v

transplantation
SIS a|<’rue||

Lebensbotenverleihung Organspendelauf 2023
an Diana Dietrich BDO lauft mit!

Sandra Zumpfe und Peter Fricke bei der symbolischen Ubergabe des Vorsitzes (©

In dieser Ausgabe:
Mitgliederversammlung und Vorstandswahlen

ISSN 1612-7587

ole e

Bundesverband der
Organtransplantierten e.V.

Ausgabe 4-2022

Zeitschrift des
Bundesverbandes der

Organtransplantierten e.V.

Patientenseminar:
Immunsupression

privat)




Liebe BDO-Mitglieder, liebe Leser:innen, liebe Fordernde,

Geleitwort

seit nunmehr 14 Wochen ist
der neue Vorstand im Amt und
ich mochte mich an dieser
Stelle noch einmal ganz herz-
lich fur das entgegengebrachte
Vertrauen bei lhnen bedan-
ken. Sollten Sie Wiinsche, Kri-
tik oder Anregungen an uns
haben, scheuen Sie sich bitte
nicht, mich zu kontaktieren.
Auch uUber Leserbriefe wiirde
ich mich sehr freuen!

Unsere gewohnte Welt steht
nun schon eine ganze Zeit
lang Kopf, die steigenden Kos-
ten, die Energiekrise und der
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Krieg in der Ukraine Uiberschatten
unseren Alltag und auch in diesem
Winter beschaftigt uns das Covid-
19-Virus. Nach 2,5 Jahren hat es
mich letztendlich auch erwischt
und trotz eines leichten Verlaufs
war ich 18 Tage lang positiv und
hatte deutliche Erkaltungssymp-
tome. Wir alle sollten nicht den
Fehler machen, dieses Virus auf
die leichte Schulter zu nehmen,
nur weil wir ihn schon ,,gewohnt*
sind. Dies ist auch das Anlie-
gen von Herrn Professor Witzke,
der uns freundlicherweise seine
Erfahrungen bei der Behandlung
von Transplantierten mit Corona
in seinem Artikel schildert.

Doch bei allen Krisen, die wir
derzeit erleben, gibt es auch die
schonen Dinge im Leben, die wir
nicht vergessen sollten. So konn-
ten wir nach drei Jahren endlich
wieder unseren Lebensboten - die
Auszeichnung fiir Menschenliebe
- an Frau Diana Dietrich verlei-
hen. Frau Dietrich ist die Mutter
des fiinfjahrigen Daniel, der 943
Tage auf eine Herztransplantation
im Klinikum GroBhadern gewartet
hat. Sie ist in den sozialen Medien

Liebe Leser:innen,

Transplantationen helfen, wenn
medikamentose Therapien und
chirurgische Eingriffe nicht mehr
moglich sind. Ganz wichtig war
mir immer, dass damit nicht nur
das Leben meiner Patienten ver-
langert, sondern auch die Quali-
tat ihres Daseins verbessert wird.
Und wenn der Tag der Transplan-
tation, in den folgenden Jah-
ren, dann als zweiter Geburts-
tag gefeiert wurde, habe ich
mich Uber diese positive Aussage
stets sehr gefreut. Erfolgreiche
Transplantationen benctigen die
Kunst und das Konnen vieler in
Krankenhausern und niederge-
lassenen Praxen Tatiger. Der Bun-

unter ,,Herzbubedaniel“ zu finden
und hat diese Auszeichnung fir
ihren unermidlichen Einsatz fur
die Organspende redlich verdient.
Lesen Sie mehr zu Frau Dietrich,
dem kleinen Daniel und der Ver-
leihung in dieser Ausgabe.

In wenigen Wochen findet die tur-
bulente Zeit vor Weihnachten mit
dem Heiligen Abend ihren besinn-
lichen Ausklang. Die Zeit zwischen
den Jahren ist fur mich auch
immer die Zeit der Reflektion und
des Innehaltens. Man blickt auf
die vergangenen Monate zuriick
und erinnert sich an die guten und
weniger schonen Momente des
zurlickliegenden Jahres. Dabei
bleiben uns meist die positiven
Erlebnisse in guter Erinnerung und
motivieren uns fur das kommende
neue Jahr.

In diesem Sinne wiinsche ich Ihnen
eine ruhige Vorweihnachtszeit,
ein besinnliches Weihnachtsfest
im Kreise lhrer Liebsten und einen
guten Rutsch in ein hoffentlich
gesundes Jahr 2023.

Ihre Sandra Zumpfe

desverband der Organtransplan-
tierten e. V. unterstitzt in vor-
bildlicher Weise und bietet Hilfe
fur Patienten, auch denen auf der
Warteliste und deren Angehorige.
Doch nicht alles kann geplant
oder vorbestimmt werden. Die
Organspendebereitschaft  einer
Bevolkerung ist von vielen Fak-
toren abhangig. Das Vertrauen
zu starken und damit die Zahl
der Organspenden betrachtlich
zu steigern, das ist eine meiner
Hauptaufgaben als Schirmherr
des BDO. Ich bin Uberzeugt, dass
uns dies gelingen wird.

lhr Prof. Dr. med. Dr. h. c.
Bruno Reichart
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Organspende

Presseinformation der DSO

DSO-Jahreskongress: Organspendezahlen entwickeln sich nicht wie erhofft - Reformen zeigen

kaum Effekte

Zum heutigen Auftakt ihres Kon-
gresses bilanzierte die Deutsche
Stiftung  Organtransplantation
(DSO) die aktuellen Organspen-
dezahlen und deren Entwicklung
im laufenden Jahr. Derzeit zeich-
net sich ein Ruckgang bei den
Organspenden ab, gegenwartig
liegt die Zahl der Organspender
um 8,4 Prozent niedriger gegen-
uber dem vergleichbaren Zeit-
raum des Vorjahres.

Die DSO blickt mit groBer Sorge
auf die momentane Situation: Bis
Ende Oktober gab es bundesweit
710 Organspender in den rund
1.200 Entnahmekrankenhausern.
Dies sind 65 weniger als im Vor-
jahreszeitraum. Auch die Summe
der entnommenen Organe, die
fur eine Transplantation an die
internationale Vermittlungs-
stelle Eurotransplant gemeldet
werden konnten, sank auf 2.178
(Vorjahreszeitraum 2.420). Der
Organmangel hat sich im Ver-
gleich zum Vorjahr noch einmal
weiter verscharft. Insgesamt
konnten bisher 2.293 Organe aus
dem Eurotransplant-Verbund in
Deutschland transplantiert wer-
den, im Vergleichszeitraum 2021
waren es 2.492.

,Nach einem unerwarteten Ein-
bruch der Organspendezahlen
um beinahe 30 Prozent im ers-
ten Quartal 2022 haben wir in
den letzten Monaten zwar eine
gewisse Erholung und Stabilisie-
rung der Organspende erreicht,
insgesamt bleibt die Situation
allerdings insbesondere fur die
Patientinnen und Patienten
auf den Wartelisten und ihre
Angehorigen im hochsten MalBe
bedrickend“, kommentiert Dr.
med. Axel Rahmel, Medizinischer
Vorstand der DSO, die Statistiken
der letzten 10 Monate.

Die anhaltendende Coronavirus-
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Pandemie und besonders hohe
Inzidenzen hatten zu Jahresbe-
ginn zu einem deutlichen Rick-
gang der Organspenden gefuhrt.
Zum einen wurden SARS-CoV-2
positive Spender bis Ende Feb-
ruar dieses Jahres von einer
moglichen Spende ausgeschlos-
sen. Im Zuge internationaler
Erfahrungen und des im Mai ver-
offentlichten  Positionspapiers
der Bundesarztekammer zum
Umgang mit SARS-CoV-2 posi-
tiven Spendern konnten nach
sorgfaltiger Abwagung der Risi-
ken und Chancen auch Organe
von diesen Verstorbenen vermit-
telt werden. Zum anderen gab
es gerade wahrend der Omik-
ronwelle hohe Personalausfalle
in den Kliniken. Nachdem die
Organspenden in den Sommer-
monaten leicht gestiegen sind,
verzeichnete die Koordinie-
rungsstelle in den vergangenen
Wochen eine Stabilisierung auf
niedrigem Niveau. Die Kontakt-
aufnahmen der Kliniken zur DSO
haben sich im Vergleich zum Vor-
jahr zwar erhoht, aber nicht zu
mehr Spenden gefuhrt.

Multiple Griinde bremsen
Entwicklung der Organspende
Aus Sicht der DSO wird die Reali-
sierung moglicher Organspenden
an verschiedenen Stellen aus-
gebremst. Die Pandemie belas-
tet noch immer das gesamte
Gesundheitssystem. Auch die
gesetzlichen Initiativen zur For-
derung der Organspende konn-
ten dadurch nicht in dem MaBe
umgesetzt werden wie geplant.
Hinzu kommt der eklatante Per-
sonalmangel in vielen Kliniken.
,Die Organspende ist eine sehr
anspruchsvolle Aufgabe, die
nicht nur intensivmedizinische
Expertise, sondern auch Zeit und
Ressourcen braucht“, betont
Rahmel. Gerade fiir kleinere

Hauser sei sie ein eher seltenes
Ereignis und damit eine zusatzli-
che Herausforderung.

Entsprechende Hinweise zu den
rucklaufigen Organspenden lie-
fert auch eine aktuelle Online-
Umfrage* unter Transplantati-
onsbeauftragten. lhrer Einschat-
zung nach sind es vor allem der
pflegerische und der arztliche
Personalmangel sowie die feh-
lende Kapazitat an Intensivbet-
ten, die im ersten Quartal 2022
zum Ruckgang der Organspen-
den gefiihrt haben. Auch fruh-
zeitige  Therapielimitierungen
und Ablehnungen durch Angeho-
rige werden als weitere Faktoren
genannt.

Infektionen potenzieller Organ-
spenderinnen und Organspen-
der mit SARS-CoV-2 haben laut
Umfrage hingegen eine viel
geringere Relevanz.

Auch die Deutsche Krankenh-
ausgesellschaft (DKG) bewertet
die personellen Engpasse inner-
halb der Kliniken als problema-
tisch. ,,Durch die anhaltenden
Belastungen der Coronavirus-
Pandemie kommen die bereits
vorhandenen  Herausforderun-
gen durch den Fachkraftemangel
im Gesundheitssystem nun noch
starker zum Tragen und erschwe-
ren so wichtige Aufgaben wie die
Forderung der Organspende in
den Kliniken“, erklart DKG-Vor-
standsvorsitzender Dr. Gerald
GaB. ,Um der derzeitigen Per-
sonalknappheit in den Klini-
ken entgegenwirken zu konnen,
brauchen wir mehr nachhaltige
Verbesserungen im Finanzie-
rungssystem und einen Burokra-
tieabbau“, so GaB.



DSO steht fiir Sicherheit im
Organspendeprozess

Im Rahmen des Organspendepro-
zesses setzt sich die DSO dafir
ein, dass die Organe in best-
moglichem Zustand an die Emp-
fanger weitergegeben werden.
Gerade in Zeiten eines eklatan-
ten Organmangels zahlt nicht
nur jede Spende, sondern jedes
einzelne Organ. Die Koordina-
torinnen und Koordinatoren der
DSO unterstitzen die etwa 1.200
Entnahmekrankenhauser  uber
den gesamten Organspendepro-
zess und stehen rund um die Uhr
beratend zur Seite. Dazu zahlt
auch die Entwicklung umfang-
reicher digitaler Unterstiitzungs-
programme fur die Aufgaben der
Transplantationsbeauftragten
und die Unterstiitzung neuer
Verfahren im Organspendepro-
zess. Fur das nachste Jahr ist
die Einfuhrung der Maschinen-
perfusion fur den Transport von
Nieren vorgesehen. Die Methode
mindert Ischamieschaden und
erhoht die Funktionalitat der
Organe. Die DSO sieht in diesem
Verfahren erhebliche Potenziale
zur Verbesserung der Organqua-
litat.

Ein vielversprechendes Tool fur
die frihzeitige Spendererken-
nung ist das DETECT-Programm.
Es wurde von der Hochschulme-
dizin Dresden in Kooperation mit
der DSO entwickelt und steht
allen Kliniken kostenlos zur Ver-
figung. Retrospektive Todes-
fallanalysen in Entnahmekran-
kenhausern mit DSO-Transplant-
Check haben gezeigt, dass durch
rechtzeitiges Erkennen mehr
Spenden realisiert werden konn-
ten. Hier leistet das automati-
sierte elektronische Screening-
tool DETECT auf den Intensivsta-
tionen einen wertvollen Beitrag
und unterstitzt die Arbeit der
Transplantationsbeauftragten.

Widerspruchsregelung fordert
Kulturwandel

Nicht nur innerhalb der Fachge-
sellschaften, auch in der Politik
sorgt die immer noch dramati-
sche Situation fir Diskussionen
Uber mogliche weitere MaBnah-
men. Sabine Dittmar MdB, Par-
lamentarische Staatssekretarin
beim Bundesminister fiir Gesund-
heit, erklarte im Vorfeld des
Kongresses: ,,Ich bin fest davon
Uberzeugt, dass wir einen ech-
ten Paradigmenwechsel benoti-
gen. Die Auseinandersetzung mit
der Organspende muss in unse-
rer Gesellschaft und in unseren
Krankenhausern zu einer Selbst-
verstandlichkeit werden.“

Mit Blick auf die rund 8.500
schwer kranken Patientinnen
und Patienten auf den Warte-
listen bekraftigt Rahmel, es sei
an der Zeit, Uber weitere MaR-
nahmen nachzudenken. , Andere
Lander machen es uns vor. Alle
dem Eurotransplant-Verbund
angeschlossenen Mitgliedsstaa-
ten haben inzwischen die Wider-
spruchsregelung eingefihrt.
Umfragen in der Bevolkerung
bestatigen immer wieder eine
hohe Bereitschaft zur Organ-
spende. Eine Widerspruchsre-
gelung wirde den Gedanken an
die Organspende innerhalb der
Gesellschaft und in den Klini-
ken weiter fordern und selbst-
verstandlich machen und so die
Voraussetzungen fur einen Kul-
turwandel bei der Organspende
schaffen“, betont der Medizini-
sche DSO-Vorstand.

Stefan Mroncz, stellvertretender
Vorsitzender im Bundesverband
Niere e.V., lebt seit 19 Jahren
mit einer Spenderniere. Im Alter
von 15 Jahren musste er an die
Dialyse und wurde vier Jahre
spater transplantiert. Er weib,
was es bedeutet, als Patient auf
der Warteliste zu stehen und er

Organspende

durfte auch erfahren, wie sich
das Leben nach einer Transplan-
tation grundlegend verandert.
Dafr ist er seinem Spender oder
seiner Spenderin zutiefst dank-
bar. Vor dem Hintergrund des
anhaltenden Organmangels und
der immer langeren Wartezeit
auf ein Spenderorgan fordert er,
dass die bestehenden Gesetzes-
anderungen endlich konsequent
umgesetzt werden. Zudem sei
ein beherzter Strukturwandel
zu forcieren, der neben der wei-
teren Optimierung der Prozesse
insbesondere auch die Einfih-
rung der Widerspruchsregelung
beinhaltet. ,,Die Widerspruchs-
regelung ist ein wichtiger Bau-
stein, um die Organspende in
Deutschland voranzubringen.
Die Entscheidung jedes Einzel-
nen wird angestoBen und die
Patientenautonomie  gestarkt.
Wir durfen die Patientinnen und
Patienten auf den Wartelisten
nicht mit ihrem Schicksal alleine
lassen®, unterstreicht Mroncz.

* Bundesweit haben sich 494
Transplantationsbeauftragte aus
allen Krankenhauskategorien an
der Umfrage beteiligt.

Pressekontakt:
Birgit Blome,
Kommunikation
Nadine Korner, Dr. Susanne Ven-

Bereichsleiterin

haus, Presse- und Offentlich-
keitsarbeit
Deutsche Stiftung Organtrans-
plantation

Deutschherrnufer 52,

60594 Frankfurt am Main

Tel.: +49 69 677 328 9400, -9411,
-9413;

Fax: +49 69 677 328 9409,
E-Mail: presse@dso.de,

Internet: www.dso.de,

Twitter:  https://twitter.com/
dso_organspende
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Organspende

Stellungnahme der Vorsitzen-
den des Bundesverbandes der
Organtransplantierten

Mit groBer Sorge haben ich die
erneute Verringerung der Organ-
spendezahlen verfolgt. Dieser
stetige Riickgang begleitet uns
in Deutschland nun schon seit
Jahren und ich fragen mich,
wann die Verantwortlichen end-
lich ihre Augen offnen und den
Ernst der Situation erkennen.
Der politische Wille, etwas an
der Zustanden in der Organ-
spende zu andern, scheint hier
absolut zu fehlen! Als mir Herr
Spahn im Interview zum Tag der
Organspende 2021 erzahlte, dass
viele seiner Parteikollegen ,,noch
einmal fur die Entscheidungslo-
sung stimmen wirden und dann
konnte man mal abwarten* war
das fir mich wie ein Schlag ins
Gesicht. Ich bin mir sicher keiner
dieser Menschen versteht, wie es
ist jeden Tag auf den erlosenden
Anruf zu warten und jeden Tag
die Angst zu haben, dass er nicht
rechtzeig erfolgt.

Fir mich als Vorsitzende ist ein
echter Paradigmenwechsel drin-
gend notwendig und die Wider-
spruchlosung ist ein wichtiger
Schritt, um aus dieser Krise her-
auszukommen. Die Menschen
waren angehalten mindestens
einmal in ihrem Leben ihre
Haltung gegeniiber der Organ-
spende zu erklaren. Aber die
Widerspruchslosung ist eben nur
ein Schritt und bei weitem nicht
das einzige Problem, das gelost
werden muss. Allen voran ist,
wie von der DSO beschrieben,
der Pflegenotstand in den Kli-
niken zu nennen. Noch so viele
Menschen konnen bereit sein
ihre Organe zu spenden, wenn
wir kein entsprechendes Perso-
nal in den Kliniken haben, kon-
nen diese Organspenden einfach
nicht umgesetzt werden. Auch
der flachendeckende Einsatz der
Maschinenperfusion Uber alle
Organe hinweg konnte helfen,
marginale Organe transplantabel
zu machen. Ebenso sehe ich in
der Aufklarung absolute Defizite,
warum wird das Thema Organ-

spende nicht in den Unterricht
der 8., 9., und 10. Klassen ver-
pflichten unterrichtet? Gerade
bei jungen Leuten haben wir die
Erfahrung gemacht, dass diese
viel offener gegeniiber einer
Organspende sind und sich kla-
rer entscheiden. Diese Offenheit
wiederrum ist ein guter Kata-
lysator in den Familien und im
Freundeskreis.

Klar ist auf jeden Fall, dass
nachhaltig etwas passieren muss
und nicht Dinge entschieden
werden konnen, wie zum Bei-
spiel ein Organspenderegister,
dass dann iber Jahre hinweg
nicht kommt und Menschen auf
der Warteliste weiterhin verster-
ben. Viele andere Lander haben
gute Ideen, es ist Zeit uns etwas
abzuschauen!

(Nach derzeitigem Stand kommt
das Organspenderegister friihes-
tens Ende 2024 und die Moglich-
keit sich im Passamt dort eintra-
gen zu lassen wird dabei ganz
wegfallen)

Ein gemeinsames Symbol fiir die Organ- und Gewebespende

Studentin aus Braunschweig gewinnt Symbol-Wettbewerb

Zum ,,Tag der Organspende“
hatten am 4. Juni 2022 der
gemeinniitzige DIATRA-Verlag
und die Deutsche Transplan-
tationsgesellschaft (DTG)
zum Symbol-Wettbewerb
,organspende kann Jede:r*
aufgerufen. Nun hat die Jury
aus nahezu 100 Einsendun-
gen den Entwurf von Miriam
Pujiula Buhl (26), Studentin an
der Hochschule fiir Bildende
Kiinste in Braunschweig, als
bestes Symbol gewahlt.

Uber Deutschlands Grenzen hin-
aus hatten der fachmedizinische
gemeinnutzige  DIATRA-Verlag
und die Deutsche Transplantati-
onsgesellschaft (DTG) die Men-
schen aufgefordert, ein Sym-
bol zu kreieren, das zukinftig
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stellvertretend fiur die Organ-
und Gewebespende steht. Ahn-
lich wie zum Beispiel die rote
Schleife als Symbol der Soli-
daritat mit HIV-Infizierten und
AIDS-Kranken steht, soll das nun
gekurte Symbol zeigen: ,,Spen-
den kann Jede:r! Lasst uns dar-
uber reden!“

Der DIATRA-Verlag und die DTG
haben den bisherigen Mangel
eines einheitlichen Symbols fir
die Organ- und Gewebespende
zum Anlass genommen, um die
Gesellschaft mit diesem Wett-
bewerb  zusammenzubringen.
Durch die Verbreitung dieses
Symbols konnen sich alle ange-
sprochen fiihlen. Denn dieses
Thema kann Jeden betreffen, ob
als spendender Mensch oder als

Mensch, der ein Organ oder ein
Gewebe benétigt, das ein Uber-
leben bzw. eine bessere Lebens-
qualitat ermoglicht.

Fast 100 Einsendungen - nicht
nur aus Deutschland, sondern
auch aus der Schweiz, Oster-
reich und Polen - wurden von
allen Altersgruppen eingereicht.
Allein schon, dass so viele Men-
schen sich auf vielfaltigste Weise
kreativ mit diesem Thema ausei-
nandersetzten, zeigt, wie emo-
tionsreich die Organ- und Gewe-
bespende in unserer Gesellschaft
konnotiert ist. Diese altruisti-
sche Spende ist eng verbunden
mit dem Gedanken des Teilens,
der Hoffnung und der Dankbar-
keit fur ein geschenktes Leben.
Nahezu einheitlich spiegelten



die Einsendungen diese Werte
wider - ausnahmslos positiv
umgesetzt.

Das nun gewahlte Symbol zeigt
das Teilen zweier glucklicher
Menschen. Der linke Mensch ist
rot, der rechte Mensch ist dun-
kelgrau und ein wenig groBer.
Zwischen ihnen schwingt ein
rosa Herz, das mit einer Linie aus
der Mitte des linken Menschen
beginnt und eine herzformige
Schleife zwischen den beiden
Menschen bildet. Diese Schleife
endet in der Mitte des rechten
Menschen als kleiner Pfeil - was
die Spende symbolisiert.

Miriam Puijiula Buhl

Miriam Pujiula Buhl wird als
Honorierung ihrer Arbeit vom
DIATRA-Verlag ein Preisgeld in
Hohe von 2.500 Euro erhalten.
Die Platze zwei bis 10 bekom-
men ein T-Shirt mit dem eigenen
eingesendeten Symbol und dem
Gewinnersymbol. Fur die kom-
menden Ausgaben von DIATRA
bzw. auf der Website des DIA-
TRA-Verlags (https://diatra.de)
sind alle Teilnehmenden einge-
laden, etwas Uber ihre Symbol-
Entwirfe zu veroffentlichen.

Das Symbol soll bundesweit -
und gerne uber die Grenzen hin-
aus - seine Verbreitung finden
und fur alle klar erkennbar der

~

Organ- und Gewebespende ein
Gesicht geben. Deshalb geben
der DIATRA-Verlag und die DTG
das Symbol ohne Einschrankun-
gen weiter an die Gesellschaft,
an Erkrankte, Angehorige, das
medizinische und pflegerische
Fachpersonal, an Kinder und
Erwachsene, fur die nicht kom-
merzielle Nutzung. Fur eine
kommerzielle  Nutzung, die
durchaus gewinscht ist, wird der
DIATRA-Verlag eine Lizenzgebuhr
erheben, die in die Aufklarungs-
arbeit fir die Organ- und Gewe-
bespende flieBen wird.

Anders als der Organspendeaus-
weis (der meist ungesehen im
Portemonnaie steckt) ermoglicht
diese Form der Visualisierung der
Organ- und Gewebespende, dass
es auf vielfaltigste Weise nach
auBen hin transportiert werden
kann. Ob als T-Shirt-Aufdruck,
als Aufkleber, als Tattoo und vie-
les mehr, ermoglicht es so die
offene Kommunikation Uber die-
ses Thema. Irgendwann wird sich
jeder automatisch dieses Symbol
ins Gedachtnis rufen und dabei
denken: ,,Spenden ist cool und
macht Menschen gliicklich. Und
ich mochte auch Spender:in wer-
den.“

Jury-Mitglieder:

Dr. Mark Benecke (Kriminalbio-
loge, Spezialist fiir forensische
Entomologie)

Franziska Liebhardt (lungen- und
nierentransplantierte  Paralym-
picssiegerin 2016, Botschafterin

Organspende

der Kinderhilfe Organtransplan-
tation - KiO)

Felix Vieth (Bundeszentrale fir
gesundheitliche  Aufklarung

BZgA)

Professor Dr. Mario Schiffer
(Deutsche  Transplantationsge-
sellschaft - DTG)

Agata Stark  (DIATRA-Verlag
gGmbH)

Uber den gemeinniitzigen
DIATRA-Verlag:

1991 gegriindet, berichtet der
DIATRA-Verlag seit iiber 30 Jah-
ren interdisziplinar aus den
medizinischen  Gebieten der
Nephrologie, Transplantation
und Diabetologie und macht
sich fur die Organspende stark.
Er spricht dabei Betroffene wie
auch arztliches und pflegeri-
scher Fachpersonal an, um alle
Akteure auf Augenhohe zu brin-
gen und so deren Zusammenar-
beit und letztlich die Lebens-
qualitat chronisch Kranker zu
verbessern.

Uber die Deutsche Transplan-
tationsgesellschaft:

Die 1992 gegriindete Deutsche
Transplantationsgesellschaft e.V.
(DTG) ist eine wissenschaftliche
Gesellschaft mit Mitgliedern der
Fachgebiete Chirurgie, Innere
Medizin, Urologie, Nephrologie,
Anasthesie, Immunologie, Koor-
dinatoren und anderen Perso-
nen, die sich zum Ziel gesetzt
hat, die Organtransplantation in
Deutschland in organisatorischer,
klinischer und wissenschaftlicher
Hinsicht zu fordern und zu repra-
sentieren.

Pressekontakt:
DIATRA-Verlag gGmbH
Kaiser-Wilhelm-Ring 78
D-55118 Mainz

Tel. +49 (0) 61316352 -304
Fax +49(0)61316352-586
redaktion@diatra.de
https://diatra.de
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Erste Kinderherztransplantation trotz unterschiedlicher Blutgruppe

Universitatsklinikum der Ruhr-Universitat Bochum
€y|HDZ NRW

s ‘ RUB III.FHR-I‘.FHI'UER‘.MY.‘T MCHUH.

Bad Oeynhausen, im September 2022

Erste Kinderherztransplantation trotz unterschiedlicher Blutgruppe

Premiere am Herz- und Diabeteszentrum NRW, Bad Oeynhausen: Dank spezieller
Blutfilter-Methode bessere Uberlebenschancen fiir schwer herzkranke Kinder unter 2
Jahren

Im Kinderherzzentrum des Herz- und Diabeteszentrum NRW (HDZ NRW) in Bad Oeynhausen
hat ein kleines Madchen am 16. September gemeinsam mit den Eltern seinen zweiten
Geburtstag gefeiert. Das ist ein kleines Wunder. Denn die zweijahrige Dalyah lebt, weil die
Herzspezialisten um Prof. Dr. Stephan Schubert und Prof. Univ. Dr. Eugen Sandica ein neues
komplexes Verfahren der Blutfiterung (Gycosorb Filter, Glycorex) einsetzten, um die
Transplantation eines blutgruppenungleichen Spenderherzens zu ermdéglichen. Die in Bad
Oeynhausen erfolgte Kinderherztransplantation dieser Art, eine sog. ABO-inkompatible
Herztransplantation, wurde zum allerersten Mal in Deutschlands groétem
Herztransplantationszentrum durchgefihrt. Der Stand der Forschung zu diesem Thema und
klinische Erfahrungen aus dem Ausland lassen hoffen, schwer herzkranken und dringend auf
ein Spenderherz wartenden Kindern so angesichts weiterhin zunehmender Wartezeit besser

als bisher helfen zu kénnen, sagen die Experten.

Bei einer Herztransplantation bedeutet eine Blutgruppenungleichheit zwischen Empfanger und
Spenderorgan  grundsatzlich  ein  lebensbedrohliches  Risiko. Das  deutsche
Transplantationsgesetz erlaubt eine Herztransplantation daher nur bei Kindern, die noch nicht
zwei Jahre alt sind. Weil bis zu diesem Alter das Immunsystem in aller Regel noch nicht so
ausgereift ist, kann eine Abstoungsreaktion des Spenderorgans bei entsprechender

Vorbereitung wahrend und nach der Operation vermieden werden.

»Als Dalyah vor funf Monaten zu uns kam, litt sie an einer nicht heilbaren, genetisch bedingten
Herzmuskelerkrankung®, berichtet Professor Dr. Stephan Schubert, Klinikdirektor der
Kinderkardiologie am HDZ NRW. ,Im Juli wurde sie auf die Warteliste flr ein Spenderherz
aufgenommen.” Das Problem: Die Chancen, ein geeignetes Spenderorgan zu erhalten, sind

bei sehr kleinen Kindern oft sehr gering. Oft lberleben sie die Wartezeit nicht. ,Bei einigen
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Patienten gelingt eine Uberbriickung dann auch nur mit einer kiinstlichen Herzunterstiitzung.
Diese Therapie ist im Vergleich zu einer Herztransplantation gerade bei kleinen Kindern aber

auch mit Risiken verbunden, und die wollten wir bei Dalyah mdglichst umgehen.”
Vorbereitung auf die Operation

In enger interdisziplinarer Abstimmung aller Voruntersuchungen erértern die Experten im HDZ
den Fall ihrer kleinen Patientin mit dem Ergebnis, dass eine Herztransplantation die
vielversprechendste Therapiemoglichkeit, dabei eine ABO-inkompatible Herztransplantation
die am ehesten wahrscheinliche Losung darstellt. Dafiir wurde die medikamentése
Herzinsuffizienztherapie angepasst. ,Auf der Kinderstation hat unsere Patientin regelmafig
Unterstitzungsmedikamente erhalten, so dass die Herz-Kreislauffunktion vor der
Transplantation stabil gehalten werden konnte®, erlautert Professor Schubert. Uberraschend
meldet Eurotransplant schon im August ein zur Verfligung stehendes Spenderherz mit der
passenden GrofRRe. Wie erwartet, stimmen die Blutgruppen des verstorbenen Kindes und der

Patientin allerdings nicht Gberein.
Blutfiltration und Herz-Lungen-Maschine im OP-Saal

Professor Dr. Eugen Sandica zahlt zu den erfahrensten Kinderherzchirurgen in Europa.
Gemeinsam mit einem 9-képfigen und perfekt eingespielten Operationsteam fiihrt er Dalyahs
Herztransplantation durch, die funf Stunden dauert. Mdglich ist diese ABO-inkompatible
Transplantation durch ein erstmalig in Deutschland angewendetes komplexes Verfahren der
intraoperativen Blutfiltration. Hierbei wird an der Herz-Lungen-Maschine zunachst das
Blutplasma von den Blutzellen getrennt und anschlieRend gefiltert, um Blutgruppen-Antikérper
zu entfernen. Das von Antikdrpern reduzierte Plasma wird anschlieRend wieder dem Blutstrom
zugeftihrt. Die Filtration erfolgt so lange, bis ein kritischer Antikorper-Wert (sog. Titer)
unterschritten wird. Hierdurch wird eine Reaktion des Korpers aufgrund der
Blutgruppenunterschiede verhindert, ohne dass es notwendig ist, das Blut der kleinen Patientin

Uber massive risikobehaftete Bluttransfusionen auszutauschen.

Die Kinderherz-Anasthesisten Prof. Dr. Andreas Koster und Henning Starke sowie die
Kardiotechniker Rainer Block und Michael Kaufmann Ubernahmen neben der wichtigen
Uberwachung und Steuerung der Vitalwerte die mehrfache Erhebung der Laborwerte, mit der
die Antikorper-Titer wahrend der Zeit an der Herz-Lungen-Maschine Uiberwacht werden. Das

setzt auch ein extrem leistungsfahiges Labor voraus, da die Messergebnisse der aufwendigen

transplantation aktuell 2022/04 | 9
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Labortests in kiirzester Zeit zur Verfigung stehen missen, um die Therapie entsprechend

anzupassen.

In Bad Oeynhausen warten aktuell drei Kinder (bis 15 Jahre) auf ein Spenderherz, eines davon
ist erst wenige Monate alt. Vor allem im Kinderbereich ist seit Jahren mit zunehmenden
Wartezeiten zu rechnen. ,Die  Moglichkeit einer  Herztransplantation  trotz
Blutgruppenungleichheit wiirde ihre Uberlebenschancen signifikant erhdhen und vor allem die
Wartezeit verringern®, sagen die Klinikdirektoren des Bad Oeynhausener Kinderherzzentrums.
Uber 200 Kinder unter 18 Jahren haben hier bereits ein Spenderherz erhalten, das Jiingste
war ein zwei Tage alter Saugling.

Von ihrer schweren Operation hat sich Dalyah inzwischen erholt. Am Entlassungstag durfen

ihre Eltern sie glicklich in die Arme und mit nach Hause nehmen. Dort wollen sie noch viele

Geburtstage miteinander feiern.

In einer fiinfstiindigen Operation hat Prof. Univ. Dr. Eugen Sandica Dalyah das Spender-
herz implantiert. An der Vorbereitung, Planung und Durchfiihrung waren viele Spezialis-
ten im HDZ NRW beteiligt, darunter Prof. Dr. Stephan Schubert (Direktor der Kinderkar-
diologie), Rainer Block (Kardiotechnik), Prof. Dr. Andreas Koster (Kinderandsthesiologie),
Dr. Isabel Faust-Hinse (Laboratoriumsmedizin). (Foto: Marcel Mompour)

Als Spezialklinik zur Behandlung von Herz-, Kreislauf- und Diabeteserkrankungen zahlt das Herz- und
Diabeteszentrum Nordrhein-Westfalen (HDZ NRW), Bad Oeynhausen mit 35.000 Patientinnen und
Patienten pro Jahr, davon 14.600 in stationarer Behandlung, zu den grof3ten und modernsten Zentren
seiner Art in Europa.

Das Kinderherzzentrum und Zentrum fiir angeborene Herzfehler des HDZ NRW wird von Prof. Dr.
Stephan Schubert, Direktor der Klinik fir Kinderkardiologie und angeborene Herzfehler, und Prof. Univ.
Dr. Eugen Sandica, Direktor der Kinderherzchirurgie und angeborene Herzfehler, gemeinsam geleitet.
Es zahlt zu den international fihrenden Kliniken zur Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit
angeborenem Herzfehler und ist zertifiziertes Zentrum fur die Behandlung von Erwachsenen mit
angeborenen Herzfehlern (EMAH). Zur ausgewiesenen Expertise des Zentrums zahlt die Therapie des
gesamten Spektrums von angeborenen Herzfehlbildungen im Neugeborenen-, Kindes-, Jugend- und
Erwachsenenalter. Jahrlich werden hier Gber 1.000 Patienten mit herausragenden Ergebnissen auch
im internationalen Vergleich stationar sowie 4.500 bis 5.000 Patienten ambulant betreut.
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Hintergrundinformation

Organspende

329 Herzen wurde 2021 in Deutschland transplantiert, davon 63 in Bad Oeynhausen.

2022: In diesem Jahr sind am grof3ten deutschen Herztransplantationszentrum in Bad

Oeynhausen bereits 70 Herztransplantationen durchgefuhrt worden (Stand: 20.09.2022),

davon 5 Herztransplantationen bei Kindern (drei von ihnen waren jlinger als 3 Jahre alt)

Auf der aktiven Warteliste auf ein Spenderherz befinden sich derzeit rd. 130 Patientinnen

und Patienten aus Bad Oeynhausen (darunter 3 Kinder bis 15 Jahre).

Insgesamt warten in Deutschland 727 Patientinnen und Patienten aktuell auf eine

Herztransplantation (Stand: September 2022).

Patienten | Patienten

insgesamt [ unter 16 Jahren |[davon unter 2 Jahren davon unter 1 Jahr
seit
1989 2737 187 64 39
2022 70 6 4 1

Abb. Statistik Herztransplantationen am HDZ NRW, Bad Oeynhausen (Stand: 20.09.2022).

Weitere Informationen:

Herz- und Diabeteszentrum Nordrhein-Westfalen
Universitatsklinik der Ruhr-Universitat Bochum

Presse- und Offentlichkeitsarbeit
Leitung: Anna Reiss

Georgstr. 11

32545 Bad Oeynhausen

Tel. 05731 97-1955

Fax 05731 97-2028

E-Mail: info@hdz-nrw.de
www.hdz-nrw.de

Symposium zu 50 Jahren Transplantation im Kindes- und Jugendalter
an der Medizinischen Hochschule Hannover

Tag 1: Erleben statt liberleben

Kinder sind anders: lhre Grunder-
krankungen, die durch eine Trans-
plantation behandelt werden,
unterscheiden sich von denen der
Erwachsenen. Der Zusammenar-
beit der unterschiedlichen Fach-
disziplinen kommt dabei eine
besondere Rolle zu. Am 2. und 3.
September 2022 tauschten sich
Expert*innen aus dem In- und
Ausland beim Wissenschaftlichen
Symposium des Transplantati-
onszentrums der Medizinischen
Hochschule Hannover (MHH) aus.

Gemeinsam diskutierten sie in
interdisziplinar besetzen Sitzun-
gen Uber die aktuellen Entwick-
lungen und Besonderheiten aus
der Transplantationsmedizin fir
Kinder und Jugendliche. Die MHH-
Expert*innen brachten dabei die
Expertise aus 50 Jahren Transplan-
tation von Herz, Lunge, Niere und
Leber bei Kindern und Jugendli-
chen an der MHH ein.

Das Programm war vielfaltig: Von
individuellen  immunologischen

Langzeittherapieansatzen und
kardiologischen  Komplikationen
nach Transplantation uber psy-
chosoziale Aspekte, Sexualbera-
tung und Familienplanung bis hin
zur ex vivo Organperfusion und zu
mobilen Herzunterstiitzungssyste-
men fur Kinder und Jugendliche.
Erfreuliche Nachrichten gab es fir
Mukoviszidose-Patient*innen. Eine
neue Medikamenten-Kombination
fihrt dazu, dass sie voraussicht-
lich kaum noch Transplantationen
benotigen werden.
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Transplantationsnachsorge
erhalt groBeren Stellenwert
Deutlich wurde, dass das Trans-
plant- und Patient*innenuberleben
sich in den vergangenen Jahrzehn-
ten bei allen Organen kontinuier-
lich gesteigert hat. Ging es vor 50
Jahren noch ums Uberleben, geht
es heute um das Weiterleben mit
dem Transplantat. Bei der Leber-
transplantation liegt laut Profes-
sor Ulrich Baumann, Oberarzt der
MHH-KLinik fiir Nieren-, Leber- und
Stoffwechselerkrankungen,  das
Transplantatuberleben  mittler-
weile sogar bei 41 Jahren, wenn
man die Mortalitat im ersten Jahr
nicht berucksichtigt. Die Trans-
plantierten haben auch dank der
Langzeitergebnisse eine sehr gute
Lebensqualitat. Fir sie offnet sich
eine Tur in einen neuen Lebens-
abschnitt mit vielen Herausfor-
derungen, sozialer, emotionaler
und korperlicher Art. Die Reha-
bilitation, psychosoziale Betreu-
ung, das Selbstmanagement und

Copyright: medJUNGE

die gesellschaftliche Integration
sind deshalb wichtige Aspekte in
der  Transplantationsnachsorge.
Gleichwohl fehlt es an Standards
und Bemessungsgrenzen in diesen
Bereichen. Hohe Anforderungen
an die Transplantationsmedizin,
hohe Anforderungen an die Gesell-
schaft.

Personeller Engpass gefahrdet
Transplantation

Herausgestellt wurden auch die
Bedarfe im klinischen Bereich.
,,Die Transplantationsmedizin
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PD Dr. Alexander Horke, Leiter des Symposiums und Professor Axel Haverich, Leiter des

MHH-Transplantationszentrums. Copyright: medJUNGE

erfordert groRen Einsatz der
Mitarbeiter*innen. 24 Stunden am
Tag, 7 Tage in der Woche, 365 Tage
im Jahr. Aber wir brauchen Men-
schen, die das leisten konnen“,
betonte Professor Jirgen Klemp-
nauer, ehemaliger Leiter der MHH-
Klinik fuir Allgemein- Viszeral- und
Transplantationsmedizin, in sei-
nem Vortrag.

Insbesondere in der Intensivmedi-
zin steuert das Gesundheitssystem
aufgrund des Personalmangels auf
eine Katastrophe zu. ,,Transplan-
tationsangebote sind uns heilig!
Aber diese Situation gefahrdet
die Organtransplantation akut“,
mahnte Dr. Michael Sasse, Lei-
tender Oberarzt mit dem Schwer-
punkt Padiatrische Intensivmedi-
zin an der MHH. Zwar werden alle
Transplantationsangebote an der
MHH intensiv geprift und mog-
lichst angenommen, selbst wenn
eigentlich kein Bett frei ist. Doch
schwerkranke Kinder, bei denen
eine Transplantation in Betracht
kommt und die moglicherweise
akut intensivpflichtig werden,
konnen schon jetzt mangels Res-
sourcen nicht mehr aufgenommen
werden.

Am Ende des Symposiums wurde
deutlich, dass fir eine erfolgrei-
che Transplantationsmedizin vier
Stellschrauben relevant sind: Eine
Organspende auf hohem Niveau,
engagierte Pflegekrafte, einsatz-
bereite Arzt*innen sowie eine
auskommliche Finanzierung der
Transplantationsmedizin. ,»lch
winsche mir zum einen, dass
wir die gesetzliche Losung fur
die Organspende in Deutschland
nochmal Uberdenken. Zum ande-
ren muss die Politik dafur sor-
gen, dass die Pflege wieder einen
Stellenwert in der Gesellschaft
erhalt. Sie muss fur Arbeitsbedin-
gungen sorgen, damit junge Men-
schen wieder Lust haben, enga-
giert den Pflegeberuf auszuiiben.
Hier muss es einen Umschwung
geben, restimierte Professor Axel
Haverich, Leiter des Transplanta-
tionszentrums und Direktor der
MHH-Klinik fir Herz-, Thorax-,
Transplantations- und GefaBchi-
rurgie. Auch eine junge Genera-
tion von Arzt*innen, die mit Enga-
gement ihrer Arbeit nachgehen,
winscht sich der Leiter des Trans-
plantationszentrums. Die Auswahl
zum Medizinstudium sei kritisch zu
sehen. ,,Die Besten miissen nicht
unbedingt die Richtigen sein.*



Organspende

Tag 2: Den Alltag bestehen nach der Transplantation

Ein Tag fiir Patient*innen und Angehorige

»lch freue mich sehr, dass im
Rahmen der Mitmach-Aktion 30
beriihrende Mutmach-Geschich-
ten entstanden sind, die nun in
einem wirklich schonen Buch
zusammengefasst wurden, das
heute vorgestellt wird“, sagte
Elke Budenbender in einer
Videobotschaft bei dem Pati-
ententag ,Den Alltag bestehen
nach der Transplantation“ am 3.
September 2022 im Rahmen des
zweitagigen Symposiums ,,0rg-
antransplantation im Kindes- &
Jugendalter“. Elke Bidenben-
der ist Schirmherrin der Aktion,
Richterin am Verwaltungsgericht
Berlin und Gattin des Bundes-
prasidenten Frank-Walter Stein-
meier . ,,Die Bedeutung solcher
Geschichten kann gerade fur die
Betroffenen und ihre Familie
nicht genug wertgeschatzt wer-
den. Denn Mut, Hoffnung und
Zuversicht sind wichtige Kompo-
nenten, um eine solche Opera-
tion gut zu uberstehen und auch
fur die Genesung danach. “

Wertschatzung auch fiir
Arzt*innen

Anlasslich des 50-jahrigen Jubi-
laums der Transplantation bei
Kindern und Jugendlichen an der
Medizinischen Hochschule Hanno-
ver (MHH) hatte das Transplanta-
tionszentrum 2021 die Mitmach-
Aktion ,Schenke Mut: Erzahl
Deine Geschichte!“ initiiert. Die
eingegangenen Geschichten wur-
den nun in dem Buch ,,Mutmach-
Geschichten von Transplantier-
ten“ veroffentlicht. Das Buch
wurde im Rahmen des Patien-
tentages vorgestellt und die Teil-
nehmenden der Aktion gewdr-
digt. ,Die Geschichten machen
nicht nur Patient*innen Mut,
sondern angesichts des Pflege-
und Organmangels erinnern sie
auch uns Arzte daran, wofir wir
taglich zur Arbeit gehen“, sagte
Privatdozent Dr. Horke, Leiter
der Abteilung Chirurgie angebo-

rener Herzfehler und arztlicher
und wissenschaftlicher Leiter des
Symposiums.

Der Patiententag bot Transplan-
tierten und Angehorigen einen
umfassenden Uberblick zu The-
men wie Rehabilitationsmedi-
zin, psychosoziale Versorgung
und Erwachsenwerden mit einem
transplantierten Organ (Transi-
tion) sowie den damit einher-
gehenden  Herausforderungen.
Denn: Als Kind oder Jugendlicher
mit einem neuen Organ zu leben,
birgt besondere Herausforderun-
gen fur Kind, Eltern und betreu-
ende Arzt*innen. Diskutiert und
vorgestellt wurden unter ande-
rem Erfahrungen von Betroffe-
nen, Angebote von Selbsthilfever-
banden und Reha-Einrichtungen
sowie Tipps zu Sport und Ernah-
rung.

,,Man kann es noch besser
machen!“

Professor Dieter Haffner, Leiter
der MHH-Klinik fir Nieren, Leber
und Stoffwechselerkrankungen,
stellte die Errungenschaften der
vergangenen 50 Jahre in der
Transplantationsmedizin im Kin-
des- und Jugendalter sowie die
zahlreichen wichtigen Beitrage
vor, die die MHH dazu beigetragen
hat. Doch: ,Man kann es immer

noch besser machen!“ Die Betati-
gungsfelder sind seines Erachtens
nach vielfaltig: Vom Erhalt der
Organfunktion, kirzeren War-
tezeiten Uber besseren Organe,
Cross-over Lebendspende, Xeno-
oder Zelltransplantation bis hin
zur Verbesserung der Immunsup-
pression und der Senkung der
Komorbiditaten. Zum Schluss ver-
kiindete er, dass an der MHH ein
sozialmedizinisches Zentrum fir
Kinder mit Organtransplantation
zur psychosozialen Rehabilitation
geplant ist.

Parallel dazu wurden im Horsaal
M die Transplantation der thora-
kalen Organe sowie der Einsatz
von Herzunterstitzungssystemen
diskutiert. ,,50 Jahre Organtrans-
plantation von Herz und Lunge:
Ganz viele Erfolgsgeschichten,
viel Verbesserung. aber wir sehen
auch die Folgen der Immunsup-
pression und -modulation bei den
Patient*innen. Hier muss noch
viel getan werden“, fasste PD
Dr. Alexander Horke die Sitzung
Zusammen.

Die Vortrage der Referent*innen
und Fotos des Symposiums kon-
nen Uber folgende Website auf-
gerufen werden: www.mhh.de/
symposium-kindertx.

Teilnehmer*innen der MHH-Aktion “Schenke Mut: Erzédhl Deine Geschichte!”.
Copyright: medJUNGE
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Die Covid-19 Erkrankung nach Transplantation

Univ.-Prof. Dr. med. Oliver Witzke, Professor fiir Infektiologie, Universitat Duisburg-Essen,

Matthias Malteni

Nach 2,5 Jahren Pandemie hat
uns Covid-19 immer noch fest im
Griff. Die Zahlen sind auch im
Herbst 2022 anhaltend steigend
und vor allem Risikopatient:innen
sind immer noch sehr gefahrdet.
Die Botschaft, die ich deshalb
in diesem Beitrag vermitteln
mochte, ist:

Wenn friihzeitig richtig
gehandelt wird, muss kein:e
Transplantierte:r an Covid-19
versterben!

Wie komme ich zu dieser Aus-
sage?

Dazu muss man etwas Uber den
Krankheitsverlauf von Covid-19
wissen, den man in drei Phasen
einteilen kann.

Am Anfang der Erkrankung sind
meist nur wenige milde Symp-
tome wie z.B. erhohte Tempera-
tur, allg. Krankheitsgefiihl, Hals-
schmerzen, trockener Husten
etc., die direkt durch das Virus
verursacht werden, zu beobach-
ten. Zu dieser Zeit zirkuliert das
Virus bereits im Korper. Im wei-
teren Verlauf beginnt dann das
Immunsystem zu reagieren.

Erst danach entscheidet sich, ob
es zu einem schweren Verlauf
kommen wird oder nicht. Der

Beginn der Erkrankung, also kurz
nach der Diagnose, markiert das
richtige und wirkungsvollste Zeit-
fenster einer erfolgreichen The-
rapie. An dieser Stelle kann prak-
tisch jeder zukiinftige schwere
Krankheitsverlauf mit intensiv-
medizinischen Eingriffen und Tod
durch die frihe Gabe antiviraler
Medikamente verhindert werden.
Diese Medikamente helfen auch
nach wie vor gegen die aktuellen
Varianten von Covid-19.

Bei Risikopatient:innen einge-
setzt werden aktuell Nirmatrel-
vir/Ritonavir (Paxlovid®), Rem-
desivir (Veklury ©) oder Molnupi-
ravir (Lagevrio®©).

An dieser Stelle ein wichtiger
Hinweis: Das sehr oft in den
Medien erwahnte Mittel Nir-
matrelvir/Ritonavir (Paxlovid®)
darf auf keinen Fall eigenmach-
tig eingenommen werden! Es
gibt schwerste Nebenwirkun-
gen mit den Immunsuppressiva
und ist potentiell lebensge-
fahrlich fiir Transplantierte,
wenn die Wechselwirkungen
mit anderen Medikamenten
nicht genau beachtet werden!
Es wird daher nur in einigen
Transplantationskliniken unter
Beobachtung stationar einge-
setzt.

Transplantierte Patient:innen
konnen bei einer COVID-19 Infek-
tion im Frihstadium zusatzlich
von der Gabe therapeutischer
Antikorper profitieren (Tixage-
vimab/Cilgavimab  (Evusheld®)
oder Sotrovimab (Xevudy®©)).

Ist dieses Zeitfenster verpasst
und es stellt sich ein schwerer
Verlauf ein, das bedeutet das
Immunsystem ist bereits in eine
»Abwehrschlacht“ gegen das
Virus getreten, so gibt es nur noch
eingeschrankte Moglichkeiten der
Therapie. Leider sehen wir einige
Patient:innen erst in dieser zwei-
ten Phase, in der auch die Lunge
mehr und mehr betroffen ist.

In dieser Situation hat bereits
eine Entziindungsreaktion einge-
setzt und es treten schwere Sym-
ptome wie beispielsweise Kurz-
atmigkeit ohne und mit Hypoxie
(Sauerstoffmangel) auf. Diese
Symptome werden nicht mehr
vom Covid-19 Virus verursacht,
sondern entstehen als Konse-
quenz des auBer Kontrolle gera-
tenen Immunsystems und einer
Uberforderung der Organe, des
Kreislaufs etc.. Diese Entzin-
dungsreaktion ist auch der Grund,
warum antivirale Mittel an dieser
Stelle zu spat kommen.

-

COVID-19 - Krankheitsverlauf

~

A

Friihe Infektion Lungenphase Hyperinflammation

b

L

3

g Viral response phase

(=

E Host inflammatory response phase

yndrom/L sagen (ARDS) und
Symptome %&?&ﬁwgf Kurzarmigkeit ohne und mir Hypoxie ischen Entzund ktion {SIRSL;

Trockener Husten Herzversagen

Grafik angelehnt an: https://www.jhltlonline.org/article/ S1053-2498(20)31473-X/ fulltext
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Fallbespiel: August 2022

T6-jahriger Mann, art. Hypertonie,
N : .

Fallbeispiele

Fallbespiel: August 2022

76-jahriger Mann, art. Hypertonie,
o

t, Z.n. Nierentrar
4x Impfung mit BIONTECH
Husten, Temperatur 37,8 C seit24
Stunden
SARS COV 2 PCR pos.

120/80 mmHag, HF 80/min, S#ttigung
98% unter RL, AF 12/min

Richtiger Zeitpunkt!

NG

icht, Z.n. Nierentransplantation
4x Impfung mit BIONTECH

Husten, Temperatur 37,8" C seit 4 Tagen,
Dyspnoe seit 24 Stunden
SARS COV 2 PCR pos.

110/60 mmHg, HF 100/min, Sattigung
85% unter RL, AF 28/min

Zu spat!

@wazi

/

Antivirale Therapien konnen und
mussen gerade bei Transplan-
tierten unabhangig von erfolgten
Impfungen durchgefiihrt wer-
den. Auch viermalige Impfungen
gewabhrleisten bei Transplantier-
ten keinen sicheren Schutz vor
schweren Verlaufen. Dieses Prob-
lem der mangelnden Impferfolge
bei auch mehrfach geimpften
Transplantierten tritt leider sehr
haufig auf und ist nicht zu unter-
schatzen.

Zusatzliche Impfungen (eine
funfte oder gar sechste Impfung)
sind laut der aktuellen Empfeh-
lung der Standigen Impfkommis-
sion (STIKO) bei individueller Risi-
koabschatzung durch die behan-
delnden Facharzt:innen moglich
und bei vielen organtransplan-
tierten Patient:innen sicherlich
sinnvoll.

Mittlerweile gibt es aber die Mog-
lichkeit eine gewisse Prophylaxe
durch das Medikament ,Evus-
held©“ zu erreichen. Es besteht
aus der Antikorperkombination
Tixagevimab/Cilgavimab, die via
Injektionen verabreicht werden
und ebenfalls vor Erkrankung und
schweren Verlaufen schutzt. Lei-
der hat die Wirksamkeit gegen-
uber den neuesten Varianten von
Covid-19 etwas nachgelassen,

dennoch stellt Evusheld eine gute
Maglichkeit dar, einen Schutz bei
einer nicht ausreichenden Reak-
tion auf die Impfungen aufzu-
bauen.

Der  Vollstandigkeit halber
mochte ich auch die dritte Phase
der Erkrankung beschreiben. Sie
ist gepragt von akutem Atemnot-
syndrom bis hin zum Lungenver-
sagen (ARDS) und einer systemi-
schen Entziindungsreaktion des
gesamten Korpers. Hier kann nur
noch mit schweren intensivmedi-
zinischen MaBnahmen geholfen
werden.

Covid-19 kann gerade bei
Patient:innen mit immunsup-
pressiver Therapie auch trotz
erfolgreicher Behandlung einen
chronischen Verlauf entwickeln.
Dies bedeutet: trotz einer anti-
viralen Therapie verschwindet
das Virus Uber Wochen oder gar
Monate nicht vollstandig. Grund
dafur ist die vorgegebene kurze
Standard-Therapiezeit mit meist
5-tagiger Gabe des jeweiligen
antiviralen Mittels. Bei trans-
plantierten Patient:innen reicht
diese Therapiezeit aber oft nicht
aus und muss im Verlauf verlan-
gert oder wiederholt werden.
Die Entscheidung hierzu trifft das
behandelnde Tx-Zentrum. Die

Organspende

Frage nach einer Verlangerung
oder Wiederholung sollte aber
auch direkt von den betroffenen
Patient:innen gestellt werden.

Fazit

Die antivirale Therapie ist eine
Standardtherapie, die sehr gute
Wirksamkeit haben kann, wenn
sie rechtzeitig erfolgt.

Melden Sie sich sofort in ihrem
Tx-Zentrum, wenn Sie Covid-19
positiv sind.

Denken Sie daran: Sie konnen
infiziert sein, ohne es zu wissen
und ohne dass der Test sofort
anschlagt. Testen Sie sich daher
bei Symptomen regelmafig und
taglich selbst oder gehen Sie zu
einer entsprechenden Teststelle.
Wenn Sie rechtzeitig wissen, dass
Sie Covid-19 haben, konnen Sie
optimal behandelt werden.

Lesen Sie mehr zu Evusheld —~
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BDO-Patientenseminar: "Immunsupression iiber lange Zeit eingenommen”

Sandra Zumpfe

Im Oktober hielt Prof. Dr. med.
Lutz Renders, Leiter des Nieren-
und Nieren-Pankreas-Transplan-
tationsprogrammes & Leitender
Oberarzt der Abtl. fur Nephro-
logie, Klinikum Rechts der Isar,
Minchen, fiir uns das BDO-Pati-
entenseminar:  “Immunsupres-
sion Uber lange Zeit eingenom-
men"”.

Er beleuchtet unter anderem die
verschiedenen gangigen Kombi-
nationen von Immunsupression,
die Vorteile, Risiken und Neben-
wirkungen der Medikationen,
die Mechanismen einer Absto-
Bung und das Vorgehen bei der
Festlegung der verschiedenen
Medikamente.

,Die Kunst ist es sicherlich,
individuell immer die richtige
Menge Immunsupression fur Sie
zu finden“, so Prof. Renders.
Eine wichtige Rolle bei der Ent-

scheidung der Medikation spielt
dabei immer die Patientenvor-
geschichte.

Im Anschluss an seinen Vor-
trag beantwortete Prof. Ren-
ders geduldig die Fragen der
Seminarteilnehmer*innen. Wir
bedanken uns sehr herzlich bei
ihm fur seinen gelungenen und
sehr informativen Vortrag!

Als BDO-Mitglied konnen Sie
jederzeit die Links zu den ver-
schiedenen Seminaren unter
sandra.zumpfe@bdo-ev.de
anfordern.

Sind Sie selbst Experte/Exper-
tin auf einem Gebiet, das fiir
Transplantierte, Wartepatien-
ten und/oder Angehorige inte-
ressant ist und mochten fiir
uns ein Patientenseminar hal-
ten?

Bisher fanden folgende BDO-Patientenseminare statt:

» ,Neues aus der Xenotransplantation*

« ,,Psychische Gesundheit vor und nach Transplantation*

« ,Hauterkrankungen aufgrund von Bakterien, Viren und Pilzen nach Organtransplantation*

» ,Immunsupression Uber lange Zeit eingenommen*

» ,Ergebnisse der Phase II-Studie zu einem selbst entwickelten Impfstoff zur Aktivierung von
T-Zellen gegen SARS-CoV-2 u.a. fir Organtransplantierte“

» ,Das Smartphone als Gesundheitscoach*

» ,RehamaBnahme nach Transplantation*
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Melden Sie sich gerne unter
der oben genannten E-Mail-
Adresse. Herzlichen Dank!

\ 4

Prof. Dr. med. Lutz Renders
(Foto: Klinikum Rechts der Isar)
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Leitlinien, die Wartepatient:innen und Organtransplantierte und lhre

Angehorigen betreffen

Der BDO arbeitet aktuell an
einer neuen und an der Revision
einer bestehenden Leitlinie mit
Burkhard Tapp, Sasbach am Kai-
serstuhl

Leitlinien gewinnen auch fur
Transplantationsbetroffene
zunehmend an Bedeutung. So
gibt es seit August bzw. Sep-
tember 2022 zwei neue Leit-
linien die sich direkt mit
bestimmten Behandlungsberei-
chen von Wartepatient:innen,
Transplantempfanger:innen und
ihren Angehorigen befassen. An
beiden Leitlinien haben BDO-
Mitglieder mitgewirkt:

1. S3-Leitlinie "Psychosoziale
Diagnostik und Behandlung von
Patientinnen und Patienten vor
und nach Organtransplantation“
Registernummer 051 - 031, Stand:
24. 8. 2022, giiltig bis 30. 6. 2027

Erstmals entstand eine Leitlinie
zu diesem Thema in den vergan-
genen vier Jahren. Leitlinien-
Koordinatorin ist Frau Prof. Dr.
Martina de Zwaan, Direktorin
der Klinik fur Psychosomatik und
Psychotherapie der Medizinische
Hochschule Hannover.
Federfihrende Fachgesellschaf-
ten sind die Deutsche Gesell-
schaft fur Psychosomatische
Medizin und Arztliche Psychothe-
rapie e.V. (DGPM) und das Deut-
sche Kollegium fiir Psychosomati-
sche Medizin e.V. (DKPM).

Mandatstrager

Zwei osterreichische Fachgesell-
schaften haben ebenso mitge-
wirkt wie auch der Arbeitskreis
Transplantationspflege und der
Bundesverband Deutscher Kran-
kenhausapotheker e.V., die Deut-
sche Transplantationsgesellschaft
und die Deutsche Gesellschaft fur
Thorax-, Herz- und GefaBchirur-
gie e.V.

Themenbereiche der Leitlinie:

o Strukturelle Voraussetzungen
fur die psychosoziale Versor-
gung in der Transplantations-
medizin (u.a. die Einbindung
der Selbsthilfe, Struktur der
psychosozialen Evaluation), ab
S. 31 in LF'

Risikofaktoren: Adipositas,
Depression und Angst, Subs-
tanzkonsumstorungen, Delir
(@b S. 43 in LF)

Psychosoziale Diagnostik im
Transplantationsprozess  und
Evaluation vor Aufnahme in die
Warteliste fur die einzelnen
Organtransplantationen, ab S.
71in LF

» Adharenz nach Organtransplan-
tation (u.a. mit Risikofaktoren
fur und Folgen von Non-Adha-
renz, Interventionen zur Ver-
besserung der Adharenz), ab S.
80 in LF

Lebendspende (u.a. Psycho-
soziale Aspekte vor und nach
Organlebendspende, Psychoso-
ziale Nachsorge nach Organle-
bendspende), ab S. 93 in LF

" LF = Langfassung der Leitlinie

e Psychopharmakothera-
pie (spezielle Aspekte bei
Transplantationspatient:innen,
z.B. Neuropsychiatrische
Nebenwirkungen von Immun-
suppressiva) ab S. 143 in LF

« Angehorige (ab S. 151 in LF),
u.a. Psychosoziale Unterstut-
zung, Besonderheiten bei min-
derjahrigen Angehorigen, Ein-
bezug der Angehorigen bei
Arztgesprachen

Da wahrend der Erstellung der
Leitlinie wiederholt festgestellt
wurde, dass es zu relativ vielen
Themen keine bzw. keine aus-
reichende Zahl an Studien gibt,
enthalten viele Kapitel auch eine
Auflistung der  Forschungsbe-
darfe, so z.B. in den Kapiteln Psy-
chosoziale Diagnostik und Evalua-
tion, Lebendspende, Angehorige,
aber auch zur Selbsthilfe.

Fur den BDO e.V. haben an der
inhaltlichen Arbeit der Leitlinie
insbesondere zu den Themen
Angehorige und Selbsthilfe mit-
gearbeitet: Luisa Huwe, Thorsten
Huwe, Imke Huxoll (1), Pia Klee-
mann und Burkhard Tapp (Man-
datstrager). Fur die Empfehlun-
gen der Arbeitsgruppe Angehorige
waren insbesondere die Hinweise
von Imke Huxoll aus ihren zahl-
reichen Kontakten mit Angehori-
gen von Wartepatient:innen und
Organtransplantierten im Rah-
men lhres Engagements im Fach-

Jede an der Erstellung einer Leitlinie beteiligte Fachgesellschaft ernennt eine/n Mandatstrager:in
und eine/n Stellvertreter:in. Beide konnen an der Entstehung der Leitlinie mitarbeiten.
Bei der Konsensuskonferenz ist jedoch nur die/der Mandatstrager fur seine Organisation abstimmungs-

berechtigt.
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bereich Angehorige des BDO e.V.
wertvoll.

Luisa Huwe war nach dem Aus-
scheiden von Peter Fricke zudem
in den letzten 2,5 Jahren stell-
vertretende Mandatstragerin fir
den BDO e.V..

Der BDO e.V. ist der einzige
Selbsthilfeverband der an der
Entstehung der Leitlinie mitge-
wirkt hat. Er und seine beteilig-
ten Mitglieder sind sowohl in der
Kurz- als auch in der Langfassung
der Leitlinie an verschiedenen
Stellen namentlich erwahnt.

Unter https://www.awmf.org/
leitlinien/detail/(l/051-031.html
sind die folgenden Dokumente
zur Leitlinie zu finden:

» Kurzfassung (61 Seiten)

« Langfassung (209 Seiten)

« Leitlinien-Report (390 Seiten)

2. S2k-Leitlinie "Zahnarztliche
Behandlungsempfehlungen von
Kindern und Erwachsenen vor
und nach einer Organtransplan-
tation”

Registernummer 083 - 035,
Stand: 31. 10. 2021, Erstverof-
fentlichung: August 2022, gliltig
bis 30. 10. 2026

Federfiihrende Fachgesellschaf-
ten bei dieser Leitlinie sind die
Arbeitsgemeinschaft fur Oral-
und Kieferchirurgie (AGOKi) und
die Deutsche Gesellschaft flr
Zahn-, Mund- und Kieferheil-

kunde (DGZMKI.

Koordinatorin der Leitlinie ist
Priv.-Doz. Dr. Dr. Julia Heider
(AGOKi, DGZMK); Oberarztin der
Klinik und Poliklinik fur Mund-,
Kiefer- und Gesichtschirurgie,
der Universitatsmedizin Mainz.
Das Mandat zur Vertretung des
BDO e.V. wurde von Burkhard
Tapp ausgelibt.

Bis zur Veroffentlichung dieser
Leitlinie gab es nur eine Stel-
lungnahme der DGZMK unter dem
Titel ,,Zahnsanierung vor und
nach Organtransplantation“ aus
dem Jahr 1999. Diese Stellung-
nahme bezog sich jedoch nur auf
erwachsene Patient:innen.

Im Zusammenhang mit der
geplanten Erstellung einer Pati-
enteninformation des BDO? zu
diesem Thema im Jahr 2015,
erkundigte sich der BDO e.V. bei
der Fachgesellschaft, ob es eine
neue Fassung der Stellungnahme
gabe bzw. wann denn mit einer
Aktualisierung der Stellungnahme
zu rechnen sei. Dadurch entstand
die Idee erstmals eine Leitlinie
zu erstellen. Der BDO e.V. regte
dabei an auch Kinder und Jugend-
liche vor und nach Organtrans-
plantation zu berticksichtigen.

Die Leitlinie soll sowohl im
ambulanten als auch im stati-
onaren Versorgung sbereichen
Anwendung finden. Sie ist in die
Zeitraume auf vor, unmittelbar
nach (bis zu sechs Monate) und

im Langzeitverlauf nach Organ-
transplantation (mehr als sechs
Monate danach) jeweils nach den
einzelnen Organen aufgebaut.
Zunachst sind die Empfehlungen
fur erwachsene Patient:innen
aufgefuihrt. Am Ende der Leitli-
nie gibt es wenige Empfehlungen
fur die Behandlung von Kindern
zu den gleichen Zeitraumen. Hier
ist die Datenlage aber bisher sehr
durftig.

Die folgenden Dokumente zur
Leitlinine sind aufrufbar unter:
https://www.awmf.org/leitli-
nien/detail/(l/083-035.html
 Langfassung (36 Seiten)

« Leitlinienreport (21 Seiten)

3. S2e-DACH-Leitlinie "Nach-
sorge von Erwachsenen nach
Lungentransplantation”
Registernummer 020 - 033 -
geplanter Erstellungszeitraum 9.
5. 2022 - 8. 5. 2024

Angemeldet unter:  https://
www.awmf.org/leitlinien/detail/
anmeldung/1/11/020-033.html

Die Deutsche Gesellschaft fur
Pneumologie und Beatmungs-
medizin e.V. (DGP) ist die feder-
fuhrende Fachgesellschaft fur
die Erstellung dieser Leitlinie.
Die Koordination haben Prof. Dr.
med. Nikolaus Kneidinger, Medi-
zinischen Klinik und Poliklinik V
(Pneumologie) des Universitats-
klinikums Muinchen-GroBhadern

2 BDO-Patienten-Information M - 18: “Zahnmedizinische Behandlung und Betreuung vor und nach
Organtransplantation®, sie liegt inzwischen in einer Uberarbeiteten Fassung vom Juni 2021 vor.

Veroffentlichung der Leitlinien

Fertiggestellte Leitlinien werden auf der Homepage der AWMF, den federfiihrenden bzw. auch den jeweils
beteiligten Fachgesellschaften und in einschlagigen nationalen und u.U. auch in internationalen Fachma-

gazinen veroffentlicht.

Angemeldete und in Bearbeitung befindliche Leitlinien sind ebenfalls auf den Seiten der AWMF zu finden.
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und Prof. Dr. med. Jens Gottlieb,
Klinik fur Pneumologie der Medi-
zinische Hochschule Hannover
inne.

Fir den BDO e.V. wirken Wolf-
gang Veit (Mandatstrager) und
Burkhard Tapp (stellv. Mandats-
trager) an der Erstellung der Leit-
linie mit.

Die konstituierende Sitzung der
Leitliniengruppe fand am 26.
Oktober 2022 online statt.

Es wird die erste Leitlinie zur
Nachsorge nach Lungentransplan-
tation sein. Zudem soll sie auch
fur Osterreich und die Schweiz
gelten. Dementsprechend sind
auch aus diesen Landern Fachge-
sellschaften beteiligt.

Die Leitlinie wird fur den ambu-
lanten, stationaren und teilsta-
tionaren Versorgungssektor ent-
wickelt und soll zu den Versor-
gungsschwerpunkten Pravention,
Friherkennung von Problemen,
Diagnostik, Therapie, Rehabilita-
tion Stellung nehmen.

Dazu wiurden funf Arbeitsgruppen
fur die Sichtung der Literatur und
Erarbeitung von Empfehlungen
gegriindet.

Bei der konstituierenden Sitzung
wurde auch diskutiert, ob die
geplante Leitlinie nicht auch als

Leitlinienreport

S3-Leitlinie klassifiziert werden
konnte. Die Entscheidung wird
erst im laufenden Arbeitsprozess
getroffen werden.

4. S3-Leitlinie "Invasive Beat-
mung und Einsatz extrakor-
poraler Verfahren bei akuter
respiratorischer Insuffizienz"
AWMF Reg.Nr. 001/21 - 1. Revi-
sion (2022 - 2024)

Am 5. und 6. Juli 2022 fand die
konstituierende Sitzung der Leitli-
niengruppe statt. Federflihrende
Fachgesellschaft ist die Deutsche
Gesellschaft fur Anasthesiologie
und Intensivtherapie. Koordiniert
wird die Leitlinienarbeit von funf
Vertretern der Universitatsklinika
Charité, Gottingen und Leipzig.

Mandatstrager fur den BDO e.V.
sind Wolfgang Veit und Monika
Veit (stellv. Mandatstragerin).
Beide haben in dieser Konstella-
tion bereits bei der Ersterarbei-
tung dieser Richtlinie den BDO
e.V. vertreten:

S3 - Leitlinie "Invasive Beatmung
und Einsatz extrakorporaler Gas-
austauschverfahren bei akuter
respiratorischer Insuffizienz*
AWMF Reg.Nr. 001/21 - Stand: 5.
12. 2017

Organspende

Folgende Dokumente zur Leitlinie

sind aufzurufen unter https://

www.awmf.org/leitlinien/detail/

(L/001-021.html:

» Kurzversion (54 Seiten)

» Langversion (118 Seiten)

o Leitlinienreport (74 Seiten
und weitere Dokumente zur
Leitlinie

5. S3-Leitlinie "Sauerstoff in
der Akuttherapie bei Erwach-
senen”

April 2019 - April 2021 AWMF
- Registernummer: 020 - 021 -
Stand: 1. 6. 2021, gultig bis 30.
6. 2024

Federfihrende Fachgesellschaft
ist die Deutsche Gesellschaft fir
Anasthesiologie und Intensivthe-
rapie. Koordiniert wurde die Leit-
linie von haben Prof. Dr. med.
Jens Gottlieb, Klinik fur Pneu-
mologie der Medizinische Hoch-
schule Hannover inne.
Mandatstrager des BDO e.V. war
Wolfgang Veit.

Die folgenden Dokumente zur
Leitlinie sind zu finden unter
https://www.awmf.org/leitli-
nien/detail/ll/020-021.html:

» Kurzversion (23 Seiten)

» Langversion 1.0, (118 Seiten)

Im Leitlinienreport wird der Entstehungsprozess der Leitlinie dargestellt. Dazu gehoren u.a. die beteilig-
ten Fachgesellschaften, die Suchstrategie, Schlisselfragen und die Entschedigungsfindung.

Revision der Leitlinien

Leitlinien haben in der Regel eine Gililtigkeit von drei (z.B. Sauerstoff-Leitlinie) bis funf Jahren (z.B. Leit-
linie "Psychosoziale Diagnostik und Behandlung von Patientinnen und Patienten vor und nach Organtrans-
plantation®). Spatestens dann steht eine Revision (Uberpriifung) der Leitlinie an. D.h. es muss gepriift
werden, ob es neue wissenschaftliche Erkenntnisse gibt, die eine Korrektur von Statements oder Empfeh-
lungen erforderlich machen. Moglicherweise gibt es auch Erkenntnisse zu Fragestellungen, die bisher in
der Leitlinie nicht berticksichtigt werden konnten.
In den Leitlinien sind sowohl die Gultigkeitsdauer als auch die/der Zustandige fur die Revision genannt.

Grundsatzlich ist es auch bei Bedarf moglich einzelne Empfehlungen vor Ablauf der Gultigkeitsdauer zu

aktualisieren.

Living Guidelines haben nur eine Gultigkeit von einem Jahr.
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Erlauterungen zur Erarbeitung von Leitlinien

von Burkhard Tapp, Sasbach am Kaiserstuhl

In verschiedenen Bereichen der
medizinischen Behandlung und
Versorgung gibt es Leitlinien,
die einerseits vor allem den
Behandler:innen  Orientierung
und Sicherheit geben sollen und
andererseits auch Standards in
der Behandlung setzen wollen,
um die Qualitat und damit auch
die Ergebnisse der Behandlung
zu verbessern.

Basis fur die Erstellung der Leit-
linien bzw. der Empfehlungen
in den einzelnen Leitlinien ist
die Evidenz, die sich aus den
wissenschaftlichen Veroffentli-
chungen ergibt. Wenn es keine
oder keine ausreichende Litera-
tur zu bestimmten Fragestellun-
gen gibt, grinden sich die Emp-
fehlungen der Leitlinien auf den
Expertenkonsens.

Der  Expertenkonsens  wird
von den Teilnehmer:innen der
Leitlinienkonsensuskonferenz
per Abstimmung festgestellt,
nachdem die von einzelnen
thematischen Arbeitsgrup-
pen formulierten Empfehlung
eingehend diskutiert worden
sind. Zur Annahme der Emp-
fehlungen ist eine bestimmte
Quote der Zustimmung erfor-
derlich, die in der Leitlinie
bei der jeweiligen Empfeh-
lung auch angegeben wird:

Konsensstarke starker Kon-
sens

Zustimmung von > 95 % der
Teilnehmer:innen

Konsens

Zustimmung von 76 - 95 % der
Teilnehmer:innen
mehrheitliche Zustimmung
Zustimmung von 50 - 75 % der
Teilnehmer:innen

kein Konsens

Zustimmung von < 50 % der
Teilnehmer:innen

Beispiel einer Empfehlung aus

der S3-Leitlinie "Psychosoziale
Diagnostik und Behandlung von
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Patientinnen und Patienten vor
und nach Organtransplantation®
(s. S. 35 LF):

3.5 Empfehlung

schwachste Grad enthalt die
Formulierung kann bzw. kann
verzichtet werden.

EK Transplantationspatient:innen wiinschen sich psychosoziale Unterstiitzung.
Diese Winsche sollen in der Versorgung beriicksichtigt werden.

Dazu sollte die Unterstiitzung bzw. Versorgung der Patient:innen durch
Psycholog:innen, Psychotherapeut:innen, Arzt:innen, Pflegende,
Sozialarbeiter:innen und Seelsorger:innen sowie die Unterstiitzung durch die

Selbsthilfe zahlen.
Literatur: 28

Starker Konsens

Erklarung zur Tabelle: Die Emp-
fehlung steht im Kapitel 3 und
ist die funfte Empfehlung. Sie
beruht auf einem Experten-
konsens (EK) und hatte bei der
Abstimmung in der Konsensus-
konferenz eine Zustimmung von
mehr als 95 %. Die Nummer 28
verweist auf den Literaturhin-
weis im Verzeichnis der fiir die
Leitlinie verwendeten Literatur.

Zur Feststellung der Evidenz
erfolgt eine umfangreiche Lite-
raturrecherche - auch inter-
nationaler Publikationen - die
dann auch bewertet werden.
So haben Erkenntnisse aus Stu-
dien, die z.B. auf Einzelfallstu-
dien oder personliche Erfahrung
beruhen nur eine geringe Aus-
sagekraft bzw. eine niedrige
Evidenz. Wohingegen Reviews
die hochste Evidenz haben.
Unter einem Review wird eine
wissenschaftliche  Veroffentli-
chung verstanden, die den For-
schungsstand zu einem Thema
darstellt, in dem sie die Ergeb-
nisse einzelner Studien qualita-
tiv zusammenfasst und friuhere
Forschungsdaten und -publikati-
onen kritisch wiirdigt.

Empfehlungen haben unter-
schiedliche Starken. Der
hochste Empfehlungsgrad ent-
halt eine Formulierung mit soll
bzw. soll nicht. Der mittlere
Grad hat eine Formulierung
mit sollte bzw. sollte nicht. Der

Neben den Empfehlungen kon-
nen Leitlinien auch Statements
enthalten. Sowohl die Empfeh-
lungen als auch die Statements
sind in der Regel mit einen Hin-
tergrundtext erganzt.

In Deutschland ist die Arbeitsge-
meinschaft der Wissenschaftli-
chen Medizinischen Fachgesell-
schaften (AWMF; www.awmf.
org) fur die Begleitung bei der
Erstellung neuer und der Revi-
sion bereits bestehender Leit-
linien zustandig. Sie hat dazu
Regeln aufgestellt, die auch
internationalen Standards ent-
sprechen.

Die Leitlinien der AWMF sind in
vier Klassifikationen eingeteilt
und zwar als S1-, S2e-, S2k- oder
S3-Leitlinien. S3-Leitlinien mus-
sen die hochsten Anforderungen
u.a. in der wissenschaftlichen
Evidenz erfullen.

Details zu den Klassifikationen
der AWMF-Leitlinien sind darge-
stellt unter:
https://www.awmf.org/leit-
linien/awmf-regelwerk/leitli-
nien-register.html



Recht und Soziales

"Pendlerpauschale” fiir schwerbehinderte Arbeitnehmer:innen
Verbandsdienst Nr. 124/2022 vom 15.09.2022, von Bettina Stevener-Peters

Liebe Kolleginnen und Kollegen,
sehr geehrte Damen und Herren,

mit  folgenden  Ausfilhrungen
mochten wir Sie darlber infor-
mieren, welche Fahrtkosten Men-
schen mit Behinderungen, die auf
das Auto angewiesen sind, bei
ihrer Einkommensteuererklarung
absetzen konnen.

Nach der Vorschrift des § 9 Ein-
kommensteuergesetz (EStG),
zuletzt geandert durch Art. 4 G.
vom 19.06.2022 BGBL. | S. 911,
kann jeder Arbeitnehmer:in,
somit auch schwerbehinderte
Arbeitnehmer:innen die sog.
Pendlerpauschale ansetzen, wel-
che ab dem Kalenderjahr 2021
erhoht wurde, um die erhoh-

ten Spritpreise  abzufedern.
Konkret bedeutet dies, dass
Arbeitnehmer:innen fur 2021

ab dem 21. Kilometer 0,35 € als
Werbungskosten ansetzen konnen
und ab 2022 (bis 2026) sogar 0,38
€ (vgl.: 89 Abs. 1 Nr. 4S. 8 EstG).

Dariiber hinaus gibt es gemal §
9 Abs. 2 EStG fur Menschen mit
Behinderungen eine Sonderrege-
lung, d. h. sie konnen nach dieser
Vorschrift ein Wahlrecht austiben
und sich alljahrlich neu entschei-
den. Anstelle der Pendlerpau-
schale  (Entfernungspauschale)
konnen sie auch die tatsachlich
entstandenen Kosten nach Rei-
sekostengrundsatzen abrechnen.
Voraussetzung fir dieses Wahl-
recht im Sinne von § 9 Abs. 2 EStG
ist, dass mindestens ein Grad der
Behinderung von 50 + Zusatz-
kennzeichen G (fur Gehbehinde-
rung) bzw. mindestens ein Grad
der Behinderung von 70 (dann
auch ohne Zusatzkennzeichen)
vorliegen mussen.

Bei der Pendlerpauschale wird
stets nur die einfache Entfernung
zugrunde gelegt, also die kir-
zeste Fahrstrecke zwischen Woh-

nung und erster Tatigkeitsstatte;
dies entspricht genau einer Fahrt
pro Arbeitstag und somit nicht
der tatsachlich gefahrenen Stre-
cke von Hin- und Riickweg. Eine
solche Pendlerpauschale steht
den Menschen mit Behinderun-
gen auch dann zu, wenn sie sich
beispielsweise von ihrem Nach-
barn mitnehmen lassen und ihnen
somit Uiberhaupt gar keine Kosten
entstehen. Allerdings wird dann
die Pendlerpauschale gedeckelt
auf 4.500 € pro Jahr.

Bei der Berechnung der tatsach-
lichen Kosten nach Reisekosten-
grundsatzen darf jeder gefahrene
Kilometer mit 0,30 € angesetzt
werden, also sowohl der Hin- als
auch der Rickweg. Es werden
sogar Leerfahrten berticksichtigt,
beispielsweise, wenn diese Per-
sonengruppe zur Arbeit gebracht
und auch wieder abgeholt wird.
In diesem Fall der Abrechnung, d.
h. der tatsachlich entstandenen
Kosten nach Reisekostengrund-
satzen gelten stets nur die besag-
ten 0,30 €, d. h. es gibt keine
Erhohung auf 0,38 € ab dem 21.
Kilometer, denn dies ist im Rei-
sekostengesetz  gerade nicht
vorgesehen.  Schwerbehinderte
Arbeitnehmer:innen sollten die
Ergebnisse beider lhnen zur Ver-
fugung gestellten Varianten aus-
rechnen und gegeniberstellen,
um zu entscheiden, was fir sie
am Ende aus steuerlicher Sicht
gesehen giinstiger ist.

Unabhangig von den Fahrten
zur Arbeit haben schwerbehin-
derte Menschen regelhaft auch
eine Vielzahl von privaten Fahr-
ten, sei es zum Besuch von Kul-
tur- und Freizeitveranstaltungen,
zum Einkaufen, zu Behorden oder
auch Urlaubsfahrten. So wie bei
jedem anderen Steuerpflichtigen
gehoren diese Privatfahrten zu
den Kosten der privaten Lebens-
fuhrung. Allerdings gibt es auch

die sog. Privatfahrten bei Behin-
derung. Wer eine Schwerbehin-
derung von mindestens GdB 70 G
oder GdB 80 (ohne Zusatzkenn-
zeichen) nachweisen kann, darf
private Fahrten im angemesse-
nen Rahmen als auBergewohn-
liche Belastung ansetzen. Ange-
messen sind 3.000 km pro Jahr
a 0,30 €, was einer jahrlichen
Pauschale von 900 € entspricht.
Fir Schwerstbehinderte gilt eine
Pauschale von jahrlich 4.500 €
(15.000 km x 0,30 €).

Unabhangig vom Grad der Behin-
derung besteht dieser Anspruch
als angemessene Pauschale von
500 Euro jahrlich, wenn eines
dieser Kennzeichen nachgewie-
sen wird:

« aG (auBergewohnliche Geh-
behinderung)

« Bl (Blindheit)

« TBl (Taubblindheit)

» H (Hilflosigkeit)

» Pflegegrad 4 oder 5

Aus steuerrechtlicher Sicht stel-
len diese Kosten aufBergewohn-
liche Belastungen dar. Allerdings
ist seit 2021 neu, dass die Fahr-
ten als Pauschalen ausgezahlt
und nicht mehr durch Einzelauf-
stellungen nachgewiesen werden
mussen. Wie auch der Behinder-
tenpauschbetrag konnen diese
Pauschalen auf andere Personen
ubertragen werden, z.B. von Kin-
dern auf deren Eltern.

Mit freundlichen GriiBen
Bettina Stevener-Peters

Referatsleitung Recht und Sozial-
politik
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Recht und Soziales

"Rehabilitation und Teilhabe - Ein Wegweiser”

Neue Publikation bietet Orientierung im komplexen Sozialleistungssystem

Die Bundesarbeitsgemeinschaft
fur Rehabilitation (BAR) hat
eine neue Publikation verof-
fentlicht, die Orientierung im
komplexen gegliederten Sozi-
alleistungssystem bieten soll.
,Rehabilitation und Teilhabe -
Ein Wegweiser” richtet sich in
erster Linie an Fachkrafte der

Rehabilitationstrager sowie wei-
tere Verantwortliche aus dem
Bereich Rehabilitation und Teil-
habe, aber auch an Menschen
mit Behinderungen selbst. Der
Wegweiser ist ausgerichtet an
den zentralen Lebenslagen von
Menschen mit Beeintrachtigun-
gen: Die Leser*innen konnen

sich unter verschiedenen Aspek-
ten Uber das System Reha und
Teilhabe informieren: Lebensla-
gen, Leistungen, Akteure oder
Reha-Prozess.

Kostenloser Download:
https://www.bar-frankfurt.de/
service/publikationen.html

Urteile des Bundessozialgerichts Teil 3: Arztsuche
von Leif Steinecke, Rechtsanwalt, am 23.05.2021

Viele Patienten kennen das Pro-
blem, einen neuen Arzt finden
zu missen, wenn der bisher
behandelnde Arzt sich zur Ruhe
setzt. Oft hort man: ,,Wir neh-
men keine neuen Patienten an.”
Im folgenden Urteil beschreibt
das Bundessozialgericht (BSG),
eher nebenbei, was gesetzlich
krankenversicherte  Patienten
tun konnen, wenn sie keinen
Arzt finden. (Az. B 1 KR 34/17
R, 18.12.18).

In diesem Verfahren ging es um
eine Patientin, die an einem
eingewachsenen Zehennagel
litt. Die entsprechende Behand-
lung wurde durch eine Podolo-
gin (Heilpraktikerin) durchge-
fuhrt, aber die Krankenkasse
lehnte die Kostenlibernahme
hierfir ab, weil die Behandlung
nur durch einen Arzt erbracht
werden darf. Mit dieser Ein-
schrankung beginnt das Pech
der Patientin! Es ist zwar zulas-
sig, dass ein Arzt eine medizi-
nisch notwendige Behandlung
nicht selbst durchfiihrt, sondern
,,sich der Hilfeleistungen ande-
rer Personen bedienen” (Zitat
BSG), z.B. von Podologen, aber
leider schrankt die Heilmittel-
Richtlinie die Rechte von Pati-
enten erheblich ein. Das BSG
formuliert:

,,Die Beklagte lehnte rechtma-
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Rig einen Anspruch der Klagerin
auf podologische Behandlung
als vertragsarztlich verordnetes
Heilmittel ab. Nach § 2 Abs 1 S
1 und 2 HeilM-RL sind Heilmittel
personlich zu erbringende medi-
zinische Leistungen. Hierzu zah-
len auch die ... MaBnahmen der
podologischen Therapie ... als
verordnungsfahige Heilmittel.
Als  Voraussetzung bestimmt
aber § 27 Abs 1 S 1 HeilM-RL,
dass MaBnahmen der podologi-
schen Therapie nur dann ver-
ordnungsfahige Heilmittel sind,
wenn sie zur Behandlung krank-
hafter Schadigungen am FuB
infolge Diabetes mellitus (dia-
betisches FuBsyndrom) dienen.”
Da der eingewachsene Zehen-
nagel keine Schadigung infolge
Diabetes ist, darf diesen ein
Nicht-Arzt nicht behandeln. Die
Patientin hatte also einen Arzt
finden miussen, der sie behan-
delt. Dass dies schwierig bis
unmoglich sein kann, raumt das
BSG selbst ein. Was kann man
tun?

1. Tipp - Terminservicestelle

Im Rahmen ihres Sicherstel-
lungsauftrags haben die Kassen-
arztlichen Vereinigungen und
die Verbande der Krankenkas-
sen dafur zu sorgen, dass eine
ausreichende Versorgung der
Versicherten gewahrleistet ist.

Dabei haben sie eine angemes-
sene und kurzfristige Zurverfu-
gungstellung von facharztlicher
Versorgung zu gewahrleisten.
Hierfur hat der Gesetzgeber
die Terminservicestellen vorge-
sehen, die Patienten seit dem
01.01.20 innerhalb von einer
Woche einen Termin beim Fach-
arzt benennen sollen. § 75 Abs.
1 a lautet:

Der Sicherstellungsauftrag
umfasst die angemessene
und zeitnahe Zurverfligung-
stellung der vertragsarztlichen
Versorgung. Hierzu informie-
ren die Kassenarztlichen Ver-
einigungen die Versicherten im
Internet in geeigneter Weise ...
uber die Sprechstundenzeiten
der Vertragsarzte ... und rich-
ten Terminservicestellen ein,
die spatestens zum 1. Januar
2020 fur 24 Stunden taglich an
sieben Tagen in der Woche unter
einer bundesweit einheitlichen
Telefonnummer erreichbar sein
mussen ... Die Terminservice-
stelle hat ... Vesicherten inner-
halb einer Woche einen Behand-
lungstermin ... zu vermitteln ...

Die vollstandige Lektiire die-
ses Paragrafen ist empfehlens-
wert und Erfahrungsberichte
von Patienten im Zusammen-
hang mit Terminservicestellen
waren sicherlich von allgemei-
nem Interesse. Jedenfalls findet



man im Internet aktuell unter
,,terminservicestellen - kbv"
tatsachlich die entsprechende
Information der Kassenarztli-
chen Bundesvereinigung und die
Ruf-Nr. 116 117.

2. Tipp - Privatarzt

Das BSG formuliert, es ware
ein sog. Systemversagen, wenn
die Patientin keinen Vertrags-
arzt findet, der die Behand-
lung erbringen kann und will
und die Krankenkasse (bzw.
KBV) auch keinen Arzt benen-
nen kann. Aber nicht einmal in
diesem Fall hatte die Patientin
einen Anspruch auf Behandlung
durch einen Nicht-Arzt (Podolo-
gen). Aber das BSG zeigt einen
Ausweg fur die vom rechtlichen
Pech verfolgte Patientin: Es
ware ,,... der Klagerin unbe-
nommen gewesen, in der Situ-
ation eines durch Rickfragen
bei der Beklagten abgesicher-
ten vertragsarztlichen System-
versagens einen Privatarzt auf-
zusuchen...” Dieser Tipp grenzt
an Veralberung! Die Patientin
hatte hiernach die Moglichkeit
gehabt, sich bei ihrer Kranken-
kasse zu erkundigen, ob hier
ein Systemversagen im rechtli-
chen Sinne vorliegt - was wohl
kein jur. Laie weiB - und wenn
die Antwort ja lautet, sich einen
Arzt zu suchen, der sie nicht
auf Grundlage einer Kassenzu-
lassung behandelt, sondern auf
privater; Letzteres mit eigenem
Kostenrisiko. Doch was kann ein
Patient tun, wenn er selbst auf
diesem Weg keinen Arzt findet?
Dieser Fall ist besonders miss-
lich und wird vom BSG im Fol-
genden diskutiert. Das BSG ver-
mutet, es sei nicht auszuschlie-
Ben, dass die Klagerin ,,wegen
der ... geringen Gebiihrenhohe
... keinen Arzt findet, der bereit
ist, die Leistung privatarztlich

zu erbringen.” Also nicht einmal,
wenn die in der gesetzlichen
Krankenversicherung  pflicht-
versicherte Patientin bereit ist,
die Behandlungskosten aus der
eigenen Tasche zu bezahlen,
halt das BSG es fur moglich,
dass sie selbst dann keinen Arzt
findet. Also wendet das BSG sich
wieder den Vertragsarzten zu.

3. Tipp - Beschwerde
Selbstverstandlich konnen die
Patienten die Behandlungswei-
gerung eines Arztes ihrer Kran-
kenkasse oder der Kassenarztli-
chen Vereinigung melden, in der
Hoffnung, dass disziplinarische
MaBnahmen gegen den Arzt
ergriffen werden. Das Sankti-
onsspektrum umfasst Verwar-
nung, Verweis, GeldbuBe (bis
zu finfzigtausend Euro) und
Ruhen der Zulassung. Aber auch
dadurch kommt man nicht zur
notwendigen Behandlung!

4, Tipp - Klage

Behandelt ein  Vertragsarzt
einen Versicherten nicht
und erleidet der Versicherte
dadurch einen Gesundheitsscha-
den, haftet der Arzt, so sinn-
gemaB das BSG. Dieser letzte
Tipp fur Patienten ist beson-
ders bezeichnend. Der Patient
muss notfalls einen Gesund-
heitsschaden hinnehmen, weil
Arzte ihn nicht behandeln wol-
len, wahrend Heilpraktiker ihn
nicht behandeln diirfen. Aber
vielleicht kann er sich mit einer
erfolgreichen Schadensersatz-
klage trosten, nach Eintritt
eines vermeidbaren Gesund-
heitsschadens? Klagen wegen
arztlichen Behandlungsfehlers
sind zumeist eine komplizierte
Angelegenheit. AuBerdem wol-
len Patienten lieber (erfolg-
reich) behandelt werden, statt

Recht und Soziales

Arzte verklagen zu miissen.

Hier liegt ein Systemfehler vor,
der dringend korrigiert werden
muss, doch das BSG bleibt bei
dieser Rechtsprechung. So wird
aus dem vorgelblichen Schutz
der Patienten vor Behandlungs-
fehlern die Verhinderung einer
notwendigen und moglichen,
medizinischen Behandlung.
Skandalos!

Leif Steinecke

Gestatten Sie mir, Sie auf meine kostenlose,
telefonische Erstberatung fur Patienten
und deren Angehorige hinzuweisen,

mittwochs 19.00 - 20.00 Uhr

unter 030 - 9927 2893, rasteinecke@gmx.de.
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Regionalgruppen des BDO

Wenn Sie Kontakt zu Transplantierten, Wartepatienten und Angehdrigen in lhrer Nahe suchen, konnen Sie sich
gerne unverbindlich an einen Beauftragten des BDO wenden. Die Teilnahme an den Aktivitaten der Regional-
gruppen ist kostenlos und nicht an eine BDO-Mitgliedschaft gebunden.

Bereich Berlin/Brandenburg
und Mecklenburg-Vorpommern
Pia Kleemann

Tel. (030) 350554 18

Mobil: (0173) 5 69 06 31

E-Mail: pia.kleemann@bdo-ev.de

Manja Elle
Tel. (0157) 87 06 98 08
E-Mail: manja.elle@bdo-ev.de

Bereich Bremen und Umzu

Barbel Fangmann
Tel. (0421) 69 69 68 63
E-Mail: baerbel.fangmann@bdo-ev.de

Udo Warnke
Mobil: (0177) 7 60 43 43
E-Mail: udo.warnke@bdo-ev.de

Bereich Dortmund

René Krause

Tel. (02921) 590 14 42

Mobil: (0157) 52 93 51 89
E-Mail: rene.krause@bdo-ev.de

Bereich Duisburg

Bernd Haack
Tel. (0206) 4 77 75
E-Mail: bhaack@profitransfer.de

Bereich Essen
z. Zt. ohne Leitung

Bereich GieBen / Bad Nauheim /
Mittelhessen

Wolfgang Kothe

Tel. (06446) 28 11

Fax (06446) 92 27 64

E-Mail: wolfgang.kothe@bdo-ev.de

Renate Bittner
Tel. (06033) 7 45 48 58
E-Mail: renate.bittner@bdo-ev.de

Bereich Hamburg:

Wolfgang Veit

Tel. (04851) 12 84

Fax: (04851) 8 04 40 40

E-Mail: wolfgang.veit@bdo-ev.de

Monika Veit
Tel. (04851) 12 84
E-Mail: monika.veit@bdo-ev.de
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Bereich Koln / Bonn und Aachen
z. Zt. ohne Leitung

Bereich Miinchen/Umland
und Augsburg
Matthias Malteni

Tel. (089) 51 47 24 77
E-Mail: matthias.maelteni@bdo-ev.de

Sandra Zumpfe
Tel. (089) 51 47 24 77
E-Mail: sandra.zumpfe@bdo-ev.de

Bereich Miinsterland

Dr. Marie-Theres Terlunen-Helmer
Tel. (0251) 327 00 32

Mobil: (0172) 5 34 60 60

E-Mail: marie-theres.terlunen-helmer
@bdo-ev.de

Claudia Krogul
Mobil: (0172) 5 82 72 96
E-Mail: claudia.krogul@bdo-ev.de

Bereich Niedersachsen

Thorsten Huwe
Tel. (05144) 5 62 11
E-Mail: thorsten.huwe@bdo-ev.de

Luisa Huwe
Mobil: (0151) 41 21 67 71
E-Mail: luisa.huwe@bdo-ev.de

Bereich Nordbaden
z. Zt. ohne Leitung

Bereich Niirnberg/Erlangen
z. Zt. ohne Leitung

Bereich Rhein/Main

Dietmar Behrend
Tel. (06142) 92 69 46
E-Mail: dietmar.behrend@bdo-ev.de

Barbara Eyrich
Tel. (06105) 40 68 39
E-Mail: barbara.eyrich@bdo-ev.de

Bereich Saarland/Pfalz
z.Zt. ohne Leitung

Bereich Sachsen
z. Zt. ohne Leitung

Bereich Sauerland

René Krause

Tel. (02921) 590 14 42

Mobil: (0157) 52 93 51 89
E-Mail: rene.krause@bdo-ev.de

Bereich Schleswig-Holstein
Wolfgang Veit

Tel. (04851) 12 84

E-Mail: wolfgang.veit@bdo-ev.de

Monika Veit
Tel. (04851) 12 84
E-Mail: monika.veit@bdo-ev.de

Bereich Siidbaden

Burkhard Tapp
Tel. (07642) 9 27 93 17
E-Mail: burkhard.tapp@bdo-ev.de

Ulrike Reitz-Nave
Tel. (07642) 9 27 93 17 (AB)

Bereich Thiiringen
z. Zt. ohne Leitung

Bereich Wiirttemberg

Burkhard Tapp
Tel. (07642) 9 27 93 17
E-Mail: burkhard.tapp@bdo-ev.de

Bereich Wiirzburg und Umland

Dorothea Eirich
Tel. (09359) 12 41
E-Mail: dorothea.eirich@bdo-ev.de

Andreas Strobl
Tel. (0931) 4 04 10 49
E-Mail: andreas.strobl@bdo-ev.de



Herz-Transplantation

Sandra Zumpfe
Tel. (089) 51 47 24 77
E-Mail: sandra.zumpfe@bdo-ev.de

Peter Fricke
Tel. (05067) 24 68 45
E-Mail: peter.fricke@bdo-ev.de

Lungen-Transplantation und
Herz-Lungen-Transplantation
Burkhard Tapp

Tel. (07642) 9 27 93 17

E-Mail: burkhard.tapp@bdo-ev.de

Dr. Marie-Theres Terlunen-Helmer
Tel. (0251) 327 00 32

Mobil: (0172) 5 34 60 60

E-Mail: marie-theres.terlunen-helmer
@bdo-ev.de

Leber-Transplantation (einschl.
Lebend-Leber-Transplantation)
und Darm-Transplantation

Hans-Peter Wohn
Tel. (0611) 37 12 34
E-Mail: hans-peter.wohn@bdo-ev.de

Darm-Transplantation
Rudolf Praas

Tel. (02152) 91 22 52

E-Mail: rudolf.praas@bdo-ev.de

Nieren-Transplantation
(einschlieBlich Nieren-Pankreas-
bzw. Pankreas-Transplantation)
Dr. Richard Schindler

Tel. (07635) 82 14 63
E-Mail: richard.schindler@bdo-ev.de

Unsere Geschaftsstelle

Sabine Link
Gesundheitscampus Siid 9
44081 Bochum

Tel. (0234) 9 78 35 43-13
E-Mail: sabine.link@bdo-ev.de

Lebend-Nieren-Transplantation

Matthias Malteni
Tel. (089) 51 47 24 77
E-Mail: matthias.maelteni@bdo-ev.de

Antonie Gehring-Schindler

Tel. (07635) 82 14 63

E-Mail: antonie.gehring-schindler
@bdo-ev.de

Sport

Andreas Strobl

Tel. (0931) 4 04 10 49

E-Mail: andreas.strobl@bdo-ev.de

Wolfgang Kothe
Tel. (06446) 28 11
E-Mail: wolfgang.kothe@bdo-ev.de

Junger BDO

Luisa Huwe
Mobil: (0151) 41 21 67 71
E-Mail: luisa.huwe@bdo-ev.de

Milena Karlheim
Mobil: (0173) 517 29 78
E-Mail: milena.karlheim@bdo-ev.de

Psychologische Beratung

Manja Elle

(donnerstags 17-19 Uhr)
Mobil: (0160) 96 04 90 06
E-Mail: manja.elle@bdo-ev.de

Angehorige von Wartepatienten
und Organtransplantierten

Erhard Nadler
Tel. (036847) 3 18 22
E-Mail: erhard.nadler@bdo-ev.de

Vorstand

Claudia Krogul
Mobil: (0172) 5 82 72 96
landesverband-nrw@bdo-ev.de

Stellv. Vorstand

Marie-Theres Terlunen-Helmer
Tel. (0251) 3 27 00 32
landesverband-nrw@bdo-ev.de

Fachbereiche des BDO

Marion Strobl
Tel. (0931) 4 04 10 49
E-Mail: marion.strobl@bdo-ev.de

Petra Blau-Krischke
Tel: (05364) 45 13
E-Mail: petra.blau-krischke@bdo-ev.de

Patienten mit Herzunterstiit-
zungssystemen und deren
Angehorige

Jorg Bockelmann

Tel. (05067) 24 60 10

Mobil (0160) 99 18 01 88
E-Mail: joerg.boeckelmann@bdo-ev.de

Heidi Bockelmann
E-Mail: heidi.boeckelmann@bdo-ev.de

Recht und Soziales

Leif Steinecke
Tel. (030) 99 27 28 93
E-Mail: alkk-steinecke@t-online.de

Redaktion transplantation aktuell

Sandra Zumpfe
Tel. (089) 51 47 24 77
E-Mail: sandra.zumpfe@bdo-ev.de

Luisa Huwe
Tel. (0151) 41 21 67 71
E-Mail: luisa.huwe@bdo-ev.de

BDO-Spendenkonto:

Bundesverband der Organtransplantierten e.V.

Volksbank Seesen eG
IBAN: DEO8 2789 3760 2061 5795 02
BIC: GENODEF1SES

Landesverband-NRW des BDO

Schatzmeister und Schriftfiihrer

René Krause
Tel. (02921) 5 90 14 42
landesverband-nrw@bdo-ev.de

Sprecher

Marcus Nagel
Tel. (02594) 94 93 99
landesverband-nrw@bdo-ev.de

Stellv. Sprecher

André Kuse
Mobil: (0151) 28 84 54 86
landesverband-nrw@bdo-ev.de
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Aus den Regionalgruppen

RG Niedersachsen: Endlich Regen! Kaffee & Waffeln statt Swin Golf

von Luisa und Thorsten Huwe

Lange haben wir auf den Regen unsere Erfahrungen mit Corona-
gewartet, nun war er da und Infektionen und Sommerurlaube
unser Treffen zum ,Swin Gol- mit dem Wohnmobil in Ita-
fen* auch. lien und auf dem Segelboot in
Da standen wir - was nun? Im Schweden gesprochen.

Regen wollten wir nicht stehen

bleiben und schon gar nicht Es tat so gut, sich wieder mit
spielen. Gleichgesinnten zu unterhalten
Also griff Luisa zum Telefon und und sich verstanden zu fiihlen
leitete diejenigen, die noch ohne vorher Erklarungen abzu-
unterwegs waren, um ins tro- geben. Warm und trocken tra-
ckene Glashaus nach Burgdorf.  ten wir dann wieder die Heim-

reise an.

Bei Kaffee und Waffeln kamen

wir schnell in die Gesprache. Unser letztes Regionalgruppen-
Von den Sorgen lber den trans- Treffen in diesem Jahr wird vor-
plantierten Enkel bis hin zum aussichtlich am 26. November
Wunsch, sich einfach mal so stattfinden. Infos dazu werden
,von Angehorige zu Angehorige“ rechtzeitig auf unserer Home-
auszutauschen. page sowie an unsere Mitglieder
AuBerdem haben wir uber per Mail rausgegeben.

Luisa kiimmert sich kurzerhand um ein
Pléitzchen im Trockenen

Ausgelassene Stimmung im Glashaus Burgdorf
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Aus den Regionalgruppen

Ein Patientenbeirat fiir das Transplantationszentrum am UKE

Der Patient im Mittelpunkt - diesem Anspruch wird im UKE jetzt auch mit der Einrichtung eines Patienten-

beirats Ausdruck verliehen

Seit 2021 vertreten sechs Frauen
und Manner - selber organtrans-
plantiert oder Angehorige Org-
antransplantierter- als Gremium
die Interessen von Patient:innen
und ihrer Angehorigen im Trans-
plantationszentrum. Direkt dem
Direktorium des Universitaren
Transplantations Centrums (UTC)
zugeordnet, befasst sich der Pati-
entenbeirat mit allen Fragen der
Patientenorientierung im UTC.

Das Aufgabenspektrum des Bei-
rats ist dabei weit gefachert. Der
Patientenbeirat soll eine Briicke
zwischen organtransplantierten
Patient:innen und dem Trans-
plantationszentrum sein. Weite-
res Ziel ist die Starkung der Pati-
entenorientierung am UTC sowie
die Integration der Erfahrungen
und Erwartungen von Transplan-
tierten und ihrer Angehorigen in
eine patientenfreundliche Wei-
terentwicklung der Transplantati-
onsmedizin am UKE.

Als Regionalvertreter fur Ham-
burg/Schleswig-Holstein bin ich
als BDO-Vertreter Mitglied im
Patientenbeirat. Das Themen-
spektrum, in das wir Patien-
tenbeirate einbezogen sind, ist
breit. In regelmaBigen Sitzungen
informiert nicht nur das Trans-
plantationszentrum Uber die
momentane Situation und aktu-
elle Entwicklungen, sondern wir
Patientenvertreter konnen aktiv
Themen, die uns als Transplan-
tierte bewegen, auf die Tagesord-
nung bringen.

Wir sind einbezogen z.B. in die
thematische Planung von Pati-
entenveranstaltungen oder auch
in die Neugestaltung der Home-
page des UTC nach Gesichtspunk-
ten der Patientenorientierung.
Hierzu hatten wir bereits einen
produktiven Workshop, dessen
Ergebnisse nun umgesetzt wer-
den. Es macht SpaB zu sehen,
dass Patienten-Vorschlage tat-
sachlich realisiert werden.

Unser gemeinsames Ziel ist
auBerdem die Aufklarung Uber
die Wichtigkeit der Organspende.
Mit dem Patientenbeirat ist ein
neues Gremium entstanden, in
dem wir auch mit den anderen im
Beirat vertretenen Selbsthilfe-
gruppen wie der ,Nieren Selbst-
hilfe Hamburg“, dem ,Verein
Leberkrankes Kind“, ,Transdia“
oder den ,,Lebertransplantierten
Deutschland“  zusammenarbei-
ten, uns vernetzen und Krafte
biindeln konnen.

Weiter soll der Patientenbeirat
das UTC in Sachen Behandlungs-,
Service- und Prozessqualitat bera-
ten und strukturelle Veranderun-
gen anstoBen. Gleichzeitig ist
der Beirat das Sprachrohr fir alle
Patientenbediirfnisse, -wiinsche
und -kritik. Dazu sind wir Patien-
tenvertreter mit einer eigenen
Email-Erreichbarkeit ausgestat-
tet und eine Kontaktaufnahme
von Patienten ist ausdriicklich
erwinscht. Die Anliegen werden
dabei auf Wunsch selbstverstand-
lich vertraulich behandelt.

Dies sind die Mitglieder des
Beirates

Herr Wolfgang Veit
w.veit.ext@uke.de

Alle Organe, Herzunterstutzungs-
system, Lebendspende
Bundesverband der Organtrans-
plantierten (BDO) Regionalgruppe
Hamburg und Schleswig-Holstein

Herr Bernd Hiichtemann
b.huechtemann.ext@uke.de
Leber
Lebertransplantierte
land e.V.

Deutsch-

Frau Kerstin Kiihn
ke.kuehn.ext@uke.de

Niere

Nieren Selbsthilfe Hamburg e.V.

Herr Holger Ganson
h.ganson.ext@uke.de
Lunge

Herr Ralf Struckhof
r.struckhof.ext@uke.de
Herz

Transdia Sport Deutschland

Frau Jovana Dubajic
j.dubajic.ext@uke.de
Kinder-Transplantation

Verein Leberkrankes Kind. e.V.
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Aus den Regionalgruppen

Samstagvormittag im Café Widmann

von Sandra Zumpfe & Matthias Malteni

Am ersten Samstag im Novem-
ber traf sich die Regionalgruppe
Miinchen Augsburg im Café Wid-
mann in der Nahe des Klinikums
GroBhadern. Nachdem sich jeder
an der bombastischen Kuchen-
auswahl bedient hatte, starteten
wir eine kleine Vorstellungsrunde.
Unsere buntgemischte Truppe
bestand aus einigen Herztrans-
plantierten, zwei Herz- und Nie-
rentransplantierten, Angehorigen,
darunter auch Eltern jiingerer
Patienten und 2 Lebendnieren-
spendern. Beste Voraussetzungen
fur unseren anschlieBenden Aus-
tausch. Gesprochen wurde uber
die 4./5. Impfung gegen Corona,
wie man sich im Falle einer Coro-
nainfektion verhalten sollte, aber
auch was man tun kann, wenn die
Nebenwirkungen der Immunsup-
ression zu heftig sind. Ein weiteres
sehr groBes Thema war, wie man
sich gegeniiber den Arzt:innen
behaupten kann, wenn man sich

nicht ernst genommen oder gar
uberfahren fuhlt. Der Dauerbren-
ner Ernahrung kam natiirlich auch
kurz zur Sprache. Insgesamt waren
wir mehrere Stunden zusammen
und hatten sehr gute Gesprache
und eine tolle gemeinsame Zeit.
Wir konnten sogar drei neue Mit-

glieder gewinnen. Alles in Allem
war es ein wunderbares Gruppen-
treffen!

Das nachste Mal treffen wir uns
wieder im Café Widmann am 28.
Januar. Eine Einladung wird recht-
zeig rausgehen. Wir freuen uns
auf viele Teilnehmer:innen.

Landestreffen des BDO Nordrhein-Westfalen (NRW) erfolgreich

Uber 30 Mitglieder des BDO NRW
trafen sicham 15. und 16.10.22,
um Uber einen Neustart nach
Corona zu sprechen.

Ziel der Aktiven ist eine verbes-
serte Betreuung von transplan-
tierten Mitgliedern sowie Beglei-

tung von Wartepatient*innen
und Angehorigen. Es wurden
viele Ideen und Anregungen
zusammengetragen und bereits
einige Aktivitaten verabredet.

,Der Erfahrungsaustausch kam
natirlich auch nicht zu kurz,“

28 | transplantation aktuell 2022/04

so Claudia Krogul, Landesvor-
sitzende des BDO NRW. ,Ein
nachstes Treffen ist flr das
kommende Jahr vereinbart.”
In den nachsten Wochen sollen
nun regionale Treffen organi-
siert sowie Gesprachsrunden
per Videokonferenz angeboten
werden.

Diese Kick-Off-Veranstaltung ist
Teil der Kampagne ,,Mit neuem
Schwung in die ,,Nach-Corona-
Zeit“, die bis Ende 2023 lauft
und als Projekt im Rahmen der
Selbsthilfeforderung von der
Techniker Krankenkassen NRW
finanziert wird.

Sie mochten sich auch im BDO
NRW engagieren?

Melden Sie sich bei Interesse
gerne telefonisch unter 0234/
9783543-13 oder per Mail unter:
landesverband-nrw@bdo-ev.de.



von Dorothea Eirich

Am letzten Wochenende im
August konnte in meinem Hei-
matdorf Wiesenfeld nach zwei
Jahren Pause endlich wieder das
Sport- und SpaB-Event auf dem
Beachvolleyball- und Tennisge-
lande stattfinden. Das jahrliche
Freundschaftsturnier wird in
Gedenken an drei Freundinnen
veranstaltet, die 2004 bei einem
schweren Autounfall ums Leben
kamen. Naheres kann man unter
www.can-cup.de nachlesen.

Da ich von Anfang an emotio-
nal und auch aktiv als Helferin
dabei war und bin, wurde ich
2022 gebeten, die Schirmherr-
schaft zu ubernehmen. Natdr-
lich sagte ich ohne zu zogern zu
und nutzte an beiden Tagen die
Gelegenheit, mit einem Info-
stand Uber die ehrenamtliche
Arbeit des BDO e.V. im Allgemei-

nen und uber das Thema Organ-
spende aufmerksam zu machen.
Am Sonntag fand in diesem
Rahmen auBerdem das Grup-
pentreffen der RG Wirzburg
und Umland statt. Bei Kaffee,
Kuchen und Getranken konn-
ten wir die aktuellen Belange
unserer Mitglieder besprechen
und hatten eine sehr schone
gemeinsame Zeit.

Eine Patientin, die derzeit auf
eine Spenderlunge wartet, war
uberglucklich sich bei angeneh-
men Sommertemperaturen mit
den schon lange Lungen- und
Herztransplantierten auszutau-
schen. Insgesamt war es eine
gelungene Aktion und ein tolles
Gruppentreffen.

Aus den Regionalgruppen

Gruppentreffen der RG Wiirzburg beim can-cup

fl

transplantation aktuell 2022/04 | 29




Verbandsnachrichten

Vorstandswahlen
von Sandra Zumpfe

Die Mitgliederversammlung thias Malteni als stellvertre-
sowie die Vorstandswahlen tender Vorstandsvorsitzender,
fanden Anfang September in Kerstin Ronnenberg als Schatz-
der Medizinischen Hochschule meisterin, Wilhelm Ullrich als
Hannover (MHH) statt. Den Schriftfiuhrer und  Thorsten
Geschaftsbericht 2021 finden Huwe als Beisitzer.
Sie hier im Anschluss, das Pro-
tokoll der Versammlung konnen Im weiteren Verlauf wurde Herr
Sie auf unserer Homepage ein- Peter Fricke fur sein langjahri-
sehen. ges Engagement von der Mitglie-
derversammlung zum Ehrenmit-
Nach Verlesen der verschiede- glied des Vorstands ernannt.
nen Berichte (Kassenbericht, Herr Fricke ist seit 1991 Mitglied
Kassenpriifbericht,  Jahresbe- im BDO und ubernahm 2008 die
richt) wurde der Vorstand sowie Leitung der Regionalgruppe
der Schatzmeister durch die Niedersachsen. Am 02.11.2012
Mitgliederversammlung entlas- wurde er als stellvertretender
tet. Des Weiteren wurden der Vorsitzender in den Vorstand
Haushaltsplan fiir 2022 geneh- berufen und am 03.09.2013 zum
migt und die neuen Kassenpri- Vorsitzenden gewabhlt.
fer gewahlt. Im Anschluss daran
fanden die Vorstandswahlen in AuBerdem war er sechs Jahre im
einer geheimen Wahl statt. Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) und in der Qualitats-
Gewabhlt wurden Sandra Zumpfe sicherung Herz /Lunge sowie
als Vorstandsvorsitzende, Mat- Herzunterstiitzungssysteme als

\

Patientenvertreter tatig. Des
Weiteren hat Herr Fricke als
Beisitzender (Patientenvertre-
tung) im Aufsichtsrat der MHH
mitgewirkt.

Herr Fricke hat den Vorsitz des
BDOs in sehr schweren Zei-
ten Ubernommen und den Ver-
band durch sein auBerordentli-
ches Engagement aus der Krise
gefuihrt. Die neue Vorsitzende
bedankt sich bei ihm fur seinen
Einsatz und freut sich auf seine
Unterstutzung. Herr Fricke wird
weiterhin als Ansprechpartner
im Fachbereich Herztransplan-
tation tatig sein.

Ganz herzlich mochten wir uns
auch bei Herrn Hartmut Roes-
tel fur seinen langjahrigen und
engagierten Einsatz als Schatz-
meister danken.

Wir wiinschen dem neuen Vor-
stand gutes Gelingen!

Der neu gewdhlte Vorstand: Sandra Zumpfe, Matthias Mdalteni Thorsten Huwe, Kerstin Ronnenberg, Wilhelm Ullrich (v.l.)
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Geschafts- und Rechenschaftsbericht

des Vorstandes des Bundesverbandes der Organtransplantierten e.V., Bockenem fiir das Geschaftsjahr 2021

Sehr geehrte Damen und Herren,
das Geschaftsjahr des BDO e.
V. umfasst nach 81 Abs. 3 der
Satzung das Kalenderjahr. Der
BDO e. V. erfilllt seine zent-
rale Aufgabe, die Interessen
der Organtransplantierten, der
Wartepatient:innen und der
Angehorigen in Staat und Gesell-
schaft zur Geltung zu bringen,
auf vielfaltige Art und Weise.

Mitgliederversammlung 2021
am 25.09.2021

Es gibt den Geschaftsbericht,
Kassenbericht und den Bericht
der Kassenprdfer fur 2020.

Im Geschaftsjahr 2021 hat der
Vorstand insgesamt funf Vor-
standssitzungen, davon eine
auBerordentliche Sitzung, abge-
halten.

Im Rahmen der Vorstandssitzun-

gen wurden

o drei
Regionalgruppenleiter:innen
abberufen,

» zZwei neue
Regionalgruppenleiter:innen
bzw. deren Stellvertretung
berufen,

« aufgrund des Rucktritts der
Amtsinhaberin eine neue
Schriftfihrerin berufen und

- es hat ein Amtertausch zwi-
schen Regionalgruppenleiter:in
und stellvertr.
Regionalgruppenleiter:in gege-
ben.

In der Mitgliederversammlung
wurden durch den Vorsitzenden
der Geschaftsbericht und der
Kassenbericht vorgestellt.

Die Kassenprifung hat eine ord-
nungsgemafle Buchfihrung erge-
ben. Die Kassenprifer stellten
keine Beanstandungen fest. Der
Kassenfuhrer wurde entlastet.

Die besuchten bzw. mit organi-
sierten Veranstaltungen wurden

vorgestellt. Zudem wurden die
fur 2022 geplanten Veranstaltun-
gen prasentiert.

Die neuen Kassenprifer wurden
gewahlt.

Der Vorstand wurde entlastet.
Probleme in der Planungsrunde
,»1ag der Organspende 2022, die
vor allem die fehlende Geschafts-
ordnung und Finanzierung betref-
fen, wurden vorgestellt.

Die nachstehenden und hervor-
zuhebenden Vorgange kennzeich-
nen die Tatigkeiten des Vorstan-
des auf den verschiedenen Hand-
lungsebenen des Verbandes:

Tag der Organspende

Auch in diesem Jahr fand der
bundesweite  Aktionstag  als
Online-Event auf www.tagderor-
ganspende.de, ein Mix aus Live-
Sendungen,  Direktschaltungen
und Videos, statt.

DasMotto ,,Entscheide dich*: Mog-
lichst viele Menschen motivieren,
sich mit dem Thema Organspende
zu beschaftigen und eine selbst-
bestimmte Entscheidung zu tref-
fen. Zu Wort kamen u. a. Ange-
horige von Organspender:innen,
Organempfanger:innen und
Wartepatient:innen, Arzt:innen
& Pflegekrafte und die Deut-
sche Stiftung Organtransplan-
tation (DSO). Musikbeitrage,
Statements von prominenten
Botschafter:innen und Lesungen
von Dankesbriefen rundeten das
Programm ab.

Virtuelle Aktionen, wie die
,,Geschenkten Lebensjahre®,
eine Challenge zu ,Entscheide
dich“ und die ,Aktion 1.000“
luden bereits vorab zum Mitma-
chen ein.

Regionalgruppenleitertagung

Die diesjahrige Tagung stand
unter dem Thema ,Reflektion
und Austausch zur Gestaltung der
Gruppenarbeit u. a. zu neuen

Verbandsnachrichten

digitalen Moglichkeiten & Chan-
cen”.

Das Kreisgesprach: Starkung in
der Aufgabe/Funktion, Starkung
in der Verbandsarbeit, Starkung
im Ehrenamt und den Heraus-
forderungen und Starkung in den
personlichen Themen und Fragen

Es wurden vier Themen heraus-

gearbeitet, die weiterbearbeitet

werden sollen:

o Arbeit mit den Transplantati-
onszentren

 Motivation von Mitgliedern

 Betreuung von Angehorigen

« Digitalisierung in der Vereins-
und Gruppenarbeit

Es erfolgte die Vorstellung des

Digitalen Kompetenz-Modells.

Zu den Themen Angehori-
genarbeit, Mitgliedergewin-
nung und Digitalisierung sind
Teilnehmer:innen der Tagung zur
weiteren Ausarbeitung gebeten
worden.

Angehorigenseminar im April
2021 in Bockenem

Das Angehorigenseminar wurde
aufgrund der Corona-Pandemie
auf April 2022 verschoben.

Park des Dankens,

des Erinnerns und des Hoffens
in Halle/Saale

Am 17. Oktober fand in Halle/
Saale die Gedenkfeier zum Dank
an die Organspender:innen
statt. Der Einladung zum Fest-
akt sind rd. 250 Gaste gefolgt.
Neben Redebeitragen offizieller
Seite wurden die Leitgedanken
DANKEN, ERINNERN und HOFFEN
in Vortragen von Betroffenen
prasentiert. Musikalisch unter-
malt wurde das Ganze von einem
Ensemble.

Nach dem offiziellen Part ging es
zum Park des Dankens, wo tradi-
tionell Baumpflanzungen durch
Angehorige von Verstorbenen vor-
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Verbandsnachrichten

genommen werden. Auch die per-
sonlichen Begegnungen zwischen
Organempfanger:innen und Ange-
horigen von Spender:innen sind
ein wichtiger Teil des Programms
und kamen nicht zu kurz.

Diverse Aktivitaten

» Den Anfragen nach Fachvortra-
gen zum Thema Organspende
in Schulen, anderen Patien-
tenverbanden und dem Kkirch-
lichen Bereich konnte auch im
Jahr 2021 aufgrund von Corona
im Wesentlichen nur teilweise
nachgekommen werden.

« Auch konnten durch Forder-
mittel der Gesetzlichen Kran-
kenversicherungen (GKV) und
Forderung durch Unterneh-
men hinsichtlich Sach-, Reise-,
Hotel-, Seminar- oder Tagungs-
kosten, gemaB den jeweiligen
Vorgaben, entsprechende Pro-
jekte durchgefiihrt werden.
Die Hinweise auf die Forde-
rungen durch die GKV und die
Unternehmen erfolgte jedes
Mal im Zusammenhang mit
den durchgefiihrten Projekten.

Unsere tief empfundene Anteil-
nahme gilt den Angehorigen
und Hinterbliebenen der ver-
storbenen Mitgliedern. In die-
sem Zusammenhang geht unser
besonderer Dank an die Angehori-
gen und Hinterbliebenen, die sich
zur Spende an den BDO bereit
erklart und damit den BDO im
Rahmen von "Spenden statt Kran-
zen" unterstitzt haben.

Aus den folgenden Arbeitsberei-
chen ist zu berichten:

Mitgliederstand und Bewegun-
gen

BDO-Mitglieder gesamt

(Stand per 31.12.2021): 800
Beitritte (in 2021): 27

Austritte (in 2021): 15
Verstorbene (in 2021): 24

Geschafts- und Beratungsstelle
Die Geschafts- und Beratungs-
stelle wurde auch im Geschafts-
jahr 2021 durch den Vorstands-
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vorsitzenden Herrn Peter Fricke
geleitet.

Im Laufe des Geschaftsjahres
haben in der Geschaftsstelle drei
Personen gleichzeitig auf Basis
geringfligiger Beschaftigung gear-
beitet. Diese umfasst den Bereich
der Mitglieder-Verwaltung, den
Bereich der laufenden Burotatig-
keiten und den Buchhaltungsbe-
reich. Diese Positionen wurden
im laufenden Jahr direkt in der
Geschaftsstelle gefihrt.

Im Rahmen der Geschaftsstelle
wurden durch uberdurchschnitt-
liches ehrenamtliches Engage-
ment die Kosten weiterhin nied-
rig gehalten.

Die Geschaftsstelle ist weiterhin
von Montag bis Donnerstag mit
einer Ansprechpartnerin besetzt.

Fir eine zeitgemaBe Mitglie-
derverwaltung wurde im Herbst
das Forderprojekt ,,Anschaffung
neuer Software CiviCRM“ zur
Ablosung der bisherigen Mitglie-
der-Datenbank initiiert. Mit der
Ablosung der alten Datenbank ist
im 3. Quartal 2022 zu rechnen.

Regionalgruppen

Bundesweit verfuigt der BDO e. V.

in diesem Geschaftsjahr uber 23

Regionalgruppen. Die Aktivitaten

der Regionalgruppen waren auch

in diesem Jahr weiterhin durch

Corona gepragt.

Wahrend des Geschaftsjahres

fanden bei den einzelnen Regio-

nalgruppen trotzdem einige Akti-
vitaten statt, teilweise auch vir-

tuell: So z. B.

» RegelmaBige TX-Stammtisch-
Treffen mit und ohne arztliche
Begleitung

« Informationsaktionen zur
Organspende

e Themenabende wie ,Haut &
Immunsuppression*

 Ausfliige wie ein Waldspazier-
gang & Besuch der Hopfen- und
Fachwerkstadt Hornburg

 Online-,,Babbel-Treffen*

Viele dieser und anderer Aktivita-
ten der Regionalgruppen wurden
unseren Mitgliedern in der BDO-
Zeitung ,, Transplantation aktuell“
nahergebracht.

Fachbereiche

In diesem Geschaftsjahr unter-
hielt der BDO e. V. nach-
folgende  Fachbereiche  mit
Ansprechpartner:innen:

» Herztransplantation

o Lungen- und Herz-Lungen-

Transplantation

» Fachbereich Patient:innen mit
Herzunterstutzungssystemen
und deren Angehorige

« Lebertransplantation (ein-
schlieBlich Lebend-Leber-
Transplantation)

» Dinndarm-Transplantation

« Nierentransplantation und Nie-
ren- Pankreas- bzw. Pankreas-
Transplantation

» Lebend-Nieren-Transplantation

« Psychologische Beratung

« Hilfe fur Angehorige von
Wartepatient:innen und Organ-
transplantierten

« Junger BDO

 Recht und Soziales

Offentlichkeitsarbeit

Auch im Jahr 2021 beeinflusste
die Coronavirus-Pandemie die
Verbandsarbeit des BDO e. V.
sowohl inhaltlich als auch in der
Form.

So war die Selbsthilfearbeit
und die Aufklarung zur Organ-
spende stark beeintrachtigt. Es
war nicht moglich seit Jahren
etablierte Angebote in den Kli-
niken wie regelmaBige Sprech-
stunden in den Transplantations-
ambulanzen und auf Stationen
fur Patient:innen vor und nach
Organtransplantation und ihren
Angehorigen durchzufuhren.

Auch fanden keine Patientenver-
anstaltungen in den Kliniken in
Prasenz statt bei denen sich Regi-
onalgruppen oder auch einzelne



Vertreter:innen der BDO-Fach-
bereiche einbringen oder den
BDO an Infostanden prasentie-
ren konnten. Dadurch waren die
Informationsmoglichkeiten  fur
Transplantationsbetroffene deut-
lich reduziert. Leider haben nur
ganz wenige Transplantations-
zentren alternative Angebote wie
Online-Seminare und monatliche
E-Mail-Newsletter entwickelt.

Auch Infostande zur Organspende
und offentliche Vortrage waren
nicht moglich.

Im Marz 2021 wurde der Bundes-
verband 35 Jahre alt. Aus diesem
Anlass war eine Jubilaumsveran-
staltung geplant, die auf unbe-
stimmte Zeit verschoben werden
musste.

Der bereits im Marz 2020 einge-
richtete regelmaBige Corona-
Newsletter fur Mitglieder der
Regionalgruppe Sudbaden wird
mindestens einmal monatlich per
E-Mail kostenlos an interessierte
Verbandsmitglieder im gesamten
Bundesgebiet geschickt. Zu den
Inhalten gehoren u.a. auch die
jeweils aktuellen Covid-19-Infos
der DTG und der monatlich verof-
fentlichte Newsletter der Pneu-
mologie der Medizinischen Hoch-
schule Hannover, sowie Ankin-
digung von Online-Seminaren
von Transplantationszentren fir
Patient:innen.

Fur BDO-Mitglieder wurde auf
Bundesebene ein neues Online-
Format eingerichtet. Hierbei
werden  Online-Vortrage live
angeboten, die spater fur die Mit-
glieder in dem nicht offentlichen
Bereich des BDO-Youtube-Kanals
jederzeit ausschlieBlich fur diese
abrufbar sind.

Fur die Ehrenamtlichen des BDO
e. V. wurden erstmals Online-
Fortbildungen, u. a. zu Themen
wie Kassenbuchfiihrung, Daten-
schutz & Datenbank durchge-
fihrt.

Zudem wurde fir alle Aktiven im
Verband (Regionalgruppen- und
Fachbereichsleitungen und Vor-
standmitglieder) ein vierteljahr-
lich stattfindendes Austausch-
und Diskussionsforum aktueller
Themen in Form einer Videokon-
ferenz geschaffen.

Auch 2021 arbeiteten mehrere
BDO-Mitglieder bei der Erstellung
einer S3-Leitlinie zur ,,Psychoso-
zialen Diagnostik und Behandlung
von Patient:innen vor und nach
Organtransplantation“ mit. Die
Mitarbeit an einer S2k-Leitlinie
unter dem Titel ,,Zahnarztliche
Behandlungsempfehlungen  von
Kindern und Erwachsenen vor
und nach einer Organtransplanta-
tion“ wurde fortgefuhrt. Zudem
ist der BDO im Patientenbeirat
des Transplantationszentrum der
Medizinischen Hochschule Han-
nover vertreten, um die Belange
der Patient:innen vorzutragen
und als Bindeglied zwischen
Patient:innen und TX-Zentrum
zu wirken. Die Mitarbeit in Gre-
mien wie dem Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA), in der
Qualitatssicherung (IQTIG) und
im Fachbeirat des TX-Registers
gehoren ebenfalls dazu.

In einem Appell an die Minister-
prasidentinnen und Ministerprasi-
denten unterstiitzte der BDO den
Vorschlag, Apotheken auf freiwil-
liger Basis in die Corona-Impf-
kampagne einzubinden und dies
in der Corona-Impfverordnung zu
verankern.

Auf Anfrage des Instituts fur Epi-
demiologie, Sozialmedizin und
Gesundheitssystemforschung
der Medizinischen Hochschule
Hannover unterstiitzten  Mit-
glieder des BDO e. V. das For-
schungsprojekt zur Fragestellung
“Wie sollen Spenderorgane ver-
teilt werden?“ aus der Sicht von
Patient:innen auf der Warteliste,
Organempfanger:innen und ihre
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Angehorigen in vielfaltiger Weise.

Zu den jedes Jahr wiederkehren-
den Arbeiten gehoren:
 Mitplanung und Mitwirkung des
bundesweiten Tags der Organ-
spende

Bearbeitung von Presseanfra-
gen und gegebenenfalls die
Vermittlung geeigneter Inter-
viewpartner oder Personen fir
Patientenportraits sowohl fir
Redaktionen im Bereich der
Printmedien als auch von Hor-
funk und TV der offentlich-
rechtlichen Anstalten, als auch
der privaten Sender auf lokaler,
regionaler und bundesweiter
Ebene.

Erstellen und Versand von Pres-
semitteilungen und -mappen
Uberarbeitung der bestehen-
den BDO-Infoblatter und Pati-
enteninformationen
Redaktionelle Zuarbeit fur die
BDO-Homepage und den BDO-
Newsletter

Zusammenarbeit mit DSO und
Selbsthilfeverbanden wu.a. im
Rahmen der Bundesarbeits-
gemeinschaft Transplantation
und Organspende (BAG TxO)

Der Vorstand bedankt sich im
Besonderen bei Burkhard Tapp
sowie allen anderen Mitwirken-
den des BDO fiir die geleistete
Arbeit.

Arbeitskreis Internet des BDO
Uber die Website des BDO e. V.
unter www.bdo-ev.de kann jede:r
die Aktivitaten des Arbeitskreises
Internet Uber das ganze Jahr ver-
folgen und beurteilen.

Der BDO dankt dem Webmaster
unddenHomepagebetreuer:innen
fur ihren unermidlichen Einsatz.

Der BDO-Online-Newsletter
wird weiterhin erstellt und
erfreut sich einem steigen-
den Interesse. Abonnent:innen
dieses Online-Newsletters
sind unter anderem auch

Transplantationsmediziner:innen.
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Die Erscheinungsweise des News-
letters wurde zum Jahresbeginn
auf 2 x im Monat umgestellt, um
eine bessere Aktualitat zu gewahr-
leisten.

Auchdie Facebookseite und die Ins-
tagram-Seite des BDO e. V. finden
immer mehr Interessent:innen,
die dadurch auch gleich einen Hin-
weis auf die Homepage des BDO
e.V. erhalten.

Fachbereich Recht und Soziales
Die Schwerpunkte des Fachbe-
reichs waren unter anderem:

1. die kostenlose Erstberatung von
BDO-Mitgliedern, aber auch von
anderen Patient:innen und deren
Angehorigen, im  Zusammen-
hang mit sozialrechtlichen Fra-
gen sowie mit sozialrechtlichen
Antrags-, Widerspruchs- und Kla-
geverfahren.

2. Diese Fragen erhielt der Fach-
bereich iUber die wochentliche,
telefonische Rechtsberatung (Tel.-
Nr.  030-99272893, mittwochs
von 19:00 - 20:00 Uhr), uber die
E-Mail-Adresse rasteinecke@gmx.
de und per Post. Die Anfragen
betrafen vor allem die Themen
Schwerbehinderten-, Krankenver-
sicherungs- und Pflegeversiche-
rungsrecht sowie Warteliste und
Organallokation.

3. Beratung des Vorstands uber
vereins- und vertragsrechtliche
Angelegenheiten,  Vorbereitung

eines schriftlichen Vertrages sowie
der Entwurf von juristisch korrek-
ten Entscheidungsvorschlagen fir
den Vorstand.
4. Vertretung des BDO im Auftrag
des Vorstands

5. Erstellung von juristischen Arti-
keln fur die Verbandszeitung "TX-
aktuell”

6. Verfolgung der Rechtsentwick-
lung, insbesondere auf den Gebie-
ten Schwerbehinderung, gesetzli-
che Kranken-, Pflege- und Renten-
versicherung, Transplantation und
medizinischer Nachsorge.

Transplantation aktuell

In diesem Geschaftsjahr erschien
unsere Mitgliederzeitung viermal.
Die Zeitung hat sich weiter eta-
bliert und eignet sich sehr gut,
eigene Standpunkte in der Offent-
lichkeit bekannt zu machen, sowie
Problemkreise in medizinischen
wie auch rechtlichen Bereichen
anzusprechen.

Auch die Anliegen der Mitglieder
konnen hier veroffentlicht wer-
den. Erganzung findet die Zei-
tung zunehmend iiber die sozialen
Medien wie Facebook, Instagram
und Youtube.

Der Vorstand bedankt sich bei den
Mitgliedern des Redaktionsteams
sowie allen Beitragsliefer:innen
recht herzlich fir die geleistete
Arbeit.

Ausblick

Alle im letzten und diesem
Geschaftsjahr begonnenen Pro-
jekte werden auch im folgenden
Geschaftsjahr weiterverfolgt. Die
Zusammenarbeit mit dem Bun-
desverband Niere und Lebertrans-
plantierte e.V. wird auch 2022
weitergefuhrt.

Schwerpunktthemen im

Geschaftsjahr 2022:

. Tag der Organspende in
Mainz

. Die Mitgliederversamm-
lung des BDO mit Neuwah-
len des Vorstandes findet am
03.09.2022 in Hannover in den
Raumlichkeiten der Medizini-
schen Hochschule Hannover
statt.

. Der Lebensbote wird
am 06.10.2022 in DieBen am
Ammersee verliehen.

. Die diesjahrige Regio-
nalgruppenleitertagung  wird
ebenfalls in Diefen vom 07.10.
- 09.10.2022 stattfinden.

16. August 2022
Peter Fricke
Vorstandsvorsitzender

Hartmut Roestel
Schatzmeister

-

N

NACHRUF

Der Bundesverband der Organtransplantierten e.V. nimmt Abschied von

Hartmut Roestel

Hartmut Roestel war lange Zeit als Schatzmeister im Vorstand fir den Bundesverband tatig.
Der Bundesverband verliert mit ihm einen guten Freund und ein geschatztes Mitglied.
Wir werden ihn und seine Arbeit in dankbarer Erinnerung behalten.

Bockenem im November 2022

Der Vorstand
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"Lebensbote"-Auszeichnung fiir Menschenliebe an Diana Dietrich

von Burkhard Tapp

Am Mittwoch, dem 6. Oktober
2022, erhielt Frau Diana Diet-
rich im Rahmen einer feierli-
chen Veranstaltung im Hofgut
Algertshausen  (Eresing) die
Skulptur ,Lebensbote”, eine
Auszeichnung fuir Menschenliebe
des Bundesverbandes der Org-
antransplantierten e.V. (BDO),
verliehen.

In ihrem Vortrag zur Situation
der Organspende in Deutschland
betonte Dr. med. Jutta Weiss
(Deutsche Stiftung Organtrans-
plantation) ,,Organspender sind
Lebensretter.“ und ,,Organ-
spende geht uns alle an.“

,»Mit der Verleihung des Lebens-
boten ist u.a. die Absicht ver-
bunden, einen Beitrag zu leis-
ten, um eine Verbesserung der
Situation der auf eine Trans-
plantation Wartenden und ihrer
Familien durch mehr Organ-
spenden zu erreichen. Als bun-
desweiter  Selbsthilfeverband
fur Transplantationsbetroffene
wirdigen wir das Engagement
von Frau Dietrich und mochten
Ihr fir Ihren vielfaltigen Einsatz
u.a. im Bereich Social Media
danken.”, erklarte Peter Fricke,
Ehrenmitglied des Vorstandes
des Bundesverbandes, in seiner
Ansprache beim Festakt anlass-
lich der Verleihung des Lebens-
boten an Diana Dietrich.

Frau Dietrich wurde fir lhren
auBergewohnlichen Einsatz fur
die Organspende in der Offent-
lichkeit geehrt. Nach Auffassung

Diana Dietrich & Peter Fricke

/

Diana Dietrich & Sandra Zumpfe (Vorstandsvorsitzende BDO)

des BDO-Vorstandes gelingt es
ihr mit der Darstellung der Situ-
ation lhrer Familie insbesondere
wahrend der Wartezeit auf ein
Spenderherz fur ihren kleinen
Sohn Daniel das Thema Organ-
spende in den Fokus der Offent-
lichkeit zu ricken. Mutter und
Sohn mussten 943 Tage im Kran-
kenhaus auf die lebensrettende
Organspende warten. Im Alter
von 14 Monaten erhielt Daniel
ein Herzunterstiitzungssystem,
um eine Chance zu haben, die
Zeit bis zur Transplantation zu
uberleben. Im Juni 2021 - nun
43 Monate alt - konnte end-
lich ein passendes Spenderherz
transplantiert werden.

»Indem Sie den Krankenhaus-
aufenthalt wahrend der langen
Wartezeit auf Daniels Herz tag-
lich auf Instagram dokumentiert
hat, offen uber die vielen Tie-
fen gesprochen hat, konnte sie
deutlich machen, was es fir die
ganze Familie bedeutet, wenn
sie auf ein Organ fiur das Kind

wartet.”“, so Sandra Zumpfe,
Vorstandsvorsitzende des Bun-
desverbandes. ,Frau Dietrich
hat es nicht nur geschafft das
Thema Organspende fir Men-
schen greifbar zu machen, son-
dern es ist ihr auch gelungen zu
zeigen, welch groBes Geschenk
eine Organspende fur den Emp-
fanger und die ganze Familie
ist.“ ,,Als der Post Uiber den erlo-
senden Anruf kam, war es fast
wie bei meinem eigenen Anruf -
Freude und Erleichterung.“, so
Sandra Zumpfe weiter, die als
Herztransplantierte aus eigener
Erfahrung weiB, wie es ist auf
den entscheidenden Anruf zu
warten und diesen dann endlich
zu erhalten.

In ihrer Laudatio hob Dr. Laura
Lily Rosenthal, leitende Ober-
arztin am LMU-Klinikum ver-
schiedene Aspekte des Einsatzes
fur die Organspendeaufklarung
von Frau Dietrich hervor, so u.a.:
,Frau Dietrich hat wahrend der
Wartezeit auf ein geeignetes
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Skulptur Lebensbote

Organ fiur ihren Sohn in lhrem
Wohnort, Schwabmiinchen nahe
Augsburg, mit groBartiger Eigen-
initiative ihre Mitblrgerinnen
und Mitbirgern auf das Thema
Organspende und Transplanta-
tion aufmerksam gemacht. Sie
hat dadurch viele Mitmenschen
in ihrer Stadt motiviert, sich
einen Organspenderausweis zu
beschaffen.“ und ,,Frau Dietrich
hat zusatzlich in den sozialen
Medien viele Menschen auf das
Thema Organspende aufmerk-
sam gemacht und sie bemiht
sich, weiterhin mehr Menschen
fur einen Organspenderausweis
zu gewinnen.“

Frau Dr. Rosenthal verdeut-
lichte in ihrer Laudatio, dass
das Schicksal von Daniel und
seiner Familie exemplarisch fur
die Situation und die Erfahrun-
gen von vielen anderen Kindern
und ihren Familien ist, die auf
ein Spenderorgan warten: ,,Frau
Dietrich hat mit den anderen
Familien, die genauso auf der
Station unserer Klinik auf ein
passendes Organ fur ihre Kinder
gewartet haben, eine Gemein-
schaft organisiert, welche auch
nach der Transplantation wei-
terbesteht und damit bisher
allen Beteiligten den Weg etwas
leichter gemacht hat.*

Unter dem Titel ,Wir sagen
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Danke!“ schilderte Kerstin Ron-
nenberg (45, 2018 doppelseitig
lungentransplantiert) ihren Weg
zur erfolgreichen Transplanta-
tion und wies darauf hin, dass
nicht alle Patient:innen auf
der Warteliste das Glick einer
Organspende und erfolgreichen
Transplantation haben. ,,Umso
wichtiger ist es, liebe Diana,
dass Menschen wie Sie sich enga-
giert fur die Organspende ein-
setzen. Das Thema Organspende
ist leider immer noch zu oft ein
Tabu. Mit Ihrem Einsatz bewir-
ken Sie ein Nachdenken: Die
herzzerreiBende Geschichte um
Ihren Sohn Daniel, der nach gut
1.000 Tagen endlich ein neues
Herz sein Eigen nennen kann.
Das Hoffen und immer wieder
Bangen auch publik zu machen.
Denn mit echten Geschichten
erreicht man mehr Menschen
als nur mit bloBen Worten. Vie-
len herzlichen Dank!“

Zum Beweis daflir nannte Kers-
tin Ronnenberg ein Beispiel aus
ihrem Umfeld: ,Das Schicksal
Ilhres Sohnes hat dazu gefihrt,
dass ein Freund und seine Frau
schriftlich fixiert haben, was im
,Falle des Falles‘ bei ihren vier
Kindern mit den Organen pas-
sieren soll.“ In ihrer Danksagung
fur die Auszeichnung beschrieb
Diana Dietrich lhre Situation
und Motivation wie folgt: ,,Zwi-

schen unendlicher Hilflosigkeit
und standiger Angst, meinen
Sohn zu verlieren, entschied ich
mich niemals aufzugeben und
zu kampfen.

Ich begann Uber Social Media,
wie Instagram und Facebook,
mit dem Account: Herzbube
Daniel, die Menschen auf das
Thema Organspende aufmerk-
sam zu machen. Niemals hatte
ich mit einer so groBen Welle
der Anteilnahme und des Inter-
esses gerechnet.

Schnell folgten Nachfragen von
Radio, Zeitungen und TV-Sen-
dern. Somit war es mir mog-
lich, noch mehr Menschen zu
erreichen. Mein Ziel der Organ-
spende mehr Aufmerksamkeit zu
verschaffen war und ist fiir mich
immer selbstverstandlich.

Die Verleihung des Lebensbo-
ten an sie ,,... gibt mir Kraft und
Bestatigung, dass ich das

Richtige tue und nicht aufhore,
die Organspende immer wieder
in das Blickfeld der Menschen
zu rucken.“ Der BDO zeich-
net seit 2008 Personlichkeiten
des Offentlichen Lebens mit
der Skulptur“Lebensbote” - ein
Symbol fur Menschenliebe - aus.
“Auf diese Weise ehren wir Men-
schen, die den Gedanken der
Organspende in der Offentlich-

Bundesverband der
Organtransplantierten eV

Ubergabe Lebensbote Diana Dietrich, Peter Fricke & Sandra Zumpfe



keit vertreten - und sich somit
dem gesellschaftlich sensiblen
und schwierigen Thema vorbild-
lich angenommen haben.”, so
Peter Fricke.

Zu den nun 13 mit dem ,,Lebens-
boten” ausgezeichneten Per-
sonlichkeiten gehort auch der
amtierende Bundesprasident Dr.
Frank-Walter Steinmeier. Die

Der BDO lauft beim Organspendelauf 2023 mit

von Sandra Zumpfe

Der Corza Medical Organspende-
lauf findet im nachsten Jahr am
25. April um 18 Uhr als Prasenz-
lauf in Minchen statt. Auch der
BDO-Vorstand wird an diesem
Lauf teilnehmen und hofft auf
viele weitere Teilnehmer:innen
aus unseren Reihen. Zur Aus-
wahl stehen 2,5 und 5 km Wal-
king oder 2,5 km, 5km oder 10
km Laufen.

Wer nicht nach Minchen kom-
men kann, hat trotzdem die
Gelegenheit fir die BDO Gruppe
von Dienstag, 25. April, bis ein-
schlieBlich Sonntag, den 30.
April 2023 uber eine App am
virtuellen Organspendelauf teil-
zunehmen. Dabei lauft jede:r
Teilnehmer:in zu einer selbst
gewahlten Zeit auf seinem selbst
ausgesuchten Streckenverlauf.
Die Lauf-App des Organspende-
laufs registriert lhre gelaufene
Distanz und teilt lhnen mit,
wenn Sie im Ziel sind. AuBer-
dem liefert lhnen die App ein
exklusiv fir den Organspende-
lauf produziertes Audio-Erlebnis
auf die Ohren. Auf Basis der von
der App aufgezeichneten Daten
konnen nach der Veranstaltung
eine Ergebnisliste und Urkunden
von allenTeilnehmer:innen her-
untergeladen werden.

Wenn Sie mit uns laufen wol-
len, melden Sie sich ab dem 18.

Auszeichnung ist auch als Auf-
forderung an jeden Einzelnen zu
verstehen, sich mit dem Thema
Organspende auseinanderzuset-
zen, eine Entscheidung zu tref-
fen und diese zu dokumentie-
ren.

Der ,Lebensbote” wurde von
der herztransplantierten Kiinst-
lerin  Antje  Grotelueschen

November unter https://www.
organspendelauf.de/anmel-
dung.html an. Wahlen Sie bei
lhrer Anmeldung die Gruppe
,Bundesverband der Organ-
transplantierten e.V.*“ aus. Bei
Fragen dazu konnen Sie sich
jederzeit bei mir melden.

Lassen Sie uns wissen, ob Sie mit
uns vor Ort laufen. Sie bekom-
men dann von uns zum Zeichen
der Gemeinschaft eine BDO-
Armbinde, die bequem Uber
dem offiziellen Laufshirt getra-
gen werden kann. Wir freuen
uns sehr auf lhre Teilnahme!
Einen gemeinsamen Vor-Ort-
Treffpunkt geben wir rechtzei-
tig bekannt.

Warum ist der Organspendelauf
so wichtig?

Der Corza Medical Organspende-
lauf ist eine Initiative der Deut-
schen Gesellschaft fur Chirurgie
im Rahmen des Jahreskongress
DCK und findet im Jahr 2023
bereits zum 12. Mal statt.

Zentrales Anliegen des Laufes
ist es, das Thema Organspende
und Organtransplantation in
den Fokus der Offentlichkeit zu
ricken. Denn trotz der mit rund
84 % uberaus positiven Einstel-
lung der Bevolkerung gegeniber
der Organspende besitzen ledig-
lich 36 % aller Deutschen einen
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(Rugen) entworfen. Sie stellt
jede  Keramik-Skulptur ein-
zeln mittels der alten japa-
nischen Brenntechnik “Raku”
her. So ist jeder Lebensbote in
Form und Farbe individuell, wie
auch jede:r Organspender:in,
Organempfanger:in und auch
jede geehrte Personlichkeit.

Organspendeausweis. Rund
9.000 Patienten warten daher
in jedem Jahr vergeblich auf ein
Spenderorgan, taglich sterben
bis zu drei Menschen auf den
Wartelisten.

Der Corza Medical Organspen-
delauf soll daher als offentlich-
keitswirksame Aktion genutzt
werden, um zu informieren. Wir
wollen nicht Uberreden, son-
dern einmal mehr auffordern,
sich mit den Fragen zur Organ-
spende  auseinanderzusetzen
und schlieBlich auch eine Ent-
scheidung zu treffen. Wie auch
immer diese ausfallt.

(tLEBEN

LEBEN

(@ corzamedical ki
N

=
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Wer darf starten? Startgebiihr /
Mitmachen darf jede:r ab vier Prasenzlauf (inkl. offizielles
Jahren, die/der sich zutraut, Funktionsshirt der Veranstal-
die jeweilige Streckenlange tung): 40 € (davon 10 € Spende)
(2,5 km, 5 km, 10km) in einer Virtueller Lauf (inkl. offizielles
angemessenen Zeit zu absolvie- Funktionsshirt der Veranstal-
ren. Fur die Anmeldung zahlt tung): 30 € (davon 5 € Spende)
der Geburtsjahrgang (2019 oder Virtueller Lauf (ohne Funk-
alter). tionsshirt): 15 € (davon 5 €
Spende)
Zeitplan Prasenzlauf
16:00 Uhr bis 17:45 Uhr: Treffen Charity
vor Ort (genauer Treffpunkt wird Jeweils 5 € bzw. 10 € der j
noch bekannt gegeben) und Aus-  Startgebiihr des Corza Medical
gabe der Startunterlagen Organspendelauf 2023 kommen
18:00 Uhr: Start fur alle Laufe sozialen Organisationen aus Wir freuen uns auf eine starke
19:30: Siegerehrung fur alle Laufe dem Bereich der Organtrans- Gruppe!
plantation zugute.

(op)
JNY13ANIdSNYDUO T92103N vl

Neuer Name fiir unsere Zeitung gesucht!

Liebe Leser:innen,

wir mochten etwas frischen
Wind in unsere Zeitung bekom-
men. Deshalb werden wir nicht
nur ein moderneres Design erar-
beiten, sondern mochten auch
einen neuen Namen fur die Zei-
tung finden.

B
Jede:r von lhnen kann uns bis "Eu ER N

zum 15. Januar 2023 einen
Vorschlag an sandra.zumpfe® M
bdo-ev.de senden. Unter allen NA E
Teilnehmer:innen wird ein 15€ BE &L
Amazon-Gutschein verlost. GESUCHT

Die Jury setzt sich zusammen
aus der Redaktion der Zeitung HELFEN SIE MIT!
sowie dem Vorstand des BDO.
AuBerdem wird in der nachs-
ten Zeitung ein kleiner Bericht
Uber die/den Namensfinder*in
erscheinen.

Wir freuen uns sehr auf |hre Vor-
schlage!
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Regionalgruppe Mittelhessen GieRen-Bad Nauheim - ein Riickblick

von Riidiger Volke

Das erste Treffen der Regional-
gruppe Mittelhessen GieBen-Bad
Nauheim fand am 22.01.2008
statt. Damals waren 9 Teilnehmer
- 4 Transplantierte und 5 Wartepa-
tienten mit Angehorigen - anwe-
send. AuBerdem haben an der
Eroffnungsveranstaltung auch 3
Arzte der UKGM teilgenommen.

Zum 2. Gruppentreffen am
22.04.2008 konnten wir dann
schon 37 Teilnehmer begriiRen.
Unser Treffen hatte also die Runde
gemacht. Der Raum des Pflege-
personals den wir nutzen wollten
war zu klein und so mussten wir
kurzfristig in die alte Bibliothek
des UKGM umziehen. Stiihle wur-
den von den begleiteten Arzten
organisiert und in die Bibliothek
geschleppt.

Die Raumlichkeiten mussten wir
bei unseren folgenden Treffen
bis zum 01.11.2011 wegen Platz-
mangels noch haufiger wechseln.
Danach fanden wir im gerade
eroffneten Neubau der UKGM
im zweiten Obergeschoss in den
Konferenzraumen Platz fur unse-
ren ,,BDO-Arzt-Patienten-Stamm-
tisch®, der nun von durchschnitt-
lich 50-60 Teilnehmer wahrgenom-
men wurde. Gleichzeitig war auch
genugend Platz fur einen neu ins
Leben gerufenen anschlieBenden
,,Babbeltreff“. Hierfur durften wir
die UKGM-Cafeteria, hier den fur
das Klinikpersonal vorgesehene
Teil, mit zeitlich offenem Ende

nutzen.

Zum Babbeltreff treffen wir uns
bei Kaffee zum gemitlichen
Plausch unter Transplantierten,
Wartepatienten und Angehorigen.
Wartepatienten haben die Gele-
genheit, Informationen zu erlan-
gen und Kontakte zu knipfen.
Doch beschranken sich die Akti-
vitaten der Regionalgruppe nicht
nur auf den fachlichen Informati-
onsaustausch und das gemiitliche
Babbeln. Transplantierte besuchen
auf Wunsch Transplantierte und
Wartepatienten auf den Stationen
der UKGM und auch zu Hause. Hier
kann direkt auf die Fragen und die
Angste der Transplantierten und
Wartepatienten eingegangen wer-
den. Bei diesen Besuchen finden
einige neue Mitglieder den Weg
zum BDO.

Ab 2013 bekamen wir von der
UKGM-Geschaftsfiihrung die
Erlaubnis in der Eingangshalle der
UKGM einen Informationsstand
»Aufklarung zur Organtransplan-
tation-Organspende” alle 14 Tage
durchzufiihren. Der Infostand ent-
wickelte sich zusatzlich auch als
kleines BDO-Gruppentreffen und
bei Bedarf haben alle Aufklarungs-
arbeit geleistet.

2015 verstarb die Grinderin der
BDO-Regionalgruppen, selbst Lun-
gentransplantiert. lhr stellvertre-
tender Gruppenleiter und Ehe-
mann Riidiger Volke Uibernahm die
Gruppe. Da er aber nicht trans-

plantiert und auch kein Wartepa-
tient war, wurden ein Herztrans-
plantierter und eine Lungen- und
Nierentransplantierte als Stell-
vertreter berufen. Gemeinsam
fuhrte man die Gruppe im Sinne
der Griinderin erfolgreich weiter,
bis die Coronapandemie die Grup-
penleitung vor eine neue Heraus-
forderung setzte. Patienten- und
Mitgliederbetreuung ohne person-
lichen Kontakt.

Schon im ersten Monat der Pan-
demie wurde nach einem passen-
den Onlineprogramm im Internet
gesucht, damit wir zumindest den
Kontakt halten konnten. Diese
Online-Treffen - der ,,Babbeltreff
Online* - fanden auf Wunsch der
Teilnehmer zweimal im Monat
statt.

Sobald die Corona-Pandemie es
zulasst, werden wir unsere Vor-
tragsveranstaltung, den ,,BDO-
Arzt-Patienten-TX-Stammtisch“
mit anschliefendem ,,Babbeltreff*
in der UKGM-Cafeteria, den Auf-
klarungsstand ,,Aufklarung Trans-
plantation und Organspende* fort-
setzen.

Leider ist Riidiger Volke, der Leiter der Regional-
gruppe Mittelhessen GieBen-Bad Nauheim

im Oktober 2022 verstorben.

Lesen Sie hierzu auch unseren Nachruf.
Uber die Fortsetzung der Gruppenarbeit werden wir
Sie auf unserer Homepage und in unserer Zeitung

zeitnah informieren.

-

NACHRUF

Riidiger Volke

Bockenem im Oktober 2022

Der Vorstand

~

Der Bundesverband der Organtransplantierten e.V. nimmt Abschied von

Rudiger Volke war unter anderem Mitglied des Vorstands und Leitung der RG Mittelhessen.
Er fuhrte auBerdem uber lange Jahre das Geburtstagstelefon.
Der Bundesverband verliert mit ihm ein geschatztes und aktives Mitglied.
WIr werden ihn und seine Arbeit in dankbarer Erinnerung behalten.

J
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Wir wissen um den Wert einer neuen Chance.

Damit sich Ihr neues Organ gut im Korper einlebt, brauchen Sie Medikamente,
auf deren Wirkung Sie vertrauen konnen. Deshalb tun wir alles, um hochwertige
Praparate anzubieten. In klinischen Studien wird die Sicherheit und Wirksamkeit
unserer Praparate kontinuierlich Uberpruft.

Hexal

lhr starker Partner in der Transplantation

WWW.hexaI.de A Sandoz Brand
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Vorsitzende

Sandra Zumpfe
Tel. (089) 51 47 24 77
E-Mail: sandra.zumpfe@bdo-ev.de

stellver. Vorsitzender

Matthias Malteni
Tel. (089) 51 47 2477
E-Mail: matthias.maelteni@bdo-ev.de

Beratung - Begegnung -

Bundesverband der
Organtransplantierten e.V.

Wir sind fiir Sie da

Der BDO besteht seit 1986 als
gemeinnutziger Selbsthilfever-
band fiir Transplantationsbetrof-
fene (Wartepatienten, Organ-
transplantierte und Angehorige).
Durch unsere Mitglieder ken-
nen wir die Sorgen, Note und
Probleme der Betroffenen. Aus
Erfahrung wissen wir, wo Hilfen
medizinischer, sozialer und psy-
chologischer Art zu erlangen sind
und wie Familien die Angste und
Probleme in dieser Ausnahmesi-
tuation bewaltigen konnen.

Schatzmeisterin

Kerstin Ronnenberg
Mobil  (0176) 60 02 66 67
E-Mail: kerstin.ronnenberg@bdo-ev.de

Schriftfiihrer

Wilhelm Ullrich
Mobil:  (0171) 364 23 78
E-Mail: wilhelm.ullrich@bdo-ev.de

Betreuung

Der BDO hilft:

» Bundesweit betreuen 21 Regio-
nalgruppen Patienten und ihre
Angehorigen vor und nach Or-
gantransplantation. Informa-
tionen, Erfahrungsaustausch
und zwischenmenschliche
Kontakte pragen die Treffen
dieser Gruppen.

o Der Fachbereich ,Junger
BDO“ versucht bestehende
Probleme zu erkennen, zu
analysieren und Losungsmog-
lichkeiten zu erarbeiten.

» Die Geschaftsstelle nimmt
gerne lhre Anfragen entge-
gen und leitet diese an die
zustandigen Ansprechpartner
in Regionalgruppen und Fach-
bereiche weiter.

Vorstand des BDO

Beisitzer

Thorsten Huwe
Tel. (05144) 5 62 11
E-Mail: thorsten.huwe@bdo-ev.de

BDO Kurzportrait

Weitere Informationen finden
Sie auf den Seiten des BDO im
Internet unter: http://www.
bdo-ev.de, indem Sie Kon-
takt mit unseren Vertretern
in den Regionalgruppen und
Fachbereichen oder mit der
Geschaftsstelle des BDO auf-
nehmen.

BDO-Geschaftsstelle
Geschaftszeiten

Mo - Do 09:00-13:00 Uhr
MarktstraBe 4,

D-31167 Bockenem

Telefon: (05067) 2 49 10 10
Fax: (05067) 2 49 10 11
E-Mail:  post@bdo-ev.de

Internet: www.bdo-ev.de
Facebook.com/BDO.Transplantation
https://www.instagram.com/bdo_ev/

Sie erreichen unsere Mitarbeiterinnen an folgenden Tagen:

Regina Klapproth:
Nina Maric:
Anja Brylski:

Montag & Dienstag
Dienstag & Donnerstag
Mittwoch & Donnerstag
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Ihr kompetenter Partner in allen Fragen von Transplantationsbetroffenen
Schirmherrschaft: Prof. Dr. med. Dr. h.c. Bruno Reichart

Beitrittserklarung et

Bitte fiillen Sie fiir jedes Mitglied oder jeden Familienangehdrigen ein gesondertes Formblatt aus. Organtransplantierten e.V.

o Ja, ich mochte den BDO durch meine Mitgliedschaft unterstiitzen. Als Mitglied (auBer Mitgliedsart "B") erhalte ich ohne weitere
Kosten die vierteljahrlich erscheinende Zeitschrift "transplantation aktuell”.

Ich beantrage eine Mitgliedschaft als:
o (A) Transplantierter, Wartepatient, Jahresbeitrag: 42 €

) Angehorige(r) (Partner) (nur moglich, wenn transplantierter oder Wartepatient als Angehoriger bereits Mitglied ist), Jahresbeitrag: 12 €
o (C) jugendlicher Transplantierter bis 18 Jahre, Auszubildende(r) oder Student(in), Jahresbeitrag: 21 €

) Fordermitglied, mit einem nach oben freibleibenden Jahresbeitrag, mindestens jedoch ein Jahresbeitrag von 42 € (Ehepaar 50 €)

) Elternteil eines wartenden oder transplantierten Kindes, Jahresbeitrag: 42 € (Elternpaar: 50 €).

Wie sind Sie auf uns aufmerksam geworden? o Mitglieder o Presse o TV/Radio o Internet o Transplantationszentrum

gegebenenfalls durch wen

ID * Mitgliedsart * Mitgliedsnummer * Fax

Name, Vorname StraBe, Hausnummer PLZ, Ort Telefon

E-Mail Geburtstag Beruf Regionalgruppe *
Aufnahmedatum * Unterschrift ** (bei Minderjahrigen Unterschrift des gesetzlichen Vertreters)

nur fiir Transplantierte und Wartepatienten

Warteorgan/e * tranplantierte/s Organ/e Transplant.-Dat(en)um

Transplantationszentrum Herzschrittmacher o ja / o nein Blutgruppe

Eltern eines transplantierten Kindes fiillen bitte zusatzlich folgendes Feld aus.

Name des Kindes geb.-Datum des Kindes

Ich ermachtige den BDO, widerruflich den zu entrichtenden Mitgliedsbeitrag jahrlich zu Lasten meines Kontos abzubuchen. Einzugsermachtigung:

Kontofiihrendes Institut *Felder werden vom BDO ausgefiillt
**Bitte beide Unterschriften leisten

BIC IBAN Bitte einsenden an:
Bundesverband der Organtransplantierten
e.V., Postfach 0207, 31164 Bockenem

Datum Unterschrift des Kontoinhabers **

Datenschutzerklarung

Hiermit erklére ich mich mit der Erhebung, Verarbeitung (Speicherung, Veranderung, Ubermittlung)

oder Nutzung meiner personenbezogenen Daten in dem folgenden Ausmal einverstanden:

Der Verband erhebt, verarbeitet und nutzt personenbezogene Daten unter Einsatz von Datenverarbeitungsanlagen
(EDV) zur Erfullung des Zweckes der erneuten Kontaktaufnahme.

Hierbei handelt es sich insbesondere um folgende Daten:

Wichtig - bitte unbedingt ausfiillen

« Name und Anschrift
« Telefonnummer
« E-Mail-Adressen

Zudem raume ich dem BDO die Rechte ein, Fotos (Videos) in beliebigen Medien, Printmedien wie digitale Medien,
einschlieBlich des Internets, zu nutzen.

AuBerdem erklare ich mich mit der Erhebung, Verarbeitung oder Nutzung meiner sensiblen personenbezogenen Daten
zu gleichen Zwecken einverstanden.

Hierbei handelt es sich um folgende sensible Daten:

« transplantiertes Organ

Name/Vorname in Klarschrift Ort, Datum, Unterschrift
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Abonnement-Bestellung fur

fransplantation

>>rrr> GI(JIUQH Zeitschrift des
Bundesverbandes der Organtransplantierten e.V.

Jede Ausgabe ist eine interessante Mischung, u.a. aus Erfahrungs-
berichten, medizinischen Informationen (meist von Mitgliedern

des wissenschaftlichen Beirates des BDO verfasst, dem namhafte
Vertreter von Transplantationszentren angehoren), sozialrechtlichen
Hinweisen, Literaturtipps und Berichten

rund um die Organspende.

[] Daher bestelle ich hiermit die Zeitschrift “transplantation
aktuell” ab der ersten erreichbaren Ausgabe zum Preis von
12,00 € /Jahr (inkl. Versandkosten) bis auf Widerruf, der
6 Wochen vor Quartalsende in der Geschaftsstelle des BDO
vorliegen muss.

Mein Recht:

Die Bestellung der Zeitschrift “transplantation aktuell” im
Abonnement wird erst wirksam, wenn sie nicht innerhalb einer
Woche widerrufen wird.

Zur Wahrung dieser Frist genligt die rechtzeitige Absendung des
Widerrufs.

Von diesem Widerrufsrecht habe ich Kenntnis genommen!

Name, Vorname,

StraBe:

PLZ, Ort:

Telefon: Fax:

E-Mail:

Ort, Datum

*Unterschrift

Zuwendungs-
bestatigung

zur Vorlage beim Finanzamt.

Mitgliedsbeitrag und Geldzuwendung (friiher
Spende) miissen gesondert ausgewiesen
werden. Der Bundesverband der Organtrans-
plantierten e.V. erfiillt die Voraussetzungen
des § 5 Abs. 1 Nr. 9 des KStG und ist wegen
Forderung der 6ffentlichen Gesundheitspfle-
ge von Korperschaftssteuer befreit (gem.
Freistellungsbescheid des Finanzamtes
Hildesheim vom 24. 02. 2020,

IBAN

Mame und Sitz des dberweisenden Kreditinstituts BIC

Legen Sie diese Abonnementbestellung in einen geschlossenen und aus-
reichend frankierten Briefumschlag (Datenschutz) und senden Sie diesen
an die nachstehende Adresse: Bundesverband der Organtransplantierten
e.V., Geschafts- und Beratungsstelle, Postfach 0207, 31164 Bockenem.
Bitte fiillen Sie fiir jede Person eine gesonderte Erklarung aus!

SEPA Lastschrift-Mandat

Ich ermachtige den BDO e.V., Zahlungen von meinem Konto mittels
Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an,
die vom BDO e.V. auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzulo-
sen. Hinweis: Ich kann innerhalb von 8 Wochen, beginnend mit dem
Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten Betrages verlangen.
Es gelten dabei die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingun-
gen. Der erste Einzug erfolgt am ____ des Folgemonats nach Abon-
nementbestellung bzw. am Werktag danach. Die weiteren Einziige
erfolgen zum ___ eines Jahres bzw. am Werktag danach.

Betrag Zahlungsart: Wiederkehrend
Kontoinhaber.

StraBe PLZ

Ort

Kreditinstitut

IBAN BIC

Zahlungsempfanger: BDO e.V., Marktstr. 4, 31167 Bockenem
Glaubiger-Identifikationsnummer DE40BDO00000798820

Ort Datum

*Unterschrift

*Bitte sowohl hier, als auch in der linken Spalte unterschreiben.

Fiir Uberweisungen in

Deutschland und
in andere EU-EWR-
Staaten in Euro.

Angaben zum Zahlungsempiinger: Name, Vorname/Firma (max. 27 Stelien, bei maschinelier Beschriftung max. 35 Stedien) e—

Bundesverband der Organtransplantierten e.V.

DE 082 789137 6012061579 502

BIC des Kreditinstituts/Zahlungsdienstieisters (8 oder 11 Stelien)
GENODEF1SES.

Steuer-Nr. 30/213/43254).

Der nebenstehende Betrag wird ausschlieB-
lich fiir die in der Satzung vorgesehenen
Zwecke verwendet. Es wird bestatigt, dass
der bezeichnete Zweck unter die Zwecke
fallt, die nach Anlage 1 zu § 48 Abs. 2
Einkommensteuer-Durchfiihrungsverordnung
Abschnitt A Nr. 1 als besonders forderungs-
wiirdig anerkannt sind.

Bei Verwendung dieses Formulars konnen Sie
bei Betragen bis € 100,- den Einzahlungsab-
schnitt bei Ihrem Finanzamt als Zuwen-

[HET[HQZ Euro, Cent

Kunden-Referenznummer - Verwendungszweck, gof. Mame und Anschrift des Zahlers

Steuer-Nr.30/213/43254

noch Vervendungszweck (insgesamt max. 2 Zedlen & 27 Siellen, bei maschinglier Beschrifung maz. 2 Zeilen & 35 Sellen)

Spende / Beitrag

Angaben zum KontoinhaberZahler: Name, YornamealFirma, Ort [max. 27 Siellan, keing Straban- odar Postiachangabn) Se—""—"—""

soos : . IBAN
dungsbestatigung vorlegen. Bei Betragen
tiber € 100,- erhalten Sie eine gesonderte
Zuwendungsbestatigung.
Deshalb bitten wir Sie, lhre Anschrift deut- Datum

lich lesbar einzusetzen.

Uniterschrift{en)
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Fachklinik fur
Rehabilitation

Kardiologie
Herz-, Kreislauf- und Gefalerkrankungen

Diabetes und Stoffwechselerkrankungen

Zustand nach Herztransplantation u.
Herzunterstutzungssysteme

Reha nach COVID-19-Erkrankung

Vor- und Nachsorgeprogramme

Kostenloses Angehorigensemiar
Ambulante Heilmittel (Rezept/Selbstzahler)

Neben der Rehabilitation bieten wir auch ein umfangreiches therapeutisches Angebot mit Leistungen
im klassischen Heilmittelbereich an (Leistunaen auf Rezept).

)

o

Fallingbostel

NAHERE INFOS FINDEN SIE AUF UNSERER HOMEPAGE:
www.klinik-fallingbostel.de

Kolkweg 1 - 29683 Bad Fallingbostel
Telefoln (05162) 44-0 - Fax (05162) 44-400




