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Vorwort

»Mit Taten helfen - so das Motto von Frau Herzog, der Frau unseres Bundespré-
sidenten. Eine solche Tat, die hilft, mtéchte auch die vorliegende Broschire sein.
Sie versucht, die Lungen-Transplantation bei Mukoviszidose unter verschiedenen
Aspekten zu beleuchten. Insbesondere die personlichen CF-Ansichten bilden den
Schwerpunkt des Heftes. Zur Erinnerung: Erst durch den medizinischen Fort-
schritt und das Erwachsenwerden der CF ist die Lungen-Transplantation als letz-
ter Ausweg Uberhaupt Thema geworden. Ein existentielles zumal - es geht um
nicht mehr oder weniger als das L eben.

Zwei Grundsituationen sind denkbar, die die LeserInnen bestimmen:

Die einen lesen das Heft aus Interesse - ,,man weil} ja nie, was auf einen mal zu-
kommen kann“. Sie stehen nicht vor der aktuellen Entscheidung, ob sie personlich
sich transplantieren lassen sollen.

Andere befinden sich mitten in der Entscheidungsphase und erhoffen mdglicher-
weise Rat in ihrer individuellen Lage. Denn diese Broschire nennt sich
» Rat-Geber*. Aber solchen individuellen Rat kann das Heft nicht geben. Aber si-
cher als, Denk-Schrift* Impulse auf dem Weg zur Entscheidung.

Vorbildliche Arbeit auf dem Gebiet ,Lungen-Transplantation bei CF* hat M.
Hohmeyer geleistet, auf den die Idee der Seminare und Broschiren zuriickgeht.

Ein Dankeschon an dieser Stelle besonders an Burkhard Tapp, der viel mihsame
Kleinarbeit insbesondere fir den Teil ,Rat + Hilfe" leistete. Als Vertreter des
Bundesverbands der Organtransplantierten hat er die Broschire kritisch durchge-
sehen und bereichert.

Die Veroffentlichung dieses Heftes war nur durch die finanzielle Unterstiitzung
der CF-Selbsthilfe Aachen e. V., der Deutschen Lungenstiftung e. V. und der Ge-
schwister-Petersen-Stiftung maoglich.

Wir freuen uns Uber Anregungen und Hinweise, die wir fir eine Neuauflage be-
rticksichtigen. Schreibt einfach an: CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V., Stichwort
»Lungen-Transplantation“, Meyerholz 3a, D-28832 Achim.

Hannover, den 10. Mai 1997 Thomas Malenke
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Kapitel 1: Medizinische Aspekte

Die Entwicklung der Lungen-Transplantation
far Patienten mit Cystischer Fibrose

1983 gelang es unserem Lungen-Transplantations-Team an der Universitat in To-
ronto, die erste Lungen-Transplantation mit langfristigem Erfolg vorzunehmen.
Dies nach Uber 40 Miferfolgen von versuchten Lungen-Transplantationen auf der
ganzen Welt. Dal3 uns dies als Ersten gelungen ist, verdanken wir der For-
schungsarbeit und der Erfahrung der vielen Forscher, die vor uns daran gearbei-
tet haben, und einigen neuen Entwicklungen in unseren eigenen Laboratorien.
Diese erste Transplantation einer einzelnen Lunge betraf eine Person mit Lungen-
Fibrose. Nach etlichen ahnlichen guten Resultaten begannen wir dann, unsere
Aufmerksamkeit auf die Patienten mit Cystischer Fibrose zu richten. Da bei die-
sen Patienten beide Lungen eine chronische Infektion aufweisen, schien die
Transplantation einer einzelnen Lunge unangebracht, da die verbleibende Lunge
die neue Lunge schnell anstecken wirde. Aus diesem Grund suchten wir nach ei-
nem Weg, bei Patienten mit Cystischer Fibrose beide Lungen zu transplantieren.
Zu Beginn Ubernahmen wir die kombinierte Herz-Lungen-Transplantation, die an
der Stanford-Universitat entwickelt worden und dort mit Erfolg erstmals 1981 an
einem Patienten mit pulmonarer Hypertension angewendet worden war .

Die kombinierte Herz-Lungen-Transplantation (HLT) war speziell fir Personen
geeignet, die irreversibles Herzversagen wie auch irreversible Schaden an den
Lungen aufwiesen. Alswir dann die HLT bei Patienten mit Lungenkrankheiten im
Endstadium wie Emphysemen und Cystischer Fibrose anzuwenden begannen, er-
kannten wir bald, dal3 die Herzfunktionen dieser Personen vollkommen gentigend
waren, und dal3 das Herz nur aus technischen Griinden mittransplantiert wurde,
und nicht etwa, weil sein Zustand eine Transplantation notwendig machte. Natlr-
lich ist es theoretisch unsinnig, an diesen Patienten das Herz zusammen mit den
Lungen zu ersetzen und sie durch diese Entfernung ihres eigenen Herzens zuséatz-
lichen und unnétigen Komplikationen auszusetzen, wie etwa einer akuten und
chronischen Abstof3ung des Herzens. Ein weiterer wichtiger Nachteil der kombi-
nierten HLT war, dal3 ein Spender gefunden werden mufdte mit guter Herz- und
Lungenfunktion. Normal erweise werden solche Spender fur Herztransplantationen
eingesetzt, die seit Jahren mit grof3em Erfolg vorgenommen werden. Somit waren
aber sehr wenige Spender fur HLT vorhanden, und die Wartezeiten fur HLT-
Empfanger waren recht lang - ungltcklicherweise zu lang fur viele Wartenden,
die ihre Chance fur eine Transplantation nie erhielten.
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Aus diesen Griinden suchten wir nach einer Mdglichkeit, beide Lungen ohne das
Herz zu ersetzen. Nach intensiven Labortests und anatomischen Studien entwi-
ckelten wir ein Vorgehen, das wir Doppel-Lungen-Transplantation (DLT) nann-
ten. Grundlage bildeten die Erkenntnisse bei den Herz-L ungen-Transplantationen.
Mit der DLT konnte das Herz des Organspenders fir eine Herz-Transplantation
verwendet werden, wahrend die beiden Lungen, die miteinander verbunden blie-
ben, fUr Patienten eingesetzt wurden, die zwei neue Lungen bendtigten. Anfangs
1986 erlauterten wir das Vorgehen erstmals, und im November 1986 wandten wir
die DLT zum ersten Mal an einer jungen Frau mit Emphysem im Endstadium an.
Diese Frau ist mittlerweile immer noch bel guter Gesundheit, ihre L ungenfunktion
ist jetzt, viereinhalb Jahre nach der Transplantation, weiterhin ausgezeichnet.
Sechs der ersten sieben Empfanger einer DLT sind heute noch am Leben und -
zwischen vier und funf Jahren nach dem Eingriff - in gutem Zustand.

Mit zunehmender Erfahrung allerdings wurden wesentliche Nachteile der DLT
deutlich. Der Heilungsprozef3 der Verbindung der Atemwege verlief weniger
gunstig als bei der HLT, weil die Blutversorgungswege vom Herz zu den Lungen
teilweise zerschnitten werden, wenn das Herz von den Lungen getrennt wird.
Dartber hinaus war die DLT wie die HLT ein komplizierter Eingriff, schwierig zu
instruieren, und forderte den Einsatz der Herz-Lungen-Maschine wéhrend des
Austausches der Lungen, der mehrere Stunden dauerte. Letzteres wiederum hatte
zur Folge, dal3 Blutungen héufig ein grol3es Problem darstellten, da Anticoagulan-
tien (= Mittel, die die Gerinnung des Blutes hemmen; die Ubersetzerin) wie Hepa-
rin eingesetzt werden muf3ten, um das Blut am Gerinnen zu hindern. Die chroni-
sche Infektion mit den schweren Vernarbungen und Lungenschaden, wie sie fir
die Cystische Fibrose charakteristisch sind, erschwert die Entfernung solcher
Lungen und erhéht das Risiko von Blutungen bei diesen Eingriffen. Trotz all der
Schwierigkeiten und Rickschlage war aber die DLT ein wesentlicher Fortschritt,
da sie es ermoglichte, die Lungen von Herz-Spendern fur Patienten mit CF zu
verwenden, was die Zahl der zur Verfiigung stehenden Lungen betrachtlich erhéh-
te. Alles in allem war der Erfolg bel den DLT gleich oder sogar leicht grofl3er als
bei den HLT im gleichen Zeitraum.

Wahrend diese Entwicklungen stattfanden, verbesserten sich auch die Erfahrun-
gen mit Einzel-Lungen-Transplantationen fortwéhrend, und die Erfolgsrate stieg
auf Uber 90%. Wir Uberlegten, dal3 fur Patienten, die zwei neue Lungen bendtig-
ten, die Ersetzung beider Lungen separat unter Verwendung der bei der Einzel-
Lungen-Transplantation gesammelten Erfahrungen einfacher und sicherer sein
konnten als die DLT. Einmal mehr unternahmen wir Testserien und anatomische
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Studien und entwickelten ein Verfahren, das wir as beidseitige Lungen-
Transplantation (BLT) bezeichnen. Im wesentlichen wird erst die eine, dann die
andere Lunge ersetzt. Die Technik ist relativ einfach, die Notwendigkeit der Herz-
Lungen-Maschine ist reduziert oder fallt ganz weg, die Probleme mit der Blutung
existieren praktisch nicht, und die Resultate sind entsprechend vielversprechend.

Bei der BLT liegt der Patient auf dem Rlcken auf dem Operationstisch. Ein
Schnitt wird quer Uber die Brust ausgefihrt von einer Seite zur anderen, dabei
wird auch das Brustbein horizontal zertrennt. Dieser Schnitt, in den friheren Ta-
gen der offenen Herz-Operationen verwendet, bietet eine ausgezeichnete gleich-
zeitige Enthidllung beider Brusthohlen. Die vernarbten Gewebe um die beiden
Lungen herum kénnen bequem zerlegt werden. Sobald die Spender-Lungen in den
Operationsraum gebracht worden sind, werden sie in rechte und linke Lunge ge-
trennt. Wahrend der Anéasthesist die Beatmung der linken Lunge des Patienten
aufrecht erhdlt, wird die rechte Lunge entfernt und ersetzt wie bei einer Einzel-
Lungen-Transplantation. Sobald der Blutflufd und die Beatmung der transplantier-
ten rechten Lunge wiederhergestellt sind, wird die linke Lunge entfernt und er-
setzt, wahrend der Patient auf der neuen rechten Lunge beatmet wird.

Im Februar 1991 berichteten wir unsere anfanglichen Resultate bei diesem Ein-
griff am Jahrestreffen der Society of Thoracic Surgeons (Vereinigung der Thorax-
Chirurgen). Von den ersten 27 Patienten hatten 6 Cystische Fibrose und 21 andere
Beschwerden, meistens Emphyseme. 3 Personen starben kurz nach der Operation,
d. h. 89 % der Transplantierten konnten das Spital erfolgreich verlassen. Zum
Vergleich: Bei 26 Einzel-Lungen-Transplantationen im gleichen Zeitraum lag der
Prozentsatz der Spital-Entlassenen bei 96 %. Die durchschnittliche nach-operative
Betreuung in der Intensivstation reduzierte sich auf 4 Tage, die Gesamtdauer der
Hospitalisation auf 24 Tage.

Wegen der einfachen Technik und der verbesserten Resultate haben nun die meis-
ten Zentren, die vorher die DLT angewandt hatten, die BLT Gbernommen. Einige
wenige Zentren verwenden weiterhin die kombinierte HLT bei Patienten mit Cy-
stischer Fibrose. In Anbetracht der Tatsache, dal3 das Herz eines CF-Patienten oft
akzeptable Funktionen aufweist, wird dieses oft fUr eine Herz-Transplantation
weiterverwendet (Domino-Transplantation). Obwohl diese Technik immerhin die
unndtige Verschwendung eines brauchbaren Herzens verhindert, glauben wir
doch, dal3 der CF-Patient die Lungen des Spenders erhalten sollte und ein Herzpa-
tient das Herz des selben Spenders, so dal? der CF-Patient sein eigenes Herz be-
halten kann. Dieser Ansatz macht in unseren Augen die Operation fur den CF-
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Patienten so einfach und sicher wie mdglich, fordert die maximale Ausnltzung
vorhandener Spender-Organe und vergrofert die Chancen der Patienten mit CF
betrachtlich. Sie missen nun nicht mehr auf die seltene Gelegenheit eines Spen-
ders warten mussen, dessen Herz und die Lungen zusammen als ein , Paket* zur
Verfugung stehen. In den USA wurden im vergangenen Jahr (1990) an die 1700
Herzen transplantiert, dem stehen weniger als 60 HLT gegentber. Mit der BLT,
so hoffen wir, stehen die Lungen moglichst vieler Herz-Spender fir eine Lungen-
Transplantation zur Verfuagung. Wenn ein Organ-Empfanger an einer anderen
Krankheit leidet als CF, genigt oft eine einzelne Lunge, was bedeutet, dal’ die
andere Lunge fUr einen anderen Patienten verwendet werden kann, dal3 also beide
Spenderlungen fir zwei verschiedene Empfanger eingesetzt werden. In einer
kirzlichen Serie von Transplantationen konnten wir von 8 zur Verflgung stehen-
den Spendern 7 Herzen fir Herz- und 14 Lungen fir Einzel-Lungen-
Transplantationen verwenden; so konnten wir mit den Organen von 8 Spendern 21
Thorax-Organ-Transplantationen vornehmen.

Trotz der bedeutenden Fortschritte auf dem Feld der Lungen-Transplantation in
den letzten Jahren wird dieser Eingriff wie alle anderen Organ-Transplantationen
weiterhin nur als letzte Zufluchtsmdglichkeit eingesetzt. Die langfristigen Kom-
plikationen wie Infektionen, AbstoRung des Organs und die Nebenwirkungen der
immun-unterdriickenden Medikamente stellen weiterhin schwere und sogar le-
bensgefahrliche Risiken dar. Zweifelsohne wird die zukiinftige Forschungsarbeit
zu einer weiteren Verbesserung der Aussichten jener Menschen fuhren, fur die
eine Transplantation die einzige Moglichkeit darstellt.

Joel D. Cooper, M.D., Professor fir Chirurgie, Washington
University School of Medicine, St. Louis, Missouri, USA
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L ungen-Transplantation

» Das kommt von Deiner Unordnung!“
Als ob ich das nicht wifite.

Die Lungen-Transplantation ist als klinisch erfolgreiche Behandlung noch nicht
so lange verfugbar wie andere Transplantationsverfahren. Alle frihen Versuche
waren klaglich gescheitert, auch noch zu Zeiten, in denen schon erste Erfolge bel
der Herztransplantation verzeichnet wurden. Erst nachdem Cyclosporin zur Im-
munsuppression in die Transplantationsmedizin eingefihrt worden war, gab es
endlich auch gute Nachrichten von Lungen-Transplantationen.

» 30 kannst Du doch nicht anfangen. Meinst Du wirklich, dal’ das jemand liest?*
Darf ich erst 'mal vorstellen? Meine Leser. Meine kleine Freundin.

» Hallo!™

Se wirkt manchmal etwas vorlaut, das Dumme ist nur, daf? sie meist den Kern der
Sache trifft. Also fang ich noch 'mal an.

Nieren kann man transplantieren. Lebertransplantationen sind moglich. Herz-
transplantationen sind praktisch Routine. Warum soll nicht auch eine Lunge
transplantiert werden kénnen? Es geht. Die Ergebnisse sind, wenn das Uberleben
der Patienten betrachtet wird, kaum schlechter als nach einer Herztransplantation.

» Warum machst Du so eine Einschr&nkung?*

Weil es nicht fair ware, so zu tun, als ob da kein Unterschied ware. Nach drel Jah-
ren leben von allen Lungentransplantierten in der Weltstatistik noch mehr as zwei
Drittel. Bei Herztransplantationen sieht es nicht viel anders aus. Aber der Preisist
wesentlich hoher als bel der Herztransplantation.

Obwohl ich eine kleine Pause gemacht habe, damit sie Zeit hat, sich Uber diese
schreckliche Verquickung von Geld- und Kostenaspekten mit so unbezahlbaren
Dingen wie Leben oder Luft aufzuregen, sagt sie keinen Ton. Se tappt nicht in die
Falle. Nie. Und trotzdem versuche ich's immer wieder. Und auf3erdem: Wenn sie
etwas sagen will, braucht sie keine Lucke; sie kommt tUberall dazwischen.

Nein, nattrlich meine ich nicht nur Geld im direkten Sinn: es geht um den Preis,
den jeder Einzelne fir eine Transplantation in Form von Belastungen, Komplika-



Kapitel 1: Medizinische Aspekte

tionen, Opfern jeder Art zahlen mul3. Und dieser Preis ist ziemlich hoch fir eine
Lungen-Transplantation. Aber darauf komme ich gleich noch einmal zurtick.

Was heil3t eigentlich Lungen-Transplantation?

Es gibt ganz unterschiedliche Transplantationsverfahren. Es kann eine einzelne
Lunge, die rechte oder die linke Lunge - genauer der rechte oder der linke Lun-
genfligel - transplantiert werden. Das nennen wir die Einzel-Lungen-
Transplantation oder SLTx als Abkirzung fur den englischen Ausdruck 'single
lung transplantation’. Dazu muf3 immer der eigene Lungenfliigel entfernt werden,
d. h. die Lungen-Transplantation ist immer ein Organaustausch - &hnlich wie fast
immer bei der Herztransplantation und anders als bei der Nierentransplantation,
bei der ja die eigenen Nieren meist im Korper verbleiben. Als zweite M 6glichkeit
gibt es die doppelseitige Transplantation der beiden Lungenfligel oder kurz die
DLTx (double lung transplantation), die haufig auch als BLTx abgekirzt wird
(bilateral lung transplantation). Die BLTx wird wie eine SLTx nur auf beiden Sei-
ten durchgefiihrt, wodurch der Eingriff weniger belastend ist als bei der alteren
Methode der DLTx. Da es die urspringliche DLTx praktisch gar nicht mehr gibt,
werden die Begriffe jetzt gleichwertig verwendet und beschreiben immer das typi-
sche Vorgehen der beidseitigen (bilateralen) Lungen-Transplantation. Als weitere
Moglichkeit gibt es dann noch die Herz-Lungen-Transplantation oder HL TX,
die jedoch immer seltener angewendet wird.

Wonach richtet sich, welche Art der Lungen-Transplantation durchgeftihrt
wird?

Die ersten Erfolge wurden mit der Herz-Lungen-Transplantation erzielt, da dieses
Verfahren lange auch das bevorzugte war, nachdem schon erste positive Erfah-
rungen mit der Einzel- und Doppel-Lungen-Transplantation vorlagen. Inzwischen
haben sich ganz klare Bereiche fir die einzelnen Verfahren herausgebildet. Wann
immer moglich, wird eine Einzel-L ungen-Transplantation durchgefihrt. Dies ist
insbesondere sinnvoll und mit sehr guten Ergebnissen bei Lungenfibrosen, aber
auch beim Emphysem und bei der pulmonalen Hypertonie moéglich.

» Willst Du nicht gefalligst ‘'mal erklaren, was das fur Krankheiten sind?*

Nein, will ich jetzt gefalligst nicht. Das kommt spater.

, Das hast Du jetzt von Deiner Unordnung!“

Simmt. Erst habe ich namlich firchterlich getrédelt mit dem Schreiben dieser
Artikelserie, dann habe ich, weil ich dachte, es sei schon ein Artikel Gber die Lun-
gen-Transplantation erschienen, nur Artikel Uber die zur Transplantation fihren-
den Krankheitsbilder verfaf3t.
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» Oh, wie er sich windet, entschuldigt, herauszureden versucht . .*
Und jetzt schreibe ich den ersten Artikel zuletzt, den Sie aber zuerst lesen werden.
Wenn das keine Unordnung ist. . .

Wenn eine Einzel-Lungen-Transplantation nicht méglich ist, wird geprift, ob
denn eine Doppel-Lungen-Transplantation eine Moglichkeit darstellt. Das wird
immer bei schweren Infektionen der Lunge wie z. B. bei der Mukoviszidose
oder bei Bronchiektasen gemacht, manchmal aber auch beim Emphysem.

» Ich dachte, dal3 eine Infektion eine Transplantation unmdglich macht. Wenn ein
Patient auf der Transplantationswarteliste steht und er wird zur Operation einbe-
stellt und hat Fieber, dann schickt Ihr ihn doch wieder nach Hause?"

Ja, dasist ja auch ‘was anderes. Wenn die Infektion auf die Lunge beschrankt ist,
wie bei den oben genannten Krankheitshbildern, dann kann durch die Doppel-
Lungen-Transplantation die Infektion zumindestens grof3tenteils entfernt und dann
auch beherrscht werden. Ein akuter grippaler Infekt aber, der gefahrdet den Pati-
enten, weshalb dann Patienten schon 'mal wieder heimgeschickt werden missen.
Das ist zwar bitter, aber es |af3t sich im Interesse des Patienten nicht anders 16-
sen.

Aber ist denn eine Doppel-Lungen-Transplantation nicht besser als eine Ein-
zel-Lungen-Transplantation?

Obwohl natirlich nach einer Doppel-L ungen-Transplantation mehr neues und da-
mit auch gesundes Lungengewebe zur Verfligung steht, ist der zusétzliche Gewinn
durch dieses Plus nur sehr begrenzt. Zwar kann der Patient nach einer DLTX in
der Regel mehr Luft ein- oder ausatmen, mehr Sauerstoff kann er deshalb doch
meist nicht flr seinen Koérper aus der Luft aufnehmen. Das heil3t, dal3 die Ergeb-
nisse nach einer Einzel-Lungen-Transplantation schon so gut sind, dal3 eine Dop-
pel-Lungen-Transplantation nur sinnvoll ist, wenn man mit der SLTx nicht zu-
recht kommt, z. B. wegen der Infektionsbedrohung. Und auch darf man nicht ver-
gessen, dal3 man mit zwei Spenderlungen zwei Patienten mit einer Einzel-Lungen-
Transplantation, aber nur einem Menschen mit einer Doppel-Lungen-
Transplantation helfen kann. Das ist ein wichtiger Punkt in Anbetracht des Man-
gels an Spenderbereitschaft in der Bevolkerung.

Wie sieht das denn praktisch aus, wie kommt man auf die Warteliste und wie
lange mul3 man warten?
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Wenn eine Erkrankung vorliegt, die grundsétzlich mit einer Transplantation be-
handelt werden kann, dann muf3 sorgfaltig geprift werden, ob die Transplantation
fur diesen Patienten wirklich eine geeignete Therapie darstellen kann.

» S0lltest Du nicht doch etwas zu den Krankheiten sagen, die in Frage kommen, oder
wenigstens zu den Krankheiten, die auf keinen Fall in Frage kommen?*

Eigentlich schon. Oh wie ich dieses kleine Wortchen ,, liebe" . Eigentlich ist eigentlich
UberflUssig.

Grundsatzlich kommen Lungenerkrankungen in Frage, die mit Medikamen-
ten, anderen operativen Eingriffen oder auch mit Sauerstoff oder sonstigen thera-
peutischen Moéglichkeiten nicht mehr beherrscht werden kénnen. Erkrankungen,
deren Therapie ausgereizt ist, die aber so schwer sind, dal3 der Betroffene das Le-
ben mit dieser Lungenerkrankung nicht mehr lebenswert empfindet, konnen fir
eine Lungen-Transplantation in Betracht gezogen werden. Es gibt aber Erkran-
kungen, fir die - obwohl sie diese Bedingungen erflllen - eine Transplantation
nicht moglich ist.

Ein trauriges Beispiel sind die nicht mehr behandelbaren Tumorerkrankungen der
Lunge, da nach Transplantation mit einem raschen Wiederauftreten des Tumors
gerechnet werden muf3.

Wir waren bei der Aufnahme auf die Warteliste: Liegt eine grundsétzlich durch
eine Transplantation behandelbare Erkrankung vor, mufd noch Uberprift werden,
ob bei dem speziellen Patienten nicht irgendetwas gegen die Transplantation zum
jetzigen Zeitpunkt spricht.

Solche Hinderungsgrinde sind in der Regel Bedingungen, von denen man weil3,
daR sie die Uberlebenschancen nach einer Transplantation drastisch einschranken.
Beispiele fur solche als Kontraindikationen bezeichneten zusatzlichen Probleme
sind zu hohes Alter (Uber 50 Jahre: im Einzelfall ist das biologische Alter ent-
scheidend/Anmerkung der Red.), Ubergewicht und eine ganze Reihe von anderen
Erkrankungen anderer Organe, insbesondere Nieren- und Leberstérungen, da die-
se die medikamentdse Therapie nach Transplantation zu unibersichtlich und un-
berechenbar machen kénnen.

Liegen solche Kontraindikationen nicht vor, kann der Patient auf die Transplan-
tationswarteliste aufgenommen werden. Diese Warteliste wird europaweit bei
Eurotransplant in Leiden gefthrt. Dort werden auch alle in Frage kommenden
Organspenden gemeldet und auf die geeigneten Spender verteilt. Auf der Warte-
liste gibt es keine Unterscheidung in dringlich, dringlicher, am dringlichsten; die
Spenderorgane werden nur nach Korpergréf3e und Blutgruppe zugeordnet. Die
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durchschnittliche Wartezeit liegt bei etwa einem Jahr, fUr einzelne Patienten kann
diese aber auch mehrere Jahre betragen.

Wie lange dauert denn so eine Oper ation, und wie geht es dann weiter ?
Inzwischen wird die Operation nicht mehr als die besonders grof3e Anforderung
empfunden, obwohl natirlich ein sehr erfahrenes Operationsteam erforderlich ist.
Die Operationszeiten liegen zwischen weniger als zwei Stunden und bis zu acht
Stunden, wobei weniger die Einpflanzung der Organe als meist die Entfernung der
alten Organe das grofte Problem darstellt. Auch der postoperative Verlauf ist sehr
variabel, z. B. mul3 das Husten neu gelernt werden. Bei problemlosem Verlauf ist
eine Entlassung nach etwa drei Wochen méglich. Dann folgt allerdings eine in-
tensive Nachsorge, die zwar mit der Zeit etwas weniger engmaschig wird, aber
nie aufhort. Um eine Abstof3ung zu vermeiden, wird eine K ombinationsbehand-
lung mit Cyclosporin A (Sandimmun®), Azathioprin (Immurek®) und Cortison
(z.B. Decortin®) durchgefiihrt. Zusétzlich miissen Medikamente zur Vermeidung
von bestimmten Infektionen regelméaidig eingenommen werden. Um Veranderun-
gen und Komplikationen maoglichst frihzeitig zu erfassen, missen alle Patienten
taglich ihre Temperatur messen und auch zuhause ihre Lungenfunktion tberpri-
fen.

» Missen sie dann taglich zum Arzt?*

Nein, jeder Patient bekommt ein kleines elektronisches Gerat, mit dem er taglich
seine Werte kontrollieren kann. Es wird gemessen, wieviel Luft er Gberhaupt ein-
und ausatmen kann und wieviel davon er in einer Sekunde wieder ausatmen kann.
Es hat sich gezeigt, da diese Untersuchung am empfindlichsten Abstol3ungen an-
zeigen kann.

I st eine AbstoRung immer das Ende?

Glucklicherweise fast nie. Wir benutzen den Begriff , Absto3ung” fir jedes Er-
eignis einer Funktionsverschlechterung ohne Infektion. Meist sind das nur ganz
diskrete Veradnderungen, die durch raschen Einsatz von Steroiden (Cortison)
schnell wieder eingefangen werden kénnen. Eine katastrophale AbstofRung mit
volligem Funktionsverlust ist glicklicherweise extrem selten.

Neben diesen gut behandelbaren akuten AbstoRungsepisoden gibt es aber noch
eine chronische Form der Abstof3ung. Diese verlauft ganz langsam und schlei-
chend, reagiert aber leider oft nicht auf zusétzliche Cortisongaben, so dald wir hier
oft ziemlich hilflos mit ansehen missen, wie sich die Funktion der Lunge langsam
wieder verschlechtert. Noch weil3 man nicht sicher, wie es bel manchen Patienten
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zu dieser Form der Abstol3ung kommt, bei anderen aber nicht. Es wird ein Zu-
sammenhang mit den haufigen Infektionen vermutet.

, DU tust so, als mufte jeder wissen, dal’ es zu haufigen Infektionen kommt.*

» Se hat ja wirklich lange nichts gesagt. War wohl zufrieden.

» Na ja, immerhin finde ich ganz gut, daf3 Du Deine langen Satze manchmal durch
selbst gestellte Fragen unterbrichst. Das lockert das Ganze etwas auf.”

Ja, die Infektionen spielen eine ganz aul3ergewohnliche Rolle. Es gibt wohl keine
andere Organtransplantation, bei der so viele Infektionskomplikationen auftreten
wie bei der Lungen-Transplantation. Das ist nicht ganz verwunderlich, steht die
Lunge doch mit ihrer riesigen Flache von der Grol3e eines Tennisplatzes (1) in di-
rektem Kontakt mit unserer Umwelt. Durch die Transplantation und die Immun-
suppression durch Medikamente kann die Lunge sich nicht mehr so wirksam vor
infektidsen Eindringlingen schiitzen. Die Zellen, die eingeatmete Bakterien oder
Viren unschadlich machen, sind in ihrer Funktion beeintrachtigt, und es kommt
zur Infektion. Die meisten dieser Infektionen, selbst sehr ungewohnliche und sel-
tene, kbnnen wir wirksam behandeln, sobald wir sie erkannt haben. Hat ein Pati-
ent Fieber und verschlechtert sich sein Befinden oder die Funktion der transplan-
tierten Lunge, mul3 als erstes grundsétzlich eine Infektion ausgeschlossen oder
identifiziert werden. Hierzu wird eine Bronchoskopie durchgefiihrt. Dies ge-
schieht in ortlicher Betdubung und dauert meist nicht léanger als zwanzig Minuten.
Trotzdem ist diese Untersuchung eine ziemlich grof3e Belastung, und die Patienten
mussen allein im ersten Jahr im Schnitt acht solcher Bronchoskopien Uber sich
ergehen lassen. Glucklicherweise nimmt die Haufigkeit der Untersuchungen mit
der Zeit ab, die nach der Transplantation verstrichen ist.

, Dasist ja eine schreckliche Vorstellung!*

Ganz so schlimm empfinden unsere Patienten das nicht. Immerhin geht es um den
Erhalt des kostbaren transplantierten Organs.

, Aber das scheul3liche Sprihzeug, was Ihr immer vorher zur értlichen Betdubung
gebt, da konntet Ihr wirklich 'mal etwas besseres erfinden® .

Kein Kommentar.

Wie sind denn die Erfolgsaussichten nach einer Lungen-Transplantation?

Es gibt eine weltweite Statistik, die zeigt, dald nach drei Jahren etwa zwei Drittel
der Transplantierten leben. In diese Statistik gehen aber auch die Ergebnisse von
Kliniken ein, wo nur eine einzige Transplantation durchgefiihrt wurde. Einzelne
Zentren mit sehr grofRer Erfahrung haben deutlich bessere Ergebnisse, da mit
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wachsender Erfahrung auch die Ergebnisse besser werden. In Hannover, wo seit
1987 mehr als 170 Lungen-Transplantationen durchgefiihrt wurden, liegt die Ein-
Jahresiiberlebensrate bei ca. 80 % und die Drei-Jahresiiberlebensrate bei immer
noch mehr als 75 %.

» DU, das reicht fur heute! Herr Tapp (Redakteur der BDO-Nachrichten; Anm. der
Red.) hat gesagt, daf3 Du zuviel geschrieben hast.”

Ich streiche jetzt einiges in den folgenden Artikeln.

» Wlrde ich nicht machen. Erstens schadet ein bifichen Wiederholung gar nichts
und zweitens liest sowieso keiner zwei Artikel von Dir. Nein, Scherz, ..."

Also das reicht wirklich fur heute.

Prof. Dr. TOF Wagner (unter Mithilfe von TOF s kleiner Freundin),
M edi zinische Hochschule Hannover
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Die Mukoviszidose
,Am Eiter ersticken”

, Das kannst Du doch nicht schreiben! Stell Dir vor, das liest ein Patient! Also
wirklich, ich habe Dich immer fur einen feinfiihligen Menschen gehalten.”

Es war alles gesagt, sie zog sich zurtick, emport und enttauscht Uber soviel Grob-
heit und brutale Offenheit. Was kann ich tun? Ich, der nicht gut aushalten kann,
wenn irgendwer mit mir schmollt, etwas, was ich sage oder tue, nicht richtig fin-
det - ich brauche Harmonie um mich herum - dazu noch meine kleine Freundin:
Wenn sie mit mir so umspringt, muf3 ich schon sehr weit die Grenze des Zumutba-
ren Uberschritten haben. Was war eigentlich passiert? War es denn so schlimm,
was ich mir ausgedacht hatte? Eigentlich hatte sie ja gar nichts damit zu tun. Se
hatte sich 'mal wieder ungefragt einfach eingemischt.

Aber wie fangt man so etwas an? Die Zeitschrift wird fir Patienten gemacht, die
entweder sowieso schon alles wissen oder die sich ohnehin nicht dafUr interessie-
ren - oder? Digjenigen, die von den von mir zu beschreibenden Krankheiten be-
troffen sind, wissen meist besonders gut Bescheid, ja oft besser als die Arzte, die
nicht gerade standig mit diesen Krankheiten zu tun haben. Da gibt es z.B. die Mu-
koviszidose:

Die wenigsten konnen das richtig aussprechen, noch weniger wissen, was es ist,
und richtig damit umgehen kdnnen sowieso nur die Patienten. Auch erwachsene
Patienten mit dieser Krankheit werden noch fast tberall in Kinderkliniken behan-
delt. Ein Patient hat das einmal sehr treffend skizziert: , Wir wollen nicht mehr in
den Kinderkliniken betreut werden. Da gibt es dann zwei Wartezimmer: eins mit
einer Wickelkommode fir die Klein- und Krabbelkinder, und eins mit Kinder-
stiihlchen oder einer alten Schulbank fir die grof3eren - ich bin einsvierundachtzig
und 30 Jahre, ich gehoére da nicht hin.”

Die anderen haben ja gltcklicherweise kein Problem mit ihrer Lunge, die drickt
der Schuh woanders, also warum sollten diese sich ausgerechnet fir Lungener-
krankungen und Lungen-Transplantation interessieren? Ja, genau - das ist der An-
fang der Geschichte -, wie kann ich diese Lungenkrankheiten so interessant und
spannend darstellen, dal3 jeder, d. h. meine ganze , Zielgruppe“, etwas davon hat?
Und wenn man sich dann etwas ausdenkt, sagt meine kleine Freundin: , Da mach’
ich nicht mit!*
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Nein, tber meine kleine Freundin rede ich nicht gerne, schliel3lich bin ich verhei-
ratet, habe drei Kinder und einen Hund - vielleicht spater.

Also zuriick zum Ausgangspunkt: Als erstes Thema habe ich mir die Mukoviszi-
dose vorgenommen. Weil der Begriff so schwierig ist, sagen viele Profis kurz und
cool: CF. Wer das sagt, gehort zum eingeweihten Kreis derer, die sich auskennen
und so oft damit zu tun haben, dai sie locker mit dem passenden Jargon umgehen.
CF steht fur Cystische Fibrose und sagt einem erst einmal so wenig wie Mukovis-
zidose.

Fangen wir ‘mal bel dem Wort ,, Mukoviszidose" an: Es besteht aus zwei Teilen:
‘Muko’ kommt von Mukus, dem lateinischen Wort fur Schleim, und der zweite
Bestandteil ist von ‘viskds', dem lateinischen Wort flr zah, z&hfllssig abgeleitet;
Mukoviszidose kénnte man also mit ,, Krankheit des z&hfllissigen Schleims* Uber-
setzen. Der Name kommt daher, dal3 die betroffenen Patienten keinen normalen
Schleim aus ihren Driisen absondern kénnen, und das hat verheerende Folgen.

Der Begriff ,CF* oder , Cystische Fibrose" wurde friher gepragt und faldt einige
Folgeschaden dieser Stérung zusammen. Weil der Schleim z. B. aus der Bauch-
speicheldrise nicht richtig abflief3en kann, da er ja zu dickflissig ist, kommt es zu
einem narbigen, verharteten Umbau (Fibrose) und zusatzlich zu kleinen Hohl-
raumbildungen, sog. Cysten.

,» Ganz nett!”

Da weil3 ich sofort, dald sie nicht zufrieden ist. Nett ist so bieder und durchschnitt-
lich, so normal, Uberhaupt nicht aufregend, cool, umwerfend, toll oder super, e-
ben nett. Se mag nichts Mittelmafiges, sie will immer etwas Besonderes aus mir
machen, aus mir herausquetschen. Aber wenn ich mich dann aufraffe, mal so rich-
tig dick die Farbe auftrage, ist es auch nicht recht. Aber ich kann auch nicht so
tun, als ware sie nicht da, als wirde ich sie nicht héren, ihr ironisches , nett”.
Aber es hilft auch nichts zu sagen, mach's doch besser. Sie wiirde nur blitzen
» Wer hat gesagt: ja gut, das kann ich machen?“ Seist mir immer ein klein wenig
voraus.

Dal3 die Mukoviszidose eine Erbkrankheit ist, die in der weil3en Bevdlkerung die
héufigste todlich verlaufende genetisch bedingte Erkrankung ist, weil3 man schon
langer. Seit einigen Jahren kennt man aber auch genau die Stelle auf der langen
Kette der Erbinformationen unserer Chromosomen, wo der winzige Webfehler mit
so dramatischen Folgen angesiedelt ist. Tatsachlich gibt es nicht einen einzigen
Fehler, sondern Forscher haben inzwischen eine ganze Sammlung von verschie-
denen kleinen Irrtiimern zusammengetragen. Haufige Stérungen wie Delta-F-508
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kommen jedem, der zur Szene gehort, locker Uber die Lippen. Etwa zwei Drittel
der Mukoviszidosepatienten in Deutschland haben diesen Delta-F-508-Defekt auf
beiden Exemplaren ihrer Chromosomen. Andere Abweichungen sind seltener,
manche erst bei einem einzigen Menschen beschrieben, auch die Kombination von
zwei verschiedenen Chromosomenfehlern, sog. Mosaiken, sind haufig.

Wenn nur eins der Chromosomen einen Fehler an der Stelle hat, kann man die
Krankheitsursache zwar weitervererben, erkrankt aber selber nicht.

Erst wenn dieses defekte Chromosom sich mit einem weiteren defekten Gen des
Partners bei der Verschmelzung von Samen und Eizelle verbindet, sind zwei be-
troffene Gene und damit die Voraussetzungen fir eine erkennbare Krankheit ge-
geben.

Es ist erstaunlich, aber sie hat nichts gesagt - auch das ist mir nicht recht. Aber
vielleicht hat sie erleichtert geseufzt, und ich habe es nur nicht gehdrt. Ein
schwieriger Teil - aber wichtig, denn auf diesen Kenntnissen beruhen die Hoff-
nungen, eines Tages die Mukoviszidose durch eine Gentherapie behandeln zu
kdnnen.

Das defekte Gen bewirkt, dal3 eine fir die Funktion von Schleimdriisen wichtige
Substanz nicht gebildet wird. Wenn man nun ein funktionierendes Gen in die be-
treffenden Zellen - also z. B. der Atemwege - einschleusen wirde, kénnte die
Zelle endlich die richtige Substanz bilden, und alles ware gut, natirlich nur, wenn
bis dahin nicht schon zuviel Schaden entstanden ist, der nicht mehr wieder gut zu
machen ist.

» Ich finde, Du solltest nicht immer so von hinten anfangen. Keiner weil3, wovon
Du redest - mal ganz abgesehen davon, daf3 ich es doof finde, dal3 Du mich hier
mit reinziehst* .

Das hat gesessen. Hat sie ja auch lange driber gebritet. Ich mufd sie mehr geér-
gert haben, als ich dachte. Na ja, jetzt bin ich so schon in Fahrt, ich schreibe erst
‘mal weiter, sonst verlier ich meinen roten Faden.

» Ach Du hast einen roten Faden? Da bin ich aber sehr gespannt” .

Kein Kommentar. Hoffentlich beruhigt sie sich bald wieder.

Wir waren bei dem Chromosom und dem Gen und den nicht richtig funktionie-
renden Drisen. Neben den Schleimdrisen der Atemwege, des Darmes und der
Bauchspeicheldriise sind auch die Schwei3driisen von diesem Erbfehler betroffen.
Hier macht sich der Schaden insbesondere durch einen besonders hohen Salzge-
halt bemerkbar, was schon im Mittelalter zur Volksweisheit beitrug, dal3 ein Kind,
dessen Haut beim Kuf3 salzig schmeckt, nicht lange |eben wird.
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» Oh jetzt wirst Du auch noch historisch® .
Mhh.

Die Ubrigen Driisen machen aber viel mehr Probleme als die Haut. Die Schleim-
produktion des Darmes ist extrem wichtig fur den Transport des Darminhaltes.
Wenn es zu einer Verdickung des Darminhaltes schon im Dinndarm kommt, kann
der Darm nicht weitertransportieren, und es kommt zu dem dramatischen Ereignis
des Darmverschlusses. Dieses Problem tritt hauptsachlich im Séuglingsalter auf.

» Und was hat das mit der Lungen-Transplantation zu tun ?*
Senervt.

Durch entsprechende Behandlung kann man dieses Problem beherrschen, es
kommt dann aber haufig zu weiteren Problemen: Die Bauchspeicheldriise produ-
ziert nicht genug V erdauungssafte.

» DU horst Dich an wie aus dem Mittelalter: Verdauungsséfte, wenn ich das schon
hore! So redet doch heute kein Mensch mehr. Hast Du nicht ein paar normale Vo-
kabeln drauf?”

Manchmal redet sie wie meine Tochter, voll im VIVA-Ton, meine kleine Freundin.
Wo sie das nur her hat?

Nein, ein anderes Wort fallt mir daftr nicht ein. Aber wir brauchen uns nicht wei-
ter beim Darm aufzuhalten, da der Darm und die Bauchspeicheldriise keine allzu
grolRe Gefahr fir die élter werdenden Patienten darstellen. Die fehlenden Enzyme
der Bauchspeicheldriise werden durch Tabletten ersetzt, und damit ist das Problem
im Griff.

» S0 wie Du das sagst, hort sich das an, als ware es voll normal, jede Menge Pil-
len zu schlucken. Mag ja fur Dich als Mediziner normal sein, aber ich wiirde das
nicht so gut finden."

Ja, da mui3 ich ihr recht geben. Eine ziemlich bedrickende Stuation, immer auf
ganze Berge von Tabletten angewiesen zu sein. Bis zu vierzig solcher dicken Kap-
seln, jeden Tag. Eine Hunderter packung reicht nicht ‘mal drei Tage. Auf der an-
deren Seite haben diese Tabletten wenigstens kaum Nebenwirkungen, weil sie nur
die fehlenden Enzyme ersetzen. Und im Vergleich zu dem, was sonst noch alles
auf diese Patienten zukommt, ist das wirklich das kleinere Problem.

Das eigentliche Problem ist vielmehr die Lunge. Meist schon in der Kindheit ma-
chen immer wiederkehrende Infektionen der Atemwege den Patienten zu schaffen.
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Der zu zahe Schleim kann nicht ohne weiteres aus der Lunge heraus und wird so
immer wieder zum Nahrboden fur Bakterien. Es entsteht eine eitrige Bronchitis
nach der anderen, die Lunge hat gar nicht genug Zeit, sich zwischenzeitlich zu
erholen. Der z8he Schleim ist aber nicht nur ein idealer Ndhrboden fir die Bakte-
rien, die auch bei anderen Menschen eine Bronchitis verursachen, sondern fur
ganz besondere Keime, die sich so raffiniert gegen die wirksamsten Antibiotika
schitzen, dafld wir oft mit unserem Latein am Ende sind. Die Bakterien umhdllen
sich mit einem Schleim-Schutz, den die Antibiotika kaum durchdringen kdnnen.
Um sich noch besser zu behaupten, lagern sich diese Bakterien noch in Gruppen
zusammen, wodurch sichergestellt wird, dal3 die im Inneren eines solchen Haufens
angesiedelten Bakterien auch dann noch therleben, wenn die duf3eren Schichten
doch von Antibiotika zerstort werden sollten.

, Ganz schon pfiffig, diese Bakterien! Aber meinst Du, Deine Zielgruppe weil3,
was Antibiotika sind? Vielleicht solltest Du lieber von Penizillin oder so ‘was re-
den.”

Aha, sie denkt wieder mit und meckert nicht nur ‘rum, aber ich denk’ schon, daf3
jeder weil3, dal’ Penizillin ein Antibiotikum ist.

Die Infektionen der Lunge werden immer haufiger und immer schwerer; bald las-
sen sich die Bakterien nur noch ein wenig zuriickdrangen, aber nicht mehr besei-
tigen. Eine immer weiter um sich greifende Zerstérung des Lungengewebes macht
immer Ofter stationdre Behandlungen mit Antibiotika erforderlich, die man nur als
Infusion verabreichen kann, weil Tabletten nicht mehr stark genug wirken. Mit
einiger Uberwindung und nach entsprechendem Training kann auch diese Tropf-
infusion von Antibiotika zu Hause durchgefihrt werden. Auch diese Behandlung
kann in der Regel die fortschreitende Zerstérung der Lunge nicht verhindern, sie
kann sie nur verzégern und verlangsamen. Zusétzlich zur Antibiotika-Therapie
mufl3 der Patient standig daran arbeiten, das zahe Sekret ...

, Aber das weil3 nun wirklich nicht jeder!*
Meint sie etwa, dal’ jemand der bis hier gelesen hat, nicht weil3, da? Sekret, dal}
Bronchial sekret das ist, was man beim Husten hervorbringt?

Dal3 nicht jeder weil, wieviel Sekret eine gesunde Lunge so taglich produziert
und ohne auch nur einmal zu husten auch los wird, davon bin ich tGberzeugt. Mehr
as einen Liter diinnflissiges Sekret produziert unsere Lunge in 24 Stunden. Die-
ses dient als Reinigungs- und Spllflissigkeit, mit der eingeatmeter Schmutz und
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Schadstoffe, aber auch eingeatmete Viren und Bakterien aus unserer Lunge her-
ausgespult werden, bevor sie Schaden anrichten kénnen.

Und da liegt genau das Problem der Mukoviszidose: Das Sekret ist so zah, dal3 es
nicht von alleine und unmerklich aus den Tiefen der Lunge Uber die Stimmritze
nach oben transportiert wird, bevor wir es unbewufdt zusammen mit unserem
Speichel verschlucken. Die Patienten mussen sich intensiv durch Inhalation und
spezielle Atemtechniken bemihen, das Sekret zu verdinnen und dann aktiv her-
vorzubringen. Sonst bleibt das zéhe Sekret in der Lunge. Wenn die Lunge chro-
nisch infiziert ist, und das ist z. B. bei unseren erwachsenen CF-Patienten in mehr
als 90 % der Betroffenen der Fall, dann ist dieses Sekret z&her, stinkender Eiter.

» Ach jetzt kommt es doch, ich dachte, Du machst es vielleicht nicht so brutal, a-
ber jetzt mufdt Du auch weitermachen.”

So ist sie. Auch wenn sie Filme mit einem Happy-End viel schdner findet. Wenn
sie einen Film so weit gesehen hat, dann sieht sie auch den traurigen Schluf3. Nur
sieht sie solche Filme eben nicht ein zweites Mal an. Die mit Happy-End schon.

Diese chronische Entziindung und Infektion der Lunge fihrt zu einer volligen
Vernarbung, Umformung, Hohlraumbildung. Die Lungenzerstérung hat auch ver-
heerende Auswirkungen auf das Herz, das chronisch, d. h. dauernd, Uberlastet
wird. Die chronische Entziindung zehrt an den Kréaften und am Korpergewicht,
das ohnehin wegen der Verdauungsstérung nicht leicht auf normalem Niveau zu
halten war. Und letztlich kann eine solche zerstorte Lunge nicht mehr ihren ei-
gentlichen Aufgaben der Sauerstoffversorgung des Korpers und der Abatmung
von Kohlendioxyd gerecht werden. Dem entstehenden Sauerstoffmangel kann
man fur gewisse Zeit begegnen, indem man dem Patienten Sauerstoff aus einem
Tank zusétzlich zum Luftsauerstoff zufihrt. Aber irgendwann reicht auch das
nicht mehr. Der Patient erstickt an seinem Eiter in der Lunge.

Seist ganz still. Den Kopf stecken wir ja immer dann in den Sand, die Augen ma-
chen wir dann zu, wenn wir gegen das, was wir sehen wirden, machtlos sind.

In den letzten Jahren hat sich die Lebenserwartung der Patienten mit Mukoviszi-
dose standig verbessert. Inzwischen sind in Deutschland etwa ein Drittel der Pati-
enten erwachsen. Noch vor 10 Jahren war ein erwachsener Patient eine solche Ra-
ritdt, dal? es eine Versorgung lediglich in Kinderkliniken gab. Inzwischen erreicht
mindestens jeder zweite Patient das Erwachsenenalter, heute geborene Kinder mit
dieser Erkrankung werden samtlich erwachsen werden. Dieser Fortschritt ist mog-
lich durch intensive Therapie - nicht nur viele Kapseln von Verdauungsenzymen -,
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die allerdings von den betroffenen Patienten und Angehérigen, von den betreuen-
den Arzten und Physiotherapeuten extreme Anstrengungen verlangen. Erwachsene
Patienten mit Mukoviszidose verwenden im Schnitt taglich mehr als zwei Stunden
alein auf die Behandlung ihrer Erkrankung. Patienten, die den schwierigen Weg
bis ins Erwachsenenalter geschafft haben, trotz der ihnen bewuf3ten Tatsache, dal3
diese Krankheit immer noch mit einer dramatisch verkirzten Lebenserwartung
verbunden ist, beanspruchen mit Recht die Entscheidung darlber, ob sie sich fir
oder gegen eine Lungen-Transplantation entschlief3en wollen.

,Jetzt muld Du aber auch noch etwas Uber die Erfolgsaussichten der Lungen-
Transplantation bei Mukoviszidose sagen!*

Se ist langst nicht mehr schockiert Gber meine brutale Art, diese schreckliche
Krankheit darzustellen. ‘Mukoviszidose' kam ganz flissig und ohne Stocken oder
Schlucken heraus. Wenn man etwas kennt, verliert es seinen Schrecken.

Da Patienten mit Mukoviszidose, insbesondere im Vergleich zu anderen Erkran-
kungen der Lunge, meist noch jung sind, ist schon frih in der erst kurzen Ge-
schichte der Lungen-Transplantation diese Behandlung fir CF-Patienten einge-
setzt worden. Anfangs wurden Herz-L ungen-Transplantationen durchgefihrt, jetzt
fast ausschlief3lich Doppel-Lungen-Transplantationen (DLTx). Richtig mifte es
heil3en bilaterale Lungen-Transplantation (BLTx), weil nicht mehr wie friher bei-
de Lungenfllgel zusammen, sondern jeder einzeln, nacheinander - allerdings in
einer einzigen Operation - transplantiert werden. Die Ergebnisse der Lungen-
Transplantation bei Mukoviszidose unterscheiden sich nicht wesentlich von denen
bei anderen Krankheiten. Die grof3en Belastungen durch Nachsorgeuntersuchun-
gen, Komplikationen und die zusétzlich notwendigen Medikamente zur Immun-
suppression werden aus der Sicht der meisten transplantierten Mukoviszidosepa-
tienten aufgewogen durch zuriickgewonnene Bewegungsfreiheit, Unabhéngigkeit
von Sauerstoffvorréten und das Gefiihl, wieder befreit atmen zu konnen.

, Gibt es denn nicht auch andere Lungenkrankheiten. die &hnlich wie die Muko-
viszidose frih zum Versagen der Lunge und damit zwangslaufig zur Transplanta-
tionsfrage fuhren?”

Das besondere an der Mukoviszidose ist das fast gesetzmailige Auftreten dieser
schrecklichen Lungenprobleme. Manchmal kommt es aber zu einem ganz ahnli-
chen Krankheitshild, ohne dal3 ein solcher genetischer Defekt nachweisbar ist.
Meist tritt dies in der Folge einer schweren Infektion im Kindesalter auf, wobei
der Infekt so schwerwiegend sein mul3, dal3 er nicht ausheilt, sondern nur in einem
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schlecht funktionierenden Narbenzustand mindet, der dann dhnlich wie bei der
Mukoviszidose durch standige neue Infektionen zu einer volligen Zerstérung der
Lunge fuhrt. Das Krankheitshbild nennen wir dann eine Wabenlunge, weil das
Lungengewebe durch wabenférmige Narben ersetzt wird. Bronchiektasen sind ein
anderer Begriff, der beschreibt, daf? die Bronchien nicht mehr normale Form und
Funktion aufweisen, sondern meist sackformig erweitert (Ektasie) und funktions-
los geworden sind.

Prof. Dr. TOF Wagner (unter Mithilfe von TOF' s kleiner Freundin),
M edi zi nische Hochschule Hannover

21



Kapitel 1: Medizinische Aspekte

Aktueller Stand (Herbst 1996) der L ungentransplantation
bei Mukoviszidose in Deutschland

Hannover 36

Homburg 1
Kiel 3

Minchen 13
Essen 1

Berlin 8

Quelle: Prof. Dr. TOF Wagner, Medizinische Hochschule Hannover

Die dargestellte Zahl der Lungentransplantationen bei CF-Patienten entspricht den
Angaben im Rahmen einer Umfrage bei den Transplantationszentren und erhebt
keinen Anspruch auf Vollstandigkeit. Die Zentren in Stuttgart, Frankfurt, Giel3en
und Mainz hatten bis zu diesem Zeitpunkt keine Mukoviszidosepatienten trans-
plantiert.
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Gedanken zu eitnem
elnschneldenden Entscheld

Die Diskussion um die Lungen-Transplantation in unserer Klinik wird wohl nie zu
einem allgemein gultigen, klaren und eindeutigen Schlufl3 kommen. Nur in einem
Punkt sind wir uns alle - vom Psychologen zur Krankenschwester, von der Physio-
therapeutin zur Lehrerin, von der Assistenzérztin zum Chef - einig:

Der Entscheid zum chirurgischen Eingriff mul® auf der individuellen Ebene der
CF-Patientinnen und -Patienten erfolgen.

Im Rahmen einer Krankheit, die sich wie keine andere durch die Variabilitat ihrer
Symptome auszeichnet, kann auch die Entscheidung um einen moglichen lebens-
erhaltenden Eingriff nicht nach allgemeinen Grundsatzen getroffen werden. Oder,
um es mit medizinischen Begriffen zu sagen: nicht Réntgenbild, Lungenfunktion,
Antibiotika- und Sauerstoffbedarf bestimmen, sondern die Patientin oder der Pati-
ent - mit Beratung und Unterstiitzung des behandelnden Teams.

Es ist klar, dal3 in diesem Entscheidungsprozefd in erster Linie die Patient/innen
betroffen sind, aber auch das behandelnde Team sieht sich vor eine neue, sehr
schwere Aufgabe gestellt. Ich will deshalb versuchen, diese beiden Seiten etwas
genauer zu betrachten. Dabei kann es sich nicht um eine objektive Analyse han-
deln, vielmehr muf3 von allem Anfang an berticksichtigt werden, dal3 meine Aus-
sagen, bewuf3t oder unbewul3t, durch eigene Erlebnisse und Erfahrungen subjektiv
gefarbt sind.

Fur die Patienten und Patientinnen steht die Lungen-Transplantation als Al-
ternative zum herannahenden Sterben und zum Tod.

Die Kriterien, die aus medizinischer Sicht Uber die Aufnahme in ein Transplanta-
tionsprogramm entscheiden, sind bekannt und lassen sich auf einen einfachen
Nenner bringen: die CF mufl3 weit fortgeschritten sein, damit der Patient auf eine
Warteliste kommt. Bringt die behandelnde Arztin oder der behandelnde Arzt das
Thema Transplantation auf den Tisch, wird fur ihn somit klar, dal3 es schlecht
geht. Gleichzeitig zur Frage des chirurgischen Vorgehens tauchen deshalb auch
Fragen Uber das Sterben und den Tod auf.
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Wir alle wissen, wie schwer es ist, Entscheidungen fir die Zukunft zu treffen,
wenn uns niemand genigende Sicherheiten anbieten kann. In einer solchen Situa-
tion versuchen wir, anhand von méglichen Szenarien durch Berechnen von Risi-
ken zum erfolgversprechenden Resultat zu kommen. Je gréRRer die Erfahrungen
der Transplantationschirurgie werden, desto klarer lassen sich Risiken und Er-
folgschancen voraussagen. Doch selbst sténdig zunehmende V erbesserungen wer-
den keine 100 %-ige Erfolgsgarantie bringen, und so bedient sich die medizini-
sche Statistik weiterhin  Begriffen wie Einjahress oder Funfjahres-
Uberlebenschancen. Welche Bedeutung soll diese Statistik fiir das betroffene In-
dividuum erhalten?

Auch der ,,andere Weg“, derjenige des Sterbens, 1&3t sich nicht weit zum voraus
festlegen. Wir alle kennen Menschen, gerade auch solche mit CF, die trotz
schwerster Krankheitssymtome und entgegen aller medizinischer Prognosen wei-
terleben. Im Gegensatz zur Chirurgie lassen sich hier keine Erfolgsstatistiken he-
ranziehen. Dafur sind viele Erfahrungen vorhanden, wie das Sterben und der Tod
verlaufen kénnen. Doch, welche Bedeutung haben diese Erfahrungen fir das be-
troffene Individuum?

Das Abwagen zwischen solchen Perspektiven kann schwierig sein. Dabel spielen
Erfahrungen der Patientinnen und Patienten, personliche Wertmal3stabe, Religion,
um nur einige wenige individuelle Faktoren zu erwdhnen, eine wichtige Rolle.
Besonders aber kommt die Tatsache zum Tragen, dal3 sich CF-Betroffene mitten
in einem sozialen Netzwerk mit Familie, Freundlnnen, Pflegeteam und vielen an-
deren Menschen befinden. Es wird deshalb wohl nie herauszufinden sein, weshalb
ein einzelner Mensch mit CF sich flr oder gegen eine Transplantation entscheidet.
Den Grund, weshalb sich aus vielen Mosaiksteinen das eine oder das andere Bild
ergibt, kennt nur der/die CF-Patient/in allein.

Daraus lassen sich wichtige Konsequenzen fir das behandelnde CF-Team ablei-
ten. Als oberstes Gebot mul3 gelten, dal? auf jeder Stufe des Entscheidungsprozes-
ses der Wille des/der Patient/in respektiert wird. Solange sein/ihr Entschluf3 nicht
feststeht, geht es darum, mit allen verfigbaren Informationen Fragen und Unklar-
heiten aus dem Weg zu raumen, oder Angste und Befiirchtungen zu thematisieren.
Kontakte mit dem Transplantationschirurgen kénnen ebenso wichtig sein wie Dis-
kussionen mit erfolgreich operierten Patient/innen.

Das moderne Transplantationsteam bietet neben den Informationen durch seine
verschiedenen medizinisch-somatischen Spezialistinnen auch die Méglichkeit an,
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auf psychologische Faktoren einzutreten. Dies wird fur alle diejenigen, die im
Rahmen ihrer CF-Behandlung zuvor Uber kein entsprechendes Angebot verfigt
haben, von grof3er Wichtigkeit sein. Fur die anderen jedoch muf3 es das primére
Behandlungsteam sein, das sich den psychosozialen Fragen in erster Linie stellt.
Diese besondere Problematik der Transplantation 1&63t sich nicht einfach dem ent-
sprechenden Zentrum zuwei sen.

Kaum je wird angesprochen, wie schwierig es fur ein CF-Team sein kann, bei
langjahrig bekannten Patienten und Patientinnen deren Entschlul® zu akzeptieren.
Besonders schwierig wird es unter Umstanden, den Verzicht auf eine Transplanta-
tion zu verstehen. Dies vor allem in einer Zeit, in der wir uns daran gewohnen,
dal3 medizinisch-technisch mehr und mehr moéglich wird. Nur wenn es gelingt, in
ausfuhrlichen Diskussionen klarzustellen, welches eigene Vorstellungen und
Winsche der Teammitglieder, und welches die Interessen des/der Patient/in sind,
kann die Betreuung umfassend weiter geschehen.

Eine SchluRbemerkung: Ich habe bewul3t den/die Patient/in als Alleinstehende(n)
ins Zentrum meiner Uberlegungen gestellt. Je nach Alter und Selbstandigkeit
mussen familidre und elterliche Vorstellungen vermehrt mitbertcksichtigt werden.
Doch selbst dann darf nie vergessen werden, dal? die Konsequenz eines Entschei-
des pro oder contra Transplantation immer durch das Individuum getragen werden
muf3. Allgemeingultige Antworten wird es in dieser Frage nie geben.

Dr. Ueli Buhlmann,

Klinik fir Kinder und Jugendliche,
Stadtspital Triemli, Zirich
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| ntensive Auseinander setzung

Im vorhergehenden Beitrag ,Gedanken zu einem einschneidenden Entscheid"
heil3t esu. a.:

, FUr die Patienten und Patientinnen steht die Lungen-Transplantation als Alterna-
tive zum herannahenden Sterben und zum Tod.”

Einige Uberlegungen dazu:

Wie kommt man als Mensch mit dieser radikalen Alternative zurecht? Ist man U-
berhaupt noch imstande, sich mit beiden Wegen auseinanderzusetzen, die ja jeder
fur sich in demselben Mal3e Respekt und (Be-)Achtung verdienen?

Nur wenig Hilfe wird in der CF-Gemeinde zum Umgang mit dem Sterben angebo-
ten.t

Aber vielleicht setzen viele sich mit dem Sterben auch dadurch auseinander, daf3
sie sich intensiv gedanklich und emotional mit der Lungen-Transplantation be-
schéaftigen - moglicherweise auch zuviel ?

Ware es wert, in der gleichen Intensitat auch die Mdglichkeiten eines menschen-
wurdigen Sterbens zu bedenken? Angesichts der fortschreitenden Apparatemedi-
zin scheint mir dies auch fur uns CF-Betroffene ein aktuelles Thema. Es mufite
eigentlich auch im Rahmen der Bemihungen zur Verbesserung der Lebensqualitét
von den CF-Selbsthilfegruppen aufgegriffen werden. Die Initiativen vieler ortli-
cher Hospiz-Gruppen laden dazu ein.2

Thomas Malenke

1 Fur eine positive Ausnahme bildet lediglich ein Kapitel zu diesem Thema in dem Ratgeber , Mukoviszidose im
Erwachsenenalter, Teil | Medizinische Aspekte®, verfalit von Arzten der Medizinischen Hochschule Hannover
(Hrsg. CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V., 1991).

2 Die Adressen regionaler Hospiz-Initiativen sind dem Telefonbuch zu entnehmen oder Uber Kontaktstellen fur
Selbsthilfegruppen bzw. den Deutschen Paritédtischen Wohlfahrtsverband erhéltlich. Beispielhaft seien ge-
nannt: ,OMEGA - Mit dem Sterben e. V., Kasseler Schlagel 19, 34346 Hann. Miinden“ oder die , Deutsche
Hospiz-Stiftung e. V., Hohle Eiche 20, 44229 Dortmund”.
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|ch und der Augenblick
(oder: Leben und Tod)

Ein kuhler Windzug séuselte durch das satte Griin der Baume, silbern schillerte es
auf der Wasserstelle mitten im dichten Gestrupp. Stille. -

Eine Szene, wie sie tberall im Nirgendwo anzutreffen sein kdnnte, zu einer Zeit
wie dieser, zu beginnender Nacht - und trotzdem einmalig, so einzigartig und ver-
ganglich wie alles auf dieser einmaligen, unubertrefflich schonen Welt zu genau
dieser Zeit.

Mein Blick wanderte tUber das nachtliche griine Paradies bis hin zum glitzernden
Nal3, hinauf zu den tanzenden Mucken und Gluhwirmchen und weliter bis zu der
silbernen Scheibe inmitten eines funkelnden, sternenklaren Himmels. Die Nacht
war genauso klar und rein wie die kihle Luft, durchwandert von leichten, frischen
Brisen, genauso wie ich: ich fuhlte mich als ein Tell der Nacht, im Einklang mit
mir und der Natur. Ich fuhlte mich unendlich rein, mein Kopf war klar, leer und
aufnahmebereit, und mit den frischen Brisen drangen neue Gedanken und Emoti-
onen in mein Hirn, das sonst viel zuwenig Platz, selbst fur Gewdhnliches, bereit-
halt. Aber da war auch etwas aus der Tiefe der Seele: Emotionen, Angste und Ge-
danken, die jetzt an die Oberflache drangen.

Die Atmosphére, ich und meine Umwelt, erlaubten es, innere und auf3ere EinflUs-
se nebeneinander in mir existieren zu lassen, sie miteinander zu verkntpfen und
schliefdlich verschmelzen zu lassen. - PlIotzlich war ich in der Natur, sowie die
Natur in mir, es war in mir, wie es um mich war ... und dieser Verschmelzung und
Erkenntnis letzter Schritt bedurfte es nichts weiter als meiner Besinnung!

Ich fuhlte mich unendlich frei und unsagbar reich, in diesem Augenblick, der kei-
nem anderen glich. Es war eine Freiheit, die Uber allen Dingen stand: korperliche
Leiden, Erfahrungen und Angste wurden nichtig, wie die Zeit selbst; Arger, Neid
und andere menschliche Laster schmolzen dahin wie Schnee in der Sonne, und es
entfachte sich eine unbeschreibliche Ausgeglichenheit und Gleichnis: plétzlich
war alles eins. -

Nie stand ich fester im Leben, und nie war ich naher dem Tod.

Anke Menzel, Bremen
(Mutter eines Kindes mit CF )
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In die Transplantation einwilligen?
Zu einigen ethischen Fragen

Fur Patientinnen oder Patienten mit CF ist es ein Thema, ob es gut sei, bei sich
eine Transplantation der Lunge durchfiihren zu lassen. Denn es handelt sich nicht
einfach um die Entscheidung zwischen einem Ubel und der Befreiung von diesem
Ubel. Schon eher gilt es, sich zu entscheiden zwischen einem Ubel der einen Qua-
litat (der Krankheit ohne Lungen-Transplantation) und einem Ubel einer anderen
Qualitat (Lungen-Transplantation und deren Folgen). Es wird erschwert durch
den Umstand, daR das erste Ubel zu einem groflken Teil bekannt ist (da es fortge-
setzt erlebt wird), das zweite aber wesentlich unsicher ist, weil das Risiko der O-
peration und von Komplikationen nicht vernachlassigt werden kann. - Die Ent-
scheidung ist daher vielschichtig und oft schwer zu fallen.

Ich bin gebeten worden, auf einige Punkte einzugehen, welche damit in Zusam-
menhang stehen. Als Ethiker habe ich weder die Absicht, fir die Lungen-
Transplantation zu werben, noch, gegen sie zu mobilisieren. Ich méchte lediglich
versuchen, durch das Auseinanderbreiten des komplexen Netzes von Grinden und
Gegengrinden - soweit es sich tberhaupt allgemein erfassen |ait - das freie Fin-
den der eigenen, personlichen Entscheidung zu erleichtern.

Die Entscheidung selbst muf3 eine personliche bleiben. Denn niemand kann fir
andere ermessen, welche Werte in ihrem Leben subjektiv wichtiger und welche
weniger wichtiger sind. Nur in Situationen, in denen Betroffene selbst aus beson-
deren Grinden nicht entscheiden kdnnen, missen notgedrungen andere fir sie
sprechen.

Diese Bedingungen sind sicher gegeben in Notféllen. Dort werden Behandelnde
annehmen, dal3 die Betroffenen gerettet werden wollen, auch wenn mit der Ret-
tungsmethode Risiken verbunden sind. Unterstellt wird der Lebenswille.

Besondere Griinde sind sicher auch gegeben im Falle kleinerer Kinder. Sie sind
noch nicht in der Lage, die Verantwortung fir einen das eigene Leben betreffen-
den Entscheid zu tragen und bedirfen daher der elterlichen Firsorge. In diesem
Fall wird allerdings das Komplikationsrisiko eine fir die Entscheidung nicht ver-
nachléassigbare Rolle spielen. Es ist nicht, wie im Notfall, eine pl6tzlich hereinge-
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brochene L ebensbedrohung da, welche unbehandelt zum sicheren Tode fihrt und
nur durch die Behandlung, gesetzt, sie gelinge, abgewendet werden kann. Fur El-
tern werden L ebenschancen des Kindes zu erwégen sein.

Diese lassen sich nicht allein an der Quantitat der zur Verfigung stehenden Le-
benszeit messen, obwohl diese ein wesentlicher Faktor sein wird. Aber andere
Faktoren, wie die Angst, die Freiheit, die Moglichkeit, in familiaren Beziehungen
zu leben, die kérperliche Leistungsfahigkeit usw. werden ebenso wichtig sein und
zum Teil gegen die Lungen-Transplantation sprechen.

Ein allgemeines Urteil ist ethisch wohl nicht mdglich. Die besonderen Umstande
des Einzelschicksals, die individuelle Charakteristik des Lebens, der Krankheit,
der Biographie, des sozialen Beziehungsnetzes lassen es nicht zu, generell zu
empfehlen, Eltern sollen auf alle Félle in die Operation einstimmen oder sie in
jedem Fall verweigern. Es darf auch kein Gesetz geben, das solches vorschriebe.
Denn die Lungen-Transplantation ist nicht zu vergleichen mit etwa einer Blut-
transfusion, welche fur die Betroffenen ein praktisch vernachlassigbares Risiko
darstellt, aber ihr Leben rettet, ohne es wesentlich zu veréandern. Wenn Eltern ih-
rem Kind die Bluttransfusion verweigern, so werden sie unter Umstanden fir den
Tod des Kindes verantwortlich. Hier gibt es keine Abwégung zwischen Lebens-
projekten, zwischen verschieden gelagerten Risiken, wie im Fall der Lungen-
Transplantation bei CF, sondern nur zwischen Leben und Tod.

Aus diesen Uberlegungen mochte ich an alle Behandelnden, insbesondere die
Arztinnen und Arzte, appellieren, die Entscheidung der Eltern zu respektieren,
wie auch immer sie lautet. Gleichzeitig aber dafir, die Eltern nicht in der Not ih-
res Entscheides allein zu lassen. Wenn alle Fir und Wider ausfthrlich besprochen
werden kdnnen, wenn die Entscheidenden sicher sein kdnnen, alles Relevante zu
wissen und alles, was , Sache” ist, bedacht zu haben, werden sie ihrem Entscheid
auch in Zukunft eher vertrauen konnen. Dies ist besonders wichtig, weil esim Fall
einer Zustimmung ja dazu kommen kann, dal3 die Transplantation mif3lingt und
das Kind stirbt. Ohne die Operation hétte das Kind dann vielleicht noch etwas
langer leben kdnnen. Die Verantwortung flur diesen getroffenen Entscheid kann
schwer lasten. Im Fall einer Ablehnung kommt der Zeitpunkt der akuten Krise
und des Todes, der doch noch verschiebbar gewesen wére, hatte man sich nur an-
ders entschieden. Die Entscheidung muf3 deshalb nicht einfach nur ,richtig” sein,
d. h. es mui3 auch, wie man sagt, ,flr einen stimmen®, man muf3 mit dem Ent-
scheid ,, |eben konnen®.
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Und dafir ist es aulRerst hilfreich, nicht allein entscheiden zu missen. Entscheide,
die in ausfuhrlichen Gesprachen, in der Auseinandersetzung mit verschiedenen
Mitbeteiligten, Freunden und Freundinnen, auch arztlichen Fachpersonen, getrof-
fen wurden, kénnen in diesem existentiellen Sinn zuverléssiger sein als Prinzi-
pienentscheide, woftr nur der Verstand, aber keine Kommunikation nétig ist.

Die beratenden Arztinnen und Arzte konnen diesen Entscheidfindungsprozef in
seiner Qualitét und nachhaltigen Stabilitat wesentlich verbessern, wenn sie nicht
nur alles notige medizinische Fachwissen und ihre fachlichen Erfahrungen zu-
ganglich machen, sondern sich auch ihrer berufsbedingt gefarbten Optik bewuft
werden. Arzte und Arztinnen sind in der Beurteilung der Operationschancen Be-
rufsoptimisten. lhnen erscheinen die Risiken oft weniger wichtig, als sie sich viel-
leicht in anderer Sicht présentieren. Das von ihnen wahrgenommene Risiko ist
kleiner. Sie haben von Berufs wegen oft eine Tendenz, eher mehr als weniger zu
operieren und den Betroffenen oder deren Eltern eher mehr als zu wenig Mut zu
machen. Dies mag die Abwicklung konfliktfreier, glatter gestalten, ist aber nicht
jeder Situation angemessen. ,, Gut® ist in dem Fall oft das Gegenteil von , gut ge-
meint“. Denn ein verschwiegenes oder heruntergespieltes Risiko, nicht offen be-
nannte Komplikationsmoglichkeiten nach einer Lungen-Transplantation, auch
dann noch bestehende, aber vorher nicht offengelegte Therapiezwange usw. wer-
den das Verhdtnis zwischen Behandelnden und Behandelten belasten und Mif3-
trauen schiren. - Auch Arztinnen und Arzte brauchen Verstandnis fir ihre Situa-
tion. Bleiben sie die Halbgotter in weil3, blof3 Fachleute und Experten, die ihre
eigene menschliche Seite verbergen und Unsicherheiten nicht zugeben kénnen, so
kann eine faire und menschliche Entscheidungsfindung zusammen mit den
Betroffenen nicht stattfinden.

Ein Problem, das sowohl in der fursorglichen Entscheidung als auch in der sich
selbst betreffenden Entscheidung auftaucht, ist die Frage der Organspende. Die
Lungen-Transplantation ist auf gespendete Lungen angewiesen und auf Men-
schen, die sich als Organspender zur Verfligung stellen. Ich personlich halte die
Organspende fur einen hochzuachtenden Akt der Solidaritdt mit akut bedurftigen
Mitmenschen. Wenn sich jemand zur Spende von Organen zur Verflgung stellt,
so gibt er oder sie dadurch anderen Menschen eine Lebenschance. Ihr Schicksal
ist ihr oder ihm nicht gleichgultig. Als Organspender berlasse ich jemandem ein
Stiick von mir und nehme dafir bel meinem Sterben bewul3t besondere Bedingun-
gen in Kauf.
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Dieser Eingriff in die leibliche Integritdt wahrend des Sterbens, welcher eine Or-
ganentnahme sowie die daf ir notwendigen Mal3nahmen darstellen, die daraus fol-
gende verénderte Situation fir die trauernden Angehdrigen, ist wohl nur rechtfer-
tigbar, wenn ich zu Lebzeiten selbst laut und deutlich zugestimmt habe. Die Lei-
che geht zum Zeitpunkt des festgestellten Hirntodes nicht in Allgemeinbesitz tber
und kann von da an zu fremden Zwecken verwendet werden. Das Sterben ist fir
uns Lebende ein undurchschaubarer, numinoser (goéttlich: schauervoll und anzie-
hend zugleich; Anm. d. Red.) Prozef3. Die Medizin kennt davon nur einen Aspekt.
Deshalb mul3 dem Korper eines Sterbenden auch nach dem definierten Hirntod
mit Respekt begegnet werden. Wir muissen ihn als die gestorbene Sphére der be-
treffenden Person behandeln. Nur durch die ausdriickliche Zustimmung scheint
mir eine Organentnahme von Leichenfledderei (wenn auch zu einem guten
Zweck) unterscheidbar zu sein.

Nun gibt es aber Menschen, die diese Zustimmung gegeben haben. (Es werden,
wie ich personlich hoffe, immer mehr.) Daher entsteht fiir Menschen, die von CF
betroffen sind, die Moéglichkeit, eine Transplantation der Lungen zu wagen und
eine solche Spenderlunge zu beanspruchen.

Ich finde es wichtig klarzustellen, dal3 die CF-Betroffenen dabei die Verantwor-
tung fur ihr eigenes Lebensprojekt tragen und nicht auch noch die Verantwortung
dafir, dal3 bei der Organentnahme alles mit rechten Dingen zugeht. Diese tragen
Arztinnen und Arzte. Und sie muR von ihnen auch gefordert werden konnen. Die
Empfangerin oder der Empfanger hat ein moralisches Recht darauf (nicht die
Pflicht dazu), dal3 die Organentnahme nur vorgenommen wird, wenn informierte
Zustimmung vorliegt, und dal3 dabei die Wrde des sterbenden Menschen respek-
tiert wird. Denn die Verantwortung entsteht aus der Macht. Und CF-Betroffene
haben nicht die Macht Uber die Organentnahme (auf3er sie erpressen ein illegales
Organ oder bestechen jemanden dafiir). Es mul3 deshalb kein Hinderungsgrund
sein, in eine Lungen-Transplantation einzuwilligen, dal3 es Pressemeldungen zu-
folge schon Mif3brauche bei der Organentnahme gegeben hat.

Es wére eine inakzeptable Zumutung fur Behandelte, nach erfolgreicher Trans-
plantation erfahren zu mussen, dal? die eingesetzte Lunge widerrechtlich angeeig-
net wurde. Das weitere Leben triige einen schweren, moralisch kaum bewaltigba-
ren Schatten. Die Pflicht der Gesellschaft ist es deshalb, die Einhaltung der Re-
geln bei der Organentnahme zu kontrollieren und nétigenfalls auch einzugreifen -
nicht nur zum Schutz unser aller als potentiell durch Organentnahmen Betroffene,
sondern auch zum Schutz der Menschen, welche mit dem fremden Organ leben. In
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den Transplantationszentren mufl3 fir eine Atmosphére des Vertrauens gesorgt
sein, und die Ablaufe missen fur alle Beteiligten durchsichtig bleiben.

Ich halte es allerdings auch fir eine Pflicht der Gesellschaft, fir Verstandnis der
Anliegen von notleidenden mdglichen Organempféngern zu werben und die je
individuelle Auseinandersetzung mit der Perspektive der Organspende zu fordern,
so dai3 viel ofter aus einem Dokument klar ersichtlich ist, ob ein Unfallopfer einer
Organspende zugestimmt hat oder nicht.

Nicht fur alle selbst Betroffenen wird sich die Entscheidungssituation gleich dar-
stellen. Nicht allen ist die Verlangerung der Lebenserwartung gleich viel wert,
oder gleich viel mehr wert, als Angst, Risiko und die Belastungen al's Transplanta-
tionspatient. Nicht allen ist schliefdlich die neu gewinnbare Lebenskraft und Vita-
litét gleich viel wert. Es kann deshalb nicht a priori unverniinftig sein, sich per-
sonlich gegen eine Lungen-Transplantation zu entscheiden. Ethisch ist dagegen
gar nichts zu sagen, auf3er, wenn versucht wird, andere von einer Transplantation
abzuhalten oder die Entwicklung der Technik zu bremsen. Selbst die Freiheit zur
Entscheidung kann nur fr sich beanspruchen, wer sie auch anderen zugesteht. Ich
sehe nicht, dal3 man eine moralische Pflicht zur Lungen-Transplantation gegen
sich selbst hétte. Ganz sicher gibt es in einer freiheitlichen Auffassung keinen
vertretbaren Grund, von anderen zu erwarten, dal3 sie sich fir die Transplantation
entscheiden. Die Entscheidung ist personlich, weil sie nur die eigene Existenz be-
trifft.

Die Transplantationstechnik erflllt die Aufgabe, die quantitative Seite des Le-
bens zu fordern. Damit soll sie den |eidenden Menschen die Chance geben, Quali-
taten zu gewinnen, ihren Lebenssinn fir sich und mit anderen sich erfillen zu las-
sen. Die Medizin soll Symptome lindern, woméglich Ursachen beseitigen und
damit den Zeitpunkt des Todes hinausschieben. Daflr ist sie gesellschaftlich auf
den Weg gebracht worden, daftr wird sie auch finanziert. Und wir missen der
Medizin deshalb nicht vorwerfen, dal’ sie Leben primér rein funktionell, organisch
und quantitativ betrachtet. Sie handelt so gemal3 ihrem gesellschaftlichen Auftrag.
Wie wir die Medizin aber benutzen, wie wir mit ihr umgehen, bleibt die Angele-
genheit von uns, die mit ihr zu tun haben. D. h. wo es fir uns Sinn macht, ist es
ein grofRer menschlicher Wert, ihre Segnungen annehmen zu durfen. Wir missen
sie aber keineswegs alle beanspruchen.

Wie viele Lungen-Transplantationen durchgefiihrt werden kdnnen, hangt ohnehin
von der Anzahl der zur Verfigung stehenden Organe ab und von den knappen

34



Kapitel 2: Kommentare und Uberlegungen

Geldmitteln. Ich glaube nicht, dal3 man sagen kann, alle CF-Betroffenen hétten ein
Recht auf Lungen-Transplantation und die Gesellschaft entsprechend die unab-
dingbare Pflicht, fur genug Kapazitdt, Geld und Organe zu sorgen. Hier geht es
um die Grenzen der menschlichen Existenz. Wir haben nicht ein Recht auf die
Freiheit von Krankheit oder ein Recht auf ein so und so langes Leben. Es gilt auch
ein Stuck weit, die Unverfigbarkeit der menschlichen Existenz anzuerkennen und
sich mit den Grenzen der menschlichen Manipulationsmdglichkeiten abzufinden.
Aber ein von CF Betroffener, der das Angebot zur Lungen-Transplantation erhalt,
soll die Chance nutzen dirfen, ohne dafiir der Gesellschaft dankbar sein zu mis-
sen. Soviel Pflicht hat die Gesellschaft gegentiber den Kranken gewil3.

So oder so. Die Gegenwart des jetzt gelebten Lebens entscheidet tber Sinn oder
Sinnlosigkeit der Existenz. Man kann die Gegenwart versdumen, indem man sich
an den Strohhalm der allerletzten Chance klammert. Sollte er dann reif3en, wurde
eigentlich schon vorher alles verloren. Man kann aber auch die Gegenwart ver-
saumen, indem man die eigene Kraft zu einem neuen Aufbruch nach einer Opera-
tion nicht wahrnimmt und vor dem Schicksal resigniert.

Angesichts dieser Lebensfragen mutet mich eine andere ethische Frage relativ
harmlos an: Ist Transplantation eine Veranderung der Personlichkeit? - Nein, kei-
ne Veranderung der Personlichkeit, aber eine erwinschte Veranderung der leibli-
chen Konstitution und insofern nattrlich auch eine Verwandlung mit grof3en Fol-
gen fur die gelebte Personlichkeit.

Christoph Rehmann-Sutter, Biozentrum der Universitét Basel
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Psychosoziale Aspekte der
L ungen-Transplantation

Die Lungen-Transplantation (LTX) ist heute eine durchaus akzeptable Therapie-
maoglichkeit bei bestimmten chronischen Lungenerkrankungen geworden. Neben
medizinischen stellen sich natirlich auch eine Reihe von psychol ogischen und so-
zialen Fragen, und zwar sowohl fir die Betroffenen selbst, also Patienten und ih-
re Angehorigen, als auch fir das Transplantationsteam.

1. Auswirkungen psychosozialer Faktoren auf den
Transplantationsver lauf

In manchen Transplantationszentren werden an einen Kandidaten fur eine LTX
neben medizinischer Eignung auch bestimmte , Anforderungen an die Psyche"
gestellt. Das heifdt nicht, dal3 (bestimmte) psychologische Tests bestanden werden
mussen. um transplantiert zu werden, sondern dal3 man bereit sein muf3, an Vorbe-
reitungsprogrammen und eventuell an speziellen Therapien teilzunehmen.

So kénnen z. B. Alkohol- und Drogenprobleme sowie schwerwiegendere psychiat-
rische Erkrankungen auch eine eigentlich geglickte und erfolgreiche Transplanta-
tion im Verlauf gefdhrden, weil diese Krankheiten ein *transplantiertengerechtes
Verhalten oft nicht ermdglichen.

Starke depressive Verstimmungen und Depressionen sind in den allermeisten Fal-
len eine natirliche Reaktion auf die Krankheit und auf die belastenden Lebens-
umstande. Wurden depressive Patienten friiher oft als fur eine Transplantation
nicht geeignet angesehen, zeigt sich in jingeren Untersuchungen, dal3 sich De-
pressionen meist nicht negativ auf den Verlauf nach der Operation auswirken.

Grof3e Angst dagegen kann sehr wohl Einfluf3 nehmen, da Patienten dann nicht
mehr in der Lage sind, fir sie wichtige Informationen tber Operation und post-
operativen Verlauf aufzunehmen. Dabel sind es eher mangelnde Mdglichkeiten,
Angst auszudriicken, als die Angst selbst, die eine Rolle zu spielen scheinen.

Mangelnde Moglichkeiten kdnnen subjektiv sein (man kann nicht tGber Gefiihle
sprechen aus Griinden, die intrapsychischer Natur sind) oder objektiv (es gibt kei-
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ne Bezugsperson, der man Gefuihle anvertrauen kann). Daher ist es wichtig, Angst
zu entdecken und zu besprechen, nicht um sie ‘aus- und wegzureden’ - das ware
gar nicht moglich -, sondern um gemeinsam mit dem Patienten eventuelle Strate-
gien dagegen zu finden.

Die Motivation zur Operation spielt selbstverstandlich eine grole Rolle; ein
Transplantationskandidat muR von sich aus wollen. Wiinsche, Angste und Beden-
ken von Angehdrigen sowie érztliche Fachmeinungen und Einstellungen werden
immer mitbeeinflussen und sollen es auch, aber letztendlich muf3 der Patient allei-
ne entscheiden.

Wer sich schon vor der Transplantation in den Jahren der Krankheit Verhaltens-
weisen angeeignet hat, um mit der Krankheit besser leben zu kdnnen, hat meist
auch nach der Transplantation weniger Schwierigkeiten, sich auf Rickschlage
oder gednderte Situationen einzustellen. Der Bereitschaft, arztliche Anweisungen
zu befolgen und Medikamente genau einzunehmen, kommt in der Transplantati-
onsmedizin eine grofRe Bedeutung zu. Dazu missen oft Einstellungen gedndert
werden, die vielleicht in anderen Situationen durchaus berechtigt sind, so z. B.
eine ablehnende Haltung gegentiber Medikamenten. Um wirklich regelméiig und
kontinuierlich die lebensnotwendigen Medikamente einnehmen zu kénnen, muf3
man Uberzeugt sein, dal3 es richtig ist - Nebenwirkungen werden fir das Ziel des
Uberlebens bewult in Kauf genommen. Einstellungsanderungen sind allerdings
keine Sofort-Veranderungen, sondern Prozesse, die Zeit beanspruchen.

In der schwierigen seelischen und kérperlichen Lage, in der sich ein Transplanta-
tionskandidat befindet, ist zumindest eine Bezugsperson aus Familien- oder
Freundeskreis, die Hilfe und Unterstiitzung bieten kann, eine immense Erleichte-
rung. Auch ein engagiertes Transplantationsteam und die beste stationére Betreu-
ung koénnen eine , nichtinstitutionelle* Bezugsperson nicht vollwertig ersetzen.

Zusammengefaldt konnte man sagen, dal3 psychische und soziale Aspekte wie De-
pression, Angst, Motivation, Krankheitsbewaltigung, Bereitschaft der Zusammen-
arbeit mit dem Transplantationsteam und soziale Unterstiitzung in unterschiedli-
chem Ausmal’ den Verlauf einer Transplantation mitbestimmen kénnen. Professi-
onelle psychologische Betreuung in Form von analytisch orientierten Gesprachen
sowie verhaltenstherapeutischen Ansétzen zur Alltagsbewaltigung erachte ich des-
halb fur notwendig und winschenswert.
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2. Konkrete psychische und soziale Situation von
Transplantationskandidaten

Jeder sogenannte ‘ Transplantationskandidat’ ist ein Mensch, der seine individuel-
le Krankheitsgeschichte mitbringt, die schon lebenslang bestehen oder erst sehr
kurz sein kann.

a) Haufige psychische und soziale Probleme von chronisch
L ungenerkrankten

Diese sind natirlich in vielen Punkten gleich denjenigen von Patienten mit ande-
ren chronischen Krankheiten:

- Einschrénkung an Lebensqualitat
- Einengung moglicher Aktivitéten - fuhrt oft zu sozialer Isolation

— Ausrichtung des Lebensstils auf Krankheit und Kranksein (ein grol3er Teil des
Alltagsleben ist ausgefillt mit Handlungen bezogen auf die Krankheit)

- finanzielle EinbufRen und Belastungen
- Mitbeteiligung der Angehorigen (dadurch oft Schuldgefiihle des Patienten)

— durch standige Atemnot und schwere Anfélle ‘hautnahes Erleben der Krank-
heit und Todesangst

- Gefuhle von Hilflosigkeit
— Depressionen

b) Situation bei Konfrontation mit der M 6glichkeit der LTX

In vielen Fallen kommt es zu einem Zwiespalt der Gefihle. Auf der einen Seite
Hoffnung auf Besserung, auf der anderen Seite Zunahme der Angst.

- Angst, nicht geeignet zu sein

- Angst, zu lange warten zu missen

— Angst vor der Operation, vor der Intensivstation

- Angst vor einem Mif3lingen

— Angst vor der Entscheidung

- Angst, mit der Familie Uber die Entscheidung zu sprechen
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Ist die Ambivalenz stark ausgepragt, kann es zu ernsthaften Entscheidungsprob-
lemen kommen.

c) Situation nach der Transplantation

1. Phase, ca. 2 Wochen nach der LTX:
- grol3e Erleichterung und Freude, dal’ die Operation gegliickt ist

- neues Lebensgefiihl durch ‘genug’ Luft, meist schon sehr friih nach der Ope-
ration, trotz evtl. Schmerzen und Konditionsproblemen

2. Phase, Beginn der Rehabilitation:

- Schwierigkeiten, die Geborgenheit der Klinik zu verlassen

- emotionale Abhangigkeit vom Operateur bzw. vom Team

- meist erstmals Angst vor Komplikationen, Rickféllen und Infektionen

3. Phase, ca. %2 bis 1 Jahr nach der Transplantation:
- grof3er Gewinn an Lebensqualitat

héufigste Probleme:
- Medikamenteneinnahme und -nebenwirkungen
— immer noch relativ belastender Alltag im Vergleich zur Normal bevdlkerung

- Erkenntnis, daf? bestimmte Probleme, die vorher existierten, durch die Trans-
plantation nicht gel st wurden

- Arbeitslosigkeit

— Angst vor und Arger (ber die regelmaRigen Nachkontrollen im Krankenhaus
(Angst vor Verschlechterung von Befunden, ... oft lange Anreise)

— depressive Reaktionen und Angst, wenn jemand aus der Gruppe der Trans-
plantierten nicht mehr gesehen wird

Die Auseinandersetzung mit dem fremden Organ wird in der Literatur oft als
Problem von Transplantierten erwéhnt. In den Gespréchen mit unseren Patienten
habe ich erlebt, dal3 zwar oft Phantasien und Befirchtungen vorhanden sind, wie
es wohl sein wird, mit dem Organ eines Anderen in sich. Postoperativ stellt es
praktisch kein Problem mehr dar.

Trotz der grof3en Angst (die ausgestanden werden muf3), den vielen Strapazen, die
die Operation und der nachtragliche Verlauf mit sich bringen, und den sicher auch
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noch zahlreichen Problemen im Alltag nachher, hat bisher noch jeder Patient seine
Entscheidung fir gut und richtig befunden.

DDr. Hanna Terzer, Il. Chirurgische Univ. Klinik Wien
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Transplantation - Ein Ausweg?

Seit 1988 gibt es an der Medizinischen Hochschule in Hannover die Moglichkeit,
dal3 CF-Patienten die Lungen oder Herz und Lungen transplantiert werden, wenn
keine Kontraindikation vorliegt. Es sieht zunachst so aus, als wéare das der Aus-
weg fur einen CF-Kranken und als gabe es da eigentlich keine Entscheidung zu
treffen, denn wer mdchte nicht leichter und langer leben? Und doch haben Sie als
CF-Betroffene oder CF-Betroffener auch eine ldentitdt entwickelt, die nicht zu-
letzt durch ihre Krankheit gepragt ist, und es ist durchaus denkbar, dal3 Sie sich
dazu entschlief3en, Ihr Leben ohne Transplantation zu Ende zu |eben. Ein anderer
Grund, sich ausfuhrlich Gedanken zu machen lber die Entscheidung zur Trans-
plantation, ist, dal3 es nicht immer leicht ist, ein Gefuhl fir den richtigen Zeit-
punkt zur Transplantation zu entwickeln, nachdem man sich grundsétzlich fir eine
Transplantation entschlossen hat.

Es kann durchaus vorkommen, daf3 Sie sich in IThren Mdglichkeiten so eingeengt
fuhlen, well Sie so vieles, was Ihnen |ebensnotwendig ist, nicht mehr zur Verfi-
gung haben, dal3 Sie sich zur Transplantation entschlief3en, obwohl Ihr Arzt den
Zeitpunkt noch nicht fir gekommen hélt.

Ebenso kann es sein, dai3 Ihre klinischen Daten eigentlich eine Entscheidung not-
wendig machen, obwohl Sie sich subjektiv relativ wohl fihlen und sich mit dem
schleichend schlechteren Zustand arrangiert haben und darauf hoffen, daf er sich
stabilisiert. Subjektives Erleben von Lebensqualitat und klinische Daten miissen
sich nicht decken. Lebensqualitat hat, wie mein Kollege Ullrich sagt, etwas mit
Erlebnisqualitét zu tun, und das hangt von der Bereitschaft ab, sich im Augenblick
niederzulassen. So &3t sich von auf3en betrachtet nicht entscheiden, ob der Son-
nenstrahl auf dem Bett eines kranken Menschen nicht genauso viel Glick hervor-
rufen kann wie die Sonnenflut auf einer karibischen Insel. Bedeutsam ist allein
die Bereitschaft und Fahigkeit, ihn wahrzunehmen und zu genief3en.

Es kann sein, dal3 ein Mensch, dem der Arzt sagt, er glaube, dafl3 sein Leben keine
Lebensqualitat mehr aufweise und er sich deshalb einer Transplantation unterzie-
hen sollte, zutiefst betroffen ist, weil es nicht mit seinem Erleben Ubereinstimmt.
Manchmal allerdings fordert die Krankheit so viel Einschrankungen und so viel
Aufmerksamkeit, dal3 kein Raum mehr dbrig ist: ,Meine Krankheit ist wie ein
Raubtier”, sagte mir eine schwerkranke Patientin, ,,wenn ich nicht sténdig aufpas-
se, verschlingt sie mich. Sie totet meine Seele, langst bevor ich tot bin“. Wenn es
S0 ist, entsteht das Gefiihl, dald das Leben keine Qualitdt mehr hat, und vor diesem
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Hintergrund kann dann vielleicht die Entscheidung zu einer Transplantation fal-
len. Wichtig ist, dal3 diese Entscheidung nicht nur das Ergebnis von Resignation
ist, sondern dafi’ die Entscheidung von der Hoffnung auf ein besseres L eben getra-
gen wird. Man braucht die Kraft, die aus der Hoffnung kommt, um die oft sehr
schwere Zeit des Wartens durchzustehen, denn eine Garantie fur die Transplanta-
tion gibt es nicht. Man muf immer mit einbeziehen, dal3 das Warten auch vergeb-
lich sein kann.

Zu der Entscheidung zur Transplantation gehort die Vorstellung von Zukunft.
Viele Patienten haben aufgehért, in die Ferne zu denken. Zu oft haben sie erlebt,
dal3 ihre Traume zerstért wurden. Es war eine grol3e Leistung fir sie, die Gegen-
wart als Moglichkeit anzuerkennen, und nun ist das Risiko auf einmal wieder ge-
fragt! Dazu gehort Mut.

Die Art, wie Sie ihre Entscheidung treffen, wird personlichkeitsspezifisch sein,
und Sie haben ein Recht darauf, dal3 sie so, wie Sie sie treffen, geachtet wird.
Vielleicht gehéren Sie zu den Menschen, die viel Zeit brauchen, die alles in der
Tiefe ihres Herzens bewegen, bis Sie dann genau wissen, was Sie wollen. Viel-
leicht gehdren Sie zu denen, die viele Meinungen héren méchten, hin- und her-
denken, die alle Aspekte des Themas beleuchten wollen.

Vielleicht ist es Ihnen nicht moglich zu sagen, was Sie sich wiinschen, weil das
Thema so komplex ist, dal3 Sie sich abwechselnd auf die eine oder auf die andere
Seite gezogen fuhlen.

Es kann sein, dal3 Sie die Situation so arrangieren, dal3 die Not, in die die Krank-
heit Sie zwingt, Ihnen die Entscheidung abringt, weil Sie ein Mensch sind, der
diesen Druck braucht. Es gibt so viele Varianten wie Menschen. Auf jeden Fall ist
die Entscheidung nicht der Anfang des Transplantationsgeschehens, sondern
schon das Resultat eines wichtigen Auseinandersetzungsprozesses.

Nach der Entscheidung zur Transplantation ist ein Weg voller Fragen, Angste und
Hoffnungen zu gehen - wie das so ist, wenn man sich auf ein Abenteuer einl&ft.
Es mag lhnen merkwirdig erscheinen, wenn ich an dieser Stelle sage, dal3 das
bewul3te Sterben kein kleineres Abenteuer ist. Aber das ist im Augenblick nicht
unser Thema.

Ich will Sie nicht erschrecken, wenn ich jetzt einige Themen anspreche, die in der
Begleitung von Menschen wichtig geworden sind, die sich einer Transplantation
unterziehen. Ich habe manchmal gedacht, da? man sie mit Helden vergleichen
mul3, die viele Gefahren Uberstehen und Grenzen Gberwinden missen, manchmal
sogar sterben und doch Uberleben. Dazu ist es wichtig, die Aufgaben klar in’s Au-
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ge zu fassen, und ich stelle sie IThnen jetzt so vor, als hétten Sie sich schon ent-
schieden:

- Sie werden eventuell eine lange Wartezeit durchhalten missen. Dabel kann
zunéchst die Gefahr entstehen, dal3 Ihre ganze Aufmerksamkeit vom Warten
in Anspruch genommen wird und das augenblickliche Leben an Bedeutung
verliert.

- Sie werden vielleicht erschrecken, wenn Sie spiren, dal3 Sie sich in lhrer Not,
ein lebensrettendes Organ zu bekommen, den Tod eines anderen Menschen
wunschen, der Ihnen Leben ermoglicht. Das mag Ihnen Schuldgefiihle ma-
chen.

- Sie werden Ihr Organ oder Ihre Organe, die lhnen vertraut sind, loslassen
mussen und werden akzeptieren mussen, dal3 Ihnen die Organe eines anderen
Menschen, den Sie nicht kennen, implantiert werden.

- Sie werden dem Menschen, der Ihnen Leben erméglicht hat, nicht danken
konnen, und es wird Sie vielleicht belasten, ihm einerseits so nah zu sein, weil
Teile von ihm in Thnen weiterleben, und doch auch so fern, weil Sie nichts
Uber ihn erfahren werden.

- Sie mogen sich die Frage stellen, ob Sie noch derselbe Mensch sein werden,
mit dem oder den neuen Organen, wenn Sie z. B. als Frau ein Mannerorgan
bekommen.

- Vielleicht werden auch Angste auftauchen, ob Sie den Forderungen gewach-
sen sind, die nach der Transplantation an Sie gestellt werden, oder ob Sie in
gleicher Weise der Zuwendung lhrer Angehdrigen sicher sind wie vorher, o-
der ob Sie einen Zugang zu der Gruppe fremdgewordener Gleichaltriger fin-
den werden.

Alle Phantasien und Fragen sind wichtig, so fernliegend sie Ihnen auch scheinen
maogen.

Die vorletzte Hirde wird die Transplantation selber sein und die Wochen danach
in der Klinik. Esist nicht leicht, in einen Zustand absoluter Hilflosigkeit zu gera-
ten, in dem Sie, solange Sie intubiert sind, nicht einmal allein atmen kénnen. Der
Augenblick, wo die hilfreiche Maschine abgestellt wird und Sie trotz aller Schwé-
che die Atmung selbst tibernehmen mussen, kann bedngstigend sein, denn das Zu-
trauen in die eigenen Korperfunktionen ist nach alledem sehr gering geworden.
Sie trauen der Maschine mehr als sich selbst.
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Ihre wichtigsten Kdrperfunktionen werden regelmaldig kontrolliert werden, das
kann Sie, je nach Veranlagung, beruhigen oder angstigen. Die Aufmerksamkeit
richtet sich vor allem auf Ihr Inneres und die Funktionen des fremden Organs. Da
kann es durchaus sein, dal3 Sie sich als der spezifische Mensch, der Sie sind, nicht
genug gesehen fihlen. Eine Patientin sagte, nachdem sie das erste Mal nach der
Transplantation laufen konnte: ,, Ich dachte, jetzt schauen sie endlich mal auf mei-
ne Beine und nicht immer auf meine fremden Organe”.

Natlrlich gibt es auch immer wieder kleinere oder grofRere Stérungen in lhrem
Korpersystem. Das ist kein Wunder. Ein neues Organ ist vielleicht wie ein neues
Familienmitglied, auch da kommt das vertraute Geflige nicht um Unruhe, Abwehr,
Verunsicherung usw. herum - neben aller Freude und Bereicherung. Die Integra-
tion ist auf der korperlichen, psychischen und psychosozialen Ebene zu leisten. Es
scheint mir sehr wichtig zu sein, dal’3 Sie Geduld haben und sich vergegenwarti-
gen, dal3 das, was bei einer Transplantation geschieht, ein hochkomplexes Ge-
schehen ist, das man nicht mit dem Austausch eines wichtigen Ersatzteiles in |h-
rem Auto vergleichen kann. Ein anderes Problem ist, dal3 Sie in der Gefahr stehen
werden, jedes Problem - und natirlich gibt es immer wieder welche - als Ihr per-
sonliches Versagen zu erleben, weil das, was Sie sonst noch sind oder was Sie
koénnen, durch das voribergehend reduzierte Interesse auf bestimmte K orperfunk-
tionen, stark in den Hintergrund treten kann.

Genauso wie der Korper Zeit braucht, mit dem Eingriff fertig zu werden und die
neuen Organe oder das neue Organ zu integrieren, braucht auch die ganze Person-
lichkeit Zeit, eine neue Identitdt zu entwickeln.

Mehrmals waren die ersten Sétze Transplantierter zu mir: ,,Ich bin immer noch
dieselbe oder derselbe.” Das hat mir die Angst deutlich gemacht, es kdnne anders
sein. Diese wichtige Frage, ob man durch eine Transplantation Wesensveréande-
rungen erfahrt, kann man sich, glaube ich, durch einen Vergleich am ehesten be-
antworten: Sie bleiben dieselbe Person und zugleich auch nicht, so, wie eine Frau,
die ein Kind bekommen hat, einerseits noch dieselbe Person ist, aber zugleich
auch eine andere Person geworden ist. Das, was Ihnen mit einer Transplantation
geschieht, ist nicht peripher, es ist existentiell. Sie bekommen ein groles Ge-
schenk, Leben, und Sie bezahlen es mit IThrem Mut zur Hoffnung, mit Ihren
Schmerzen und Angsten und mit Ihrer Bereitschaft, etwas daraus zu machen. Dar-
Uber hinaus ist es ein Gluck, das Ihnen zufiel.

Nach der Phase der Entscheidung zur Transplantation, der Phase der Transplanta-
tion selbst und der medizinischen AnschlufRbehandlung, kann man die Zeit unmit-
telbar nach der Entlassung als dritte Phase bezeichnen.
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Da sind einmal die Medikamente, die in den hohen Anfangsgaben Auswirkungen
auf Thre korperliche und seelische Befindlichkeit haben. Das verandert sich aller-
dings nach einiger Zeit. Sie werden es lernen missen, dal3 nétige Mal3 an Vorsicht
aufzubringen, um sich vor Keimen zu schiitzen, gegen die sich Ihr Korper nicht
mehr richtig selbst schiitzen kann, weil man Ihr Immunsystem kinstlich schwé-
chen muf3, damit es nicht zu einer ungewollten AbstoRung des fremden Organs
kommt. Sie werden aber auch die Lust auf Leben wiederentdecken, und es wird
gut sein, wenn Sie dann das tun, was Sie vorher nicht konnten und sich dartber
freuen. Die Freude am Leben und die Eroberung vieler Bereiche, die lhnen zuvor
verschlossen waren, wird es Ihnen erleichtern, eventuelle gesundheitliche Ruck-
falle und Krisen besser zu tberstehen.

Es kann sein, dal3 Sie sich bei den Gleichaltrigen, die alle ein anderes Schicksal
hatten als Sie, fremd fuhlen, weil lhre Erfahrungen in manchen Bereichen nicht
teilbar, vielleicht sogar nicht mitteilbar sind.

Vielleicht werden Sie auch Angst haben vor den Forderungen, die an Sie, als Ge-
sunde/Gesunden, nun gestellt werden. Wenn Sie sich bewuf3t machen, wieviel Sie
in IThrem Leben schon bewéltigt haben, wovon andere nichts wissen, mag es Ihnen
Spald machen, sich dieser neuen Herausforderung zu stellen.

Ein weiteres Feld ist auch die Beziehung zu den Angehérigen. Oft werden Sie
wegen der erheblichen Einbul3en ihrer kérperlichen Verfassung vor der Transplan-
tation die Fursorge Ihrer Verwandten in grol3em Mal3e gebraucht haben. Nach der
Transplantation und durch die Transplantation kénnen Sie nun selbstandig sein.
Das bedeutet auf Ihrer Seite - neben allem Vergniigen - auch die Ubernahme von
Verantwortung und den Verzicht auf Privilegien. Auf der Seite der Angehorigen
bedeutet es neben der Erleichterung auch die Bereitschaft, Sie loszulassen und die
Hoffnung, dal? Sie Ilhren Weg gehen werden. Das ist fur beide Seiten gewil3 nicht
einfach.

Sie sehen, esist ein weiter Bogen, wenn man den Weg der Transplantation wahlt.
Er ist voller Stolpersteine, aber auch unerwarteter Ausblicke. Es scheint mir gut,
ihn mit Bewul3tsein zu gehen. Dazu werden Sie auch Zeit brauchen.

In der Anfangsphase der Organtransplantation bei CF-Kranken wurde das Thema
fast ausschliefdlich zu einem Zeitpunkt angesprochen, zu dem es den potentiellen
,» 1ransplantationskandidaten“ schon sehr schlecht ging. Es war gekoppelt an die
Endphase des Lebens. Insofern war das Angebot auch immer mit dem Schrecken,
den diese Endphase des L ebens erzeugt, verbunden. Ich glaube, dal es ein Vorteil
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ist, wenn Sie sich dem Thema heutzutage friher ndahern kdnnen, um eine Ent-
scheidung dagegen oder daftir auf einem breiteren Untergrund fallen zu kénnen.

Was ich Thnen also mitteilen mdchte, ist, dald selbst ein so existentiell einschnei-
dendes Problem wie eine Organtransplantation als personliche Herausforderung
und also als ein Problem auch der personlichen Entwicklung aufgefaldt werden
kann - und nicht nach dem Prinzip ,,Augen zu und durch“, das in Wahrheit ein
Kapitulieren vor den drohenden Entscheidungen und Belastungen zum Ausdruck
bringt.

Das Thema Transplantation hat viel Raum eingenommen. Mir ist bewuf3t, dafi3 ich
die Entscheidung dagegen, das heif3t mit den kranken Organen das Leben zuende
zu leben, nur gestreift habe, und doch ware dieses Thema einen eigenen Artikel
wert. Denn wenn die Bereitschaft, das Leben mit den Folgen der CF zu beenden,
nicht eine wirkliche Alternative wére, ginge es nicht um eine Entscheidung, son-
dern lediglich um das Anpassen an einen notwendigen Schritt.

Die Tatsache, dal3 eine Entscheidung fir oder gegen die Tranplantation getroffen
werden mul3, ist zugleich eine wichtige Chance, sich mit dem Sinn und der Bedeu-
tung des eigenen Lebens zu beschéaftigen. Niemand kommt um das Thema ,, Tod*
herum. Er ist der Endpunkt der uns gegebenen Zeit, in der sich die Entwicklung
der Personlichkeit vollzieht. Diese Entwicklung ist letztendlich unabhangig von
der Menge der Jahre oder dem Gesundheitszustand. Manche Menschen bendtigen
dazu 80 Jahre, andere brauchen dazu unter der Herausforderung einer schweren
Krankheit, die sie akzeptiert haben, vielleicht 7, 15 oder 22 Jahre.

Das schliefdt nicht aus, dal3 es fir einen Menschen sehr bedeutsam sein kann, eini-
ge Jahre beschwerdefrei leben zu kénnen und Dinge zu tun, die man sich dringend
gewinscht hat, aber es ist genauso akzeptabel, wenn ein anderer sich entscheidet,
den Weg mit der Krankheit zuende zu gehen. Wer sich so entscheidet, verdient
ebenso unsere Achtung, Mitgefiihl und Kontakt, wie jemand, der sich zur Trans-
plantation entschlossen hat, und darf nicht abgewertet werden, weil er oder sie
eine Mdglichkeit abgelehnt hat, die andere ergriffen haben.

E. Wellendorf, Medizinische Hochschule Hannover
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Mit dem Herzen eines anderen leben?
Uber ein kritisches und ermutigendes Buch

E. Wellendorf arbeitet in der Kinderklinik der Medizinischen Hochschule in Han-
nover, Deutschland, in einer Abteilung, in der Kinder, Jugendliche und junge Er-
wachsene mit Lungenkrankheiten, darunter auch CF, behandelt werden. Sie be-
gleitet als Psychotherapeutin und Kunsttherapeutin die Betroffenen selber, oft a-
ber auch deren Familien. Im vorliegenden Buch erzéhlt sie von ihren Erfahrungen
und Erlebnissen mit jungen Menschen mit einer chronischen Krankheit, und sie
schildert auch, wie die Moglichkeit der Transplantation ihre Aufgabe als psycho-
therapeutische Begleiterin, aber auch die Situation und Lebensperspektive der
Menschen, die eine Transplantation ins Auge fassen, verandert hat.

Nebst den vielen gut verstandlichen Informationen, die man zur Transplantation
und den mit ihr verbundenen V oruntersuchungen und Nachbehandlungen erfahrt,
stellt E. Wellendorf in ihrem Buch viele kritische Fragen, beispielsweise:

- Unter welchen Umstanden finden Organentnahmen statt? Welche seelischen
Folgen kann die Entnahme von Organen bei Unfallopfern etc. fir die betrof-
fenen Familien haben, wie verandert sich die psychische Situation fir das
Pflegepersonal der Intensivstationen?

- Was bedeutet es fur einen Menschen, wenn ein Teil von thm, noch dazu ein so
zentraler, hochbesetzter Teil wie Herz und Lunge friher sterben?

- Wie wird jemand, der auf der Warteliste fur eine Transplantation steht, mit
der Spannung zwischen Sterbevorbereitung und Hoffnung auf ein neues Le-
ben fertig?

- Was bedeutet es, mit den Organen eines Verstorbenen in sich weiter zu leben?
Wie kann man sich bedanken fir ein neues Leben, wenn der Spender anonym
bleibt? Welche Rolle spielt der Spender in der Phantasie des Empfangers?
Welche Rolle spielt die Freiwilligkeit der Organspende fur den Empfanger?

- Wie wird man als chronisch Kranker plétzlich das Leben eines Gesunden fih-
ren kénnen? Welche neue Rolle wird man in der Familie und in der Gesell-
schaft einnehmen? Bleibt man der Mensch, der man war, oder mufd man eine
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neue ldentitdt entwickeln? Welche Bedeutung hatte die Krankheit, und was
bedeutet es, wenn sie plotzlich weg ist?

- Wie werden Transplantierte damit fertig, wenn ihr Korper den Erwartungen
der Umwelt nicht gerecht wird und trotz riesigen Aufwands und Einsatz von
modernster Technik das neue Organ abst6f3t oder sonstwie nicht die ge-
wunschten Resultate bringt?

Um es gleich vorwegzunehmen: E. Wellendorf ist keine Vertreterin der euphori-
schen Begeisterung fir die Transplantation. In ihrer téglichen Begegnung mit Be-
troffenen ist sie auf viele ungeldste Fragen gestol3en. Da es ihre Aufgabe ist, die
ihr anvertrauten Menschen in Zusammenarbeit mit den Arztinnen und Schwestern
zu stitzen und zu begleiten, bleibt sie aber nicht bei der Kritik stehen, sondern
sucht nach Wegen, die zu befriedigenden Lésungen fir die Betroffenen fihren.
Fir E. Wellendorf kann das je nach der Person, mit der sie es zu tun hat, heil3en,
dal3 eine Transplantation gewlnscht, angestrebt und durchgeftihrt wird, aber auch,
dal3 jemand sich gegen diesen Weg entscheidet und zu einem Einverstandnis mit
der Krankheit und schlief3lich auch mit dem Tod findet.

Ich habe dieses Buch mit grofdem Interesse und in einem Atemzug durchgelesen.
Es ist sehr zligig und gut verstandlich geschrieben, aber dadurch wird man auch
ohne Vorwarnung durch Schilderungen von recht happigen Erfahrungen gefihrt.
Da jedoch diese Berichte von einer Frau stammen, die nicht einfach Kritik an-
bringt, sondern trotz ihrer eigenen Angste und Uberforderungen die Betroffenen
durch schwere Zeiten hindurch begleitet hat, liegt andererseits auch sehr viel Er-
mutigung und Hoffnung darin. Ich denke, die Starke des Buches ist gerade, dal3 es
den schwierigen Fragen nicht ausweicht, sondern versucht, aufzuzeigen, wie man
mit ihnen umgehen kann. Fur E. Wellendorf ist klar, da3 man damit umgehen
muf3, wenn ein so schwerer Eingriff wie eine Transplantation auch wirklich gelin-
gen soll. Sie macht deutlich, dal3 Abgespaltenes und Verdrangtes (bis hin zur Si-
tuation der Organspender) die Heilungschancen bei einer Transplantation gefahr-
den oder sogar verhindern kann.

Ich habe mir Uberlegt, ob ich einer Freundin oder einem Freund, der/die sich den
Schritt einer Transplantation Uberlegt, dieses Buch empfehlen wirde. Ich denke
ja, weil es einen ehrlichen Blick auf Schwierigkeiten ermoglicht, und gerade Be-
troffenen (aber auch ihren Familien und v. a. auch den Personen, die sie betreuen,
wie Arztinnen, Krankenpfleger und -schwestern, Psychologlinnen) dadurch die
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Moglichkeit gibt, sich realistisch vorzubereiten und die Hilfe zu organisieren und
einzufordern, die man nétig haben wird.

E. Wellendorf: Mit dem Herzen eines anderen leben? Die seelischen Folgen
der Organtransplantation. Kreuz-Verlag 1993, 195 Seiten, ca. DM 30,--

Heidi Karlen
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Portrait einer Patientin auf der Warteliste

Franziska Kuhnen wartet schon. Den ganzen Vormittag Uber ist sie am Zircher
Unispital, Abteilung Pneumologie, untersucht worden. Jetzt sitzt sie mit ihrer
Mutter im Warteraum, freundlich l&chelnd und bereit flir ein Gesprach. Ausihrem
rechten Nasenloch ragt ein Schlauch, der in einen Sauerstoffbehalter mindet.
Franziska Kuhnen, 24, leidet an Cystischer Fibrose (CF). Seit Mai letzten Jahres
wartet sie auf eine neue Lunge, schon doppelt so lang wie statistisch vorausge-
sagt. Fest umschlieen ihre Finger mit den blaulich schimmernden N&ageln die
Hand der Journalistin. , Die Gesundheit laf%t schon langsam nach, ich wére froh,
wenn es bald ein passendes Organ gabe*, sagt sie und holt Luft. Franziska Kuh-
nen, so zerbrechlich sie ist, strahlt eine Entschlossenheit aus, die eine gesunde
Person beschamen kann.

Bei CF verstopft dickfllssiger Schleim die Atemwege, insbesondere L ungenfltigel
und Bronchien. Verursacht ist die Krankheit durch ein fehlerhaftes Gen in der
Erbmasse. CF ist das am haufigsten vorkommende Erbleiden, in der Schweiz sind
schétzungsweise 1500 Menschen davon betroffen. Die (durchschnittliche; Anm.
der Red.) Lebenserwartung eines CF-Patienten liegt zwischen 25 und 30 Jahren.

Seit ihrer Kindheit wohnt Franziska Kuhnen in St. Stephan, Berner Oberland.
Heute teilt sie dort mit ihrem Freund eine Wohnung. Bis vor zwel Jahren fuhrte
die junge Frau ein relativ normales Leben. Wohl gehtrten Medikamente, das Ab-
klopfen und Aushusten ihres Lungenschleims und andere Therapien immer zu ih-
rem Alltag, doch sie besuchte normal die Schulen, fuhr Ski und machte eine Lehre
als Schuhverkauferin.

Dann zwang ein ,,Loch” in der Lunge (Pneumothorax; Anm. der Red.) sie zu ei-
nem langeren Spitalaufenthalt, und von da an nahm ihre Gesundheit rapide ab.
»Im Oktober 1993 horte ich auf zu arbeiten, ich konnte nicht mehr.*

Seither braucht sie dauernd Sauerstoff. Der Alltag ist mihsam, sechs Stunden sind
mit Inhalieren und Atemtherapie ausgefillt. Zudem mul3 sie sich regelmaldig Insu-
lin spritzen, da sie, durch CF bedingt, Diabetikerin ist. Durch eine Lungen-
Transplantation ware Franziska Kuhnen von ihrem Leiden befreit. Das Ersatzor-
gan wurde sich nicht mehr mit Schleim fillen, einzig der Diabetes bliebe. Die
junge Frau hétte eine Lebenserwartung wie andere Organtransplantierte auch.
Doch ebenso ist es moglich, daf? sie vorher stirbt. Niemand kommt auf die Warte-
liste flr eine Transplantation, bevor es ihm oder ihr schlecht genug geht.
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Wie erlebt Franziska Kuhnen das Warten?

»1ch habe fast Horror vor dem Moment, in dem das Telefon klingelt und man mir
mitteilt, es gehe los. Andererseits ist es der Moment, den ich herbeisehne. Mir ist
erst vor zwel, drei Monaten richtig bewuf3t geworden, dal3 ich eigentlich auf die-
sen Augenblick warte und dann sagen sollte: ‘Endlich ist es soweit!’*. Tréanen rol-
len ihr Uber die Wangen, auch die Mutter weint still. ,Der Zeitraum zwischen der
Nachricht aus Zirich und der Narkose im OP: Vor dem habe ich am meisten
Angst. Ich weil3 ja nicht, wie es weitergeht. Ob es Uberhaupt weitergeht.“ Dann
gibt sie sich einen Ruck: , Es muf3 einfach weitergehen!*

Franziska Kuhnen hat noch immer die Kraft zu hoffen. Dank ihrer Familie, ihrem
Freund und vor allem durch ihren eigenen Willen. Sie glaubt an Gott und besucht
mit ihrer Familie, sofern es ihr Zustand zul@lt, manchmal die Messe. Doch ihr
Schicksal, davon ist sie Uberzeugt, liegt auch in ihren Handen. Hat sie einen Zu-
kunftstraum? ,, Ja, frei durchzuatmen.*”

Iréne Dietschi
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,Esist einfach ein herrliches Gefuhl . . .*
Gesprach mit Gaby Sussig, lungentransplantierte CF-Betroffene

Eine einmalige Gelegenheit er 6ffnete sich mir am 14. September 1993, alsich
mit Gaby Sissig, welche zusammen mit ihren Eltern in Reckingen im Ober-
goms in den Ferien weilte, ein Gesprach tber die Organtransplantation fuh-
ren konnte. Gaby ist eine CF-Betroffene, stammt aus Deutschland und ist 26
Jahre alt. Sie unterzog sich im Juli 1992 in Hannover einer Doppel-L ungen-
Transplantation. Als einmalig konnte ich dazumal diese Gelegenheit deshalb
bezeichnen, weil bis zu diesem Zeitpunkt in der Schweiz noch keine CF-
Betroffenen lungentransplantiert worden waren. Bis zum Zeitpunkt des Ver-
fassens dieses Artikels Mitte April 1994 sind es nun bereits vier CF-
Betroffene.

Gaby, wie wurdest Du zum ersten Mal auf die Moglichkeit der Lungen-
Transplantation aufmerksam, und wie reagiertest Du darauf?

Alsich das erste Mal von der Mdglichkeit der Lungen-Transplantation horte, be-
fand ich mich gerade in stationarer Behandlung in der Fachklinik in Wangen (D).
Dort hatte mir aufgrund meines sehr kritischen, teilweise Iebensbedrohlichen Zu-
standes ein Arzt dringend zur Lungen-Transplantation geraten. Zuerst stand ich
dem Ganzen sehr skeptisch gegentiber, doch schon sehr bald bemerkte ich, dal3
das fur mich die einzige Chance war, um vielleicht noch einige Jahre weiterleben
zu kdnnen. Immer mehr befaldte ich mich mit dem Gedanken ,, Organtransplantati-
on“. Im Oktober 1991 kam ich dann zur Vorstellung nach Hannover. Dort bekam
ich auch die Gelegenheit, mit einer organtransplantierten CF-Patientin zu spre-
chen, was mich sehr beeindruckte. Danach war fir mich das Ja zur Transplantati-
on klar. Das Risiko, welches dadurch auf mich zukommen wurde, mufte und
wollte ich einfach eingehen.

Du wurdest im November 1991 auf die Warteliste fir die Doppel-Lungen-
Transplantation gesetzt. Wie empfandest Du die Zeit vor und wahrend den Unter-
suchungen sowie die darauffolgende Wartezeit?

In der Zeit vor den Untersuchungen fihlte ich mich nicht besonders gut, zumal es
mir 1991 das ganze Jahr Uber sehr schlecht ging. Angst hatte ich keine vor der
Transplantation, vielmehr sehnte ich die Untersuchungen in Hannover herbei.
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Die Zeit wéahrend der Untersuchungen empfand ich als sehr anstrengend, da man
sich doch sehr vielen Untersuchungen unterziehen muf3. Vor allem, wenn es einem
schlecht geht, empfindet man das alles noch viel schlimmer.

Die darauffolgende Wartezeit empfand ich von der psychischen Belastung her ge-
sehen nicht als sonderlich schlimm bzw. aufregend. Manchmal allerdings sehnte
ich den Tag der Transplantation herbei. Als dann aber der Anruf aus Hannover
schliefdlich kam, ging es mir fast zu schnell. Einerseits war es ein erldsender An-
ruf, andererseits eine mit etwas Angst verbundene Nachricht. Wird alles gut ge-
hen? Werde ich wieder erwachen, wenn ja, wie wird es sein? Gedanken Uber Ge-
danken, die einem in dieser kurzen Zeit durch den Kopf gehen. Kurz gesagt: Die
Zeit vom Bescheid, dal3 ein geeignetes Spenderorgan fir mich da sei, bis zur Nar-
kose war wohl die schlimmste.

Wie bereits gesagt, wurdest Du im Juli 1992 in Hannover transplantiert. Welches
waren fur Dich die positivsten und die negativsten Erfahrungen wahrend und
nach der Operation?

Meine negativsten Erfahrungen machte ich wohl noch im Krankenhaus kurz nach
der Operation, da es bei mir doch einige Schwierigkeiten gegeben hatte. So z. B.
hatte ich von den teilweise starken Medikamenten einige Begleiterscheinungen
wie Halluzinationen, Seh- und Ged&achtnisstérungen, starkes Zittern, Durchfall
usw., was sich aber alles so nach und nach gegeben hat.

AuRerdem hatte ich gleich in meiner neuen Lunge einen Pneu (Lungenrif3, Anm.
d. Red.) gehabt, was auch nicht gerade angenehm war; vor allem, weil das Loch
sich nicht mehr von selbst verschlof3, sondern durch einen besonderen Kleber ver-
klebt werden mufdte. Zu guter Letzt mufte bei mir auch noch ein Stiick von der
Narbe aufgeschnitten werden, da dieselbe sich entziindet hatte.

Das Positivste war wohl, als ich bemerkte, dal3 es langsam bergauf ging und ich
auch ohne den |&stigen Sauerstoff auskam.

Wahrend der Operation gab es wohl auch einige Probleme bei mir, aber davon
habe ich wegen der Narkose nichts mitbekommen, so dal3 ich mich dazu nicht au-
3ern kann.

Fur Dich hat sich als CF-Betroffene nach der Transplantation vieles zum Besse-
ren verandert. Wie ,, krank” fuhlst Du Dich jetzt noch und wie auf3ert sich dabei
die CF?

Ja, seit der Transplantation hat sich meine Lebensqualitdt enorm im positiven Sin-
ne verandert. Esist einfach ein herrliches Gefihl, all das wieder machen und erle-
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ben zu kdnnen, was man gerne mdchte bzw. was man sich schon immer mal wie-
der gewinscht hat. Ein fast ganz normales Leben zu fihren, wie jeder andere
auch. Das allein ist ein unbeschreiblich schones Gefihl! Meine ganzen Beschwer-
den, die ich vor der Transplantation hatte, sind einfach weg. Kein quéender Hus-
ten mehr, kein Schleim, keine Ubelkeit mehr. Auch meine Herzbeschwerden sind
weg, und ich kann mich kérperlich wieder belasten. Kurz gesagt, im Moment fih-
le ich mich nicht mehr krank. Sicherlich werde ich mein Leben lang unter arztli-
cher Kontrolle stehen und auch viele Medikamente schlucken mussen, aber das
steht doch in keinem Verhaltnis zu dem, was vorher alles war. Einzig die Verdau-
ungsenzyme erinnern mich heute noch an CF. Davon brauche ich aber auch nicht
viele zu schlucken, da ich mit dem Verdauungstrakt weiter keine Probleme mehr
habe.

Selbstver standlich hat eine Lungen-Transplantation nicht nur ihre positive Seiten.
So mul3 man beispielsweise mit Abstol3ungsreaktionen der Lungen rechnen, und
man burdet sich eine lebenslange Therapie auf. Wie empfindest Du die heutige
Therapie gegeniber der friheren?

Sicherlich kann es nach einer Doppel-L ungen-Transplantation zu Infektionen und
Abstol3ungsreaktionen kommen, aber dagegen kann man zum Glick schon sehr
viel mit zusatzlicher medikamentdser Behandlung machen. So hatte ich z. B. auch
im ersten Jahr nach der Transplantation einige Probleme mit Infektionen und
Abstol3ungsreaktionen, was man aber alles wieder sehr gut in den Griff bekam.

Naturlich muf3 ich mein Leben lang Medikamente einnehmen, aber das empfinde
ich nicht als sonderlich schlimm. Immerhin habe ich auch schon vor der Doppel-
lungen-Transplantation jahrelang einiges an Medikamenten nehmen missen.

An Physiotherapie mul3 ich jetzt nach der Transplantation nicht mehr soviel ma-
chen. So mufdte ich friher Tag fur Tag lebenswichtige Therapien wie Inhalatio-
nen, Autogene Drainage, Vibrationen und Atemgymnastik machen, was immer
sehr anstrengend und zeitaufwendig war. Jetzt mul3 ich eigentlich nur noch etwas
fur den korperlichen Aufbau (Muskulatur) tun, aber nicht unbedingt jeden Tag.
Vor allem bereiten mir die jetzigen sportlichen Aktivitéaten viel Spal3.

Du hast mir gesagt, daf3 Du heute dieselbe Entscheidung zugunsten der Lungen-
Transplantation treffen wirdest wie damals im Herbst 1991. Was wirdest Du o-
der mochtest Du CF-Betroffenen sagen, welchen die Entscheidfindung fir oder
gegen eine Transplantation Schwierigkeiten bereitet?
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Ich personlich kann jedem, dem es gesundheitlich sehr schlecht geht, nur raten,
sich auf jeden Fall einem solchen Risiko, wie es die Transplantation nun einmal
beinhaltet, auszusetzen. Natlrlich kann es auch schief gehen, aber ich finde, so
hat man wenigstens alles medizinisch Mdgliche versucht, um die Erkrankung
bzw. den sicheren baldigen Tod zu besiegen. Immerhin gibt es leider heute noch
keine anderen Alternativen zur Transplantation. Ich personlich habe und werde
diesen Schritt auch niemals bereuen. Auch rate ich jedem, sich nicht zu spéat auf
die Warteliste setzen zu lassen, da man ja noch die teilweise lange Wartezeit Uber-
stehen mul3.

Es ist auch sehr wichtig, dal3 die Eltern, Geschwister, Freunde usw. stets hinter
einem stehen. Gerade nach einer solchen Operation braucht man die Unterstiit-
zung von den Familienangehérigen bzw. den Freunden.

Gaby, ich mochte Dir fur dieses Gesprach recht herzlich danken und winsche Dir
fur die Zukunft alles Gute. Es war fir mich personlich eine grol3e positive Erfah-
rung, eine CF-Betroffene in einer so guten kor perlichen und geistigen Verfassung
treffen zu konnen.

Dem Leser dieser Zeilen mochte ich in Erinnerung rufen, dald Gaby Sissig im
Jahre 1991 vor der Transplantation wahrend 270 Tagen hospitalisiert war und
heute sechs- bis siebenstiindige Wanderungen in Hoéhenlagen von teilweise weit
tber 2000 m 0. M. macht.

L. Schmidt
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Transplantation - die einzige M oglichkeit?

Der Krankheitsverlauf neigte sich jenem Punkt zu, an dem die Kriterien des nahen
Sterbens untbersehbar wurden. Zwar hatte Susanne vor Jahren den Tod ihres 15-
jahrigen, auch an CF erkrankten Bruders miterlebt, das qualvolle Leiden, die Er-
stickungsnot. Nun aber war sie selber in der gleichen Situation. Da tauchte die
Frage nach einer Transplantation auf, nicht zuletzt veranlal3t durch einen Brief-
verkehr mit einem Betroffenen, der gerade eine HLTx erfolgreich Uberstanden
hatte. Die Chance, Lebenszeit zu verlangern, Leben in neuer Qualitét zu erhalten!
Kann es fir einen CF-Patienten tberhaupt zur Frage werden, diese M6glichkeit zu
ergreifen? Immer wieder kreisten die in der Familienrunde geflhrten Gesprache
um dieses Thema. - Wir haben unserer 28-jahrigen Tochter weder zu- noch abge-
raten. Die Entscheidung multe sie selber treffen. Sie hiefl3: Nein.

Was bewog sie dazu und uns, dieser Entscheidung zuzustimmen?

1. Die Chancen, eine HLTx zu Uberstehen, waren in den Endachzigern gegen-
Uber heute zweifellos geringer.
Aber die Frage nach den Uberlebenschancen bei einem solchen Eingriff stellte
sich fur Susanne nur am Rande.

2. Eine Transplantation schenkt ein neues, intaktes Organ. Das ist viel, sehr viel!
Aber die CF bleibt und mit ihr die Einschrankungen und Auswirkungen auf
die anderen Organe. Hinzu kommt, dal3 die Gefahr einer moglichen Absto-
Bung des implantierten Organs taglicher Begleiter wird. Ich kenne Patienten,
die nur ale drei oder mehr Monate nach der Transplantation zur arztlichen
Kontrolle oder Behandlung in die Klinik missen. Ich kenne aber auch solche,
die dieser klinischen Behandlung alle zwel bis drei Wochen bedurfen. Ge-
meinsam aber ist allen die stete, z. T. aufwendige M edikamentenabhangigkeit
und Furcht: Hoffentlich ......

Aber auch diese Gedanken bestimmen nicht die Entscheidung unserer Toch-
ter.

3. Tiefgreifender war fir sie ein Erlebnis. Bel einem Klinikaufenthalt lag im Ne-
benzimmer eine ihr bekannte und geschétzte Leidensgenossin, die auf eine
Spenderlunge wartete - tagelang, wochenlang. Wenn sie sich besuchten, kreis-
ten die Gesprache - menschlich verstandlich - nur um ein Thema: die anste-
hende Transplantation. Alles, alles in der CF-Patientin war nur noch von die-
sem Gedanken beherrscht und der von tiefer Angst begleiteten Hoffnung:
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Wann kommt das Spenderorgan. Morgens wachte sie mit diesem Gedanken
auf, abends schlief sie mit ihm ein - bis sie starb.

Kann das eine sinnvolle Vorbereitung fur den Weg zum Sterben sein? Darf
man Menschen in ein solches sie ganzlich beherrschendes Denken stiirzen an-
gesichts der Tatsache, da? Hunderte auf eine Transplantation warten, man
zugleich aber weil3, dal3 nur eine begrenzte Anzahl sie aufgrund fehlender
Spenderorgane erhalten kann?

Susanne lebte in einem Elternhaus, das aufgrund des Berufes des Vaters An-
laufstation fur viele Menschen war. An den Begegnungen mit vielen Men-
schen aus Gemeinde und dem 6ffentlichen Leben nahm sie wie auch die tbri-
ge Familie teil. Sie integrierte sich in verschiedene Kreise und leitete selber
eine Jugendgruppe auch dann noch, als sie ganztégig sauerstoffabhangig wur-
de. Sie fuhrte daher kein , abgekapseltes” Leben. Nicht erst eine Transplanta-
tion hétte ihr , gesellschaftliches Leben und soziale Kontakte erméglicht”, wie
man bisweilen zum Thema lesen kann.

Zudem war ihr Leben darauf ausgerichtet - vielleicht gerade wegen ihrer
Krankheit? -, fir andere Menschen dazusein, sie zu erfreuen, ihnen zu helfen.
Deshalb schrieb sie den CF-Ratgeber, das Buchlein ,Mit einem Lé&cheln le-
ben* und war Initiator der spater nach ihr benannten Mukoviszidose-Stiftung.
Ihr Leben war, im wahrsten Sinne des Wortes, trotz der begrenzten L ebensjah-
re ,erfullt”.

Sie wuchs in einer vom christlichen Glauben gepréagten Familie auf. Der Um-
gang mit dem Tod und das Gesprach dartiber war in ihrer Familie kein Tabu.
Fir sie bedeutete Tod nicht Ende, sondern Durchgangsstation. Ihre Zukunft
sah sie nicht in einer moglichen Verlangerung der Lebenszeit, sondern in der
Heimkehr zu Gott. Vor diesem Hintergrund verlor die Lebenslange ihre aus-
schliefdliche Bedeutung. Nicht, daf3 sie lebensmide war. Im Gegenteil: Sie
liebte das Leben und hat darum geka&mpft. Wie anders ist es zu erkléren, dal3
sie, von Arzten aufgegeben, dreimal dem Tod , von der Schippe sprang”. Aber
im Blick auf das Ziel wurde Lebensldnge zu einer untergeordneten Kompo-
nente.

Verbunden damit war ein anderer Gedanke: Gott hat mir diesen meinen Kor-
per mit seinen Defiziten gegeben, damit ich mit ihm mein Leben in allen mir
gegebenen Moglichkeiten ausschopfe. Mein mir gegebener, zugehoriger Kor-
per! Warum also eine Implantierung eines Organs, das einem anderen zugeho-
rig ist.

All diese Beweggriinde veranlaliten Susanne dazu, eine Transplantation fir
sich nicht anzunehmen.
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Wohlgemerkt: Es war Susannes Entscheidung.

Ich kann jeden CF-Patienten verstehen, der sich anders, fir eine LTx ent-
scheidet. Aber in einer Zeit, in der oft Lebensqualitdt mit Lebenslange und
L ebensgestaltungsmdglichkeit (Gesundheit) gleichgesetzt wird, sollte man bei
dem Komplex Transplantation die Frage nach dem Sinn, der Sinnerflllung des
L ebens mitbedenken. Nattrlich kann auch ein langes (Iéngeres) Leben sinner-
fullt sein. Aber eben: Es liegt nicht an der Lebenslange, sondern L ebensinten-
sitdt, L ebensvollendung. Ich spiire sie in dem kurz vor ihrem Tod, also in Leid
und Qual verfaldten Versen von Susanne:

Auf der Spitze eines Eisberges stehend
- schwankend

kann ich das Leben

nur genief3en.

L&achelnd Uber jeden Tag,

der kommt und geht.

In mir das Leben

- nicht versiegt.

Ich sehe Euch,

wie ihr vorbeihetzt und stéhnt,
sucht und nicht findet,

und ich weil3:

Ich habe es besser,

ich habe es gut.

Lorenz Petersen, Glicksburg
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Lungen-Transplantation bel CF
Eine beflirwortende Stellungnahme eines CF-Betr offenen

Seit einiger Zeit ist eine verstarkte Diskussion tber Organtransplantationen im
Gange, insbesondere seit auch an verschiedenen Schweizer Universitatskliniken
erfolgreich Transplantationen vorgenommen werden. Von der Transplantation bei
CF habe ich personlich das erste Mal auf einer Generalversammlung in Lausanne
gehort. Damals war noch von der kombinierten Herz-L ungen-Transplantation die
Rede. Heute wird ja, angesichts verbesserter medizinischer Moglichkeiten, nur
noch von der Lungen-Transplantation gesprochen.

Zu der ganzen Problematik rund um die Lungen-Transplantation Stellung zu neh-
men, ist fir mich als direkt von CF Betroffener in mancher Hinsicht schwierig.
Fir mich steht eine Lungen-Transplantation in meiner heutigen gesundheitlichen
Situation ja gar nicht zur Diskussion, weil es mir aus rein medizinischer Sicht ,,zu
gut* geht. Ich wirde die Kriterien zur Aufnahme in die Warteliste nicht erfillen.
Wegen dieses Umstandes kann ich daher aber auch nicht sagen, wie ich mich ent-
scheiden wiirde, sollte ich einmal selber in die Situation geraten, da eine Lungen-
Transplantation als letzte mogliche Therapieform, um es mal so zu nennen, in
Frage kéame. Trotzdem, oder vielleicht gerade deswegen, stehe ich der Mdglich-
keit einer Lungen-Transplantation positiv gegenuber.

Warum beftrworte ich eine Lungen-Transplantation? Ich habe in Therapielagern,
aber auch im Spital, Kolleginnen und Kollegen kennengelernt, die schon bald ein
gesundheitliches Stadium erreichten, welches ihnen verunmoglichte, eigenstéandig
zu leben, ja auch nur, ohne Hilfe etwas unternehmen zu kénnen. Auch eine Teil-
nahme in den Lagern war meist nicht mehr moglich. Oft waren haufige Spital auf-
enthalte mit intensiver Therapie n6tig. Ein Pendeln zwischen zu Hause und Spital
war die Regel.

Durch diese Erlebnisse wurde mir bewuf3t, dal3 die Lungen-Transplantation eine
Moglichkeit darstellt, nicht einfach das Leben zu verlangern, was alleine wonhl
keinen Sinn ergabe, denn das Leben eines jeden Menschen endet irgendwann. A-
ber der Gedanke, dafl3 sich durch das , Einsetzen“ einer vdllig intakten Lunge ei-
nem Betroffenen die Fahigkeit ertffnet, wieder aus vollen Sticken Luft schopfen
zu konnen, fasziniert mich personlich doch stark. Ich mdchte jedoch nochmals in
aler Deutlichkeit unterstreichen: Es geht mir nicht rein um eine lebensverlan-
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gernde Maldnahme, sondern ganz klar um die Moglichkeit, die Lebensqualitét
steigern zu kdnnen. Dies ist in letzter Zeit namlich ein gewichtiger Diskussions-
punkt; auch in Leserbriefen wird immer wieder zum Ausdruck gebracht, dal3 all
die Transplantationsverfechter die Endlichkeit des menschlichen Lebens nicht
wahrhaben wollten. Ich versuche immer, mich in die Lage eines Betroffenen zu
versetzen, dessen Korper zu schwach ist, um noch ein Minimum an Aktivitat zu
entwickeln, aber immer noch zu stark, um sterben zu kénnen. Wie mag wohl die
Moral in dieser Situation sein?

Die Mdglichkeit, durch eine Lungen-Transplantation die Lebensqualitdt steigern
zu kénnen, ware mir, dies glaube ich heute, den enormen Aufwand der postopera-
tiven Betreuung wert. Diese Phase darf niemals unerwahnt bleiben oder verharm-
lost werden, weil sie vor allem in der Anfangszeit nach der Operation auf3eror-
dentlich wichtig ist und hochste Disziplin seitens des Betroffenen voraussetzt. Ich
sehe denn darin auch nicht unbedingt einen Abbau der therapeutischen Betreuung,
die sich durch eine Lungen-Transplantation ergibt, sondern vielmehr eine Umla-
gerung. Das Erhalten von mehr Luft und dadurch wieder mehr Energie, das ist fir
mich der Gewinn aus einer Lungen-Transplantation.

Aus dieser Sicht mochte ich hier an dieser Stelle nicht einfach daftir pléadieren,
dal3 nun jeder CF-Betroffene in der Schweiz friher oder spéter auf die Warteliste
zur Transplantation gesetzt werden soll. Der Entscheid dartber liegt einzig und
allein beim Betroffenen selbst. Aber ich pladiere dafir, dald wir gemeinsam daran
arbeiten, die Infrastrukturen aufzubauen und einzurichten und in der Schweiz das
Angebot zu schaffen, so daf3 CF-Betroffene wissen: Es gibt die Mdglichkeit einer
Lungen-Transplantation, mit dem ganzen dazu gehérigen notwendigen Umfeld
(von der Voruntersuchung bis zur postoperativen Betreuung).

In diesem Sinne hoffe ich auch sehr darauf, dal3 unsere schweizerischen Universi-
tatszentren ihr Macht- und Prestigedenken ablegen und sich untereinander einigen
kénnen, wo transplantiert und wo nach der Operation betreut wird. Die Schweiz
hat langst den medizinischen Stand erreicht, diese Eingriffe erfolgreich durchzu-
fuhren. Dann mifite sich niemand mehr ans Ausland wenden.

K. Gobeli
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Lungen-Transplantation bel CF
Eine ablehnende Sicht eines CF-Betroffenen

Wahrend meiner Arbeit im Kinderspital betreute ich einige Kinder und Jugendli-
che, die - aufgrund einer unheilbaren onkologischen (tumorbedingten; Anm. d.
Red.) Erkrankung - eine Knochenmarktransplantation vor oder hinter sich hatten.
Aus der Sicht der jungen Krankenschwester setzte ich immer wieder grol3e Hoff-
nungen in diese zumeist einzige Chance der Kinder zum Uberleben und zur Hei-
lung ihrer Krankheit. Ich bewunderte die Kinder und ihre Angehoérigen, wie sie
tapfer so manches auf sich nahmen und kadmpften. Ich zweifelte nicht daran, dai3
diese Therapieform zu unterstiitzen war. Lange nicht jede Knochenmarktransplan-
tation war erfolgreich, viele der Kinder muften nach vielen harten Therapien, und
langen Zeiten der Isolation sterben.

Als eine Familie nach einer mif3lungenen Transplantation (d. h. das Knochenmark
produzierte wieder Leukamiezellen) eine zweite machen lassen wollte, wurde ich
aufmerksam. Ich Uberlegte mir, was dieses Kind alles nochmals auf sich nehmen
mufidte, obwohl die Chance auf Erfolg noch viel kleiner war als bel der ersten
Transplantation. Ich hoffte in diesem Moment von ganzem Herzen, dal3 ich selber
in einer solchen Situation stark genug wére und mein Kind mit nach Hause neh-
men wirde. Mit ihm diese letzte gemeinsame Zeit verbringen, versuchen wirde,
ihm Geborgenheit und Liebe zu geben und es zugleich leise gehen zu lassen in
diese uns so bedrohlich erscheinende Ferne.

Ich war nie in einer dhnlichen Lage und werde es in dieser Art wohl nie sein; so
weil3 ich nicht, wie ich tats&chlich reagieren wurde. Eltern, die eine solche Ent-
scheidung fur ihr Kind fallen missen, sind nicht zu beneiden.

Wahrscheinlicher ist, dafd ich eines Tages den Entschluf3 ,, Lungen-Transplantation
jaoder nein“ fur mich treffen muf3.

Eine Knochenmarktransplantation ist keine Lungen-Transplantation, Leukamie ist
nicht Cystische Fibrose. Sieht bel einer akut auftretenden todlichen Krankheit das
Ganze nicht anders aus als bei einer chronischen Erbkrankheit? Heildt es bei den
einen rasch handeln, so ist es bei uns ein langer Weg, auf dem auch gentigend Zeit
bleibt, sich mit dieser Frage intensiv zu beschéftigen. Vielleicht zuviel Zeit? Ge-
wohnen wir uns tber all die Jahre so an unseren reduzierten Gesundheitszustand,
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dal3 wir uns gar nicht mehr vorstellen kdnnen, wie esist, ,,gesund” zu sein? Haben
wir - bewuf3t oder unbewufdt - Angst davor und lehnen deshalb viele von uns eine
Transplantation ab?

Notiere ich mir die Plus- und Minuspunkte einer Lungen-Transplantation bei CF-
Betroffenen, steht auf der Seite der ,Vorteile® sehr wenig - drei Stichworte sind
mir eingefallen: neue Chance / verbesserte Lebensqualitét / verlangertes L eben.

Die Seite der ,,Nachteile" ist wesentlich l&nger: Abgesehen von den eher , techni-
schen* Punkten wie Warteliste, geeignete Spenderorgane, grol3e Operation, Kom-
plikationen, Nachsorge, Kosten stehen fir mich vor allem die menschlichen, psy-
chischen Werte im Vordergrund. Wie kann ich nur auf den grofRen Moment war-
ten (dessen Erfolg so ungewil} ist), alles auf diese eine Karte zu setzen, ohne
daneben mein Leben, das ich jetzt habe, zu vernachlassigen? Schliefdt dieses War-
ten nicht aus, daf3 ich mich konkret damit auseinandersetze, daf3 mein Leben, wie
jedes andere auch, begrenzt ist und doch oder gerade deshalb ein Sinn darin
steckt? Kann das parallel ablaufen? Kann ich mich gleichzeitig in Gedanken auf
meinen nahenden Tod und auf ein ,neues’ Leben mit Spenderorganen vorberei-
ten?

Ich habe Mihe damit, dal3 ein Teil meines Korpers einfach ausgetauscht werden
soll - geht da nicht etwas von mir verloren?

Auch wenn ich viele Erkenntnisse der Medizin schéatze und von einigen abhangig
bin, habe ich manchmal Bedenken, ob wir nicht einfach zuviel ,in die Natur” ein-
greifen.

Aus meiner gegenwartigen Situation heraus sage ich, daf3 ich eine Lungen-
Transplantation nie machen lassen wirde. Ich lebe gerne und habe bald neunund-
zwanzig Jahre lang ein recht erfllltes Leben gehabt. Warum nicht versuchen, das
Jetzt weiterhin zu genief3en und dann irgendwann zu sehen, dal3 es an der Zeit ist,
mich zu verabschieden?

Ich weil3 nicht, wie einem zumute ist, wenn schon die kleinste Anstrengung die
ganze Tagesration an Energie raubt, wenn jeder Schritt ein Schritt zuviel ist, wenn
jeder Atemzug anstrengt.

Den Entschlul3, , Transplantation ja oder nein“ kann wahrscheinlich jede/r erst
dann wirklich féllen, wenn er/sie stark reduziert ist. Ich hoffe, dafld ich auch dann
bei meinem , nein“ bleiben werde.
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Das bedeutet nicht, dal3 ich gegen Lungen-Transplantationen bei CF bin. Ich den-
ke, es sollte allen bewul3t sein, dal3 es kein einfacher Weg ist und dai3 es viel
Durchhaltewillen braucht, die ganze Zeit vor und nach der Transplantation auszu-
halten, dal3 uns CF auch nach einer erfolgreichen Transplantation begleiten wird
und dal3 es keine Garantie fir ein langes gltckliches gesundes L eben gibt.

Wenn sich aber jemand zum Entschlufd durchringt und einen neuen Start mit
fremden Organen wagen will, finde ich es richtig, dal3 er/sie unterstiitzt wird und
dal3 ihm/ihr die Mdglichkeiten zu einer Tranplantation offenstehen.

Karin Friedli
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Lungen-Transplantation aus der Sicht einer
L ungenempfangerin

Gesprach mit Christine Reichel, der ersten Schweizer
lungentransplantierten CF-Betroffenen

Im November des vergangenen Jahres wurde am Universitatsspital in Zurich
Christine Reichel als erster CF-Betroffenen in einem Schweizer Spital eine
Doppellunge eingepflanzt, nachdem im August 1993 am selben Spital die ers-
te Doppel-Lungen-Transplantation in der Schweiz tberhaupt ausgefihrt
wurde. Christine Reichel hat sich in verdankenswerter Weise bereit erklart,
im Rahmen der vorliegenden Informationsschrift ein Kurzinterview tber ei-
nige Gedanken zu geben, die fiir sie nach der Transplantation wichtig sind.

Christine, wie war fur Dich das,, Ja“ zur Organtransplantation?

Ich habe den Gedanken an eine Transplantation lange verdrangt. Obwohl ich
schon auf der Liste stand und den Piepser bei mir hatte, war’s fir mich nie richtig
ernst. Ich habe auch nie allzu viel dartiber gelesen oder nachgedacht, ich wollte es
einfach auf mich zukommen lassen. Erst als der Alarm losging, realisierte ich, dai3
es jetzt ernst wurde. Aber im Nachhinein bin ich froh, daf3 ich mich nicht zu sehr
damit beschéftigt habe. Ich glaube, ich hétte mehr Angst davor gehabt.

Was ging in Dir nach der Operation vor, und wie empfandest Du die erste Zeit auf
der Intensivstation?

Weit weg irritierte mich ein grelles Licht, doch meine Augenlider waren wie aus
Blei, und ich brauchte noch Stunden, bis ich meine Augen etwas 6ffnen konnte.
Ich lag auf dem Rucken, umgeben von Geréten und Schlduchen. Das Schlimmste
waren mein ausgetrockneter Hals und Mund. Ich konnte kaum schlucken, ge-
schweige denn reden. Die Gefahr, sich zu verschlucken, ist anfangs viel zu grof3,
und so kommt es einem wie eine halbe Ewigkeit vor bis zum ersten Sirup. In der
ersten Zeit hatte ich Mihe mit dem Atmen. Man lernt erst mit der Zeit wieder,
gleichmaldig zu atmen. Anfangs ist es eher ein unkontrolliertes Japsen.

Gleich nach dem Aufwachen kam schon zum ersten Mal die Physiotherapeutin,
und ich muf3te aufsitzen und die Seitenlagerungen tben. Mit all diesen Schlduchen
und der frischen Narbe war das ziemlich schmerzhaft.

67



Kapitel 3: CF-Ansichten

Nach drei Tagen kam ich auf die offene Intensivpflegestation. Das war die
schlimmste Woche. 24 Stunden brannte das Licht, man kam nicht zur Ruhe, und
die vielen M edikamente machten mich total konfus.

Wie siebst Du heute, fast vier Monate spater, die ganze Transplantation?

Wenn ich jetzt so zuriickdenke, kommt es mir vor wie ein Traum. Alles ging so
schnell. Ich hatte mich, ehrlich gesagt, noch gar nicht richtig mit der ganzen Sa-
che auseinandergesetzt, und schon alarmierte mich der Piepser. Es war kein leich-
ter Schritt, aber jetzt bin ich heilfroh, dal3 ich doch den Mut dazu hatte. Ich kann
jetzt wieder alles tun, was ich will, habe endlich Zeit fir mich und fihle mich ab-
solut nicht mehr , krank“. Vor lauter Elan weil3 ich manchmal gar nicht, was ich
zuerst machen soll: Velofahren, spazieren oder skifahren?

Welche Therapieformen und Medikamente muft Du heute immer noch und welche
neu anwenden?

Bis zu meiner Nasennebenhohlen-Operation mufite ich viermal am Tag inhalieren.
Von den vor der Transplantation eingenommenen Medikamenten nehme ich heute
etliche Praparate weiter ein. Neu hinzugekommen sind Medikamente zur Verhin-
derung der AbstofRung. Die heute noch hohen Dosen werden mit der Zeit verrin-
gert werden kénnen. T&glich einmal muf3 ich mit meinem Micro-Spirometer-Gerét
einen kleinen Lungenfunktionstest machen und die Werte in einer Skala eintragen.
Viel Bewegung an der frischen Luft ist auch ganz wichtig!

Was wirdest Du als Transplantierte den CF-Betroffenen raten?

Macht diesen schweren Schritt! Aber vor allem frih genug, damit wirklich auf das
ideale Spendeorgan gewartet werden kann. Was sind schon drei bis vier Wochen
Spitalaufenthalt in einem ganzen, ausgefillten Leben? Wartet nicht zu lange und
redet Euch nicht ein, wie , gut“ es Euch eigentlich noch geht. Pl6tzlich kann es
rasant bergab gehen, und dann ist es ein Rennen mit der Zeit. Zeigt Mut!

Christine, ich danke Dir fur dieses Gesprach.

L. Schmidt
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Bericht Gber eine Transplantation

Hallo Leute,

in einer Eurer letzten Ausgaben war unter der Rubrik , provokant” ein Artikel tber
das Thema Transplantation zu lesen. Eigentlich beabsichtigte ich, sofort auf die
Provokation einzugehen und ein , Protestschreiben” zuriickzufeuern, - aber man
kennt das ja: ,, Mucos und die liebe Zeit*...!

Doch zunéchst sollte ich mich wohl besser vorstellen, - einige von Euch werden
mich schon kennen, bzw. von mir gehotrt haben. Ich bin Susanne Steiner (friher
Spengler), habe Mukoviszidose (diagnostiziert im Alter von 19 Jahren) und wurde
am 18.07.92 in Hannover transplantiert (Doppellunge). Ich mochte Euch diesbe-
zuglich einige meiner Erfahrungen mitteilen.

Zunéchst zur unmittelbaren Vorgeschichte (bzw. zu meinem personlichen Weg
zur Entscheidung Transplantation). Schon lange hatte ich mit dem - zunéchst -
Hirngespinst Transplantation (TX) geliebaugelt, anfangs natirlich nur aus einer
Mischung aus Neugierde und Spinnerel heraus.

Dies hat erstmals im Mai 1990 auf dem internationalen CF-Kongress in Wien
konkretere Formen angenommen.

Allerdings wurde die Thematik damals sehr negativ dargestellt (Uberlebens-
chancen, Lebenserwartung, -qualitét), was mich jedoch nicht abschrecken konnte.
Es waren namlich drei lebende Beispiele - und welch ein Leben! - anwesend: ein
Deutscher aus Hannover, eine Amerikanerin aus Arizona und ein Englénder. Sie
alle waren mir bestes Beispiel fur das ,Ja* zu einer Transplantation, straften den
Professor Llgen.

Dies kann ich aus heutiger Sicht auch in bezug auf mich sagen: mir geht es nam-
lich bestens, so gut wie nie zuvor. Natirlich mochte ich dem damaligen Referen-
ten weder Inkompetenz noch irgendwelche unlauteren Absichten vorwerfen, aus
seiner (auch privaten) Sicht war die negative Einstellung hinsichtlich einer TX mit
Sicherheit angebracht. Sein Vortrag hat mir geholfen, , die Sache” etwas nlchter-
ner zu betrachten und auch die mdglichen Nachteile mit einzukalkulieren.
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Endsommer 1991 war meine Auseinandersetzung mit diesem Thema schlief3lich
SO weit gereift, dald ich genligend gewappnet zu sein glaubte, um mit meinen Am-
bulanzérzten dariber zu sprechen.

Wie erwartet, waren sie sehr zurtickhaltend, hatten ihre Haltung bezlglich einer
Transplantation noch nicht gefunden. Sie wufdten nicht, ob und wenn ja, sie zu
welchem Zeitpunkt zu solch einem entscheidenden Eingriff raten sollten.

Aus meiner heutigen Sicht scheint die , kleine Operation“ schon Routine zu sein,
zumindest strahlen die Chirurgen in Hannover eine derartige Ruhe und Sicherheit
aus, dal3 man gerne glauben mochte, es handle sich wirklich nur um eine kleine
Sache, die im Schlaf erledigt werden kann.

Okay, weiter im Text: es wurde in Hannover (zu dem damaligen Zeitpunkt war
dort die einzige Klinik in Deutschland, die Transplantationen bei Mukoviszidose-
Patienten vornahm) ein Fragebogen angefordert, der sowohl tber meinen medizi-
nischen Zustand als auch Uber meine psycho-soziale Situation Auskunft geben
sollte.

Mit Frau F. und Herrn S. flhrte ich lange Gespréache tber die méglicherweise be-
vorstehende Transplantation, die psychischen Belastungen wahrend der Wartezeit
(Rufbereitschaft durch Europeeper), wahrend des stationaren Aufenthaltes
(Schmerzen, Gewohnung an den neuen Zustand) und auch Uber das , Zusammen-
leben mit dem neuen Leben danach”.

Zusammen mit den Ambulanzarzten wurde dieser Fragebogen ausgefillt und nach
Hannover zurtickgeschickt. Dort besprechen die dortigen Chirurgen, ob der An-
tragsteller fur eine Transplantation in Frage kommt.

Knapp drei Wochen spéter erhielt meine Ambulanz ein Schreiben mit der Auffor-
derung, ich sollte mich zur endgultigen Klarung in dieser Sache in einem Kran-
kenhaus in Hannover einfinden.

Zu jenem Zeitpunkt ging es mir ziemlich schlecht (es mul3 Anfang Januar 1992
gewesen sein), ich , hing mal wieder an der Nadel”, atmete unter Schwierigkeiten
und so reiste ich zusammen mit meiner Mutter im Krankenwagen zum vorlaufigen
Ort des Geschehens.

Dort bekam ich bereits einen Vorgeschmack Uber das ,deutsche Nord-Sid-
Gefalle*, nicht nur in menschlicher Hinsicht (Aufeinandertreffen verschiedener
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Mentalitéten), sondern auch in medizinischer: Die Arzte dort hatten ihre eigene
Auffassung tber Dosierung und Anwendung der einzelnen Medikamente.

Wieder einmal kam die Hilfe von Frau F. Sie rief mich alle zwei Tage an und er-
kundigte sich nach dem Stand der Dinge und Befinden. So konnte ich mich bei ihr
ausheulen, was mir sehr gut tat und auch , rettete”. Denn sie gab u. a. meine medi-
zinischen Beschwerden an Frau Dr. B. (meine Ambulanzérztin zuhause) weiter.
Diese wiederum rief in der Klinik an und erreichte, daf? medizinisch keine Ande-
rungen vorgenommen wurden.

Nach elf Tagen schlieflich kam abends gegen 22 Uhr Dr. H. herein, der mir in
einem kurzen , Gesprach” (seine Arbeitszeit hatte um 7 Uhr begonnen) mitteilte,
dal3 ,wir es angehen. Am néchsten Tag wurde ich in einem Hubschrauber wieder
in die heimische Klinik (die Fahrt im Krankenwagen hatte mich zu sehr ange-
strengt) geflogen.

Nach einigen Wochen bekam ich einen Europeeper, der mir netterweise von Frau
P. zur Verfligung gestellt wurde; ihr Sohn B. Uberlebte seine Wartezeit leider
nicht. Er war ein toller Mensch und irgendwie fihlte ich mich schuldig: Warum
er? Warum lebe ich noch, nicht er? Warum profitiere ich von seinem Tod? Mit
seinem Peeper!?

Mein Gesundheitszustand besserte sich schlagartig und so nachhaltig, dal3 ich
mich zu fragen begann, ob mein Entschlul3 richtig war. Doch ich wullte, der
nachste kommt bestimmt ...! Eswar mein enormer Vorteil, daf3 es mir so blendend
ging, dal3 ich gentigend Gewicht hatte und v. a., dal3 ich psychisch so stark war!

Es konnte mich nicht einmal stressen, da® mein Eurosignal ziemlich oft
fehlalarmte (Nahe zum Funkturm Adelsried), manchmal hatte ich auch vergessen,
das ,,Ding* mitzunehmen, wenn ich auf3er Haus ging. Schon nach einem knappen
halben Jahr wurde ich gegen 4 Uhr morgens (ich horte meinen Peeper erst etwa
eine Stunde spéter, da ich auf dem rechten Ohr taub bin) von meinem , Begleiter”
geweckt und ich wufdte mit Gewil3heit, dieses Mal ist es ernst!

In aller Ruhe machte ich mich ans Telefon, rief die mir vertraute Nummer an und
» Frau Spengler, wie ist Ihr Gesundheitszustand? Fieber? Infekt? - Wir haben e-
ventuell eine Lunge fur Sie! - Wir rufen in etwa einer halben Stunde zurtick, ge-
ben ihnen Anweisungen®.
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Noch war ich ganz ruhig - glucklicherweise behalte ich in kritischen Situationen
einen klaren Kopf.

Eine Stunde spater dann der Ruckruf mit den Instruktionen, aus einem nahegele-
genen Ort kommt ein Krankenwagen, der mich nach Stuttgart bringt - der Flug-
platz in Augsburg ist nachts geschlossen -, von dort weiter zum Flughafen Lan-
genhagen bei Hannover und mit dem Krankenwagen (ich war etwas perplex und
ziemlich beunruhigt Uber den Sanitater, der mit starker Grippe dicht neben mir
sal?) in die Medizinische Hochschule Hannover.

Dort angekommen zeigte sich allmahlich doch ein Anflug von Nervositat: der
Pfortner konnte meinen Namen nicht finden, behauptete, es gabe meine Kranken-
kasse nicht und fragte, wo ich denn meinen Rontgenschein hatte! Natirlich hatte
ich keinen, - woher auch? - und die Rontgenassistentin weigerte sich, eine Auf-
nahme zu machen, - ,, Schliefdlich ist das der Job der zustandigen Station!* Endlich
war auch dieser Punkt geklart, das Rontgenbild gemacht, und ich wurde auf die
» 15 b* gebracht.

Dort angekommen, wurde ich , schlachtreif® gemacht: Duschen, Messen von Ge-
wicht und Temperatur, Ganzkorperrasur (nur die Kopfhaare lie3 man mir, sie
wurden allerdings unter einer sehr sexy aussehenden Papierhaube versteckt), Auf-
tragen einer wunderhtibschen orangefarbenen Grundierung namens Merfen, - oder
hiel3 sie Kodan? und ab in den OP (es war mittlerweile beinahe , high noon* am
Samstag, den 18.07.).

Ich weil3 dann nur noch, dal3 ich auf der OP-Liege festgeschnallt und mir ziemlich
ride ein Anasthetikum verpaldt wurde.

Bei Bewul3tsein war ich erst wieder am Montag morgen, als ich auf der ,, Normal-
station* (Pflegeintensivstation) aufwachte: Im Nachhinein habe ich erfahren, dai3
die OP 4 Stunden gedauert hat, ich 26 Stunden intubiert war und es keine Kom-
plikationen gegeben hatte (die hatte ich eigentlich erwartet, da mein Lungenge-
webe aufgrund vorangegangener Operationen scheuf3lich vernarbt gewesen sein
muf3). Dann ging der Ernst des Lebens erst richtig an: alle zwel Stunden Inhalie-
ren, abgeklopft werden, Massage, verschiedene Korperlagerungen, Hanteltraining,
M edikamenteneinnahmen ... Und das alles mit vier Drainageschlauchen!

Selbst das Essen war sehr anstrengend. Die nachsten Tage wurde alles forciert,
dazu kam noch Treppensteigen und Fahrradfahren ab dem dritten Tag. Ohne die
schrecklichen Schmerzen - ich zwang mich, so wenig Schmerzmittel wie nur ir-
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gend moglich zu nehmen -, und mit etwas Schlaf wére alles nicht so schlimm ge-
wesen: Mein Problem ist (das kommt wohl noch von den , Mukozeiten®), dal3 ich
nicht auf dem Ricken schlafen kann, zudem noch die Schwierigkeit, dal3 auf der
Seite meines Raumes der Hubschrauberlandeplatz war, mein ganzes Zimmer mit
nahezu allem ausgestattet war, was piepsen, récheln und alarmen konnte. Man
kann also nicht gerade behaupten, es ware totenstill gewesen. Zudem schien esim
Zimmer von Pflegern und Schwestern zu wimmeln, natirlich immer gerade dann,
wenn sich ein Hauch von Dadmmerzustand einstellen wollte.

Es sind mehr als beschwerliche Tage, es wird einem nichts geschenkt, und man
wird ziemlich hart herangenommen.

Mitunter ist es dermaf3en Ubel, dal3 man vor Wut platzen kénnte - kdnnen die ei-
nen nicht einmal 5 Minuten in Ruhe lassen? Immer kommt irgendjemand und will
etwas von einem!

Einmal (es mul3 so am vierten Tag gewesen sein) kam der Stationsarzt herein und
fragte (eigentlich war es mehr eine rhetorische Frage), ob er eine Patientin herein-
bringen konnte?!!! - Ich selber fihlte mich besch... wie ein frisch geschlipftes,
verschwitztes und ermattetes Kilken (Hannover war inmitten einer extremen Hit-
zeperiode, keine Klimaanlage, die Fenster durften nicht getffnet werden), und
ales tat mir weh. Und ich sollte die Dame, die zu mir hereingeschoben wurde,
aufmuntern! Ich hétte wohl eher selber mindestens eine verbale Streicheleinheit
gebrauchen kénnen!

Apropos Streicheleinheit: Ich weil3 nicht, ob ich alles (so gut) durchgestanden hét-
te, wéren da nicht eine Menge Menschen gewesen, die mir geholfen hatten, allen
voran meine Multter, - sie blieb die ersten 10 Tage bei mir -, viele Freunde aus
allen Ecken Deutschlands besuchten mich, dauernd bekam ich Anrufe von Freun-
den und Verwandten, von Leuten, von denen ich nie im Leben gedacht hétte, dai3
sie Anteil an mir ndhmen.

Mich hat vor allem gefreut, dal3 sich ,meine* Klinik so rihrend um mich gekim-
mert hat, allen voran Klaus S. (nebenbei bemerkt: es ist nicht nur schade, dal3 er
nicht mehr fir uns arbeiten kann/darf, sondern auch ein unersetzlicher Verlust!)
und Frau Dr. B.

Wahrend dieser Zeit habe ich sehr viel Herzlichkeit entgegengebracht bekommen
und gespirt, ich werde geliebt und gebraucht!
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Mir tat das Pflegepersonal schon fast wieder leid (v. a. anfangs hatten wir unsere
Schwierigkeiten miteinander), weil dieses so viele Anrufe und Besuche entgegen-
nehmen muf3te, - sie waren schon etwas ungehalten, gelinde gesagt.

Als der Stationsarzt am Morgen des 12. Tages grinsend am T Urpfosten zu meinem
Zimmer gelehnt stand und sagte: ,Wenn Sie so weitermachen, kdnnen Sie zum
Ende der Woche gehen®, hétte ich, nachdem ich mich davon Uberzeugt hatte, dal3
er nicht scherzt, ihn am liebsten umgehauen!

Ich hatte soeben eine Bronchoskopie hinter mir, mein Kreislauf war - so vermute
ich - im Keller, und ich fihlte mich, als ware ich irgendwo im gurgelnden Kanali-
sationssystem gelandet, und da kommt er daher und redet vom Heimgehen!

Mit meiner Konstitution stand es wirklich nicht zum Besten, und so konnte ich
,erst® am Samstag nach Hause fahren. Ich @rgerte mich maidlos, dafd ich 14 Tage
(soviel wie bei einer Blinddarm-OP!) in der Klinik war. Der Rekord war zum da-
maligen Zeitpunkt wohl 13 Tage. 16 Tage wéren nicht so schlimm gewesen, aber
gerade einer mehr!

Am Rande bemerkt: ich hatte mich geweigert, bei dieser Hitze mit einem Taxi
heim zu fahren, und so war ich die erste, die die Erlaubnis bekam, heimatliche
Gefilde mittels des | CE aufzusuchen!

Das Beunruhigendste an der ganzen Geschichte war die Zeit danach: Ich hatte be-
stimmt von 20 Leuten (Arzten, Pfleger, Krankengymnasten, Masseure und andere
Therapeuten) Hinweise, Ge- und Verbote hinsichtlich meines weiteren Verhaltens
bekommen, aber das waren mindestens 25 verschiedene Benimmregeln! Ich wuldte
also absolut nicht, wie ich mich verhalten sollte und war derart verunsichert, daf3
ich nach anfanglicher Verzweiflung bald beschlof3, so gut wie alle Vorsicht Uber
Bord zu werfen und ich mich nur auf mich selbst verlief3.

So mif3achtete ich beinahe alles, was die ,,weil3e Obrigkeit* von sich gegeben hat-
te. Und im Ernst: ich fahre gut damit.

Doch Vorsicht fir alle, die schon transplantiert sind, bzw. es noch werden wollen:
Bei einer Transplantation gibt es nicht DEN Fall, jeder Korper reagiert anders,
nicht jeder Korper bekommt das Organ, das sozusagen fur ihn gemacht ist, und
vor allem kommt es ganz entscheidend auf die innere Einstellung an, auf das
,laisser faire" bzw. den kihlen Kopf oder anders gesagt: auf den gesunden Men-
schenverstand inklusive die objektive und ehrliche Selbsteinschétzung!
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Natlrlich kann und mdchte ich kein Patentrezept fir oder gegen die Transplanta-
tion geben. Jeder mul’ diese Entscheidung fir sich selbst treffen. Ich kann nur sa-
gen, dal3 ich folgende Fragen fir sehr wichtig halte:

» jede/r muld fur sich selbst absolut von der Richtigkeit ihres/seines Entschlus-
ses Uberzeugt sein (es hat keinen Zweck, wenn die Entscheidung mehr oder
weniger von den Eltern oder von Freunden ausgeht)

e gutes soziales Umfeld (v. a. Freunde, zumal, falls der Kontakt zu den Eltern
nicht der allerbeste ist)

* mdglichst gute psychische Stabilitat (Selbstvertrauen)

* besser mehr als , nur® Idealgewicht (ich weil3, das sagt sich so leicht, aber der
Versuch zuzunehmen, sollte intensivst unternommen werden!)

Der Bericht kann und mdchte nattirlich nicht Anspruch auf allgemeine Giltigkeit
und Vollstandigkeit (es fehlt noch einiges!) erheben.

Es ist lediglich meine Geschichte, meine Erfahrungen, die ich gemacht habe. Ich
bin kein Mediziner oder Experte, aber aus meiner Sicht mochte ich nur sagen, es
lohnt sich, dariiber nachzudenken!

Natlrlich ist es um so besser, wenn dieser Schritt (noch) nicht notwendig ist, aber
falls eines Tages doch, denkt daran, nicht zu lange mit der Entscheidung zu war-
ten. Dein Korper mul3 noch stark genug sein, um einiges mitmachen zu kénnen!
Und die Alternativen sehen doch so aus:. eventueller Tod durch Transplantation
(Gefahr aufgrund meiner bisherigen Beobachtungen sehr gering) oder , nattirli-
cher* Tod durch die Uberaus hiibsche Erbkrankheit Mukoviscidose! Das mag hart
klingen, doch das waren auch meine Uberlegungen, die ich mir vor Augen gehal-
ten habe. Und es hat sich mehr als gelohnt! Selbst wenn ich nur ein halbes Jahr
gelebt hétte, wére dies die Transplantation wert gewesen: Da weil3 man endlich
(wieder), was Lebensqualitat Uberhaupt ist! (Die Gefahr dabei ist nur, dal3 man
vor lauter Energie und Lebensmut nicht weil3, wohin damit, bzw. wo man zuerst
was anfangen soll ...).

S. Steiner

75



Kapitel 3: CF-Ansichten

Organtransplantation aus der Sicht
eines betr offenen Vaters

Im Laufe des vergangenen Jahres bin ich verschiedentlich auf die Thematik der
Organtransplantation bei Cystischer Fibrose angesprochen worden. Nachfragen
bei Spitalern, Arzten, anderen Organisationen und auch im Ausland haben meine
anfangliche Unwissenheit behoben. Zurtick blieb ein gewisses Unbehagen dar-
uber, dal3 wir hier in der Schweiz nicht recht vorankommen.

Abgesehen vom liickenhaften Informationsstand der Entscheidungstrager (Offent-
lichkeit, Behorden, Arzte und nicht zuletzt CF-Betroffene), scheint mir der we-
sentlichste Grund hierfir die mangelnde Bereitschaft zu sein, die Organtransplan-
tationen als ,die Therapiemethode* zu akzeptieren.

Als betroffener Vater und als Laie kann und will ich nicht tber die medizinischen
und organisatorischen Aspekte einer Organtransplantation sprechen, obschon mir
bewul3t ist, dal3 auch hier noch vieles zu tun ist. Nein, ich will, als Einstieg in die
Diskussion, den ethischen Aspekt, wie ich ihn empfinde, darlegen.

, Ethik* bedeutet fur mich die Frage, ob etwas , vernunftgema* oder ,sittlich
richtig” ist.

Somit stellt sich die Frage: Ist, beim heutigen Stand der Medizin, eine Organ-
transplantation bei CF-Betroffenen verniinftig und sittlich richtig?

Wenn ja, so mul3 jeder, der irgendwie als Entscheidungstréger in diesem Zusam-
menhang auftreten kann (Organempfanger, Spender, Arzt, Angehdrige usw.) be-
reit sein, sich mit dem Thema ausei nanderzusetzen.

Unzweifelhaft an erster Stelle steht die Motivation der CF-Betroffenen als Organ-
empfénger selber. Es ist heute eine Tatsache, dal3 die Organtransplantation fur
CF-Betroffene in einem gewissen Krankheitsstadium die einzige Mdglichkeit dar-
stellt, die Lebenserwartung zu erhohen. Die Erfahrungen im Ausland in den
vergangenen Jahren haben gezeigt, dal3 zwei Drittel der transplantierten Patienten
langer als funf Jahre nach der Operation noch lebten. Man kann also wirklich sa-
gen, dal3 die Organtransplantation, unter Berlcksichtigung aller medizinischer
Risiken, dem Leben dient und kalkulierbar ist, und damit ist sie fir mich verninf-

tig.
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Die Rolle des Organspenders sehe ich darin, nach seinem Tode Leben zu retten.
Es ist fur ihn eine Chance, menschliche Solidaritat gegeniber kranken Mitmen-
schen zu zeigen und Verantwortung zu tbernehmen. Unter dem Aspekt der Men-
schenwirde darf diese Chance aber nur als freiwilliger Entscheid zur Organspen-
de zu Lebzeiten oder aber - nach dem Ableben - durch Zustimmung der Angeho-
rigen statthaben. Dadurch wird die Familie al's Entscheidungstrager gestarkt, und -
was das Wesentlichste ist - die Unversehrtheit des Leibes und der Respekt vor
dem Tode bleiben unangetastet.

Die Arzteschaft befindet sich in einem zweifachen Konflikt: Sie muR alles unter-
nehmen, um einerseits einem eingelieferten Patienten, beispielsweise einem
Schwerverunfallten, und andererseits einem schwerst Lebensbedrohten, bei-
spielsweise einem CF-Betroffenen, das Leben zu retten. Entsprechende ethische
Richtlinien helfen, - nach Feststellen des Hirntodes eines Verunfallten - das L eben
eines CF-Betroffenen unter dem Aspekt der Menschlichkeit und der Nachstenlie-
be zu retten. Ethisch wichtig ist nicht, wo und wann ein bestimmter Patient trans-
plantiert wird, sondern, dal3 einem |lebensbedrohten CF-Betroffenen auf seinen
Wunsch hin das Leben gerettet werden kann.

Als betroffener Vater fuhle ich mich daftr verantwortlich, daf3 auf der Grundlage
der Erfahrungen, die mit Organtransplantationen an CF-Betroffenen bislang im
Ausland, vor allem in England und Frankreich, gemacht werden konnten, auch in
der Schweiz die Voraussetzungen geschaffen werden, um CF-Betroffene zu trans-
plantieren. Unter , Voraussetzungen schaffen” verstehe ich die Bereitschaft aller,
sei es in der Politik, im Gesundheitswesen, innerhalb der Gesellschaft, bei den
CF-Betroffenen usw., die Organtransplantation als Therapie bei CF anzuer-
kennen und zu unterstitzen. ...

L. Schmidt
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Wirklich Therapiemethode?

Mit grof3em Interesse habe ich - auch als Nichtschweizer - den Beitrag in lhrer
Diskussionsecke (Beitrag auf den beiden vorstehenden Seiten; Anm. d. Red.) ge-
lesen. Als Erwachsener, der CF hat und durch seine Tatigkeit im Vorstand der
deutschen CF-Selbsthilfe Kontakt zu etlichen Jugendlichen, Erwachsenen und El-
tern hat, mochte ich hier einige Fragen formulieren. Manches mag Uber spitzt er-
scheinen, aber zur Diskussion geeignet sein:

1 Ist es wirklich gerechtfertigt, die Organtransplantation als ,, Therapieme-
thode" zu bezeichnen? Zum einen wird hier eine Methode, die fir kaum einen
CF-Patienten verfligbar ist (verglichen mit der Zahl der CF-Patienten, die alljahr-
lich sterben), mit anderen Therapiemethoden auf eine Stufe gestellt. Fast klingt es
so, as wenn Physiotherapie demnéchst durch die Organtransplantation ersetzt
werden konnte. Zum anderen haben Transplantierte auch nach der Lungen-
Transplantation (LTx) weiterhin CF, u. a in der Bauchspeicheldriise. Bezogen auf
die Lunge wird nur eine intensive Therapie (der CF) durch eine noch intensivere
ersetzt.

2  Steckt hinter der Diskussion um die LTx nicht mehr die Unfahigkeit des
Menschen, seinen Tod zu akzeptieren? Und bei den Eltern vielleicht auch die
Schwierigkeit, die Trennung von den Kindern - egal wie alt - zu verarbeiten?

3 Mul wirklich jeder sich mit der LTx auseinandersetzen? Ist es nicht viel-
mehr eine personliche Entscheidung, die jetzige Diskussion fur sich zu bewerten
und dann zu entscheiden, inwiefern aufgezeigte Wege fiur einen selbst gangbar
sind?

4  Warum wird der Wertgehalt eines Lebens - mehr oder weniger unterschwel-
lig - immer mit der L ebenserwartung identifiziert? Ist nicht die Qualitéat des Le-
bens das entscheidende? Also das ,,wie?* und nicht das rein mathematische ,, wie
lange?'? Ob die Organtransplantation dann so ausschliefdlich, wie im Beitrag
suggeriert, dem Leben dient, sel dahingestellt.

5  Fehlen nicht irgendwann Gelder, z. B. um neue Physiotherapiemethoden zu
erproben, die das Leben der jetzigen CF-Patienten |ebenswert machen, wenn zu-
kinftig viel Geld in den Aufbau von Organtransplantationsambulanzen gesteckt
wird?
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6 Nehme ich einem CF-Patienten, dem es gesundheitlich sehr schlecht geht,
nicht durch die Diskussion um eine LTx die Mdglichkeit, sich auf seinen Tod vor-
zubereiten? Ist nicht der Weg, diese Zeit der Vorbereitung bewuf3t erleben zu wol-
len und eine Einstellung zum Ende diesen Lebens hier finden zu wollen, genau so
akzeptabel ?

Thomas Malenke
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Therapeutische Alternative?
Eine fragwirdige Geschichte

Lange Zeit hatte er gebraucht, um mit seiner Erkrankung zurecht zu kommen und
zu ihr eine halbwegs positive Einstellung zu finden. Er wollte nicht leugnen, dal3
es immer wieder Phasen gab, in denen ihm das Leben mit der Mukoviszidose un-
sagbar schwer fiel. Dal3 es Tage gab, wo er mit seiner CF haderte und die immer-
wahrende Frage , Warum nur? Warum?‘ wie ein Damoklesschwert Uber seinem
Kopf hing.

Es war einer jener Tage im Herbst, an denen er sich sichtlich unwohl fihlte. Mit
zuviel war er gerade konfrontiert worden. Die Zeit war fur ihn nicht leichter ge-
worden, seit die (Herz-)Lungen-Transplantation in aller Munde war.

Angefangen hatte es mit einer Fernsehsendung: Zum X-ten Mal - das Zahlen hatte
er langst aufgegeben - stand die (Herz-)Lungen-Transplantation im Mittel punkt.
Gute alte Zeit, in der es einmal Filme tber Mukoviszidose gegeben hatte, die die
personliche Situation der Menschen herausstellten! Diesen Filmen des Verstand-
nisses waren jetzt jene der blofden Werbung fir die Transplantation gefolgt.

Den Film gerade Uberstanden, hatte er eine CF-Zeitschrift erhalten. Mit Freude
und Genugtuung las er Besprechungen neu erschienener Bicher tber CF. Sollten
diese tatsachlich ihn, also den Menschen, einmal ernstnehmen? Was teuer ist,
wird gut sein, sagte er sich, ging in den Buchhandel und besorgte sich ,, Mukovis-
zidose" aus dem Spektrum-Verlag. Das Inhaltsverzeichnis in den Handen ... traf
ihn fast der Schlag. Nicht nur, dal3 vollig veraltete Physiotherapiemethoden als
aktuell dargestellt wurden, nein, es gab auch ein Kapitel tber die (Herz-)Lungen-
Transplantation. Das Lesen hétte er sich sparen kdnnen: Die Transplantation wur-
de wie Ublich positiv beschrieben, unberechtigte englische Euphorie auf sein Land
kritiklos Ubertragen. ,, Unserios® durchfuhr esihn.

Tage danach die erneute Konfrontation: Eine Einladung zu einem Treffen tGber CF
erhielt er. Neben dem Arztepart wurde ein Patientenpart angeboten. Gliicklich war
er, dal3 Belange der Patienten, die auch seine waren, Berticksichtigung fanden.
Die Freude wahrte nur kurz: Zentrales Thema des Patientenforums war , Die
Transplantation als therapeutische Alternative®. Zuviel! Er brach in Trénen aus.

80



Kapitel 3: CF-Ansichten

Waren es Tranen Uber seinen schlechten Gesundheitszustand oder vielmehr solche
Uber den verletzenden Umgang mit seinen Gefiihlen? Wie konnte eine Operati-
onsmethode, die in vier Jahren fur 12 von 160 an CF Gestorbenen eine letzte
Moglichkeit gewesen war, so herausgestellt werden? Wie konnte das technisch
Machbare zum Mal3stab aller Dinge werden und viel Menschliches an den Rand
drangen? Welchen Eindruck muRte die uninformierte Offentlichkeit erhalten, die
Mukoviszidose nun als heilbare Krankheit ansah? Wann wiirde ihm von Freunden
zum ersten Mal die Frage gestellt, weshalb er nicht langst transplantiert sei? War
der Organmangel nur ihm bekannt? Wollten die Menschen die Begrenztheit ihres
Lebens nicht akzeptieren? Warum half ihm keiner, mit dieser Begrenztheit umzu-
gehen und eine Einstellung zum Ende dieses Lebens zu finden? Je langer er nach-
dachte, desto trauriger wurde er. Wo war die Solidaritét jener, die wie er CF hat-
ten? Erstreckte sie sich auf die Organisation von (Herz-)Lungen-Seminaren?

Er wuldte es nicht, und zutiefst ratlos wartete er auf die nachste Fernsehsendung,
das néachste Buch und die néchste Einladung.

- Mt. -
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Neubaugtirtel 28, 1070 Wien (Osterreich)

Videos

»Neue Lunge - neues Leben“, Ein Film von Dr. Reichel, Information bei:
» ReNaissance”, Redaktion, ¢/o Wenger Kommunikation, Schindelacker, 3128
Rumlingen (Schweiz)

» Ein neues Leben fur Regula?*, Ein Film von Hannes Stark, Information bei:
H. Stark, Schiisspromenade 18, 2502 Biel (Schweiz) oder Schweizerische Ge-
sellschaft fur CF, Bellevuestr. 166, 3095 Spiegel (Schweiz)
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Adressen der Transplantationszentren

Herzzentrum Nordrhein-Westfalen

Klinik ftr Thorax- und Kardiovaskularchirurgie
Georgstr. 11

32545 Bad Oeynhausen

Tel. Tx-Ambulanz (057 31) 97 - 22 40

Deutsches Herzzentrum Berlin

Abt. Herz-, Thorax-, Gefalichirurgie
Transplantationsambul anz

Augustenburger Platz 1

13353 Berlin

Tel. Tx-Ambulanz (0 30) 45 05 - 40 97, -40 98

Berufsgenossenschaftliche Kliniken Bergmannsheil
Universitétsklinik

Burkle-de-la-Camp-Platz 1

44789 Bochum

Tel. Tx-Ambulanz (02 34) 302 - 60 77

Herz- und Kreislaufzentrum Dresden e. V.
Schubertstr. 18

01307 Dresden

Tel. (0351) 46 60 50/ 4 66 06 10

Universitatsklinikum Essen

Abt. f. Thorax- u. Kardiovaskulare Chirurgie
Hufelandstr. 55

45122 Essen

Tel. Tx-Ambulanz (02 01) 7 23 - 28 82

Klinikum der Johann-Wolfgang Goethe Universitéat
Zentrum Innere Medizin

Theodor-Stern-Kai 7

60596 Frankfurt/Main

Tel. (0 69) 63 01-63 68
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Stadtisches Klinikum

Pacelliallee 4

36043 Fulda

Tel. Tx-Ambulanz (06 61) 84 24 - 77

Martin-Luther-Universitat

M edizinische Fakultat

Klinik f. Herz- u. Thoraxchirurgie
Klinikum Krollwitz

Ernst-Grube-Str. 40

06120 Halle/Saale

Tel. Tx-Ambulanz (03 45) 557 27 19

M edi zi nische Hochschule Hannover

Klinik far Thorax-, Herz- und Gefal3chirurgie
Carl-Neuberg-Straflde 1

30625 Hannover

Tel. Tx-Ambulanz (05 11) 5 32 - 63 04, -63 09

Universitéatskliniken des Saarlandes
Transplantationszentrum
Organisationsbiro

66421 Homburg/Saar

Tel. (06841) 16- 3520

Universitéatskliniken des Saarlandes
66421 Homburg/Saar
Innere Medizin |11 (Kardiologie)
Tel. (068 41) 16 - 33 72
Innere Medizin V (Pneumologie)
Tel. (068 41) 16 - 36 00
Abt. fur Thorax-, Herz- und Gefalichirurgie
Tel. (068 41) 16 - 2501
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Christian-Albrechts-Universitét
Herz-/Gefalichirurgie

Arnold-Heller-Str. 7

24105 Kiel

Tel. Tx-Ambulanz (04 31) 5 97 - 45 88, -45 61

Klinik fir Herz-, Thorax- und Geféf3chirurgie

im Klinikum der Johannes Gutenberg-Universitét
Langenbeckstr. 1

55131 Mainz

Tel. Tx-Ambulanz (061 31) 222-572

Ludwig-Maximilians-Universitdt Mtnchen
Klinikum Grol3hadern

Herzchirurgische Klinik

Marchioninistr. 15

81377 Minchen

Tel. Tx-Ambulanz (0 89) 70 95 - 34 53, - 34 54

Westfalische Wilhelms-Universitat MUnster

Klinik u. Poliklinik far Thorax-, Herz- u. Gefalschirurgie
Albert-Schweitzer-Str. 33

48149 Munster

Tel. Tx-Ambulanz (02 51) 83 - 76 21
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M ukoviszidose-Ambulanzen

Insbesondere in den grof3en CF-Ambulanzen arbeiten psychosoziale Mitarbeiter.
Diese sind fir Fragen der Transplantation - neben den Arzten - ebenfalls an-
sprechbar. Eine Kontaktaufnahme ist Gber die Ambulanz moglich. Falls in der
Ambulanz jedoch kein entsprechender Ansprechpartner vorhanden ist: Auf
Wunsch sendet die CF-Selbsthilfe gern eine aktuelle Adreldliste psychosozialer
Mitarbeiter zu.
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Kontaktadressen

CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V.

Der CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V. wurde 1981 von Eltern, CF-Erwachsenen
und Angehdrigen in Aachen gegriindet. Er versteht sich als Selbsthilfeorganisati-
on und Interessenvereinigung. Arbeitsschwerpunkte der CF-Selbsthilfe sind die
Intensivierung des Erfahrungsaustauschs untereinander, die Unterstiitzung der CF-
Ambulanzen, Offentlichkeitsarbeit und die Forderung der CF-Forschung. Im Bun-
desverband sind 11 regionale CF-Selbsthilfegruppen und die Selbsthilfegruppe
»Erwachsene mit CF“ zusammengeschlossen. Regelméldig wird die Zeitschrift
» Klopfzeichen* herausgegeben, die kostenlos erhdltlich ist.

Eine Literaturliste gibt einen detaillierten Uberblick tber verschiedene Broschi-
ren und Faltblétter. Der Bundesverband hat 1.900 Mitglieder (5/97). Der Jahres-
beitrag betragt DM 50,--.

CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V.,
Meyerholz 3a, D-28832 Achim

Deutsche Lungenstiftung e. V.

Die Deutsche Lungenstiftung ist auf Initiative von Mitgliedern der Deutschen Ge-
sellschaft fur Pneumologie 1994 gegriindet worden. Fuhrende Mediziner und viele
engagierte Helfer aus allen Berufsgruppen arbeiten ehrenamtlich mit.

Ziel der Lungenstiftung ist die Verbesserung der Situation von Patienten mit Lun-
genkrankheiten. Hierzu steht sie im Dialog mit politisch Verantwortlichen, orga-
nisiert Forschungsprojekte und fihrt Fortbildungsveranstaltungen fir Arzte sowie
Informationsveranstaltungen fir Patienten durch. Vorsitzender ist Herr Prof. Dr.
Fabel (Medizinische Hochschule Hannover). Im Kuratorium engagiert sich u. a
Frau Herzog. Der Mitgliedsbeitrag betragt DM 60,-- pro Jahr.

Deutsche Lungenstiftung e. V.,
- Geschéaftsstelle -
Podbiel skistr. 380, D-30659 Hannover
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Selbsthilfegruppe ,, Erwachsene mit CF*

Die Selbsthilfegruppe ,, Erwachsene mit CF* entstand 1983 als , Beirat fiir die An-
liegen jugendlicher und erwachsener CF-Patienten*. Schwerpunkt der Arbeit ist
die Intensivierung des Erfahrungsaustausches zwischen Jugendlichen und Er-
wachsenen mit Mukoviszidose. In fast allen Regionen der Bundesrepublik gibt es
regionale Ansprechpartner. Regelméaiig werden Freizeiten und Treffen angeboten.
Zu verschiedenen Themen wie Partnerschaft und Sexualitat, Berufswahl und Gen-
forschung sind Broschiren erschienen. Eine Unterstiitzung der Arbeit dieser
Gruppe ist durch eine Mitgliedschaft in der CF-Selbsthilfe moglich (Jahresbeitrag
DM 50,--).

Selbsthilfegruppe Erwachsene mit CF,
MarktstralRe 54, D-26382 Wilhelmshaven

Die Geschwister-Peter sen-Stiftung

Vor vier Jahren wurde in Schleswig-Holstein die Geschwister-Petersen-Stiftung
ins Leben gerufen. lhr Ziel ist es, den an Mukoviszidose Erkrankten in ihrem Le-
ben und Leiden zu helfen. Dazu sollen die Ertrdge aus dem Stiftungsvermogen
und Spenden dienen. V erschiedene Forschungsvorhaben wurden mitgetragen.

Mit der Grindung der Stiftung wurde das Vermachtnis der Geschwister Christoph
und Susanne Petersen eingel6st, die an der Mukoviszidose verstarben. Ihr Leben
war gepragt von einer grofl3en Lebensfreude und Lebensbejahung - trotz der Ein-
schrénkungen durch die Mukoviszidose.

L. Petersen, Vorsitzender,
Schwennaustr. 5¢, D-24960 Gliicksburg

Mukoviszidose e. V.

Der Mukoviszidose e. V. (friher: Deutsche Gesellschaft zur Bek&mpfung der Mu-
koviszidose e. V.) wurde 1965 als Arzteorganisation gegriindet. Im Laufe der Jah-
re kamen zur Aufgabe der Information der Arzteschaft weitere Aufgabenschwer-
punkte hinzu: Unterstitzung von CF-Zentren, Férderung der Forschung, Informa-
tion aller Bevolkerungsschichten, politische Interessenvertretung, Elternarbeit
(Regionalgruppen, Landesverbande) und Patientenarbeit (Arbeitskreis Leben mit
Mukoviszidose). Als Mitgliederzeitschrift wird ,, Mukoviszidose aktuell* heraus-
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gegeben. Der Mukoviszidose e. V. hat z. Zt. 3.400 Mitglieder. Der Jahresbeitrag
betragt DM 100,--.

Mukoviszidose e. V. - Geschaftsstelle -,
Bendenweg 101, D-53121 Bonn

Chriastine-Her zog-Stiftung

Die von Christiane Herzog, Frau unseres Bundesprasidenten, gegriindete Stiftung
ist in herausragender Weise im Fundraising fir CF und in der Presse- und Offent-
lichkeitsarbeit engagiert. Mit den gesammelten Geldern unterstitzt sie die Patien-
tenarbeit, die Fortbildung von Krankengymnastlnnen, verschiedene CF-Ambulan-
zen sowie die Mukoviszidose-Forschung. Eine Mitgliedschaft als Einzelperson ist
grundsétzlich nicht méglich.

Christiane-Herzog-Stiftung,
Sporeeweg 1, D-10557 Berlin

Bundesverband der Organtransplantierten (BdO)

Der BdO versteht sich als Interessenvertretung und Selbsthilfeverband. Schirm-
herrin ist Frau C. Rau, Ehefrau des nordrhein-westfalischen Ministerprasidenten.
Die Aufgaben und Angebote des BdO sind

Betreuung und Beratung nach einer - Hilfe bei schwierigen Behdrdenan-
Transplantation gelegenheiten im Behindertenrecht
- Vermittlung geeigneter Gesprachs- - Aktuelle Informationen durch die vier-
partner aus dem Mitgliederkreis teljahrlich erscheinenden BDO-Blatter
- Aufbau und Forderung von regiona- und Sonderdrucke
len Selbsthilfegruppen (Heft 24,-- DM im Abonnement)
Seminarangebote - Interessenvertretung in der Offent-
- Vermittlung von Cityrufgeraten fiir lichkeit
Wartepatienten - Werbung fir die Organspende

Der BDO hat z. Zt. 1.100 Mitglieder. Der Mitgliedsbeitrag betragt gestaffelt zwi-
schen DM 24,-- und DM 100,--.

Bundesverband der Organtransplantierten e. V.,
Postfach 120 117, D-47121 Duisburg
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Arbeitskreis Organspende

Dem Arbeitskreis Organspende gehdren eine Anzahl von Organisationen an, de-
nen die Forderung der Organspendebereitschaft der Bevolkerung ein besonderes
Anliegen ist. Seine Aufgabe ist es, die Offentlichkeitsarbeit fir die Organspende
zu koordinieren, zu werben, aufzukldren und Organspendematerialien zu vertei-
len.

Ziel ist es, den Informationsgrad der Bevdlkerung tber die Organspende auf einen
hohen Stand zu bringen und mdoglichst viele Mitblrger zur Organspende zu moti-
vieren.

Der Arbeitskreis Organspende steht unter der Schirmherrschaft des Bundesminis-
ters fir Jugend, Familie, Frauen und Gesundheit.

Eine Mitgliedschaft als Einzelperson ist nicht méglich.

Arbeitskreis Organspende e. V.,
Postfach 15 62, 63235 Neu Isenburg
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Quellenverzeichnis

Diein dieser Broschure veroffentlichten Artikel sind entweder flr sie geschrieben
worden oder friheren Klopfzeichen-Ausgaben entnommen. Manche stammen
auch aus verschiedenen Broschuren der CF-Selbsthilfe.

Folgende Texte wurden zuerst in anderen Zeitschriften abgedruck:

Die Entwicklung der Lungen-Transplantation fur Patienten mit Cystischer
Fibrose: IACFA-NL. 28/91; Spucknapf 4/92 (Ubersetzung Heidi Karlen)
Lungen-Transplantation: BDO-Blatter 2/95

Die Mukoviszidose: BDO-Blétter 3/95

Gedanken zu einem einschneidenden Entscheid: CF-Bulletin 2/94

Ich und der Augenblick: Spucknapf 9/94

In die Transplantation einwilligen: CF-Bulletin 2/94

Transplantation - ein Ausweg?. Mukoviszidose im Erwachsenenalter, Teil 11
Psychosoziale Aspekte, 1993, CF-Selbsthilfe Bundesverband e. V.
Psychosoziale Aspekte der Lungen-Transplantation: CF-Nachrichten 2/93

Mit dem Herzen eines anderen leben?: Spucknapf 13/96

Portrait einer Patientin auf der Warteliste: Das Magazin 19/95

Esist einfach ein herrliches Gefuihl: CF-Bulletin 2/94

Lungen-Transplantation bei CF - Eine beftrwortende Sicht: CF-Bulletin 2/94
Lungen-Transplantation - Eine ablehnende Sicht: CF-Bulletin 2/94
Lungen-Transplantation aus der Sicht einer Lungenempfangerin: CF-Bulletin
2/94

Organtransplantation aus der Sicht eines betroffenen Vaters. CF-Bulletin 1/93

Anschriften der Zeitschriften:

Spucknapf, c/o Karin Friedli, Aarweg 4, 3110 Minsingen/Schweiz
IACFA-NL (Newsdletter), B. L. Palys, 82 Ayes Road, Harvard, Massachusetts,
01451, USA

CF-Bulletin, Schweizerische Gesellschaft fur CF, Bellevuestr. 166, 3095
Spiegel/Schweiz

BDO-Blatter, Bundesverband der Organtransplantierten e. V., Unter den Ul-
men 98, 47137 Duisburg

CF-Nachrichten, Osterreichische Gesellschaft zur Bekampfung der CF,

Obere Angartenstr. 26-28, 1020 Wien/Osterreich

Wir danken den Autoren und Zeitschriften ftr die Abdruckgenehmigung!
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