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Das Warten auf ein Spenderorgan
Diatra-Journal im Gespréch mit Dr. med. Gertrud Greif-Higer

Der Nierenwartepatient sollte jéhrlich einmal in das Nierentransplantationszentrum
einbestellt werden, so ist die Forderung von Arzten, die im engeren und weiteren Sin-
ne fiir die Transplantation tétig sind. Statt der méglicherweise lebenslangen Dialyse-
behandlung ist ein Leben dank einer postmortalen Nierenspende die optimalste Alter-
native. Dies muB der Patient wollen, und der behandelnde Nephrologe muB es medi-
zinisch befiirworten kénnen, und das gewdhlte Nierentransplantationszentrum nach
meist weiteren Untersuchungen seine ,Freigabe“ mit der Anmeldung bei Eurotrans-
plant erteilen. Der Patient erhélt danach vom Transplantationszentrum oder seinem
nephrologischen Zentrum seine ,Auftragsbestétigung*, seit wann er bei Eurotrans-
plant gefiihrt wird.

Jetzt beginnt das Warten auf den erlésenden Anruf eines der vorgenannten medizini-
schen Einrichtungen mit ,Wir haben eine Niere fiir Sie!* Wie wir allerdings wissen, ist
in Deutschland die Bereitschaft, Organe nach dem Hirntod zu spenden von einem
niedrigen europdischen Durchschnitt noch weiter nach unten gegangen, was im Mo-
ment eine Wartezeit auf eine postmortale Nierenspende von rund zehn Jahren bedeutet. Unabhangig von der bis-
herigen Wartezeit und sonstigen Kriterien kénnen zehn Prozent der Nierenpatienten bei Eurotransplant mit einer
Fullhouse-Niere* rechnen, das heiBt sofortige Organzuteilung.

Die Annahme einer postmortalen Spende hédngt bei vielen Wartepatienten nicht nur mit der kérperlichen Uberein-
stimmung unter Einnahme von immunsuppressiven Medikamenten zusammen, sondern auch mit einem Anneh-
menwollen, das heiBt psychischer Akzeptanz. Héufig gibt es beim plétzlichen Organangebot - trotz aller Vorberei-
tung kommt es immer berraschend — oder nach der Transplantation Probleme beim Patienten, dieses hohe Gut
eines fremden Menschen anzunehmen und zu akzeptieren.

Aufgrund der meist langen Wartezeit auf die Spenderniere, lediglich eventuell durch die vierteljdhrliche Blutabnah-
me im Dialysezentrum fiir die Kreuzprobe in Erinnerung gerufen, hat der Patient seine dreimal wéchentliche Dialyse
als normal ,angenommen®.

Wie verhilt sich inzwischen der auf dem Papier stehende potentielle Nierentransplantationspatient, was kann oder
sollte der betreuende Arzt tun, um seinen Patienten gedanklich an sein Vorhaben Nierentransplantation zu erinnern?

Zu diesem Thema sprach Gerhard Stroh vom Diatra-Journal mit Dr. med. Gertrud Greif-Higer M.A., Fach-
&rztin fiir Psychosomatische Medizin und Psychotherapie von der Konsilambulanz der Klinik und Poliklinik ftr Psy-
chosomatische Medizin und Psychotherapie der Universitdtsmedizin Mainz.

Diatra-Journal/Gerhard Stroh (GS): Frau Dr. Greif-
Higer, zu Ihren téglichen Arbeiten in der Universitdts-
medizin Mainz gehért das Gesprédch mit Patienten, die
dialysepflichtig sind und auf ein Spenderorgan warten,
oder bereits Transplantierten nebst Angehérigen. Da-
neben sind Sie Mitglied der Kommission Psychoso-
matik der Deutschen Transplantationsgesellschaft
(DTG), Vorsitzende der Ethikkommission der DTG so-
wie Mitglied der Arbeitsgruppen Leber- und Dinn-
darmtransplantation und der Lebendorganspende der
,Standigen Kommission Organtransplantation® der
Bundesédrztekammer. Hauptanliegen dieser Organisa-
tionen sind unter anderem die vermehrte Organspen-
de, eine gerechte Verteilung sowie die Dokumentation
der durchgefiihrten Transplantationen aller Organe
und deren Ergebnisse.

Sie sind also vom Wunsch nach einer Transplantation
bis zu der Zeit weit nach der Operation eingebunden,
so daB Sie gute Erfolge, aber auch andere Ergebnisse
bis zum MiBerfolg kennengelernt haben.

Wenn Sie beim ersten Vorstellungsgesprdch dabei
sind, welche Fragen stellen Sie dem potentiellen Or-
ganempfanger?

Dr. Gertrud Greif-Higer (GH): Dieses Vorstellungs-
gesprach beinhaltet fur mich viele Aufgaben: Es ent-
spricht zunéchst einem psychotherapeutischen Erst-
gesprach, abgeleitet von der klassischen Technik,
aber natiirlich angepaBt an die Situation der kérperlich
kranken Menschen. In besonderem MaBe interessie-
ren die Wiinsche, Ziele und Hoffnungen, die die Pati-
enten mit einer Organtransplantation verbinden und
ein Abgleich mit der zu erwartenden Realitat — also
Belastungen, Komplikationen, Folgekrankheiten, Ein-
schrankungen et cetera, die durch die Transplantation
und die lebenslange immunsuppressive Behandlung
entstehen kénnen. Es geht auch um die erwiinschten
Veranderungen, die durch die Transplantation nicht er-
reicht werden kénnen, die oft Erwartungen an die per-
sonliche, soziale oder berufliche Situation beinhalten.
Ein weiterer wichtiger Punkt ist die Erfassung von Sub-
stanz gebundenen Stérungen (z.B. MiBbrauch/Abhan-
gigkeit von Alkohol und Nikotin), die je nach Art der
geplanten Transplantation Abstinenzzeiten oder Vor-
behandlungen erfordern kénnen. Aber auch fir poten-
tielle Nierenempfanger ist es wichtig, Risikoverhalten
im Lebensstil moglichst zu reduzieren oder zu been-
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den. SchlieBlich ergibt sich aus allen Faktoren ein Bild
von der Féhigkeit und der Motivation zur nachhaltigen
Mitarbeit nach der Transplantation (Adharenz/Com-
pliance), die eine Voraussetzung fiir die Listung sind.
Und nicht zuletzt geht es auch um das Kennenlernen,
damit die Patienten bei Bedarf die Person bereits ken-
nen, die ihnen in schweren Zeiten beistehen kann.

GS: Geht es um eine geplante Lebendspende, so ist
der eventuelle Spender ebenso dabei. Wie verlduft hier
das Gesprdch? Halten Sie eine getrennte Befragung
dazu fir sinnvoll?

GH: Fir eine sogenannte Lebendspende-Evaluation
gibt es derzeit noch keine gliltigen Empfehlungen.
Deshalb gibt es in unterschiedlichen Zentren Unter-
schiede im Vorgehen.

In der Universitatsmedizin Mainz erscheinen in der Re-
gel die potentiellen Empfanger und Spender gemein-
sam zum Termin in der psychosomatischen Abteilung.
In einem einfiihrenden Gespréch zu dritt geht es zu-
néachst ums Kennenlernen. Dabei wird auch verdeut-
licht, daB die Inhalte der Diagnostik nicht nur den be-
handelnden Arzten mitgeteilt werden, sondern auch
der Lebendspende-Kommission der Landesérztekam-
mer weitergeleitet werden, also an einen gréBeren Per-
sonenkreis als sonst in der Psychotherapie iiblich.

Es erfolgen dann Einzelgesprache mit dem Empfanger
und dem Spender von jeweils einer knappen Stunde.
Der Wartende kann die Zeit nutzen, um psychodiagno-
stische Fragebdgen auszuflllen. Am Ende folgt ein
ausleitendes Gesprach wieder zu dritt.

" Die Lebendspende ist immer nachrangig
nach der postmortalen Spende!
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Es ist einfach zu bedenken, daB die psychosomati-
sche Untersuchung vor Lebendspende-Transplantati-
on von einer besonderen Birde belastet ist und groBer
Sorgfalt und Umsicht bedarf. Einerseits soll ja ein ver-
trauensvolles Gesprach herbeigefiihrt werden, in dem
es flir Empfanger und Spender maéglich sein soll, sich
mit ihren Winschen und Erwartungen zu zeigen und
auch mégliche Angste und Zweifel zu artikulieren. Vor
allem das Letztgenannte ist nur im Vier-Augen-Ge-
sprach moglich. Andererseits hat diese Untersuchung
oft den Anschein einer Priifung, fiir die man sich be-
stimmte Formulierungen et cetera zurechtlegt, um
~durchzukommen®. In diesem Spannungsfeld eine
entspannte und offene Atmosphére zu schaffen und
deutlich zu machen, daB der Termin zum Wohle der
Betroffenen stattfindet, ist sicher eine besondere
Kunst, erfordert aber in jedem Fall eine professionelle
Technik, viel Erfahrung und Zeit. Es ist unumgéanglich,
beide gut kennenzulernen und sowohl in den Einzelge-
spréachen als auch im interaktionellen Kontakt mitein-
ander zu erleben.

GS: Da auch die Lebendspende einer Niere einer Mel-
dung des Transplantationszentrum bei Eurotransplant
bedarf und dadurch bis zum Zeitpunkt der geplanten
Lebendiibertragung das Angebot einer postmortalen
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Spende kommen kann, sollte der Wartepatient dieses
Angebot annehmen?

GH: Nach dem Transplantationsgesetz ist die Lebend-
spende immer nachrangig zu bewerten, das heiBt ein
Angebot von der Warteliste geht vor. Diese Regelung
wurde ja mit gutem Grund eingeflihrt. Die Lebendor-
ganspende stellt immer ein Risiko fiir den Spender dar,
dessen Umfang nicht sicher vorher gesagt werden
kann. Wenn es also ein Organangebot von einem Ver-
storbenen gibt, dann ist der gesunde Lebendspender
zu schonen.

Ich bin mir dariiber im klaren, daB sowohl viele betrof-
fene Patienten und willige Spender als auch ihre be-
handelnden Arzte im besten Sinne fiir den Patienten
die Lebendspende gerne vorziehen wiirden. Zum
Schutz der Spender — und das ist sicher ein lberge-
ordnetes Gebot - allerdings erscheint es nach wie vor
legitimierbar, die Subsidiaritatsregel aufrecht zu erhal-
ten.

GS: Dem fiir eine postmortale Nierenspende Warten-
den ist bekannt, daB er - in der Regel - viele Jahre an
der Dialyse verbleiben muB, falls ihm keine Fullhouse-
Niere* angeboten werden sollte.

Warum sollte nach ihrer Meinung einmal jéhriich ein
Gesprdch mit dem Nephrologen oder besser dem
Transplantationszentrum durchgefiihrt werden und
nach welchen medizinischen und sozialen Aspekten?

GH: Dafir gibt es viele gute Griinde; einige seien ge-
nannt:

1. Erfahrungsgeméds haben Informationen eine kurze
Halbwertszeit, das heiBt vieles wird im Laufe der Zeit
vergessen oder unterbewertet. Dies muB immer wie-
der aufgefrischt werden.

2. In vielen Jahren Wartezeit gewdhnen sich viele Pa-
tienten an die Dialysebehandlung und organisieren ihr
Leben rund um diese MaBnahme. Es ist dann erforder-
lich, ihnen immer wieder zu verdeutlichen, daB sich mit
einer Transplantation (incl. Folgeproblemen) dieses
Leben wieder stark verdndern wird - mit Vor- und
Nachteilen. Damit ist es den Betroffenen immer wieder
mdéglich, ihre Entscheidung zur Nierentransplantation
zu Uberpriifen und auch der dann kommenden Verdn-
derung ihres Lebens bewuBt zu begegnen.

3. Wéhrend der Wartezeit kann es zu gravierenden
Verdnderungen im privaten und beruflichen Leben
kommen, die zu véllig anderen Wiinschen und Erwar-
tungen flhren. Gerade bei langen Wartezeiten muB
deshalb regelméBig abgeglichen werden, ob und wie
eine Nierentransplantation in das Leben des Betroffe-
nen passen kann.

In Einzelféllen kann ein psychodiagnostisches/-thera-
peutisches Gesprach dabei hilfreich sein.

GS: Haben sich die medizinischen Voraussetzungen
so verschlechtert, daB3 das Transplantationszentrum
eine Operation nicht mehr empfiehlt, sollte der Arzt

* Bei der Fullhouse-Niere stimmen alle Werte des Spenders mit
denen des Wartepatienten (iberein. Auch wenn andere War-
tekriterien nicht erfullt sind, erfolgt eine sofortige Organzu-
teilung.




dem Wartepatient die Absage einer Transplantation
deutlich sagen oder zerstért er damit gegebenenfalls
die Lebensplanung des Patienten?

Bleibt der Patient als Wartender auf der Liste? Wie
sollte der Arzt auch aufgrund der knappen Ressourcen
von Organen handeln?

GH: Wenn die medizinischen Voraussetzungen durch
die Grunderkrankung oder durch Folge- oder Zweiter-
krankungen so schlecht sind, daB eine Nierentrans-
plantation nicht mehr verantwortet werden kann, dann
muB das selbstverstdndlich dem Patienten mitgeteilt
werden, denn ohne Indikation oder bei Kontraindikati-
on kann eine Transplantation nicht durchgefiihrt wer-
den. Er hat dann die Mdéglichkeit, sich auf die neue
Situation einzustellen und andere Hilfen zu suchen
oder auch eine zweite Meinung anzustreben.

Ohne Indikation ist die Listung zu beenden. Wenn es
sich um eine unklare Situation handelt, mit méglicher
Besserung der problematischen Entwicklung, wirde
man den Patienten zundchst ,nicht transplantabel —
NT* melden.

Die knappen Spenderorgane an sich dirfen die Mel-
dung eines Patienten mit guter Indikation zur Nieren-
transplantation nicht beeinflussen. Letztlich sollte je-
dem Patienten, der geeignet ist, die Mdglichkeit der
Listung gegeben werden. Es gibt ja immer die Mog-
lichkeit, daB genau dieser Patient ein Fullhouse-Ange-
bot bekommt.

GS: Aufgrund der in Deutschland sehr rilickldufigen
Zahlen von Organspenden ist eine mdglichst perfekte
Zuteilung dieser Organe sinnvoll. Ist es richtig, daB es
auch Gelistete gibt, die sich an ihr Dialysedasein so
sehr gewdhnt haben, daB eine Transplantation véllig in
den Hintergrund getreten ist, und vom Wollen her, aber
auch von medizinischer Seite eine véllige Neubetrach-
tung notwendig wird?

Bittet der zur Transplantation Vorgesehene bei einem
Organangebot um Bedenkzeit, wird die ,,Haltbarkeit”
des Spenderorgans geringer. Diese Verzégerung kann
dazu fiihren, daB3 das Organ im Extremfall nicht mehr
weiter vermittelbar ist und verloren geht.

Ist auch aus diesen Griinden eine jéhrliche, eventuell
neue Betrachtungsweise erforderlich?

GH: Es kommt tatsachlich vor, daB3 bei Patienten eine
Nierentransplantation ganz in den Hintergrund treten
kann. Die Griinde daflr sind sehr unterschiedlich, die
lange Wartezeit, die nur noch gering vorhandenen In-
formationen, neue Lebensentwicklungen und so wei-
ter. So kann es bei der Einbestellung zur Nierentrans-
plantation geschehen — und nicht ganz so selten —, daB3
Patienten absagen, weil sie sich nicht vorbereitet oder
sogar Uberwdltigt fihlen. Ein Teil davon entschlieBt
sich dann nach ausfihrlicher Besprechung doch flr
eine zweite Chance, einige aber nicht.

Aus dieser Erfahrung méchte ich deutlich sagen, daB
eine Nierentransplantation nicht fir jeden Patienten
die beste Behandlungsform darstellt. Hier gilt es den
ganzen Menschen in seinem Lebensumfeld zu be-
trachten und dieses Gesamtbild in die Beratung einzu-
beziehen.
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GS: In den letzten Jahren hat die Nierenlebendspende
aufgrund des Organmangels in Deutschland an Be-
deutung gewonnen und betrdgt bis zu einem Drittel
der Verpflanzungen. Das in der Regel flir den Empfan-
ger optimalste Verfahren zeigt inzwischen im Nachhin-
ein Problemfélle auf medizinischem Gebiet bei den
Spendern, die noch einer genaueren Betrachtung be-
diirfen.

Gibt es auch Félle - und dies ist meine Frage an Sie —,
wo ftrotz PrifungsausschuB3 im Bundesland der Nie-
renlebendspender innerhalb einer Familie ,weiterge-
leitet” und mit ,moralischer Keule® nachgeholfen wird?
Ebenso kommt es vor, daB3 der Geber doch mehr An-
erkennung erwartet hitte?

Ist in beiden Féllen zu oberfidchlich gepriift worden,
oder kann es solche . irrtlimlichen Freigaben® immer
geben?

GH: Selbstversténdlich sind die von Ihnen genannten
Beispiele méglich. Die Lebendspende-Kommissionen
der Landesérztekammern kdnnen ja nur einen ganz
kleinen Beitrag leisten, denn gerade in der ,Priifungs-
situation® sind die Betroffenen selten entspannt und
offen. Die bereits vorher erhobenen Befunde, insbe-
sondere auch der psychosomatischen Evaluation,
sind die entscheidenden Beitrége, die die Kommissio-
nen einbeziehen. Psychologisch sind die Kommissio-
nen aber von herausragender Bedeutung, denn ihre
Einschaltung weist auf die groBe Bedeutung der Uber-
prifung hin — zum Wohle des Empféngers und zum
Schutz des Spenders. Leider ist der EinfluB der Le-
bendspende-Kommissionen derzeit aber sehr be-
schrénkt. Sie haben die Méglichkeit zu beraten, haben
aber weder ein Zustimmungs- noch ein Veto-Recht.
Dieser gesamte Vorgang muB besser durchdacht und
mit angemessenen Kompetenzen versehen werden.
Zudem gilt es, einen einheitlichen Qualitatsstandard
fur diese Kommissionen und ihre Arbeit zu definieren.
Die neu gebildete Lebendspende-Kommission der
Standigen Kommission Organtransplantation wird
sich damit beschéaftigen.

Trotz der derzeit schlechten Bereit-
schaft pro-Organspende -
ein Transplantatangebot kann jederzeit
kommen!
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Letztlich ist aber nie ganz auszuschlieBen, daB gerade
bei den Motiven der Spender und den familidren Ein-
flissen keine ausreichende Kl&rung stattfinden kann.
Es gilt ja auch, mit Wiirde und Wertsch&tzung mit den
Beteiligten umzugehen und ihre autonome Entschei-
dung zu akzeptieren, wenn nicht sichere Gefahren be-
stehen. Deshalb bedarf es aber ausfihrlicher Informa-
tionen, die Risiken und Folgeprobleme ganz offen und
gut verstandlich benennen und auch scheinbar Ne-
bens&chliches nicht auslassen. Nur dann ist eine infor-
mierte Entscheidung mdglich, die tragfahig ist.

GS: Die Nierenlebendspende sollte als hochwertiges

Verfahren auch in Zukunft ihre Prioritédt hinter der post-
mortalen Spende haben. Um organisatorische und
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medizinische Ergebnisse deutschlandweit miteinan-
der vergleichen zu kénnen, bedarf es einer Sammel-
stelle von Daten. Leider haben sich beim Lebendspen-
de-Register, das von den Professor Dr. Uwe Heemann
und Professor Dr. Heide Sperschneider initiiert wurde,
nur ein Viertel der durchfiihrenden Zentren freiwillig
beteiligt. Ist hier nicht eine (ibergeordnete Instanz von
Néten, an die die Transplantationszentren verpflich-
tend melden sollten?

GH: Das kann ich sehr kurz beantworten. Ebenso wie
ein Transplantationsregister, das jetzt in Arbeit ist,
brauchen wir dringend und verbindlich ein Lebend-
spenderegister. Freiwillige Beteiligungen sind sicher
nicht angemessen! Es geht ja auch darum, die Le-
bendspende-Transplantationen transparent zu ma-
chen, Verlaufe zu verfolgen und insbesondere Lang-
zeitfolgen zu erfassen; das ist bisher nur zentrumsin-
tern méglich - ein Unding!

GS: Haben Sie einen Lésungsvorschlag fiir Deutsch-
land, wie man aus der derzeitigen Misere bei den Or-
ganspendezahlen herauskommen kann, damit nicht
tdglich sieben Menschen auf der Warteliste wegen Or-
ganmangel versterben miissen?

GH: Auch das kann ich zumindest aus meiner Sicht
relativ kurz beantworten: Natlrlich dirfen wir nicht
aufhéren, unsere Mitblrger flir das Thema Organspen-
de und seine Bedeutung fir die erkrankten Menschen
zu sensibilisieren und die vielen Fehlwahrnehmungen
und hartnéckigen Fehlbewertungen immer wieder
durch fundierte und sachliche Informationen richtig zu
stellen. Wenn in unserem Land aber keine Steigerung
der Organspende maglich ist, dann ist diese Entschei-
dung zu akzeptieren. Wir brauchen klarere Grenzkrite-
rien, nicht nur daftir, bei welchen Krankheitszusténden
Transplantationen erforderlich, vielleicht sogar drin-
gend sind, sondern auch fir die Situationen, bei denen
Transplantationen nicht oder nicht mehr zu vertretba-
ren Ergebnissen flihren. Flr diese Patienten kommt
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diese Methode nicht in Frage, konservative Behand-
lungsmethoden missen systematischer einbezogen
werden. AuBerdem missen viel mehr MaBnahmen zur
Prévention eingerichtet werden, insbesondere beziig-
lich des Konsums von Alkohol, Zigaretten, Medika-
menten und anderen vermeidbaren Stérungen.

Wenn es nicht mehr Organe gibt, missen wir die vor-
handenen angemessener und nachhaltiger verteilen
und unseren Mitbirgern das auch spiegeln. Bei der
Organspende gibt es nicht die Méglichkeit, sich nicht
zu entscheiden. Menschen, die bezlglich der Organ-
spende keine Entscheidung treffen, entscheiden sich
im Zweifelsfall dagegen. Das miissen wir akzeptieren
und umsetzen.

GS: Haben Sie, sehr geehrte Frau Dr. Greif-Higer, be-
sten Dank fir lhre ausflhrlichen, deutlichen Worte.

. Diatra-Journal-Telefon-Sprechstunde ........ L

Soll ich mich oder soll ich mich nicht zu einer Trans-
plantation anmelden?

Da vermutlich viele chronisch Nierenkranke diese Fra-
ge haben und noch zu keinem Ergebnis gekommen
sind, sprechen Sie doch dazu am 30. Oktober 2014
in der ,,Telefon-Sprechstunde® des Diatra-Journal
Dr. med. Gertrud Greif-Higer M.A. einmal an.

Sie gibt Ihnen sicher einen guten Rat.

Mehr dazu sehen Sie auf den Seiten 6 und 7.

.
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