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2. Einleitung 
 
Eine Lebertransplantation (LT) ist eine lebensrettende Therapie in der Behandlung von 

Patient:innen mit Lebererkrankungen im Endstadium. Die LT war mit 742 Operationen 

nach der Nierentransplantation die am zweithäufigsten durchgeführte Transplantation 

in Deutschland im Jahr 2021. Davon erfolgten 147 LT bei Kindern unter 15 Jahren. 

Dies entspricht einem Fünftel aller LT in Deutschland (DSO 2021).  

Auch die weltweit erste LT im Jahr 1963 von Thomas E. Starzl wurde an einem Kind 

durchgeführt. Der Patient, ein dreijähriges Kind, verstarb jedoch noch während der 

Operation durch einen erheblichen Blutverlust (Starzl et al. 1963). Vier Jahre später 

führte Starzl die erste erfolgreiche LT ebenfalls an einem Kind durch (Starzl et al. 

1968).  

Zur LT wurden zunächst nur Spenderorgane von Verstorbenen verwendet. Aufgrund 

der großen Diskrepanz zwischen dem Volumen erwachsener Spender:innenorgane 

und dem Abdomen der pädiatrischen Empfänger:innen bestand eine Problematik 

darin, Spender:innen zu finden, die den Kindern in Größe und Gewicht ähnelten. Der 

Mangel an entsprechenden Spender:innenorganen führte dazu, dass bis zu 29 % der 

pädiatrischen Patient:innen auf der Warteliste verstarben (Ryckman et al. 1991).  

Ein wichtiger Meilenstein in der pädiatrischen LT war die Entwicklung verschiedener 

chirurgischer Methoden, welche die Überwindung dieser Größenunterschiede möglich 

machten: 

Der deutsche Chirurg Christoph Broelsch wendete 1984 als Erster das Konzept der 

größenreduzierten LT an. Hierbei wird das Organ erwachsener Spender:innen entlang 

der Lebersegmente auf eine Größe verkleinert, die der des Kindes entspricht. Dieses 

Verfahren wird Lebersegmenttransplantation genannt (Brölsch et al. 1984). 

1988 wurde von Rudolf Pichlmayr das erste Mal das Konzept der Split-

Lebertransplantation erprobt. Bei dieser Technik werden die linkslateralen Segmente 

(Segment II und III) des Spender:innenorgans abgeteilt, deren Volumen in der Regel 

zur LT eines Kindes ausreicht. Der erweiterte rechte Leberlappen kann zur LT eines 

Erwachsenen verwendet werden. Dieser Operationstechnik kommt angesichts des 

Spender:innenmangels eine besondere Bedeutung zu, da mit einem Organ zwei 

Patient:innen geholfen werden kann (Pichlmayr et al. 1988). 

Als weitere Entwicklung führte Broelsch 1989 die erste Leberlebendspende durch. 

Ähnlich wie bei der Split-LT kann dabei der linkslaterale Anteil der Spender:innenleber 
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für ein Kind verwendet werden, sodass häufig ein Elternteil einen Teil seiner Leber für 

ein Kind spenden kann. 

 

Unter anderem durch diese chirurgischen Weiterentwicklungen konnte die 

Sterblichkeitsrate von Kindern auf der Warteliste reduziert werden (Kim et al. 2004). In 

einer belgischen Studie konnte gezeigt werden, dass die Wartelistenmortalität von 

Kindern im Zeitraum zwischen 1984 und 1989 durchschnittlich 14,9 % betrug und bis 

1991 auf 5 % gesenkt werden konnte (de Ville de Goyet et al. 1993). In einer 

japanischen Studie aus dem Jahr 2019 lag die Wartelistenmortalität bei nur 3 % 

(Kasahara et al. 2019). 

 

Zunächst war neben der hohen Mortalität der Kinder auf der Warteliste auch die 

Mortalität bei LT-Empfänger:innen deutlich erhöht. So überlebten laut einer US-

amerikanischen Studie zwischen 1963 und 1976 nur 34 % der pädiatrischen 

Patient:innen das erste Jahr nach der LT (Starzl et al. 1979a). Hauptursachen hierfür 

waren Abstoßungsreaktionen, chirurgisch-technische Ursachen und Infektionen 

(Starzl et al. 1979b). Unter anderem sorgte die Einführung neuer Immunsuppressiva 

und die Weiterentwicklung der operativen Verfahren sowie der postoperativen 

Betreuung für eine stetige Verbesserung der Überlebensraten von Patient:innen und 

Transplantaten (Soltys et al. 2007). Das führte dazu, dass aktuell 80 % der 

transplantierten Kinder auch nach 20 Jahren am Leben sind (Kasahara et al. 2013; 

Martinelli et al. 2018) und die LT zur Therapieoption der Wahl bei Kindern mit 

Lebererkrankungen im Endstadium wurde.  

 

Diese langen Überlebensraten bergen jedoch neue Herausforderungen. Die Kinder 

müssen beispielsweise von der Kinder- und Jugendmedizin in die 

Erwachsenenmedizin wechseln. Dieser Prozess wird als Transition bezeichnet. 

Die Verantwortung für die medizinische Versorgung, die nach der Transplantation im 

Kindesalter in der Regel von den Eltern übernommen wird, soll während und nach der 

Transition auf die Patient:innen übergehen (Fredericks et al. 2010). Dazu gehören die 

täglichen Medikamenteneinnahmen, mindestens jährliche Kontrollen im 

Transplantationszentrum und regelmäßige Ärzt:innenbesuche. Für die jungen 

Erwachsenen kann es jedoch kompliziert sein, ihre medizinische Versorgung 

eigenständig zu organisieren (Burra 2012; Shemesh et al. 2010). Die emotionale und 

kognitive Entwicklung der chronisch kranken Patient:innen ist in diesem Alter selten 
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abgeschlossen und es mangelt häufig an sozialer Unterstützung und der zeitlich 

aufwendigen Koordination unter den Ärzt:innen und anderen Leistungserbringer:innen 

des Gesundheitssystems (Reiss et al. 2005). Zudem haben chronisch kranke 

Patient:innen ohnehin ein erhöhtes Risiko für psychosoziale Probleme (Taylor et al. 

2009). Darüber hinaus gibt es eine erhöhte Prävalenz von Angsterkrankungen und 

Depressionen (Grant et al. 2021). Beides kann zur Non-Adhärenz in der 

Medikamenteneinnahme führen (Lamba et al. 2012). 

Vor dem Hintergrund dieser Herausforderungen ist das Risiko für eine medizinische 

Unterversorgung während der Transition besonders hoch (Annunziato et al. 2007). 

Das Nichteinhalten von Therapieempfehlungen, also die Non-Adhärenz oder auch 

reduzierte Adhärenz, ist in diesem Kontext besonders gefährlich. So kann die nicht-

dauerhafte und nicht-regelmäßige Einnahme der Immunsuppressiva zu 

schwerwiegenden langfristigen Komplikationen mit erheblichen 

Transplantatdysfunktionen bis hin zu Transplantatverlusten führen (Berquist et al. 

2006). Durch eine niedrige Medikamentenadhärenz kann es zudem zu akuten und 

chronischen Abstoßungsreaktionen, Infektionen und bösartigen Neubildungen sowie 

der Bildung von donor-spezifischen Antikörpern (DSA) kommen. Besonders hohe 

Konzentrationen an DSA stellen eine gravierende Komplikation nach der LT dar, da 

sie neben Abstoßungsreaktionen auch zur Transplantatfibrose, einem häufigen Grund 

für Retransplantationen, führen können (Miyagawa-Hayashino et al. 2012; O’Leary 

und Klintmalm 2013).  

Bei den jugendlichen Patient:innen besteht das immunsuppressive Therapieregime 

nach einer LT häufig nur aus einer Monotherapie mit Calcineurin-Inhibitoren (CNI), 

meist Tacrolimus oder Cyclosporin A. Durch das junge Alter bei der LT und die hohen 

Überlebensraten haben im Säuglings- oder Kleinkindalter transplantierte Patient:innen 

bereits über viele Jahre Immunsuppressiva eingenommen. Gerade im Langzeitverlauf 

können daher typische Nebenwirkungen der CNI wie Nierenfunktionsstörungen, 

Diabetes mellitus und arterielle Hypertonie auftreten. 

 

Eine besondere Herausforderung für Lebertransplantierte war die Coronavirus-

Krankheit 2019 (COVID-19) Pandemie, die im Frühjahr 2020 Deutschland erreichte. 

Um die Verbreitung der Coronaviren einzudämmen, wurden verschiedene 

Maßnahmen implementiert. Dazu gehörten häusliche Isolation, 

Quarantänemaßnahmen und eine Pflicht zum Tragen von Gesichtsmasken in 

öffentlichen Räumen. Daneben wurde der Betrieb in Schulen und Universitäten 
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eingestellt und die Arbeit wurde, sofern das möglich war, auf Homeoffice umgestellt. 

In vielen Kliniken wurden ambulante Ärzt:innentermine zunächst reduziert und es 

wurde ein Besuchsverbot ausgesprochen. Mitte Mai 2020 wurden einige der 

Maßnahmen wieder aufgehoben. 

Durch die tägliche Einnahme von Immunsuppressiva galten Lebertransplantierte 

zunächst als besonders gefährdet für einen schweren, lebensbedrohlichen 

Krankheitsverlauf. Daher bestand die Sorge, dass speziell die jungen 

Lebertransplantierten durch die Pandemie und die eingeführten Maßnahmen 

psychosozial belastet wurden. Es wurde befürchtet, dass die COVID-19-Pandemie 

bereits bestehende Probleme in der Therapieadhärenz und damit gesundheitliche 

Risiken verstärkt. 

 

Zusammenfassend ermöglichen exzellente Überlebensraten in der pädiatrischen 

Lebertransplantation nun die Untersuchung des Langzeitverlaufs über 20 und mehr 

Jahre. Es besteht jedoch die Befürchtung, dass Langzeitkomplikationen durch 

Immunsuppression sowie reduzierte Therapieadhärenzen zur erhöhten Morbidität und 

eingeschränkten Lebensqualität bei jungen Patient:innen führen. Die Transition erfolgt 

in einer sehr vulnerablen Zeit im Leben der Patient:innen und ist daher mit 

gesundheitlichen Risiken verbunden. Die oftmals inkonsistente medizinische 

Betreuung mit dem Wechsel von vertrauten Pädiater:innen zu Hausärzt:innen trägt 

dazu bei. 

 

Das Ziel dieser Forschungsarbeit war es, eine möglichst genaue Abbildung des 

Gesundheitsstatus der jungen Erwachsenen nach Transition von der Pädiatrie in die 

adulte Medizin in möglichst vielen Dimensionen zu erlangen und dabei auch auf die 

Auswirkung außergewöhnlicher akuter Lebensumstände wie die COVID-19-Pandemie 

einzugehen. 

Im Rahmen der initialen Untersuchung war es daher Ziel, primär den 

Gesundheitsstatus der erwachsenen Transitionspatient:innen und dabei neben den 

somatischen Komplikationen auch die psychosoziale Situation und die 

Therapieadhärenz der Patient:innen nach einer LT im Langzeitverlauf zu beleuchten. 

Da zeitgleich zu dieser Arbeit die COVID-19-Pandemie Deutschland erreichte, wurden 

des Weiteren die Auswirkungen dieser Pandemie auf die Medikamentenadhärenz und 

die psychosoziale Situation der Patient:innen begutachtet. Darüber hinaus wurde die 

Nutzung von Telemedizin in Form von Videosprechstunden evaluiert.  
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3. Untersuchung des Gesundheitszustands 
 
3.1. Patient:innen, Material und Methoden 

3.1.1. Patient:innenkollektiv 

In die Studie wurden Patient:innen eingeschlossen, die zum Zeitpunkt der ersten LT 

unter 18 Jahre alt waren und bei denen die LT am Universitätsklinikum Hamburg-

Eppendorf (UKE) durchgeführt wurde. Außerdem mussten die Patient:innen zum 

Zeitpunkt der Studie, im November 2020, in Deutschland leben, 18 Jahre oder älter 

sein und innerhalb der letzten 5 Jahre eine Nachsorge in der Erwachsenenambulanz 

des UKE erhalten haben. 

Die Auswertung der Daten im Rahmen dieser Studie wurde von der örtlichen 

Ethikkommission genehmigt (Nr. WF-005/20). 

 

3.1.2. Klinische Daten 

Es wurde eine retrospektive Untersuchung verschiedener klinischer Parameter 

durchgeführt. Diese Daten wurden zum Zeitpunkt der letzten Untersuchung am UKE 

sowie zur 10., 15., 20. und 25. Jahreskontrolle nach der LT erhoben. 

Es wurden folgende Daten erhoben:  

I. Daten zur Transplantatfunktion und Langzeitkomplikationen 

Bestehend aus Ergebnissen von Laboruntersuchungen, sonographischen 

Untersuchungen, Elastographien und Transplantatbiospien sowie 

Informationen über Retransplantationen, Abstoßungsreaktionen und 

Medikamente. 

 

II. Daten zur Immunsuppression und Medikamentenadhärenz 

Bestehend aus Selbst- und Fremdeinschätzungen der Patient:innen und 

Ärzt:innen sowie Ergebnissen der Messung von Immunsuppressionsspiegeln. 

 

III. Daten zur Lebensqualität und psychosozialen Situation 

Bestehend aus Ergebnissen eines Fragebogens zur gesundheitsbezogenen 

Lebensqualität in Form des aus 12 Fragen umfassenden „Short-Form Health 

Survey“ (SF-12). Mit Hilfe des SF-12 kann jeweils eine Punktzahl zwischen 0 

und 100 zur Bewertung der körperlichen und der psychischen 

gesundheitsbezogenen Lebensqualität ermittelt werden. Diese Punktzahl ist 

auf einen Wert von 50 normiert. Punktzahlen über 50 geben eine höhere 
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gesundheitsbezogene Lebensqualität an als in der Normalbevölkerung 

herrscht. 

Außerdem wurden Daten zur beruflichen Tätigkeit sowie zu Behinderungen 

und psychischen Erkrankungen erfasst. 

Für eine genaue Auflistung der erhobenen Daten siehe Publikation 1 Seite 2. 

 

3.1.3. Patient:innen mit einem idealen Transplantationsergebnis 

Die Definition des idealen Transplantationsergebnis orientierte sich an einer Studie 

von Ng et al. (Ng et al. 2012), es wurden jedoch die Parameter dieser Studie 

angepasst. Als Patient:innen mit einem optimalen Transplantationsergebnis galten in 

dieser Studie Patient:innen, die alle der folgenden elf Kriterien erfüllten: 

 

1. Normale Glutamat-Pyruvat-Transaminase (GPT) 

2. Normale Gamma-Glutamyl-Transferase (GGT) 

3. Normales Albumin 

4. Keine chronische Abstoßungsreaktion 

5. Keine späte Retransplantation (> 90 Tage nach der ersten LT) 

6. Keine Niereninsuffizienz (Glomeruläre Filtrationsrate (GFR) < 90 mL/min/1,73m^2) 

7. Keine Krebserkrankung 

8. Keine arterielle Hypertonie 

9. Kein Diabetes mellitus 

10. Keine Einnahme antiepileptischer Medikamente 

11. Keine Einnahme von Glukokortikoiden 

 

Die Definition von Ng et al. enthält zwei weitere Kriterien, die in diese Analyse nicht 

inkludiert wurden. Zum einen wurde auf das Kriterium der erhöhten 

Gesamtbilirubinwerte verzichtet, da diese Erhöhung nicht zwangsläufig auf eine 

Cholestase zurückzuführen ist, sondern im Rahmen von kongenitalen Erkrankungen 

wie Morbus Meulengracht ohne einen pathologischen Wert erhöht sein kann. 

Außerdem haben Ng et al. ausschließlich pädiatrische Patient:innen untersucht, 

während in unserer Studie ausschließlich junge Erwachsene untersucht wurden. Da 

die Körpergröße von verschiedenen Faktoren bestimmt wird, wurde auch das Kriterium 

der Wachstumsretardierung in dieser Studie nicht berücksichtigt. 

Ein weiterer Unterschied besteht darin, dass Retransplantationen innerhalb der ersten 

90 Tage nach einer LT in unserer Studie nicht als Ausschlusskriterium für einen idealen 
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Langzeitverlauf gewertet wurden. Da Retransplantationen unter anderem auf die 

Qualität des Transplantats im Sinne eines primären Transplantatversagens, eines 

Größenmissverhältnisses, einer reduzierten Organqualität oder auch auf 

Komplikationen bei der Operation wie zum Beispiel einer erhöhten kalten Ischämiezeit 

zurückgeführt werden können, muss dies nicht zwangsläufig einen Effekt auf das 

Langzeitüberleben haben. Aus diesem Grund wurde in unserer Studie davon 

ausgegangen, dass frühe Retransplantationen den Langzeitverlauf nicht unbedingt 

negativ beeinflussen und diese nicht per se den Transplantat-Langzeiterfolg 

beeinträchtigen. 

 

3.1.4. Statistische Methoden 

Für die statistische Auswertung erfolgte ein Beratungstermin mit Herrn Eik Vettorazzi 

vom Institut für medizinische Biometrie und Epidemiologie am Universitätsklinikum 

Hamburg-Eppendorf. Als statistisch signifikant wurde ein p-Wert von ≤ 0,05 definiert. 

Die klinischen Daten wurden je nach dem Messniveau der Variablen verglichen. Zu 

den statistischen Tests gehörten der Fishers Exakt-Test, der Chi-Quadrat-Test, der 

Mann-Whitney-U-Test sowie t-Tests. 

Zudem wurde eine Überlebenszeitanalyse mit Hilfe des Log-Rank-Tests durchgeführt. 

Außerdem wurde die Mortalität mit Hilfe eines Kaplan-Meier-Diagramms untersucht. 

Für alle statistischen Analysen wurde die SPSS-Version 26.0 (SPSS Inc., Chicago, IL, 

USA) genutzt. 

 

 

3.2. Ergebnisse 
3.2.1. Patient:innencharakteristika und Patient:innenkollektiv 

In diese Studie wurden zunächst alle 725 pädiatrischen Patient:innen eingeschlossen, 

die zwischen 1992 und 2020 eine LT am Universitätsklinikum Hamburg-Eppendorf 

erhalten haben.  

Der weitere Auswahlprozess ist auf der Abbildung 1 auf Seite 2 der Publikation 1 

dargestellt. Patient:innen wurden aus der Studie ausgeschlossen, wenn sie keinen 

Wohnort in Deutschland hatten, zum Zeitpunkt der Datenerhebung bereits verstorben 

oder unter 18 Jahre waren oder wenn sie innerhalb der letzten 5 Jahre keinen Kontakt 

zur Transplantationsambulanz hatten. Nach Anwendung dieser Ausschlusskriterien 

verblieben 113 Patient:innen in der Studie. Zusätzlich wurden 7 Patient:innen 

eingeschlossen, die an einem anderen Transplantationszentrum lebertransplantiert 
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wurden, sich anschließend jedoch in die Betreuung des UKEs begeben haben. Es 

wurden also 120 Patient:innen in der Studie untersucht. Diese waren durchschnittlich 

26,5 Jahre alt und hatten vor durchschnittlich 18,7 Jahren, im Alter von 6,7 Jahren, 

ihre LT erhalten. Die Hauptindikationen für die LT waren eine biliäre Atresie (40,8 %), 

metabolische Lebererkrankungen (15 %) und ein akutes Leberversagen (15 %). Die 

vollständigen Charakteristika der Patient:innen sind in Tabelle 1 auf Seite 3 der 

Publikation 1 dargestellt.  

 

3.2.2. Überleben 

Die Überlebensraten wurden für alle 594 Patient:innen mit Wohnsitz in Deutschland 

berechnet. Die pädiatrischen LT-Empfänger erreichten Überlebensraten von 85,0, 

84,7, 84,2 und 80,8 % nach 5, 10, 15, 20 und 25 Jahren. Das Transplantatüberleben 

betrug jeweils 81,6, 77,6, 76,3, 75,0 und 75,0 %. 

Zusätzlich wurde eine Analyse der Überlebensraten der Patient:innen in Abhängigkeit 

vom Zeitpunkt der LT durchgeführt (siehe Abbildung 1). Die Überlebensraten nach 5, 

10, 15 und 20 Jahren waren bei Patient:innen, die zwischen 2000 und 2009 eine LT 

erhielten, signifikant höher als bei denen, die zwischen 1992 und 1999 eine LT 

erhielten: 92,1, 92,1, 90,8 und 90,8 % im Vergleich zu 74,2, 72,0, 72,0 und 67,5 % 

(Log-Rank-Test, p < 0,001). 
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Abbildung 1: Überleben der Patient:innen nach Transplantationszeitpunkt (n = 594) 

 
3.2.3. Patient:innen mit einem idealen Transplantationsergebnis 

Von den 120 Transitionspatient:innen hatten zum Zeitpunkt der letzten Untersuchung, 

die im Median 19 Jahre nach der LT stattfand, 20 Patient:innen (16,7 %) ein ideales 

Transplantationsergebnis. Diese Patient:innen waren signifikant jünger und häufiger 

weiblich. Sie hatten einen signifikant kürzeren Beobachtungszeitraum nach der ersten 

LT als Patient:innen ohne ein optimales Transplantationsergebnis (siehe Tabelle 1 auf 

Seite 3 der Publikation 1). Eine chronische Niereninsuffizienz (38,3 %), eine erhöhte 

GPT (33,3 %) und eine arterielle Hypertonie (31,7 %) waren die häufigsten Gründe, 

die ein ideales Transplantationsergebnis verhinderten (siehe Abbildung 2). Kriterien 

wie Diabetes mellitus (n = 1) und die Einnahme antiepileptischer Medikamente (n = 3) 

traten bei den Transitionspatient:innen selten auf. 
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Abbildung 2: Häufigkeit von Kriterien, die ein ideales Transplantationsergebnis 

verhindern 

 

Zusätzlich wurde die Prävalenz von Patient:innen mit einem idealen 

Transplantationsergebnis retrospektiv für 10, 15, 20 und 25 Jahre nach der LT 

untersucht und in Abbildung 2 auf Seite 4 der Publikation 1 dargestellt. Die Prävalenz 

von Patient:innen mit einem idealen Transplantationsergebnis fiel stetig von 54 % bei 

der 10. Jahreskontrolle nach der LT auf 42, 26 beziehungsweise 8 % bei der 15., 20. 

und 25. Jahreskontrolle ab. Es zeigte sich, dass eine chronische Niereninsuffizienz 

und arterielle Hypertonie über alle Zeitpunkte hinweg zu den Hauptkomplikationen 

gehörten, die ein ideales Transplantationsergebnis verhinderten. 

 

 
3.2.4. Transplantatfunktion und Komorbiditäten 

Insgesamt hatten 53,3 % der Patient:innen durchschnittlich 18,7 Jahre nach der LT 

eine perfekte Transplantatfunktion. Diese wurde definiert als Funktion mit normalen 

GTP- und GGT-Werten und keinen Anzeichen einer Transplantatfibrose oder -zirrhose 

oder einer chronischen Abstoßungsreaktion in der Sonographie, in der transienten 

Elastographie oder in der letzten Transplantatbiopsie. Insgesamt hatten 33 

Patient:innen (27,5 %) eine Retransplantation erhalten, hiervon erfolgten 5 (4,2 %) 

innerhalb der ersten 90 Tage. 

Eine Analyse der Risikofaktoren ergab, dass erhöhte GPT-Werte signifikant mit einer 

Leberfibrose in der Transplantatbiopsie (p = 0,033) und im Ultraschall (p = 0,031) 
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korrelieren. Darüber hinaus wurden bei Patient:innen mit erhöhten GPT-Werten 

signifikant häufiger DSA der Klasse II als bei Patient:innen mit normalen GPT-Werten 

beobachtet (p = 0,003). Ein Vergleich zwischen Patient:innen, deren LT vor mehr als 

20 Jahren durchgeführt wurde, und Patient:innen, bei denen die LT vor weniger als 20 

Jahren erfolgte, zeigte, dass erstere signifikant häufiger unter arterieller Hypertonie (p 

= 0,007) und einer geringen GFR (p = 0,001) litten. Die GFR von Patient:innen mehr 

als 20 Jahren nach der Transplantation betrug durchschnittlich 85 ml/min/1,73m2 und 

entsprach damit Stadium 2 der chronischen Nierenschädigung. 

 

3.2.5. Immunsuppression und Medikamenteneinnahme 

Es wurde erhoben, welches immunsuppressive Therapieregime zum Zeitpunkt der 

letzten Kontrolluntersuchung vorlag. Hier zeigte sich, dass der Großteil der 

Patient:innen (55,0 %) eine Monoimmunsuppression mit CNI erhielt. Dabei handelte 

es sich meist um Tacrolimus (56 %) und seltener um Cyclosporin A (37,9 %). 

Tacrolimus wurde zu 78,1 % und Cysclosporin A zu 97 % niedrig dosiert 

eingenommen. 

Bei 105 der 120 Transitionspatient:innen konnte die Adhärenz bewertet werden. Circa 

ein Viertel der Patient:innen (n = 26) wurde von den behandelnden Ärzt:innen als 

weniger oder nicht adhärent eingestuft. Diese Patient:innen waren signifikant jünger 

zum Zeitpunkt der Studie (p = 0,003) und zum Zeitpunkt der ersten LT (p = 0,001) als 

adhärente Patient:innen. Im Vergleich zwischen den beiden Gruppen zeigte sich, dass 

nicht adhärente Patient:innen signifikant häufiger unter Komplikationen einschließlich 

Vorhandensein von DSA der Klasse II (p = 0,015), erhöhten GGT-Werten (p = 0,008), 

erhöhten GPT-Werten (p = 0,010) sowie chronischen Abstoßungsreaktionen (p = 

0,001) litten (siehe Tabelle 4 auf Seite 6 der Publikation 1). 

Zusätzlich zu den Bewertungen der Ärzt:innen wurde von 107 Patient:innen die Höhe 

der letzten zehn gemessenen Immunsuppressionsspiegel erhoben. Beim Großteil der 

Patient:innen (87 %) zeigte sich mindestens ein Wert unter dem individuellen 

Zielspiegel. Bei 43 % der Patient:innen lag mindestens ein Wert unter der 

Nachweisgrenze. 

 

3.2.6. Psychosoziale Situation der Patient:innen und Lebensqualität 

Der SF-12-Fragebogen wurde von 63 Patient:innen ausgefüllt. Zwischen diesen 

Patient:innen und denen, die den Fragebogen nicht ausgefüllt haben, gab es keine 

strukturellen Unterschiede. 
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Die Ergebnisse des Fragebogens sind in Abbildung 3 dargestellt. Der Wert für die 

körperliche gesundheitsbezogene Lebensqualität war mit 47,6 ± 10,8 leicht reduziert 

im Vergleich zur Normalbevölkerung. Die mentale gesundheitsbezogene 

Lebensqualität war jedoch normwertig (50,4 ± 9,2). 

 

 
 

Abbildung 3: Mentale und körperliche gesundheitsbezogene Lebensqualität im SF-12 

von 63 Lebertransplantierten im Vergleich zur Normalbevölkerung 

 

Die 120 Patient:innen wurden zusätzlich nach ihrer beruflichen Situation befragt. Hier 

zeigte sich, dass 60 % in Vollzeit und 19,2 % in Teilzeit arbeiteten, zur Schule oder 

Universität gingen. Des Weiteren gaben 12,5 % der Patient:innen an, keiner 

Beschäftigung nachzugehen und 8,3 % machten keine Angaben.  

Außerdem berichteten 18 Patient:innen (15 %), unter psychischen Erkrankungen, 

insbesondere Depressionen, zu leiden.  
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4. Untersuchung während der COVID-19-Pandemie 
 
4.1. Patient:innen, Material und Methoden 

4.1.1. Patient:innenkollektiv 

In diese Subanalyse wurden Patient:innen eingeschlossen, die über 18 waren, die 

während ihrer Transition in der Lebertransplantationsambulanz des UKEs und nach 

Mai 2020 in der Erwachsenenambulanz des UKEs behandelt worden sind. Die 

Auswertung der Daten im Rahmen dieser Studie wurde von der örtlichen 

Ethikkommission genehmigt (Nr. WF-005/20). 

 

4.1.2. Fragebogen 

Im Rahmen der COVID-19-Pandemie wurde im Mai 2020 ein Fragebogen an alle 

identifizierten Transitionspatient:innen (n = 98) verschickt. Zusätzlich wurden alle 

Patient:innen angerufen und erneut gebeten, den Fragebogen zurückzuschicken, falls 

dieses nicht innerhalb von 4 Wochen erfolgt war. 

In dem Fragebogen wurden die Patient:innen gebeten anzugeben, ob sie eine 

Videokonsultation mit den behandelnden Ärzt:innen über das Programm „Clickdoc“ in 

Anspruch nehmen wollen. Sofern sich die Patient:innen für eine Videokonsultation 

entschieden, mussten sie eine Datenschutzbestimmung ausfüllen und diese an das 

Transplantationszentrum zurücksenden. 

Darüber hinaus wurde die Generalized Anxiety Disorder 7-item scale (GAD-7), ein 

Fragebogen mit sieben Fragen, verwendet. Dieser misst das Ausmaß von 

Angstsymptomen bei Erwachsenen. In dem Fragebogen wird nach der Häufigkeit von 

Symptomen wie Unruhe, Nervosität und Sorgen während der COVID-19-Pandemie 

gefragt. Die Patient:innen wurden gebeten, auf einer Skala von 0 bis 3 anzugeben, wie 

oft sie innerhalb der letzten zwei Wochen unter den genannten Symptomen litten. Mit 

Hilfe dieser Fragen kann eine Punktzahl errechnet werden, die einen Wert zwischen 0 

und 21 ergibt. Punktzahlen zwischen 5 und 9 deuten auf leichte Angstsymptome, 

Werte zwischen 10 und 14 auf mittlere Angstsymptome und Werte von 15 oder mehr 

auf schwerere Angstsymptome hin. Neben dem GAD-7 wurde außerdem der Patient 

Health Questionnaire 2 (PHQ2) als Instrument zum Screening von Depressionen 

verwendet. 
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4.1.3. Statistische Methoden 

Zur Berechnung der Signifikanz wurden der exakte Test nach Fisher, der Chi-Quadrat-

Test, der Mann-Whitney-U-Test sowie der T-Test verwendet. Darüber hinaus wurden 

Korrelationen mit Hilfe des Spearmanschen Rangkorrelationskoeffizientens 

berechnet. Das statistische Signifikanzniveau wurde als ein p-Wert von ≤ 0,05 

festgelegt.  

Die Aussagen der Fragebögen, die auf einer 4-Punkte-Likert-Skala abgefragt wurden, 

wurden deskriptiv berichtet und in zwei dichotomen Kategorien als „ja“ und „nein“ 

zusammengefasst. 

Alle Berechnungen wurden mit SPSS 25.0 (SPSS Inc., Chicago, IL, USA) durchgeführt 

und erfolgten teilweise in Kooperation mit Dr. S. Kröncke (Co-Autorin).  

 

 

4.2. Ergebnisse 
4.2.1. Patient:innencharakteristika und Patient:innenkollektiv 

Es wurden 98 Transitionspatient:innen in die Studie eingeschlossen. Diese 

Patient:innen waren im Median 24 Jahre alt und hatten vor 19 Jahren ihre LT erhalten. 

Die LT war im Median im Alter von 2,4 Jahren meist aufgrund einer biliären Atresie 

(43,9 %) erfolgt. Die weiteren Patient:innencharakteristika sind in Tabelle 1 auf Seite 

4 von Publikation 2 dargestellt. Der Fragebogen wurde zwischen Mai und Oktober 

2020 von 56 Patient:innen ausgefüllt (57 %). Darin wurde das psychische Befinden 

der Patient:innen vor und während der COVID-19-Pandemie, die Adhärenz in Bezug 

auf Ärzt:innentermine und Medikamenteneinnahme sowie Informationsquellen erfragt.  

Personen, die den Fragebogen nicht ausgefüllt haben, lebten signifikant weiter von 

dem Transplantationszentrum entfernt. Ansonsten zeigten sich keine strukturellen 

Unterschiede zwischen den beiden Gruppen.  

 

4.2.2. Videosprechstunden 

Es wurde analysiert, welche Kontaktmöglichkeiten die Patient:innen zu den Ärzt:innen 

im Transplantationszentrum nutzten. Es nahmen 12,2 % der Patient:innen (n = 12) 

eine Videosprechstunde in Anspruch. Davon nahmen 9 Patient:innen die 

Videosprechstunde zusätzlich zu den Konsultationen vor Ort wahr. Nur 3 Patient:innen 

nutzen ausschließlich die Videosprechstunde. Diese Patient:innen lebten signifikant 

weiter vom Transplantationszentrum entfernt als Patient:innen, die diese Möglichkeit 

nicht in Anspruch nahmen (Median = 226,5 km vs. 101,0 km Entfernung zum 
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Transplantationszentrum; p = 0,01), und hatten signifikant häufiger unter späten 

Abstoßungsreaktionen gelitten (p = 0,04). Der Großteil der Patient:innen (n = 64) 

nutzte ausschließlich Kontakte vor Ort und 22 Patient:innen hatten keinen Kontakt zum 

Transplantationszentrum. 

 

4.2.3. Adhärenz und Gesundheitsverhalten während COVID-19-Pandemie 

Die Adhärenz der Patient:innen wurde von den behandelnden Ärzt:innen am 

Transplantationszentrum bewertet. Hier wurde unterschieden in Medikamenten- (n = 

83) und Terminadhärenz (n = 77) (siehe Abbildung 1 auf Seite 5 der Publikation 2). 

Der Großteil wurde als adhärent bezüglich ihrer Medikamenteneinnahme (74 %) und 

Wahrnehmung ihrer Ärzt:innentermine (81 %) bewertet. 

In den Fragebögen berichteten 40 % der Patient:innen, Ärzt:innentermine auf Grund 

von Ängsten vor einer Coronavirus-Infektion nicht wahrgenommen zu haben. Die 

Hälfte der Patient:innen (53,6 %) gab an, aus diesem auch Grund keine öffentlichen 

Verkehrsmittel mehr genutzt zu haben oder einkaufen gegangen zu sein. Außerdem 

berichtete der Großteil der Patient:innen über Angst, ihren Hausarzt (69,6 %) oder das 

Transplantationszentrum (71,4 %) zu besuchen (siehe Tabelle 2 auf Seite 7 der 

Publikation 2). 

 

4.2.4. Psychosoziale Situation während der COVID-19 Pandemie 

Anhand des versendeten Fragebogens konnte für 56 Patient:innen der GAD-7 

berechnet werden. Die Patient:innen, die niedrige GAD-7-Werte (n = 5) im Sinne einer 

ausgeprägten oder mittelgradigen Angstsymptomatik zeigten, wurden von den 

zuständigen Ärzt:innen kontaktiert und ihnen wurde psychologische Hilfe angeboten. 

Die 56 Patient:innen bewerteten ihr psychisches und körperliches Wohlbefinden auf 

einer Skala von 1 bis 10 als gut (Median = 7 Punkte). Durchschnittlich hatte sich weder 

das psychische noch das körperliche Befinden der Patient:innen während der 

Pandemie im Vergleich zum Vorjahr deutlich verschlechtert. Angstwerte waren bei 

10,7 % der Patient:innen relevant erhöht. Bei 8,9 % zeigten sich erhöhte 

Depressionswerte im PHQ2. 

Neun Patient:innen gaben an, dass sich ihr psychisches Befinden seit 2019 deutlich 

verschlechtert habe (≥ -2 Punkte Differenz zwischen dem psychischen Befinden im 

Jahr 2019 zu 2020). Auch diese Patient:innen wurden von ihren Ärzt:innen 

entsprechend kontaktiert. 
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5. Diskussion 
 
Die überwiegende Mehrheit der lebertransplantierten Kinder erreicht dank der hohen 

internationalen 20-Jahres-Überlebensraten von durchschnittlich 80 % das 

Erwachsenenalter (Ekong et al. 2019). Auch unsere Untersuchung hat gezeigt, dass 

in Hamburg nach 25 Jahren noch 75 % der 594 Patient:innen überlebt haben. In einer 

japanischen Studie mit 3.347 lebertransplantierten Kindern konnte ein 30-Jahres-

Überleben von 75,4 % demonstriert werden (Kasahara et al. 2021). Die 

Überlebensraten sind innerhalb der letzten Jahre weiter gestiegen. So zeigte unsere 

Arbeit, dass es abhängig vom Zeitpunkt der LT signifikant höhere 20-Jahres-

Überlebensraten gibt. Diese lagen zwischen 2000 und 2009 bei 90,8 % im Vergleich 

zu 67,5 % bei einer Transplantation zwischen 1992 und 1999. Andere Studien haben 

den Transplantationszeitpunkt ebenfalls als einen wichtigen Faktor für das Überleben 

identifiziert (Kasahara et al. 2013). Diese hohen Überlebensraten bilden die 

Voraussetzung für eine Verschiebung des Forschungsfokus auf die Komorbiditäten 

und gesundheitsbezogene Lebensqualität der jungen Patient:innen. 

In unserer Untersuchung wurde als Zusammenfassung des körperlichen 

Gesundheitsstatus Kriterien aus einer Studie von Ng et al. herangezogen, wonach die 

Patient:innen auf ein ideales Transplantationsergebnis untersucht wurden (Ng et al. 

2012). Als Voraussetzung für ein ideales Transplantationsergebnis galten die 

Abwesenheit von Komplikationen durch die Immunsuppression und eine 

uneingeschränkte Transplantatfunktion. Nach durchschnittlich 19 Jahren erreichten 

nur 16,7 % der Patient:innen dieses Ziel. 

In der Analyse über die Zeit hinweg zeigte sich, dass die Prävalenz von Patient:innen 

mit einem idealen Transplantationsergebnis im Laufe dieser Zeit kontinuierlich abnahm 

und von 54 auf 42, 26 und 8 % nach 10, 15, 20 bzw. 25 Jahren sank. In der Studie von 

Ng et al. erreichten nur 32 % der Patient:innen nach 10 Jahren ein ideales 

Transplantationsergebnis (Ng et al. 2012). Im Vergleich dazu erzielten in unserer 

Untersuchung zu diesem Zeitpunkt mehr als die Hälfte der Patient:innen ein ideales 

Ergebnis. Dabei bleibt zu beachten, dass die Kriterien in unserer Arbeit verändert 

wurden und die Daten daher nicht direkt verglichen werden Zudem könnte der längere 

Beobachtungszeitraum unserer Studie einen survivorship bias zusätzlich verstärken. 

Dennoch ist es besorgniserregend, wie wenige unserer Patient:innen dieses Ziel 

erreichten. 
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Als Hauptkomplikation wurde die chronische Niereninsuffizienz (≥ Stadium 2) 

identifiziert, unter der nach durchschnittlich 19 Jahren 38,3 % unserer Patient:innen 

litten. Auch andere Studien berichten von einer Prävalenz der chronischen 

Niereninsuffizienz von 35 % bzw. 43 % jeweils 20 und 18 Jahre nach der pädiatrischen 

LT (de la Fuente et al. 2014; Martinelli et al. 2018). Bei einer Untersuchung der 

terminalen Niereninsuffizienz (Stadium 5) zeigten Ruebner et al., dass dieses Stadium 

bei nur 0,8 % der lebertransplantierten Kinder auftrat (Ruebner et al. 2013). Auch in 

unserer Studie litten nur 0,8 % der Patient:innen (n = 1) unter einer terminalen 

Niereninsuffizienz. Es konnte jedoch gezeigt werden, dass Patient:innen, die vor mehr 

als 20 Jahren eine LT erhalten haben, eine signifikant niedrigere GFR als Patient:innen 

kürzer nach der LT hatten. Die Beobachtung legt nahe, dass sich, obwohl die jungen 

Patient:innen zum aktuellen Zeitpunkt nur selten unter terminaler Niereninsuffizienz 

leiden, ihre Nierenfunktion im Laufe der Zeit weiterhin verschlechtern wird.  

Eine weitere häufige Komplikation nach einer LT ist das Auftreten einer arteriellen 

Hypertonie. Diese trat bei circa 32 % der Patient:innen nach durchschnittlich 19 Jahren 

nach der LT auf. In einer anderen Studie litten 18 Jahre nach der pädiatrischen LT 59 

% der Patient:innen unter einem arteriellen Hypertonus (de la Fuente et al. 2014). 

Studien mit einer kürzeren Nachbeobachtungszeit von durchschnittlich 11 bis 12 

Jahren zeigten eine Prävalenz der arteriellen Hypertonie bei pädiatrischen LT-

Patient:innen von 24 bis 30 % (Kosola et al. 2014; McLin et al. 2012; Perito et al. 2016). 

Obwohl die Datenlage uneinheitlich ist, könnten die Studien die tatsächliche Prävalenz 

noch unterschätzen. So demonstrierte eine Studie aus dem Jahr 2021 mit 

durchschnittlich 12-jährigen Lebertransplantierten, dass anhand von 

Blutdruckmessungen in Arztpraxen oder Kliniken bei 2,7 % der Patient:innen eine 

arterielle Hypertonie diagnostiziert wurde. Bei ambulanten, selbst durchgeführten 

Blutdruckkontrollen zeigte sich jedoch, dass 47,2 % unter einem Bluthochdruck litten 

(Arikanoğlu et al. 2022). 

Daher ist es möglich, dass noch mehr der jungen Transplantationspatient:innen unter 

einem unerkannten Bluthochdruck leiden. Regelmäßige eigenständig durchgeführte 

Blutdruckkontrollen könnten daher eine wichtiger Punkt in der Verbesserung der 

langfristigen Versorgung von lebertransplantierten Patient:innen sein. 
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Eine deutlich seltenere Komplikation stellte hingegen Diabetes mellitus dar. Dieser trat 

bei nur 0,8 % der Patient:innen nach durchschnittlich 19 Jahren auf. Auch andere 

Untersuchungen beschreiben niedrige Diabetes-Prävalenzen von 0 bis 1 % bei 

pädiatrischen Patient:innen 10 Jahre nach der LT (Lee et al. 2015; Ng et al. 2012). 

Dies ist überraschend, denn 19,2 % unserer Patient:innen nahmen zum Zeitpunkt der 

Untersuchung Glukokortikoide mit diabetogener Wirkung ein. Darüber hinaus erhielt 

die Mehrheit ein Tacrolimus-basiertes Therapieregime, das eine höhere diabetogene 

Wirkung als Cyclosporin A besitzt (Haddad et al. 2006). Eine weitere Studie fand 

heraus, dass bei 30% der 83 lebertransplantierten pädiatrischen Patient:innen 

pathologische Werte im oralen Glucosetoleranztest auftraten, während dies in der 

gesunden gleichaltrigen Normalbevölkerung nur bei 6 % der Fall war. Außerdem 

konnten diese Studie zeigen, dass erhöhte Werte im oralen Glucosetoleranztest vor 

allem mit der Dauer der CNI-Einnahme und nicht mit dem Alter der Patient:innen 

assoziiert ist (Perito et al. 2016). 

 

Die Hälfte unserer Patient:innen (53,3 %) zeigte eine perfekte Transplantatfunktion 

ohne Leberwerterhöhungen oder Hinweise auf chronische Abstoßungsreaktionen oder 

eine Transplantatfibrose. Bei 6,7 % der Patient:innen konnte eine chronische 

Abstoßungsreaktion in der Transplantatbiopsie nachgewiesen werden.  

Chronische Abstoßungsreaktionen sind häufige Auslöser von 

Transplantatdysfunktionen, der Hauptindikation für eine Retransplantation 

(Marudanayagam et al. 2010). In unserer Studie mussten 27,5 % der Patient:innen 

retransplantiert werden. Der Großteil der Retransplantationen erfolgte ≥ 90 Tage nach 

der ersten LT. Diese Ergebnisse stehen in Einklang mit einem systematischen Review, 

der eine Retransplantationsrate von 3 bis 29 % nach der pädiatrischen LT registrierte 

(Dreyzin et al. 2015). 

 

In einer Studie mit über 3.000 Patient:innen konnten Kasahara et al. eine LT im 

Jugendalter als Risikofaktor für Transplantatverluste identifizieren und führten dies 

unter anderem auf die Transition zurück. Als Ursachen wurden dabei der Wechsel in 

der medizinischen Versorgung von der Kinder- und Jugend- in die 

Erwachsenenmedizin, die Nebenwirkungen der langfristigen Immunsuppressiva-

Einnahme und eine geringe Medikamentenadhärenz diskutiert (Kasahara et al. 2021).  
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Ein Viertel der Patient:innen unserer Studie wurde von den betreuenden Ärzt:innen als 

nonadhärent bewertet. Diese Ergebnisse stehen im Einklang mit einem 

systematischen Review zur Adhärenz nach pädiatrischer Oragntransplantation, der 

eine durchschnittliche Medikamentenadhärenzrate von 75% ergab (Killian et al. 2018). 

Nonadhärente Patient:innen litten in unserer Studie signifikant häufiger unter einer 

chronischen Abstoßungsreaktion und zeigten häufiger DSA sowie erhöhte 

Transaminasen.  

Als objektiver Parameter wurde zusätzlich der Talspiegel der Immunsuppressiva im 

Blut der Patient:innen gemessen. Hier zeigte sich, dass der Großteil der Patient:innen 

innerhalb der letzten zehn Messungen Werte unterhalb des Zielspiegels hatten. Bei 

fast der Hälfte der Patient:innen (43 %) wurde ein Medikamentenspiegel unter der 

Nachweisgrenze registriert. Die Ergebnisse, dass 25 % unserer Patient:innen 

nonadhärent sind, sind besonders besorgniserregend, da Nonadhärenz zu 

chronischen Abstoßungsreaktionen, Retransplantationen und zum Tod der 

Patient:innen führen kann (O'Carroll et al. 2006). 

 

Die kontrollierte Reduktion der Immunsuppression wäre jedoch sinnvoll zur 

Vermeidung von Langzeitkomplikationen. Hierzu wäre eine Identifizierung toleranter 

Patient:innen wichtig. Patient:innen werden in Studien häufig als tolerant bezeichnet, 

wenn sie nach dem Absetzen der Immunsuppression weiterhin eine normale 

Lebertransplantatfunktion haben. Dies war in einer Studie mit 24 erwachsenen LT-

Patient:innen bei 63 % der Fall (de la Garza et al. 2013). Eine Definition allein anhand 

von Leberwerten kann jedoch problematisch sein, da pädiatrische LT-Patient:innen 

trotz normaler Leberwerte eine Transplantatfibrose und eine histologische Hepatitis 

aufweisen können (Feng et al. 2018). 

In der WISP-R Studie wurde bei 12 toleranten Patient:innen 5 Jahre nach dem 

Absetzen der Immunsuppression eine Transplantatbiopsie entnommen. Diese zeigten 

weder chronische Abstoßungsreaktionen noch fortschreitende Fibrosen. Jedoch 

entwickelten 7 der 12 Patient:innen de novo DSA. Darüber hinaus führte das Absetzen 

der Immunsuppression nicht zu einer niedrigeren Prävalenz der Komponenten des 

metabolischen Syndroms (Feng et al. 2018). 

Trotz der zum Teil vielversprechenden Ergebnisse sind vor allem Studien mit kleinen 

Fallzahlen bekannt. Größere Untersuchungen sind erforderlich, um daraus 

entsprechende Empfehlungen für pädiatrische Patient:innen ableiten zu können.  
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Die gesundheitsbezogene Lebensqualität konnte von uns mit Hilfe eines Fragebogens 

bei 63 Patient:innen analysiert werden. Hier zeigte sich, dass sich die körperliche 

gesundheitsbezogene Lebensqualität nicht von der der Normalbevölkerung 

unterschied. Die psychische gesundheitsbezogene Lebensqualität war diskret 

erniedrigt. Diese Ergebnisse sind erfreulich, konnten jedoch nicht in allen Studien 

bestätigt werden (Konidis et al. 2015; Kosola et al. 2012). Ein systematischer Review 

fand jedoch keine Unterschiede in der gesundheitsbezogenen Lebensqualität von 

Lebertransplantierten und der Normalbevölkerung (Yang et al. 2014) 

Eine besondere Belastung für den Alltag der Lebertransplantierten war die COVID-19-

Pandemie. Zu Beginn der Pandemie waren fundierte Forschungsergebnisse rar und 

es wurde angenommen, dass immunsupprimierte Patient:innen ein erhöhtes Risiko 

haben, einen schweren, lebensbedrohlichen Krankheitsverlauf zu erleiden. So 

berichteten 40 % der Patient:innen, Ärzt:innentermine auf Grund von Ängsten nicht 

wahrgenommen zu haben. Dies entspricht Ergebnissen aus anderen Ländern, in 

denen ebenfalls 40 – 43 % der LT-Patient:innen Nachsorgetermine im Krankenhaus 

versäumten (Choudhury et al. 2022; Santonicola et al. 2021). Außerdem berichteten 

71 % unserer Patient:innen über Ängste davor, das Transplantationszentrum oder ihre 

Hausärzt:innen (70 %) aufzusuchen. Inwiefern sich dadurch bedingte medizinische 

Versäumnisse während der COVID-19-Pandemie negativ auf die langfristige 

Gesundheit von transplantierten Patient:innen auswirken, sollte Gegenstand weiterer 

Forschung werden.  

In unserer Untersuchung hatte sich die körperliche und psychische Gesundheit der 

Patient:innen im Vergleich zum Vorjahr nicht verändert. Erhöhte Werte in den Angst- 

und Depressions-Screeninginstrumenten traten bei 11 beziehungsweise 9 % der 

Patient:innen auf. Diese Werte sind niedriger als die vor der COVID-19-Pandemie 

gemessenen Werte. In einer britischen Studie zeigten 10 % der Patient:innen erhöhte 

Depressions- und 18 % erhöhte Angstwerte (Hames et al. 2016).  

Innerhalb der letzten zwei Jahre seit Beginn der Durchführung unserer Untersuchung 

hat sich die Datenlage zu COVID-19-Infektionen bei transplantierten Patient:innen 

verbessert. Neue Untersuchungen zeigen, dass LT-Patient:innen mit einer COVID-19-

Infektion keine per se erhöhte Sterblichkeit aufweisen (Colmenero et al. 2021). Eine 

erhöhte Sterblichkeit ist vor allem mit dem Alter und den Komorbiditäten assoziiert 

(Webb et al. 2020).  
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Neben der psychischen Gesundheit wurde in unserer Studie evaluiert, wie viele der 

durchschnittlich 24-jährigen Patient:innen Videosprechstunden nutzten. 

Überraschenderweise nahmen nur 12 % dieses Angebot in Anspruch. Die 

Patient:innen nutzen Videosprechstunden nicht als Ersatz für Termine im 

Transplantationszentrum, sondern ergänzend. Diese Patient:innen hatten in der 

Vergangenheit häufiger akute Abstoßungsreaktionen und lebten weiter vom 

Transplantationszentrum entfernt als Patient:innen, die die Videosprechstunde nicht 

nutzten. 

Die Gründe für die geringe Nutzung der Videosprechstunden sind unklar. Eine 

italienische Untersuchung während der COVID-19-Pandemie ergab, dass 51,7 % der 

LT-Patient:innen angebotene Videosprechstunden nutzen. Patient:innen, die die 

Videosprechstunde nicht nutzen, waren deutlich älter und hatten eine niedrigere 

Schulbildung (Santonicola et al. 2021). Daher ist es verwunderlich, dass unsere jungen 

Patient:innen das Angebot nicht wahrnahmen. Es ist jedoch möglich, dass der hohe 

bürokratische Aufwand eine Hürde darstellte. Außerdem ist es denkbar, dass die 

Patient:innen auf Grund der Notwendigkeit von Labor- oder Ultraschalluntersuchungen 

Vor-Ort-Termine wahrnehmen mussten. Vollständig werden Videokonsultationen 

Termine vor Ort auch in Zukunft nicht ersetzen können. Dennoch kann Telemedizin 

eine effektive Arzt-Patienten-Kommunikation ermöglichen und dabei gleichzeitig 

Patient:innen lange Warte- oder Anfahrtszeiten ersparen (Le et al. 2019). Dies ist 

möglicherweise insbesondere für Langzeit-Transplantierte mit wenigen 

Komplikationen interessant und kann eine gute Arzt-Patienten-Beziehung zusätzlich 

stärken. Videokonsultationen könnten so neben regulären Terminen eine Option zur 

Klärung medizinische Fragen sein. 

 

Zusammenfassend hat diese Forschungsarbeit gezeigt, dass die Prävalenz von 

Patient:innen mit einem idealen Transplantatergebnis über die Zeit stark sinkt und bei 

der 20. Jahreskontrolle nur noch 26 % ein ideales Transplantationsergebnis 

aufweisen. Dieses wurde anhand von 11 Kriterien definiert als die Abwesenheit von 

Komplikationen durch die Immunsuppression und eine uneingeschränkte 

Transplantatfunktion. Hauptgründe dafür waren die Entwicklung von chronischen 

Niereninsuffizienzen, arterieller Hypertonie und Leberwerterhöhungen. Trotz der 

häufigen Komorbiditäten war die Lebensqualität der Patient:innen in unserer Studie 

nicht wesentlich reduziert. Ungefähr ein Viertel der Patient:innen wurde als nicht 

adhärent eingestuft. Diese Patient:innen wiesen signifikant häufiger 
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Leberwerterhöhungen, DSA und chronische Abstoßungsreaktionen auf als adhärente 

Patient:innen. Außerdem zeigen unsere Ergebnisse, dass Non-Adhärenz besonders 

während der COVID-19-Pandemie auftrat. So nahmen 40 % der Patient:innen 

Ärzt:innentermine nicht wahr und sagten diese aufgrund ihrer Angst vor einer 

Coronavirus-Infektion ab. Die angebotenen Videosprechstunden wurde nur von 12 % 

der Patient:innen genutzt.  

Diese Untersuchung belegt, dass Transitionspatient:innen eine vulnerable 

Patient:innengruppe darstellen, die trotz ihres jungen Alters häufig unter 

Komorbiditäten leidet und durch die COVID-19-Pandemie negativ in ihrer 

Therapieadhärenz beeinflusst wurde. Daher ist ein angepasstes Nachsorgekonzept 

für diese Patient:innen besonders wichtig. Dabei sollten die Etablierung eines 

möglichst nephroprotektiven Immunsuppressionsregimes unter weitgehender 

Meidung nephrotoxischer Medikamente sowie regelmäßige Blutdruckkontrollen im 

Vordergrund stehen. Eine Ergänzung im Nachsorgekonzept stellt die Telemedizin dar. 

Diese muss jedoch noch weiter in den Alltag von Ärzt:innen und Patient:innen etabliert 

werden. Hürden, die der Nutzung im Weg stehen, müssen identifiziert und abgebaut 

werden.   
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6. Deutsche Zusammenfassung 
Durch steigende Überlebensraten von über 80 % nach 20 Jahren erreicht der Großteil 

der lebertransplantierten Kinder mittlerweile das Erwachsenenalter. Das Ziel dieser 

Arbeit war es, die Langzeitmorbidität und Lebensqualität dieser Patient:innen zu 

untersuchen. 

 

In dieser retrospektiven Analyse von 120 in der Kindheit lebertransplantierten 

Patient:innen wurde untersucht, wie viele der Patient:innen ein ideales 

Transplantationsergebnis definiert als die Abwesenheit von Komplikationen durch die 

Immunsuppression und eine uneingeschränkte Transplantatfunktion hatten. 

Durchschnittlich 18,7 Jahre nach der Lebertransplantation wiesen nur 16,7 % der 

Patient:innen ein ideales Transplantationsergebnis auf. Limitierende Faktoren waren 

eine chronische Niereninsuffizienz (38,2 %), erhöhte Leberwerte (33,3 %) und 

arterielle Hypertonie (31,7 %). Dabei fiel die Prävalenz von Patient:innen mit einem 

idealen Transplantationsergebnis über die Zeit stetig ab. Die körperliche und mentale 

gesundheitsbezogene Lebensqualität der Patient:innen war dennoch nicht wesentlich 

reduziert. Ein Viertel der Patient:innen (24,8 %) wurde von ihren behandelnden 

Ärzt:innen als wenig adhärent eingeschätzt.  

 

Als im Frühjahr 2020 die Coronavirus-19-Pandemie (COVID-19) Deutschland erreichte 

wurde ein Fragebogen mit Fragen zur psychischen Gesundheit der Patient:innen an 

98 Transitionspatient:innen verschickt. Darüber hinaus wurde ihnen eine 

Videosprechstunde angeboten. Die Subgruppenanalyse dieses Fragebogens ergab, 

dass 70 % der Patient:innen in Folge der Coronainfektionsgefahr Angst davor hatten, 

das Transplantationszentrum oder ihre Hausärzt:innen aufzusuchen, und 40 % der 

Patient:innen die Termine zu Routinekontrollen nicht wahrnahmen. Die angebotene 

Videosprechstunde wurde von nur 12 % der Patient:innen in Anspruch genommen.  

 

Diese Untersuchung belegt, dass Transitionspatient:innen eine vulnerable 

Patient:innengruppe darstellen, die trotz ihres jungen Alters häufig unter 

Komorbiditäten leidet und durch die COVID-19-Pandemie zusätzlich negativ in ihrer 

Therapieadhärenz beeinflusst wurde. Ein angepasstes Nachsorgekonzept ist daher für 

diese Patient:innen besonders wichtig. Außerdem sollten Barrieren in der Nutzung von 

Telemedizin identifiziert und beseitigt werden. 
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7. Englische Zusammenfassung 
With increasing survival rates of over 80% after 20 years, most liver-transplanted 

children now reach adulthood. The aim of this study was to investigate patients’ long-

term morbidity and quality of life. 

 

This retrospective analysis of 120 patients who underwent liver transplantation (LT) in 

childhood examined the prevalence of patients with an ideal outcome, which was 

defined as perfect graft function and the absence of complications caused by 

immunosuppression. After a mean of 18.7 years post-LT, only 16.7 % of the patients 

had an ideal outcome. Limiting factors were chronic kidney disease (38.2%), elevated 

liver enzymes (33.3 %), and arterial hypertension (31.7 %). The prevalence of patients 

with an ideal outcome decreased steadily over time. However, patients' physical and 

mental health-related quality of life was not significantly affected. One quarter of 

patients (24.8 %) were rated by their physicians as having low adherence to therapy.  

 

When the coronavirus disease 2019 (COVID-19) pandemic reached Germany in the 

spring of 2020, a questionnaire with questions about patients' mental health was sent 

to 98 transition patients. In addition, patients were offered a video consultation. 

Subgroup analysis of this questionnaire revealed that 70% of patients were anxious 

about appointments at the transplant center or with primary care physicians because 

of the risk of corona infection, and 40% missed appointments. Video consultation was 

only used by 12% of patients.  

 

This study demonstrates that transition patients are a vulnerable patient group who, 

despite their young age, often suffer from comorbidities and whose adherence to 

medication was further negatively affected by the COVID-19 pandemic. Therefore, a 

tailored follow-up concept is particularly important for these patients. Furthermore, 

barriers preventing the use of telemedicine should be identified and removed. 
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8. Abkürzungsverzeichnis 
 
CNI   Calcineurininhibitoren 

COVID - 19  Coronavirus disease 2019 

DSA   Donor-spezifische Antikörper 

GAD - 7  Generalized Anxiety Disorder Fragebogen 

GFR   Glomeruläre Filtrationsrate 

GGT   Gamma-Glutamyl-Transferase 

GPT   Glutamat-Pyruvat-Transaminase 

LT   Lebertransplantation 

PHQ2   Patient Health Questionnaire 2 

SF-12   12-Item Short-Form Health Survey 

UKE   Universitätsklinikum Hamburg-Eppendorf 
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