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Reise ins Leben

Organspenden

uber Kreuz bieten
viele Vorteile.

In Deutschland
werden sie jedoch
nicht angeboten.

Die Frage ist, warum.

ine Odyssee sollte ein Ende

finden - nicht in der Heim-
kehr, sondern in der ganz beson-
deren Reise, die meine Familie
und ich im vergangenen Jahr un-
ternahmen. Was war geschehen?
Fur meinen Bruder, der keinerlei
Nierenfunktion mehr hatte, war
das vierte Jahr an der Dialyse an-
gebrochen. Hilflos sahen wir zu,
wie sich sein Zustand unaufhalt-
sam verschlechterte. Wie lange
wirde er es noch schaffen? Acht
bis zehn Jahre (in Deutschland
die durchschnittliche Wartezeit
fur eine postmortale Nierenspen-
de) gewiss nicht.

Vier lange Jahre waren vergan-
gen, seit wir hoffnungsvoll die
Transplantationsvorbereitungen
begonnen hatten. Ich wollte mei-
nem Bruder eine Niere spenden
und als alle notigen Untersu-
chungen ergaben, dass ich ge-
sundheitlich dazu in der Lage
war, schien diesem Vorhaben
nichts mehr im Wege zu stehen.
Es stellte sich jedoch heraus, dass
mein Bruder sogenannte donor-
spezifische Antikorper, also Anti-
korper gegen Teile meines Gewe-
bes, hat. Eine direkte Transplan-
tation mit mir als Spenderin war
damit undurchfiihrbar.

Und so horte fiir meinen Bru-
der (und fiir uns als seine Fami-
lie) das Leben, wie wir es kann-
ten, auf. Seinen Beruf in der Wis-
senschaft, der ein hohes Maf} an
Prasenz und Mobilitit zugleich
erforderte, konnte er nicht mehr
ausiiben. Reisen, die wir oft und
gerne zusammen unternommen
hatten, waren nicht mehr mog-
lich. Stattdessen war das Leben -
oder vielmehr das bare Uberle-
ben - von strapaziosen Dialyse-
Behandlungen geprigt, die drei-
mal in der Woche fir jeweils
mindestens viereinhalb Stunden
stattfanden.

Was konnten wir tun? Wir
setzten die Suche nach einer
Transplantationsmoglichkeit fort
und stieken schlieflich auf Uber-
kreuzspende- oder Crossover-
Programme, welche in vielen
Landern existieren, auch in den
meisten europidischen Lindern,
die sozio-6konomisch dhnlich si-
tuiert sind wie Deutschland. Eine
Uberkreuzspende ist eine Art
Austausch von Nieren, der dafur
sorgt, dass alle beteiligten Emp-
finger:innen ein kompatibles
Transplantat erhalten. In den
Liandern, die tuber nationale
Crossover-Programme  verfiigen,
werden die Daten der potenziel-
len Spender:innen und Empfin-

ger:innen anonymisiert in einen
nationalen Pool gegeben und pas-
sende Spender-Empfianger-Kon-
stellationen gesucht.

In einem solchen Programm
hatte sich nun auch fiir uns ein
»~Match“ gefunden und wir waren
ubergliicklich. In Spanien erhielt
mein Bruder eine passende Niere
von einem unbekannten Spender,
ich spendete meine Niere einem
anderen, mir unbekannten Emp-
finger. National Kkoordinierte
Crossover-Programme haben ei-
nige Vorteile: durch die sorgfiltige
Auswahl eines passenden Organs
fur jede:n Empfinger:in verrin-
gert sich das Risiko einer Absto-
Rung, die Funktion des Trans-
plantats bleibt somit linger erhal-
ten. Vor allem aber reduzieren sie
drastisch die Wartezeit auf ein Or-
gan und verlingern die Lebens-
zeit der Betroffenen. Angesichts
dieser Vorteile stellt sich um so
dringender die Frage, warum ein
solches Programm in Deutsch-
land nicht existiert.

Das deutsche Transplantati-
onsgesetz (TPG) verbietet die ano-
nyme Lebendspende von Nieren:
Thre Entnahme ist ,nur zulissig
zum Zwecke der Ubertragung auf
Verwandte ersten oder zweiten
Grades, Ehegatten, eingetragene
Lebenspartner, Verlobte oder an-
dere Personen, die dem Spender
in besonderer personlicher Ver-
bundenheit offenkundig naheste-
hen“. Ein nationaler Spender-
Empfinger-Pool lidsst sich unter
diesen Bedingungen nicht auf-
bauen. Die Vorteile und Chancen
der Crossover-Transplantation
bleiben damit in Deutschland un-
genutzt.

Mit der Transplantation ver-
bessert sich nicht nur die indivi-
duelle Situation des Einzelnen er-
heblich. Fur das Gesundheits-
und  Sozialversicherungssystem
bieten Transplantationen auch ei-
nen groflen 6konomischen Vor-
teil, da die Behandlungskosten
fur Transplantierte wesentlich ge-
ringer sind als far Dialysepatien-
ten. Einen weitaus wichtigeren
Gewinn sowohl fiir den einzelnen
Menschen als auch fiir die Gesell-
schaft stellen die Entfaltungsmog-
lichkeiten dar, die sich nach der
Transplantation eroffnen. Denn je
eher jemand transplantiert wird,
desto eher kann er wieder voll-
stindig am beruflichen und ge-
sellschaftlichen Leben partizipie-
ren, was fiir Menschen an der
Dialyse eben sehr oft nur einge-
schriankt, wenn tiberhaupt, mog-
lich ist.

Doch gegen das personliche
Erleben des Unterschieds, den ei-
ne Transplantation macht, bleibt
diese abstrakte Beschreibung der
Vorteile ein bloRer Schatten.
Nicht nur, dass mein Bruder nun
sein berufliches Leben allméhlich
wiedererlangt, wieder an gesell-
schaftlichen Aktivititen teilneh-
men kann etc., vor allem kom-
men langsam seine Energie und
Lebensfreude zurtick. Ich als
Spenderin fithle mich heute
ebenso gesund wie vor meiner

Die Niere ist das am héufigsten transplantierte Organ.

Nierenspende. Wir alle beginnen,
wieder Kraft zu schopfen.

Ich kann dies heute schreiben,
obwohl in unserem Fall nicht al-
les nach Plan verlief. An dem Tag,
an dem ich meine Niere spendete,
sollte mein Bruder eine passende
Niere erhalten. Die Entnahme
meiner Niere erfolgte ohne Kom-
plikationen, nur wenige Stunden
nach der Operation konnte ich
mit Familie und Freunden wieder
sprechen und Textnachrichten
austauschen. Doch die Niere, die
mein Bruder hitte bekommen
sollen, war durch eine Thrombose
funktionsunfihig geworden und
musste noch am selben Tag wie-
der entfernt werden. Ein gutes
Ende der Geschichte schien kaum
noch vorstellbar.

Die ethische Diskussion
wird hierzulande oft
historisch begriindet

Doch gerade in diesem ,Super-
gau“ des Austauschs, der hier
eingetreten war, erwiesen sich
die robusten Strukturen des spa-
nischen Programms. Fiir meinen
Bruder wurde nur wenig spiter
eine postmortale Spenderniere
gefunden. In Spanien, wo wie in
den meisten europidischen Lin-
dern die Widerspruchslosung
gilt, sind die Wartezeiten fiir alle
wesentlich  kairzer als in
Deutschland und die weitrei-
chende Koordination durch das
Gesundheitsministerium schafft
Strukturen, in denen Risiken
zwar nicht vollig beseitigt, aber
dennoch wie in unserem Fall zu
einem grofien Teil kompensiert
werden konnen.

Nattirlich hitte ich mir statt ei-
ner postmortalen eine Lebend-
spende fir meinen Bruder ge-
wiinscht und mit eben diesem
Wunsch spendete ich meine Nie-
re. Insgesamt haben mein Bruder

und ich jedoch von Strukturen
profitiert, in deren Zentrum das
Verbessern, das Erhalten, das Ret-
ten von Leben durch Transplanta-
tionen steht.

Und so fragen wir uns ange-
sichts unserer Erfahrungen: Wa-
rum wird die Diskussion zur Or-
gantransplantation in Deutsch-
land anders geftihrt als in so vie-
len anderen Lindern? Welche
Vorstellungen von ,personlicher
Verbundenheit“ werden nicht nur
im gegenwirtigen Transplantati-
onsgesetz, sondern in weiten Tei-
len der offentlichen Diskussion
widergespiegelt? Welche Assozia-
tionen scheint das Thema der Or-
gantransplantation generell aus-
zultsen?

Auf der Suche nach einer
Transplantationsmoglichkeit  fiir
meinen Bruder begegneten wir
verschiedenen Perspektiven in
Lindern, in denen Crossover-
Transplantationen mit anonymen
Spender:innen gingige Praxis
sind. In diesen Lindern herr-
schen Sichtweisen vor, die Organ-
transplantationen insgesamt mit
Leidensminderung, mit dem Er-
halt und der Verbesserung des Le-
bens von Menschen, die uns na-
hestehen, verbinden. In Deutsch-
land hingegen ist, wenn {tber
Transplantationen diskutiert
wird, schnell auch von Tod, mog-
lichem ,Missbrauch®, gar Organ-
handel die Rede.

Die ethische Diskussion wird
hierzulande oft historisch be-
grindet: Nach der Erfahrung to-
talitarer Regime scheint man be-
sonders sensibilisiert zu sein fiir
die Autonomie des Individuums,
die nicht einem ihr &ufieren
Zweck untergeordnet werden soll.
Doch speist sich nicht gerade ei-
ne Vorstellung von , An- und Zu-
gehorigkeit®, die eine Nierenle-
bendspende nur an nahestehen-
de, am besten blutsverwandte
Menschen erlaubt, aus eben je-
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nem Menschenbild, das in der
deutschen Diskussion der Ge-
genwart eigentlich keinen Platz
mehr haben sollte? Beantworten
wir die Frage mit ja, so wird Au-
tonomie gerade in der deutschen
Diskussion nicht begrtindet.

In den Crossover-Program-
men, denen wir begegneten, ist
die Organspende fiir einen nahe-
stehenden Menschen von der di-
rekten, physischen Transplantati-
on entkoppelt. Im Gegensatz zur
deutschen Praxis ldsst sich aus
diesen Modellen ein tragfihiger
Autonomie-Begriff ableiten, der
sich durch ein kritisch reflektier-
tes Verstindnis von ,Zugehorig-
keit® auszeichnet: ,Personliche
Verbundenheit® ereignet sich hier
als der bewusste und freiwillige
Entschluss, einem nahestehen-
den Menschen zu helfen und ge-
meinsam mit anderen (zum Bei-
spiel durch den Austausch der
Nieren) Strukturen zu erschaffen,
die dies ermoglichen. Die Teil-
nehmenden an Crossover-Pro-
grammen nehmen damit fir sich
genau jene Entscheidungsfreiheit
in Anspruch, die auch Gegner:in-
nen anonymisierter Crossover-
Programme und jene, die der Le-
bendspende insgesamt Kkritisch
gegeniiberstehen, immer wieder
passioniert einfordern.

Soelve I. Curdts ist Professorin
am Institut fiir Anglistik und
Amerikanistik der Heinrich-

Heine-Universitct Diisseldorf,

wo sie den Lehrstuhl fiir
Comparative Literature innehat.
Sie spendete in Spanien eine
Niere im Rahmen des dortigen
Uberkreuzspende-Programms.
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Spanien gehort zu den Landern,

die auf langjahrige Erfahrungen mit
der Crossover-Spende zuriickblicken.
Das Programm wurde dort 2009 ins
Leben gerufen. Bisher bekamen auf
diesem Weg mehr als hundert Schwer-
kranke eine neue Niere. Es handelt sich
dabei um eine Art Nierentausch zwi-
schen zwei oder mehreren Spender-
Empfanger-Paaren. Voraussetzung zur
Teilnahme eines Paares ist, dass die
Niere der spendewilligen Person etwa
wegen Gewebeunvertréglichkeiten
nicht geeignet ist fiir ihre kranke Part-
nerin beziehungsweise den kranken
Partner oder Angehdrigen.

Nach Angaben der zentralen spani-
schen Transplantationsorganisation
(ONT), die dem Gesundheitsministe-
rium unterstellt ist, nehmen im ganzen
Land 23 Zentren an dem Programm teil.
Die beteiligten Paare werden parallel in
verschiedenen Zentren operiert, was
ein grof3er logistischer Aufwand ist.

Transplantationen (iber Kreuz nehmen
laut ONT zu, sie machen inzwischen elf
Prozent aller Lebendspenden aus.
Dabei spielen auch sogenannte ,Sama-
riter"-Spenden eine Rolle, bei denen
jemand anonym eine Niere spendet.
Sie sind in Spanien erlaubt. ri

ZAHLEN AUS DEUTSCHLAND

Im ersten Quartal 2022 ist die Zahl der
Verstorbenenspenden in Deutschland
massiv eingebrochen. Die Deutsche
Stiftung Organtransplantation (DSQ)
hat soeben von einem Riickgang um 29
Prozent gegeniiber dem Vorjahreszeit-
raum berichtet. Die Anzahl der nach
dem Tod entnommenen Organe sank
demnach auf 562.

Transplantiert werden konnten
immerhin 600 Organe, weil fast 40
Uber den europaischen Verbund Euro-
transplant aus anderen Landern nach
Deutschland vermittelt wurden. Anfang
2021 waren es aber fast 800 gewesen.

Die DSO geht davon aus, dass Arbeits-
Uberlastung und hoher Krankenstand
in den Kliniken aufgrund von Corona fir
den Riickgang verantwortlich sind. Das
sei eine ,dramatische Entwicklung" fiir
die 8500 Schwerkranken auf den War-
telisten, so Stiftung.

Die CDU-Politikerin und Arztin Claudia
Schmidtke, bis 2021 Bundestagsabge-
ordnete und Patientenbeauftragte der
Bundesregierung, nannte die Entwick-
lung auf Twitter ,schrecklich®. Eine
erneute Debatte (iber eine Reform des
Organspenderechts sei offenbar ,drin-
gend notwendig". rii

Griindliche Aufklirung tut not

In seltenen Fillen kann das Spenden einer Niere Fatigue auslosen

VON URSULA RUSSMANN

Wie riskant ist es, zu Lebzei-
ten eine Niere fuir einen
anderen Menschen zu geben? Ge-
fahrlicher als viele denken,
mahnt Ralf Zietz. Der Vorsitzende
der Interessensgemeinschaft Nie-
renlebendspende (IGN) hat selbst
im Jahr 2010 seiner Frau eine Nie-
re gespendet und beklagt seitdem
schwere Beeintrichtigungen: Sei-
ne Nierenfunktion ist stark einge-
schrankt, auch leide er unter dem
Chronischen  Fatigue-Syndrom,
einer Art Dauererschopfung, die
inzwischen auch von Long-Co-
vid-Erkrankten berichtet wird.
Zietz wirft den damals behan-
delnden Arzten Mingel bei der
Aufkldrung vor und streitet seit
Jahren vor Gericht um finanzielle
Entschadigung.

Der Verein IGN ist tiber die
Jahre zur Interessenvertretung ge-
sundheitlich beeintrachtigter Le-
bendspender:innen  geworden:
Von den gut 50 Mitgliedern, so
Zietz im Gespriach mit der Frank-
furter Rundschau, seien gut 30
dhnlich betroffen wie er. Die IGN
berit Betroffene und unterstiitzt
Klagen kranker Spender:innen. In
der Debatte um die Lebendspende
fordert sie deutlich strengere ge-
setzliche Regelungen zum Aus-
schluss bestimmter Spendergrup-
pen. Kritiker:innen werfen dem
Verein vor, die Risiken einseitig zu
dramatisieren und dem Vertrauen
in das Organspendesystem zu
schaden.

Wer eine seiner zwei Nieren
spendet, verhilft einem schwerst-
kranken Menschen, wenn alles
klappt, zu einem fast normalen
und lingeren Leben. Allerdings
verliert, wer spendet, selbst im

Eine Nierentransplantation am Klinikum Bremen-Mitte.

Durchschnitt auf Dauer etwa 30
Prozent der vorherigen Nieren-
leistung. Bei den allermeisten
Nierenspender:innen ist das kein
Problem, denn eine verbleibende
gesunde Niere kann genug filtern
und entgiften. Anders kann es
sein, wenn die Nierenleistung,
wie bei Zietz, schon vor der Spen-
de grenzwertig ist. Nicht geklart
ist, warum einige Spender:innen
in der Folge an Fatigue leiden, al-
so deutlich weniger belastbar
sind. Das Syndrom geht mit der
Zeit zurtick, einer Studie von 2019
zufolge klagen aber gut 15 Prozent
der Spendenden auch zwei Jahre
nach der Nierenentfernung noch
dartiber.

Grundsatzurteil des BGH

Zietz hat zusammen mit einer
weiteren Spenderin 2019 ein
Grundsatzurteil des Bundesge-
richtshofs (BGH) erstritten: Darin
wird beiden bescheinigt, dass die
drztliche Aufklirung in ihren Fil-
len mangelhaft war. Das Argu-
ment der Klinik und der beteilig-
ten Arzt:innen, die beiden Spen-
dewilligen hétten auch bei ord-
nungsgemifier Aufklirung einer
Organentnahme zugestimmt,
wischt der BGH vom Tisch: Eine
L2hypothetische Einwilligung“ sei
im Transplantationsgesetz nicht
vorgesehen. Vielmehr seien hier
die  Aufklirungsanforderungen
bei der Nierenlebendspende mit
Absicht streng formuliert, denn
sie ,sollen den potenziellen Or-
ganspender davor schtitzen, sich
selbst einen grofieren personli-
chen Schaden zuzuftigen*.

Der BGH verwies beide Fille
zurtick an das Oberlandesgericht
(OLG) Hamm. Die Kligerin erhilt
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im Rahmen eines Vergleichs
100000 Euro, Zietz” Verfahren
lduft noch. Der IGN-Vorsitzende
hat sein Leben vollig umgestellt:
Frither hat er zwei Firmen gelei-
tet, nebenbei noch ein Zweitstu-
dium abgeschlossen und sich viel
um die vier Kinder gektimmert,
da seine Frau krank war. Heute
konne er trotz chronischer Mii-
digkeit vormittags einige Stun-
den arbeiten, ,hachmittags
kommt dieser Gehirnnebel und
hiaufig eine totale Erschopfung®.
Zietz gilt als 40 Prozent erwerbs-
gemindert.

Potenzielle Spender:innen
werden vor einer Organspende
grundlich medizinisch gecheckt
und bei bestimmten Vorerkran-
kungen von den Kliniken nicht
zugelassen. Eine Ethikkommissi-
on prift auflerdem, ob sie aus
freien Stticken eine Niere geben
wollen. Auch Lebendspende-Kri-
tiker Zietz raumt ein: Die Aufkla-
rung sei teils besser geworden.
Das aber reicht dem Verein nicht
aus. Bei einem Symposium des
Bundesgesundheitsministeriums
im Sommer 2021 tiber Erleichte-
rungsmoglichkeiten bei der Le-
bend- und Crossover-Spende
setzte Zietz mit restriktiven For-
derungen den Kontrapunkt: Der
Gesetzgeber miisse das Mindest-
alter far Lebendspenden auf S50
Jahre anheben und bestimmte
Gruppen pauschal von der Spen-
de ausschliefien, etwa chronisch
Kranke, Alleinerziehende und Al-
leinverdiener:innen. Spendewilli-
ge sollten nachweisen miissen,
dass sie finanziell abgesichert
sind. Auch misse die natrlich
gewachsene emotionale Nihe von
Spender-Empfianger-Paaren  Vo-
raussetzung sein. Deshalb lehnt
die IGN Crossover-Spenden und
anonyme Spenden ab.

Aber wo bleibt bei so viel
staatlicher Reglementierung und
Vorauswahl die Entscheidungs-
freiheit der einzelnen Menschen?
Dem hilt Zietz seine Erfahrungen
mit Betroffenen entgegen: Viele
von ihnen seien ,gar nicht in der
Lage, eigenverantwortlich tiber ei-
ne Spende zu entscheiden. Sie ste-
hen oft unter sozialem Druck und
sind emotional viel zu belastet.“

Einer, der das ganz anders
sieht und das, dhnlich wie viele
andere, auch auf dem Berliner
Symposium vertreten hat, ist
Thomas Gutmann, Professor fiir
Rechtsphilosophie und Medizin-
recht an der Uni Mfinster. Er for-
dert, die Begrenzung des Nieren-
lebendspender-Kreises auf Men-
schen, die mit den Kranken eng
verbunden sind, ersatzlos aus
dem Gesetz zu streichen. Denn
dass eine Spendeentscheidung
freiwillig erfolge, sei im engsten
Familienkreis keineswegs sicherer
als auflerhalb. Gutmann zufolge
ist das Recht auf korperliche Un-
versehrtheit ein Freiheitsrecht,
dem Staat stehe es nicht zu, ,er-
wachsene, aufgekliarte Lebend-
spender vor sich selbst zu schiit-
zen“. Er fordert, auch Crossover-
Lebendspenden und anonyme, al-
truistische Organspenden freizu-
geben.



