx konnte
gerade im letzten Jahrzehnt erhebliche Fortschritte
erzielen. Nach Leber-Tx infolge einer HBV-Zirrhose
wird heutzutage Ublicherweise eine Prophylaxe mit
Hepatitis B-Hyperimmunglobulin durchgefiihrt, da
ohne postoperative Prophylaxe ein Rezidivrisiko von
nahezu 100 % besteht. Unter einer Antikorperthera-
pie sinkt das Risiko auf ca. 40 %, in Kombination mit
dem Virostatikum Lamivudine sogar unter 15 %. Zu-
satzlich werden Famciclovir oder Lamivudine prio-
perativ eingesetzt, um zum Zeitpunkt der Transplan-
tation eine niedrige Replikationsrate zu erreichen
und eine Reinfektion weitestgehend zu verhindern.
Bei Resistenzentwicklungen von Lamivudine und
Famciclovir ist bei einigen Patienten eine Kombina-
tion der Virostatika mit Interferon-a erfolgverspre-
chend. Weitere Virostatika, wie z. B. Adefovir, befin-
den sich z.T. noch in der klinischen Erprobung, zei-
gen jedoch vielversprechende Ergebnisse.

Gegen HCV-Zirrhose noch kein Rezidiv-Patent

Fir Patienten, die aufgrund einer HCV-Zirrhose
transplantiert werden, gibt es bis heute noch keine
Moglichkeit einer Hyperimmunglobulin-Prophylaxe.
Es besteht lediglich die Therapieoption mit dem Viro-
statikum Ribavirin und/oder Interferon-a bzw. den
mittlerweile entwickelten, potenteren pegylierten
Interferonen, die bei einer Kombinationstherapie bei
nicht-transplantierten Patienten dauerhafte Viruseli-
minationen in Gber 50 % der Patienten zeigten. Ri-
bavirin, ein relativ toxisches Medikament, wird je-
doch nicht von allen Patienten gut vertragen. Die
Interferon-Therapie hat zudem eine Stimulation der
Immunantwort und die Begiinstigung von akuten
AbstoRungen als Nebenwirkung. Bei allen Patienten,
die aufgrund einer HCV-Zirrhose transplantiert wer-
den, kommt es zu einer serologischen Reinfektion,
die mit einer wiederkehrenden Transplantathepatitis
einhergeht. Diese kann schwer ausgepragt sein, be-
sonders wenn sie friihpostoperativ auftritt, sie kann
aber auch noch nach Jahren nach Leber-Tx auftre-
ten. Mehr als 30 % der HCV-Patienten nach Leber-
Tx entwickeln wieder eine HCV-Zirrhose, rund ein
Drittel stirbt an den Folgen der Reinfektionshepatitis.
In diesen Zahlen offenbart sich noch ein erheblicher
Forschungs- und Therapiebedarf bei der Hepatitis C.

Ausblick

In Zukunft wird deshalb die Weiterentwicklung bzw.
die Entwicklung noch potenterer antiviraler (insbe-
sondere bei Hepatitis C) und immunsuppressiver
Medikamente im Vordergrund stehen um die Uber-
lebensraten noch weiter verbessern zu kénnen.
Grundsétzlich konnen lebertransplantierte Patienten
heutzutage nach unkompliziertem Verlauf in der Re-
gel vier Wochen nach Leber-Tx in eine Rehabilita-
tionsklinik entlassen werden. Nach Rickkehr des Pa-
tienten nach Hause, nach einem vier- bis sechswo-
chigen Aufenthalt in einer Rehabilitationseinrich-
tung, missen sich die Patienten dann jedoch weiter-
hin regelmaRig zur Blutentnahme und Untersuchung
in der Ambulanz des Transplantationszentrums bzw.
beim Hausarzt vorstellen, da besonders die Blutspie-
gel der immunsuppressiven Therapie und die Leber-
werte engmaschig kontrolliert werden miissen, um
etwaige Abstolungen oder Infektionen etc. frithzei-
tig erkennen und behandeln zu kénnen.

Die mittlere Wartezeit in Deutschland auf eine Le-
ber-Tx hat sich in den letzten 20 Jahren auch stark
gewandelt. Betrug die mittlere Wartezeit Mitte der
80iger Jahre noch Tage bis Wochen, ist es aufgrund
des stetig zunehmenden Spenderorganmangels zu
einer erheblichen Verldngerung je nach Blutgruppe
zwischen mittlerweile 12 - 18 bis teilweise 24 Mo-
naten gekommen.

Weitere Informationen finden Sie in den Patienten-
Information M - 6 ,Lebertransplantation” und M -
11 ,Lebend-Lebertransplantation” des BDO sowie
Uber den Fachbereich Lebertransplantation (siehe
Seite 00). Zahlen zur Leber-Tx aus dem Jahr 2005
und 2004 finden Sie auf Seite 00.

Kontakt:

PD Dr. med. Robert Pfitzmann
Oberarzt der Klinik fiir Allgemein-, Viszeral- und
Transplantationschirurgie

Charité - Campus Virchow-Klinikum
Augustenburger Platz

13353 Berlin

Tel. (030) 450-552001

Fax (030) 450-552900

E-Mail: robert.pfitzmann@charite.de
http://www.charite.de/avt/
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T Quelle: Internationale Stiftung Eurotransplant, Leiden (NL); Patienten bis zum Alter von 15 Jahren
2 Pankreas-Leber-Tx: 1 in 2004

3 Nieren-Pankreas-Tx: 1 in 2005

4 Nieren-Leber-Tx: 1 in 2005

- Redaktion liegen keine Daten vor

Z
|

%l Transplantationen im Kindesalter in Deutschland im Jahr 2005 (2004/2003)1
|

Ll

z Tx-Zentrum |Spenden-Typ HERZ I1-|UEI\|IRGZI-E NIERE LEEIII-:-R LEBER LUNGE

% Augsburg postmortal 0 (0/2)

O Oeynhauzzg postmortal 4 (2/6)

T . s postmortal 8 (3/10) 2 (2/1) 3 (0/3)

I:: Berlin Charité” | endspende 0 (0/1) 4 (-/3)

— TOTAL 8 (3/11) 6 (2/4) 3 (0/3)

Z Dt-r';'irzBZ:r’I‘itr; postmortal 11 (9/7) 1 (1/0)

5 postmortal 8 (5/11) 3 (7/8) 5 (4/11)

o Essen®| Lebendspende 4 (/1) 5 (-/2)

w TOTAL 12 (5/12) | 8 (7/10) 5 (4/11)

Z Frankfurt/Main postmortal 0 (0/0) 0 (0/1) 0 (1/0)

<C postmortal | 0 (0/1) 8 (5/6)

(o' Freiburg | Lebendspende 1 (-/0)

— TOTAL| 0 (0/1) 9 (5/6)

GielRen postmortal 8 (9/10) (0]

E Gottingen postmortal 1(0/0)

i postmortal | 1 (0/1) 10 (7/9) 2 (1/0) 0 (4/1)

i Heidelberg | Lebendspende 3 (-/1)

; TOTAL| 1 (0/1) 13 (7/10) 2 (1/0) 0 (4/1)

i postmortal | 0 (2/0) 3(9/7) |19 (31/23) | 8 (7/11)

i Hamburg* | Lebendspende 2 (-/0) 9 (-/16)

i TOTAL| 0 (2/0) 5(9/7) |28 (31/39) | 8 (7/11)

i postmortal | 1 (1/3) 1(0/0) | 7 (10/8) |18 (18/25) | 7 (2/5) 2 (4/8)

i Hannover | Lebendspende 10 (-/8) 3 (-/5)

; TOTAL | 1 (1/3) 1(0/0) |17 (10/16) | 21 (18/30) | 7 (2/5) 2 (4/8)

i Homburg/Saar postmortal 0 (0/2)

| Jena postmortal 0 (1/1) 0

E B . . postmortal 4 (4/3)

E Koin Kmder::li; Lebendspende 0 (0/1)

i TOTAL 4 (4/4)

i postmortal 0 (0/1) 0

i KoéIn-Lindenthal | Lebendspende 0 (0/1) 0

TOTAL 0 (0/2)

i postmortal | 0 (0/1) 3 (1/0) 1(0/0)

i Leipzig | Lebendspende 0 (0/2)

i TOTAL | 0 (0/1) 3 (1/2) 1(0/0)

i Munchen DHZ postmortal | 0 (1/0)

E N o postmortal 3 (1/5)

Munchen KNI | Lebendspende 0 (0/1)

: TOTAL 3 (1/6)

i M-GrofZhadern postmortal 7 (3/4) 1 (1/0) 1 (0/1) 0 (0/2)

E Mainz postmortal 0 (0/2)

i Marburg postmortal 1 (0/2)

| postmortal | 4 (2/4) 2 (3/5)

E Munster | Lebendspende 1 (-/1)

i TOTAL| 4 (2/4) 3 (3/6)

; ) postmortal | 0 (1/0) 2 (5/5)

o | Lebendspende 2 (-/0)

: TOTAL | 0 (1/0) 4 (5/5)

postmortal 1(1/2) 1 (0/0) 1 (0/0)

i Tuabingen | Lebendspende 0 (/1) 2 (-/0)

i TOTAL 1 (1/3) 3 (0/0) 1 (0/0)

i INSGESAMT 37 (30/37) 1 (0/0) 74 (56/95) 68 (59/83) 26 (17/33) 3 (4/14)

'
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Herz-, Lungen und Herzlungen-
transplantation im Kindes- und

Jugendalter
von Dr. med. André Simon, Hannover

Einfiihrung

Seit 1969 Fritz Sebening und Werner Senner in der
Miinchner Uni-Klinik die erste Herztransplantation
(HTx) in Deutschland durchfiihrten, hat sich die
Transplantation von thorakalen Organen im Erwach-
senen und im Kindes- und Jugendalter dramatisch
weiterentwickelt. Wahrend allerdings bereits vor der
Einfihrung von Cyclosporin A im erwachsenen Be-
reich groBe Zahlen erreicht wurden, konnte die
Transplantation von thorakalen Organen im Kindes-
und Jugendalter erst mit Beginn der Cyclosporin-Ara
wirkliche Erfolge vorweisen.

Die ersten erfolgreichen Herztransplantationen bei
Jugendlichen wurden 1982 durchgefiihrt, 1984
(dem Jahr von Baby Fae) zum ersten Mal bei Klein-
kindern.

Heute wird die HTx im Kindes- und Jugendalter welt-
weit von ca. 80 Zentren angeboten. In Deutschland
wird das Verfahren an mehreren Kliniken angewen-
det, wobei am Deutschen Herzzentrum Berlin, am
Kinderherzzentrum in Giessen und am Kinderherz-
zentrum im Klinikum Grolhadern die grofSten auf
Herztransplantation im Kindesalter spezialisierten
Programme bestehen.

Im Gegensatz zur Transplantation anderer Organe,
wie Herz, Nieren, Leber und Knochenmark ist das
Wissen Uber die Lungen- und Herzlungentransplan-
tation (L/HLTx) nicht sehr weit verbreitet. Dabei hat
sich die Lungentransplantation, dank enormer medi-
zinischer und wissenschaftlicher Fortschritte, seit der
ersten mittelfristig erfolgreichen isolierten Lungen-
transplantation 1983, nach der der Patient Gber 6
Jahre tberlebte wahrend der vergangenen 20 Jahre
von einem experimentellen zu einem etablierten
Therapieverfahren fiir Patienten mit verschiedensten
Lungenerkrankungen im Endstadium entwickelt. Die
erste Lungentransplantation bei einem Jugendlichen
wurde 1986 durchgefiihrt, 1987 wurde das erste
Kind unter 10 Jahren transplantiert.

Weltweit wird die L/HLTx im Kindes- und Jugendal-
ter von ca. 25 bis 30 Zentren angeboten, eine Zahl,
die seit zehn Jahren mehr oder weniger konstant ist.
In Deutschland wird das Verfahren hauptsachlich an
der Medizinischen Hochschule Hannover angewen-
det, an der ein eigenes Kinderlungen- und Kinder-
herzlungentransplantationsprogramm besteht, ob-
wohl auch andere Transplantationszentren diese Ver-
fahren anbieten.

Indikation und Fallzahlen
Grundsatzlich kommen fiir eine HTx und L/HLTx al-
le Patienten mit einer Herz- und Lungenerkrankung

im Endstadium in Betracht, bei denen die konserva-
tive Therapie weitgehend ausgeschopft und die Le-
benserwartung durch die Erkrankung deutlich redu-
ziert ist. Die Transplantation im Kindes- und Jugend-
alter nimmt hierbei allerdings nach wie vor eine
Sonderrolle ein.

Hauptgriinde fir eine HTx im Kindes- oder Jugendal-
ter sind die angeborenen Herzerkrankungen und die
Kardiomyopathie, eine Erkrankung des Herzmuskel-
gewebes, die mit ber 90 % die weitaus grolite
Gruppe bilden. Weltweit werden ungefihr 360
Herztransplantationen bei Kindern und Jugendlichen
gemeldet, ca. 1/3 davon in Europa.

Fir eine L/HLTx im Kindes- und Jugendalter ist die
Mukoviszidose die Hauptindikation, die mit iber 50
% der Empfanger die grofSte Gruppe ausmacht. Wei-
tere grolle Gruppen stellen die angeborenen Fehlbil-
dungen mit 17 % und die Lungenhochdruckerkran-
kungen mit 8 % dar. Allerdings sind die Gesamtzah-
len eher klein, so werden seit Jahren weltweit ca. 60
Kinderlungentransplantationen pro Jahr gemeldet,
davon ca. 20 bei Kindern unter zehn Jahren.
2003/2004 wurden in Europa insgesamt 14 bzw. 8
padiatrische Lungentransplantationen gemeldet, wo-
von die Haélfte an der Medizinischen Hochschule
Hannover stattfand. Das in der iberwiegenden Zahl
der Félle durchgefiihrte Verfahren ist die Doppellun-
gentransplantation.

Besonderheiten gegeniiber der Transplantation bei
Erwachsenen

Die Herztransplantation bei Kindern und Jugend-
lichen zeigt heute exzellente Langzeitergebnisse, die
mit mittleren Uberlebensraten von ungefihr 13 Jah-
ren die Ergebnisse bei Erwachsenen noch utbertref-
fen.

Im Gegensatz zur Lungentransplantation im Erwach-
senenalter, stellt die Transplantation der Lunge (sei
es als isolierte Lunge oder als Herz-Lungenpaket) in
Kindern und Jugendlichen alle Beteiligten vor eine
Reihe zusatzlicher Herausforderungen. Denn ob-
wohl die Patienten rechtlich nicht einwilligungsfahig
sind, ist gerade bei der L/HLTx eine exzellente Bereit-
schaft zur Mitarbeit der Patienten und Angehorigen
ein Schlusselfaktor fur einen langfristigen Erfolg. Eine
nicht immer ausreichende Compliance und ein
,uber die Strange schlagen” gehoren jedoch zum
Prozess des Heranwachsens dazu, ebenso wie eine
Emanzipation von bisherigen Verhaltensweisen und
Strukturen, die durch die gewonnene Leistungsfahig-
keit ermoglicht wird. Besonders wichtig ist hierbei,
dass im Unterschied zu anderen Organtransplanta-
tionen nach einer L/HLTx deutlich héhere Dosierun-
gen der immunsuppressiven Medikamente notwen-
dig sind, um eine Abstollung zu verhindern. Daher
ist die Gefahr von Nebenwirkungen der Medikamen-
te oder AbstoRungen bei Unterdosierungen be-
sonders hoch. Mukoviszidosepatienten, die naturge-
mal Resorptionsstorungen im Darm haben, stellen
hier eine besondere Risikogruppe dar. Ein weiteres,

._l
A
>
z
W
%
T
>
4
g
®)
Z
w
<
=
S
N
Z




Z
™N
O
L
>
99!
Z
O
|—.
<
Z
<
—
o
9
Z
<
0’4
I—

besonderes Risiko stellen mogliche Infektionen dar,
die durch den standigen Kontakt der transplantierten
Lunge mit der AuBenwelt gehauft auftreten und die
Todesursache Nummer eins nach L/HLTx darstellen.
Gerade Infektionen treten jedoch gehduft im Kindes-
und Jugendalter auf.

Und so spielen diese Faktoren sicherlich eine nicht
unwesentliche Rolle fir die langfristigen Ergebnisse,
die von der ,International Society for Heart and
Lung Transplantation” (www.ishlt.org) mit Halb-
wertszeiten von unter drei Jahren angegeben wer-
den und die gegeniber den Ergebnissen bei Erwach-
senen mit 4,4 Jahren deutlich vermindert sind. Diese
langfristigen Ergebnisse haben sich im Ubrigen trotz
vielfacher Fortschritte und Neuentwicklungen seit
der ersten im Kindesalter durchgefiihrten Lungen-
transplantation vor 20 Jahre nicht signifikant verbes-
sert. Es bleibt zu hoffen, dass die neuesten Entwik-
klungen und Regime im Bereich der immunsuppres-
siven Therapie hier endlich eine deutliche Verbesse-
rung bringen.

Chirurgische Neuerungen der
Lungentransplantation

Weiterentwickelt hat sich allerdings die chirurgische
Technik. Werden namlich nach wie vor weltweit fast
alle Doppellungentransplantationen tiber einen quer
Uber den Brustkorb geflihrten Zugang mit Durch-
trennung des Brustbeines und haufig unter Einsatz
der Herzlungenmaschine durchgefiihrt, wird an der
Medizinischen Hochschule Hannover in der tber-
wiegenden Anzahl der Patienten die Lungentrans-
plantation Gber einen so genannten minimalinvasi-
ven Zugang und ohne den Einsatz der Herzlungen-
maschine vorgenommen. Dieser Zugang hat neben
der Belassung der Stabilitat des Brustkorbes den wei-
teren grollen Vorteil einer kosmetisch nur wenig,
oder bei Maddchen nach Entwicklung der Brust nicht
sichtbaren Narbe. Gerade diese Faktoren sind im
Kinder- und Jugendlichen Bereich von enormer,
nicht zu unterschatzenden Bedeutung.

Die zweite chirurgische Weiterentwicklung, die spe-
ziell im Bereich korperlich kleiner Patienten erheb-
lichen Einful® hat ist die groBenangepasste Trans-
plantation. Hier werden routinemaliig Teile von Lun-
genlappen oder ganze Lappen aus einem oder bei-
den Lungenfliigeln entfernt, um die Transplantation
kleiner Patienten mit dem Organ eines deutlich gro-
Beren Spenders zu ermoglichen. Auch dieses Verfah-
ren wird hauptsachlich an der Medizinischen Hoch-
schule weiterentwickelt und angewendet und er-
moglicht den speziell im Jugendlichen- und Kinder-
bereich im Vergleich zu den Erwachsenen noch um
ein Vielfaches grolleren Spendermangel zumindest
teilweise zu kompensieren.

Die Lebendspende, ein Verfahren, welches sich bei
anderen Organtransplantationen bereits etabliert hat
und hauptsachlich in den Vereinigten Staaten in ei-
nem Zentrum angewandt wird, wird im Bereich der
Lungentransplantation in Deutschland zur Zeit, und

transplantation aktuell - Sonderheft 2006

aus Grinden eines nicht unerheblichen Risikos fir
die beiden bendétigten Lungenspender je Empfanger
nicht angeboten.

Zusammenfassung

AbschlieBend kann man bemerken, dass die Herz-,
die Lungen- und die Herzlungentransplantation im
Kindes- und Jugendalter seit ihren Anfingen 1986 in
den vergangenen Jahren zu einem weithin akzeptier-
ten und erfolgreichen Verfahren zur Behandlung von
jungen Patienten mit Lungen- bzw. Herzerkrankun-
gen im Endstadium geworden ist. Sie ist allerdings ist
nach wie vor ein hochkomplexes Therapieverfahren,
das mit einer nennenswerten Komplikationsrate und
einer lebenslangen nebenwirkungsreichen Nachbe-
handlung verbunden ist.

Kontakt:

OA. Dr. med. André Simon

Medizinische Hochschule Hannover

Klinik fir Thorax-, Herz- und Gefalichirurgie
Carl-Neuberg-Str. 1

30625 Hannover

Tel. (0511) 532 6580

Fax (0511) 532 5404

E-Mail: simon@thg.mh-hannover.de
http://www99.mh-hannover.de/kliniken/thg/
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Nieren- und Lebertransplantation
im Kindesalter

Erfahrungen der letzten 20 Jahre
von PD Dr. Michael Neipp!,

Dr. Thomas Becker!,

Prof. Dr. Gisela Offner?, PD Dr. Lars Pape?,
PD Dr. Michael Melter?,

Prof. Dr. Jiirgen Klempnauer!

Einleitung

Die padiatrische Nierentransplantation gilt als Thera-
pieverfahren der ersten Wahl fiir Kinder mit pratermi-
naler und terminaler Niereninsuffizienz. Im Vergleich
zur Dialysetherapie ist nur durch eine frithzeitige
Nierentransplantation eine normale kérperliche und
geistige Entwicklung der Kinder moglich (1,2)3. Ziel
sollte es sein, die Kinder vor Eintritt der Dialysepflich-
tigkeit zu transplantieren. Dies wird haufig durch ei-
ne Lebendspende meist von einem Elternteil reali-
siert. Steht kein Kandidat fiir eine Lebendspende zur
Verfligung betragt die durchschnittliche Wartezeit
auf eine Niere eines Hirntoten Spenders ca. 2 Jahre,
so dass hdufig in der Wartezeit ein Dialyseverfahren
zur Anwendung kommen muss. Hier wird gerade
bei Kindern das Verfahren der Peritonealdialyse favo-
risiert (3,4).

Die Lebertransplantation hat sich von einem experi-
mentellem Therapieverfahren zur Standardtherapie
des akuten und chronischen Leberversagens ent-
wickelt. Entscheidend fir den Erfolg ist die Kombina-
tion aus einer verbesserten Indikationsstellung, einer
effektiveren Immunsuppression, der Standardisie-
rung der Operationstechnik und einem verbesserte
peri- und postoperativen Management. Im Gegen-
satz zu den Erwachsenen bestehen bei der Kinderle-
bertransplantation besondere Herausforderungen.
Dies gilt fir die Ursachen, die zur Transplantation
flihren, den speziellen operativen Techniken, welche
eine Grolenanpassung der Spenderorgane fir Kin-
der ermoglichen muss, und der langfristigen Nach-
sorge der Kinder, bei denen im Vergleich zu den Er-
wachsenen bessere Langzeitiiberlebensraten erzielt
werden konnen.

Auf die Besonderheiten der Leber- und Nierentrans-
plantation im Kindesalter und die Entwicklungen der
letzten 20 Jahre soll im Folgenden eingegangen wer-
den.

NIERENTRANSPLANTATION (NTX)

Postmortale oder Lebend-Spende

Prinzipiell liefert die Lebendspende bessere Ergeb-
nisse als die postmortale Spende. Vorteile der Le-
bendspende gegeniiber der postmortalen Organ-
spende sind die bessere Rate der unmittelbaren
Funktionsaufnahme der transplantierten Niere sowie
die Planbarkeit der Transplantation. Somit nimmt die
Lebendspende in der padiatrischen Nierentransplan-
tation eine besonders wichtige Rolle ein.

Die Grundlage fur die postmortale Organspende lie-
fert das Deutsche Transplantationsgesetz (5). Idealer-
weise sollten kindliche Organempfinger auch Nie-
ren von kindlichen Organspendern erhalten. Ein sol-
ches Verteilungsverfahren wird jedoch bis heute im
Bereich von EUROTRANSPLANT nicht umgesetzt,
wdhrend dies in den meisten anderen Landern der
Welt bereits seit Jahren erfolgreich praktiziert wird.
Lange Aufbewahrungszeiten z. B. durch weite Trans-
portwege oder logistische Probleme sind immer zu
vermeiden, da hierdurch die Funktionsaufnahme des
Transplantats verzogert werden kann. Durch die ak-
tuelle Wartezeit von Kindern auf eine Spenderniere
von ca. zwei Jahren ist eine Transplantation vor Ein-
tritt der Dialysepflichtigkeit meist nicht moglich.

Bei der Lebendspende sind die Aufbewahrungszei-
ten deutlich kiirzer, was eine bessere Transplantat-
funktion in der Frithphase zur Folge hat. An der Me-
dizinischen Hochschule Hannover wurde die erste
Nierenlebendspende fiir einen kindlichen Empfin-
ger im Jahre 1976 durchgefiihrt. Bis 2005 konnten
190 Kinder mit Nieren von Lebendspendern trans-
plantiert werden. Im eigenen pdadiatrischen Patien-
tengut liegt der Anteil der Lebendspende bei 35 %
(Abb. 1). In der Vergangenheit erfolgte die Nieren-
entnahme bei Lebendspendern Gber einen Flanken-
schnitt. Da dieser Zugang haufig zu Pseudohernien4
und Narbenschmerzen fiihrte, wurde dieses Verfah-
ren an unserem Zentrum im Mai 2001 verlassen und
durch ein neues offenes minimal-invasiven Opera-
tionsverfahren abgelost (6,7). Hierdurch treten o. g.
Spatschaden nach Nierenspende deutlich seltener
auf, die Spender kénnen die Klinik friher verlassen
und es wird ein besseres kosmetisches Ergebnis er-
zielt.

Nierentransplantation im Kindesalter

Die Entwicklung der Nierentransplantation an der
Medizinischen Hochschule Hannover in Zahlen ist
in Abb. 1 dargestellt. Die erste kindliche Transplanta-
tion erfolgte bereits 1970. Seitdem wurden bis Ende
2005 an der Medizinischen Hochschule Hannover
566 Nieren auf pddiatrische Empfanger transplan-
tiert. Prinzipiell wird die NTx bei Kindern analog zum
Verfahren bei Erwachsenen durchgefihrt, d.h., die

1 Klinik fir Allgemein-, Viszeral- und Transplantationschirurgie, Medizinische Hochschule Hannover (MHH)

2 Abteilung fir Padiatrische Nieren-, Leber- und Stoffwechselerkrankungen, MHH

3 Die Liste zu den Literaturverweisen (1) - (20) kann, wenn moglich per E-Mail, in der Redaktion angefordert werden.
4 Pseudohernie = Operationsbedingte Schwéchung der Bauchwand mit Vorwélbung der Eingeweide
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Abb. 1: Frequenz der Kindernierentransplantation (NTX) an der MHH von 1970 bis 2005 und Anteil der Le-

bendspende (LRD).

Niere wird ohne Eréffnung der Bauchhohle meist in
das rechte kleine Becken transplantiert. Dabei ist
darauf zu achten, dass bei Transplantation von Nie-
ren erwachsener Spender ausreichend Raum flr das
Organ und eine ausreichende Blutversorgung beste-
hen. Die Nierenschlagader und Nierenvene werden
wahlweise an die groRen Beckengefdlle oder bei zar-
ten empfangerseitigen Verhiltnissen an die Bauch-
schlagader bzw. die untere Hohlvene angeschlos-
sen. Der Harnleiter der Transplantatniere kann in der
Regel direkt in die Harnblase des Empfangers einge-
pflanzt werden. In Abhadngigkeit von der Grunder-
krankung des Empfangers kann im Rahmen der NTx
die Eigenniere auf derselben Seite entfernt werden
(z. B. bei ausgepragter Proteinurie>, wiederkehren-
den Infekten, Entartungsrisiko). In jedem Falle ist die
Er6ffnung der Bauchhohle zu vermeiden, so dass im
Falle einer fehlenden Funktionsaufnahme in der
Frihphase die Fortflihrung der Bauchfelldialyse mog-
lich ist. Durch verbesserte Operations- und Anschlus-
stechniken betrdgt die Operationszeit z. T. deutlich
unter 2 Stunden, was den Erholungsprozess der Kin-
der positiv beeinflusst. Die mittlere Uberlebensdau-
er transplantierter Nieren liegt bei Kindern bei ca. 20
Jahren.

Besondere technische Aspekte bei Kleinkindern

Eine Besonderheit stellen Kleinkinder und Sauglinge
dar. Nach Lebendspende meist durch Mutter oder
Vater besteht ein enormes Grélbenmissverhaltnis
zwischen Niere und Empfanger. Deshalb wurde die
NTx bei Kleinkindern in der Vergangenheit tber ei-
nen groRen Bauchschnitt vorgenommen. Dies hatte
lange Operationszeiten und entsprechend langere
Erholungsphasen mit Gefahr eines postoperativen
Darmverschlusses und von Verwachsungen des Dar-
mes zur Folge. Dieses Verfahren wurde an der Me-

dizinischen Hochschule 1993 vollstandig verlassen.
Seitdem erfolgt die NTx auch bei Kleinkindern und
Sduglingen Gber einen extraperitonealen Zugang (8).
Um eine ausreichende Blutversorgung der (iberpro-
portional groBen Niere zu gewahrleisten, erfolgt der
Gefdlanschluss immer auf die Bauchschlagader
bzw. die untere Hohlvene (Abb. 2). Eine besondere
Herausforderung stellt die NTx bei Kleinkindern aber
auch an die Anasthesie und den Intensivmediziner
(9). Relevante intraoperative Blutverluste sind zwar
selten, dennoch ist in der Phase der Blutfreigabe in
die Niere ein erheblicher Volumenbedarf vorhan-
den, der bereits vor Aufhebung der Klemmphase
vorausschauend ausgeglichen werden muss. Nicht
selten entwickelt sich in der Friihphase eine Uber-
schieBende Urinproduktion mit bis zu 10 Litern pro
Tag. Die damit verbundenen massiven Elektrolyt-
und Volumenverluste missen engmaschig Uber-
wacht und ausgeglichen werden.

Nierentransplantation bei
Blutgruppenunvertraglichkeit

Besteht zwischen Empfanger und Spender eine Blut-
gruppenunvertraglichkeit, so kommt es ohne speziel-
le Vorbehandlung zu einer nicht beherrschbaren
Transplantatabstofung durch Blutgruppenantikor-
per. Dies hat in der Vergangenheit die Lebendspen-
de auf Blutgruppen-kompatible Empfanger/Spender-
konstellationen beschrankt. Neue Verfahren zur Ent-
fernung der Blutgruppenantikérper aus dem Blut des
Empfangers und eine spezifische Immunsuppression
zur Unterdriickung einer neuen Antikorperbildung
haben die Blutgruppen-inkompatible Nierentrans-
plantation in ein neues Licht geriickt (10). Bei dring-
lichen Indikationen und einer besonderen Risikoauf-
klarung kann die Blutgruppen-inkompatible NTx er-
wogen werden. An der Medizinischen Hochschule

5 Ausscheidung von Proteinen wie Albumine und Globuline
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Abb. 2: Zugangsweg bei der Nierentransplantation von Kleinkindern. Seit 1993 werden alle Nieren tiber einen
extraperitonealen Zugang transplantiert. Eine Eréffnung der Bauchhéhle iiber Mittellinienschnitt ist nicht erfor-
derlich (A). Der Gefalsanschluss erfolgt auf die Bauchschlagader bzw. untere Hohlvene, um eine ausreichen-

de Durchblutung zu gewahrleisten (B).

Hannover wurden die beiden ersten Blutgruppen-in-
kompatible NTx bei Kindern in Deutschland durch-
gefiihrt. In beiden Féllen war dieses Verfahren erfolg-
reich. Problematisch sind hierbei die zusatzlichen
Kosten in Hohe von ca. 40.000 € fiir die aufwendi-
gen zusatzlichen Therapieverfahren zur Antikorper-
entfernung. Zurzeit besteht hierzu keine einheitliche
Regelung zur Kosteniibernahme.

LEBERTRANSPLANTATION (LTX)

Indikationen zur Lebertransplantation

Bei Kindern sind es vornehmlich fortschreitende Er-
krankungen der Gallenwege, so genannte cholestati-
sche Leberzirrhosen, die zur LTx fiihren. Dabei ist die
extrahepatische Gallengangsatresie mit tber 50 %
die haufigste Einzelindikation. Die meisten Kinder
mussen im Alter von 0 bis 2 Jahren mit einem Kor-
pergewicht zwischen 3 und 10 kg transplantiert wer-
den. Neben den cholestatischen Erkrankungen sind
es die Stoffwechselerkrankungen, so genannte meta-
bolische Lebererkrankungen, die zu einem chroni-
schem Leberversagen fiihren. Eine besonders
schwierige Gruppe stellt das akute Leberversagen
bei Neugeborenen und kleinen Kindern dar, da auf
Grund des akuten Ausfalls der Leberfunktion, haufig
wenig Zeit fir die differentialdiagnostische Ursache
der Erkrankung bleibt. Lebertumore (z.B. hepatozel-
lulares Karzinom) kénnen ebenso eine Indikation
zur Transplantation darstellen, wenn der Tumor nicht
chirurgisch durch eine Leberteilentfernung entfernt
werden kann und kein Tumorbefall aulRerhalb der Le-
ber vorliegt. Der Zeitpunkt fiir die Transplantation

hat einen entscheidenden Einfluss auf die Prognose.
Neben der Einschrankung der Leberfunktion sind es
besonders Faktoren wie Anzahl und Schwere von
Gallenwegsentziindungen, die Folgen des Pfortader-
hochdrucks mit inneren Blutungen, Bauchwasser-
sucht, MilzvergroRerung, Gedeihstorungen, Ein-
schrankung der Lebensqualitat durch therapierefrak-
taren (nicht behandelbarer) Juckreiz, Knochenstoff-
wechselstorungen, die die Dringlichkeit der Trans-
plantation anzeigen. Wahrend der Wartezeit missen
alle Anstrengungen unternommen werden, dass das
Kind moglichst keine Komplikation der fortgeschrit-
tenen Lebererkrankung erleidet. Eine hochkalorische
Erndhrung auch Gber Erndhrungssonden ist bei den
Neugeborenen meist indiziert.

Techniken der Lebertransplantation

Da das Aufkommen von gréenkompatiblen, d.h.
gleichaltrigen bzw. Gewichtskorrespondierenden
Spenderorganen selten ist, mussten andere operati-
ve Techniken entwickelt werden. Dies fihrte zur Le-
berteiltransplantation bei der in der Vergangenheit
sog. Grollenreduzierte Organe verwendet wurden.
Dabei wurde aus einem ganzen Spenderorgan ana-
tomische Leberteile abgetrennt, um es der GroRe
des kindlichen Empfdangers anzupassen. Angesichts
der Knappheit an geeigneten Spenderorganen ist
dieses Verfahren heute nicht mehr zu rechtfertigen,
abgetrennte Organteile nicht weiter zu nutzen. Die-
se Umstande fiihrten zur Entwicklung der sog. Split-
Lebertransplantation. Bei der Split-Lebertransplanta-
tion kann eine Leber so geteilt werden, dass sowohl
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ein kleinerer Anteil fiir ein Kind, in der Regel die
links-laterale Lebersegmente und ein grollerer rech-
ter Lappen fiir einen Erwachsenen oder Jugend-
lichen verwendet werden konnen. Mittlerweile ist
dieses Verfahren an spezialisierten Zentren soweit
entwickelt worden, dass eine Leber in zwei volle
anatomische Leberlappen getrennt werden kann.
Dadurch kénnen mit einer Leber zwei Erwachsene
bzw. jugendliche Empfanger transplantiert werden.
Aufwendige Rekonstruktionen sind notwendig, um
die Aufteilung der Leberarterie, Pfortader, Leberve-
nen und Gallenwege so zu wahlen, dass beide Lap-
pen entsprechend den Empfangerverhaltnissen tech-
nisch gut transplantiert werden konnen. Diese hoch
komplexen Operationstechniken erfordern in der
konventionellen Leberchirurgie und LTx sehr erfahre-
ne Operateure.

Eine weitere Entwicklung ist die Leber-Lebendspen-
de, bei der ein Teil der Leber von einem gesunden
Spender (meist von Vater oder Mutter) verwendet
wird. Am haufigsten findet die links-laterale Leberteil-
resektion fiir Sduglinge Anwendung, so dass die Ge-
fahr eines zu kleinen Restlebervolumens fiir den
Spender keine Bedeutung hat. Trotzdem darf die Ge-
fahrdung fiir den Spender nicht unterschatzt wer-
den, welche akute postoperative Komplikationen
(Blutungen, Galleleck, Abszesse, Entziindungen,
Thrombosen, Embolien) und langfristige Komplika-
tionen (Narbenbriiche, Beschwerden, Verwachsun-
gen etc.) beinhalten. Auch ein Versterben im frithen
postoperativen Verlauf nach Leberlebendspende fir
Kinder ist in der Literatur beschrieben. Der klarste
Vorteil der Lebend-Leberspende ist das Umgehen
der Wartezeit fir die Kinder und wird somit fir die
kleinen Patienten angewendet, die die Wartezeit
nicht tberleben wiirden.

Eigene Erfahrungen

An der Medizinischen Hochschule Hannover wurde
von 1978 bis 2005 bei insgesamt 428 Patienten im
Kindesalter eine LTx durchgefiihrt. Die haufigsten In-
dikationen zur LTx waren mit 45 % cholestatische Er-
krankungen. Die zweithdufigste Indikation waren die
metabolischen Erkrankungen mit Leberzirrhose (21
%). Weitere Indikationsgruppen waren die metaboli-
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Abb. 3: Frequenz und Art der Kinderlebertransplan-
tation (LTX) an der MHH von 1999 bis 2005.
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schen Erkrankungen ohne Leberzirrhose (4 %), die
postnekrotischen Leberzirrhosen (4 %), das akute
Leberversagen (11 %), Lebertumore (4 %) und ande-
re Ursachen (11 %). Die Abbildung 3 zeigt die H&u-
figkeit und Art der Transplantation im Zeitraum von
1999 bis 2005 bei 165 Kinder-Lebertransplantatio-
nen mit vorwiegend Split und Lebendspendetrans-
plantaten (77 %). Die 1-Jahres-Uberlebensraten lie-
gen knapp unter 90 % und die Langzeitiiberlebens-
raten bei tiber 80 %.

Immunsuppression bei Kindern

Neben den technischen Fortschritten in der Leber-
und Nierentransplantation sind die guten klinischen
Ergebnisse der letzten zwei Dekaden auf neue im-
munsuppressive Substanzen zurtickzufiihren. Durch
die breite Einfiihrung von Ciclosporin A in die Kin-
dertransplantation Mitte der 80iger Jahre waren
nicht nur ein Rickgang der akuten Transplantatab-
stofung (11) sondern auch ein verbessertes
Wachstum transplantierter Kinder zu beobachten
(12,13). Eine weitere Reduktion der Transplantatab-
stollung war durch die Einfiihrung der Induktionsthe-
rapie zu beobachten. Ahnlich der Transplantation
bei Erwachsenen zeigte sich auch in der padiatri-
schen Transplantation der Einsatz von Antikorpern
gegen den IL2-Rezeptor (CD25) sehr erfolgreich
(14,15). Durchgesetzt hat sich heute in zahlreichen
Zentren eine Kombination aus Induktionstherapie
mit z. B. anti-IL2-Rezeptor-Antikdrper und einer Basi-
simmunsuppression aus Ciclosporin A, Mycopheno-
lat Mofetil (MMF) und Steroiden. Bei der NTx konn-
te hierdurch das Auftreten einer akuten Transplantat-
abstoBung in den ersten sechs Monaten auf unter 20
% gesenkt werden (16). Erwogen werden sollte in
Zukunft auch gerade bei kindlichen Transplanta-
tempfangern eine Steroid-freie Immunsuppression,
um Kortison-assoziierte Spdtschdaden, wie Wachs-
tumsstorung, Diabetes Mellitus, Osteoporose, u. a.
zu vermeiden (17). Die Einfihrung neuer Substan-
zen, wie den mTor-Inhibitoren, hat in der Transplan-
tation hohe Erwartungen hervorgerufen. Theoreti-
sche Vorteile dieser Substanzen bestehen zum einen
in einem anti-proliferativer (dem Zellwachstum ent-
gegenwirkender) Effekt und zum anderen in der Ver-
hinderung von Gefallveranderungen und eines Blut-
hochdrucks, wie diese regelmaliig unter konventio-
neller Immunsuppression auftreten. Anders als Ciclo-
sporin A oder Tacrolimus haben mTor-Inhibitoren
keine Nierenschadigende Nebenwirkung. Allerdings
tritt vermehrt eine Erhohung der Blutfettwerte auf
und es werden vermehrt Wundheilungsstorungen
beobachtet. Erste Ergebnisse mit mTor-Inhibitoren
wie Everolimus oder Sirolimus in Kombination mit
Ciclosporin A oder Tacrolimus bei kindlichen Trans-
plantatempfangern liegen nun vor (18-20).
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Nachsorge von Kindern nach
Organtransplantation

Die Nachsorge von transplantierten Kindern nimmt
einen zentralen Stellenwert ein. Diese wird durch
niedergelassene Kinderarzte und die Transplanta-
tionsambulanz des Transplantationszentrums sicher-
gestellt. Ziel der Nachsorge ist zum einen die Schu-
lung der Kinder im Umgang mit dem Transplantat
und der immunsuppressiven Medikamente sowie
zum anderen die frithzeitige Erkennung von Absto-
Bungen, Infektionen und Nebenwirkungen der Im-
munsuppression. Zur Patientenschulung wurde kiirz-
lich an der Medizinischen Hochschule Hannover ein
Computerunterstiitztes Schulungssystem (OTIS =
Organtransplantationsinformationssystem) zur Ver-
besserung der Selbstverantwortung fiir Kinder > 14
Jahren eingefihrt.

Zusammenfassung

Die Nieren- und Lebertransplantation bei Kindern ist
heute an speziellen Zentren soweit etabliert, dass ex-
zellente Patienten- und Transplantatiiberlebensraten
erzielt werden kénnen. Bei der Lebertransplantation
haben die Split- und die Lebendspende-Transplanta-
tionen eine besondere Bedeutung, um ein Verster-
ben auf der Warteliste zu vermeiden. Ohne diese
Techniken wéren die Lebertransplantationen bei Kin-
dern nahezu unmdglich. Die meisten Kinder miissen
im Alter zwischen 0 und 2 Jahren transplantiert wer-
den. Postoperative technische Komplikationen sind
die wichtigsten Ursachen fiir ein vorzeitiges Trans-
plantatversagen und die Retransplantation.

Bei Kindern mit chronischem Nierenversagen stellt
die Nierentransplantation das Verfahren der Wahl
dar. Ziel sollte es sein, durch eine friihzeitige NTx ei-
ne Dialysebehandlung ganzlich zu vermeiden. Dies
ist jedoch derzeit meist nur durch eine Lebendspen-
de realisierbar.

Akute Abstolungen lassen sich heute mit der mo-
dernen Immunsuppression beherrschen. Langfristige
Komplikationen betreffen die Nebenwirkungen der
Immunsuppression mit erhdhten Risiken fiir Infektio-
nen, bosartige Erkrankungen und Nierenfunktions-
storungen. Trotz aller vorhandenen Probleme sind
die langfristigen Ergebnisse in Bezug auf die psychi-
sche, physische und soziale Entwicklung und Rehabi-
litation sehr gut.

Kontakt:

PD Dr. med. Michael Neipp

Klinik fir Allgemein-, Viszeral- und Transplantations-
chirurgie

Medizinische Hochschule Hannover
Carl-Neuberg-Str. 1

30625 Hannover

Tel: (0511) 532 - 6534

E-Mail: Neipp.Michael@MH-Hannover.de
http://www.mh-hannover.de/ach.html

Diinndarmtransplantationszentren
in Deutschland

Aktive Diinndarm-Tx-Zentren im Jahre 2005:
Charité - Universititsmedizin Berlin; Campus
Virchow

Klinik fir Allgemein-, Viszeral- und Transplanta-
tionschirurgie

Siehe oben

Weitere Diinndarm-Tx-Zentren:

Klinik und Poliklinik fiir Allgemein-, Viszeral,
Thorax- und Gefalschirurgie

Direktor: Prof. Dr. Andreas Hirner

Rheinische Friedrich-Wilhelms-Universitat Bonn
Sigmund-Freud-Stralle 25

53127 Bonn
http://www.uniklinik-bonn.de/quick2web/inter
net/internet.nsf/vwWebPagesBylD/A8D2680D
606AAEETC1256EC30058A0FA

Klinik fir Allgemeine Chirurgie und
Thoraxchirurgie

Direktor: Prof. Dr. Bernd Kramer
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein
Campus Kiel

Arnold-Heller-Str. 7

24105 Kiel
http://www.chirurgie-kiel.uk-sh.de

Klinik und Poliklinik fur Viszeral- und
Gefalchirurgie

Direktor: Prof. Dr. Arnulf H. Holscher
Medizinische Fakultat der Universitat zu Koln
Kerpenerstr. 62

50931 Koln
http://www.medizin.uni-koeln.de/kliniken/vgc/

Universitatsklinik fir Allgemeine, Viszeral- und
Transplantationschirurgie

Arztlicher Direktor: Prof. Dr. Alfred Konigsrainer
Eberhard-Karls-Universitat Tibingen
Hoppe-Seyler-Stralie 3

72076 Tubingen
http://www.medizin.uni-tuebingen.de/klini-
ken/allgem_chir_kl/index.html

Homepage des Internationalen Diinndarm-
transplantationsregisters:
http://www.intestinaltransplant.org/
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Entwicklung und aktueller Stand

der Diinndarmtransplantation
von Dr. med. Andreas Pascher, Berlin

Einleitung

Die Dinndarmtransplantation (DTx) ist die einzige
kausale Therapie des Kurzdarmsyndromes (KDS)
bzw. des unwiderruflichen Funktionsversagens des
Dinndarmes mit lebenslanglicher Abhangigkeit von
intravenoser Erndhrungstherapie (total parenteraler
Erndhrung - TPE). Die DTx entwickelte sich im Ver-
gleich zur Transplantation anderer Organe wesent-
lich langsamer, da der Diinndarm auf Grund des ho-
hen Gehaltes an Abwehrzellen eine starke Immunre-
aktion des Empfangerorganismus mit daraus resultie-
renden hohen AbstoBungsraten hervorruft. Auf-
grund der niedrigen Erfolgsrate und fehlender histo-
rischer Daten tber das Langzeit- und Kurzzeit-Pa-
tienten- und Transplantatiiberleben galt die DTx bis-
her als Komplementarverfahren zur TPE, nicht je-
doch als Therapie der ersten Wahl. Die Verbesserun-
gen der klinischen Erfolgsrate in den vergangenen
Jahren, zusammen mit neuen Erkenntnissen zur Ko-
steneffektivitat des Verfahrens, machen jedoch mog-
licherweise in der nahen Zukunft eine neue Defini-
tion der Indikation zur DTx notwendig - als primare
therapeutische Option. Dies trifft v.a. auf die isolier-
te DTx, kombinierte Leber- und Diinndarmtransplan-
tation und Multiviszeraltransplantation (MVTx) bei
Erwachsenen zu, die ca. 40 % der Dinndarmemp-
fanger stellen und eine hohere Erfolgsrate als kindli-
che Empfanger aufweisen.

Entwicklung der Diinndarm- und
Multiviszeraltransplantation

Die erste erfolgreiche DTx wurde im Rahmen einer
Multiviszeraltransplantation im November 1987 in
Pittsburgh, USA, bei einem Kind durchgefihrt, das
eine Cyclosporin A - basierte Immunsuppression er-
hielt. Das Kind starb nach sechs Monaten an einem
B-Zell-Lymphom. Im August 1988 fiihrten schliel3lich
Deltz und Mitarbeiter an der Universitat Kiel die er-
ste Lebendspende-DTx durch. Die Patientin iberleb-
te 56 Monate mit einem Uber lange Zeit gut funktio-
nierenden Transplantat. In der Folgezeit fihrten
Grant et al., (London, Canada) Margreiter et al. (Inns-
bruck, Osterreich) Williams et al. (Chicago, USA)
und Goulet (Paris, Frankreich) mehrere DTx durch,
allerdings meist im Rahmen von MVTx.

Im Weiteren nahm die Zahl der DTx kontinuierlich
auf mittlerweile ber 1000 Transplantationen zu.
Jahrlich werden derzeit ca. 100-120 Transplantatio-
nen durchgefiihrt. Wahrend das 1- und 3-Jahres-
Transplantatiiberleben vor 1991, d.h. der klinischen
Einfihrung von Tacrolimus, bei ca. 30 % bzw. 20 %
lag, wurden zwischen 1995 und 1997 bereits 1- und
3-Jahres-Uberlebensraten von 60 % und ca. 50 % er-
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reicht. Mittlerweile werden 1-Jahres Patienten- und
Transplantatiiberlebensraten von anndhernd 70 - 80
% berichtet. Die derzeitige Entwicklung erinnert an
die rasche klinische Etablierung der Lebertransplan-
tation nach der Einfiihrung von Cyclosporin A.

Derzeitiger Stand der Diinndarm- und
Multiviszeraltransplantation

Tacrolimus (Prograf®) etablierte sich als vorherr-
schendes Basisimmunsuppressivum fiir die DTx und
ermoglichte die Entwicklung der DTx zu einer ur-
sdchlichen Therapie des KDS bzw. Dinndarmversa-
gens. Uberwiegend wurde eine auf Tacrolimus basie-
rende Kombinationsimmunsuppression mit Steroi-
den und Azathioprin, spater Mycophenolat Mofetil
(Cell Cept®) durchgefiihrt. Der Einsatz der monoklo-
nalen Interleukin-2 Rezeptorantikorper (Daclizumab
(Zenapax®) bzw. Basiliximab (Simulect®) ab 1998
fiihrte zu einer weiteren Verbesserung der Uberle-
bensraten auf ca. 70 - 80 % nach einem Jahr in Zen-
tren mit einem Transplantationsaufkommen von
mehr als zehn DTx pro Jahr. Sowohl in unserer eige-
nen als auch in der Erfahrung anderer Zentren be-
wahrte sich zudem Sirolimus (Rapamune® in der pri-
maren und auch spateren Kombinationstherapie mit
Tacrolimus. Die vom internationalen Diinndarm-
transplantations Register (Intestine Transplant Regi-
stry) veroffentlichten Daten lassen zudem ein ver-
bessertes Organ- und Patiententiberleben unter An-
wendung von Antikérpern erwarten, die die Anzahl
der Abwehrzellen vermindern (Antithymozytenglo-
bulin (Thymoglobulin®) und Alemtuzumab (Cam-
path®). Die akute, nicht immunsuppressiv beherrsch-
bare TransplantatabstoBung stellt jedoch weiterhin
den bedeutendsten Risikofaktor fiir den Transplantat-
verlust dar. Wie von unserer Arbeitsgruppe kiirzlich
gezeigt, stellt der Antikorper Infliximab (Remicade®)
fir diese Patienten eine neuartige Therapieoption
dar und koénnte die Rate an nicht beherrschbaren
Abstossungen vermindern helfen.

Unter dem Eindruck der beschriebenen Daten wur-
de ab 2000 das Diinndarm- und Multiviszeraltrans-
plantationsprogramm der Charité, Campus Virchow
Klinikum, Berlin, aufgebaut. Bisher wurden 15 DTx
durchgefiihrt. Zwei davon erfolgten im Rahmen von
Multiviszeraltransplantationen. Diese umfassten die
gleichzeitige Transplantationen von sechs (Magen,
Zwolffingerdarm, Bauchspeicheldriise, Leber, Niere,
Dunndarm) bzw. acht Organen (Magen, Zwolffin-
gerdarm, Bauchspeicheldriise, Leber, Niere, Diinn-
darm, Colon, Nebenniere). Die Erfolgsraten entspre-
chen dem oben aufgefiihrten internationalen Stan-
dard.

Seit 2000 wurden in Deutschland insgesamt 25
Dinndarmtransplantationen in den folgenden Zen-
tren durchgefiihrt: Berlin (n=15), Kiel (n=6), Koln
(n=2), Bonn (n=1), Frankfurt (n=1). Im Jahre 2005
(2004, siehe Abb. 1) erfolgten deutschlandweit zwei
(drei) Transplantationen in Berlin (je eine in Berlin, Je-
na und Kiel).
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Deutschland 2004

Diinndarmtransplantationen
aufgeschlusselt nach Transplantationszentren

Anzahl

Berlin/Charité [ NENEGEED
sonn [HEEEEEENNENNE]
kie! SRR

DSQO05 |  Apbildung 1

Perspektive

Die verbesserten Uberlebensraten und Behand-
lungsmaglichkeiten nach DTx erfordern eine Neude-
finition der Indikation zur Transplantation und eine
Abgrenzung bzw. Neupositionierung gegentber der
konservativen Therapie des KDS. Die erfolgreiche
DTx eroffnet die Moglichkeit zur vollstandigen kor-
perlichen, sozialen und beruflichen Rehabilitation.
Dies wurde in mehr als 50 % der in unserem Zen-
trum behandelten Patienten innerhalb eines Jahres
erreicht. Zudem missen zunehmend 6konomische
Aspekte der Behandlung des KDS diskutiert werden.
In einem aktuellen Review des Langzeitiiberlebens
und der 6konomischen Rahmenbedingungen beim
KDS wird das 5-Jahresiiberleben unter TPE mit
durchschnittlich 70 % beziffert. Obwohl durch heim-
parenterale Erndhrung eine signifikante Reduktion
der stationaren Krankenhauskosten erreicht wurde,
bezifferten Schalamon und Kollegen die jahrlichen
Kosten fiir Patienten mit KDS und TPE auf 100.000
bis 150.000 US $. Eine erfolgreiche DTx war bereits
nach zwei Jahren kostengtinstiger als die TPE. Hier-
bei ist jedoch eine differenzierte Betrachtungsweise
der Ursachen des KDS anzumahnen. V.a. Patienten
mit Ultra-KDS (< 40 cm Restdiinndarmldnge beim Er-
wachsenen) kommen aufgrund des schlechten Lang-
zeitiiberlebens unter TPE fur eine frithzeitige DTx in
Frage.

Die aufgefiihrten Daten weisen auf mehrere Punkte
hin, die bei der Indikationsstellung zur DTx wichtig
sind:

Die Indikation zur DTx sollte, wenn eine Anpassung
und ein Ausgleich der Funktion des Diinndarmes auf
dem Boden der vorliegenden Restdiinndarmldange
theoretisch moglich ist (d.h. bei Erwachsenen > 40 -
50 cm), erst nach Ablauf eines Zeitraumes von unge-
fahr einem Jahr geprift werden. Die Indikationsstel-
lung sollte selektiv in Abhangigkeit von der zu Grun-
de liegenden Erkrankung, dem Patientenalter und
dem Auftreten von Komplikationen der TPE gestellt
werden. Sie sollte am besten vor dem Eintritt einer
unwiderruflichen Funktionsstérung der Leber erfol-
gen. Dies wir durch Daten des Diinndarmtransplan-
tations-Registers (Intestinal Transplant Registry) ge-
stitzt, das einen deutlichen Einfluss der Erkrankungs-
schwere des Empfingers auf den Langzeitverlauf

nach DTx nachwies. Patienten, die zum Zeitpunkt
der Transplantation bettlagerig im Krankenhaus wa-
ren, zeigten eine deutlich schlechtere Prognose.
Dies unterstreicht die Notwendigkeit der friheren
Vorstellung von Patienten mit Kurzdarmsyndrom in
spezialisierten Zentren - insbesondere bevor lebens-
bedrohliche Komplikationen der TPE, d.h. TPE-asso-
ziierte Lebererkrankungen und Katheterkomplikatio-
nen eintreten. Dies wiirde auch die hohe Rate an
kombinierten Transplantationen - insgesamt ca. 60
% der DTx-Patienten - reduzieren. Die Weiterver-
breitung der Vorstellungs- als auch Indikationskrite-
rien zur DTx wirde hiermit nicht nur den Zugang
zur Transplantation fiir Patienten, die an einem KDS
leiden, erleichtern, sondern auch die Erfolgsrate des
Verfahrens giinstig beeinflussen.

Fazit

Die 1-Jahres-Patienten- und Organiiberlebensraten in
der Etablierungsphase der klinischen DTx an der Ber-
liner Charité betrugen 77 % und bewegten sich da-
mit im Bereich der Erfolgsraten von etablierten
Diinndarmtransplantationsprogrammen, die Uberle-
bensraten von 70 - 80 % berichten. Die DTx ist ein
Ergdnzungsverfahren zur konservativen und operati-
ven Therapie des KDS, kein Konkurrenzverfahren.
Die Indikation sollte selektiv gestellt werden. Patien-
ten mit Ultra-KDS profitieren, unter Beriicksichtigung
der deutlich verbesserten Prognose nach DTx, von
einer frihzeitigen Indikation zur DTx. Die Vorstel-
lungs- und Indikationskriterien bedirfen weiterer
Verbreitung, um lebensgefihrliche Komplikationen
der TPE zu vermeiden.

Kontakt:

Dr. med. Andreas Pascher, Berlin

Diinndarm- und Multiviszeraltransplantations-
programm

Klinik fir Allgemein-, Viszeral-, und Transplantations-
chirurgie

Direktor: Prof. Dr. med. P. Neuhaus

Charité, Campus Virchow
Augustenburgerplatz 1, 13353 Berlin

Tel. (030) 450 - 652253

E-Mail: andreas.pascher@charite.de
http://www.charite.de/avt/
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Stationdre Anschlussheil-
behandlung (AHB) und
wiederholte Rehabilitation nach

Organtransplantation
von Prof. Dr. med. Ruidiger Templin,
Elmenhorst

Zusammenfassung

Die Transplantatlangzeitfunktion ist abhangig von ei-
nem intensiv gefiihrten Nachsorgeprogramm. Als
wirkungsvolles Konzept hat sich die Vernetzung von
Anschlussheilbehandlung in einer spezialisierten Ein-
richtung, ambulanten und spéateren rehabilitativen
MaBnahmen bewahrt. Die Ursache der spateren
Funktionsverschlechterung ist neben immunologi-
schen Zusammenhangen nach heutiger Ansicht mul-
tifaktoriell, ein Geschehen das durch mehr oder we-
niger wirksam werdende Risikofaktoren beeinflusst
wird. Hierzu zdhlen die Hypertonie (Bluthochdruck),
Vaskulopathie, Hyperlipidamie (Blutfetterhohung),
Adipositas (starkes Ubergewicht), de novo Diabetes,
Osteoporose, Grundleiden, Tumor-Neogenese und
Compliance (Einhaltung vorgeschriebener Regeln,
v.a. die Einnahme von Medikamenten betreffend).
Neben der optimalen und die individuellen Be-
sonderheiten des Patienten berticksichtigenden Im-
munsuppression kommt der Compliance-Schulung
und der Unterstiitzung bei der sozialen und beruf-
lichen Wiedereingliederung im integrativen und
ganzheitlichen Nachsorgekonzept ein besonderer
Stellenwert zu. Die Nutzung einer AHB in einer
Fachnachsorgeeinrichtung und eine in zwei- bis drei-
jahrigem Abstand durchgefiihrte Rehabilitationen
tragen wesentlich zur Sicherung des Transplantat-
langzeiterfolges und der Kosteneffektivitat bei, wo-
bei fiir beide Mallnahmen ein gesetzlich geregelter
Anspruch besteht.

Biindel an Verbesserungen fiihrte langfristig zur
Trendwende

In den zurtickliegenden 15 bis 20 Jahren haben
neue Kenntnisse immunologischer Prozesse, ihre Be-
einflussung durch speziell in den Immunprozess ein-
greifende Pharmaka, das Wissen um die Bedeutung
der Risikofaktoren, neue chirurgische Techniken wie
beispielsweise bei der Pankreas- und Leberlebend-
spende-Transplantation oder die Diagnostik und The-
rapie von Cytomegalievirus- (CMV-), Polyomaviren-
und Hepatitis-C-Virus- (HCV-)Erregern zu einer
Trendwende und spiirbaren Verbesserung der Be-
handlungsergebnisse gefiihrt. Eine Verbesserung der
Transplantatiiberlebensraten ist seit 1985 u. a. da-
durch erreicht worden, dass diese in den ersten zwei
bis drei postoperativen Monaten spiirbar angehoben
werden konnten, wie am Beispiel der simultanen
Niere-Pankreas-Transplantation (4)1 belegt (Abb. 1).
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Neue OP-Techniken und neue Medikamente

Die Moglichkeiten neuer chirurgischer Techniken in
der Organtransplantation und die indikationsgerech-
te Nutzung moderner Immunsuppressiva bieten viel-
faltige Chancen, um eine individuelle, auf den Pa-
tienten abgestimmte Behandlung durchzufiihren
und die Langzeitorganfunktion zu sichern. Diese
Medikamente bestehen heute zum einen aus den in
den aktiven Immunprozess eingreifenden Prapara-
ten, sowie aus Antimetaboliten, Kortikosteroiden
und einer Reihe von Immunsuppressiva mit unter-
schiedlichen Wirkmechanismen. Die zuséatzliche Be-
handlung mit mono- oder polyklonalen Antikérpern
gestattet eine effektive Pravention oder Behandlung
der Abstollungskrise und ermoglicht es, eine Immun-
toleranz-Induktion bereits mit bzw. vor der Trans-
plantation (1) zu beginnen (Abb. 2).

Durch experimentelle und klinische Untersuchungen
ist deutlich geworden, dass das chronische Trans-
plantatversagen nicht nur durch immunologische
Prozesse bedingt ist, sondern vielmehr das Ergebnis
eines multifaktoriellen Geschehens, z.B. als Vaskulo-
pathie an den Gefdllen der Endstrombahn (2,3) dar-
stellt (Abb. 3).

Wiederholte, stationdre Reha bietet optimalen Erfolg
Die Nachhaltigkeit des Transplantationserfolges ist
durch eine gezielte und qualifizierte Nachsorge un-
ter Einschluss intensiver stationdrer RehamafBnah-
men spirbar zu verbessern.

Das Ziel einer stationdren Rehabilitation ist die Erstel-
lung eines individuellen Konzepts zur Minimierung
der Risikofaktoren und damit zur Optimierung der
Transplantatlangzeitfunktion. Seit 1999 existiert ex-
plizit ein Anrecht fir Organempfanger auf eine sol-
che stationare AHB und Rehabilitation, welches im
2. Neuordnungsgesetz zur GKV verankert ist.

Daher gilt unsere Empfehlung fiir ein System des
Nachsorge-(Dispensaire-)Programms, bei dem un-
mittelbar nach der Transplantation eine stationadre
Rehabilitation in einer Spezialklinik als Anschlussheil-
behandlung Gber 3 - 4 Wochen erfolgt (5,6), um
nach 2 bis 3 Jahren eine kurzzeitige stationdre oder
auch intensivierte ambulante Rehabilitation mit den
gleichen qualitativen Kontrollmallnamen vornehmen
zu koénnen.

Integratives, ganzheitliches Nachsorgekonzept

In der Frilhphase nach der Transplantation muss die
Einnahme der Immunsuppressiva an einen normalen
Alltag adaptiert und der postoperative Verlauf kon-
trolliert werden.

Im Langzeitverlauf stehen jedoch Kontrollen der Risi-
kofaktoren, die Anpassung der Medikation sowie
der Ausschluss assoziierter Erkrankungen im Mittel-
punkt.

Der Fiille der Veranderungen nach einer Transplanta-
tion wird man am besten durch Nutzung solcher sta-
tionarer Anschluss-Heilbehandlungen und nachfol-
gender wiederholter Rehabilitationsmalinahmen ge-
recht. Eine intensive, individuelle Patientenschulung
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Moderne Immunsuppressiva
Wirkgruppe Bezeichnung Mechanismus
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3. Antimetabolite AZA | Imurek

MMF / CellCept
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(3]
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6. IL-2-R-Hemmer

Prednisolon, MP

MAK Basiliximab
Simulect
Daclizumab
Rituximab
OKT3

7. Immun-AK PAK ATG, AGL

CYA / Sandimmun Neoral

Signal 1,2
dito

FKBP / TOR

Purin-Blocker
dito

Fixation in LK
Infektabwehr

IL-2-Hemmer

alpha-Kette

von CD-25

Apoptose der | Abb. 2: Moderne Immunsuppres-
Lymphos siva (ESOT 2003, Venedig)

kann somit wesentlich zur Sicherung der Langzeit-
funktion des Transplantates beitragen.

Das von uns entwickelte integrative, ganzheitliche
Nachsorgekonzept nach Organtransplantation be-
steht aus Seminaren zur Compliance-Schulung, Er-
ndhrung, Psychosomatik, Immunologie, Immunsup-
pression, Risikofaktoren etc., einem individuell abge-
stimmten Therapieprogramm, medizinischer Diagno-
stik, drztlichen Beratungen und Gesprachen mit den
Behandlungsteams und Patienten.

Klinische Daten aus der Miiritz-Klinik

Unter den etwa 2000 Transplantierten aus 22 Trans-
plantationszentren, die bei uns in der Mdritz-Klinik
betreut wurden, konnten wir in einer Studie mit 774
Datensatzen von 267 bis zu vier Jahren nachunter-
suchten Empfangern von Nieren-, Leber-, simultanen
Niere-Pankreas- und anderen Transplantaten eine
Compliance bis zu 96,9 % nachweisen, wenn diese

eine solche stationare AHB oder Reha absolvierten,
verglichen mit 30 Patienten ohne Reha nach Nieren-
transplantation, deren Compliance deutlich geringer
war (5).

Der Einfluss einer Non-Compliance der Organemp-
fanger wird in der Literatur mit 15 % bis 50 % ange-
geben (7,8). Dies bedeutet z.B., dass Medikamente
nicht oder nur unregelmalig eingenommen und
Kontrollbesuche in der ambulanten Nachsorge nicht
eingehalten werden oder zu selten erfolgen (9).
Nebenwirkungen von Immunsuppressiva konnen
ebenso eine Non-Compliance bedingen, wie ein un-
zureichendes soziales Auffangnetz des Empfingers
oder andere psychosoziale Risikofaktoren wie z.B.
Depression, Drogen, Angstlichkeit (10,11,12).

Mit zunehmender Zeit sinkt die Compliance und ist
nach Lebendspendetransplantation besser, als nach
postmortaler Organspende (13,14,15).
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Diffuse
luminale ——
Verengung

Typische
Arteriosklerose

Intimaverdickung

Vaskulopathie
allogener
Herztransplantate

Abbildung 3

Risikofaktoren

slmmunsuppression
*Blutdruck
*Hyperlipoproteindmie (HLP)
*Adipositas

*Diabetes mellitus
*Osteoporose

*Tumor-Risiko

Compliance

Mechanismen und Folgen

chron. Rejektion (AbstolRung) - Infekt — Diabetes mellitus
smgf* / chron. Dysfunktion / Arteriosklerose
Arteriosklerose / Hypertonie

HLP / body mass index (BMI) / Diabetes mellitus
Arteriosklerose / arterielle Hypertonie

Frakturen / Lebensqualitat

Noxen** / Optimierung der Immuntherapie

Blutspiegel der Immunsuppressiva / RR*** / BMI

Abb. 4: Risikofakto-
ren flir Verschlech-
terung der Trans-
plantatfunktion
nach Organtrans-
plantation (smgf* =
Wachstumsfaktor
der glatten Muskel-
zellen; ** = Schad-
stoffe; *** = Blut-

druck)
Ziele:Optimierung des Transplantations-Langzeiterfolges
Diagnostik, Kontrolle und Therapie von Risikofaktoren
Sicherung einer hohen, anhaltenden Compliance
Kontrollempfehlungen
2 wéchentlich 4 wdchentlich 3 monatlich
7 7
Akut-Khs.| AHB / Reha Reha
Tx 1 2 6 12 2 4
Monate Jahre

Abb. 5: Nachsorge-Programm zur Sicherung der Transplantat-Langzeitfunktion

Sensiblisierung fiir individuelle Risikofaktoren
notwendig

Schwerpunkt der Reha-Malnahmen sind daher die
Identifikation und Beeinflussung der individuell
nachweisbaren Risikofaktoren, wie sie in der Abb. 4
dargestellt sind.

Die Optimierung der Immunsuppression in der
AHB, Hyperlipoproteindmie- (HLP- = Blutfette) und
Body-MaR-Index-Kontrolle (BMI-), Diagnostik und
Therapie der diabetischen Stoffwechsellage und vor
allem die Bewertung der Blutdrucksituation unter
Einschluss einer 24-Stunden-Messung sind intensiv
mit den Empfangern zu besprechen. So konnten
Opelz et al (18) an 35 599 Patienten nachweisen,
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dass ein normal eingestellter Blutdruck eine bis zu
25 % bessere Transplantatfunktionsrate nach sieben
Jahren bewirken kann.

Eine therapeutische Beeinflussung kardiovaskularer
Faktoren war nur dann nachhaltig, wenn Patienten
nach entsprechender Information eine notwendige
Compliance aufwiesen.

Bei Kontrollen nach einem Jahr war die Riickfallquo-
te bei typischen Parametern (HLP, BMI, Rauchen,
Re-Infarkt) anderenfalls erschreckend hoch.
Bestandeteil einer Nachsorge ist ebenso eine Patien-
tenschulung zur Osteoporose und in der Selbst-

untersuchung wegen eines erhohten Tumorrisikos.
Das Konzept der intensiven Patientenschulung wird
international empfohlen (7,8,13 - 15) und sollte auch
in Deutschland integraler Bestandteil der Versorgung
nach Organtransplantation sein.

Kontakt:

Prof. Dr. med. habil. Ridiger Templin
Seenelkenweg 29

18107 Rostock-Elmenhorst

E-Mail: ruetemplin@gmx.de

von Tonja Schaffeld, Hannover

Gewebespenden - Dem Leben eine Briicke bauen

Gewebe zu spenden ist wichtig. Ob angeborene
Herzfehler, entziindete GefalRe oder eine Leberver-
giftung - Patienten, die ein gespendetes Gewebe er-
halten, befinden sich hdufig in einer lebensbedroh-
lichen Situation. Erst nach einer Augenhornhaut-
Transplantation kdénnen viele Patienten wieder rich-
tig sehen, sind endlich schmerzfrei oder wurden vor
einer Erblindung bewahrt. Eine Gewebespende kann
Leben retten und Leid lindern.

Die Gewebespende ist ein Bereich der Transplanta-
tionsmedizin, der in Zukunft an Bedeutung gewin-
nen wird. Bereits heute werden in Deutschland mehr
Gewebe transplantiert als Organe. Klinisch relevant
ist aus heutiger Sicht vor allem die Transplantation
von Augenhornhauten, Herzklappen, Blutgefdlien,
Knochen und Haut. Die Verpflanzung von Leberzel-
len stellt hingegen noch einen relativ neuen Bereich
der Transplantationsmedizin dar, durch den bislang
nicht therapierbare Erkrankungen geheilt werden
koénnen.

Von der Spende bis zur Transplantation

Die Gewebespende erfolgt im haufigsten Fall im
Rahmen einer von der Deutschen Stiftung Organ-
transplantation (DSO) koordinierten Organspende.
Doch vor allem im Bereich von Hornhaut-, Knochen-
und Hautspenden kommt der Spende von Herz-
kreislauf-Toten-Spendern eine zunehmende Bedeu-
tung zu. Wie viele Menschen jahrlich Gewebe spen-
den, ist nicht bekannt. Experten gehen davon aus,
dass der Bedarf in Deutschland bei zirka 8.000 Au-
genhornhduten, 800 Herzklappen und 500 Blutge-
fallpraparaten pro Jahr liegt. Bei Geweben wie Haut,
Knochen oder Leberzellen sind genaue Zahlen nicht
bekannt. Fest steht aber, dass der Bedarf an Gewe-
ben in Deutschland bei weitem nicht gedeckt ist.
Gewebespenden werden in der Regel in Kranken-
hausern entnommen. Voraussetzungen sind die To-

desfeststellung des Spenders nach den Richtlinien
der Bundesarztekammer (http://www.bundesaerzte-
kammer.de/30/Richtlinien/Richtidx/Hirntodpdf.pdf),
der Ausschluss medizinischer Kontraindikationen so-
wie die Einwilligung des Spenders oder seiner Ange-
horigen. In den Gewebebanken werden die Spen-
den griindlich untersucht, um eine Ubertragung von
Infektionen auf den Empfanger zu verhindern. An-
schlieBend werden die Spenden prapariert, konser-
viert und bis zur Transplantation aufbewahrt.

Fir die Gewebespende gibt es keine feststehende
Altersgrenze. Entscheidend ist der Zustand des Ge-
webes. Medizinische Tests nach dem Tode entschei-
den dartiber, ob Gewebe zur Transplantation ent-
nommen werden kann. Eine Augenhornhaut kann
beispielsweise vollig unabhdngig vom Alter trans-
plantiert und bei herzkreislauftoten Patienten noch
bis zu 72 Stunden nach dem Tod entnommen wer-
den (siehe dazu den Beitrag von Prof. Duncker zur
Korneatransplantation auf Seite 00).

Knochenspende

Transplantationen von muskulo-skelettalem Gewebe
sind die haufigsten Gewebeverpflanzungen beim
Menschen: Jahrlich werden in Deutschland Uber
30.000 Transplantationen durchgefiihrt. Zum musku-
lo-skelettalen Gewebe zahlen Knochen, Knorpel,
Sehnen und Bander. Mit Knochentransplantaten
werden ausgedehnte Defekte des Skeletts, insbeson-
dere im Bereich der Wirbelsaule und der Hiifte the-
rapiert. Ursachen der Defekte konnen Briiche oder
Verletzungen - haufig als Folge von Sport- oder Ver-
kehrsunféllen - sowie Fehlstellungen, Abnutzungen
oder Tumorerkrankungen sein. Auch im Mund-Kie-
fer-Gesichts-Bereich und in der Zahnheilkunde die-
nen Knochentransplantate der Rekonstruktion von
Knochendefekten nach Unfallen, Tumoren oder Ent-
ziindungen. Patienten leiden dann haufig unter
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Stickstofftank fiir Herzklappen

Schmerzen, Entstellungen oder Einschrankungen der
Mobilitat. Eine Knochenverpflanzung hilft, fehlende
Strukturen zu ersetzen, Knochensubstanz wieder
aufzubauen und die Lebensqualitat des Patienten zu
steigern.

Herzklappen- und Gefilspende

Unter Herz- und Kreislauf-Erkrankungen ist eine gro-
Re Gruppe von Krankheiten zusammengefasst, die
das Herz oder die BlutgefaRRe betreffen. In den Indu-
strielandern sind sie die haufigste Todesursache. Bei
Gefalverschliissen, hochgradigen Verengungen von
Gefalen (Stenosen) oder Thrombosen hilft den Pa-
tienten haufig nur noch ein Gefialstransplantat. Es
kann im Bereich der Beine, des Bauches und des
Brustkorbes sowie im Kopf-Hals-Bereich verwendet
werden. Die Hauptindikation einer Verpflanzung
von humanen Blutgefdllen ist der Ersatz infizierter
Kunststoffprothesen im Bereich der Aorta und der
groflen Korperarterien. Diese Transplantation wird
haufig als Notfall-Operation durchgefihrt.

Auch Herzklappenprothesen kdnnen infizieren. Die-
se Situation kann fiir den Patienten lebensgefahrlich
sein. Im Rahmen von Notfalloperationen werden
dann humane Spenderherzklappen eingesetzt, bei
denen das Infektionsrisiko deutlich geringer ausfallt
als bei kinstlichen Klappen. Eine Gewinnung von
Herzklappentransplantaten kommt grundsatzlich
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Knochenspongiosa getrocknet

nur bei Herzen in Frage, die aufgrund von Kontrain-
dikationen nicht zur Organspende verwendet wer-
den konnen. Die Ursache kann eine Herzmuskel-
schwiche sein. Humane Herzklappen werden auch
im Bereich kindlicher oder adulter Herzklappenfeh-
ler eingesetzt. Herzklappenfehler konnen schwere
Herzerkrankungen wie Klappeninsuffizienzen oder
Herzschwdche zur Folge haben. Eine Transplanta-
tion kann die Beschwerden des Patienten deutlich
lindern.

Leberzellspende

Ahnlich wie beim Herzen kénnen heute auch bei
der Leber Organe, die sich aufgrund einer bestehen-
den Organschadigung beim Spender nicht zur Trans-
plantation eignen, fiir eine Gewebespende verwen-
det werden. Ein neu entwickeltes Verfahren ermog-
licht es, mit einer Leberzellspende Patienten zu hel-
fen, die bereits seit langer Zeit auf eine Spenderleber
warten. Dieser Therapieweg wird umso wichtiger, da
derzeit mangels Organverfligharkeit nur zwei Pro-
zent der Patienten durch eine Organtransplantation
therapiert werden. Der Bedarf ist also grof3: Bei rund
30.000 Birgern werden jahrlich schwerste Leberer-
krankungen diagnostiziert, die in einem Drittel der
Falle zum Tode fiihren.

Bei dem Verfahren werden aus einer Spenderleber
die noch funktionstlichtigen Leberzellen ausgewa-
schen. Diese Zellen kénnen dann einem Patienten
injiziert werden. Eine Verabreichungsdosis enthalt
zirka eine Milliarde Zellen. Die Leberzellen werden
in die kranke Leber gespritzt und siedeln sich in die-
ser an. Je nach Krankheitszustand wird dieser Vor-
gang mehrfach wiederholt. Patienten, die sich durch
den Verzehr von Knollenblatterpilzen vergiftet hat-
ten, konnte mit dieser Therapie bereits erfolgreich
geholfen werden.

Die Gewebespende aus gesetzlicher Sicht

Moglich werden Gewebetransplantationen erst
durch eine grolle Geste: Den Wunsch eines Spen-
ders oder seiner Angehorigen, einem anderen Men-
schen nach dem Tod zu helfen. Es ist eine Entschei-
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dung der Nachstenliebe und Solidaritat. Diese Ent-
scheidung gilt es zu unterstiitzen durch gemeinsame
Anstrengungen der Krankenhduser, Krankenkassen
und Politiker. Mit groller Spannung wird daher in
Fachkreisen das neue Gewebegesetz erwartet, dass
die Bundesregierung Anfang des Jahres vorstellt. Es
regelt die Spende, Verarbeitung und Verteilung von
menschlichen Geweben und Zellen und liefert der
Gewebespende erstmals ein einheitliches gesetzli-
ches Fundament. Bisher ist der rechtliche Rahmen
bis auf wenige eingrenzende Bestimmungen - wie
das Einwilligungsverfahren oder das Verbot des Han-
dels - weitgehend offen und uneinheitlich. Das Ge-
webegesetz soll das Vertrauen in die Gewebespen-
de starken und somit Gewebespenden fordern.
Dieses Ziel verfolgt auch die Gemeinniitzige Gesell-
schaft fiir Gewebetransplantation (DSO-G), eine
hundertprozentige Tochter der Deutschen Stiftung
Organtransplantation, seit ihrer Griindung im Jahr
1997. Die DSO-G unterstiitzt und organisiert Gewe-
bespenden in Deutschland. Durch den Aufbau eines
bundesweiten Verbundsystems, in dem heute tiber
zehn grolle Gewebebanken miteinander kooperie-
ren, konnten deutlich mehr Anfragen von Transplan-
tationszentren bedient und allein in 2004 (ber 700
Gewebepraparate transplantiert werden. Die groite
Herausforderung aller Beteiligten bleibt es, die Of-
fentlichkeit Giber Organ- und Gewebespenden zu in-
formieren. Die DSO-G sieht auch hier ihre Aufgabe,
gemeinsam mit den Partnern im Gesundheitswesen
die Spendenbereitschaft in der Bevolkerung zu erho-
hen und somit vielen Patienten durch eine Gewebe-
spende zu helfen.
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Kontakt:

Tonja Schaffeld

Gemeinnitzige Gesellschaft fur

Gewebetransplantation (DSO-G)
Presse- und Offentlichkeitsarbeit
Feodor-Lynen-Str. 21

30625 Hannover

Tel. (0511) 563 559-30

Fax: (0511) 563 559-55

E-Mail: tonja.schaffeld@dso-g.de

http://www.dso-g.de
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Korneatransplantation
von Prof. Dr. med. Gernot I. W. Duncker,
Halle/Saale

Der Ersatz der getriibten Hornhaut (Kornea) durch
ein menschliches, in der Regel nicht verwandtes sog.
Allotransplantat ist seit iber 100 Jahren transplanta-
tionschirurgisch moglich und heute die haufigste
Transplantation tberhaupt (Abb. 1). Schon Anfang
der 90er Jahre ging man weltweit von 100 000 Kor-
neatransplantation pro Jahr aus. In Deutschland wer-
den pro Jahr derzeit nicht ganz 5000 Transplantatio-
nen der Hornhaut durchgefiihrt, wobei der Bedarf
auf Gber 7000 pro Jahr geschatzt wird.

Neuentwicklungen bringen den Fortschritt

Die letzten 20 Jahre haben fiir die Hornhauttrans-

plantation einen enormen Fortschritt gebracht, der

im Wesentlichen auf sechs Neuentwicklungen be-

ruht:

1. Der routinemaliigen Hornhautkonservierung bis
zu 4 Wochen mit der Etablierung eines Netzes
von Hornhautbanken in den entwickelten Lan-
dern.

2. Der verbesserten Schneidtechnik beim Hornhaut-
ersatz mit der Moglichkeit, auch lamellar (lamel-
lenartig) die getriibten Hornhautareale auszu-
wechseln.

3. Der verbesserten Indikationsstellung mit der Mog-
lichkeit, oberflachliche Triibungen mit Laser abzu-
tragen ohne Hornhauttransplantation.

4, Auf verbesserten immunsuppressiven Medika-
menten, um auch besonders abstoRungsgefahrde-
te Hochrisikopatienten operieren zu konnen.

5. Der Moglichkeit, im Vorfeld epitheliale Stammzel-
len zu transplantieren, um so das Transplantat-
liberleben bei z. B. veratzten Hornhduten zu ver-
bessern.

6. Der Moglichkeit, Oberflichenprobleme und
Wundheilungsstorungen des Transplantates durch
zusatzliches Aufndhen von Amnionmembranen

Abb. 1a + b:

Tief durchgetriibte Hornhaut nach Waschmaschinengranulat-Verdtzung vor und nach durch-
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(Fruchtwassermembranen) giinstig zu beeinflus-
sen.

Auf diese Neuentwicklungen soll im Folgenden kurz
eingegangen werden, um den gegenwartigen Stand
der Korneatransplantation zu skizzieren.

Allein in Deutschland 22 Hornhautbanken

Ende der 80er Jahre ist ausgehend von Sperling in
Danemark und Doughman in den USA die Konser-
vierungstechnik der Hornhaut in Zellkulturlésung un-
ter Brutschrankbedingungen entwickelt worden.
Heute existieren allein in Deutschland tber 22 sog.
Hornhautbanken, die gespendete Hornhdute mit
diesem Organkulturverfahren konservieren und
untereinander austauschen. Technisch ist es mog-
lich, jetzt innerhalb von vier Wochen fiir ein Trans-
plantat den geeigneten Empfanger zu suchen und
die Sterilitat und Unbedenklichkeit der Spenderhorn-
haut zu garantieren (Abb. 2). Notfallpatienten kon-
nen jederzeit operiert werden, da in den Hornhaut-
banken gentigend Transplantate vorratig sind. Gewe-
betypisierte Empfanger haben mit der Etablierung
der Hornhautkonservierung deutlich verbesserte
Chancen auf ein geeignetes Transplantat erhalten.

Kriimmungsfreies Sehen war das Ziel

Der Augenhornhaut-transplantierte Patient mochte
nach erfolgter Korneatransplantation gut mit dem
operierten Auge sehen. Leider war dies trotz klar ein-
geheilter Transplantate in der Vergangenheit wegen
einer hohen Hornhautverkrimmung nicht immer ge-
wabhrleistet. Die Entwicklung verbesserter Schneidin-
strumente (Trepane), die exakt senkrecht schneiden
und nicht verkippen kénnen, haben die Chancen fir
ein krimmungsfreies Sehen nach der Hornhauttrans-
plantation deutlich erhoht (Abb. 3).

Manchmal keine Transplantation nétig

Ebenfalls seit Ende der 80er Jahre war es erstmals
moglich, Hornhautgewebe durch Bestrahlungen mit
dem sog. Excimer-Laser schichtweise oberflachlich
in Tausendstel-Millimeter-Schritten abzutragen und
quasi zu verdampfen. Seit dieser Zeit missen ober-

greifender Hornhauttransplantation: Anstieg der Sehschérfe von 5 auf 100 %.
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Abb. 2: Explantierte Hornhaut in Zellkulturl6sung.
Die Hornhaut ist an einer Plastik-Gabel (nach B6hn-
ke) befestigt.

Abb. 3: Gefiihrtes Trepansystem nach Krumeich auf
dem Patientenauge. Das System wird (iber einen Sau-
gring fest auf dem Auge arretiert.

Abb. 4a + b: Dichte oberfldachliche Hornhauttriibung durch Amyloid (niedermolekularer EiweilSkérper) vor

und nach Behandlung mit dem Excimer-Laser: Anstieg der Sehschérfe von 10 auf 80 %.

flachliche Hornhauttriibungen nicht mehr einer
Hornhauttransplantation unterzogen werden, son-
dern konnen erfolgreich mit dem Laser behandelt
werden (Abb. 4).

Hornhaut-AbstoBungen behandelbar

Eintriibungen der transplantierten Hornhaut beruhen
nicht selten auf einem schrittweisen Untergang der
inneren Zellage der transplantierten Hornhaut, dem
Endothel. Diese immunologische Reaktion kann in
der Regel durch kortisonhaltige Augentropfen ver-
hindert und beherrscht werden. Auch bei besonders
abstolRungsgefdhrdeten, gefidlifihrenden Hornhau-
ten (die Hornhaut ist normalerweise gefédlfrei!) kann
heute unter Ciclosporin A oder Cellcept erfolgreich
transplantiert werden.

Ohne epitheliale Stammzellen keine Einheilung

Wir wissen heute, dass ein Korneatransplantat nur
einheilt, wenn geniigend epitheliale Stammzellen
vorhanden sind, um eine Deckschicht von Epithelzel-
len auszubilden. Dies ist bei einer ganzen Reihe von

angeborenen und erworbenen Hornhauterkrankun-
gen nicht mehr der Fall. Eine Transplantation von
randstandigen, kornealen Stammzellen vor der ei-
gentlichen Hornhauttransplantation hilft hier, das
Transplantatiiberleben bei zu geringer Stammzell-
dichte zu ermdoglichen. Ein &hnlicher Effekt wird
durch das Aufndhen von Amnionmembran erzielt,
was die Einheilung von Transplantaten in besonderer
Weise fordern kann.

Weitere Informationen zur Korneatransplantation
finden Sie im Internet z.B. unter:
http://www.dog.org/patienten/1988_hornhauttrans
plantation.html#5

Siehe auch den Beitrag ,Dem Leben eine Briicke
bauen” auf Seite 00.

Eine Liste der Kornea-Transplantationszentren und
der Kornea-Banken in Deutschland konnen Sie ent-
weder am besten per Mail bei der Redaktion anfor-
dern oder unter www.bdo-ev.de im Meni unter den
Stichworten ,Organtransplantation” und weiter un-
ter ,Cornea-Tx” aufrufen.
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Kontakt:

Prof. Dr. med. Gernot I. W. Duncker
Universitatsklinik und Poliklinik fiir Augenheilkunde
der Martin-Luther-Universitat Halle-Wittenberg
Ernst-Grube-Stralse 40

06097 Halle/Saale

Tel. (0345) 557 1878

Fax (0345) 557 1848

E-Mail: gernot.duncker@medizin.uni-halle.de
http://www.medizin.uni-halle.de/kau/
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Blutstammzelltransplantation:

Stand und neue Trends
von Dr. med. Rudolf Trenschel, Essen

Transplantierte Zellen/Organe sollen im Empfanger
dauerhaft biologische Funktionen bernehmen, so
dass unter dem Begriff Transplantation Ubertragung
von Zellen oder Organe von einem Spender auf ei-
nen Empfanger verstanden wird mit dem Ziel die
Ubertragenen Zellen/Organe im Empfangerorga-
nismus dauerhaft biologische Funktionen Gberneh-
men zu lassen. Im Falle der allogenen Blutstammzell-
transplantation (Allo-BSZT) handelt es sich im klini-
schen Sprachgebrauch um die Ubertragung der Aus-
gangszellen der Blutbildung von einem verwandten
oder unverwandten Spender auf einen Empfinger
(Patienten). Die lbertragenen Zellen sollen im Emp-
fanger dauerhaft nicht nur die Bildung der roten Blut-
korperchen (Erythrozyten) und der Blutplattchen
(Thrombozyten), sondern auch der weilRen Blutkor-
perchen (Leukozyten) tbernehmen. Der transplan-
tierte Patient Gbernimmt daher nicht nur die ABO-
Blutgruppe des Spenders, sondern erhalt auch ein
neues Immunsystem. Dies ist von Bedeutung, da die
vom Spender stammenden Leukozyten nicht nur die
Abwehr von Krankheitserregern ibernehmen, son-
dern prinzipiell auch in der Lage sind, die Vernich-
tung von verbliebenen, bosartig entarteten Patien-
tenzellen zu bewerkstelligen. Genau beziiglich die-
ser Funktion hatte das Immunsystem des Patienten
vor Transplantation versagt.

Die ALLO-BSZT gewinnt ihre klinische und gesund-
heitspolitische Bedeutung insbesondere dadurch,
dass sie ausschlieBlich zur Behandlung von lebens-
bedrohlichen Erkrankungen eingesetzt wird, wie z.B.
von bosartigen Erkrankungen der Blutbildung (Leu-
kdmien, Lymphomen, etc.), Bildungsstérungen von
Blutzellen (aplastischen Andmien, angeborenen
schweren kombinierten Immundefekten), und ange-
borenen Stoffwechselerkrankungen (Enzymdefek-
ten), fur zahlreiche Patienten das einzige Therapie-
verfahren mit Aussicht auf Heilung darstellt, und wo-
bei sie - im Vergleich zu den Volkskrankheiten - sehr
geringen Fallzahlen extrem kostenintensiv ist. Allein
in Deutschland beliefen sich die Gesamtkosten fiir
das Jahr 2004 bei Fallzahl von 1.883 auf eine Sum-
me von ca. 250 Millionen Euro ohne Berticksichti-
gung der Patientennachsorge. Die Allo-BSZT ist me-
dizin-historisch gesehen eine Erfolgsgeschichte und
ein sehr innovativer Bereich in der Medizin. Wer An-
fang der 70iger Jahre beanspruchte, Leukdmien hei-
len zu konnen, galt in Fachreisen als suspekt. Selbst
sehr ausgewiesene Experten vertraten damals die
Ansicht, dass es sich fur Leukdmie-Patienten nicht
rentiert, sich dem Wagnis einer Knochenmarktrans-
plantation (KMT) zu unterziehen. Nach ihrer Erpro-
bung als experimentelle individuelle HeilmalRnahme
in den 70iger Jahren setzte sich die ALLO-BSZT in
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Form der klassischen KMT den 80iger Jahren als
Routinemethode zur Behandlung von Leukamien,
schweren aplastischen Andmien und anderen le-
bensbedrohlicher Erkrankungen des blutbildenden
Systems durch. Beglinstigt wurde die zunehmende
Nutzung der Allo-BSZT durch die Jahr fir Jahr anstei-
genden klinischen Erfolgsquoten. Diese Entwicklung
wurde ermdglicht durch zahlreiche Innovationen bei
der Durchfiihrung der Allo-BSZT selbst, die Einfiih-
rung praziserer molekulargenetischer Methoden zur
Austestung der Hauptgewebevertraglichkeitsmerk-
male (HLA-Merkmale) von Patient und Spender und
zahlreiche Verbesserungen in der Begleittherapie (z.
B. der Einflihrung neuer Medikamente zur Bekamp-
fung bakterieller, mykotischer und viraler Erkrankun-
gen).

Innovationen bei der Stammzelltransplantation be-
stehen derzeit in den im Folgenden beschriebenen
Bereichen:

Erschliefung neuer Stammzellquellen

Mitte der 90iger Jahre wurde ein neues Transplanta-
tionsverfahren fir den klinischen Einsatz verfligbar,
die so genannte “periphere Blutstammzelltransplan-
tation” (PBSZT). Der Name rihrt daher, dass als
Stammzellquelle fiir die Transplantation nicht mehr
das Knochenmark, sondern das periphere Blut dient.
Die Probleme wie Abstollung oder Transplantat-ge-
gen-Wirt-Erkrankung (GvHD?) sind nach KMT und
PBSZT dieselben. Im Vergleich zur KMT bietet die
PBSZT beim Spender den Vorteil, dass die Spende
von peripheren Blutstammzellen (Apherese) ambu-
lant erfolgen kann, da fir diesen Eingriff keine Nar-
kose erforderlich ist. Fiir den Patienten bietet die
PBSZT den Vorteil des schnelleren Anwachsens des
Transplantats sowie einen besseren Schutz vor Infek-
tionskrankheiten als auch ein wahrscheinlich vermin-
dertes Rickfallrisiko der Grundkrankheit.

Reduzierung der Konditionierungsintensitat

Die klassische, myeloablative Konditionierung (d.h.
durch die einleitende Radiochemotherapie wird das
Knochenmark des Patienten vollstandig vernichtet)
ist wegen der hohen Medikamenten- und Strahlen-
dosis mit dem Risiko der Therapie - bedingten Mor-
talitat (Sterblichkeit) behaftet. Insbesondere fiir alte-
re Patienten und Patienten mit schweren internisti-
schen Begleiterkrankungen (Vorschadigung des Her-
zens, der Niere und/oder der Leber) mit Indikation
zur ALLO-BSZT wurden daher in den letzten Jahren
versucht, im Rahmen der Konditionierung Toxizitdt
(Giftigkeit) einzusparen, d. h. mit geringerer Chemo-
therapie - und Strahlendosen auszukommen (sog.
Mini- und Mikro-Transplantationen). Um Toxizitat
einzusparen, nimmt man es in Kauf, dass die eigene
Blutbildung des Patienten teilweise erhalten bleibt
(sog. nicht-myeloablative Konditionierung). Nach

Transplantation entwickelt sich daher, sofern das
Transplantat angeht, ein sog. gemischter Chima-
rismus, d. h. eine gleichzeitige Bildung von Patien-
ten- und Spenderblut. Die verbleibenden bosartigen
Zellen der Patientenblutbildung sollen dann nach
und nach von den antransplantierten Immunzellen
des Spenders (Transplantat - gegen - Leukdmie Ef-
fekt) beseitigt werden. Im Vergleich zur klassischen
Transplantation ist das Abstoungsrisiko bei redu-
zierter Konditionierung erhoht; da die Immunzellen
des Patienten aufgrund der reduzierten Chemothera-
pie- und Strahlendosis weniger nachhaltig ausge-
schaltet werden. Daher wird haufig eine Behandlung
mit Antikorpern zur Ausschaltung der Patienten-T-
Zellen in das Protokoll der Mini- und Mikrotransplan-
tationen integriert. Bei den Mini- und Mikrotrans-
plantationen ist die Friihsterblichkeit auch bei dlteren
Patienten erfreulich gering, das GvHD-Risiko jedoch
mit dem nach klassischer myeloablativer Konditio-
nierung vergleichbar. Daher ist eine Immunsuppres-
sion nach Transplantation in vollem Umfang erfor-

derlich.

Transplantat-Aufbereitung

Ab Anfang der 80iger Jahre wurden Methoden Kkli-
nisch erprobt (Anti-T-Zell-Antiserum vom Kaninchen,
Lectin-Agglutination (-Verklebungen), Rosettierung
mit Schafserythrozyten, monoklonale Antikorper mit
Spezifitait gegen Oberflaichenmolekile von T-Zel-
len), reife Spender-T-Zellen aus Knochenmarkstrans-
plantaten vor der Transplantation zu entfernen, um
einer GvHD vorzubeugen. Diese sog. in-vitro T-Zell-
Depletion erfiillte zwar ihre Erwartungen, einer
GvHD wirksam vorbeugen zu konnen, verbesserte
jedoch den klinischen Gesamterfolg der Knochen-
marktransplantation nicht. Denn die Verringerung
der T-Zellen im Transplantat fihrte zu einer deut-
lichen Zunahme von Transplantatabstollungen und
Rezidiven. Dies spricht dafiir, dass die reifen Spender
T-Zellen fir den Schutz des Transplantates vor Ab-
stollungen und bei der Vermittlung des GvL-Effektes
eine entscheidende Rolle spielen.

Mit Einfihrung der peripheren Blutstammzelltrans-
plantation wurde das Konzept der T-Zell-Depletion
(Abreicherung) als Prophylaxe fiir die GvHD neu be-
lebt. Zum einen wurde das Abstolungsrisiko nach
PBSZT im Vergleich mit der KMT als geringer einge-
stuft aufgrund der absolut 3 - 4-fach so hohen Zahl
an Stammzellen im Transplantat. Ferner erleichterte
das geringe Transplantatvolumen des Apherespro-
duktes prinzipiell die in-vitro Manipulation von Trans-
plantaten. Darlber hinaus erlaubte die Verfligbarkeit
von monoklonalen Antikrpern mit Spezifitat gegen
Stammzell - spezifischen Oberflachenstrukturen
(CD34) das klassische Vorgehen bei der T-Zell-De-
pletion sozusagen umzukehren. Man entfernt nicht
mehr T-Zellen aus dem Transplantat, sondern rei-

1 GvHD = Graft versus hoste Disease
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chert zum Zweck der Transplantation Giber die Sdule
Blutstammzellen an, wahrend man das restliche
Aphereseprodukt einschliellich der in dieser Frak-
tion enthaltenen Spender-T-Zellen verwirft.

Die adaptive antileukamische Immuntherapie
Tierexperimente und klinische Studien haben belegt,
dass sowohl die GvHD als auch der GvL-Effekt durch
bestimmte Spenderlymphozyten (die sog. T Zellen)
vermittelt werden. Klinische Studien haben gezeigt,
dass Patienten, die an GvHD erkranken, ein vermin-
dertes Ruckfallrisiko ihrer bosartigen Grunderkran-
kung (sog. Rezidiv-Risiko) haben. Hieraus entwickelt
sich allerdings nur ein Uberlebensvorteil, wenn die
GvHD einen nur geringen bis mittleren Schweregrad
hat. Umgekehrt fiihrte die Entfernung von Spender-
T-Zellen aus dem Transplantat eindeutig zu einem
geringeren GvHD-Risiko, aber zu einem deutlich er-
hohten Rezidiv-Risiko.

Bemiihungen, bei Patienten mit Hochrisiko-Leuka-
mien bereits frith nach Transplantation reife Spender-
T-Zellen, die frisch aus dem Venenblut gewonnen
werden, zu transfundieren, um die Rezidiv-Gefahr zu
senken, schlugen fehl, da die Gabe von Spenderzel-
len fast ausnahmslos eine schwere, gelegentlich so-
gar todliche GvHD ausloste.

Ein Ausweg aus dem Dilemma, den positiven GvL-Ef-
fekt von Spender-T-Zellen wegen des immensen
GvHD-Risikos nicht nutzen zu koénnen, ergab sich
aus der Uberlegung, die reifen Spender-T-Zellen erst
nach Entwicklung einer gewissen Toleranz, d. h. erst
relativ spat nach Transplantation (ca. ab Tag 90) zu
verabreichen. Dieser Ansatz wird heute klinisch er-
folgreich zur Behandlung eines bereits eingetretenen
Rezidivs bei CML (Chronische myeloische Leuka-
mie) und einigen anderen bosartigen Erkrankungen
der Bluthildung genutzt und zur Vorbeugung von
drohenden, aber noch nicht eingetretenen Rezidiven
erprobt. Definitionsgemal stellt dieser Ansatz eine
adaptiven zelluldaren Immuntherapie dar, unter der
man allgemein die Verabreichung immunkompeten-
ter Zellen zur Behandlung von bosartigen oder infek-
tiologischen Erkrankungen versteht.
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Des Weiteren stellen Selbsthilfegruppen wie z.B.
auch die Essener Berg und Tal e.V. Selbsthilfegruppe,
flir Patienten und Angehdrige vor und nach Kno-
chenmark- oder Stammpzelltransplantation (http://
www.uni-essen.de/klar-online/but/index.html) im-
mer qualifizierte Anlaufstationen dar, um fir Patien-
ten einen auch vom psychologischen Standpunkt im-
mer optimaleren Transplantationsverlauf zu gewdahr-
leisten.

Nach wie vor bietet die Transplantation hamatopoe-
tischer Stammzellen bei Erkrankungen des Blutbil-
denden Systems sowie bei einigen anderen bosarti-
gen Erkrankungen einen bedeutenden therapeuti-
schen Ansatz. Neue Konzepte in der konventionel-
len Chemotherapie werden zwar durch gezieltere
Mechanismen in ihrer antineoplastischen Wirkung
immer spezifischer und somit effizienter. Doch bis
zum heutigen Tag konnte der durch die allogene
Transplantation vermittelte Antitumoreffekt und die
dadurch verbundene Remissionsdauer bei vielen Er-
krankungen durch chemotherapeutische Ansatze
nicht Gbertroffen werden. Bei einer sich standig ver-
bessernden supportiven Therapie und bei den oben
erwahnten innovativen Transplantationskonzepten
werden sich auch die Resultate der Stammzelltrans-
plantation in den nadchsten Jahren verbessern lassen,
so dass dieses Therapiekonzept seinen sicheren Stel-
lenwert behaupten wird.

Eine Adressenliste der deutschen Blutstammzell-
Transplantationszentren ist zu finden auf der Home-
page des Deutschen Registers fiir Stammzell-Trans-
plantationen (DRST), z.B. im Jahresbericht 2004.2

Kontakt:

OA Dr. med. Rudolf Trenschel

Klinik fir Knochenmarktransplantation
Universitatsklinikum Essen
Hufelandstr. 55

D - 45122 Essen

Tel. (0201) 723 - 3731

Fax (0201) 723 - 3734

E-Mail: rudolf.trenschel@uni-essen.de
http://www.uni-essen.de/kmt/

2 www.drst.de/download/jb2004.pdf, Seite 55 - 63 (bzw. Seite 51 - 59 im Jahresbericht)
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Ein Fall aus der Praxis -

Selbsthilfe aus arztlicher Sicht
Erfahrungsbericht von
Dr. med. Dirk Mecking, Duisburg

Frau B. ist seit Jahren wegen einer chronischen Er-
krankung, einer Zuckerkrankheit, in hausarztlicher
Betreuung. Bei den routinemaRigen Bluttests fallen
plotzlich massiv erhohte Leberwerte auf; das Allge-
meinbefinden verschlechtert sich. Es erfolgte die sta-
tiondre Aufnahme zur Abklarung / Behandlung der
Erkrankung. Nach einer Woche erreicht mich die
Mitteilung vom Krankhaus, dass Frau B. im sog. "gel-
ben Leberkoma"! bewusstlos auf der Intensivstation
liegt. Die Klinik fragt nach, wegen Vorerkrankungen
bzgl. der Leber, Hepatitis, evtl. Alkoholproblemen.
Dies kann aufgrund der Aktenlage verneint werden.
Aussichten fir die Patientin: Rettung nur durch Le-
bertransplantation. Diese wird in Essen durchgefihrt.
Seither durch Einsatz aller Beteiligten wieder eine gu-
te Lebensqualitat fir die Patientin. Gott sei Dank!

Warum ich lhnen diese Geschichte erzahle?

Hat sie doch scheinbar gar nicht mit Selbsthilfe zu
tun!

Frau B. ist wie jeder nach einer Organtransplantation
mit der Frage konfrontiert, das Organ eines fremden
Menschen zu tragen. Wie geht sie damit um?

Sie engagiert sich in der Selbsthilfe beim BDO,
Bundesverband der Organtransplantierten e.V. in
Deutschland.

In den nachfolgenden Jahren erfahre ich viel (iber
das Engagement der Selbsthilfe fiir die Betroffenen.
Ich bin Gberrascht, wie vielschichtig hier gearbeitet
wird. Politisches Werben um Verstandnis, Hilfe fir
den Einzelnen, Ansprechbarkeit, Organisieren von
Informationen und Veranstaltungen zum Thema,
Rickkoppelung mit dem behandelnden Arzt.

Die Themen sind Uberwiegend nicht medizinisch,
sondern helfen im Alltag des Erkrankten, helfen mit
der Krankheit zu leben.

Mein Interesse ist geweckt!

Halt die Selbsthilfe, was sie verspricht?

Eine anderer Patienten mit einer schwer einge-
schrankten Herzleistung aufgrund einer dilatativen
Kardiomyopathie, "ein schwaches Herz, ermiidet, er-
schlafft wie ein ausgelatschter Schuh", wird vom Kar-
diologen mit der Therapiemdglichkeit der Herztrans-
plantation konfrontiert. In langen Gesprachen mit
mir als Hausarzt lehnt er dies rigoros ab. Er ist sich
des Risikos wohl bewusst. "Sie werden mir schon mit
Medikamenten helfen, wie immer, Herr Doktor!"
Wie lange, wissen wir beide nicht. Jetzt kommt die
Selbsthilfe ins Spiel. Nachfrage bei Frau B.: Hinweis
auf ein Treffen in Duisburg von Herz- und Organ-
transplantierten im neuen Herzzentrum KWK, Duis-

burg. Ich motiviere den Patienten, sich dort mit Be-
troffenen zu unterhalten, ganz unverbindlich und mit
mir danach dariiber zu sprechen.

"Das sind ganz normale Leute, haben viel mitge-
macht. Ich weil’ nicht, ob ich den Mut dazu habe.
Obwohl, den meisten geht es viel besser... 12"

Einen Monat spéter entschliel$t er sich zur Herztrans-
plantation, ein halbes Jahr spiter gelingt diese, er
kann sich wieder belasten. Arztbesuche sind zwar
haufig noch notwendig. "Wenn ich das doch nur vor-
her gewusst hatte?! Aber letztlich haben nicht Sie
oder die Spezialisten mich tberzeugt, sondern die
Lebenserfahrung derjenigen, die es schon hinter sich
hatten! Ich wiirde es heute jedem in meiner Situa-
tion empfehlen!"

Behandlungen von Erkrankungen haben nicht nur ei-
ne technisch naturwissenschaftlich medizinische Sei-
te, erfolgreiche Behandlung bedarf auch des Wis-
sens um den Umgang mit dem Leben mit der Erkran-
kung. Sei es die Angst vor der Spritze beim Diabeti-
ker, sei es die Scham, GbermaRigen Alkoholgenuss
zuzugestehen. Immer hilft hierbei, zu erkennen, dass
man nicht alleine ist, dass andere Hilfe zum Leben
geben koénnen.

Die Selbsthilfegruppen!

Meine arztliche Sichtweise ist durch die Zusammen-
arbeit in Workshops und zahlreichen Veranstaltun-
gen wie dieser reicher geworden. Meine Patienten
und ich profitieren von der Zusammenarbeit. Ein
Kontakt ist mittlerweile leicht hergestellt Gber die
KOSA in der Kassenarztlichen Vereinigung.

Besser ist aber immer noch der personliche Kontakt
- aber auch mein Tag hat nur 24 Stunden.

Kontakt:

Dr. med. Dirk Mecking
Milheimer Str. 123
47058 Duisburg
(0203) 33 15 64
(0203) 33 60 11
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BDO live - Mitgliederportraits

Interviews mit Katharina Brellochs, red.

Was passt besser zu einem Jubilaum als Jubilare?

Im Folgenden lesen Sie, was BDO-Mitglieder von ih-
rem Leben erzdhlen, das mindestens eine Zeitlang
ganz im Zeichen der zugrunde liegenden Vorerkran-
kung und der nachfolgenden Transplantation stand,
was sie daraus gemacht haben und was sie sich wiin-
schen. Wir haben versucht, aus jeder "Betroffenen'-
Gruppe wenigstens eine/n Vertreter/in zu intervie-
wen. Die Gruppe der Forderer des Verbandes, die
diesen quasi seit seiner Geburt begleiten, werden in
einer der nachfolgenden Ausgaben von "transplanta-
tion-aktuell" zu Wort kommen.

Es beginnt mit den Portraits zweier Mitglieder, die
beide vor 20 Jahren herztransplantiert wurden: An-
nemarie Dickerhoff und Werner Strupler.

Der 76-dhrige Augsburger Wendelin Baur, BDO-Re-
gionalgruppenleiter, schlieBt sich an mit seinen Ge-
danken zum Thema Transplantation und dem Leben
danach. Er wurde vor 18 Jahren herztransplantiert.
Danach erzahlt die 194ahrige Natali Zagar, wie sie
sich heute - 15 Jahre nach ihrer Lebertransplantation
- fahlt. Sie und ihre Zwillingsschwester Melani wer-
den im BDO-Jubildumsjahr 20 Jahre alt.

Astrid Wildenauer, die vor 16 Jahren lebertransplan-
tiert wurde. Sie, ihr Mann Ludwig und der 11-jahrige
Rico, der funf Jahre nach Transplantation zur Welt
kam, leben als Familie gliicklich und dankbar im Si-
den Deutschlands.

Sigrid Wedding, Mutter des heute 15-ahrigen, leber-
transplantierten Nils, berichtet von einem "fast" nor-
malen Familienleben. Nils wurde mit neun Monaten
lebertransplantiert.

,Hin und wieder innehalten und

Danke sagen*
Interview mit Annemarie Dickerhoff, Marl

,Jedes Silvester feiern wir in der Familie doppelt. Ich
wurde am 31.12.1984 herztransplantiert und unser
Sohn hat am 31.12. Geburtstag. Wir beginnen mit ei-
nem Sektfriihstlick, und beenden den Tag dann auch
mit einem Glaschen.”

Die Herztransplantation wurde damals in der Medi-
zinischen Hochschule Hannover von Prof. Hetzer
und seinem Team durchgefihrt. ,Man sagte mir, das
Organ sei aus Liibeck. Und am Anfang wollte ich im-
mer mehr Gber die Familie und den Spender erfah-
ren. Aber man riet mir davon ab, das brachte nur
Schuldgefiihle oder andere Verwicklungen, und viel-
leicht wolle die Spenderfamilie auch gar nicht dari-
ber reden. Aber mit den Jahren, und das ist jetzt

Familie Dickerhoff aus Marl. Ganz vorne steht Enkel
Niklas. In der ersten Reihe von links: Enkel Tobias,
Annemarie und Klaus Dickerhoff, Tochter Claudia
und deren Ehemann Andreas; hintere Reihe von
links, Freundin von Sohn Stefan, S6hne Stefan und
Frank Dickerhoff. Es fehlen die Kinder von Sohn Ste-
fan: Jonas und Helena.

immerhin bald 21 Jahre her, interessiert es mich
nicht mehr so sehr. Manchmal halte ich inne und sa-
ge still danke.”

Das Organ ist gut gewesen. 13 Jahre war es absolut
super, dann wurde ich schrittmacherpflichtig, und
danach kamen die Beschwerden. Zunachst fiihlte
Frau Dickerhoff sich nur anfilliger fiir alle moglichen
Wehwehchen, spater kamen auch eine OP an der
Schilddriise und ein Leistenbruch hinzu. ,Und heute
kann ich sagen, eigentlich war immer irgendwas.
Meine Knochen tun mir nun richtig weh. Ich habe
Rickenschmerzen. Daher entfallen auch einige
Hobbies, die ich gerne ausiibte: Theaterspielen und
intensives Fahrradfahren. Jahrelanger ,Genuss” von
Sandimmun und Cortison gehen nicht spurlos an ei-
nem vorbei. Aber ich bin und bleibe optimistisch,
sonst ware ich ja gar nicht mehr da.”

Nach der schweren OP hatte Annemarie Dickerhoff
mit AbstoBungen zu kdmpfen. lhr Mann Klaus,
selbststandiger Raumausstatter in eigener Firma und
heute in Rente, unterstlitzte sie, litt mit und munter-
te sie auf. lhre Berentung nach der OP sieht sie als
groRe Chance, nicht mehr arbeiten zu missen, son-
dern, wenn sie sich fit fihlte, im Betrieb auszuhelfen
oder es auch einmal lassen zu konnen. ,Das Arbei-
ten ohne feste Zeiten war fiir mich ein Segen. Und
auch heute noch bin ich danach ganz k.o., wenn et-
was termingerecht fertig sein muss. Ich schaffe das,
aber es nimmt mich doch stark mit.”

Die inzwischen 66-Jahrige nahm und nimmt sich viel
Zeit fur ihre Familie, zwei S6hne und eine Tochter,
die alle bereits vor der Transplantation geboren wur-
den. Und heute: lhre nun drei Enkel und eine Enke-
lin betreut sie gerne, denn sie ist eine typische Oma,
die einspringt, wo und wann die Familie sie braucht.
Annemarie Dickerhoff denkt manchmal an den
Spender und hofft, dass es dessen Familie so gut
geht wie ihrer Familie.
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,Schatzmeister Struppi¥
geb. 5. November 1935, * 8. Januar 1986 HTx

Nachdem die Schulen in Duisburg-Ruhrort Anfang
1943 ausgebombt waren, ging es zusammen mit
meiner Klasse und dem Lehrer zunachst nach Ell-
wangen an der Jagst. ,Im Rahmen der Kinderland-
verschickung haben die die ganze Schule verlegt. Ei-
ne Bauernfamilie suchte mich als Gastkind aus. Ich
habe es ganz gut mit ihnen getroffen. Das waren gu-
te Leute. Dort blieben wir bis Dezember 1944.
Dann ging es fir mich weiter zu meinem Onkel ins
schweizerische Frauenfeld, in den Kanton Thurgau.
Als der Krieg dann schon fast ein Jahr vorbei war,
kam ich im Marz 1946 wieder nach Hause, nach Du-
isburg-Ruhrort.” Hier besuchte Werner Strupler dann
die Mittelschule in Wanheimerort; wurde Kranken-
kassenbetriebswirt und arbeitete bei der Barmer Er-
satzkasse und spater bei der heutigen Novitas. Mit
Hildegard, seiner Ehefrau, und den Séhnen Guido
und Marc verlebte er bis 1982 recht unbeschwerte
Zeit.

Und er war begeisterter Sportler: in den Disziplinen
Brust und Schmetterling wurde er Stadtmeister in
Duisburg, und in der Schwimmstaffel brachte er es
bis zum Ruhrgebiets- und Westdeutschen Meister
sowie Deutschen Vize-Meister.

Nicht lange nach seinem Geburtstag im November
1982 wurde bei ihm eine Herzmuskelentziindung
festgestellt. Eine verschleppte Erkdltung war wahr-
scheinlich die Ursache. ,Ich fihlte mich gut. Und
wegen einer simplen Erkadltung brauchte ich doch
nicht das Bett zu hiiten. Ich ging arbeiten. Und ver-
schleppte so meine Erkaltung. Mein Herz nahm mir
das tbel.”

Am 1. Oktober 1985, wenige Wochen vor meinem
50. Geburtstag, wurde ich mit der Diagnose dilatati-
ve und kongestive Kardiomyopathie (Herzmuskel-
entziindung) konfontiert. ,Aber Sie haben eine giin-
stige Blutgruppe: ‘A’. Da finden wir sicher bald ein
Organ. - Am 4. 12. 1985 stellte ich mich in der MHH
vor, wurde dann am 19. Dezember 1985 als ‘Warte-
patient’ fir eine Herztransplantation in das Hanno-
veraner Vinzenz-Krankenhaus verlegt. Am 8. Januar
1986, schon zweieinhalb Wochen nach meiner Ver-
legung, wurde ich in der MHH transplantiert und be-
reits drei Wochen spater mit guten Ergebnissen nach
Hause entlassen.”

Die Operation vor 20 Jahren hat ihm das Leben ge-
rettet. ,Damals war das noch abenteuerlich, wir wa-
ren ja alle Pioniere. Die Arzte auch.” Werner Strup-
ler, heute 70+jdhrig und im BDO-Vorstand als Schatz-
meister tatig, berichtet von der Zeit damals gerne
mit Schmunzeln und Augenzwinkern. ,Im Laufe
meines langen ‘zweiten’ Lebens kann ich mit Aus-
nahme insgesamt etwa eines halben Jahres, in dem
ich mich mehreren Operationen unterziehen musste
(Tricuspidalklappenraffung, Tricuspidalklappener-
satz, Implantation eines Herzschrittmachers und ei-
ner Hiftprothese), auf eine wunderbare Zeit zurik-

Familienfoto 2005 am 70. Geburtstag von Werner
Strupler. Guido (ilterer Sohn), Hildegard, Werner
und Marc Strupler (v.l.n.r.).

kblicken, in der mir meine Frau stets zur Seite gestan-
den hat. Glicklich sah ich meine beiden Séhne ihr
Abitur bestehen und an die Universitat gehen. Be-
reits ein halbes Jahr nach der Transplantation nahm
ich mein Hobby wieder auf: das Musizieren auf der
Klarinette und dem Saxophon. Dieser Leidenschaft
bin ich bis heute treu geblieben. Nur Sport trieb ich
nicht mehr. Aber ich habe gerade jetzt wieder mit
dem Schwimmen angefangen. Und ich habe einen
anderen Ex-Schwimmer getroffen, der auch herz-
transplantiert ist. Wir gehen jetzt gemeinsam, quasi
synchron-schwimmen.”

Sein Fazit der langen Zeit mit seinem zweiten Her-
zen ist, ,nicht Tribsal blasen, sich nicht von allem
auszuschlielsen, nicht immer nur den Blutdruck mes-
sen, sondern auch mal rausgehen”. Jedoch, und das
betont Werner Strupler ganz ausdriicklich, hat er
sich immer strikt an die arztlichen Weisungen gehal-
ten. Und er ist weiterhin optimistisch, auch wenn sei-
ne Nierenwerte nicht gut sind, und die Arzte eine
Umstellung von Cyclosporin auf ein anderes Immun-
suppressivum anstreben.

Wir wiinschen ihm und seiner Familie weiterhin so
viel Zusammenhalt, Gesundheit, Gliick und Opti-
mismus.



,Flir mich ist das Ehrensache”
Interview mit Wendelin Baur, Augsburg

,lch bin Einzelkdmpfer.”, so stellt sich Wendelin
Baur gerne vor. Seine Aufgabe sieht er ganz darin,
die Sache, wie er die Transplantation gerne nennt, in
der Offentlichkeit nicht einschlafen zu lassen. So
nimmt er jede sich bietende Gelegenheit wahr, Infor-
mationen an den Mann oder die Frau zu bringen.
,Aber einfach ist das nicht immer. Ich sage den Leu-
ten gleich: Thr konnt es schaffen, aber es ist kein Ho-
niglecken, ihr misst schon kampfen konnen.” Auch
bei seinem Hausarzt stellt er in einem Prospektstan-
der, den ihm die DSO (berlassen hat, die verfligbha-
ren BDO-Schriften und Faltblatter aus.

Die BDO Regionalgruppe Augsburg, deren Leitung
Wendelin Baur Anfang 1997 Gibernommen hat, ist in
Fachkreisen rund um Augsburg bekannt und wie vie-
le Gesprache er schon im Zusammenhang mit Or-
ganspende und Organtransplantation gefiihrt hat, ob
nun personlich, in Diskussionen oder am Telefon,
weild er nicht mehr. Aber er macht es gerne.

Wenn es um Beratung geht, spricht er sich auch hdu-
fig mit Karin Kirsten ab, Regionalgruppenleiterin
Muinchen und Umland. ,Wir arbeiten da Hand in
Hand.”

,» Unsere Gruppe ist nicht sehr grol$, leider. Wenn al-
le in den BDO eingetreten waren, die ich so im Lau-
fe der Jahre beraten habe, ja dann, sdhe das anders
aus. Aber die Leute wollen nur die Infos, aber keine
Bindung danach. Ich weil8 nicht, was die alle dann
machen, und wo die sind.” Wendelin Baur, seit neun
Jahren Leiter der RG Augsburg, macht sich Gedan-
ken Uber seine Mitmenschen.

Recht regelmaRig wird er von seiner Klinik, dem
Herzzentrum in Minchen, kontaktiert: er moge
doch mal wieder einen Wartepatienten betreuen,
oder einen Frischtransplantierten beraten oder je-
mandem, der gerade erfahren hat, dass (ber eine
Transplantation nachzudenken sei, Rede und Ant-
wort stehen auf alle Fragen, die der- oder diejenige
so hat.

Und das Ganze hort sich so einfach an, so normal,
so, als konne es nicht anders sein. Aber Herr Baur ist
heute 76 Jahre alt, wurde vor 18 Jahren, genau am
19. Oktober 1987, herztransplantiert und leidet an
Hautkrebs. An den Handen und v.a. am Kopf hat
sich der Krebs schon manifestiert. Und in jlingster
Zeit kommt nun auch noch starkes Rheuma hinzu.
Aber gemeinsam mit seiner Frau Erna, ,ohne die ich
sicher nicht mehr kdmpfen wiirde”, macht er weiter
fir seine Zukunft und fir die gemeinsame Aufgabe
,Organspende und Organtransplantation”.

Prof. Dr. Dr. med. Eckhard Nagel, Leiter des Tx- Zen-
trums in Augsburg und Mitglied des Wissenschaft-
lichen Beirates des BDO, lobt ihn und seinen Ein-
satz: ,Er ist ein verlasslicher Partner. Auch seine Er-
fahrungen, die er in all den Jahren der Nachsorge ge-
sammelt hat, sind sehr wertvoll fiir uns, v.a. fir unse-
re jungen Arzte, die oft noch nicht so viel (iber das
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Erna und Wendelin Baur, September 2004 Regional-
gruppenleiter-Tagung in Oberammergau

Nachher nach einer Tx wissen.” Prof. Nagel hofft,
dass die Klinik noch recht lange auf Baurs Mitarbeit
und Mithilfe bauen kann.

Der diesjahrige Tag der Selbsthilfegruppen in Augs-
burg findet aulRer der Reihe bereits am 22. Juli statt
innerhalb der GroRveranstaltung ,Zukunftsfest
Augsburg”. Besuchen Sie Herrn Wendelin Baur und
seine Frau. Die zwei Kampfer werden Sie gerne be-
raten.

(Lesen Sie auch die Darstellung der Regionalgruppe
Augsburg auf Seite 00)

,Mama, wann wurde ich
transplantiert? ....

Ich war da ja nicht mal 3 Jahre alt!“
Interview mit Natali Zagar, Frankfurt a. M.

Die heute 19-jahrige Natali Zagar wurde am
20.10.1986 zusammen mit ihrer Zwillingsschwester
Melani geboren. ,Mir geht es gut, ich fiihle mich
ganz wohl und lebe momentan beschwerdefrei. Der-
zeit mache ich eine Ausbildung zur Zahnmedizini-
schen Fachangestellten, was mir grofen Spals macht.
Das war schon immer mein Traumberuf. Meine
Schwester ist schon fertig mit der Ausbildung, sie hat
dasselbe gelernt. Der Unterschied ist nur, dass sie
bei einem Zahnarzt mit Schwerpunkt Kieferchirurgie
gelernt hat, und ich das jetzt bei einem ‘normalen’
Zahnarzt tue. Ich bin am Ende meines ersten Ausbil-
dungsjahres.”

Wann wurden Sie lebertransplantiert?

Fir die Antwort muss sie sich bei ihrer Mutter riick-
versichern, dass sie auch den richtigen Termin nennt.
,Vom 17. auf den 18. August 1989, in Briissel, bei
Prof. Otte.” Sie litt an einer Gallengangsatresie mit
beginnender Leberzirrhose. Durch den Kontakt, den
ihre Mutter damals mit Frau Kracht knipfen konnte,
erhielt die Familie die notwendigen Informationen.
Das Thema Transplantation ist zwar in der Familie
prasent, aber Schwester und alterer Bruder fordern
zu Recht ebenfalls die Aufmerksamkeit der Familie
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Melani (links) und Natali Zagar

ein. Auch heute fahrt sie jedes Jahr nach Belgien
zum Jahrescheck. ,Die kennen mich da alle. Und da
muss ich wenig erzdhlen. Wiirde ich wechseln, viel-
leicht in ein ndheres Nachsorgezentrum, befiirchte
ich, dass ich vieles noch mal mitmachen muss, und
dass die dann eventuell an mir rumexperimentieren.
Das lauft mit Belgien gut, ich fiihle mich da wohl und
werde dabei bleiben.” Alle drei Monate geht sie an
ihrem Wohnort zum Arzt zur Blutuntersuchung.

, Vor zwei Jahren hatte ich mal Probleme, die aber
wieder vollstindig verschwunden sind. Ich hatte
Asthmaanfille, die die Arzte heute auf Hormonsch-
Ube wahrend der Pubertdt zuriickfiihren. Aber das
ist alles weg.”

Und was sagen die anderen Jugendlichen so zu lhrer
Situation? Wissen die davon? Reden Sie mit ihnen
dariiber?

Ja, schon, wenn wir mal lianger weg sind, und ich
meine Tabletten nehme (alle 12 h), dann fragen die
schon, was das ist. Mittlerweile wissen es auch viele.
Friher in der Schule wurde ich oft auf meine verfarb-
ten Zahne angesprochen, die habe ich vom Cortison
bekommen, und wenn ich das dann erklare, na ja,
dann wissen die Bescheid. Friher im Kindergarten
war das irgendwie anstrengend. Ich durfte keine Co-
la trinken, nichts Fettiges oder sehr StRes, immer
vorsichtig sein. Wenn andere Kinderkrankheiten hat-
ten, dann blieb ich eben zuhause. Das habe ich als
recht stressig im Gedachtnis.”

Und heute?

In der Zahnarztpraxis ist meine Vorgeschichte kein
Thema und Hygiene sowieso oberstes Gebot. Wir
tragen eh Brille und Mundschutz, eigentlich eine ide-
ale Verkleidung fiir Transplantierte. Und in der Frei-
zeit habe ich mich schon so an den Tagesablauf ge-
wohnt, das lauft eher nebenher. Sicher denke ich
manchmal an den Spender. Uns wurde damals ge-
sagt, meine Leber sei von einem Kind, das im Meer
ertrunken ist. Dessen Eltern hitten den ganzen Tru-
bel um mich in der Klinik mitbekommen und sich
dann entschlossen, mir zu helfen. Das war sicher
nicht einfach fir sie.” Sie weil3, dass deren Entschei-

dung ihr Leben gerettet hat. Dankbarkeit ist fiir sie
ein Gefiihl, das mit den Jahren wachst.

Nathali reist gerne in fremde Lander. Sie war mit ih-
rer Familie z.B. schon in Florida und in Dubai. Sie
mochte, dass alles so gut weitergeht, wie bisher. Wir
wiinschen lhr dies.

,Kleines Senfkorn Hoffnung*
Interview mit Sigrid Wedding, Duisburg-Rahm,
Mutter von

Nils geb. 9. 1. 1991, * 27. 9. 1991, ** 3. 10.
1991

»Ach, das waren Zeiten.” Handeringend suchte sie
damals nach Informationen und stie8 dann auf den
Verein zur Forderung von Lebertransplantationen.
Frau Kracht konnte ihr Antworten geben und Kontak-
te vermitteln. ,Sie hat mir immer wieder Mut ge-
macht.”

Nils litt am Alpha-1-Antitrypsinmangel, einer Erb-
krankheit. ,Wir waren mit Nils in Dusseldorf in der
Klinik. Als klar wurde, dass eine Transplantation die
einzige Rettung sein konnte haben wir ihn in Hanno-
ver vorgestellt. Aber die haben abgelehnt, ihn zu
transplantieren, da er unter 6 kg wog. Damals galt
das dort als Marge. Zu der Zeit hatte unsere Arztin
auch Kontakt zu einem Kindertransplantationszen-
trum in Brissel. Nach einem Check-up gab es die
Zusage, dass die Arzte dort die Transplantation wa-
gen wirden. Mit neun Monaten bekam Nils dann
die neue Leber transplantiert, am 27. 9. 1991. Nach
einem Arterienverschluss im Transplantat konnte er
gliicklicherweise sechs Tage spater re-transplantiert




werden. Dieses Organ halt bis heute - toi, toi, toi.”
Danach verlief alles normal, wie in jeder Familie. ,In
Spielgruppen und Kindergarten bekam er keine
Extrawurst. Ich wurde informiert, wenn Kinderkrank-
heiten grassierten, und obwohl wir bewusst nicht auf
besondere Hygienemallnahmen gedrdangt haben,
war er nicht haufiger krank als andere Kinder. Drei
Jahre nach Nils Geburt kam unser Sohn Sven zur
Welt. Er ist gesund. Und wenn ich beide so verglei-
che, dann sehe ich eigentlich einfach zwei ganz nor-
male Jungs vor mir. Sicher, Nils geht alle drei Mona-
te zur Blutuntersuchung und jahrlich zur Nachsorge.
Derzeit stellen wir die Medikation um. Um die ne-
phrotoxische Wirkung von Ciclosporin zu vermeiden
bekommt er Myfortic, das auf einer Veranstaltung
des BDO als Alternative zu CellCept vorgestellt wur-
de.”

Als wir uns schon eine Weile unterhalten hatten, sagt
Frau Wedding: ,Wissen Sie, ich kenne Nils ja nicht
wirklich anders als transplantiert. Fiir mich gibt es
kein Vorher-Nachher-Gefiihl. Aber einen Unter-
schied sehe ich doch bei den beiden Jungs: Nils ist
sehr sozial eingestellt. Er kiimmert sich zum Beispiel
im Fullballverein als Kindertrainer um die Kleinen.
Und er hat eine besondere Antenne fiir die Befind-
lichkeiten anderer. Wenn er eine Sache fiir richtig
halt, vertritt er seine Position, ohne sich von anderen
oder ,Mode-Erscheinungen” beirren zu lassen. Eine
gute innere Starke eben. Aber, ob das an seiner Ge-
schichte liegt, wer weil3.”

Sven und Nils besuchen das gleiche Gymnasium:
Sven in der 6. und Nils in der 9. Klasse. Am Mittag
wird dann Uber dies und das geredet. Da bleibt na-
turlich das Thema ,Madchen” nicht aus. ,Beim Es-
sen hore ich dann schon mal den einen oder ande-
ren Madchennamen und der eine oder andere Kopf
wird rot, aber das war es dann. Von mir aus kann das
gerne noch eine Weile so bleiben, dann bleibt der
Kopf noch frei, um die Eigenverantwortlichkeit z.B.
bei der Medikamenteneinnahme zu starken. Dann
fihle ich mich besser, wenn er mal “ne Nacht weg-
bleibt, ob auf Klassenfahrt oder bei Freunden. Ich
weils, dass noch schwierige Themen kommen wer-
den. Aber wir werden auch das meistern.”

Wir sind Gberzeugt davon und wiinschen der Fami-
lie Wedding alles Gute fir die Zukunft.
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Wichtig sind: Arbeit und eine positive

Einstellung
Interview mit Astrid Wildenauer, Aschaffen-
burg

,Ich freue mich schon aufs Skifahren im Zillertal in
den Faschingsferien! Nur wiinsche ich mir ein wenig
mehr Sonne.”

Und dann erzahlt sie von friiher, wie alles begann.
,Es war kurz vor Ostern 1989. Eigentlich fiihlte ich
mich ganz fit, aber bei einer frauenarztlichen Unter-
suchung fiel der dunkle Urin auf. Man sagte mir, ich
solle lieber noch vor Ostern eine Klinik aufsuchen,
zur Abklarung. Doch dann berstiirzten sich die Er-
eignisse bereits: Innerhalb von acht Tagen lief ein
ganzer Film ab. Von den ersten Anzeichen (iber Aus-
pragungen einer Hepatitis mit Streckkrampfen ging
es letztlich nach Heidelberg in die Klinik, in der ich
dann in ein lebensbedrohliches Koma fiel. Die Dia-
gnose hiel’: akutes Leberversagen unklarer Genese.
Prof. Otto, mein Transplanteur, und sein Team hatten
48 h Zeit, um Uber Eurotransplant eine fiir mich pas-
sende Leber zu finden. Ich weils heute, wie knapp
das war, und ich weils vom Spender nur, dass das Or-
gan aus Holland stammte, von einem ganz jungen
Spender. So kam ich dann am 26. Marz 1989 auf der
Wachstation wieder zu mir, und alles war anders.
Aber ich liels mich nicht entmutigen. Ich hatte natdir-
lich auch den Vorteil, dass ich keine sonstige Vorer-
krankung hatte und somit eigentlich sonst gesund in
den OP ging. Drei Monate danach arbeitete ich wie-
der, wie vorher, in meinem Beruf als Fremdsprachen-
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sekretérin flir Englisch und Franzosisch. Ich arbeitete
damals in Frankfurt, und da waren manche harten
12-h-Tage dabei.”

Frau Wildenauers Familie, allen voran ihr Mann Lud-
wig, aber auch ihr Bruder und ihre Eltern, waren sehr
geschockt, als das damals passierte. Sie standen ja
quasi daneben und konnten gar nicht helfen. Was
zum akuten Leberversagen fiihrte, weil bis heute
niemand. Teile der geschadigten Leber wurden so-
gar in London einer speziellen Untersuchung unter-
zogen, leider blieb auch diese Untersuchung ohne
Ergebnis.

Etwas weniger als fiinf Jahre nach ihrer Lebertrans-
plantation begeben sich Astrid und Ludwig Wilde-
nauer dann in ihr nichstes Abenteuer. Sie wiinsch-
ten sich ein Kind. ,Das war damals gaaaanz mutig.”,
so erinnert sich Astrid Wildenauer noch lebhaft an
diese Zeit. ,Ich reiste in ganz Deutschland herum,
um an Informationen zu kommen. Es gab damals
hierzulande erst eine einzige transplantierte Schwan-
gere. Die meisten Erfahrungen kamen von Frauen
bzw. deren Arzte aus den USA. Die waren weiter.
Ich besuchte letztendlich Prof. Broelsch, damals in
Hamburg tatig, und fragte ihn nach seiner Meinung.”
Als Ergebnis wurde Sohn Rico am 29. Juni 1994 in
der Uni-Frauenklinik in Heidelberg geboren. ,Rico
kam einen Monat zu friih. Aber das hat sich mittler-
weile herausgewachsen. Nur mit der Feinmotorik hat
er manchmal noch Probleme. Und wie derzeit bei
Geometrie in Mathe merkt man es noch. Rico geht
aber sonst gern in die flinfte Klasse im hiesigen Gym-
nasium, er ist ein guter Schiler.”

Zur Nachsorge geht sie heute nach Mainz; sie folgte
Prof. Otto dorthin. ,Er kennt mich und meine Kran-
kengeschichte. Warum soll man ein erfolgreiches
Team verlassen?” Beim Immunsuppressivum hat sie
von Cyclosporin auf Prograf gewechselt. Leider hat
sie nun mit Haarausfall zu kampfen, der sich immer
mal wieder schubweise zeigt. ,Aber unter meinen
Locken féllt das gottlob noch nicht auf.”

Frau Wildenauer ist sehr froh tiber die Entscheidung,
nach der Tx wieder in den Beruf zurtickzukehren.
,Es kommt dann zwangslaufig wenig Selbstmitleid
auf, man muss nach vorne schauen, positiv denken,
und die Arbeit, aber auch sportliche Betatigung hel-
fen dabei.” Und, ,nur keine solchen Angste entwik-

keln. Nicht daheim jeden Blumentopf schief anse-
hen, da kénnten einen ja die Keime anspringen. Ein-
fach ganz normal weitermachen, nur vielleicht ein
bichen ruhiger und Uberlegter, dann wird das
schon.”

Und so wiinschen wir der Familie Wildenauer auch
weiterhin viel Gelassenheit und Gesundheit.

Selbsthilfetag in Augsburg, Erna und Wendelin Baur

am Infostand mit Herrn Muser (gest. 2002).

Die Basis des BDO -
Regionalgruppen und Kontakte
stellen sich vor

Regionalgruppe Augsburg

,Wir hier in der RG Augsburg, die Anfang der neun-
ziger Jahre gegriindet wurde und unter meiner Lei-
tung seit Anfang 1997 existiert, bewegen schon was.
Wir sind eigentlich recht wenige, und deshalb ma-
chen wir nicht die ganz grofen Sachen, aber wir
sind stetig prasent: Der Tisch im Eingangsbereich des
Augsburger Rathauses wird ebenso wie die Apothe-
ken der Stadt immer mit neuem Prospektmaterial
und Informationsschriften versorgt. Den Tisch dirfen
wir kostenlos belegen. Und wir sind jedes Jahr an Mi-
chaeli im Oktober am Augsburger Tag der Selbsthil-
fegruppen mit einem Stand vertreten.”

Ansonsten traf sich seine mit derzeit sechs Mitglie-
dern recht kleine Gruppe regelmaRig und tauscht Er-
fahrungen, Wehwehchen und Anregungen aus. Da
Herr Baur nicht mehr so mobil ist wie friher, berdt er
Anrufende derzeit (iberwiegend telefonisch. Leider
findet sich in seinem Umfeld niemand aus dem Kreis
der Betroffenen, der ihm bei der Organisation von
Gruppentreffen unter die Arme greift. ,Auller mei-
ner Frau sehe ich niemand, der hilft. Aber vielleicht
andert sich das ja, wenn einer das hier liest.” , duRert
sich Wendelin Baur hoffnungsvoll.

Und dann féllt ihm noch ein Highlight in der Regio-
nalgruppenarbeit ein: ,, Ja, das war ein voller Erfolg.
2003 organisierte unsere Regionalgruppe ein Ful3-
ballturnier mit 6 Mannschaften, die aus dem ganzen
Landkreis kamen. Und alle liefen mit Trikots auf, auf
deren Vorder - und Riickseite aufgedruckt stand:
,Organspende rettet Leben”. Am Spielfeldrand hat-
ten wir unseren BDO-Stand aufgebaut. Das Turnier
dauerte 2 Tage, es ging tibers Wochenende. Jugend-
mannschaften, Mannschaften aus der 1. Liga und Al-
te-Herren-Mannschaften waren vertreten. Dr. Brei-
tenbach, Leitender Oberarzt im Tx-Zentrum Augs-
burg, bei Prof. Dr. Dr. med. Nagel unterstiitzte uns

Organspende
rettet Leben




einen ganzen Tag am Stand. Wir, das waren vor al-
lem Wolfgang Muser, der leider bald danach verstor-
ben ist, meine Frau Erna und ich gaben damals 1000
Spenderausweise ab. Vor allem die Sportler waren
sehr am Thema interessiert. Sie belagerten unseren
Stand regelrecht. Die Initiative zu diesem Turnier gab
ein Mann, dessen Frau kurz zuvor auf der Warteliste
verstarb, noch bevor ein geeignetes Spenderorgan
bereitstand.

Der diesjahrige Tag der Selbsthilfegruppen in Augs-
burg findet aulRer der Reihe bereits am 22. Juli statt
innerhalb der GroBveranstaltung ,Zukunftsfest
Augsburg”. Besuchen Sie Herrn Wendelin Baur und
seine Frau und Sie werden auf fast alle lhre Fragen ei-
ne Antwort erhalten.

Kontakt:

Wendelin Baur

Marconistr. 11, 86179 Augsburg
Tel. u. Fax (0821) 8 21 16

RG Berlin-Brandenburg -
Die Rose von Jericho

Unsere RG hat - dhnlich wie die Rose von Jericho -
einige Jahre nicht in Blite gestanden. Sie verfligte
zwar Uber ca. vierzig Mitglieder, doch ein pulsieren-
des Vereinsleben fand nicht statt. Es ist das groRe
Verdienst von Herrn Dieter Zacharias, die Rose vor
ihrem Verfall bewahrt zu haben. Seine gesundheitli-
che Situation - Herr Zacharias ist herz-retransplan-
tiert - liels ihm wenig Kraft, doch er hatte die Brocken
nicht einfach hingeschmissen, sondern blieb der An-
sprechpartner des BDO in dieser Region. Er nahm
sich Zeit fir Anrufer, besuchte Veranstaltungen und
hielt Kontakt, insbesondere zum Deutschen Herz-
zentrum Berlin; mehr konnte er allein nicht leisten.
Neben der Kraft fehlten ihm aktive Mitstreiter. Letz-
teres dnderte erst ein Zufall.

Anfang 2003 fand ich zum BDO als mir die BfA nach
erfolgreicher Nierentransplantation die Erwerbsunfa-
higkeitsrente strich. Nach erfolglosen Anfragen bei
anderen Selbsthilfegruppen erhielt ich beim BDO
kompetente Beratung. Nach einem ausfihrlichen
Gesprach mit Frau Kracht begann ich meine Tatig-
keit in der Regionalgruppe. Zundchst wurde mit Hil-
fe der Krankenkassen-Fordermittel eine finanzielle
Basis fur die Arbeit der RG geschaffen. Die RG-Tref-
fen fanden wieder quartalsweise statt und der Kon-
takt zu Arzten, die im Bereich der Organtransplanta-
tion tatig sind wurde intensiviert.

In Frau Gudrun Ziegler und Frau Helga Konig-Jacob-
sen fanden sich hartnackige Mitstreiterinnen und so
wurden im Jahr 2005 nicht nur die RG-Treffen dank
dieses Teams wieder zu einer festen Einrichtung,
sondern die Aullenwirkung in der Region nahm
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__meinniitziger Selbsthiffeverband
ansplantationsbetroffene

herrschaft: Christina Rau .

Frau Gudrun Ziegler, rechts, im Gesprdach mit einer
Passantin am Info-Stand, 2005.

spurbar zu. Wir waren bei der langen Nacht der Wis-
senschaften mit einem Info-Stand prasent und fiihr-
ten zwei Informationsveranstaltungen zum Thema
Organspende in Berliner Strafvollzugsanstalten
durch. Frau Dr. Cosima Pohle, Tx-Beauftragte der
Charité, hielt dabei zwei exzellente Vortrage. Unsere
RG war anldsslich der tragischen Ereignisse im Zu-
sammenhang mit den Tollwutfillen bei Organtrans-
plantationen mit einem Fernseh-Interview sowie
zum Thema Organspende in einer Radio-Gesprachs-
runde vertreten.

Unsere RG arbeitet derzeit an zwei langfristigen re-
gionalen Projekten; wir mochten in Berlin: ein gro-
RBes Arzt-Patienten-Seminar organisieren wie es in an-
deren Stadten schon lange Zeit (blich ist und ein
Denkmal errichten, das unseren Dank gegeniiber al-
len Organspendern und ihren Angehorigen symboli-
sieren soll. Bei diesen Projekten arbeiten wir mit an-
deren regionalen Selbsthilfegruppen zusammen.
Unsere Rose hat nun wieder Wasser, steht aber noch
lange nicht in voller Bliite. Wir sind jedoch anlasslich
des 20jahrigen Bestehens des BDO der berechtigten
Hoffnung, dass sich unsere Regionalgruppe auf dem
richtigen Weg befindet.

Kontakt:

Leif Steinecke

Rebhuhnwinkel 46, 16356 Ahrensfelde
Tel. (030) 99 27 28 91

Fax (030) 99 27 28 92

E-Mail: stein-ecke@t-online.de
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Regionalgruppe Bremen und Umzu

Als ich 1995 doppellungen- und herz-transplantiert
wurde, wusste ich nichts vom BDO, und in der Um-
gebung von Bremen gab es fiir mich keine Moglich-
keit mir Ratschldage zu holen und Antworten auf mei-
ne Fragen zu bekommen. Auf einer Informationsver-
anstaltung 1999, an der auch BDO-Mitglieder und
der damalige Leiter der Regionalgruppe Hamburg,
Herr Helmut Taddiken, teilnahmen, fasste ich den
Entschluss in Bremen eine Regionalgruppe zu griin-
den. Es sollte hier endlich auch eine Anlaufstelle fiir
Transplantationsbetroffene geben. Das erste Regio-
nalgruppentreffen fand am 05.01.2000 in den Rau-
men der Transplantationsambulanz und der DSO im
Klinikum Bremen-Mitte statt.

Seitdem treffen sich die Regionalgruppenmitglieder
regelmalig alle zwei Monate.

Jeden Sommer veranstalten wir ein Sommerfest. Da
die Zusammenarbeit mit anderen Selbsthilfegruppen
,Selbsthilfe Lebertransplantierter Deutschlands e.V.”
und dem ,Gesprachskreis Nierentransplantierter”
sehr gut ist, haben wir unsere Termine fiir die Grup-
pentreffen zusammengelegt. Zu diesen zwanglosen
Treffen ist jeder eingeladen, der sich mit dem Thema
Transplantation beschéftigen mochte. Aber wir re-
den nicht nur tGber Krankheiten, sondern diskutieren
Uber tagesaktuelle Themen und personliche Erleb-
nisse, z. B. den letzten Urlaub. Auf diese Weise
konnten wir einigen Wartepatienten Mut machen
und viele ihrer Fragen beantworten.

Kontakt:

Jens Huxoll

Im Neuen Kamp 25, 28779 Bremen
Tel.: (0421) 6 03 91 84

E-Mail: Jens.Huxoll@web.de

Termine der RG Bremen in 2006:

In diesem Sommer finden keine Regionalgruppentreffen statt,
da die Beteiligung in den Sommermonaten zu gering ist.
Nichstes Gruppentreffen: Sonnabend, 2. September 2006,
um 15.00 Uhr, in den Raumen der Transplantationsambulanz
im Klinikum Bremen-Mitte.

Cartenfest der RG Bremen im Sommer mit Kaffee
und Kuchen, Spiel und Spal3.

Regionalgruppe Duisburg

Sie wurde im Oktober 1999 im Herzzentrum Duis-
burg von rund 40 herztransplantierten Patienten, An-
gehorigen sowie Krankenhausarzten gegriindet. Die-
se Regionalgruppe ist die Alteste unseres Verbandes
und mit etwa 190 Mitgliedern auch die Grolite.
Jahrlich finden regelméfig 4 - 5 fachlich ausgerichte-
te Veranstaltungen in den Seminarraumen des Herz-
zentrums Duisburg statt, die nicht Mitglieder gebun-
den sind. Die Mitglieder erhalten zu diesem Treffen
eine schriftliche Einladung und Tagungsordnung. Ei-
ne Stunde vor Veranstaltungsbeginn konnen Mitbe-
troffene sich in Einzelgesprachen zu bestimmten sie
interessierenden Themen (z.B. Sozialrecht) beraten
lassen. Dieses Beratungsangebot wird gut angenom-
men. Neben den aktuellen sozialrechtlichen oder
verbandsinternen Themen enthalten die Tagesord-
nungen auch medizinische Nachsorgethemen, die
Arzte des Herzzentrums vortragen. Bei den Treffen
wird besonderer Wert auf eine freie Diskussion nach
jedem Fachvortrag gelegt. AuBerdem erhilt jeder
Teilnehmer die Moglichkeit das jeweilige Treffen
durch eigene Beitrage mitzugestalten.

Heinrich Locker, rechts, auf der Weihnachtsfeier der
RG Duisburg 2005.

Gelegentlich veranstaltet die Regionalgruppe beson-
dere Zusammenkiinfte fir Wartepatienten und de-
ren Angehorige, damit sie auf die Organtransplanta-
tion und die lebenslang notwendige Nachsorge so-
wie die zu erwartenden Sozialrechtsprobleme vor-
bereitet werden.

In der Vorweihnachtszeit trifft sich die Regionalgrup-
pe zusammen mit den betreuenden Arzten zu ei-
nem ,Adventskaffee”, bei dem themenfrei das ge-
meinsame Gesprach gesucht wird.

Weiter wirkt die Regionalgruppe mitunter bei 6ffent-
lichen Veranstaltungen des Herzzentrums (Arztese-
minare, Tag der offenen Tir) mit patientenbezoge-
nen Beitragen mit.

Mit diesen gut organisierten und fachlich ausgerich-
teten Regionaltreffen sowie der personlichen Bera-
tung Mitbetroffener lassen sich die meisten Neumit-
glieder fiir den BDO werben. Problematisch ist nach



wie vor, fachlich qualifizierte Mitglieder fiir eine eh-
renamtliche Mitarbeit im BDO zu gewinnen.

Kontakt:

Ulrich Boltz

Hirschanger 36, 45259 Essen
Tel. u. Fax (0201) 46 07 80
Heinrich Locker
Max-Born-Str. 5, 53229 Bonn
Tel. (0228) 48 21 12

Regionalgruppe Niirnberg/Erlangen

Marion Seger griindete die Regionalgruppe 2002
und suchte eine Stellvertreterin. Ich meldete mich,
aber leider kam es nicht zu einem Treffen mit ihr, sie
war an Leukdmie erkrankt. Damit alles ein wenig
weiterging, half ich schon einmal ihrem Mann Alfred
Seger, der seine Frau unterstiitzte, wo er nur konnte.
So schrieb ich die Einladungen und Alfred verschik-
kte die Briefe.

2003 rief ich eine Wandergruppe ins Leben. Einmal
im Jahr machten wir eine Wanderung: 2003 ging es
zur Lillachquelle, 2004 ,wanderten” wir von Kehl-
heim mit dem Schiff nach Kloster Weltenburg und
2005 wanderten wir rund um den Igelsee und mit
dem Schiff rund um den Altmiihlsee.

Zu den reguldren Treffen kamen wir im AOK-Gebd&u-
de in Nirnberg zusammen und tauschten uns aus
oder wir luden Referenten ein: Z. B. kam Dr. Behr
aus Grollhadern/Minchen und sprach lber die
Nachsorge nach Transplantation, Fr. NiSle aus GroR-
hadern klarte uns tiber Erndhrung nach Transplanta-
tion auf, eine Apothekerin referierte Giber Nahrungs-
erganzungsmittel, die Heilpraktikerin Manuela Ott
Uber alternative Heilmethoden, und Dr. Wagner
vom Klinikum Nirnberg, wo die Griindung einer
Nachsorge-Ambulanz geplant ist, um fiir Untersu-
chungen zwischendurch die langen Wege v.a. zur
Tx-Ambulanz des Klinikums Grofhadern in Miin-
chen einzusparen.

Dann wurde ich 2004 vom Vorstand zur stellvertre-
tenden Regionalleiterin berufen.

Marion verstarb leider im Juli 2005. Ich bedaure es
sehr, dass sie so schwer krank wurde. Es kam nie zu
einem Treffen, aber solange sie gut beieinander war,
telefonierten wir oft miteinander und es fand ein
sehr reger Austausch statt.

Seit 2005 treffen wir uns in einem Restaurant/Cafe.
So sind wir unabhdngig und konnen trinken und es-
sen, was wir wollen. Man muss nicht so viel vorbe-
reiten und wir finden es dort auch gemitlicher.

Kontakt:

Ruth Theiler

Talweg 6, 90457 Stein

Tel: 0911-673130, Fax (0911) 2 55 75 71
E-Mail: a-r.theiler@t-online.de

transplantation aktuell - Sonderheft 2006

RG Niirnberg auf ihrem Wanderausflug um und tber
den Brombachsee, Mai 2005.

Termine: liegen mir nicht vor

Regionalgruppe Essen

Frau Waltraud Becker und Frau Beate Biickers griin-
deten die Regionalgruppe 1994 und behielten die
Leitung bis Juli 2001, danach wechselten die Leitung
der Gruppe zu Frau Christel Tiesmeier und Frau Sil-
ke Mertens. Seit April 2003 fiihrt Frau Mertens die
Gruppe alleine, da Frau Tiesmeier aus familidren
Griinden aus der Leitung ausschied.

Mit einer Mitgliederanzahl von zurzeit 101 Perso-
nen, im Alter zwischen 6 und 83 Jahren, ist unsere
Gruppe nicht gerade klein. In unserer Gruppe sind
sehr unterschiedliche ,Organe” vertreten: Wir ha-
ben neben 64 transplantierten Mitgliedern, davon
Herz 5, Leber 44, Lunge 8, Niere 5, und Niere-Pan-
kreas 2, einige Wartepatienten fiir Herz, Niere, Leber
und Lungen, sowie 10 Angehorige und 27 Forderer
in unserer Mitte.

Unsere Gruppentreffen finden ca. alle 3 Monate
statt.

Zu Vortragen laden wir in das Uniklinikum Essen ein.
Gehalten. Die Themen werden iberwiegend von
Mitgliedern vorgeschlagen und ausgewdhlt. Dabei
geht es nicht immer ,nur” um medizinische Themen
wie Immunsuppressiva, Hautkrebs, Impfungen oder
Erndhrung. Wir lassen uns auch gerne Neues aus der
Psychologie vermitteln, sei es zu familienrelevanten
Themen oder im Bereich Vorsorge.

Neben diesen eher informativen Veranstaltungen
pflegen wir auch unsere sozialen Kontakte: wir ge-
hen Kegeln, machen Ausflige zu Museen und in
Parks und besuchen andere Freizeitaktivitaten.

Kontakt:

Silke Mertens
Meisenstr. 24

47228 Duisburg
Tel./Fax: 02065/67566
E-Mail: AnSiMi@lycos.de
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Das Bild zeigt die Gruppe bei unserem Ausflug zum

Bergbaumuseum Bochum. Bei herrlichem Sommer-
wetter fuhren wir zundchst mit dem Aufzug ins An-
schauungsbergwerk, und lielSen uns dort von den Er-
zahlungen zu den Arbeitsbedingungen und von den
ausgestellten Geraten des Bergbaus einnehmen. Aus
dem Fordergeriist hatten wir einen schénen Aus-
blick, den damals die Bergleute sicher so nicht genie-
Ben konnten. (Foto © Stromberg/ 2003)

Termine der RG Essen in 2006:

Vortrage am 16.3., 29.8. und 1.12.2006, alle im Universitats-
klinikum Essen, Hufelandstr. 55, 47122 Essen, Sitzungssaal
des Verwaltungsgebaude, Haupteingang 1. Etage. Programm
steht noch nicht fest.

11. 6. (Ausweichtermin 18.6.) Ausflug zum Baldeneysee Es-
sen

Die BDO-Regionalgruppe Hamburg
Auch in Hamburg, eine der schonsten Stadte
Deutschlands, findet der an den Themen ,Organ-
spende und Organtransplantation” Interessierte
bzw. der betroffene Patient einen kompetenten An-
sprechpartner - uns, die Regionalgruppe Hamburg
des BDO.

Erstmals erwahnt in den BDO-Blattern im Dezember
1993 existiert die Gruppe somit seit nunmehr 13
Jahren und gehort damit zu den dltesten Regional-
gruppen im BDO. Aufgebaut und gefiihrt wurde die
Gruppe zunachst von Johanna Kraft fir den gesam-
ten Bereich Hamburg und Schleswig-Holstein, bis
aus dem sehr groRen Einzugsbereich durch Tren-
nung 1995 zwei Gruppen entstanden; die bis heute
von Ginther Schultz gefiihrte Regionalgruppe
Schleswig-Holstein und die Gruppe Hamburg, die
zunachst auch weiterhin von Frau Kraft betreut wur-
de. 1997 ibernahm dann Helmut Taddiken die

Hamburger Gruppe, die er 2001 an Bernd Hichte-
mann tbergab, der sie zusammen mit seiner Stellver-
treterin Sabine Henke bis heute leitet.

Seit Bestehen erfuhr die Regionalgruppe Hamburg
stetigen Zuwachs. So zahlt sie derzeit 49 Mitglieder,
zu denen sowohl Wartepatienten (2) als auch herz-
(8), leber- (23), lungen- (4) und nierentransplantierte
(2) Patientinnen und Patienten gehoren. Daneben
gibt es 10 Fordermitglieder bzw. Angehdrige von
Transplantierten.

Unser Gruppenleben halt u.a. folgende Aktitvitaten
vor: Wir laden u.a. regelmaRig, ca. 6 mal im Jahr, zu
einem Gruppentreffen ein. Dies ermoglicht den Ge-
dankenaustausch der Gruppenmitglieder. Ebenfalls
geladen ist stets auch ein(e) Fachreferent(in) zu ei-
nem besonderen medizinischen Thema, das fir alle
Transplantierten von Interesse ist. Ferner beteiligt
sich der BDO in Hamburg an 1 bis 2 mal pro Jahr
stattfindenden Arzt-Patienten-Seminaren bzw. weist
auf solche hin, sofern sie fur das Krankheitsbild von
Interesse sind.

Von Vorteil erweist sich ebenfalls die enge Zu-
sammenarbeit mit den entsprechenden Institutio-
nen, die mit dem Thema befasst sind. An erster Stel-
le sind hier die Arzte, Koordinatoren und Schwestern
des Universitatsklinikum in Hamburg Eppendorf
(UKE) zu nennen, aber auch die Mitarbeiter der
Deutschen Stiftung Organtransplantation (DSO) des
Bereiches Nord.

Politisch eingebettet sind wir bei KISS, der Kontakt-
und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen. Diese
Integration ermoglicht, bei der Gestaltung der Ge-
sundheits-, Sozial- und Behindertenpolitik in Ham-
burg mitzureden und teilzuhaben.

Von ganz besonderer Bedeutung ist die Zusammen-
arbeit mit anderen Selbsthilfegruppen aus dem Be-
reich der Organtransplantationen, wie der IkN Ham-
burg e.V. (Interessengemeinschaft kiinstliche Niere
Hamburg e.V.) und der Selbsthilfe Lebertransplan-
tierter Deutschland e.V. Gemeinsame Veranstaltun-
gen und ein reger Ideen- und Gedankenaustausch
kennzeichnen diese Zusammenarbeit, so beteiligen
sich z. B. Regionalgruppenmitglieder an Infostanden
zum ,Tag der Organspende” oder auf der Verbrau-
chermesse ,,Du und Deine Welt” in Kooperation mit
der IkN Hamburg, um so fir den Gedanken und die
Idee der Organspende zu werben und tber Organ-
transplantation aufzuklaren.

Kontakt:

Bernd Hiichtemann

Elbstr. 10, 22880 Wedel

Tel. (04103) 38 26

Fax (04103) 91 25 09

E-Mail: bhuechtemann@bdo-ev.de

Termine der RG Hamburg in 2006:

Gruppentreffen: am 19.4.,, 14.6., 23.8., 18.10. und 6.12.
2006, alle 16.00 Uhr, im Gemeindezentrum der Christus-Kir-
che, Roosensweg 28 in Hamburg-Othmarschen



Im September planen wir ein Elternseminar fir Eltern von di-
alysepflichtigen sowie nieren- und lebertransplantierten Kin-
dern und Jugendlichen. Im Oktober veranstalten wir ein Arzt
- Patienten - Seminar zu Themen der Organtransplantation.
Im November steht dann unser jahrlicher Infostand auf der
Verbrauchermesse ,Du und Deine Welt” auf dem Pro-
gramm.

Regionalgruppe Miinchen -
So weit sind wir gekommen

Als sich 1991 nach 3 Lungenoperationen meine ge-
sundheitliche Situation grundsatzlich anderte, mus-
ste ich mein Leben neu ordnen. Zu diesem Zeit-
punkt kam auch das Thema Transplantation zum er-
sten Mal zur Sprache. Und ich war zundchst sprach-
los. Nachdem ich meine Fassung wieder erlangt hat-
te, machte ich mich auf die Suche nach Informatio-
nen. Als interessierter Mensch wollte ich mehr wis-
sen, als das, was ich auf Krankenhausfluren auf-
schnappte. Dabei war es 1991 gar nicht so einfach
Informationen zu sammeln, da es kaum Literatur zu
diesem Thema fiir ,nicht-arztliche” Kreise gab. Spe-
ziell zur Lungentransplantationen gab es eigentlich
Uberhaupt nichts.

Ich schrieb daher medizinische Fachverlage an und
bekam auch Antwort. So erfuhr ich von der Organi-
sation DSO und von AKOS (Arbeitskreis Organspen-
de) in Neu-Isenburg. Dort sagte man mir: ,Fir Sie
haben wir den richtigen Ansprechpartner: Burkhard
Tapp vom BDO.”

Und von Burkhard Tapp zum BDO und zu Frau
Kracht war es dann nicht mehr weit. Endlich bekam
ich Antwort auf meine Fragen.

Dieses Gefiihl wollte ich dann auch an andere
weitergeben, und da es hier in Miinchen keine
Selbsthilfe fiir Transplantierte gab, veranstalteten
Frau Kracht und Frau Nebeling im Miinchner Uni-Kli-
nikum Grollhadern ein Treffen mit Interessierten zu
Sondierungsgesprachen bzgl. der Griindung einer
Regionalgruppe Miinchen. So kam es dann auch
und seit 1996 lauft die Gruppe unter meiner Leitung.
Wir unternahmen u.a. Ausfliige nach Marktoberdorf
und in den Nymphenburger Park, lauschten Vortra-
gen von Prof. Overbeck im Deutschen Herzzentrum
und Frau Dr. Eder von der DSO, beteiligten uns zu-
sammen mit der LAGH am Europdischen Protesttag,
der jeden 5. Mai stattfindet, mit einem Stand, infor-
mierten gemeinsam mit der Interessengemeinschaft
Dialyse und Nierentransplantation am Tag der Or-
ganspende auf dem Minchner Marienplatz, fiihrten
Podiumsdiskussionen durch, gingen in Gymnasien,
um mit Abiturienten Uber unser Thema zu reden,
nahmen am ,Fest der Bayern” in Regensburg im Jahr
2000 teil.

Die letzten 1 2 Jahre musste ich jedoch kiirzer tre-
ten, da meine Gesundheit mich dazu zwang. Am 8.
Marz 2005 wurde ich - nach 34 Monaten auf der
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Warteliste - transplantiert. Ich hoffe bald wieder in
vollem Umfang meiner Aufgabe nachgehen zu kon-
nen. ldeen dazu habe ich genug auf Lager.

Kontakt:

Karin Kirsten

Seebauerstr. 18, 81735 Minchen
Tel. u. Fax (089) 68 54 13

Regionalgruppe Niedersachsen

20 Jahre BDO, das heil3t auch bereits tber 15 Jahre
Regionalgruppe Niedersachsen.

Dass sich am 29. November 1989 ein kleines Hauf-
lein Herztransplantierter zum ersten Mal in der Me-
dizinischen Hochschule Hannover zu einer Ge-
sprachsrunde zusammenfand, lag das einerseits an
Frau Waltraud Hintze, die auch heute noch die sta-
tiondren Patienten betreut, und andererseits an unse-
rem Bediirfnis nach Erfahrungsaustausch und Infor-
mation - aber auch in dem Wunsch nach Kontakten
und Gesprdchen zwischen Betroffenen.

Die Organtransplantation war damals noch etwas
ganz Besonderes und entsprechend grof$ war die
Unwissenheit bei Patienten und Angehorigen. Ge-
braucht wurde vor allem ein Forum fiir die zwanglo-
se Begegnung zwischen Transplantierten und den
beteiligten Arzten, um die vielen offenen Fragen und
Angste abzubauen, die fast alle Patienten bewegten.
Und so fanden seitdem in all den Jahren mehr als 55
Gruppentreffen mit durchschnittlich 30 - 35 Teilneh-
mern statt. Die medizinischen Themen standen hier-
bei eindeutig im Vordergrund.

Von Anfang an wurde die Gruppe vom Transplanta-
tionszentrum der MHH durch Arzte und Mitarbeiter
des Transplantationszentrums hilfreich unterstitzt,
so wurden die Raumlichkeiten und Hilfsmittel zur
Verfligung gestellt und vor allem referierten die Arz-
te Uber fir uns lebenswichtige Themen.

Im Mai 1996 begannen wir zu Wandern: die leichte
Bergwanderung kam so gut an, dass wir inzwischen
bereits das zehnte Mal auf Wanderung gingen, wo-
bei die Besteigung des Brocken ( m NN) sicherlich
der sportliche Hohepunkt war.

Bei all diesen Tatigkeiten unterstiitzten Frau Hintze
die Herren Horst Lehmann (v.a. anfangs) und Jiirgen
Tiedgen. Seit Gber zwei Jahren erfahren wir nun in
Herrn Burkhard Tapp, der ja seit Mitte 2003 eben-
falls in Hannover wohnt, eine tatkraftige Unterstiit-
zung. Er kiimmert sich vor allem um die Offentlich-
keitsarbeit und organisiert unsere Prasenz, die Info-
stinde oder sonstige Auftritte bei vielfaltigen Veran-
staltungen.

Fir die Zukunft hoffen wir, dass unsere Gruppe
recht lange erhalten bleibt und wir unsere Arbeit fiir
alle Beteiligten erfolgreich fortsetzten konnen.
Bleiben Sie gesund!
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Ausflug der RG Niedersachsen im Juni 2004.

Kontakt:

Rudolf Demmer (RG Leiter seit 01.07.1995)
Breslauer Str. 16, 30827 Garbsen

Tel. u. Fax (05131) 67 21

E-Mail: Rudolf.Demmer@t-online.de

Termine der RG Niedersachsen in 2006:

Treffen mit Vortragen in der MHH, Stadtfelddamm, Gebaude
K 15, “Kleiner Speisesaal der Didtkiiche”, 15.00 Uhr

4. 5.: Thema: “Organspende”; 6.7.: Thema noch offen
voraussichtlich 15. 6.: Fahrt zu Eurotransplant Leiden/NL mit
RG Ostwestfalen/Lippe

23. 9.: Herbstwanderung

Regionalgruppe Nordbaden

Die RG Nordbaden wurde im Frithjahr 2003 auf An-
regung von Burkhard Tapp hin und mit kréftiger
Unterstiitzung von Hans-Peter Wohn gegriindet. Als
neues BDO-Mitglied fiihlte ich mich in der ,Grof3fa-
milie” BDO nach meiner Nieren-Pankreas-TX am
20.2.2001 in Bochum gleich so wohl, dass ich den
Vorschlag, eine Regionalgruppe im Sidwesten von
Deutschland zu griinden, als sinnvolles Ehrenamt
empfand und die Leitung der RG immer noch gerne
ausibe.

Zusammen mit Jirgen Ryczko, der die ,Fraktion”
der Lungentransplantierten vertrat, putzten wir eifrig
Klinken in den TX-Zentren Heidelberg und Mann-
heim, und in der Heidelberger Thorax-Klinik. Unser
erster Offentlicher Auftritt war der Tag der offenen
Tir in der Thoraxklinik. Es folgte ein Stand bei der
Nierenwoche in der Mannheimer Uniklinik, zu der
wir jedes Jahr wieder mit unserem Stand eingeladen
werden.

Die anfanglich nachmittags stattfindenden Gruppen-
treffen, die meistens mit einem Arzt-Patienten-Ge-
sprdch zu einem bestimmten Thema begannen,
formten sich im Laufe der Zeit zu einem ,Stamm-
tisch” in den Abendstunden um, da viele der Teilneh-
mer berufstatig sind.

Nachdem Jirgen Ryzcko in den ,hohen Norden”

wegen der besseren Luft gezogen war, gesellte sich
Frau Dr. Maria Remenyi (seit 10 Jahren nierentrans-
plantiert) als Mitstreiterin in Sachen Regionalgruppe
zu uns. Seitdem organisiert sie mit mir zusammen
die Gruppe, und halt den Laden am Laufen.

Im vergangenen Jahr hat sich so eine Stammgruppe
von mehreren Nierentransplantierten Patienten und
Dialysepatienten aus dem Raum Heidelberg und
Mannheim gebildet. Der Kontakt zu den Arzten und
Koordinatoren des Heidelberger TX-Zentrum, das
sich vor etwa 2 Jahren neu organisiert hatte, ist sehr
gut. Sie besuchen auch in unregelmalBigen Abstan-
den unseren TX-Stammtisch, d sich im Abstand von
8 Wochen regelmilig trifft, und wir sind ein fester
Bestanteil ihres TX-Programmes.

Seitdem das TX-Zentrum Heidelberg die VTS- Sta-
tion (Viszerale Transplantations Station) eingerichtet
hat, gibt es bei Tagungen oder Symposien immer
wieder Kontakte zu der ,Selbsthilfe Lebertransplan-
tierter Deutschlands”, der sich sehr offen gestaltet.
Wir sind froh, dass sich diese Regionalgruppe des
BDO hier in Nordbaden so gut etablieren konnte,
und hoffen, dass es auch weiterhin so bleibt, denn
die Arbeit macht uns sehr viel Freude.

Kontakt:

Cornelia Yazdian

Franz-Kafka-Str. 15, 69221 Dossenheim
Tel. (06221) 86 69 53

Fax (06221) 60 08 04

E-Mail: cyazdian@aol.com

Veranstaltungen der RG Nordbaden im Jahr 2006:
Nierenwochenveranstaltung in Mannheim geplant, Termin
folgt,

Die ndchste Veranstaltung der Heidelberger Viszerale Trans-
plantations Station am 7. 3. 2006, Beginn 17.30 Uhr, Thema
Lebendspende-Nierentransplantationen mit anschlielendem
Festival der Nierentransplantation - zu Ehren der Lebendnie-
renspender

TX-Stammtischtermine 27.4., 29.6



Regionalgruppe von Ostwestfalen/
Lippe

Unser Motto lautet: Uns wurde geholfen, jetzt versu-
chen wir anderen zu helfen.

Ich, Horst Wuttke, seit 1994 herztransplantiert, habe
am 1.10.1997 diese Regionalgruppe ins Leben geru-
fen. Anfang 1998 fanden in Bielefeld Gesundheitsta-
ge statt und ich konnte aufgrund meiner guten Kon-
takte dort den BDO mit einem groRen Info-Stand
vertreten. Dieses war aber fir mich allein kaum zu
bewiltigen, so das ich vom Vorstand Namen und
Anschriften von Mitgliedern aus der Region bekam,
die von mir angerufen und um Mithilfe gebeten wur-
den. So lernte ich Frau Petra Richter kennen. Sie wur-
de 1992 herzlungentransplantiert und war schon
seit 1994 Mitglied im BDO.

Seit unserem Start in Bielefeld 1998 haben wir an
sehr vielen, publikumswirksamen Veranstaltungen
teilgenommen, wie den Gesundheitstagen in Biinde,
Paderborn und Bad Lippspringe oder an den Selbst-
hilfetagen in Minde, Libbecke, Steinhagen oder Bie-
lefeld um nur einige zu nennen.

Im Januar 2000 wurde Frau Richter zu meiner Stell-
vertreterin berufen, was unsere Zusammenarbeit in-
tensivierte. Aus der Zusammenarbeit wurde Freund-
schaft und daraus wurde Liebe, die wir am 10. Au-
gust 2004 mit unserer Hochzeit kronten.

Da wir beide selber transplantiert sind, ist es uns ein
grofRes Anliegen anderen Wartepatienten und ihren
Angehorigen vor, wihrend und nach der Transplan-
tation zu helfen und beizustehen, sowie die Offent-
lichkeit auf das Thema Organspende aufmerksam zu
machen. Seit Marz 2000 finden unsere Treffen im-
mer im Best Western Hotel ,Oldentruper Hof “ in
Bielefeld statt, da dieser Ort ungefahr in der Mitte
unserer Region liegt. Zur Griindungsversammlung
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1998 umfasste unsere Gruppe erst 14 Mitglieder,
zur Zeit haben wir 34 Mitglieder.

Kontakt:

Petra und Horst Wuttke
Studiostr. 56, 33729 Bielefeld
Tel. u. Fax (0521) 3 90 64 41
E-Mail: Hupwuttkebdo@aol.com

Regionalgruppe Rhein/Main und
Wetterau

Nachdem ich im April 1993 das erste Mal lebertrans-
plantiert wurde, lernte ich noch im Krankenhaus
Hans Peter Wohn kennen. Er musste sein Bett fir
mich raumen, weil ich es auf der Intensivstation
nicht mehr ausgehalten hatte. Er wurde unmittelbar
vor mir transplantiert.

Wir hatten recht schnell die Idee eine Selbsthilfe-
gruppe ins Leben zu rufen. Wir schauten uns in un-
serer naheren Umgebung nach Ideen um, aber wir
fanden nicht das, was wir uns vorstellten. Daraufhin
nahmen wir Kontakt zum BDO auf und setzten uns
mit Frau Kracht in Verbindung. Sie lud uns zu einem
Regionalleitertreffen nach Hessisch-Lichtenau ein.
Die offene und freundliche Art dieser Gruppe gefiel
uns sehr, und so entstand nach mehreren Gespré-
chen die Regionalgruppe Rhein/Main.

Ich arbeitete am Anfang sehr aktiv mit und es mach-
te mir viel Spals. Wir hatten regelmalig gut besuch-
te Gruppentreffen, machten gemeinsame Ausfliige
und betrieben mit unseren Gruppenmitgliedern er-
folgreich Offentlichkeitsarbeit auch fiir die Organ-
spende.

Sommerfest im Garten der Familie Gutberlet, 2005.
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Unsere Gruppe wurde schnell immer grofber und die
Bibliothek in der Uniklinik Frankfurt/Main wurde zu
klein. Es ergab sich gliicklicherweise die Gelegen-
heit, dass wir uns in einer Hotel-Gaststatte in Kelster-
bach treffen. Herr Thomas Winkler, Mitglied im
BDO und Eigentiimer des ,Darmstadter Hofs”, bot
uns an, die zukiinftigen Treffen bei ihm stattfinden
zu lassen. Das nahmen wir natirlich dankend an.

In der folgenden Zeit, die fir mich durch den erneu-
ten Ausbruch des Hepatitis C-Virus gepragt war,
tibernahm Hans Peter Wohn die meisten Aufgaben,
die zur Regional-Gruppenarbeit gehoren.

2001 war meine Leber schon wieder so geschadigt,
dass ich re-transplantiert wurde - diesmal mit vollem
Erfolg: das Virus habe ich nach langem Ringen be-
siegt. Seitdem engagiere ich mich wieder intensiv fiir
unsere Gruppe und stieg auch wieder mehr in die
Arbeit ein.

Aus meiner ldee, vor 2 Jahren einen ortsndheren
Treffpunkt fir die Wetterauer anzubieten, hat sich
jetzt auf Wunsch der Teilnehmer die Regionalgruppe
Wetterau in Hessen gebildet. Anfang Dezember
2005 konnte ich unsere Neugriindung ,RG Wette-
rau” bekanntgeben. Aullerdem besteht jetzt die
Moglichkeit auch mehr Kontakt zu dem Transplanta-
tionszentrum GieRBen aufzubauen. Wir treffen uns
ein Mal im Monat nachmittags bis abends in ver-
schiedenen Lokalen. Aus unserem ehemaligen
Stammtisch hat sich eine sehr gute Gruppe entwik-

kelt.

Kurz vor Weihnachten 2005 Gberraschte Hans-Peter
Wohn die ganze RG Rhein-Main damit, dass er die
Leitung der RG zum 1.1.2006 aufgeben werde.

Da ich nicht will, dass sich die Regionalgruppe
Rhein-Main auflost, bernehme ich ab 1.1.2006
kommissarisch die Regionalgruppenleitung von
Rhein/Main. Die 4 jahrlichen Treffen in Kelsterbach
werden mit der RG Wetterau gemeinsam abgehal-
ten. Die monatlichen Treffen der Regionalgruppe
Wetterau in Hessen laufen genauso weiter wie in
den letzten 2 Jahren.

Kontakt RG Rhein-Main und RG Wetterau:
Ulrike Gutberlet

Frankfurter Str. 19, 61197 Florstadt

Tel. u. Fax (06041) 65 66

E-Mail: gutberletu@aol.com

Die vier Treffen der RG Rhein-Main und der RG Wetterau in
2006 bei Familie Winkler im Hotel ,Darmstadter Hof” in Kel-
sterbach, Risselsheimer Str. 22, jeweils ab 16.00 Uhr: 10.6.,
23.9. und 9.12.2006 Weihnachtsfeier. Im Sommer ist eine ge-
meinsame Rheinschifffahrt geplant.

Regionalgruppe Saar/Pfalz

Anfang 1993 setzte sich Karina Matheis mit einigen
herztransplantierten BDO-Mitgliedern in Verbindung
und griindete Anfang 1993 die Regionalgruppe Saar-
Pfalz. In der Griindungsversammlung in Nonnweiler
wurden die Aufgaben verteilt: Frau Matheis Gber-
nahm die Offentlichkeitsarbeit und die Gruppenlei-
tung, Gilbert Korb aus Nohfelden war fiir die finan-
zielle und organisatorische Arbeit zustandig.

Bereits im September 1992 nahm Bernard Setzer
Kontakt auf zu Martin Franke, der zu dieser Zeit die
Geschicke des alten BDO - hervorgegangen aus
der IHD Berlin - leitete, und bat um Aufnahme.
Nach seiner Herz-Transplantation im Januar 1993
wurde Bernard Setzer nach Trier entlassen und
schloss sich der neu gegriindeten RG an. Ab1994
tibernahm er das Ressort Offentlichkeitsarbeit fiir die
Gruppe.

Im Mai 1993 fand ein erstes Treffen der Gesamt-
gruppe in Kaiserslautern statt. Es stellte sich heraus,
dass der zeitliche Abstand von 2 Monaten fir regel-
malige Treffen zu kurz sei. Die Anfahrtswege waren
fir einzelne Gruppenmitglieder zu grofs (z.T. mehr
als 100 km). In Dr. Karl-Heinz Potempas Garten fand
sich dann ein Ort, der moglichst in der Mitte unseres
RG-Bereichs lag. Der Apotheker aus Turkismihle
und BDO-Foérdermitglied erklarte sich bereit die
Ausrichtung vieler Veranstaltungen zu tibernehmen.
Unter seiner Regie finden seit 1996 jahrlich ein
Sommerfest im schonen Krautergarten und eine gro-
Be Weihnachtsfeier im Dezember statt. DANKE!
Seit Dezember 1995 stieR Otto Konrad, damals
noch in Birkweiler zuhause, zur Leitung der RG Saar-
Pfalz hinzu. Seit Juni 2005 ist er, nun umgezogen ins
stidpfalzische Siebeldingen, Ansprechpartner fir die
,Pfalzer” in der RG Saar/Pfalz.

Im Raum Trier lebten Mitte der 90er Jahre rund 10
Transplantierte und 5 Angehorige. Dieser kleine Per-
sonenkreis fand sich bereits 1994 zu einem Stamm-
tisch zusammen und bildete spater den Grundstock
fur die Moselland-Gruppe innerhalb der RG
Saar/Pfalz.

Die Aktivitaiten der Moselland-Gruppe waren vielfal-
tig: Neben einer jdhrlichen Prasentation in Trier
selbst fanden auch einige Veranstaltungen statt, die
ein grolles Echo zur Folge hatten. So waren wir u.a.
bei einer Tagung der Anthroposophischen Gesell-
schaft Gruppe Trier zu Gast und hatten erstmals Ge-
legenheit, mit Gegnern der Transplantation zu spre-
chen. ,Es war die wohl emotionalste Veranstaltung,
die ich personlich in diesen Jahren erlebte.”, erzahlt
Bernard Setzer auch gerne heute noch davon. Ein
grolles Benefiz-Konzert der Bundeswehr-Big-Band in
der Europahalle in Trier war ein Hohepunkt der Ak-
tivitaiten der Moselland-Gruppe.

Im Rahmen einer Schulung fiir OP-Schwestern und
Pflegekrafte am Kreiskrankenhaus Wittlich gab es ei-
nen zweistlindigen Vortrag tber Organtransplanta-
tion, an dem die Herren Marx, Raden und Setzer als



Transplantierte teilnahmen, und den Pflege-Schiile-
rinnen Rede und Antwort standen.

1998 schied Gilbert Korb aus der Leitung aus und
Frau Scheidt aus Bad Kreuznach ibernahm die Re-
gionalgruppenleitung. Unter ihrer Leitung fanden
Veranstaltungen in Bad Kreuznach und in Turkismuh-
le fur die Gesamtgruppe statt. Leider entwickelte
sich der Gesundheitszustand sowohl von Frau
Scheid, als auch von Herrn Setzer negativ. Frau
Scheid gab die Regionalgruppenleitung ganz abge-
ben. Herr Setzer leitet, zwar mit eingeschrankter
Mobilitat, jedoch immer ansprechbar die Moselland-
Gruppe weiter. So werden auch die gemeinsamen
Veranstaltungen mit Mitgliedern der RG Rhein-Main
weiter durchgefihrt.

Auf lange Sicht wird ein BDO-Mitglied gesucht, das
sich die Gesamtleitung der Regionalgruppe zutraut.

Kontakt:

Bernard Setzer

Franz-BuB-Str. 3, 54295 Trier
Tel. (0651) 3 32 19

Fax (0651) 9 66 32 15

E-Mail: berndsetzer@t-online.de

Regionalgruppe Schleswig-Holstein

Mit einem Arzt-Patienten-Seminar an der Kieler Uni-
Klinik zum Thema Herz- und Lungentransplantation
fing es 1994 an. Patienten - bereits Transplantierte
wie Wartende - und deren Angehorige stellten fest:
Jeder muss seine Erkrankung alleine tragen, aber der
Austausch mit anderen kann das eigene Schicksal er-
leichtern, er ist Trost, Bereicherung und Hilfe. So ent-
stand unter der Leitung von Giinther Schulz eine

Die RG Schleswig-Holstein stellt sich vor.
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By # ¢ ’ )
Kieler Woche 2004. Otto Kutzschbach, ehem. Mini-
sterprasidentin Heide Simonis und Glinther Schulz,
alle in einem Boot. (v.l.n.r.)

Selbsthilfegruppe fiir Transplantations- und Wartepa-
tienten aus ganz Schleswig-Holstein - als Regional-
gruppe des Bundesverbandes der Organtransplan-
tierten e.V. (BDO).

Seit mehr als einem Jahrzehnt ist diese Gruppe offen
fur alle:

- fir Organtransplantierte

- fir Wartepatienten sowie

- fir deren Familien und Freunde

Wir treffen uns jeden 2. Montag eines ungeraden
Monats. Der Regionalgruppenleiter, Giinther Schulz,
versteht es immer wieder, Referenten zu den ver-
schiedensten Themen zu finden.

Dariiber hinaus engagiert sich die Gruppe bei allen
im Lande statt findenden Veranstaltungen beziiglich
Organspende und Organtransplantation, initiiert
Fortbildungsveranstaltungen fiir Arzte, fiihrt Arzt- /
Patientenseminare durch und begleitet Ausbildungs-
gange fur Pflegepersonal.
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Herausragende Ereignisse in 2005 fiir die Regional-
gruppe waren die Verleihung des Bundesverdienst-
kreuzes am Bande durch den Ministerprasidenten
von Schleswig-Holstein, Herrn Peter Harry Carsten-
sen, an den Regionalgruppenleiter Glinther Schulz
im August sowie unser Sommerausflug nach Glik-
kstadt, wo uns Birgermeister im Rathaus empfing,
der es sich auch nicht nehmen liel, mit der Gruppe
einen Stadtrundgang zu unternehmen.

Kontakt:

Gunther Schulz

Prinz-Heinrich-Str. 9, 24106 Kiel
Tel. (0431) 33 55 53

E-Mail: guenther.schulz@kielnet.net

Aktivitaten in 2006 der RG Schleswig-Holstein:
Gruppentreffen am 08.05.; 10.07.; 11.09. und 13.11. 2006
Seminar fiir Arzte, Pflegepersonal und Patienten am 18.03.06
GroR-Kampagne zur Organspende in Zusammenarbeit mit
der Arztekammer, der Kassenirztlichen Vereinigung und der
Apothekerkammer aus Schleswig-Holstein

5 Veranstaltungen zur Organspende gemeinsam mit der
DSO, der jeweiligen Klinikleitung, der Schwesternschaft und
dem Pflegepersonal. Der BDO erhilt bei diesen Veranstaltun-
gen die Gelegenheit, sich und seine Verbandsarbeit vorzustel-
len. Ein Info-Flyer hierzu kann nach Erscheinen auf der BDO
homepage eingesehen werden. Bis jetzt bekannte Termine:
28.3. Westkustenklinik Heiden; 11.5. Flensburg, 13.6. Liibeck.
Jahresabschlussveranstaltung findet am 25.11.2006 mit tradi-
tionellem Griinkohlessen

Die Regionalgruppe Bergisch Land /
Wuppertal stellt sich vor

Ein Highlight in 2005 war die Gesundheitswoche
2005 der Deutschen Rentenversicherung Rheinland
(frither LVA) in Disseldorf, im November. Soweit Er-
folg Giberhaupt messbar ist, sehen wir dies anhand
der verteilten Informationsbroschiiren bzw. der so-
fort ausgefiillten Organspendeausweisen (etwa
200). Hinzu kommt noch ein Mehrfaches an mitge-
nommenen Ausweis-Flyern. Anhand eines Zahlge-
rats am Stand wissen wir, dass wir fast 300 Informa-
tionsgesprache fihrten. Fr. Silke Mertens, RG-Leite-
rin der BDO-Regionalgruppe Essen, unterstiitzte uns
hierbei tageweise (siehe Foto).

Aber was gab”s noch im Jahr 2005?

Da fand zundchst im April unser 3. Arzt-Patienten-
Symposium im Tx-Zentrum Disseldorf an der Hein-
rich-Heine-Universitat statt. Vortrage namhafter Pro-
fessoren rund um Nierentransplantation fanden das
Interesse von mehr als 500 Zuhorern.

Am Tag der Organspende 2005 konnten wir in die-
sem Jahr mehrere Aktionen der DRK-Gruppe Ratin-
gen erfolgreich unterstiitzen. Dazu gehorten ein In-
formationsstand am Tag der Organspende in der Ra-

Gesundheitswoche der Deutschen Rentenversiche-
rung Rheinland in Disseldorf 2005. Am BDO-Stand
Elke Hoffmann und Silke Mertens (v.l.n.r.)

tinger Fullgangerzone, eine Pressekonferenz und ei-
ne Podiumsdiskussion zusammen u.a. mit einer Ver-
treterin der DSO. Besonders freut uns, dass die DRK-
Gruppe die Idee Riccarda Krebs” Idee des BDO-TX-
Café in der Duisburer BDO-Geschiftsstelle tber-
nommen hat und nun selbst solch einen TX-Treff aus-
richtet.

Die vierteljahrlichen Sitzungen der Interessenge-
meinschaft Selbsthilfe Behinderter IGSB in Wupper-
tal nimmt Frau Riccarda Krebs wahr. Zum 20jahrigen
Bestehen der IGSB gab es einen Info-Tag der Selbst-
hilfegruppen der IGSB mit einem BDO-Infostand
(siehe Foto).

Im Rahmen der Nierenwoche 2005 wurden an 3
Standorten Infostande betreut, und zwar in der City-
Apotheke und in der Dialysepraxis Dr. med. Harald
Messner, beide Wuppertal, sowie im Bethlehem
Krankenhaus in Stolberg bei Aachen.

Der zundchst letzte Termin in 2005 war der 1. Selbst-
hilfetag des Kreis Mettmann in der Stadthalle in Lan-
genfeld am 29.0ktober. Unter ca. 70 Selbsthilfegrup-
pen informierten wir an einem Stand iber uns und
unsere Aktivitaten, sowie ber den BDO allgemein,

20jahriges Bestehen der IGSB in Wuppertal. Stand
der Selbsthilfe Lebertransplantierter, Dieter Bern-
hardt, links, und BDO-Infostand, Ricarda Krebs,
rechts stehend.
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und tber die Themen ,Organspende und Transplan-
tation”.

Kontakt:

Ricarda Krebs

Friedrichshohe 18, 42369 Wuppertal
Tel. (0202) 4 69 81 12

E-Mail: BDOBerglLandWpt@aol.com

Harald Hoffmann

Lavalplatz 9, 40822 Mettmann
Tel. (02104) 83 21 41

Fax: (02104) 83 21 48

E-Mail: harald@hoffmann-me.de

Nachster Termin der RG Bergisch Land/ Wuppertal in 2006
Das 4. Arzt-Patienten-Symposium findet am 6. Mai 2006 im
Transplantationszentrum Disseldorf, Horsaal 13 A der MNR-
Klinik, Beginn 9.00 Uhr, Ende 13.00 Uhr, statt. Programm
kann bei Frau Krebs erfragt werden.

Der , Junge BDO“

Im Jahre 1998 wurde auf Initiative der Vorsitzenden
Frau Monika Kracht ein Seminar tber ,Bewaltigung
des Alltagslebens nach Organtransplantation” orga-
nisiert. Im Dominikanerkloster St. Albert in Walber-
berg bei Koln traf bunt gemischte Truppe Leute ein:
Transplantierte und Wartepatienten zwischen 14
und 27 Jahren. In Arbeitsgruppen aufgeteilt fanden
wir uns unter der Moderation einer Diplom-Psycho-
login zusammen. Die Atmosphéare war gepragt von
Harmonie und Freundschaft. Bis tief in die Nacht
wurde diskutiert, gelacht und sich ausgetauscht.
Fortan wurde telefoniert, gefaxt, geschrieben (,da-
mals war Internet noch eher selten!”). Man traf sich
z.B. auf dem Kirchentag in Stuttgart im Juni 1999
oder in den Regionalgruppen.

September 1999 gab es erneut ein solches Seminar.
Die, die sich schon kannten, fielen sich in die Arme,
die, die sich noch nicht kannten, waren schnell auch
mittendrin. Wir verlebten einen tollen Workshop
und saBen bis tief in die Nacht zusammen. Wir wa-
ren zusammengewachsen. Dieses Potential blieb
dem Vorstand nicht verborgen und sollte nicht unge-
nutzt bleiben. Die Jugendarbeit wurde offiziell inten-
siviert und unter dem Namen ,Junger BDO” in un-
serer Zeitschrift ,transplantation aktuell” vorgestellt.
Wahrend eines Workshops und unter enormem Ein-
satz unserer Lyn Dorsch, die damals eine Ausbildung
in Graphik und Design machte, entstand ein Flyer.
Hier wurden die Ansprechpartner in den einzelnen
Regionen Deutschlands vorgestellt und natdrlich ein
wenig Werbung in eigener Sache gemacht, um noch
mehr Betroffene unseres Alters fiir eine aktive Mitar-
beit zu gewinnen.

Der ,Junge BDO” tritt ein, sich an der Aufklarung
Uber Organtransplantation zu beteiligen, Erfahrungs-
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austausch untereinander zu betreiben, fiir Wartepa-
tienten da zu sein und sich in der Offentlichkeit dar-
zustellen.

Auch unsere Altersstruktur hat gerade in den letzten
drei Jahren erkrankungsspezifische Tiefpunkte hin-
nehmen missen. Bei einigen verschlechterte sich
der Allgemeinzustand nach TX, andere wurden re-
transplantiert, vier Mitglieder verstarben, dem klei-
nen Rest geht es gut. Dieser Rest ist natirlich jetzt
,etwas” alter als 27 Jahre! Daher sollten wir in den
nachsten Jahren den Versuch wagen, bei den nich-
sten BDO-dhnlichen Treffen den Jugendlichen die
ehrenamtliche Mitarbeit im ,Jungen BDO” wieder
schmackhaft zu machen.

Kontakt:

Ralph Messing

Sprecher des ,Jungen BDO”

Am Romischen Hof 38, 61352 Bad Homburg
Tel. u. Fax (06172) 94 52 10

D2-mob. (0172) 6 96 62 53

E-Mail: Ralph1Leber2BDO@nexgo.de

Bewegung und Sport fiir
transplantierte Menschen

Sowohl organgeschddigte als auch transplantierte
Menschen wissen aus der in der Regel auch in An-
spruch genommenen Rehabilitationsphase, dass zur
Gesundung und damit fiir die Wiedereingliederung
in das gesellschaftliche Leben neben der Medika-
menteneinnahme und den regelmiligen ambulan-
ten Checks auch gezielte, moglichst unter arztlich
empfohlener Belastung durchgefiihrte korperliche
Ertiichtigung besonders vonnoten ist. Die Erfahrun-
gen zeigen aber deutlich auf, dass es vielen Patien-
ten nach den personlich durchlebten Strapazen
schwer fallt, sich mit dieser vielfach neuen Situation
zu befassen, geschweige denn sich gar mit ihr anzu-
freunden.

Um bei diesem betroffenen Personenkreis und den
Angehorigen diesbeziiglich vorhandene Hemm-
schwellen zu entscharfen und den Beginn einer ge-
anderten Lebensauffassung mit gesteigerten Bewe-
gungsabldufen bzw. -verhalten durchgefiihrtem
Sport zu erleichtern, hat der BDO die Einrichtung
"Bewegung und Sport nach Transplantation" geschaf-
fen und hofft nunmehr auf regen Zuspruch.

Nach Auswertung der zu diesem Thema von den
Mitgliedern beantworteten Fragebogen kann eigent-
lich nur eine positive Resonanz erwartet werden, so
dass dann in oOrtlichen oder regionalen Interessen-
gruppen eine Diskussion dazu beginnt und gleich-
zeitig eine intensiv gefiihrte Auslotung der Moglich-
keiten zur praktischen Ausiibung erfolgt.

Hilfreich dafir ist zu wissen, dass bei uns in etwa 6
000 Herzgruppen (Quelle: Spitta Verlag, Balingen),
die auch von Transplantierten aufgesucht werden
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konnen, mehr als 100 000 Betroffene von geschul-
ten Ubungsleitern und Arzten betreut werden. Hin-
zu kommt eine steigende Anzahl von Diabetes-Typ-
II-Sportgruppen, die im Rahmen strukturierter Be-
handlungsprogramme der Krankenkassen tatig sind.
Desweiteren bieten Sportvereine - insbesondere Be-
hinderten- und Rehabilitations- Sportgemeinschaften
teilweise mit arztlicher Aufsicht und relativ geringen
Beitrdgen - fiir uns Betroffene die Moglichkeit, in der
Sporthalle, auf dem Rasen oder im Wasser entspre-
chenden Sport zu betreiben; sogar mit der Option
zum Erwerb des Deutschen Sportabzeichens.

Als Mitglied einer gesetzlichen Krankenkasse hat je-
der Teilnehmer am Herz-(Koronar-)sport im Zuge sei-
ner Rehabilitation zumindest in der Anfangszeit An-
spruch auf einen Festbetrag je Ubungseinheit, der
vom Veranstalter abgerechnet wird und i.d.R. bei
entsprechender Beteiligung dessen Kosten abdeckt.
Damit ist sichergestellt, dass jeder Betroffene - er
muss nur wollen - seine personliche Situation aktiv
durch auf ihn abgestimmten Sport in einer Gemein-
schaft wesentlich verbessern kann und dieses auch
tun sollte!

Entsprechend der erwarteten Riickmeldungen mit
Anregungen und evtl. Erfahrungsberichten lieRen
sich dann regionale oder gar landeriibergreifende
Veranstaltungen mit allgemeinem Sportprogramm
und viel Kloénschnack organisieren. Dem flir unser
Anliegen forderlichen Gedankenaustausch waren
dann kaum noch Grenzen gesetzt!

Mit sportlichen GriRen

Ingo Mruk

Lohmihlenstr. 18, 24537 Neumiinster
Tel. (04321) 6 16 08

E-Mail: Ingo.Mruk@gmx.de

Bericht aus dem Raum Miinsterland

Nach dem Riickzug von Jirgen Wolff und Ulrike
Poggenburg (privat und umzugshalber) aus der Lei-
tung der RG Munster war hier oben zunachst mal
nicht viel los. Nachdem mich dann Frau Kracht auf
der DTG-Tagung in Minster 2003 ganz sanft in Rich-
tung Ubernahme eines Ehrenamtes dringte, lieR ich
mich zum 1.12.2003 als Ansprechpartner bzw. Kon-
taktperson fiir Mitglieder und Interessierte in und um
Minster berufen. Ich war damit einverstanden, da-
mit der BDO hier im Minsterland auch weiterhin
vertreten ist und im Gedachtnis bleibt. Dies erschien
mir umso wichtiger, zumal es ja hier in Miinster ne-
ben dem BDO noch eine ganze Reihe z.T. sehr akti-
ve Selbsthilfegruppen gibt, die sich auch fir das The-
ma ,Organspende” stark machen.

Gesagt, getan. Als erstes nahm ich Kontakt zu den
verantwortlichen Arzten und Schwestern sowie zum

Pflegepersonal im TX-Zentrum der Uniklinik auf, und
stellte mich als BDO-Ansprechpartner vor. Mich
selbst brauchte ich nicht vorzustellen, denn den mei-
sten Personen war ich noch in guter Erinnerung, da
ich ja hier 1999 meine neue Leber bekam. Es folgten
daraufhin Einladungen zu verschiedenen Veranstal-
tungen mit der Bitte, doch dort den BDO zu vertre-
ten.

Hier sind besonders zu erwdhnen: Das jahrlich im
Oktober stattfindende Arzt-Patienten-Seminar fir
Transplantierte und ihre Angehorigen, sowie den Tag
der offenen Tur der Universitatsklinik Minster unter
dem Motto , Ich schiitze meine Nieren” - Erkennen
und Vorbeugen. Auf beiden Veranstaltungen baute
ich mit einigen Mitstreiterlnnen einen Info-Stand auf.
Wir trafen auf reges Publikumsinteresse.

Mit der Minsteraner Informations- und Kontaktstelle
fur Selbsthilfe (MIKS) nahm ich ebenfalls Kontakt auf.
Mitte September 2005 fiihrte die MIKS unter dem
Motto ,mittendrin” in der Innenstadt von Mdiinster
den Tag der Selbsthilfe durch. Hier hatte ich Gele-
genheit unter 50 anderen Selbsthilfegruppen den
BDO mit einem Informationsstand vorzustellen. Am
nachsten Tag der Selbsthilfe, der 2007 durchgefiihrt
wird, werde ich wieder mit einem Stand vertreten
sein.

Zu meinen jdhrlich stattfindenden Veranstaltungen
gehoren die Gesundheitstage der Stadt Hamm, je-
weils am 1. Aprilwochenende. Hier unterstiitzte ich
in den beiden letzten Jahren die RG Ostwestfalen-
Lippe unter der Leitung von Petra und Horst Wuttke
bei der Prasentation ihres BDO-Standes.

Auch die Presse hat mich entdeckt: Bei zwei Inter-
views mit den ,westfalischen Nachrichten” hatte ich
nicht nur gelegenheit, iber meine Transplantation zu
berichten, sondern auch tGber meinen Eionsatz fur
den BDO und tber dessen Ziele. Hieraus resultier-
ten viele Telefonanrufe und persénliche Gesprache.
Ein ganz besonderer Kontakt ist zu einer Gruppe
Musiker entstanden, die sich zusammengeschlossen
haben unter dem Motto , Minsteraner Musiker set-
zen sich ein fir die Organspende”.

Mein Ziel ist, die (ehemals) funktionierende Miin-
steraner Regionalgruppe (wieder)zubeleben. Von re-
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Info-Stand der BDO Kontaktgruppe Miinster auf dem
Selbsthilfetag 2005, Lambertikirchplatz in Miinster




AUS DEM BDO

gelmaligen Treffen mit den Mitgliedern aus der ehe-
maligen RG habe ich abgelassen, da meist immer die
selben, wenigen kamen. Ich hoffe, dass sich der oder
die eine oder andere findet, wenn er/sie das liest
und mittut und mich unterstiitzt. Neuer Schwung
wirde uns guttun, hier in Munster.

Kontakt:

Herbert Evenkamp

Altehof 40, 48167 Miinster
Tel. (0251) 61 50 55

E-Mail: evenkamp@surfeu.de

BDO-Kontaktperson im Stuttgarter
Raum - Martina Schmidt

Da es derzeit keine Regionalgruppe Baden-Wiirttem-
berg gibt, fungiere ich seit einigen Jahren als Kontakt-
person fur den Stuttgarter Raum.

Am jahrlichen Tag der Organspende ist unser Team
regelmallig mit einem Stand vertreten, an dem wir
zusammen mit anderen, thematisch verwandten
Selbsthilfegruppen die Bevolkerung mit Informatio-
nen und Gesprachsangeboten erreichen wollen. Die
letzten Jahre unterstiitzten meinen Mann Andreas
Schmidt und mich hierbei Herr Lehnen von der
Selbsthilfegruppe SHG Lebertransplantation, Herr
Haag vom Dialyse-Verband, Herr Vonier von ,Herz-
transplantation Stidwest”.

Sooft es sich anbietet, verteilen wir Organspende-
ausweise und versuchen iber ein Gesprach zum
Thema ,Organspende” mit den Leuten in Kontakt
zu kommen, um dann auch auf unsere eigentlichen
Belange, die Zeit vor und nach einer Transplantation
hinzuweisen und zu informieren. So hatten wir z.B.
am Tag der offenen Tir des Gesundheitsamtes in
Boblingen zwei Stande aufgebaut: ein Stand war di-
rekt im Gesundheitsamt zu finden und der zweite
Stand wurde im grollen Einkaufscenter aufgebaut.
Die bunten, gasgefiillten Luftballons waren ein gro-
Rer Anziehungsmagnet.

Seit letztem Jahr wird unser Team von Patricia Sei-
bold (BDO) unterstiitzt. Patricia wurde 2004 Dop-
pellungen transplantiert und hilft mit, wo sie kann.
Da ich noch Kontakte zu meiner ehemaligen Selbst-
hilfegruppe, der ,JEMAH” (Junge Erwachsene mit
angeborenen Herzfehlern) habe, erhalte ich auch
von dieser Seite immer wieder Anfragen zu Informa-
tionen Uber Transplantationen. Diese gebe ich dann
entweder im personlichen Gesprach oder in einer
kleineren Runde von Interessierten weiter.

Durch mein grofRes sportliches Engagement (Teilnah-
me an der WM der Organtransplantierten 2005 in
Canada) und durch meinen Beruf fehlt mir die Zeit,
um mich noch mehr als bis jetzt ehrenamtlich beim
BDO einzubringen. Wenn sich jemand fiir den Po-
sten des Regionalgruppenleiters berufen fiihlen wiir-
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rgunspende

schenkt Leben.

Heinrich Haag, Patricia Seibold, Martina Schmidt,
Herbert Vonier (v.l.n.r.). Foto: Andreas Schmidt

de, ware das ein grolber Gewinn fiir den BDO und
fir Baden-Wirttemberg,.

Kontakt:

Martina Schmidt

Ludwigstr. 5, 70771 Leinfelden-Echterdingen
Tel. (0711) 7 54 33 60

8.50 Uhr - Der Tag beginnt.
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(K)ein Tag wie jeder andere
Impressionen aus der Geschafts-

stelle
von Katharina Brellochs, Alzey*

Wer als Erste/r in die Geschaftsstelle kommt, schaltet al-
le Gerate an, dann ... nein in der BDO-Geschéftsstelle
wird nicht zuerst Kaffee gekocht. Die erste Handlung
im Leben eines Geschiftsstellenbeschiftigten ist: den
Anrufbeantworter abzuhoren. Ja, und meist ist man
dann auch ganz plétzlich richtig im Biro. Oft sitzen so
Frau Kracht, Frau Opiolka und/oder Frau Becker noch
im Mantel vor dem Apparat und starren bzw. horchen
ihn gespannt an. Mit einem Stift in der Hand, werden
die Meldungen vom Nachmittag des Vortags abgehort
und mitgeschrieben. Oft sind es ,nur” Bestellungen fiir
Broschiren, aber manchmal kann man auch viel Leid
hinter den oft cool klingenden Worten erahnen. Meist
lassen einen diese Telefonate auch den ganzen Tag
Uber nicht wirklich zur Ruhe kommen.

Irgendwie mochte man immer zuerst wissen, was heu-
te so auf einen zukommt, und dann erst heilst es: able-
gen und Kaffee aufsetzen. Hat der Anrufbeantworter
einen schon reichlich mit Arbeit ,versorgt”, dann ver-
lauft meist auch der ganze Tag so in diesem Stil.

Nun heillt es, die Zeit nutzen bis Post und die Chefin
kommen: Liegengebliebenes aufarbeiten, wichtige Post
zur Unterschrift vorbereiten und die Ablage abarbeiten
(1. Schon kurz nach 9.00 Uhr kommt die Post. Der
Postler ist sehr freundlich, er kommt immer die Treppe
hoch und gibt uns die Post direkt in die Hand. Morgen
bekommt er dafiir mal einen Tee angeboten! (Aber
dann musste ja der Tee zuerst aufgebriiht werden, und
man wiirde sich erst dann um unsere Mitglieder und al-
le anderen Antwortsuchenden kiimmern. Na, an einem
Tag wird das gehen.)

Es gibt Tage, da ruft kein Mensch an. Und es gibt Tage,
da rufen alle 1200 Mitglieder gleichzeitig an. Meist sind
das die Tage, an denen zusatzlich noch innerhalb des
Vorstandes irgendetwas geklart werden muss, und alle
Telefonleitungen sind besetzt. Das sind dann die Tage,
an denen Sie, geneigte/r Leser/in bei uns anrufen und
obwohl alle da sind, héren Sie nur den Anrufbeantwor-
ter. Des Ratsels Losung ist, dass dann gerade alle Lei-
tungen belegt sind.

10.00 Uhr

Frau Kracht kommt. Der Tagesablauf wird besprochen.
Die Nachrichten auf dem Anrufbeantworter werden
durchgegangen. Manchmal verbirgt sich hinter einer
scheinbar einfachen Anfrage mehr, weil Frau Kracht die
Lebensgeschichte des Anrufers kennt, oder weil%, wor-
auf sich dieser Anruf bezieht und daraus meist den rich-
tigen Schluss zieht. Es wird entschieden, wer, wann,
worauf, wie reagiert.

10.10 Uhr Telefon 1

Eine Wartepatientin braucht neben einigen medizini-
schen Hintergrundinfos, fiir die sie je nach Organ an
den/die zustandigen Fachbereichsleiterln verwiesen
wird, aber auch noch dringend ein gaaanz ruhiges Ge-
sprach. Dieses Gesprach fiihrt dann meist Frau Kracht
in einem Nebenzimmer, wo sie mehr Ruhe hat.

10.22 Uhr Telefon 2

Ein Abonnent ruft an, der sein Heft erst viel spater er-
hielt als das sonst tblich war. Dies wird aufgenommen
und an Herrn Hiichtemann nach Hamburg weitergelei-
tet, der die Mitgliederdaten speichert und fiir jeden
Versand die Aufklebeetiketten ausdruckt. Danach geht
diese Information auch noch an Herrn Tapp (Hanno-
ver), der mit der Druckerei (Gro-Umstadt) bzw. dem
Pabst Verlag (Lengerich) die Auslieferung koordiniert.
Wer weils, an welcher Stelle der Fehler liegt.

10.29 Uhr Telefon 3
Frau Becker ruft ein Mitglied an, da es Probleme mit
der Abbuchung des Mitgliedsbeitrages gegeben hat.

10.30 Uhr Fax-Eingang

Herr Boltz faxt einen Brief an eine Krankenkasse zur
Kopie an Frau Kracht, als Vorsitzende des Vorstandes.
Das heilst meist sofort durchlesen, Stellung beziehen
und zurlckrufen und natirlich Kopien anfertigen fir
die Ablage in der Geschiftsstelle, und meist auch Ko-
pien fur alle andern Vorstande zur Info und als Vor-
schlag zur Diskussion fiir die nachste Vorstandssitzung
kommt das Schreiben in den Vorstandsordner.

10.31 Uhr Telefon 2 hat aufgelegt.
10.36 Uhr Fax blinkt und piept. Kein Papier mehr.

11.00 Uhr Der Kopierer hat ein Papierchen verschluc-
kt und mag nicht mehr weiter. Frau Opiolka baut ihn
kurzerhand fast auseinander, gibt ihm einen Klaps, pu-
stet hinein, das Papierchen fliegt heraus. Der Kopierer
brummt wieder.

10.42 Telefon 3 aufgelegt

11.00 Uhr Telefon 1 aufgelegt

Frau Kracht ist nach ihrem Gesprach mit der Wartepa-
tientin ziemlich aufgewiihlt. Manches erinnert sie wie-
der an die Zeit vor und nach der Leber-Tx ihrer Tochter
Daniela. Jetzt gibt es erst mal einen Kaffee. Aber noch
ist nicht alles, was auf dem Anrufbeantworter war, ver-
und bearbeitet. Und Herr Boltz wartet ja auch noch auf
einen Rickruf wegen seines Krankenkassen-Schrei-
bens.

11.02 Uhr Telefon 1
Frau Kracht nimmt ihren Kaffee mit in ihr Bliro und ruft
Herrn Boltz zurtick.

* Als Frau Brellochs mit ihrer Familie (Ehemann 1996 herztransplantiert und heute 12jahrigem Sohn) von Ende 2001 bis Anfang 2005 in Keve-
laer am Niederrhein wohnte, half sie immer wieder, verteilt Gber nicht ganz ein Jahr lang, in der Geschaftsstelle aus.



11.04 Uhr Telefon 2

Eine Tx-Ambulanz hitte gerne mehr von den tollen Bro-
schiren ,,Impfempfehlung vor und nach der TX”. Frau
Opiolka macht das Packchen fertig, versehen mit einer
Rechnung fiir Porto und einem symbolischen Minima-
lobulus fur die Erstellung der Unterlagen. Das Pac-
kchen, wie auch die ganze restliche Post des Tages,
nimmt sie dann gegen 14.00 Uhr mit zur Poststelle.

11.12 Uhr Telefon 2 aufgelegt

Frau Opiolka schreibt eine Briefvorlage fiir Frau Kracht.
Die Vorlage gehort zu den Vorbereitungen zur geplan-
ten Jubilaumsveranstaltung ,20 Jahre BDO - der BDO
sagt Danke”.

Danach geht sie wieder an ihre Ablage. Frau Becker hat
eine Nachfrage wegen einer Uberweisung, die sie so
ohne weiteres nicht zuordnen kann. Die Angelegenheit
wird geklart.

11.32 Uhr Telefon 2

Herr Hiichtemann ruft an. Er hat eine Nachfrage zur
Mail bzgl. des Abonnenten (von 10.22 Uhr), und er
mochte Frau Kracht noch einen neuen Tagesordnungs-
punkt fiir die ndchste Vorstandssitzung durchgeben.

12.05 Telefon 1 aufgelegt.

12.17 Uhr Telefon 1
Frau Kracht ruft Herrn Hichtemann zurtick.

12.37 Telefon 1 aufgelegt

Frau Kracht und Frau Opiolka ziehen sich zurlick, um
in Ruhe die Post durchzusprechen und die Briefvorlage
fertig zu stellen. Heute missen auch die Einladungen
zur Vorstandssitzung an alle Vorstande per Post raus,
damit diese ihre Einladungen 14 Tage vor der néchsten
Sitzung erhalten.

12.45 Telefon 2

Herr Tapp ruft an. Er muss Frau Kracht sprechen. Es
geht um die nichste Ausgabe von ,transplantation ak-
tuell”. Das Vorwort hat noch nicht die endgiiltige Fas-
sung. Auch miissen noch méogliche Anderungen am
Entwurf fir ein Emblem zum Jubiliaumsjahr 2006 be-
sprochen werden. Vielleicht wird daraus auch ein Auf-
kleber?

Gleichzeitig nimmt Frau Kracht die Gelegenheit wahr,
ihm von ihrem letzten Besuch in einer weiterflihrenden
Schule zu berichten, in die sie eingeladen wurde, um
Uber die Themen ,Organspende und Organtransplan-
tation” zu referieren und mit den Jugendlichen zu di-
skutieren.

12.58 Uhr Telefon 1

Frau Opiolka tippt den neuen TOP von Herrn Hichte-
mann fiir die Einladungen flr Vorstandssitzung ein. Das
Telefon ldutet, aber es ist keiner dran, nur das Band
spricht. Das passiert leider immer mal wieder, und
macht bei all der Hektik zusatzlich nervos.
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12.59 Uhr

Frau Opiolka kopiert alle Vorlagen fiir die Vorstandssit-
zung und legt sie zur Endkontrolle auf dem grof’en Be-
sprechungstisch zurecht.

13.10 Uhr Telefon 2 aufgelegt

13.25 Uhr

Nach einem Endcheck werden alle Unterlagen in Um-
schlage mit Adressaufklebern gesteckt und frankiert.
Die restliche Post, auch die aus der Buchhaltung muss
in eine Postausgangsmappe eingetragen werden, damit
man verfolgen kann, wann genau ein Brief oder ein
Packchen die GS verlassen hat.

13.40 Uhr

Frau Kracht geht nach Hause. Es ist noch nicht lange
her, da war sie immer die Letzte, die ging. ,Aber das
geht nicht mehr. Ich brauche derzeit auch viel Kraft fur
mein eigenes Leben und fiir meine Familie.”
Und ich habe auch nicht mehr so viel Kraft wie friiher,
fligt sie noch an, und doch reicht diese Kraft immer
noch fir zwei, sagen alle, die sie kennen.

13.41 Uhr Telefon 1

Ein Mitglied ruft an. Die Frau mochte sich mal zur Mit-
gliederzeitschrift auBern. Sie liest sie sehr gerne, ja sie
wartet immer auf die nadchste Nummer. Aber jetzt hat
sie ein Problem: Sie hat etwas in ,transplantation-ak-
tuell” gelesen, was sie nicht versteht, und mochte dazu
mehr wissen. Sie wird an die Redaktion verwiesen, also
an Herrn Tapp (Hannover) oder an Frau Brellochs (Al-

zey).
13.45 Uhr Telefon 1 aufgelegt

13.50 Uhr

Frau Opiolka spilt das Geschirr vom Tage. Danach
schaltet sie die Gerate ab, fahrt die Computer herunter
und zieht sich den Mantel an.

14.10 Uhr

Frau Opiolka geht nach Hause. Sie schlie3t die Fenster
auf der Toilette, schaltet den Anrufbeantworter ein,
nimmt die Post mit, I6scht das Licht und schliel3t ab.
Morgen wird sie wieder im Biro sein. Und neue Mel-
dungen auf dem Anrufbeantworter werden durch das
Blinken eines Lampchens auf sich aufmerksam ma-
chen, denn sie warten alle auf Antwort. Auch Faxe und
E-Mails erwarten wieder unsere Aufmerksamkeit.

Ein Tag in der Geschéftsstelle vermittelt etwas, was in
der heutigen Zeit meist als etwas ganz Erstrebenswer-
tes eingestuft wird, ,Nachhaltigkeit”. Es ist kein leichter
Job, aber hat uns, die wir ja alle mit einer Transplanta-
tion leben, direkt oder indirekt, jemand gesagt, dass es
einfacher werden wird in unserem Leben? Ich fiir mei-
nen Teil bin eigentlich dankbar fiir die Monate, in de-
nen ich in die Welt der Geschéftsstelle hineinwachsen
konnte, denn gerade als Redakteurin unserer Mitglie-
derzeitschrift ,transplantation aktuell” ist die Naihe
zum und das Verstandnis fir die Bedirfnisse unserer
Leserlnnen ja unersetzlich.
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Liebe und Dankbarkeit standen
Pate bei der Griindung des LTx-

Vereins
von Dr. med. Lothar Reinbacher,
Kempten/Allgau

Der Anruf erreichte mich in Kalamazoo im Siidwest-
en des US-Staates Michigan. Zwei Tage hatte ich be-
reits in einem Horsaal des Pharmakonzerns Upjohn
den Vortragen gelauscht und mir vorzustellen ver-
sucht, wie wohl die flache Landschaft hinter den ab-
gedunkelten Fenstern aussehen mochte. Am Telefon
meldete sich Prof. Christoph Broelsch aus Chicago:
"Heute Abend werde ich bei einem deutschen Mad-
chen eine Lebertransplantation vornehmen. Wenn
Sie wollen, kénnen Sie Bilder machen."

Auf diese Nachricht hatte ich sehnlichst gewartet
und meine sofortige Abreise vorbereitet; denn ich
kannte Prof. Broelsch aus seiner Zeit in Hannover,
wo er sich ab 1979 unter der Leitung von Prof. Ru-
dolf Pichlmayr auf die Kunst der Organtransplanta-
tionen spezialisiert und dann einen Ruf als Cheftran-
splanteur nach Chicago angenommen hatte. Vor An-
tritt einer Reise nach Nordamerika hatte ich ihn da-
rum gebeten, ihn in Chicago bei seiner Arbeit beob-
achten zu drfen.

Ungefdhr 140 Kilometer auf dem Highway nach Chi-
cago lagen vor mir, einen Stadtplan von Chicago be-
sal’ ich nicht. Deshalb steuerte ich mit meinem Miet-
wagen geradewegs ein beliebiges Stadthotel an,
stieg dort in ein Taxi um und erreichte in der spaten
Dammerung die Chirurgische Universitatsklinik. Das
Personal im Operationsbereich erwies sich fur den
Fremdling aus Germany, der mit seinen Kameras in
den Operationssaal eindringen wollte, wo gerade
die kleine Patientin auf die Operation vorbereitet
und gelagert wurde, als uniberwindbare Hirde bis
Prof. Broelsch mit einer herzlichen Begriiung die Si-
tuation aufklarte.

An diesem Abend sah ich die am 27.Juni 1983 gebo-
rene Tochter Daniela des Duisburger Zahnarztes Dr.
Volker Kracht und seiner Ehefrau Monika zum ersten
Mal. Das zarte, ikterisch (mit Gelbsucht einherge-
hend) verfarbte Kind litt an einer inoperablen ange-
borenen Gallengangsfehlbildung. Ihm drohte baldi-
ges Leberversagen. Als sich 1987 der Zustand des
korperlich zurilickgebliebenen aber geistig aufge-
weckten vierjahrigen Mdadchens dramatisch ver-
schlechterte, stand fest: Wenn Gberhaupt, konnte
nur eine Lebertransplantation sein Leben retten!
"Wegen des katastrophalen Mangels an Spenderor-
ganen" konnte jedoch kein deutsches Transplanta-
tionszentrum Danielas Eltern Hoffnung auf einen
Operationstermin machen. In letzter Not stellte der
Padiater Prof. von Voss eine Verbindung her zu Prof.
Christoph E. Broelsch, der sich gerade auf einer Vor-
tragsreise in Deutschland befand. Broelsch sah sich

die kleine Patientin an und versprach, das todkranke
Madchen zu operieren, sobald ihm ein kindliches
Spenderorgan gemeldet werde.

Nur zehn Tage spater, am 12. Oktober 1987, um
neun Uhr morgens, rief Broelsch aus Chicago seinen
Kollegen Voss an: "lch bekomme heute Abend die
Leber eines Kindes! Konnen die Eltern Kracht mit ih-
rer Daniela noch heute Mittag nach Chicago flie-
gen?" Dann erreichte mich der Prof. in Kalamazoo.
Die Nachricht stiirzte, wie ich bald darauf erfuhr, die
Familie des Zahnarztes in panische Geschaftigkeit.
Waihrend Frau Kracht eilends ein paar Kleidungs-
stiicke und Reiseutensilien in einen Koffer warf, raste
ihr Mann mit seinem Wagen zum amerikanischen
Konsulat nach Bad Godesberg. "Der Wachposten",
erzahlte er spater, "dirigierte mich auf den Rasen der
Botschaft, den sonst niemand befahren darf. Im Lauf-
schritt wurde ich an den wartenden Konsulatshesu-
chern vorbeigeschleust und hielt Minuten spater das
Visum fir Daniela in Handen!"

Weiter ging seine Fahrt zum Disseldorfer Flughafen,
wo ihn am Schalter der American Airlines seine Frau
Monika und Tochter Daniela erwarteten. Die Start-
zeit (14.50 Uhr) des Fluges AA89 war Uberschritten.
Aber der Kapitdn der Boeing 767 hatte auf die "VIP-
Patientin" gewartet. Spater durfte Daniela vom Cok-
kpit aus die Gletscher Gronlands aus 12.000 m Ho-
he bestaunen. Nach der Landung auf dem Flughafen
O'Hare in Chicago bekam das Kind von der zwolf-
kopfigen Crew eine Karte tberreicht: "Dear Danny,
vil Gluck for dich!"

Bei dem erschopft nach Hause zuriickgekehrten Dr.
Kracht In Duisburg vergewissert sich Prof. Broelsch
telefonisch: "Hat lhre Frau den Flug gekriegt? - Okay,
ich lasse sie am Chicago Airport von einem Hub-
schrauber abholen und zur Klinik fliegen. Nachher
implantiere ich bei Ihrer Daniela die Leber eines Kin-
des aus Nashville, Tennessee." Herr Kracht bereitet
sich auf seinen Flug nach Chicago vor.

In dieser Nacht steht der deutsche Chirurg neun
Stunden und 40 Minuten lang mit nur zwei kurzen
Kaffeepausen am Operationstisch. Fir ihn ist es die
141. Lebertransplantation, bei einem Kleinkind einer
der schwierigsten Eingriffe Gberhaupt. In der Klinik
herrscht Stille. Erst im Morgengrauen deuten zuneh-
mende Gerdusche im Operationssaal darauf hin,
dass sich der Kampf des Arzte-Teams um das Leben
des Kindes dem Ende nahert. In Duisburg ist es
13.55 Uhr. Noch am Operationstisch lasst sich
Broelsch einen Telefonhorer ans Ohr halten: Zitternd
vor Erwartung empfangt Herr Kracht, der in wenigen
Minuten nach Disseldorf zum Flug nach Chicago
starten muss, die erlésende Nachricht: "Alles ging
glatt, Daniela ist auf dem Weg in die Intensivsta-
tion!".

Auf einer Bank in dem endlos erscheinenden Kran-
kenhausflur treffe ich Danielas Mutter. Sie weint vor
Glick und Angst. Ich nehme mich ihrer an, erzihle
ihr von den Bemiihungen der Arzte um die kleine
Tochter, begleite sie in das nahe Gebdude, in dem



Angehdrige von Patienten wohnen konnen. Dort hat
man Frau Kracht ein Zimmerchen zugewiesen.
Zehn Stunden spater hat auch Herr Kracht die Klinik
erreicht und sitzt am Bett seines Kindes. Und nur
drei Tage spater erleben die staunenden Eltern, wie
ihre Daniela, in einem Warteraum der Intensivstation
in einem Sessel sitzend, mit der ebenfalls lebertrans-
plantierten Nancy Karten spielt. In vielen amerikani-
schen Krankenhdusern sind Intensivstationen nicht
so besucherfeindlich abgeschottet wie in Deutsch-
land.

Ich bleibe noch einige Tage in der Ndhe, versuche
zu helfen und mache fiir Familie Kracht Besorgun-
gen. Wenige Tage danach lachelt die zarte Daniela,
wenn der Vater zu ihr spricht. Sie ist der Liebling der
Schwestern. Die Mutter beginnt, iber die Zukunft ih-
res Kindes nachzudenken. Gibt es in Deutschland ei-
ne vergleichbare Fursorge fir Transplantierte und ih-
re Angehorigen? Wer kiimmert sich nach einer Or-
gantransplantation um die Sorgen und Note der Pa-
tienten und ihrer Angehorigen, wenn sich die Chirur-
gen langst einem neuen Patienten zugewandt ha-
ben?

Noch heute hore ich sie sagen: "Zuhause werde ich
vielleicht einen Verein zur Forderung von Lebertrans-
plantationen griinden - oder so etwa dhnliches!" Be-
rechtigte Zweifel am Ge-lingen ihres Vorhabens
wischt sie mit einer Handbewegung weg. Sie sieht
plotzlich eine einmalige Lebensaufgabe auf sich zu-
kommen. Kaum zu Hause, stiirzt sie sich mit groBem
Fleil% in ihre neue Arbeit, schart Fragesteller um sich,
telefoniert taglich viele Stunden mit Angehorigen
von Transplantierten, nimmt Kontakt zu Transplanta-
tionszentren auf und griindet am 1. April 1988 den
"Verein zur Forderung von Lebertransplantationen
e.V." (LTx).

Die Geburtsstunde des "Bundesverbandes der Or-
gantransplantierten" (BDO) vor 20 Jahren entsprang
auch dem starken Wunsch einer Frau, anderen Men-
schen in einer Situation, wie sie selbst sie erlebt hat-
te, beistehen zu wollen. Die schonste Belohnung fiir
ihren unermdiidlichen Einsatz sieht sie in ihrer heute
22 Jahre alten, gesunden und herzerfrischenden
Tochter Daniela.
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Wir Transplantationsbetroffene
sind Teil ihrer Familie

Monika Kracht - 12 Jahre an der
Spitze des BDO

Immer im Einsatz

Diese Aussage trifft fir sie nicht nur in ihrer Funktion
als Vorstandsvorsitzende des BDO zu. Haufig wer-
den telefonische Anfragen von Betroffenen und Hil-
fesuchenden in der Geschaftsstelle des Verbandes
direkt von ihr entgegengenommen. Seit der Eroff-
nung der BDO-Geschéftsstelle in Duisburg im Som-
mer 1994 organisiert und leitet Frau Kracht diese An-
laufstelle. Viele der anfallenden Arbeiten erledigt sie
selbst. Unter Mitwirkung anderer Ehrenamtlicher be-
waltigt Sie jedes Jahr Hunderte von Telefon-, Fax-, E-
Mail oder auch personlichen Anfragen, vermittelt
Kontakte, sorgt fiir Informationen und leitet diese
weiter, verschickt Infomaterial. Neben diesen zentra-
len Tatigkeiten einer Verbandsgeschaftsstelle nimmt
Sie sich stets Zeit, um sich die personlichen Erfahrun-
gen und Probleme anzuhoren und Moglichkeiten
der Hilfe zu finden. Der einzelne Mensch und sein
personliches Schicksal, ob Wartepatient, Angehori-
ge, Transplantierter. Spenderangehorige, Arzt oder
Pflegekraft, stehen im Mittelpunkt der Arbeit der
Vorsitzenden. Deshalb versucht Sie im Rahmen der
gesetzlichen Moglichkeiten die Arbeit und Struktu-
ren des BDO danach auszurichten und weiterzuent-
wickeln. So stammen von ihr die Initiativen, die so-
wohl zur Griindung einzelner Arbeitskreise wie AK
Eltern und Junger BDO, als auch zur Einrichtung Or-
ganbezogener Fachbereiche innerhalb des Verban-
des gefiihrt haben. Immer mit dem Ziel vor Augen,
intern die Arbeit effektiver, Problembewusst und L6-
sungsorientiert zu gestalten und dem Verband zu
scharferen Konturen und zu mehr Transparenz nach
aullen zu verhelfen.

Der Bundesverband entsteht ...

Nach dem Zusammenschluss zweier Vereine zum
neuen Bundesverband der Organtransplantierten
e.V. am 30. Oktober 1993 wurde Frau Kracht als
Vorsitzende in den Vorstand des Verbandes gewahlt.
Seit dem hat sich die Mitgliederzahl auf Giber 1200
verdoppelt, eine Geschéftsstelle konnte eingerichtet
und eroffnet werden, in der zeitweise zwei haupt-
amtliche Mitarbeiter (dank der Férderung durch das
Arbeitsamt Duisburg) beschaftigt waren. Heute mis-
sen leider aufgrund eines geringeren Spendenauf-
kommens die quantitativ gestiegenen Arbeitsanfor-
derungen im Wesentlichen von Ehrenamtlichen ein-
schlieBlich der Vorsitzenden bewaltigt werden.

... und wachst unter ihrer Fiihrung
Unter der Fiihrung von Frau Kracht (mit wechseln-
den Vorstandsmitgliedern) war der BDO an der Ent-
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stehung des Transplantationsgesetzes beteiligt. Auch
wenn die Auseinandersetzungen im Rahmen des
Gesetzgebungsverfahrens zu Problemen im Ver-
band gefiihrt haben, so ist das Ergebnis letztlich als
positiv anzusehen. Dass die Entwicklung und der
Aufbau neuer Strukturen in der Organspende, die
durch das Gesetz erst ermdglicht wurden, auf lange-
re Sicht erfolgreich sind, zeigt sich gerade an den Or-
ganspendezahlen aus dem vergangenen Jahr (s. S.
00).

Die Zahl der Regionalgruppen und regionalen Kon-
takte konnten erhoht werden. Trotzdem gibt es in
dem Bereich noch einige weille Flecken, die insbe-
sondere im Osten Deutschlands liegen. Aber daran
wird weiter gearbeitet. So zeichnet sich z.B. die
Wiedereroffnung einer Regionalgruppe in Thiiringen
ab.

Ihre Projekte kommen an

Psychosoziale Betreuung

Den besonderen Stellenwert der psychosozialen Be-
treuung von Transplantationsbetroffenen innerhalb
des BDO kann man an der Einrichtung der soge-
nannten Arbeitstagung ,Walberberg” (so von Insi-
dern nach dem gleichnamigen Veranstaltungsort be-
nannt) im Jahr 1999 erkennen. Die mehrtagige Ver-
anstaltung mit jeweils Gber 100 Teilnehmern aus
dem gesamten Bundesgebiet steht unter dem Leit-
motiv der ,Bewaltigung des Alltages vor und nach
Organtransplantation” und richtet sich mit lhren Vor-
tragen und den von erfahrenen Psychologlnnen ge-
leiteten Arbeitsgruppen an betroffene Kinder, Ju-
gendliche, Erwachsene und Eltern sowie Angehori-
ge. Leider kann die jedes Mal von den Teilnehmen-
den beigeistert aufgenommene Tagung aus finanziel-
len und personellen Griinden nicht mehr jedes Jahr
angeboten werden.

Kompetenz-Netzwerk

Der Aufbau eines Kompetenz-Netzwerkes ,Trans-
plant-Psychologie” weist ebenfalls auf die Bedeutung
dieses Bereiches hin. Derzeit wird an eine Auswei-
tung des Netzwerkes auf die verschiedenen Berei-
che fiir die Transplant-Nachsorge im wohnortnahen
Bereich gedacht, um immer wieder berichtete Pro-
bleme in diesem Bereich zu mildern und Betroffenen
kompetente Facharzte zu vermitteln.

Arbeit in und mit Schulen

Der Bereich der Aufklarung der Bevolkerung Uber
die Organspende ist ein Wesentlicher Teil der Ver-
bandsarbeit. So wurde in NRW ein Projekt in den
Schulen unter dem Titel ,,Organspende - Was geht
das mich, einen Jugendlichen an?” durch den BDO
initiiert.

Durch den faktischen Wegfall des Arbeitskreis Or-
ganspende (Neu-lsenburg) hat der BDO begonnen
in Teilbereichen eigenen Infomaterial zur Organ-
spende zu entwickeln. Dabei sind und waren die
Kontakte zu Schulen hilfreich. Beispielsweise wurde

Bild fehlt!

Monika Kracht, Vorsitzende und Mitgriinderin des
BDO, bei einer ihrer meist ausgelibten Tatigkeiten in
der Geschdftsstelle des Verbandes in Duisburg (Foto:
© Ute Schoo, Duisburg).

dadurch die Organspende-Karte ,Wussten Sie
schon, dass ...” entwickelt.

Informationen und Emotionen fordern Politik
Auch die Bemithungen um Einwirkung auf die politi-
sche Ebene zur Intensivierung von Organspenden ist
ein wichtiger Bereich der Arbeit von Frau Kracht. So
sei beispielhaft auf die Veranstaltung im Haus des
Disseldorfer Regierungsprasidenten am 6. Juni 2002
verwiesen, bei der es gelang, wichtige Entschei-
dungstrager und Multiplikatoren zur Teilnahme bzw.
Mitwirkung zu gewinnen. An diesem Beispiel ldsst
sich auch gut die Herangehens und Vermittlungs-
weise in zentralen Themen darstellen. Das Pro-
gramm bestand sowohl aus Fachinformationen und
auch personlichen Erfahrungsberichten, die die emo-
tionale Seite der Problematik Organmangel und Or-
gantransplantation vermittelten. Daneben gelang es
aber auch die Thematik und Intension der Veranstal-
tung akustisch und optisch u.a. durch ein Ballett zu
transportieren. Dies ist angesichts der emotional be-
lastenden Thematik der Organspende sicherlich
auch der richtige Ansatz.

Auch die von McCann-Erickson entwickelte Anzei-
genkampagne mit den dazugehorigen Webseiten
zeigt erfolgreich die Verbindung von Information
und Emotion beim Thema Organspende, da es im-
mer um Menschen und ihre Schicksale geht.

Ideen brauchen Zeit

Manche Ideen brauchen Zeit, um zu reifen und um
entsprechend dem Inhalt und der Zielsetzung reali-
siert werden zu konnen. Das beste Beispiel dafir ist
das im vergangenen Jahr vom BDO herausgegebene
Buch ,Mein Leben durch Dich”. Dazu hat Frau
Kracht Uber zehn Jahre viele Texte von Transplanta-
tionsbetroffenen gesammelt, ausgewdhlt und inner-
halb von vier Jahren eine passende und optisch an-



sprechende Form der Veroffentlichung gesucht und
gefunden. Dass dies gelungen ist, zeigen die vielen
positiven Reaktionen auch aullerhalb des BDO.
Durch die Arbeit an und mit dem Buch wurden fri-
here Bestrebungen von Frau Kracht etwas fiir Spen-
derangehorige zu tun und nach Kooperationsformen
zu suchen, wiederbelebt.

Unser Motor im BDO...

Zu den Starken von Frau Kracht zdhlen, neben der
eigenen Motivationsfahigkeit auch die Fahigkeit an-
dere fiir Ihre Anliegen zu begeistern. Dies gilt sowohl
im Verbandsinternen Bereich, wenn es um die Ge-
winnung neuer ehrenamtlicher Mitarbeiterlnnen
geht als auch extern, bei der Motivation von Sponso-
ren, Forderern und anderen Institutionen bzw. auch
von Experten zur Unterstiitzung und Kooperation.

... lduft und ...

Dass die Vorsitzende Neuem gegeniber durchaus
aufgeschlossen ist, zeigt auch die Entscheidung zur
eigenen Homepage des BDO, die Ende 1999 online
gegangen ist. Derzeit wird an einer Neugestaltung
der Webseiten mit fachlicher Unterstiitzung von
McCann-Erickson und finanzieller Hilfe von Novartis
Pharma GmbH Deutschland gearbeitet.

... lduft und lauft ...

Frau Kracht gelingt es entsprechend der jeweiligen
Fahigkeiten Mitstreiter fiir bestimmte Aufgaben oder
Projekte einzusetzen. Sie erkennt wertvolle Verbin-
dungsmoglichkeiten und kann diese fiir die gemein-
samen Anliegen nutzen. In der Zusammenarbeit
auch unterschiedlicher Charaktere schafft sie immer
wieder eine Verbindung. So hat Frau Kracht in den
vergangenen Jahren ein Team um sich gebildet, das
vielfaltig sowohl in den Personlichkeiten als auch in
den Fahigkeiten agiert. Mit der Unterstiitzung dieses
ausbaufahigen Teams ist ihr schon viel gelungen.
Noch mehr wird in Zukunft notwendig sein, um die
wachsenden Aufgaben bei schwieriger werdenden
vor allem finanziellen Rahmenbedingungen fir
Transplantationsbetroffene bewiltigen zu konnen.
Frau Kracht verfligt Giber Visionen und immer wieder
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neue ldeen. Es ist zu hoffen, dass dem BDO der
Glucksfall Frau Kracht noch mdglichst lange in fiih-
render Position erhalten bleibt. Dabei sei auch ein-
mal ihr familidrer Riickhalt (trotz eigener Tx-Erfah-
rung durch ihre Tochter Daniela) hervorgehoben, oh-
ne den sie die vielen Aufgaben nicht leisten kann.

... geriet ins Stocken ...

Nach Operation, Chemotherapie und Strahlenbe-
handlung aufgrund einer selbst durchlebten Krebser-
krankung, die von Frau Kracht alles in allem fast ein
Jahr nahezu alle Zeit, Kraft und Mulle in Anspruch
nahm, hat sie sich danach wieder voll ins Alltagsle-
ben der Geschiftsstelle des BDO integriert.

... lauft wieder an ...

In dieser Aus-Zeit fehlte sie mit ihren ldeen, ihrem
Hintergrundwissen und ihrer Motivationsgabe. Da-
nach gefragt, wie es fiir sie weitergeht, sagt Frau
Kracht heute: ,Danken mochte ich allen, die wah-
rend meiner Krankheitsphase an mich gedacht ha-
ben. Die vielen lieben Worte, E-Mails, Briefe, Auf-
merksamkeiten haben mir sehr viel Kraft, Hoffnung
und auch neue Perspektiven gegeben. Ich bin mir si-
cher, dass die Erfahrungen der letzten Monate mit
und durch meine Erkrankung mir fiir die Weiterarbeit
im BDO viele positive Aspekte gebracht haben.”

... hoffentlich noch lange!

Diese Auswahl beweist, dass der BDO auf zehn er-
folgreiche Jahre des Wirkens unter dem Vorsitz von
Frau Kracht zurtickblicken kann. Auch wenn das Ju-
bilaum schon ein paar Monate zuriickliegt, sind wir
der Meinung, dass es nicht tibergangen werden soll-
te.

Die Redaktion wiinscht Frau Kracht fiir die Zukunft
geniigend Gesundheit und Kraft, aber auch Geduld,
um den BDO gemeinsam im Sinne der Patienten
und Angehorigen weiter voran zu bringen. Wir wiin-
schen lhr zusatzliche tatkréftige und kompetente
Mitstreiter und vielleicht den einen oder anderen
neuen Sponsor fiir den BDO.
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20 Jahre Bundesverband der
Organtransplantierten e.V. (BDO)
Meilensteine der
Verbandsgeschichte

6. Marz 1986

31. Dez. 1986

1987
Marz 1988
1. April 1988

N\

Juni 1988 -
- Juli 1989

17. Sept. 1988

9. Mai 1989

Deutsches Herzzentrum Berlin
(DHZB): Grindung des Vorlaufers
des heutigen BDO, der Interessen-
gemeinschaft Herztransplantierter
Deutschlands e.V. (IHD). Geschéfts-
sitz ist Berlin.

Anfangs gehorten ihr nur Patienten
des DHZBs an. Nach wenigen Mo-
naten schlossen sich Herztransplan-
tierte aus dem ganzen Bundesge-
biet dem Verein an.
Mitgliederstand: 37 Herztransplan-
tierte, 25 Angehorige, 55 Fordermit-
glieder

An der Charité im damaligen Ostteil
der Stadt hatte sich die Gruppe
Interessengemeinschaft Herztrans-
plantierter Patienten (IHP) gebildet.
lhr gehorten rund 160 Mitglieder
an. Auch hier nahm die Mitglieder-
zahl stetig zu.

Die Vereinsaktivititen sind stark
durch Aufbauarbeiten gepragt, bei
der auch organisatorische Probleme
zu bewaltigen waren.

Beginn der sozialrechtlichen Bera-
tung und Betreuung Mitbetroffener
im DHZB

Disseldorf: Griindung des Vereins
zur Forderung von Lebertransplanta-
tionen e.V. (LTX), Vorsitzende: Mo-
nika Kracht

In der Wannsee-Klinik Berlin, Reha-
klinik der BfA, finden regelmilige
Arzt-Patientengesprache unter der
Leitung der OA Frau Dr. Meister
(Frau Dr. Barbel Fuhrmann) mit Be-
teiligung von BfA-Experten statt.
IHD tritt den Landesarbeitsgemein-
schaften (LAG) Bayern, NRW und
Berlin (West) bei, um die Verbands-
aufgaben besser regionalisieren zu
konnen.

Miinchen: IHD nimmt an der ersten
offentlichen  Podiumsdiskussion
zum Thema ,Eingliederung Herz-
transplantierter in die Arbeitswelt”
teil.
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27. Mai 1989

3. Okt. 1989

Nov. 1989

21. Juli 1990

o
BDOGd

Deutsche Herzstiftung e.V. und IHD
veranstalten gemeinsam das erste
offentliche Seminar zur Organspen-
de und Organtransplantation.
Griindung der Regionalgruppe Duis-
burg im Herzzentrum Duisburg (Kai-
ser-Wilhelm-Krankenhaus); Mitglie-
derzahl: 43
Der Berliner Senat gewdahrt der IHD
den ersten offentlichen Forderzu-
schuss flr die Verbandsarbeit.
Kelkheim/Taunus:  Mitgliederver-
sammlung beschliel3t:
- Zusammenschluss von IHD und
IHP

B Bundesverband der
Organtransplantierten e.V.

Okt. 1990

12. Dez. 1990

1991
1992 - 1993

August 1993

1.-3. Okt. 1993

30. Okt. 1993

- den Vereinsnamen in ,Bundesver-
band der Organtransplantierten
e.V. (BDO)” umzubenennen, da in-
zwischen die ersten Lungentrans-
plantierten dem Verein beigetreten
waren,

- Regionalgruppen in Hannover,
Bayern, Berlin und in Bad Krozin-
gen einzurichten

Erste Kontaktaufnahme mit der Vor-

sitzenden des ,Vereins zur Forde-

rung von Lebertransplantationen

e.V. (LTX)“, Frau Monika Kracht, in

Dusseldorf

Erste Adventsfeier der Regionalgrup-

pe Duisburg im Herzzentrum Duis-

burg mit Schwestern und Arzten

Regionalgruppe Miinster wird ge-

griindet

Vorbereitungen zum Zusammen-

schluss der Vereine LTX und BDO

Erste gemeinsame Ausgabe der Ver-

bandszeitung unter dem Titel

,BDO-Blatter” mit der Bezeichnung

3/August 1993 (interner Name die-

ser Ausgabe: ,Elefantenhochzeit”)

Hessisch Lichtenau: Erste gemeinsa-

me Regionalgruppenleiter-Tagung

Billerbeck bei Miinster: Entschei-

dung zum Zusammenschluss durch

die jeweiligen Mitgliederversamm-
lungen; neuer Name: Bundesver-

band der Organtransplantierten e.V.

(BDO);

Verlegung des Verbandsgeschiftssit-

zes von Berlin nach Duisburg

Resolution mit der Aufforderung an

Bundes- und Landesregierungen ein
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7. Nov. 1993

Marz 1994

16. Mai 1994

28. Mai 1994

1. Juni 1994

Juni 1994

18. Jan. 1995

3.-5. Feb. 1995

3. Mai 1995

Juni 1995

28. Juni 1995

Transplantationsgesetz zur Rege-
lung der Organspende ziigig zu ver-
abschieden.

Disseldorf, Prasidentenschlésschen
des Diusseldorfer Regierungsprasi-
denten: Matiné ,Gemeinsam mit
fremden Organen leben” zur Pra-
sentation des neuen BDO einer
breiten Offentlichkeit

Beginn der vierteljahrlichen Erschei-
nungsweise der Verbandszeitung
,BDO-Blatter”

Stellungnahme fiirs Bundesarbeits-
ministerium zur Neufassung der An-
haltspunkte zur sozialrechtlichen
Gutachtertatigkeit
Netphen-Hainchen: Erstes Familien-
seminar mit psychologischer Beglei-
tung

Schriftliche Aufforderung an den
Rechtsausschuss des Deutschen
Bundestages, ein Benachteiligungs-
verbot fiir behinderte Menschen im
Art. 3 des Grundgesetzes (GG) zu
verankern

In der umfangreichen Juni-Ausgabe
der BDO-Blatter wird das neue Logo
vorgestellt, das nach der ,Elefanten-
Hochzeit” auch den Neubeginn sig-
nalisieren soll.

BD

Bundesverband der
Organtransplantierten .V,

§

Bonn: Teilnahme am Erdrterungsge-
sprach zum Entwurf eines Transplan-
tationsgesetzes (TPG) beim Bundes-
ministerium fir Gesundheit

Ev. Akademie Milheim/Ruhr: Mitge-
staltung eines Seminars unter dem
Titel: ,Organtransplantation - Eine
Anfrage an unser Mensch sein”
Essen, Grugapark: Mitveranstalter ei-
ner Aufklarungsveranstaltung zum
Tag der Organspende

Hamburg: Erste Teilnahme an einem
Ev. Kirchentag im Rahmen des
Marktes der Maoglichkeiten mit ei-
nem Stand zur Organspendeaufkla-
rung. Seitdem regelmalige Teilnah-
me einschlieRlich des ersten Oku-
menischen Kirchentages 2003 in
Berlin

Bonn: Teilnahme als sachverstandi-
ger Betroffenenverband an der er-
sten offentlichen Anhérung zur Vor-

22.-31. Aug.
1995
6. Juni 1996

25. Sept. 1996

9. Okt. 1996

11. Nov. 1996

25. Juni 1997

12. Nov. 1997

18.-20. 1998

1999

25. Marz 1999

19. Mai 1999

bereitung eines TPGs im Deutschen

Bundestag

Tx-Travel startet mit der ersten arzt-

lich begleiteten Reise fiir Transplan-

tierte in die Schweiz. In den nach-
sten Jahren folgen weitere Angebote

(z.B. Griechenland) zu attraktiven

Reisezielen im In- und Ausland.

Duisburg: Benefiz-Konzert zum 10-

jahrigen Bestehen

Bonn: Teilnahme als sachverstandi-

ger Betroffenenverband an der

zweiten und

dritten offentlichen Anhorung zu

drei Entwirfen eines TPGs im Deut-

schen Bundestag

Rheinland-Pfdlzer Ministerprasident

Gbernimmt Schirmherrschaft fir den

Tag der Organspende 1997

Deutscher Bundestag verabschiedet

mit Zweidrittel-Mehrheit das TPG in

Bonn

Auswertung des verabschiedeten

TPGs und der amtlichen Gesetzes-

begriindung.

BDO erreicht im Gesetzgebungsver-

fahren:

1. Private Krankenhduser werden
nicht als Tx-Zentren zugelassen,

2. Psychische Betreuung der Patien-
ten ist nicht nur vor, sondern
auch nach der Tx durch das Tx-
Zentrum sicherzustellen,

3. Transplantationsnachsorge wird
gesetzlich geregelt. Sie darf ohne
zeitliche Begrenzung in den zu-
standigen Zentren fortgefihrt
werden.

Erste Arbeitstagung unter dem Titel

,Bewadltigung des Alltagslebens

nach Organtransplantation” im Do-

minikaner-Kloster St. Albert mit von

Psychologen begleiteten Arbeits-

gruppen flr verschiedene Betroffe-

nengruppen (siehe Tagungsdoku-
mentation). Bis 2003 fanden drei
weitere Tagungen statt.

Vorstandsmitglied wird als Patien-

tenvertreter in die Staindige Kommis-

sion  Organtransplantation  der

Bundesarztekammer berufen.

Bundesverfassungsgericht stellt per

Beschluss fest, dass das TPG von

1997 mit dem GG vereinbar ist. Da-

mit wurden 225 Beschwerden ge-

gen das TPG zuriickgewiesen.

Offizielle Eroffnung der neuen Ge-

schéafts- und Beratungsstelle in Duis-

burg-Neuenkamp



1. Juli 1999

Dez. 1999

2000 - 2001

Sept. 2000

Jan. 2001

Marz 2001

Jan. 2002

21. Jan. 2002

6. Juni 2002

6. Juni 2002

Nov./Dez.
2002

17. Dez. 2002

BDO beanstandet mit Erfolg das
neue Verglitungssystem fiir Laborlei-
stungen (EBM). Das neue Abrech-
nungssystem berlcksichtigte nicht,
dass sich Transplantierte lebenslang
regelmalSigen Laboruntersuchungen
unterziehen missen.

Start der BDO-Homepage unter
www.bdo-ev.de

BDO beteiligt sich an verschiede-
nen Lander-Gesetzgebungsverfah-
ren zu Ausflihrungsgesetzen zum
TPG

Organspezifische Fachbereiche zur
Starkung der Beratungskompetenz
fir Betroffene werden eingerichtet.
Mit dem Kinder-Transplant-Forum,
der bundesweit ersten Diskussionsli-
ste fur Eltern von Kindern vor und
nach Organtransplantation, wird das
Internetangebot des Verbandes
noch attraktiver. Mit den Mailingli-
sten ,BODO - Jugend-Transplant-Fo-
rum” und dem ,Forum Nach-wie-
vor-Tx” wird es noch breiter gefa-
chert.

Verbandszeitung wird in ,transplan-
tation aktuell” umbenannt und er-
hélt im gleichen Jahr ein neues Lay-
out

Start des ,Kompetenznetzwerkes
Transplant-Psychologie” zur Bera-
tung niedergelassener Psychologen
und Psychotherapeuten, die Trans-
plantationsbetroffene, Angehorige
von Organspendern und Pflegekraf-
ten und Arzten betreuen mochten.
Schleswig-Holstein: Start der Initiati-
ve ,Organspende - Wissen hilft ent-
scheiden” mit maligeblicher Beteili-
gung des BDO

Diusseldorf: Festveranstaltung des
BDO zum 20. Tag der Organspende
im Prasidentenschlésschen des Diis-
seldorfer Regierungsprasidenten
Offentliche  Prasentation  des
bundesweit ersten Pins zur Organ-
spende - einem Symbol fir Zu-
sammenhalt, Verbundenheit und So-
lidaritat

,Als Geschenk das Leben” Aufkla-
rungsaktion der ZDF-Redaktion Ge-
sundheit und Natur mit Partnerorga-
nisationen (u..a. dem BDO) unter-
stitzt durch Novartis Pharma
GmbH, Nirnberg

ARD-Sendung ,Fliege live - die et-
was andere Spendengala” mit Hotli-
ne zur Organspende, mit anschlie-
RBendem Versand von tiber 8000 Or-
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Januar 2003

Juni 2003

21. Juni 2003

4. Sept. 2003

12. Nov. 2003

1. Marz 2004

15. Marz 2004

29. Juli 2004

ganspendeausweisen durch KfH
(Neu-Isenburg) und BDO

Vorstand beruft Ingo Mruk zum er-
sten Beauftragten fir Bewegung
und Sport, um mehr Mitglieder zu
sportlichen Aktivititen vor und nach
Tx zu ermutigen.

Start einer vierteiligen Anzeigen-
kampagne in Zusammenarbeit mit
der intern. anerkannten Agentur
McCann-Erickson (Hamburg) auf In-
itiative der Deutschen Lufthansa mit
gleichzeitiger Freischaltung von 4
Homepages, z.B. www.jana-lebt-
weiter.de

Gleichzeitig erhdlt der BDO ein
neues Logo.

Bundesverband der
Organtransplantierten eV,

Kath. Akademie Berlin: Zentrale Ver-
anstaltung zum Tag der Organspen-
de unter dem Titel ,Komm’ mach’
mit - Rendezvous mit der Organ-
spende” in Zusammenarbeit mit der
DSO u. der Kath. Akademie

Koln: Auszeichnung von Heinrich
Locker (Ehrenmitglied des Vorstan-
des) mit dem Verdienstkreuz 1. Klas-
se des Verdienstordens der Bundes-
republik Deutschland fiir sein Enga-
gement in der sozialrechtlichen Pa-
tientenbetreuung

Berlin, Schloss Bellevue: Prasenta-
tion des Buches ,Mein Leben durch
Dich - Geschichten und Gedichte
zur Organspende” eine Sammlung
von Texten von Betroffenen aus
dem Mitgliederkreis mit Aquarellen
gestaltet

Schriftliche Stellungnahme im Rah-
men der offentlichen Anhorung der
Enquete-Kommission ,Ethik und
Recht der modernen Medizin“ zu
Fragen der Organlebendspende
Disseldorf: Auszeichnung von Mo-
nika Kracht (Vorstandsvorsitzende)
mit dem Verdienstkreuz 1. Klasse
des Verdienstordens der Bundesre-
publik Deutschland fir Thr unermiid-
liches Engagement fir Transplanta-
tionsbetroffene, insbesondere fir
Kinder vor und nach Organtrans-
plantation und ihre Eltern
Beteiligung als sachverstandiger Be-
troffenenverband an der Beantwor-
tung der GroBen Anfrage der
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CDU/CSU-Bundestagsfraktion zur
,Forderung der Organspende”

Okt./Nov. 2004 ,Als Geschenk das Leben”, bundes-

weite Aufklarungsaktion zur Organ-

spende von 9 Radiostationen (Ra-
dionetzwerk ,mir geht’s gut’) mit

Fachgesellschaften (u.a. BDO) als

Partner

Offizielle Eroffnung des bundesweit

ersten Tx-Cafés in der BDO-Ge-

schaftsstelle

Kostenlose telefonische Rechtsbera-

tung fiir Mitglieder - ein bundesweit

einmaliges Angebot

Beanstandung des ab 1. April 2005

geltenden neuen Abrechnungssy-

stem ,EBM 2000 plus”. Durch die
einschrankende pauschale Bewer-
tung der arztlichen Leistungen der
lebensnotwendigen Kontrolluntersu-
chungen wird die gesetzlich geregel-
te Tx-Nachsorge unzuldssig ausge-
hohlt. Die Neubewertung durch den

Gemeinsamen  Bundesausschuss

steht noch aus.

28. Nov. 2005 Vorstandsbeschluss zum Aufbau

des Fachbereichs ,Schwangerschaft

nach Organtransplantation” und des

Fachbereichs ,Rehabilitation vor

und nach Organtransplantation” im

Jahr 2006.

Regionalgruppe Thiiringen hat nach

vielen Jahren wieder eine Leiterin.

Umfrage zu Bewegung und Sport

vor und nach Organtransplantation

im Mitgliederkreis. Die Auswertung

wird in Kooperation mit der Fachkli-

nik Bad Hermannsborn im Jahr

2006 erfolgen.

2006 Im Jubildaumsjahr sagt der BDO allen
,Danke”, die sich innerhalb und
auBerdem des Verbandes fiir Or-
ganspende und Organtransplanta-
tion engagieren.

Alle kbnnen sich auf die Umsetzung
innovativer Ideen freuen.

12. Jan. 2005

1. April 2005

25. Juni 2005

Dez. 2005

| Al‘sum
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