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»Erst diese Freude:
Und nun ist es
in einem Schock
geendet“: Sylvia und
Lamnauar Bijjou,
die nun beide von der
Dialyse abhdngig sind.
FOTO: BERT BOSTELMANN/
BILDFOLIO

VON CHRISTINA BERNDT

ede Beziehung ist ein Geben und
Nehmen. Und es ist meist nur
schwer auszumachen, welcher Part-
ner {iber die Jahre mehr von sich in
die Beziehung einbringt. Das war
auch in der Ehe von Lamnauar und Sylvia
Bijjou so. Doch dann kam das Jahr 2006.
Sylvia Bijjou ging es noch schlechter als in
den vielen Jahren zuvor. Und so wurde
Lamnauar zu dem, der gab. Greifbar war
das, was der Ehemann seiner kranken
Frau zu iberlassen bereit war, ein extrem
persdnliches und individuelles Geschenk,
knapp 200 Gramm schwer und kdrper-
warm: Er spendete ihr seine rechte Niere.
Er behalte ja schliefilich die linke, dach-
te sich der gebiirtige Marokkaner. Aufier-
dem sollte es seiner Frau, die damals schon
seit mehr als 20 Jahren unter einer schwe-
ren Nierenfunktionsstérung litt, endlich
besser gehen. Sie sollte nicht mehr stindig
Krampfe bekommen, weil ihr Kérper sich
langsam vergiftete, sie sollte sich nicht
mehr so schlapp und elend fiihlen. Und viel-
leicht mag er auch gehofft haben, dass er
durch seine grofziigige Spende selbst ein
besseres Leben flihren konnte. Dass sie
mehr reisen wiirden, haufiger ausgehen
konnten, einfach unbeschwerter leben?
,Nein, das spielte keine Rolle, sagt der
60-Jahrige. Er sagt es mit seiner sanften
Stimme, freundlich und ohne Pathos. Und
man glaubt es ihm sofort, wie er da, an-
scheinend durch nichts aus der Ruhe zu
bringen, auf seinem Stuhl am Kaffeetisch
sitzt: ,,Ich habe nur an sie gedacht

Die Arzte sagten immer nur:
Es wird funktionieren.
Sie haben ihnen so vertraut

Eswar ein Schritt, der beiden an die Nie-
ren ging. Anders als die vielen rithrenden
Geschichten, dieimmer wieder in der Pres-
se zu lesen sind, die Geschichten des SPD-
Politikers Frank-Walter Steinmeier oder
die des DGB-Vorsitzenden Michael Som-
mer, die beide ihren Ehefrauen eine Niere
spendeten, nahm die grofie Tat von Lam-
nauar Bijjou kein gliickliches Ende. Man
konnte auch sagen: Im Falle der Familie Bij-
jou ist das Worst-Case-Scenario eingetre-
ten, der schlimmste vorstellbare Fall.

Nichts niitzte die selbstlose Spende am
Ende. Aber sie richtete unermesslichen
Schaden an: Zweieinhalb Jahre nach der
Transplantation schon verlor Sylvia Bijjou
die Niere ihres Mannes. Thr Korper rebel-
lierte gegen das fremde Organ. ,,Das war
tragisch, aber akzeptabel®, sagt die selbst-
bewusste 52-Jéhrige, die ebenso emotio-
nal wie analytisch wirkt. ,Wir hatten damit
gerechnet, dass das passieren konnte.
Doch dann geschah etwas, was fiir die in-
zwischen geschiedenen Eheleute vollig un-
erwartet kam: Auch die eine Niere, die Lam-
nauar Bijjou noch geblieben war, begann
ihren Dienst einzustellen.

Lamnauar Bijjou ist kein Mensch, der
sichleicht aufregt. ,Ich nehme dasjetzt ein-
fach so. Man kann ja nichts daran &ndern®
sagt er leise lachelnd. ,,Schade* sei es, dass
seine beiden Nieren nun verloren sind.
»Erst diese Freude, dieses Positive. Und
nun ist es in einem Schock geendet.

Geben

und Nehmen

Lamnauar Bijjou schenkte seiner
Frau Sylvia eine Niere. Jetzt wird alles gut, dachten sie.
Es kam anders. Die Ehe ging in die Briiche,
bei dem Mann versagte das ihm verbliebene Organ.
Was nun? Ein Treffen mit dem Paar

Januar 2013 stand im Kalender, als sich
das Unheil ankiindigte. Damals stellte Lam-
nauar Bijjous Arzt bei einer Routine-Nach-
untersuchung einen auffallighohen Kreati-
ninwert fest. Kommen Sie bald wieder, wir
miissen das noch einmal kontrollieren, sag-
te er. Doch beim n#chsten Mal war der
Wert noch schlechter.

,Das war flir mich der ultimative
Schock®, sagt Sylvia Bijjou. Eine kaputte
Niere, das wire fiir den Mann ja gar kein
Problem gewesen — wenn er ihr nicht zuvor
seine zweite gegeben hétte. ,,Hatte ich das
geahnt, hitte ich niemals eine Lebendspen-
de angenommen®, sagt sie. Und an ihn ge-
wandyt: ,,Ich war, glaub ich, viel verzweifel-
ter als du. Ich habe innerlich getobt

,lch hatte keinen Groll“ sagt er.

Dass sich zwei Menschen ,,in besonde-
rer personlicher Verbundenheit offenkun-
dignahestehen®, verlangt das Transplanta-
tionsgesetz, damit Arzte iiberhaupt eine Le-
bendspende durchfiihren diirfen. Diese
Verbundenheit ist bei den Bijjous immer
noch zu spliren, obwohl sie schon getrennt
lebten, als Sylvia Bijjou die ihr iberlassene
Niere abstief’. Beiden ist kaum anzumer-
ken, dass ihre inneren Organe nicht richtig
arbeiten. Sie sehen sogar blendend aus.

,Das ist Disziplin® sagt sie. ,,Es muss
nicht jeder sehen, dass ich krank bin.“

,Das ist Personlichkeit”, sagt er. ,Ich
konnte mich nicht hinstellen und sagen:
Ich bin krank und gebe mich auf.*

Wenn die Nieren nicht mehr wollen, ist
das kein Todesurteil. Anders als beim Ver-
sagenvon Leber oder Lunge kann den Pati-
enten nicht nur durch eine Transplantati-
on, sondern auch durch Maschinen dauer-
haft geholfen werden. Seit Jahrzehnten
schon gibt es Gerate, die die Arbeit der Nie-
ren ibernehmen, die das Blut filtern, da-
mit es den Korper nicht vergiftet.

Auf eine solche Dialyse sind beide Bij-
jous nun angewiesen. Lamnauar Bijjou hat
genau das Leiden, von dem er seine Frau
einst befreien wollte. Ein schweres Leiden.
Nicht nur wegen der sténdigen Blutwé-
sche, die grofie Einschrénkungenim Alltag
verlangt, die Reisen — etwa zur Familie, ins
geliebte Marokko — unendlich kompliziert
machen. Es gilt auch, salzarm zu essen,
den Blutdruck niedrig zu halten, méglichst
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wenig Flissigkeit zu sich zu nehmen.
Kaum einen Schluck trinkt Lamnauar Bij-
jou wahrend des mehrstiindigen Ge-
sprachs: Blof nicht noch haufiger dialysie-
ren miissen, als es ohnehin schon nétig ist.

Viele Dialyse-Patienten wiinschen sich
nichts sehnlicher als eine Transplantation.
Es geht ihnen oft besser danach, sie sind
leistungsfahiger, nicht mehr so oft miide,
und sie leiden auch weniger unter Gedéacht-
nisstérungen. Doch der Bedarf an Organen
ibersteigt die Zahl der Spenden von Hirn-
toten dramatisch. Deshalb propagieren
Arzte immer stérker die Spende von Leben-
den. Oft horen Dialysepatienten den Hin-
weis schon im ersten Gesprach: Ob nicht
ein Angehoriger bereit sei zu spenden? Die
Lebendspende wird dann heftig bewor-
ben: Die Organe von Lebenden seien fri-
scher, gesiinder als die von Hirntoten. Der
Empfénger konne damit besser und langer
leben. Mehr als 30 Prozent betrigt inzwi-
schen der Anteil der Lebendspenden unter
den Nierentransplantationen in Deutsch-
land. An einzelnen Transplantationszen-
tren ist der Anteil besonders hoch. Zu die-
sen Spitzenreitern gehoért auch das
Universitatsklinikum Freiburg, wo sich die
Bijjous 2006 transplantieren liefien.

Dochwéhrend sich alles um den Nieren-
kranken dreht, tritt die Sorge um den Spen-
der oft in den Hintergrund. Auf die Risi-
ken, die ihm drohen, hitten ihn die Arzte
viel zu wenig hingewiesen, sagt Lamnauar
Bijjou: ,,Ich hatte keine Vorstellung! Von
Spatfolgen sei in den Aufklarungsgespréa-
chen nie die Rede gewesen. ,Ich habe den
Arzten so vertraut. Ich habe nicht einmal
Angst gehabt vor der Operation. Es hief3 im-
mer nur: Sie sind gesund, es wird funktio-
nieren. Zum Schluss fragte der Arzt noch:
Welche Niere mochten Sie spenden? ,,Da
habe ich ganz selbstverstdndlich gesagt:
Natiirlich gebe ich ihr die bessere.”

Am Uniklinikum Freiburg ist man in ei-
ner schwierigen Situation. Denn wéihrend
die Bijjous ihre Sicht der Dinge erzdhlen
kénnen, diirfen die Arzte wegen ihrer
Schweigepflicht keine Stellung zu dem Fall
nehmen: ,,Es ist bei uns aber generell so,
dass Empfénger und Spender einer Le-
bendnierenspende von zwei behandeln-
den Arzten aufgekldrt werden, auch iiber

mogliche Spétfolgen® teilt der Pressespre-
cher mit. Anschlieflend wiirde die Lebend-
spendekommission der Arztekammer die
Risiken noch einmal ansprechen.

Wollten sie von den moglichen Gefah-
ren angesichts der verlockenden Lebend-
spende vielleicht nur nichts wissen? ,Die
Darstellung des Arztes war durch und
durch positiv® entgegnet Sylvia Bijjou und
figt selbstkritisch hinzu: ,,Aber ich muss
gestehen, irgendwo habe ich mich da auch
blenden lassen. Ausgerechnetich als Skep-
tikerin habe dem Arzt einfach geglaubt.

Heute wundere sie sich selbst tiber ihre
Blaudugigkeit. Schliefflich wusste sie als
Nierenkranke ja gut genug, was es bedeu-
tet, mit verminderter Organkraft leben zu
miissen. Und dass das auch soziale Folgen
hat: Keine Lebens- und keine Unfallversi-
cherung versichert einen Menschen, der
nur eine Niere hat. Vorhersehbar eigent-

In manchen Broschiiren
steht sogar, dass
Nierenspender linger leben

lich, dass sich bei Erwerbsunféhigkeit nie-
mand fiir den Spender zustandig fiihlt, der
sein Schicksal ja schlief’lich ohne Not her-
beigefiihrt habe. Die Spende sei doch
»Selbstverstimmelung® gewesen, musste
sich ein Betroffener einmal sagen lassen.
Erst seit der Novellierung des Transplanta-
tionsgesetzes im Jahr 2012 werden Spen-
dern nun mehr Rechte eingerdumt.

Kein Arzt habe sie auf diese sozialen Risi-
ken hingewiesen, die fiir ihren Ex-Mann
nun Realitét geworden sind, sagt Sylvia Bij-
jou. Er ist erwerbsunféhig, seine gesamte
Lebensplanung ist perdu. Meterhoch tiir-
men sich beiihm zu Hause die Kartons mit
Medizinprodukten. Denn jeden Tag beno-
tigt er fiir seine Dialyse soviel Material, wie
in eine Bananenkiste passt. Einmal im Mo-
nat wird geliefert. Wahrend Sylvia Bijjou al-
le zwei Tage eine klassische Blutwische
durchfiihrt, hat sich Lamnauar Bijjou ge-
meinsam mit seinen Arzten fiir eine Bauch-
felldialyse entschieden. Mehrmals am Tag
lasst er zwei Liter Fliissigkeit in seinen
Bauchraum laufen, wo dann das Bauchfell
die Filtration der Giftstoffe ibernimmt.

Zweifelsohne ist die Geschichte der Bij-
jous besonders tragisch. Und wie es sich
fiir Worst-Case-Szenarien gehort, sind sol-
che schrecklichen Geschichten wenigstens
selten. Dass ein Lebendspender seine ver-
bliebene Niere verliert, ist deutschland-
weit erst wenige Male bekannt geworden.
Doch andere Negativfolgen einer solchen
Spende sind zahlreich. Kaum ein
Aufklarungsbogen an deutschen Kliniken
mache dies deutlich genug, sagt Ralf Zietz,
der Vorsitzende der Interessengemein-
schaft Nierenlebendspende. In seinem Ver-
einhaben sich Menschen zusammengefun-
den, denen es nach einer Organspende gar
nicht gut ging. Zietz selbst weifl kaum
noch, wie er seine Familie erndhren soll,
seit er seiner Frau eine Niere abgetreten
hat. Erleidet unter Fatigue, einer bleiernen
Miidigkeit, die mit Konzentrationsstérun-
gen, Reizbarkeit, Depressivitdit und
Schmerzen einhergehen kann.

Fatigue ist wohl eine der h&ufigsten
Komplikationen der Spende. Viele Arzte
fihren diese auf die Psyche zuriick — etwa
darauf, dass sich die Hoffnungen der Spen-
der nicht erfiillt haben; sie den Schritt tief
in ihrem Inneren bereuen. Es sind aber
auch organische Ursachen méglich. ,,Der
Mensch kommt ja nicht umsonst mit zwei
Nieren auf die Welt®, sagt Zietz. ,,Eigentlich
brauchter beide“ Nierenkranke leiden hau-
fig unter Konzentrationsstérungen und
Miidigkeit. Warum sollte das bei Men-
schen, die nur noch eine von zwei Nieren
haben, nicht ebenso der Fall sein? Schlief3-
lich ist bei vielen Lebendspendern die Nie-
renfunktion eingeschrénkt. Der eigentli-
che Skandal aus Zietz’ Sicht ist neben der
fehlenden Aufklarung daher: dass die Spat-
folgen der Spende kaum untersucht sind.

Das zu dndern, ist Sylvia Kroncke ange-
treten. Die Medizinische Psychologin vom
Universitatsklinikum Hamburg-Eppen-
dorf (UKE) hat eine Studie initiiert, die das
Schicksal von Lebendspendern nachverfol-
gen soll. Anhand ihrer eigenen Daten und
der internationalen Fachliteratur kommt
Kroncke zu dem Schluss, dass die Lebens-
qualitit mancher Spender tatsdchlich
sinkt. ,,Zu einem nicht unerheblichen An-
teil“ kommt es nach der Transplantation
auch zur gefiirchteten Fatigue, berichtete
Kroncke auf der Jahrestagung der Deut-
schen Transplantationsgesellschaft. Auch
wenn die Griinde noch unklar seien: ,Man
sollte das nicht verharmlosen Sie sage
den Lebendspendern am UKE immer: ,Es
kann sein, dass Sie nach der Operation das
Niveau Threr Leistungsféhigkeit nicht wie-
der erreichen. Wir gehen aber davon aus,
dass es Einzelfalle sind, in denen das ge-
schieht.

So deutlich werden wenige Kliniken.
Meist wird den Patienten erzdhlt, dass die
verbliebene Niere die Arbeit der fehlenden
voll ibernehme. Dass es ihnen drei Mona-
tenach der Spende genauso gut gehen wer-
de wie vor dem Eingriff. Ich kann mich
noch erinnern an die Broschiiren, in denen
es heifdt: Nierenspender leben langer*, ar-
gert sich Sylvia Bijjou. Es stimmt zwar,
dass Nierenspender in vielen Studien min-
destens genauso lange leben wie die Allge-
meinbevolkerung. ,,Aber dabei wird ausge-
klammert, dass die Spender vor dem Ein-
griff gesiinder waren als die Normalbevol-
kerung mit ihren vielen alten und chro-

nisch kranken Menschen® sagt die Psycho-
login Kroncke. Sie miissten also deutlich
langer leben, wenn ihnen die Spende nicht
schadet.

Manche Arzte reden die Spende womog-
lich schon, weil sie gerne viel transplantie-
ren mochten: die Kassen fiillen, das Re-
nommee vergrofiern. Doch viele sind ge-
wiss auch vom Segen der Lebendspende
iberzeugt. Meist geht ja alles gut. Beide
Partner sind gliicklich, dass der Kranke
nun wieder mehr Energie hat, dass sie zu-
sammen mehr unternehmen kénnen: Sich
noch ein paar schéne gemeinsame Jahre
machen - das war auch das Ziel von DGB-
Chef Sommer. Viele Spender sind so leis-
tungsfiahig wie eh und je — Frank-Walter
Steinmeier meistert sogar die Strapazen
im Amt des Auflenministers.

Eine Lebendspende ist eine
ungeheure Herausforderung fiir
die Seelen aller Beteiligten

Beiden Bijjous war alles anders. Fiir Syl-
via Bijjou war die Spende von Anfang an
kein Segen: ,,Nach der Operation habe ich
mich erst einmal gut gefiihlt®, erzhlt sie.
»Aber nach vier Wochen fingen die Proble-
me an. Die Dosis der Immunsuppressiva
musste erhéht werden. Ichlitt unter massi-
ven Nebenwirkungen — Krampfen, Durch-
fillen, Ubelkeit. Es ging mir so schlecht wie
selten zuvor. Und zugleich mochte sie dar-
iiber kaum sprechen. ,Mein Mann sollte
sichnicht auch noch schuldig fithlen. Seine
Organspende war ja eine so grofie Geste. Er
sollte nicht wissen, dass sie mir Probleme
bereitete.

Eine Lebendspende bedeutet eine unge-
heure Herausforderung fiir die Seelen aller
Beteiligten. Schon die Frage nach einem po-
tenziellen Spender bringt Familien oft in
Aufruhr. Wer méchte gerne spenden? Aus
welchen Motiven? Erwartet er ewige Dank-
barkeit? Dass sich die Beziehung nun dra-
matisch verbessert? Womdglich will der
Kranke gar nicht ein Organ von jedem. Die
meisten Eltern werden gerne fiir ihre Kin-
der spenden —und jedes Risiko in Kauf neh-
men. Aberist esrichtig, wenn die Generati-
onenfolge verdreht wird, wenn junge Men-
schen sich fiir ihre alten Eltern operieren
lassen? Und wie stark werden jene Ver-
wandten unter Druck gesetzt, deren Blut-
gruppe als einzige passt?

»lch hoffe, dass ich auf dich keinen
Druck ausgeiibt habe“ sagt Sylvia Bijjou zu
ihrem Ex-Mann. ,Also, aufler dadurch,
dass es mir schlecht ging

,Druck?“ fragt er. ,Naja, es gab 20 Jah-
re lang Druck. Ich habe das alles ja miter-
lebt. Diesen Schmerz. Wie sie gelitten hat.

Seine Niere hat man ihr langst wieder
herausgenommen. Sonst miisste sie we-
gen des Organs, das ohnehin nicht mehr
funktioniert, immer weiter Immunsup-
pressiva schlucken. Dass sie dieses wertvol-
le Geschenk abgestofien hat, wird fiir ihn
wohl kein schones Gefiihl gewesen sein?
»Ich habe es so akzeptiert®, sagt er.

Und hat sie jetzt ein schlechtes Gewis-
sen? ,,Das hat mir alles schon sehr wehge-
tan“, sagt sie. ,Es ist aber auch nicht so,
dassich daranverzweifle. Es war unser bei-
der Entscheidung. Und ich bin immer noch
sehr dankbar.”
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