Ederhof Infobrief

Rehabilitationszentrum fiir Kinder und
Jugendliche vor und nach Organtransplantation

Prof. Rudolf Pichlmayr und
die Entstehung des Ederhofs

Prof. Ina Pichlmayr erinnert sich

Mein Mann, Professor Dr. Rudolf Pichl-
mayr, wurde 1932 im Miinchen gebo-
ren und studierte an der dortigen
Ludwig-Maximilian-Universitat Medi-
zin.Nachseinerchirurgischen Facharzt-
ausbildung habilitierte ersich miteinem
Thema aus der noch jungen Transplan-
tationswissenschaft. Er entwickelte ein

Der Ederhof in Osttirol:
Panoramablick auf die Lienzer Dolomiten

Serum gegen die AbstoBung transplan-
tierter Organe - das Antilymphozy-
tenserum. Dieses Serum wurde auch
von Christian Barnard fiir seine herz-
transplantierten Patienten in Kapstadt
benutzt. Mein Mann wurde fiir diese
Leistung mit dem von Langenbeck-
Preis der Deutschen Gesellschaft fiir
Chirurgie ausgezeichnet.

1967 ging eran die neu errichtete Medi-
zinische Hochschule Hannover (MHH),
deren Reformkonzept ihn faszinierete.
Hier erhielt er 1971 den Chirurgischen
Lehrstuhl fiir Abdominalchirurgie und
Transplantationswesen.

Neben der Einflihrung neuerdachter
Operations- und Behandlungsarten in
der Abdominalchirurgie widmete ersich
der Nieren- und Lebertransplantation.
Sowohl in der Forschung als auch in
klinischen und ethischen Fragen der
Transplantationsmedizin wurde er zur
Kapazitat in Deutschland. Unter seiner

Leitung erlangte das Transplantations-
wesen der MHH Weltruf. Durch seine
Erfahrungen mit der Lebertransplanta-
tion konnte er wesentliche Impulse fiir
die gesamte Leberchirurgie in Deutsch-
land geben.

In Hannover begann er als Erster in
Europa auch mit Transplantationen im
Kindesalter. Krankheitsursache waren
vorwiegend angeborene Organfehler,
die ohne Transplantation zur Beschran-
kung der Lebenszeit fiihren. Die Organ-
transplantation ermdglicht fiir solche
Kinder haufig das erste Mal einen
normalen Lebensrhythmus. Durch die
langen Krankheitszeiten haben die
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Liebe Leserinnen und Leser,

in den Héanden
haltenSiedenersten
Infobrief aus dem
Ederhof, dem Reha-
bilitationszentrum
fir Kinder und
Jugendliche vor und
nach Organtrans-
plantation. Am 4.
September 1992
wurde er feierlich
eingeweiht und hat
seither uber 1.000
betroffenen jungen
Menschen und ihren
Familien seine Unterstiitzung anbieten
konnen. Es war die Initiative meines ver-
ehrten Lehrers, Prof. Dr. Rudolf PichImayr
und seiner Gattin, Prof. Dr. Ina Pichlmayr,
das geschichtstrachtige Anwesen des
Malers Franz Defregger in eine moderne
Sonderkrankenanstalt umzubauen, um
unter optimalen medizinischen Rah-
menbedingungen die segensreiche Ent-
wicklung der Transplantationsmedizin
auch fiir junge Menschen langfristig
optimal nutzbar zu machen. lhre Idee,
medizinische Behandlung nicht als ein
einmaliges Ereignis, sondern als Aus-
druck dauerhafter sozialer Verantwor-
tung fiir den Patienten zu verstehen,
ist meines Erachtens eines der wichtig-
sten Grundelemente unserer heutigen
modernen Gesellschaft. Nur wenn wir
uns solidarisch mit kranken Menschen
zeigen, wird die moderne Medizin fiir
uns alle ein Segen sein. In diesem Sinne
danke ich im Namen der Rudolf-Pichl-
mayr-Stiftung allen, die in den letzten
Jahren zum Erfolg und zum Zusammen-
wachsen der ,Ederhof - Familie" bei-
getragen haben und wiinsche mir, dass
die Betroffenen und ihre Angehdrigen
auch in Zukunft auf Ihre groBziigige
Unterstiitzung hoffen diirfen. Viel Freude
beim Lesen,

" Cdfoy

Univ.-Prof. Dr. Dr.

Eckhard Nagel
Vorsitzender der
Rudolf Pichlmayr-
Stiftung und Arztlicher
Direktor des Ederhofs



Kinder und Jugendlichen allerdings
groBe Integrationsschwierigkeiten.

Um hier zu helfen, griindete mein
Mann mit mir zusammen 1987 eine
Stiftung fiir die Rehabilitation von Kin-
dern und Jugendlichen nach Organ-
transplantation. Im Jahre 1992 wurde
der Ederhof - Geburtsbauernhof des
beriihmten Malers Franz von Defregger
- erworben und als Rehabilitations-
zentrum umgebaut. Die Bauarbeiten
erstreckten sich vom Friihjahr bis zum
Herbst 1992. In dieser Phase reisten
wir jedes zweite Wochenende von
Hannover nach Lienz um die Bauarbei-
ten zu Uberwachen. Am 4. September
1992 wurde das Rehabilitationszen-
trum Ederhof von Bundeskanzler Vra-
nitzky und meinem Mann eréffnet
und von Hochw. Weihbischof Mathias
Defregger - einem Enkel des Malers -
eingeweiht.

In den folgenden Jahren konnten auf
dem Ederhof beeindruckende Thera-
pieerfolge erzielt werden. Doch nicht
allein der medizinische Erfolg zahlt.
Durch das Einbeziehen der Familien
entwickelte sich der Ederhof zu einem
Rehabilitations- und Begegnungszen-
trum von Patienten und deren Angehd-
rigen.

Mein Mann starb im Herbst 1997.
Zu diesem Zeitpunkt war die Stiftung
durch Um- und Neubau des Ederhofs
hoch verschuldet. Durch intensive
Werbeaktivitdten konnte der Ederhof
als Rehabilitationszentrum fiir trans-
plantierte Patienten erhalten bleiben.
Wesentlichen Anteil am Weiterbestand
des Ederhofs hatte das KfH unter der
Leitung von Herrn Dr. Ketzler.

Zum Jahreswechsel 2000/2001 legte
ichaus Gesundheits- und Altersgriinden
den Vorsitz der Stiftung und die medi-
zinische Leitung des Ederhofs in die
Hénde von Professor Dr. Dr. Eckhard
Nagel, der als Schiiler und langjahri-
ger Weggenosse meines Mannes Stif-
tung und Ederhof in seinem Sinne
weiterfiihrt.

Nicht nur ich, auch

andere sind

~anders”

Zehn Jahre Ederhof - ein Riickblick aus der Sicht von

Dr. med. Lothar Winkler, Arzt am Ederhof

Im September 1992 wurde der Ederhof
offiziell er6ffnet. Es war ein regne-
rischer Tag, aber trotz der Probleme
und Sorgen, die wir am Anfang hatten,
waren wir alle voller Hoffnung, dass
dieses Projekt Bestand haben wird.

Wir waren eine kleine Mannschaft von
nur neun Mitarbeitern. Erfahrungen
oder klare Konzepte flr die Rehabilita-
tionvon Kindern und Jugendlichen nach
Organtransplantation gab es damals
noch nicht.

Unsere Leitidee war die Verbesserung
der korperlichen Leistungsfahigkeit
durch Aktivitaten im Freien, die Wieder-
gewinnung von Selbstvertrauen durch
eigenverantwortlichen Umgang mit der
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aus regelmaBiger Morgengymnastik,
Entspannungsiibungen  (Yoga) und
vielen sportlichen Aktivitaten im Freien
wie Schwimmen, Radfahren, Reiten,
Wandern oder Skifahren.

Daneben gab es ausreichend Gelegen-
heit bei gemeinsamen Unternehmun-
gen oder am Abend miteinander zu
reden und sich auszutauschen. Dabei
konnte man z. B. sehen, dass auch
andere mit Vorschriften wie Diat, vor-
gegebene Trinkmenge oder regelmaBige
Tabletteneinnahme  anders  leben
missen und leben kdnnen. Fir die
Patienten ist es unheimlich wichtig,
nicht nur von darztlicher Seite (ber
Transplantation zu héren, sondern auch
mit anderen Transplantierten lber ihre

vor und nach
Transplantation

Dialysepatienten

Begleitpersonen
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Patientenstatistik des Ederhofs 1992 - 2002
Der Trend zur Familienkur ist deutlich sichtbar.

Erkrankung und der Austausch der Pati-
enten untereinander. Wir haben uns
auch gewlinscht, dass die kleinen Pati-
enten besser mit diesem Geflihl des
+Andersseins” umgehen lernen.

GemaB dieser Idee bestanden die
Aktivitdten in den ersten Gruppen

Erfahrungen sprechen zu kdnnen.
Vieles hat sich seit dieser Anfangszeit
verdndert, die Grundidee ist geblieben.
Auch heute verfolgt das Therapiekon-
zept des Ederhofs das Ziel der ganz-
heitlichen Rehabilitation und gliedert
sich in drei Bereiche:



1. Medizinische Betreuung
2. Sportphysiologische MaBnahmen
3. Psychosoziale Stabilisierung

Seit 1995 zeigte sich zunehmend die
Notwendigkeit spezieller Forderungs-
mafBnahmen fiir kleinere Kinder und die
Betreuung von Familien. Ein Umden-
ken oder besser eine weitere Erweite-
rung des Therapieangebotes war notig.
Zur familiengerechten Unterbringung
wurden 1997 zwei weitere Apparte-
ments flir Familien eingerichtet.

Im gleichen Jahr wurde begonnen alle
Kinder unter sechs Jahren entwick-
lungsphysiologisch zu testen (Denver
Entwicklungsskalen) und entsprechend
diesen Ergebnissen zu férdern. Ergo-

Chronik des Ederhofs

1987-1992

therapie und Physiotherapie wurden
ins Programm aufgenommen. In den
kommenden Jahren wurden die dia-
gnostischen  und  therapeutischen
Mdoglichkeiten des Ederhofs weiter aus-
gebaut.

Heute haben wir 22 Mitarbeiter bei
weiterhin 35 Belegbetten. Auch wenn
sich unser Angebot sehr erweitert hat,
sind wir dennoch flexibel geblieben,
um neuen Anforderungen gerecht zu
werden. Zum Beispiel nahm die Anzahl
der Herz- bzw. Herz-Lungen transplan-
tierten Patienten in den letzten zwei
Jahren deutlich zu. Eine Verbesserung
der EKG Uberwachung ist nétig und fiir
das nachste Jahr geplant. Insgesamt
sind im Bereich der Therapie die Vor-
stellungen von Prof. PichImayr weitge-
hend umgesetzt worden.

Herr Prof. Rudolf Pichlmayr und Frau Prof. Ina Pichlmayr griinden die Stiftung
Rehabilitation nach Organtransplantation. Das Rehabilitationszentrum Eder-
hof in Stronach wird feierlich er6ffnet. Dank des Engagements von Herrn Dr.
Ketzler beginnt eine enge Kooperation mit dem Kuratorium fiir Dialyse und
Nierentransplantation (KfH).

1993

Auf dem Ederhof wird eine Schule eingerichtet. Lernbegleitung nach Vorga-
ben der jeweiligen Heimatschule wird zum festen Bestandteil des Therapie-
planes.

Nach der Peritonealdialyse wird nun auch die Himodialyse maglich.

1994
Spiroergometrische Diagnostik und medizinisch iberwachtes Herz-Kreislauf-
Training werden angeboten.

1996
Patienten mit seltenen Stoffwechselerkrankungen werden auf dem Ederhof
betreut, spater kommen Didtberatung und Diabetesschulung dazu.

1997

Prof. Rudolf Pichlmayr verstirbt. Seine Frau fiihrt die Stiftung alleine weiter
und wird Arztliche Leiterin des Ederhofs.

Appartements flr Familien erweitern die Betreuungsmaglichkeiten fiir Fami-
lien mit kleinen Kindern.

Neben Physiotherapie und Ergotherapie werden die psychologische Einzelbe-
treuung, entwicklungsphysiologisches Assessment, Erziehungsberatung und
Familientherapie aufgenommen.

2001
Univ.-Prof. Dr. Dr. Eckhard Nagel libernimmt den Vorsitz der Stiftung und die
Arztliche Leitung des Ederhofs.
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Der Gedanke jedoch, mit dem Ederhof
ein europaisches Zentrum fiir trans-
plantierte Kinder und Jugendliche zu
schaffen, konnte trotz eines weiteren
Zusammenriickens in Europa bisher
nicht realisiert werden. Weiterhin
kommen unsere Patienten fast
ausschlieBlich aus Deutschland und
Osterreich.

Nachdem wir in den vergangenen
zehn Jahren das Ziel eines ganzheit-
lichen Therapiekonzepts zur Rehabili-
tation weitgehend verwirklicht haben,
wiinschen wir uns fiir die folgenden
zehn Jahre, auch noch den zweiten
Gedanken einer europdischen Begeg-
nungsstatte in die Tat umzusetzten.



Rehabilitation auf dem Ederhof

Ein Erfahrungsbericht aus Arzt- und Patientensicht

Bettina

Mein Name ist Bettina, und ich werde ndchsten
Monat 14. Ich bin jetzt schon zum flinften Mal hier
und jedes Mal, wenn ich hier bin, will ich gar nicht
mehr nach Hause. Trotz der langen flinfeinhalb Stun-
den mit dem Auto genieBe ich es immer hierher zu
kommen. Ich finde es einfach fabelhaft hier! Nicht
nur die Unternehmungen sind wunderbar, sondern

auch das Team.

Unvergleichlich was hier geleistet wird. Es wird ein-

fach auf alles geachtet. Nicht nur auf die Medikamente, was ja sowieso
wichtig ist, wird geachtet, sondern auch auf die Schlafenszeit oder auf das

Wohlbefinden der Kinder.

Wenn jemand Uber irgendwelche Schmerzen klagt, wird er sofort untersucht,
und wenn man etwas dagegen tun kann, dann wird es getan. In der Lernbe-
gleitung kdnnen wir fiir unsere weiterfiinrende Klasse lernen, oder Vorschul-
kinder konnen ihre Kreativitdt in Bildern ausdriicken. Alle Kinder sind hier
gliicklich. Erst heute in der Friih kam mir ein Kind entgegen, das geweint hat.
Als ich es fragte, was es hatte, meinte es: ,Ich will hier nicht weg." Also hier

ist es echt klasse.

Dr. med. Kirsten Karsch schreibt

Uiber Bettina

Bettina wurde als erstes Kind gesunder
Eltern termingerecht geboren. In der
Schwangerschaft gab es keine Kom-
plikationen. Als sie acht Tage alt war,
fiel zum ersten Mal eine Gelbfarbung
der Haut, genannt lkterus, auf. Bis
zur endgiiltigen Diagnosestellung dau-
erte es dann allerdings noch neun
Monate. Sie litt unter einer ange-
borenen Lebererkrankung, bei der die
Gallenfliissigkeit nicht ausreichend aus
der Leber abflieBen kann, und deshalb
das Lebergewebe langsam aber sicher
zerstért wird. Bettina ging es sehr
schlecht. Sie wuchs kaum, al3 und trank
schlecht, bekam einen Wasserbauch
und konnte sich liberhaupt nicht ent-
wickeln.

Wahrend andere Kinder in ihrem Alter
schon begannen zu krabbeln und

spater auch zu laufen, war sie schlapp
und musste immer wie ein Sdugling
behandelt werden. Acht Monate spater,
im Alter von 17 Monaten, wurde ihre
inzwischen  weitgehend  zerstorte
Leber entfernt und ihr ein Stiick einer
Spenderleber transplantiert.

Die Transplantation eines fremden
Organs rettete das Leben des kleinen
Méadchensin allerletzter Sekunde. Aller-
dings birgt eine solche Transplantation
auch einige Risiken. Zum einen ist
die Operation an sich schon mal sehr
umfangreich und kompliziert. Das neue
Organ muss schlieBlich ausreichend
mit Blut versorgt werden, damit es
uberleben kann. Diese Operation ver-
lief bei Bettina vollig komplikationslos.
Nach der Operation musste zum ande-
ren das Immunsystem von Bettina
durch Medikamente soweit unterdriickt
werden, dass der Korper das fremde

Organ nicht als Feind erkennt und
gleich wieder abstéBt. Es darf aber
nicht zu sehr geschwécht werden. Denn
normales Leben bedeutet immer auch
Auseinandersetzung mit Krankheitser-
regern. Um den Kampf durchzustehen
und den Organismus ausreichend zu
schiitzen, muss das Immunsystem eini-
ges leisten konnen. Das ist eine Grad-
wanderung, bei der es auf die richtige
Dosierung der Medikamente ankommt.

Diese Gradwanderung sieht man auch
bei Bettinas Geschichte. Knapp zwei
Jahre nach der Transplantation kam
es zu einer Reaktion ihres Korpers,
bei der das Organ als Feind bewertet
und bekdmpft wurde. Diese
AbstoBungsreaktion konnte medika-
mentods beherrscht werden. Wieder zwei
Jahre darauf zog sie sich eine Virus-
Infektion zu, die bei gesunden Men-
schen keine Probleme macht, aber bei
Immungeschwachten schwere Verlaufe
annehmen kann. Auch das bekamen
die Arzte wieder in den Griff. Vier-
einhalb Jahre spater bekampfte Betti-
nas Korper erneut das fiir ihn fremde

Philipp

Ich heiBe Philipp und bin zehn Jahre
alt. Seit meiner Geburt war meine
Leber krank. lch musste deshalb 6fter
ins Krankenhaus. Vor drei Jahren
wurde ich transplantiert und bekam
eine neue Leber. Nach der Operation
konnte ich schon nach elf Tagen heim,
aber drei Monate spater wurden
meine Werte schlechter, und ich kam
wieder ins Krankenhaus, weil ich eine
AbstoBung hatte. Dann habe ich
ein neues Medikament bekommen,
und es war wieder alles gut. So rich-
tig in Ordnung kamen meine Werte
aber nicht, bis meine Eltern mit mir
zum Ederhof zur Kur fuhren. Danach
wurde alles gut.



Organ. Die Medikamente mussten ver-
andert werden, um die Situation zu
verbessern

Heute ist Bettina fast 14 Jahre alt
und trotz ihrer schweren und teilweise
bestimmt sehr leidvollen Geschichte
ein selbstbewusster, sehr lebensfroher
Teenager. Sie hat gelernt, mit ihrer
Erkrankung zu leben. Dazu beigetragen
hat sicher auch, dass sie mittlerweile
fiinfmal eine Kur am Ederhof machen
durfte. Die ersten beiden Male, als
Acht- und Neunjdhrige in Begleitung
ihrer GroBmutter, spater dann alleine.
Die besondere familidre Atmosphare
dieser Rehaklinik, Gesprache mit Lei-
densgenossen, Unternehmungen und
korperliches Training machten es jedes
Mal zu einem Erlebnis. Bettina kommt
sehr gerne hierher. Sie flihlt sich auf-
gehoben und sammelt hier Kraft. Sie
hat gelernt, dass das Leben auch als
Patientin sehr schon sein kann.

Steffen

Hallo, mein Name ist Steffen. Ich
bin 17 Jahre alt, komme aus
Deutschland und bin schon zum
zweiten Mal am Ederhof. Das
erste Mal bin ich zwei Monate
nach meiner Herztransplantation
zum Ederhof gekommen. Ich war
begeistert, nicht allein wegen der
schénen Lage des Ederhof (Berge,
Wilder, frische Luft), sondern auch
wegen den netten Betreuern und
dem insgesamt gut eingespielten
Team. Der Ederhof hat mich nach
meiner OP wieder kdrperlich aufge-
baut. Ich habe gute Freundschaf-
ten geschlossen und konnte prima
mit den Leuten tber Probleme und
Gefiihle reden. Der Ederhof bietet
fiir jeden Geschmack ein gutes Pro-
gramm. Ich finde den Ederhof super
und komme deswegen so oft wie
moglich hier her.

Stationare
Rehabilitations-
mafBnahmen
Termine fiir 2003

08. Februar bis 07. Mdrz 2003

08. Marz bis 04. April 2003

05. April bis 02. Mai 2003

03. Mai bis 30. Mai 2003

31. Mai bis 27. Juni 2003

28. Juni bis 25. Juli 2003

26. Juli bis 22. August 2003

23. August bis 19. September 2003
20. September bis 17. Oktober 2003
18. Oktober bis 14. November 2003

Leos helfen mit Tanz in den Mai
organtransplantierten Kindern

Spendentibergabe des hessischen Leo-Clubs an die
Rudolf PichImayr-Stiftung

Die Leo-Clubs (Jugendorganisation der
Lions) des Districts 111 MN haben auch
dieses Jahr wieder fleiBig angepackt,
um den traditionellen Tanz in den
Mai auf der hessischen Staatsdomine
Armada bei Wiesbaden auszurichten.
Der Abend wurde zu einem rauschen-
den Fest auf dem Hof und in der
Scheune mit mehr als 400 Gésten,
die von weit Uber die Landesgrenzen
hinaus gekommen waren und fast bis
Sonnenaufgang feierten.

Dank des trockenen Wetters und der
guten Atmosphare am Rande des Rhein-
gaus wurde viel getrunken und geges-
sen, sodass am Ende viele tausend Euro
Reinerlds geblieben sind. Zusammen
mit den Einnahmen des deutschland-

weiten Leo-Aktionstages kamen hes-
senweit Euro 6.500,- zusammen. Diese
Summe wurde Anfang August 2002 auf

der Doméne Armada in Wiesbaden an
Prof.Nagel, den Vorsitzenden der Rudolf
Pichlmayr-Stiftung, offiziell Giberreicht.

. Die Pichlmayr-
Stiftung erhélt eine
Spende von den
hessischen Leos



Liebe Leserinnen und Leser,

um die Kosten fiir den Versand des Infobriefes mdglichst niedrig zu halten, méchten wir
Sie bitten, uns mit Hilfe dieser Antwortkarte ihre Email-Adresse mitzuteilen. In Zukunft
bekommen Sie den Infobrief dann per Email geschickt. Sie haben auch die Maglichkeit,

Ilhre email-Adresse auf unserer Internetseite www.ederhof.de einzutragen. Klicken Sie auf

der Internetseite einfach auf “Infomaterial”.

QO Bitte senden Sie mir den Ederhof Infobrief in Zukunft als eMail an folgende Adresse zu:

QO Bitte senden Sie den Ederhof Infobrief auch an folgende Person(en):

Name Name
StraBe StraBe
PLZ/Ort PLZ/Ort
Land Land
eMail eMail

(bitte deutlich schreiben)

O Bitte senden Sie mir den Ederhof-Infobrief in Zukunft nicht mehr zu.

Bitte den Abender nicht vergessen!

Diesen Abschnitt bitte zuriicksenden an: Ederhof, Stronach 7, A-9991 Ddlsach, Fax +43 4852/6999-011
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