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Veranstaltung Nierenselbsthilfe

PATIENTENSEMINAR 2010
,,ORGANTRANSPLANTATION"

Dieses Mal in neuer Umgebung
Fotos von Christa Marsig und Peter Stoetzer

Von Christa Marsig

ie 19. Jahrestagung der

Deutschen Transplan-

tationsgesellschaft
(DTG) fand in diesem Jahr vom
7. bis 9. Oktober im Congress
Center Hamburg statt.

Den Termin unseres Patienten-
seminars hatten wir fir den 10.
Oktober eingeplant. Dies wire
wie immer ein Sonntag gewesen.
Da auch die DTG ein Patienten-
seminar fiir Samstag eingeplant
hatte, wiren es zwei davon mit
den selben Themen, zum Teil den
selben Referenten fir den selben
Zuhorerkreis in zwei Tagen gewe-
sen.

Nach vielen Gesprichen mit
unseren Mitstreitern - dem Bun-
desverband der Organtransplan-
tierten e.V. (BdO), dem Verein
,Lebertransplantierte Deutschland
e.V. (vormals SLD), den Veran-
staltern der DTG und dem UKE -
konnten wir, die ,,Nieren Selbst-
hilfe Hamburg e V. den Kom-
promiss finden, unser Seminar an-
schlieBend an den DTG-Congress
stattfinden zu lassen.
12.30 bis ca. 16.30 Uhr.

Wihrend Hana Ramm mit ih-
rem Mann durch ein Feuerwerk

Termin

an Farben durch ,,Planten un Blo-
men lustwandelten®, um beizeiten
zum Seminarort im CCH zu ge-
langen, versuchte ich durch zwei
Staus und der Vollsperrung der
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Lombardsbriicke (hitte ich blof3
Radio gehort.....!) rechtzeitig zum
Zielort zu kommen.

Noch pinktlich fuhr ich um
12.30 Uhr in die Tiefgarage des
CCH. Mit dem Fahrstuhl in den
ersten Stock, keine Menschenseele
— nur Hinweisschilder. Also los!
Lange Ginge, und dann doch:
Ganz hinten Mitglieder, die ich
kannte. Ich war angekommen und
mit mir 176 Giste!

Da es zum Anfang einen klei-
nen Imbiss in Form von leckerer
Gulaschsuppe, vielseitig belegten
Brotchen, Kaffee, Tee und Kalt-
getrinken gab, konnten wir so ge-
stirkt um 13.15 Uhr zum ersten
Vortrag Platz nehmen. Hana hatte
einen Platz neben sich fur mich
reserviert. Sie machte Notizen (die
ich hier mit einflieBen lassen
kann) und ich fotografierte.

Weil die Podiumsdiskussion der
DTG linger andauerte, wurde die
Reihenfolge unserer Referenten
etwas gedndertt.

Rechtsanwalt Leif Steinecke aus
Berlin machte den Anfang mit
dem Thema ,,Generika in der Im-
munsuppression aus rechtlicher
Sicht®.

Leif Steinecke stand in doppel-
ter Eigenschaft vor uns, als Pati-
entenanwalt und als betroffener
Patient. In dieser Doppeleigen-
schaft genie3t er die therapeuti-
schen Vorteile von Immun-
suppressiva, quasi am eigenen Lei-

be, und andererseits vertritt er
Mandanten in ganz Deutschland,
die
men.
Hinter ihm liegen 42 Jahre Di-
alyse und fast 9 Jahre Nieren-TX.
Herr taglich
CellCept, Prograf und Prednihexal
(ein Cortison, Anm. der Red.),
wodurch seine Niete zumindest

Immunsuppressiva  einneh-

Steinecke nimmt

so gut funktioniert, dass er als
selbststindiger Rechtsanwalt ar-
beiten kann. Ubrigens bezeichne
er sich gern als ,,blof3 ne Niere®,
denn er betrachtet sich durch die
Moglichkeit der Dialyse im Vorteil
gegentiber jenen, die Herz, Lunge
oder Leber transplantiert bekom-
men haben. Denn sie verfiigen fur
den Fall des
versagens nicht iiber eine jahrelan-

Transplantat-

ge Ersatztherapie.

Der Begriff Patienten meint im
Folgenden immer Tx-Patienten.
Herr Steinecke sagte: ,,Ich vertrete
Patienten u. a. bei Streitigkeiten
mit Krankenkassen. In fast allen
Fillen geht es letztlich um Im-
munsuppression, wenn auch meis-
tens indirekt, d. h. um die teilweise
erheblichen gesundheitlichen Aus-
wirkungen in Form von Sekundir-
Die
pression wirkt zumeist tiber viele

erkrankungen. Immunsup-
Jahre sehr gut, die transplantierten
Organe funktionieren, aber das ist
nur die eine Seite der Medaille.
Die andere besteht darin, dass uns
das dauerhaft abgesenkte Immun-
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system in der Langzeitbehand-
lung immer wieder grole Prob-
leme bereitet.

Diese von Anderen unter-
schitzten ,,Nebenschauplitze“
werfen uns immer wieder zurtick
und bilden oft den beschwerli-
chen Teil unseres Alltags. Dies

sind Fluch und Segen der Im-

munsuppression: Ohne sie kein

Leben, mit ihnen aber immer ein
Leben mit Nebenwirkungen!*
Seine Auffassung zum Thema
Generika in der Immunsuppres-
sion lautet: ,,Ich bin grundsitz-
lich gegen jede Anderung einer
Therapie mit Immunsuppressiva,
die nicht ausschlieB3lich medizini-

sche Griinde hat. Folglich bin
ich erst Recht gegen den Aus-
tausch von Originalpriparaten
gegen Generika, denn dieser
Austausch hat allein pekunidre
Grinde und Geld ist der
schlechteste Grund fiir einen

Therapiewechsel!ll“@

GENERIKA IN DER
TMMUNSUPPRESSION
AUS RECHTLICHER SICHT

Stellen wir uns fur einen Mo-
ment ein Gesundheitssystem
ohne Kostengrenze vor. In einem
solchen System wiirde niemand
auf die Idee kommen, medizinisch
bewihrte Medikamente
wechseln.  Aber wir leben in
Deutschland mit Krankenversi-

auszu-

cherungen, die dber begrenzte
Mittel verfigen. Dieses Thema
beschiftigt den Gesetzgeber seit
den 70iger Jahren. Er bemuht sich
um ein ausgeglichenes Verhaltnis
von Einnahmen und Ausgaben
bei den Gesetzlichen Krankenver-
sicherungen.

Die entsprechenden Gesetze
tragen teilweise programmatische
Namen, z. B. das Gesetz zur
Dimpfung der Ausgabenentwick-
lung und zur Strukturverbesse-
rung in der gesetzlichen Kranken-
versicherung von 1977. Es folgten
unter anderen
» das Beitragsentlastungsgesetz,
e das Arzneimittelausgaben-
Begrenzungsgesetz und
GKV-Modernisierungs-
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s das

Von Leif Steinecke

Gesetz.
Im Kern fihrten diese Gesetze

dazu, dass die Patienten immer
mehr Kosten selbst zu tragen ha-
ben. Nichts
Festbetridge fir Arzneimittel, Pra-

anderes bewirken

xisgebiihren, Zuzahlungen und
Eigenbeteiligungen. Zugleich soll
mit solchen Gesetzen das Verord-
nungsverhalten der Arzte und das
Abgabeverhalten der Apotheker

gesteuert werden.
Doch alle diese Anderungen
haben die Grundregel des leis-

tungsrechts der GKV nicht besei-
tigt, die lautet: Versicherte haben
Anspruch auf Krankenbehand-
lung, wenn sie notwendig ist, um
eine Krankheit zu erkennen, zu
heilen, ihre Verschlimmerung zu
verhiten oder Krankheitsbe-
schwerden zu lindern (§ 27 I 1
SGB V).

Dieser Anspruch erstreckt sich
grundsitzlich auf alle Leistungen,
die ausreichend, zweckmifig und
wirtschaftlich sind und das Mal3
des Notwendigen nicht ibet-
schreiten, hier spricht man vom
Wirtschaftlichkeitsgebot (§ 12 1
SGB V). Aber auch dieses Gebot
dndert nichts daran, dass der nach
medizinischen Kritetien zu be-
stimmende Bedarf die entschei-
dende Voraussetzung der Leis-
tungsgewihrung ist. Denn auf die
Kosten der Leistung kommt es
nur dann an, wenn wirksame Be-
handlungsalternativen vorhanden
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sind. Nur unter dieser Vorausset-

zung ist die kostengiinstigste Be-
handlung zu gewihren. Generika
sind Behandlungsalternativen und
erffnen Spielrdume fir die Kran-
kenversicherungen.

Wie ist die Rechtslage bei
Generika in der Immunsup-
pression?

Das SGB (Sozialgesetzbuch,
Anm. d. Red.) ist sehr dick. Es
enthdlt mehr als 2.000 Paragrafen.
Wo steht im SGB, dass Patienten
gegeniiber ihrer GKV einen An-
spruch auf Versorgung mit Origi-
nalpriparaten haben? Die Ant-
wort lautet: Nirgendwolll Das ist
die bittere Pille des Themas.

Es gibt lediglich die soeben be-
nannte Grundregel des Leistungs-
rechts in Kombination mit dem
Wirtschaftlichkeitsgebot. Und an-
gesichts des stindig wachsenden
Kostendrucks in der GKV - die
Medien berichten fast tiglich dar-
tber - wird das SGB auch zukiinf-
tig immer stirker darauf ausge-
richtet werden, Ausgaben zu sen-
ken. Man muss kein Prophet sein,
um sagen zu kénnen, dass sich der
Druck auf Arzte und Patienten
noch erh6hen wird.

Was bedeutet die dargestell-
te Situation fiir Patienten?

Formaljuristisch gibt es keine
erfolgreichen  Aussichten, den
Therapiewechsel zu Generika zu
verhindern, es sei denn, die Pati-
enten zahlen die Mehrkosten. Die-
se Rechtslage wird von den Kran-
kenkassen strikt angewandt. Eine
allgemeine rechtliche Lésung im
Kampf gegen den erzwungenen
Wechsel zu Generika gibt es nicht;
auch nicht speziell bei Generika in
der Immunsuppression. Deshalb
geht es bei jedem Patienten um
fir
die er kimpfen muss. Das heil3t,

eine Einzelfallentscheidung,

wer sich gegen einen Zwangs-
wechsel zu Generika wehren will,
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muss den Sozialrechtsweg be-
schreiten. Lassen Sie mich diesen
Weg skizzieren, anhand der drztli-
chen Verordnung von Arzneimit-
teln.

Uber das konkrete Arzneimittel
entscheidet der Arzt durch Ver-
ordnung. Dabei legt er fest, ob er
Witkstoffbezeichnung
vornimmt, statt ein ganz bestimm-

nur eine
tes Priparat aufzuschreiben, und
er entscheidet auch, ob die Erset-
zung eines Arzneimittels durch
ein Generikum  ausgeschlossen
sein soll. In diesem Fall kreuzt er
auf dem Rezept ,,out idem an.
Diese Verordnung ist fir den
Apotheker verbindlich dahinge-
hend, dass er nur dann ein preis-
glinstiges Arzneimittel abgeben
darf, wenn der Arzt dies durch
seine Verordnung ermdglicht (§
129 SGB V). Aber bekanntlich
trdgt der Arzt das Risiko von Re-
gressen. Deshalb wird er gut bera-
ten sein, seinen Patienten nahe zu
legen, bei ihrer Krankenkasse zu-
nichst einen Antrag zu stellen auf
Kostenuibernahme fiir ein be-
stimmtes Medikament, das aus-
drucklich kein Generikum ist. Mit
diesem Antrag beginnt der Sozial-
rechtsweg.

Uber den Antrag entscheidet
die Krankenkasse durch Bescheid.
Im Falle der Ablehnung muss der
Patient Widerspruch einlegen und
erneut entscheidet die Kasse, dies-
mal durch Erlass eines Wider-
spruchsbescheids. Ist auch dieser
abschligig, muss der Patient Klage
vor dem SG erheben. Fillt auch
diese negativ aus, bleibt die Beru-
fung vor dem Landessozialgericht.
Das gesamte Verfahren darf tbri-
gens sieben Jahre dauern, ohne
dass den Leistungstrigern oder
Gerichten Bummelei vorgeworfen
werden konnte.

Der skizzierte Weg kostet die
Patienten zwar kein Geld, denn

das Sozialrechtsverfahren ist ge-
und es besteht
kein Anwaltszwang, aber es kostet

richtskostenfrei

Zeit, Kraft und Nerven, genau das
fehlt vielen.

Die Schwierigkeit dieser Ver-
fahren besteht darin, dass die Ent-
scheider grundsitzlich die Auswir-
kungen der Immunsuppression
unterschitzen. Transplantierte Pa-
tienten gelten als gesund, man
spricht ihnen bestenfalls eine
Schutzphase von ca. 2 Jahren zu,
die so genannte Heilungsbewih-
rung. Spitestens danach werden
Erwerbsminderungsrenten gestri-
chen, GdB und Merkzeichen ent-
zogen und der Wechsel zu Gene-
rika erscheint Entscheidern risiko-
los moglich. Vor allem das Untet-
schitzen der Auswirkungen der
Immunsuppression macht es den
Patienten schwer, ihre Antrige
bewilligt zu bekommen. Dieses
Unterschitzen ist leider bei allen
Entscheidern zu finden. Deshalb
habe ich einen Textbaustein ent-
wickelt, den ich in allen Klagen
verwende. Dieser Baustein ist der
Versuch, die Entscheider auf die
besondere Situation der Patienten
aufmerksam zu machen. Gestat-
ten Sie mir, daraus zu zitieren:

,,In Deutschland wurden bisher
mehr als 93.000 Organe transplan-
tiert. Dennoch handelt es sich bei
den organtransplantierten Patien-
ten (...) um eine sehr kleine Grup-
pe. Das Wissen auf diesem Gebiet
ist deshalb nicht nur in der Bevol-
kerung, sondern auch unter Medi-
zinern, welche in diesem Bereich
nicht arbeiten, gering. Die Trans-
plantation (...) fithrt nicht zu einer
Heilung, sondern im giinstigsten
Fall zu einer Verbesserung der Le-
bensqualitit auf Zeit. Die lebens-
Behandlungsbediirftigkeit
resultiert aus dem bisher nicht ge-

lange

l6sten Problem der Abstoflung
der transplantierten Organe (...).
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Diese AbstoBung (...) kann durch
die Immunsuppression lediglich
gehemmt werden. Sie bewirkt je-
doch eine Abschwichung der Im-
munantwort des Organempfin-
gers - mit gravierenden Nebenwir-
kungen, wie Schwichung der Ab-
wehr gegen Infektionskrankheiten
und erhchte Gefahr des Auftre-
Krankheiten.
Trotz der groBen Fortschritte auf
diesem Gebiet bleibt die Absto-
Bung des Transplantats unver-
meidlich.”

So viel Wissen muss sein! Wie

tens bosartiger

will man sonst eine Entscheidung
treffen, die
Ausnahme-Situation von organ-
transplantierten Patienten im Ein-
zelfall tatsichlich bertcksichtigt?
Wenn ich das an Leistungstriger
oder Gerichte schreibe, haben sie

welche besondere

ihre Unschuld vetloren.

Grundsitzlich nehme ich kei-
nem Entscheider tibel, diese Fak-
ten nicht zu kennen. Doch ich
nehme allen Ignoranten iibel, sich
nicht mindestens dieses Grund-
wissen anzueignen und ernsthaft
in ihre Entscheidung einzubezie-
hen. Ich betone: Die Ignoranten
sitzen nicht nur als Mitarbeiter in
Krankenkassen, sondern auch auf
arztlichen Gutachterstihlen und
leider auch auf Richterbinken!
Den ablehnenden Entscheidungen
dieser Ignoranten ist immer Eines
gemeinsam: Sie wollen, die Aus-
nahmesituation der Patienten
nicht erkennen, die eine Ausnah-
meregelung im Einzelfall erfor-
dert, welche sowohl das SGB als
auch die hochstrichtetliche Recht-
sprechung nicht nur zulassen,
sondern fordern.

Die Fachleute sind sich einig:
Immunsuppressiva gehéren zu
den so genannten kritischen Arz-
neimitteln, d. h. dass bei deren
Dosierung ein enger therapeuti-
Bereich

scher einzuhalten ist.
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Schon geringe Unterdosierung
kann zu einer AbstoBungsreaktion
fiihren und Uberdosierung erhoht
das Risiko von Nebenwirkungen.
Deshalb ist jegliche Anderung der
Therapie nur nach sorgfiltigem
Abwigen zuldssig. Finen nicht
notwendigen Wechsel zwischen
verschiedenen Priparaten lehnen
gewissenhafte Arzte ebenso ab
wie den Wechsel von einem Pri-
parat zu einem Generikum. Meine
Referentenkollegen haben bzw.
werden hierzu ausfithrlich vortra-
gen. Ich weise an dieser Stelle nur
auf wichtige Begriffe wie ,,enges
Therapiefenster ,,Bio-
dquivalenz hin.

Die dargestellten Besonderhei-

und

ten von organtransplantierten Pa-
tienten missen in jedem einzelnen
Fall hervorgehoben werden. Ich
sage zu meinen Mandanten: Wir
sind Gebetsrufer in eigener Sachel
Wir Entscheider
schlau machen, jeden Einzelnen

mussen die

von ihnen - immer wieder, bei je-

dem Antrag neull!

Die besondere Aufgabe des
Anwalts ist es, dem Versuch der
Entscheider, das Recht nutr for-
das

energische Bemiihen entgegen zu

maljuristisch  anzuwenden,

setzen, das Recht so anzuwenden,
dass den Patienten vermeidbarer
Schaden erspart bleibt.

Medizinischen Gutachtern stel-
le ich insbesondere eine Frage:
»Konnen Sie mit 100%-iger Si-
cherheit ausschlieBen, dass die
Umstellung der Therapie auf Ge-
nerika keinerlei negative Auswir-
kungen auf die Restgesundheit
(wichtiger Begriff v. mirl) der Pati-
enten haben wird?* Die Antwort
eines verniinftigen Gutachters lau-
tet: ,,Bei anderen Patienten ja,
aber bei organtransplantierten Pa-
tienten: nein.*

Der auslaufende Patentschutz

fir Immunsuppressiva zwingt
Arzte und Apotheker immer stir-
ker, das

durchdenken und zugleich wichst

: Thema Generika zu
ihre Beratungsfunktion gegeniiber
den Patienten. Ich weil3, die Tx-
Arzte setzen sich sehr engagiert
fur ihre Patienten ein und dieses
Engagement wird mit dem Aus-
laufen von Patenten bei Immun-
suppressiva noch stirker notwen-
dig sein. Ich hoffe sehr, die Arzte
haben den Mut, im Notfall sogar
ein Regressverfahren zu riskieren,
aber auf keinen Fall eine funktio-
nierende Therapie blof3 aus Kos-
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tengriinden zu dndern - hin zu
Generika. Es geht um den ,,Mut
zum Kreuz®, namlich beim ,,Out-
Idem* auf dem Rezept.

Meine Empfehlung lautet:
Sprechen Sie vor allem mit Thren
Atrzten iiber die Vermeidung eines
Zwangswechsels zu Generika. Sei-
en Sie konsequent, denn am Ende
verlieren weder Arzte, Apotheker,
Gutachter, Mitarbeiter in Kran-
Richter

transplantiertes  Otrgan, sondern

kenkassenen oder ein
nur die Patienten!

Zum Schluss will ich unbedingt
die Gelegenheit zu ein paar kur-
zen Hinweisen aus meiner anwalt-
lichen Praxis nutzen.

Wenn Sie mit Threr Kranken-
kasse streiten mussen, z. B. Uber
einen Zwangswechsel zu Generi-
ka, dann missen von Beginn an
bedenken: Falls Sie den Kampf
mit der Krankenkasse erwigen,
missen Sie sich auf einen jahre-
langen Kampf einstellen, der viel-
leicht erst vor dem BSG endet.
Wer einen Antrag bei der Kran-
kenkasse stellt, muss bereit sein,
den gesamten Sozialrechtsweg zu
beschreiten! Das Verfahren wird
letztlich durch Richter entschie-
den. Diese wiederum entscheiden
anhand von Beweismitteln. Die
wichtigsten BM im SR sind medi-
Gutachten. Wer keine
oder keine brauchbaren Gutach-
ten hat, verliert. Die KK en haben
den MDK und immer ,cigene*

zinische

Gutachten. Die Patienten kénnen
den KK-Gutachten nur eine einzi-
ge Waffe entgegen setzten - das
»eigene GA nach § 109 SGG.

Wir,
Herrn Steinecke,

§ 109 gewidhrt dem Biirger das
Recht, dem Gericht einen - hof-
fentlich fachlich kompetenten -
Gutachter zu benennen, den es
mit grofler Wahrscheinlichkeit be-
auftragen muss. Allerdings beauf-
tragt das Gericht den GAter nur,
nachdem der Biirger einen Vor-
schuss von ca. 1.000 € gezahlt hat.
Wer dieses Geld nicht bezahlen
mochte oder kann, muss einen an-
Mancher
denkt, weil er nur ein geringes

deren Weg finden.

Einkommen hat, wird er/sie Pro-
zesskostenhilfe bekommen. Das
ist méglich, aber die PKH schlief3t
GA-Kosten nach § 109 SGG aus!
Dies ist die nichste sehr bittere
Pille im deutschen Sozialrecht!

Die einzige Losung ist eine
RSV (Rechtschutzversicherung,
Anm. d. Red.) ! Diese bezahlt die
§ 109 - GA’ten! Ohne RSV muss
ich im Grunde jedem abraten,
tberhaupt einen Antrag zu stellen.
Also, wer keine RSV hat, sollte
schnellstens eine abschlieBen und
wer eine hat, sollte diese dringend
behalten!

Es wiirde mich freuen, wenn
Sie sich zukiinftig an meinen Vor-
trag erinnern, falls Sie oder andere
Patienten mit dem Thema Generi-
ka konfrontiert sind. Bitte machen
Sie andere Patienten darauf auf-
metrksam, dass sie sich rechtlich
wehren kann, indem sie einen dro-
henden Zwangswechsel im wahrs-
des Wortes
,widerspruchslos® noch , klaglos*

ten Sinne weder
hinnimmt.

Ganz zum Schluss noch ein
Dank an die Organisatoren dieser

Tebendig und spannend darbringen konnte.
Um 14.00 Uhr folgte der zweite Vortrag 2
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Veranstaltung, von denen ich aus
gutem Grund die beteiligten
Selbsthilfeverbinde hervorhebe:

- den Lebertransplantierte
Deutschland e.V.

- den Nieren Selbsthilfe Ham-
burg ev. und

- die Regionalgruppe Hamburg
des Bundesverbandes der Organ-
transplantierten.

Der Wert von Veranstaltungen
wie dieser, die Sie immer wieder
mit groem Einsatz organisieren,
ist nicht hoch genug einzuschit-
zen. Er besteht fir mich vor allem
darin, dass Sie die einzelnen Pati-
enten zusammenfiithren. Bei aller
Betonung des jeweiligen Einzelfal-
les zeigen solche Veranstaltungen,
dass im Grunde alle die gleichen
(sozialrechtlichen) Probleme ha-
ben und dass keiner allein ist, der
sich einer Selbsthilfegruppe an-
schlieBt. Ich weil3 aus eigener Er-
fahrung, dass dies gerade in
schweren Momenten eine echte
Hilfe ist!

Vielen Dank also, liebe Herren
Mohr, Stotzer und Hiichtemann -
die ich nur stellvertretend fur alle
Organisatoren nenne. Ich hoffe,
Sie bleiben gesund und am Ball
und ich hoffe, dass méglichst viele
Selbsthilfegruppen Threm Beispiel
der Zusammenarbeit folgen.

Ich bedanke mich fur Thre Auf-
merksamkeit und wiinsche Ihnen
Wohlbefinden Schaf-
fenskraft@

Rechtsanwalt Leif Steinecke
Tel.: 030 - 9927 2893
Mittwochs 19.00 — 20.00 Uhr
LeifSteinecke@web.de

sowie

die Veranstalter und die Redaktion der Nieren Info danken
dass er uns ein eigentlich trockenes Thema so
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Veranstaltung Nierenselbsthilfe

PSYCHISCHE BEWALTIGUNG
EINER TRANSPLANTATION

Von Katharina Tigges-Limmer, Dipl. Psych.

aus Bad Oeynhausen 2

Zusammengestellt von Christa Marsig
auf Basis der von der Referentin
verwendeten Prasentationsfolien

D ie Voraussetzungen fir psy-

chologische Behandlung in

der TX-Medizin sind bei dem Pa-

tienten: Die Freiwilligkeit und der

Nutzen. Beim Psychologe/in:

Kompetenz und Schweigepflicht.
An erster Stelle steht die Befra-

gung/Erforschung der Erkran-

kung eines Patienten. Es geht

hier z. B. um:

Psychiatrische  Vorerkran-

kungen

»  Psychosen, Depressionen

»  Personlichkeitsstorungen

»  Akute Suizidalitit

» DD: Niedergeschlagenheit,
psychoorganische Minderleis-
tung

Substanzgebrauch/-

missbrauch/-abhingigkeit

»  Alkohol, Nikotin, Medikamen-
te, schwere Adipositas, Anore-
xie

»  Verlauf, Behandlung

Soziale Unterstiitzung
v Quantitit

v Qualitit

v Konfliktfelder
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» Stirken

Adhdrenz

» Bisherige Medikamentenein-
nahme

»  Gesundheitsverhalten

»  Bindung zu (Haus)Arzten

Coping-Vorgeschichte
Bewiltigung bisheriger Lebens-

krisen

v Stressbewiltigungsstrategien

»  Subjektive Krankheitstheorie

» Informationsstand

»  Hobbies, Ressourcen

FEinstellung und Erwartung
an die TX

» Personliche Griinde fiir TX

»  Sozialer Druck zur TX

»  Entscheidungsfindung

»  Zukunftsorientierung

Kognitive Beeintrichtigun-
gen

»  Konzentration

»  Aufmerksamkeit

»  Gedichtnisleistung

Folgende Ziele werden ange-
strebt:

Ziel 1:

Vertrauensvolles

Verhiltnis
zum Patienten aufbauen

Ziel 2:

Identifikation von absoluten
Kontraindikationen
Ziel 3:

Aus relativen Kontraindikatio-
nen Indikationen fir

(psychologische) Weiterbehand-
lung ableiten

Ziel 4:

frihzeitiger Einbezug der An-
gehorigen

Erginzung: Tests, Fragebogen,
Zweitkonsil

Die psychischen Belastun-
gen in der Wartezeit konnen
sehr hoch und sehr unterschied-
lich sein, z. B.:
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»  Ungewissheit beziiglich des

Zeitpunktes der Transplantati-

in Alarmbereit-

on, immer
schaft sein

» Rollenumkehr in der Familie

»  Schuldgefiihle Giber das Warten
auf den Tod eines anderen
Menschen

»  Operationsingste, Todesings-
te, Narkoseingste, Kontroll-
verlustingste
Manches Mal ist die Belastung

wie auf diesem LKW.
Weitere psychische Belas-

tungen und Reaktionen von Dia-

lysepatienten sind:

»  Schock- und Vertleugnungsre-
aktionen

» Erleben einer ,latenten Todes-
drohung*

» Angst vor Punktion bzw. vor
Schmerzen

» Belastung durch Nahrungs-
und Flissigkeitseinschrinkung

»  Belastung durch die Abhingig-
keit von der Maschine und die

zeitlichen Finschrinkungen
»  Abnahme der
und geistigen Leistungsfihig-
keit
»  Bezichungsprobleme

kérperlichen

Nach der
braucht der Patient unter Umstan-

Transplantation

den Unterstiitzung bei seiner
neuen Situation, wie:

Compliance

(Befolgung/Therapietreue) =
Ausmal, in dem sich ein Patient
an Anordnungen hilt

Adhidrenz

(Einhaltung/Beachtung) = Fin-
haltung der von Arzt und Patient
gemeinsam gesetzten Therapiezie-
le

Die Erwartungen

beim Patienten:

»  Aktives Mitwitken am Gesun-
dungsprozess

»  Bereitschaft, drztlichen Anwei-
sungen wie

» z. B. Einnahme von Medika-
menten und Empfehlungen

» z. B. Anderung im Lebensstil
zu folgen

beim Arzt:

»  Aufklirung und Information
zu den therapeutischen Zielen
und uber die verordneten Arz-
neimittel

» Anpassung der Therapie auf
die Moglichkeiten und Bediirf-
nisse des Patienten

In der TX — Medizin:

korrekte Medikamenteneinnah-
me
» gesunde Lebensweise (Diit,
korperliche Aktivitit, Nikotin-,
Alkohol-, und Drogenabsti-
nenz, UV-Protektion)

» regelmiflige medizinische
Nachsorge (Selbst- und
Fremdiiberwachung)

Was kénnen Sie selbst tun?

»  Angste (Trauer Wut, Frust...)
annehmen

»  Liebe und Kontakte pflegen

» Hobbies nachgehen, neue fin-
den

» Sich gut und austeichend in-
formieren

» Lachen

»  Entspannen

»  Beziehungen kliren

»  Trdumen

»  Spiritualitit

» Hilfe holen

Mit diesem Vortrag hat Frau Tigges-Limmer sicher so manchem aus
dem Herzen gesprochen. Wir danken herzlich dafir.

Kaffeepause! Es gibt noch Brotchen, verschiedene Kuchenstiickchen
sowie Kaffee, Tee und andere Getranke.
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Veranstaltung Nierenselbsthilfe

UBERSICHT UBER
DIE THEMEN DER
DTG-TAGUNG

Den Vortrag von Herrn Dr. Florian Wagner vom Herzzentrum des UKE
hat Peter Stoetzer nachfolgend kurz zusammengefasst.

D er Vortrag war eine noch in
letzter Minute aktualisierte
Zusammenfassung der 3-Tage
Konferenz, zu der Deutschlands
Creme der Transplantationsirzte
und weitere Fachprominenz ange-
reist waren.

Da das Thema gerade fir unse-
re Patientenkonferenz viel Neues
brachte, die Vortragsunterlagen
uns aber noch nicht zur Verfu-
gung stehen, werden wir in einem
spateren Heft ausfithrlicher davon
berichten.

@ Dr. Florian Wagner

Herr Dr. Wagner gab in seinem
Vortrag einen Ausblick auf einige
Moglichkeiten, die der Transplan-

HIEREN
SELBSTHILFE
Hamburg eV,

tationsmedizin helfen konnen,

wenn auch einiges bedngstigend
wirkte. So wurde beim Kongress
u.a. eine Apparatur vorgestellt, die
die Ischimiezeit (auch Kaltzeit
genannt) eines Herzens von der-
zeit maximal 4 Stunden (zwischen
Entnahme und Implantation in
den Organempfinger) mehr als
verdoppelt.

Dr. Wagner ist der Vertreter
von Prof. Dr. H. Reichenspurner,
der einer der beiden Tagungspri-
sidenten war. Wir haben auch
Prof. Reichenspurner dafir zu
danken, dass er uns seinen Mitar-

beiter fur das Referat benannt hat-
te und sich zudem sehr dafiir ein-
setzte, dass wir die Raumlichkei-
ten und Technik im CCH kosten-
frei gestellt bekamen.

Beide sind auf dem Bild oben
zu sehen (in Bildmitte vor der Se-
minarraumtiir Prof. Reichenspur-
ner im Gesprich mit Bernd
Hichtemann, BDO, Region
Hamburg, rechts PD Dr. F. Wag-
ner) zu schen, als sie uns kurz in
unserem Seminarraum besuchten,
bevor dann Dr. Wagner seinen

Vortrag hielt&
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Veranstaltung Nierenselbsthilfe

WARUM IST NACHSORGE
NACH TRANSPLANTATION
WICHTIG?

Hier hat wieder Christa Marsig die Prdsentationsfolien aus dem
Vortrag unseres letzten Referenten,

Herrn Dr. Lutz Renders vom Universitatsklinikum Kiel,

genommen und daraus eine Zusammenfassung generiert.

N achsorge vetlingert das
Transplantatiiberleben und
damit auch Thr Uberleben

Das Nachsorgekonzept bietet
Thnen Sicherheit durch Vorstel-
lung in Intervallen sowie auch bei
Beschwerden.

Die Nierenfunktion wird durch
Infekte, die
Compliance (Befolgung/Therapie
-treue (Anm. der Red.), die Absto-
Bung sowie auch weiteren Erkran-

den Patienten,

kungen beeinflusst.

Als Patient kann man seine Blut-

druckwerte selbst iberwachen:

v Idealeinstellungswert liegt bei
130/80mmHg .

» bei EiweiBausscheidung >1g/

Tag bei 125/70mmHg.

Auch die Behandlung des Dia-
betes sollte vom Patienten mit ge-
tragen werden. Ganz wichtig bei
Rauchern: Die Entwohnung!!
Kardiovaskulires Risiko
nach NTx
» istim Vergleich zur Normalbe-

volkerung erhéht,
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» istim Vergleich zu Dialysepati-

enten erniedrigt,
die
transplantierter Patienten.

Konsequenz:
Aggressive Behandlung der Ri-

» st Haupt-Todesursache

sikofaktoren

»  Hyperlipiddmie,
»  Hypertonie,

» Diabetes,

v Ubergewicht

» Rauchen!
RegelmiBige klinische und ap-
parative Untersuchungen.

Was beeinflusst die Nieren-
funktion?
»  AbstoBungen
» Bedeutung von Abstoflungs-
reaktionen sind nicht bei al-
len Organen gleich
» Dinndarm >> Herz/ Lunge
> Niere >> Leber
» Art und Menge der bendtig-
ten Immunsuppressiva un-
terscheidet sich!
» Die meisten AbstoBungen
sind gut therapierbar

sErkennen“ der AbstofSung
»  Nierenfunktionseinschrinkung
» Blutdruck steigt, Wasser-
menge ldsst nach, Einlage-
rung von Wasser
» Gewicht
schwerden

nimmt zu, Be-

»  Leberfunktionseinschrinkung

» Gelbfirbung, Wassermenge
ldsst nach, Einlagerung von

HIEREN
SELBSTHILFE
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Wasser

» Gewicht nimmt zu oder ab,
Beschwerden

»  Herzfunktionseinschrinkung

» Blutdruck kann sinken, Was-
sermenge ldsst nach, Einla-
gerung

» Gewicht nimmt zu oder ab,
Beschwerden

Warum ist Nachsorge wich-

tig?
» Infekte
v ihr Abwehrsystem ist immer
vorhanden)
» alte Infekte die

,aufflammen® konnen

» neu auftretende Infekte

» Untersuchungen im Intervall

» wir konnen nach Infekten
suchen, bevor diese , krank®
machen

» Cytomegalieviruserkrankun-
gen (CMV)

» Untersuchungen bei Be-

schwerden

Welche weiteren Erkrankun-
gen beeinflussten das Pati-
enteniiberleben?
»  Tumorerkrankungen
» Untersuchungen im Inter-
vall: Tumorvorsorge
» gof. gezieltes Screening je
nach Vorgeschichte

» Krebsentstehung nach Trans-
plantation
» Analgetika — Abusus:
» Nierenbecken-Ca
(Carcinom = Krebs)
» Blasen-Ca
» Immunsuppressive Therapie

Mit dem Satz:

» Plattenepithel-Karzinom
(250-faches Risiko)

» Basaliom (10-fach)

» Melanom (4-fach)

» Kaposi-Sarkom (HHV-8)
(500-fach)

» Posttransplant lymphoproli-
ferative Dysorder (PTLD),
meist B-NHL (EBV assozi-
iert) (30-50-fach)

» Cervix-/anogenitale Karzi-
nome (HPV) (3-6-fach).

Das Malignom-Risiko nach
Organtransplantation ist insge-
samt um das 3-4-fache erhéht

Folgende Ratschlige sollten be-
folgt werden bei der Tumor Vor-
beugung/Fruherkennung:

» Konsequente Vorsorge-
Untersuchungen,

» Sonnenlicht-Exposition ver-
meiden,

» Sonnencremes mit hohem
Lichtschutzfaktor,

v Immunsuppression so niedrig
wie moglich.

Was noch wichtig ist:
» Wen/Wann/Wogegen
fen?

imp-

» Lebendimpfstoffe sind in der
Regel kontraindiziert
» Impfantwort ist unter hoher

Herr Dr.

Renders hat uns

Immunsuppression reduziert

» Keine Impfung in den ersten
6 Monaten nach Transplan-
tation

»  RegelmiBig impfen fiir:

» Influenza,

» Schweinegrippe,

» Diphtherie,

» Tetanus,

» Hepatitis B,

» Polio (IPV),

» (Pneumokokken).

Hier noch die 9 wichtigsten

Punkte in der Nachsorge

1. Immunsuppression soweit als
moglich reduzieren,

2. Malcompliance (Fehleinnahme
von Medikamenten. Anm. d.
Red.) vorbeugen,

3. Organfunktion engmaschig
uberwachen,

4. Indikation zur Biopsie gro3zii-
gig stellen,

5. Bluthochdruck, Fettstoffwech-
selstorung und Diabetes ag-
gressiv behandeln,

6. Raucher bekehren,

7. Nach Anzeichen kardiovasku-
lirer Erkrankungen fahnden,

8. Regelmafige Tumor-Vorsorge,

9. Regelmilige Impfungen.

diesen Vortrag

sehr humorig und realistisch nahegebracht.

Sie missen den Hund nicht

vergiften und das ganze Haus kacheln. Wenn

mit Cyclophosphamid (z.B. Sie gerne nach Italien reisen, dann kdnnen

Vaskulitis):
» Blasen-Ca
» von-Hippel-Lindau-
Erkrankung:
» Nierenzell-Ca
» Haut

HIEREN
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te.

sie es weiter tun, aber nie ohne Sonnen-

schutz”

hatte er die Lacher auf seiner Sei-

Wir danken fir diesen Vortrag®
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