INFORMATIONSBROSCHURE







Inhalt

O O T Lottt e e e e

Nierentransplantation als Alternative zur Dialyse — Prof. Dr. Timm Westhoff ..o,

Lebendspende — Prof. Dr. Nina Babel

Nierenspende — Dr. Jan Horstrup

Sozialgesetzliche Regelungen flr den Spender — Dr. Lutz Liefeldt

Niereninsuffizienz — was ist das?
Welche Nierenersatzverfahren gibt es?
Transplantation tber die Warteliste

Der Weg auf die Warteliste und zur neuen Niere

Vorteile einer Lebendspende
Wer kann spenden?
Welche Voraussetzungen gibt es fiir eine Lebendspende?

Welche Untersuchungen werden beim Spender durchgeflihrt?

Kann ich mit nur einer Niere leben?

Verschiedene OP-Techniken

Welche Risiken trage ich als Spender?

Was muss ich als Spender nach der Operation beachten?

Psychologische Aspekte der Nierenspende

Gesetzliche Grundlage
Gesetzgebung zur Organspende — Allgemein

Gesetzgebung zur Organspende — Lebendspende

23

24
26
28
29

35

36
37
40
42
43

49

50
51
53



Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,
sehr geehrte Angehorige,

diese Broschure soll Sie zum Thema Nierentransplantation durch Lebendspende informieren.
Die Broschiire richtet sich nicht nur an Sie als nierenkranke/-r Patient/-in, sondern auch an
Angeharige, die sich mit dem Gedanken einer Nierenspende befassen.

Maglicherweise haben Sie sich bereits in einem Transplantationszentrum vorgestellt. Im Beratungsgesprach
ist Ihnen dann bereits die Nierentransplantation einschlieRlich der Moglichkeit der Lebendspende vorgestellt
worden. In diesem Gesprach sind Sie mit einer Fulle von Informationen konfrontiert worden.

Viele Patienten und Angehorige aukerten daher den Wunsch, diese Informationen in verstandlicher Form
in Ruhe nachlesen zu konnen. Diesem Wunsch wollen wir mit dieser Broschiire gerne nachkommen.

Eine Lebendspende ist das groRte Geschenk, das Ihnen eine nahestehende Person machen kann. Der Spender
gibt einen Teil seiner selbst, um Ihnen ein besseres und langeres Leben zu bescheren. Ein solcher Schritt
bedarf reiflicher Uberlegung und ausreichender Bedenkzeit.

Wir wollen lhnen hier einige Informationen zur Verfiigung stellen, die sowohl Spender als auch
Empfanger bei diesem Entscheidungsprozess unterstiitzen.

D Was habe ich als dialysepflichtige/-r Nierenkranke/-r fiir Behandlungsalternativen?
b Wassind die Vorteile einer Transplantation gegentber der Bauchfell- oder Hamodialyse?

b Wiesieht mein Leben nach der Transplantation aus?

b Wielange warte ich ohne Lebendspende auf eine neue Niere? J




Wir beschreiben die notwendigen Voruntersuchungen fiir den Patienten und den Spender und zeigen lhnen,
welche minimalen Ubereinstimmungen zwischen Spender und Empfanger heute noch fiir eine Transplantation
vorausgesetzt werden.

FUr die Angehorigen, die iiber eine Lebendspende nachdenken, haben wir einen Uberblick Gber die moglichen
Operationstechniken einschliellich der heute weitverbreiteten Schliissellochchirurgie erstellt.

Wir beantworten haufig gestellte Fragen.

b Kannich mit einer Niere genauso leben wie mit zweien?
b Welche Risiken trage ich?
b Welchen NachsorgemaRnahmen muss ich mich unterziehen?

Im letzten Abschnitt gehen wir auf die sozialgesetzlichen Regelungen flr den Spender ein. Unter anderem
stellen wir die Regelungen flir die Erstattung des Verdienstausfalles vor.

Wir hoffen, dass diese Broschiire eine Hilfe fiir lhre Entscheidungsfindung ist.
Mit besten GriRen lhre
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PROF. DR. TIMM WESTHOFF

NIERENTRANSPLANTATION
ALS ALTERNATIVE
ZUR DIALYSE




Niereninsuffizienz — was ist das?

Verschiedene Nierenerkrankungen konnen zu einer Einschrankung der Nierenfunktion fihren.

Man spricht dann von einer ,Niereninsuffizienz”.

Die Nieren sind fiir folgende Funktionen verantwortlich:

b Ausscheidung von Flussigkeit b Ferner bilden die Nieren mit Vitamin D
b Entgiftung verschiedener Substanzen und Erythr‘?p“t_'” zwel wichtige Hormone.
Wahrend Vitamin D unter anderem fur
] Regu|ati0n des Saure-Base-Haushalts die Knochen von Bedeutung iSt, regt
D Einstellung des Blutdrucks Erythropoetin die Nachbildung von roten
Blutkorperchen an. j
Eine Einschrankung der Nierenfunktion kann tber Es gilt also:

lange Zeit symptomlos bleiben. Erst wenn tiber 90 %
der Nierenfunktion verloren sind, muss ein Nieren-
ersatzverfahren eingeleitet werden.

lhre Arzte haben Sie vermutlich wiederholt mit

Ihrem Kreatininwert konfrontiert. Kreatinin entsteht
im Korper als Stoffwechselprodukt in der Muskulatur
und wird Uber die Nieren aus dem Korper entfernt.

Ein Anstieg des Kreatinins zeigt eine Abnahme
der Nierenfunktion an.

Arzte benutzen diesen Wert, um die Entgiftungs-
leistung der Nieren zu berechnen. Diese Leistung
wird als ,,glomerulare Filtrationsrate” oder abgekirzt
als ,,GFR" bezeichnet. Normal ist eine Leistung von
120 ml/min, eine Dialyse ist in der Regel erst bei
Werten < 10 ml/min notwendig.




Erst wenn die Nierenleistung derart gering ist, ver-
spurt die Mehrheit der Betroffenen auch Symptome.

Es kann zu Wassereinlagerungen in den Beinen oder
Luftnot kommen. Ein Gefiihl von Ubelkeit, Haut-
jucken oder auch ganz einfach ein ausgepragtes
Gefuihl von Abgeschlagenheit konnen Ausdruck der
unzureichenden Entgiftungsleistung der Nieren
sein.

Man spricht nun von
terminaler Niereninsuffizienz”.

Zu diesem Zeitpunkt sind Sie haufig schon Uber eine
lange Zeit bei Ihrem Nierenarzt in Behandlung.

Mit verschiedenen Medikamenten hat dieser versucht,
das Fortschreiten der Nierenerkrankung so lange
wie moglich aufzuhalten. Nun aber konfrontiert er
Sie mit der Tatsache, dass Ihre Nieren ihrer Aufgabe
endgultig nicht mehr gewachsen sind und ein
Nierenersatzverfahren eingeleitet werden muss.




Welche Nierenersatzverfahren gibt es?

b Hamodialyse (Blutwasche)

b Peritonealdialyse (Bauchfelldialyse)

Es gibt drei Moglichkeiten, die Nierenfunktion zu ersetzen:

b Nierentransplantation

Hamodialyse

Bei der Hamodialyse wird das Blut aukerhalb des
Korpers durch eine Dialysemaschine von harn-
pflichtigen Substanzen gereinigt und dann zuriick
in den Korper geleitet (siehe Abb. 1).

In der Regel sind drei vier- bis funfstiindige
Behandlungen pro Woche in einem Dialysezentrum
notwendig. Uber die Dialysemaschine kann dem
Korper auch Flussigkeit entzogen werden, wenn
die Urinproduktion weitgehend versiegt ist. Als
Dialysezugang wird meist ein sogenannter Shunt
genutzt, ein operativ angelegter Kurzschluss zwischen
einer Arterie und einer Vene.

In der Regel wird dieser Gefakzugang bei Rechts-
handern am linken Arm angelegt und umgekehrt.
Die Dialysebehandlung ist — bis auf die einer Blut-

abnahme vergleichbare Punktion des Shunts —
nicht schmerzhaft. Es kann dabei gelesen, fern-
gesehen oder gegessen werden.

Bluteinfluss
Abfluss
Dialysier-

flussigkeit

Zufluss

Luftfanger
Blutausfluss
-

Abb. 1: Prinzip der Hamodialyse




Peritonealdialyse

Alternativ kann die Peritonealdialyse durchgefuhrt
werden (siehe Abb. 2). Das Blut wird bei diesem Ver-
fahren nicht auRerhalb des Korpers gereinigt, sondern
im Korperinneren tber das Bauchfell (Peritoneum).

Das Bauchfell ist eine diinne Haut, die die Bauch-
hohle von innen auskleidet. Sie ist von vielen kleinen
Kapillaren durchzogen und kann als Filter flr
verschiedene Substanzen im Blut genutzt werden.

Will man das Blut auf diese Art von Giftstoffen
befreien, so muss man Flissigkeit in die Bauch-
hohle einbringen.

Zu diesem Zweck wird ein diinner Katheter
(Tenckhoff-Katheter) durch die Bauchdecke ein-
geflhrt. Flllt man nun die Bauchhohle mit einer
salz- und zuckerhaltigen Dialyselosung auf, so
bewegen sich die harnpflichtigen Substanzen aus
dem Blut in diese ,,saubere” Losung, bis sich

die Konzentrationen von Blut und Dialysat nach
einigen Stunden angeglichen haben.

Nun wird die Fllssigkeit wieder aus der Bauch-
hohle abgelassen. In der Regel wird dieser

Vorgang viermal taglich durchgefiihrt. Man kann
auch mit diesem ,,vollen Bauch” seinem normalen
taglichen Leben nachgehen.

Alternativ zu den Uber den Tag stattfindenden
Beutelwechseln kann bei einem Teil der Patienten
auch nachts ein automatisiertes Verfahren mithilfe
eines sogenannten Cyclers genutzt werden.

Saubere
Dialysierfllissigkeit

Dialysat
mit Giftstoffen

Flssigkeit
in der Bauchhohle

Abb. 2: Prinzip der Peritonealdialyse




Peritonealdialyse im Vergleich zu Himodialyse:

Hoheres MaR an Flexibilitat und Ungebunden-

heit, da die dreimal wochentlichen Besuche
im Dialysezentrum wegfallen.

Das Verfahren wird in den eigenen vier
Wanden durchgefihrt.

Die Restausscheidung bleibt bei der
Peritonealdialyse haufig etwas langer
erhalten, was durch die hohere
mogliche Trinkmenge Vorteile fir die
Lebensqualitat mit sich bringt.

Die Peritonealdialyse geht jedoch mit einem
hoheren Maf an Eigenverantwortung einher.

Wahrend bei der Hamodialyse das Fach-
personal im Zentrum die Dialyse durchfihrt,
liegt die Peritonealdialyse in den Handen
des Patienten selbst.

Aus medizinischer Sicht sind beide
Verfahren einander weitgehend ebenblirtig.




Nierentransplantation

Die Alternative zu den beiden dargestellten Dialyseverfahren ist die Nierentransplantation. Die
erste erfolgreiche Nierentransplantation wurde 1954 in den USA durchgeflhrt. In Deutschland
wurde erstmalig 1963 in Berlin eine Niere transplantiert.

Bei der Transplantation bleibt die Eigenniere an Ort ~ Wird die Transplantation vor Eintritt der Dialyse-
und Stelle. Die neue Niere wird ins kleine Becken pflichtigkeit durchgeflhrt, spricht man von einer
transplantiert und hier mit den GefaRen und der ,praemptiven Transplantation”. Diese Form der
Harnblase des Empfangers verbunden (siehe Abb. 3). Transplantation hat eine besonders gute Prognose.

Das Immunsystem erkennt das Spenderorgan Gegenliber den Dialyseverfahren hat die Transplantation
als fremd. Um eine AbstoRung des Transplantats den Vortell, dass die Transplantatniere in der Lage
zu verhindern, ist daher nach der Transplantation ist, ihrer Hormonbildungsfunktion nachzukommen.

die Einnahme von immunsuppressiv wirksamen
Medikamenten notwendig.

Nieren des
Empfangers

Bauchschlagader

Harnleiter (Aorta)
Untere
Hohlvene

Transplantierte

Niere
Harnblase

Abb. 3: Transplantatniere im kleinen Becken




Die Transplantation bringt einen Zugewinn an
Lebensqualitat mit sich, da die Dialysetherapien
entfallen und man wieder ein weitgehend normales
Leben fuhren kann.

Dariiber hinaus steigert sie auch
die Lebenserwartung:

Die Nierentransplantation stellt daher den
,,Goldstandard” unter den Nierenersatzverfahren dar.

Eine Transplantation geht allerdings auch mit Risiken
einher. Je mehr Begleiterkrankungen bestehen, desto
hoher ist das Risiko. Bei schwerkranken Patienten
kann dieses Risiko den maglichen Nutzen Uberwiegen.
Flr diese Patienten kann die Dialysetherapie auch
langfristig das bessere Verfahren darstellen.



Transplantation Uber die Warteliste

Sollten Sie sich nach dem Gesprach im Transplantationszentrum fur eine Nierentransplantation
entschieden haben, so bestehen zwei Maglichkeiten, ein Transplantat zu erhalten.

Die erste Moglichkeit ist die Transplantation einer
Niere eines hirntoten Organspenders (sogenannte
postmortale Nierenspende), die zweite Moglich-
keit ist die Lebendspende.

Die Vergabe von Organen hirntoter Spender erfolgt
tber die Stiftung Eurotransplant mit Sitz in Leiden.

Eurotransplant koordiniert die Zuordnung der
Organe (Allokation) in Belgien, Deutschland,
Kroatien, Luxemburg, den Niederlanden, Osterreich,
Slowenien und Ungarn.

In diesem Gebiet leben ca. 137 Millionen Menschen.
Auf der zentralen Warteliste stehen gegenwartig
etwa 14000 Patienten. Diese groRe Zahl macht es
maglich, fast jedes Spenderorgan einem geeigneten
Empfanger zuzuordnen.

In jedem Eurotransplant zugeharigen Land gibt es
eine lokale Organisation, die sich um die Abwicklung
der Organspende kiimmert.

In Deutschland ist dies die Deutsche Stiftung
Organtransplantation (DSO).

Auf der Website der DSO (http.//dso.de) kénnen Sie
weitere Informationen zum Thema Organspende in
Deutschland erhalten.

Die Zuteilung der Organe basiert ausschliellich auf
medizinischen und ethischen Gesichtspunkten.

Die drei zentralen Kriterien fiir die
Vergabe sind:

b die Ubereinstimmung der Blutgruppen-
und Gewebemerkmale von Spender und
Empfanger,

b die raumliche Distanz zwischen Spender
und Empfanger und

b die Wartezeit des potenziellen Empfangers.




Durch den Mangel an Spenderorganen wird fur
die Mehrzahl der Dialysepatienten die Wartezeit
der entscheidende Faktor.

Eine deutliche Verkirzung der Wartezeit kann sich
fur den — leider recht seltenen — Fall ergeben, dass
fUr ein Spenderorgan ein Empfanger existiert, dessen
betrachtete Gewebemerkmale mit denen des

Spenders identisch sind. Bei diesem ,,Sechser im
Lotto” spricht man von einem , Full-House-Match”,
Ein solches Angebot kann auch nach nur wenigen
Tagen auf der Warteliste ausgesprochen werden.

Einen Sonderbonus gibt es ferner fur Kinder und
Jugendliche unter 16 Jahren, hochimmunisierte Patien-
ten, d. h. Patienten mit einer hoheren Wahrscheinlich-
keit Antikorper zu entwickeln, und fir Patienten
mit einer besonders hohen Dringlichkeitsstufe
sowie bei kombinierten Organtransplantationen.

Wie lange die konkrete Wartezeit des Einzelnen ist,
kann leider nicht vorhergesagt werden. Mit jedem
Tag Wartezeit erhoht sich die Wahrscheinlichkeit,
ein Organ zu erhalten. Die Wartezeit beginnt am
Tag der ersten Dialyse. Sollten Sie sich also erst
einige Jahre nach Dialysebeginn zu einer Trans-
plantation entscheiden, so haben Sie dennoch keine
Wartezeit verloren.

Angesichts der in die Schlagzeilen geratenen
UnregelmaRigkeiten bei der Allokation von Leber-
transplantaten ist anzumerken, dass die Regelung
bei den Nieren erfreulich transparent ist und wenig
Raum fur Manipulationen bietet: Der Tag der
Dialyseeinleitung ist wegen der Kostenerstattung
durch die Krankenkasse sehr genau nachvollziehbar.



Derzeit warten in Deutschland etwa 7500 Patienten  Auch wenn Sie sich flr eine Lebendspende
aufeine Niere. Im Jahr 2018 wurden in Deutschland — entscheiden, mussen Sie auf der Warteliste von

2291 Nieren transplantiert, davon 72 % lber die Eurotransplant angemeldet sein. Dies ist not-
Warteliste und 28 % nach Lebendspende (siehe Abb. 4).  wendig, da der Gesetzgeber eine Lebendspende
(Quelle: Deutsche Stiftung Organtransplantation nur bei Nichtvorhandensein eines Organs eines
[DSO]; Eurotransplant 2019) hirntoten Spenders gestattet.

2018 Deutschland
Aktive Warteliste und Nierentransplantation
Anzahl
9000
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Abb. 4: Aktive Warteliste und Nierentransplantationen in Deutschland
(Quelle: Deutsche Stiftung Organtransplantation [DSO]; Eurotransplant 2019)




Die Erfolgsaussichten einer Transplantation Nach Lebendspende sind die Erfolgsaussichten
sind gut (siehe Abb. 5). noch etwas besser:
b Ein Jahr nach einer Transplantation Uber die Flinf Jahre nach Transplantation arbeiten noch
Warteliste arbeiten noch ca. 90 % der Nieren.  etwa 87 % aller Organe, die mittlere Funktionsdauer
D FiinfJahre nach Transplantation sind es noch einer Niere liegt hier bei iber 20 Jahren.
etwa 76 %.

Uber die Griinde der besseren Ergebnisse nach
Lebendspende erhalten Sie in den weiteren Kapiteln
noch detaillierte Informationen.

b Die durchschnittliche Uberlebenszeit eines
solchen Nierentransplantats liegt mittlerweile
bei ungefahr 15 Jahren.

Nierentransplantationen 2000 — 2016, Europa
Transplantatiiberleben nach Nierentransplantation (CTS-Studie)

%
100
I — -
\ Lebendspende
\ (n=34404)
80

Postmortale

Spende
70 (n=119428)
-t
1Jahr 2 Jahre 3 Jahre 4 Jahre 5 Jahre
n: Anzahl

1| CTS: Collaborative Transplant Study

Abb. 5: Transplantatiberleben nach Lebend- und Verstorbenennierenspende im CTS-Register (K-15101E-0218)
(Quelle: modifiziert nach C. Sommerer, Nephrologe 2018 - 13:173-185)




Der Weg auf die Warteliste und zur neuen Niere

Unabhangig davon, ob Sie sich flr eine Transplantation tber die Warteliste oder flr eine
Lebendspende entschieden haben, mussen Sie sich zunachst einigen Untersuchungen unterziehen.

Ziel dieser Untersuchungen ist es, festzustellen, ob bei
Ihnen Erkrankungen vorliegen, die einer Transplanta-
tion im Wege stehen. Solche Ausschlusskriterien

konnen chronische Infektionskrankheiten, Tumoren
oder auch eine fortgeschrittene Herzschwache sein.

Zunachst wird Ihnen der Arzt im Transplantations-
zentrum etliche Fragen zu lhren Vorerkrankungen
und dem derzeitigen Befinden stellen. Ferner wird
er Befunde bereits durchgeflhrter Untersuchungen
aus lhrem Dialysezentrum anfordern.

Es folgt eine karperliche Untersuchung, wie Sie sie
auch von Ihrem Hausarzt kennen.

In den meisten Transplantationszentren werden des
Weiteren folgende Untersuchungen durchgefiihrt:

b Ein EKG, eine Ultraschalluntersuchung des
Bauches, des Herzens und der Becken- und
Beingefale und eine Rontgenbildaufnahme
der Lunge.

b Haufig wird auch eine Belastungsuntersuchung
des Herzens, z. B. in Form eines Belastungs-EKGs
(Ergometrie) durchgefihrt.

D Weibliche Patienten mussen sich ferner
gynakologisch, mannliche Patienten urologisch
untersuchen lassen.

b Esfindet eine grolRe Blutabnahme statt, in der
zum einen Routinewerte untersucht werden.
Zum anderen werden die Blutgruppe und die
immunologischen Gewebemerkmale unter-
sucht. Letzteres nennt man ,,HLA-Typisierung”.

Die ,,immunologische Visitenkarte” der HLA-Typi-
sierung wird spater benutzt, um einen passenden
Spender fur Sie zu finden.

Je nach Krankengeschichte und Transplantations-
zentrum konnen weitere Untersuchungen hinzu-
kommen.

Ist nach Abschluss aller Untersuchungen kein
Ausschlusskriterium flr eine Transplantation fest-
gestellt worden, sind Sie transplantabel.

Das Transplantationszentrum informiert dariiber
Ihren Dialysearzt und meldet Sie auf der Warteliste
von Eurotransplant an.




Von diesem Zeitpunkt an sollten Sie fir lhr
Transplantationszentrum telefonisch erreichbar sein.

Hat Eurotransplant einen Nierenspender fiir Sie

gefunden, erhalt Ihr Transplantationszentrum einen
Anruf. Das Zentrum nimmt nun mit lhnen und lhrem
Dialysearzt Kontakt auf und vergewissert sich, dass
Sie in guter korperlicher Verfassung sind. Sie werden
nun gebeten, das Transplantationszentrum aufzusu-
chen. Dieser Anruf kann Sie auch nachts erreichen.

In der Regel ist die Vorfreude auf die anstehende
Veranderung im Leben in diesem Moment mit ei-
niger Aufregung verbunden.

In der Klinik finden nun noch einige letzte Unter-
suchungen statt und dann werden Sie transplantiert.

Bereits vor der Transplantation werden Sie die
ersten immunsuppressiven Medikamente erhalten,
damit das neue Organ nicht von lhrem Korper
abgestoRen wird. Die regelmaRige Einnahme dieser
Medikamente ist von diesem Zeitpunkt an von ent-
scheidender Bedeutung flr ein moglichst langes
Leben lhres Transplantates.

Verlauft die Transplantation ohne Komplikationen,
konnen Sie das Krankenhaus in der Regel nach etwa
zwei Wochen wieder verlassen.

In der ersten Zeit nach der Transplantation werden
Ihr Zustand und die Funktion Ihres Transplantates
sehr haufig in der Ambulanz des Transplantations-
zentrums oder bei lhrem niedergelassenen
Nephrologen untersucht.

Mit der Zeit konnen die Abstande zwischen diesen
Besuchen deutlich verlangert werden.




Notizen







PROF. DR. NINA BABEL

LEBENDSPENDE




Vorteile einer Lebendspende

Die Knappheit an Organen von Verstorbenen steht in einem Missverhaltnis zu dem wachsen-
den Bedarf an Spenderorganen und fuhrt somit zu langen Wartezeiten. Fir einige Patienten
dauert es zu lange, bis ein passendes funktionsfahiges Spenderorgan zur Verfugung stehen
konnte. Einige Organe bzw. Organteile konnen jedoch von Gesunden gespendet werden, ohne
dass der Organspender gesundheitlich beeintrachtigt ist. Die Nierenlebendspende stellt somit
eine lebenswichtige Alternative fur die Nierenersatztherapie dar. Nach aktuellen Daten aus
dem Jahr 2018 wurden ungefahr 28 % aller Nierentransplantationen in Deutschland nach
einer Lebendspende vorgenommen (Quelle: Deutsche Stiftung Organtransplantation [DSO]).

Neben der Entlastung der Warteliste, wovon am meisten andere Nierenkranke profitieren, wiirde die
Nierenlebendspende fiir Sie als Transplantatempfanger mehrere Vorteile mit sich bringen:

1. Kurzere Wartezeit

Durch die Lebendspende verkirzen Sie die Wartezeit
auf die Transplantation. GegenUber der Dialyse hat
die Transplantation deutliche Vorteile fir die Gesund-
heit (siehe Seite 13 und 14). Durch die kiirzeren
Wartezeiten werden Patienten meistens in einem
,gestinderen” Zustand transplantiert und haben
somit bessere Voraussetzungen fur den Ausgang
einer Transplantation.

2. Bessere Planbarkeit

Vor der Transplantation werden Sie — Spender wie
Empfanger — einer umfangreichen Diagnostik
unterzogen. Dadurch wird die Qualitatsgute des zu

transplantierenden Organs gewahrleistet und es
werden optimale Bedingungen fur die Organver-
pflanzung geschaffen. So werden Risikopatienten
unter kontrollierten Bedingungen — und damit
niedrigerem Risiko — transplantiert.

3. Kurze Konservierungszeit

Bei einer Lebendspende werden Spender und
Empfanger zeitlich ,,iberlappend” im gleichen
Krankenhaus operiert. Dadurch wird die Zeit zwischen
der Organentnahme und Einpflanzung (sogenannte
Ischamiezeit) minimal kurz gehalten. Somit verringert
sich das Risiko flir eine Organschadigung, die durch
die fehlende Durchblutung/Sauerstoffversorgung
entstehen kann.




4. Bessere Organqualitat

Bei Organen aus postmortalen Organspenden
kann durch den Hirntod des Spenders die Organ-
immunogenitat (Fahigkeit zur Auslosung von
Immunreaktionen) etwas erhoht sein. Eine zusatzlich
bestehende Intensivtherapie, die bei den meisten
postmortalen Organspendern vorangeht, kann die
Organfunktion in geringem Umfang herabsetzen.
Dagegen werden die Lebendspendeorgane nach
strengen Kriterien hinsichtlich ihrer Qualitat vor
der potenziellen Spende untersucht.

Menschen, die fir eine Nierenspende akzeptiert
werden, sind daher besonders gut medizinisch unter-
sucht und im Vergleich zur Durchschnittsbevolkerung
weniger krank. Daher ist mit einer besseren Organ-
qualitat zu rechnen.

5. Bessere Therapietreue
(,,Compliance”)

Obwohl man den genauen Grund flr diese
Beobachtung nicht kennt, wird hier ein personlicher
Faktor vermutet. Es wird angenommen, dass
Transplantatempfanger gewissenhafter auf die
regelmaRige Medikamenteneinnahme bzw.
Gesundheit im Allgemeinen achten, wenn sie den
Spender des Organs personlich kennen.

Denn eine mangelnde Compliance kann eine
OrganabstoRung hervorrufen und die selbstlose
Spende des Nahestehenden ,,nutzlos” machen.

Aus den oben erwdhnten Vorteilen ergibt sich
konsequenterweise der Hauptvorteil — ein besserer
Transplantationsausgang (siehe Punkt 6).

6. Bessere Transplantatfunktion

Die Transplantationsergebnisse nach einer Lebend-
spende-Nierentransplantation sind denen der post-
mortalen Transplantation Uberlegen. So zeigen
statistische Auswertungen von Lebendspende-
transplantationen Uberlebensvorteile fir Patienten
und Transplantat:

Wahrend das 1- bzw. 5-Jahres-Uberleben der Patienten
nach einer Lebendspende bei ca. 98 % bzw. 94 % liegt,
leben 1bzw. 5 Jahre nach einer postmortalen Transplan-
tation 96 % bzw. 86 % der transplantierten Patienten.

Daten zur Transplantatfunktion zeigen eine ahnliche
Tendenz. So sind 1bzw. 5 Jahre nach der Lebend-
spendetransplantation ca. 98 % bzw. 87 % der
transplantierten Organe funktionsfahig. Dagegen
liegen die 1- bzw. 5-Jahres-Transplantat-Uberlebens-
zahlen nach der postmortalen Spende bei ca. 90 %
bzw. 76 % (vgl. Abb. 5, Seite 18, CTS-Studie).




Wer kann spenden?

Die Lebendspendetransplantation ist medizinisch und gesetzlich streng geregelt.
Diese Regelungen dienen dem Schutz des Spenders und der Vorbeugung von Organhandel.
Somit unterscheidet man bei der Frage nach der Moglichkeit einer Spende zwischen

rechtlichen und medizinischen Aspekten.

1. Rechtliche Aspekte

Als Transplantatempfanger missen Sie rechtzeitig
auf die Warteliste in einem Transplantationszentrum
aufgenommen und bei Eurotransplant als trans-
plantabel gemeldet werden.

Dies ergibt sich aus einer gesetzlichen Regelung:

Eine Lebendorganspende darf nur dann durchgefthrt
werden, wenn zum Zeitpunkt der Organentnahme

kein geeignetes Organ eines Verstorbenen zur Ver-
fugung steht.

Wer als Lebendorganspender infrage kommt, ist durch
das Transplantationsgesetz ebenfalls klar festgesetzt:
Sie als Spender und der Empfanger mussen Verwandte
ersten oder zweiten Grades oder Lebenspartner (Ehe-
gatten, Verlobte) sein oder Sie missen sich offen-

kundig in personlicher Verbundenheit nahestehen.

Ihre Spende muss selbstverstandlich freiwillig erfolgen.
Die Freiwilligkeit und Unentgeltlichkeit wird von
einem Psychologen und einer unabhangigen Ethik-
kommission gepruft.

2. Medizinische Aspekte

Nach arztlicher Prifung mussen Sie als Spender in
einem guten Gesundheitszustand sein (siehe Seite
28). Erforderliche Kriterien flr Ihre Eignung als
Spender sind dartiber hinaus zwei normal funktio-
nierende Nieren und die sogenannte negative
Kreuzprobe (Crossmatch), um festzustellen, ob das
neue Organ vertragen wird.




Die Kreuzprobe wird im Rahmen der Vorunter-
suchungen zur Nierenlebendspende sowie kurz
vor der eigentlichen Transplantation durchgefiihrt
(siehe Seite 30).

Die frither als eine Voraussetzung geltende Uber-
einstimmung in der Blutgruppe zwischen Spender
und Empfanger ist heute aufgrund der Moglichkeiten
einer ABO-inkompatiblen Lebendspende uberholt.

In vielen Zentren werden Patienten mit fehlender
Ubereinstimmung der ABO-Gruppe transplantiert.
Der Rhesusfaktor spielt dabei auch keine Rolle.

Die Entscheidung tber eine mogliche Nierenlebend-
spende trifft nach Vorliegen aller Untersuchungs-
ergebnisse (siehe Seite 29 —32) das zustandige
Transplantationsteam bzw. die zustandige Trans-
plantationskommission.




Welche Voraussetzungen
gibt es fur eine
Lebendspende?

Neben der Freiwilligkeit sowie der oben dar-
gestellten medizinischen und ethisch-rechtlichen
Unbedenklichkeit spielt Ihr Alter als Spender
eine wichtige Rolle.

Als Spender mussen Sie volljahrig sein und nach kompletter
Aufklarung tber die Art und den Umfang des Eingriffes
sowie dessen mogliche Spatfolgen der Spende schriftlich
zustimmen. Die Altersgrenzen fur eine Nierenlebendspende
sind nach oben nicht limitiert. Darliber wird in jedem Einzel-
fall individuell entschieden.

Im Allgemeinen gilt jedoch eine Obergrenze von 80 Jahren.
Medizinische Voraussetzungen schlieRen die korperliche

und geistige Gesundheit ein. Unter anderem sollten Sie als
Spender zwei gesunde Nieren, eine gut funktionierende

Lunge und ein gut funktionierendes Herz, normale GefaRe,
keinen Bluthochdruck, keinen Blutzucker und keine anderen
Stoffwechselerkrankungen aufweisen.




Welche Untersuchungen
werden beim Spender
durchgefuhrt?

Um eine groRtmagliche Sicherheit fur Spender
und Empfanger zu gewahrleisten, sind im Vorfeld
einer Lebendspende eine Reihe medizinischer
Untersuchungen notwendig.

Die Untersuchungen konnen entweder ambulant oder im
Rahmen eines kurzen Aufenthaltes in der Transplantations-
klinik durchgefthrt werden.

Der Ablauf und die Organisation der Vorbereitung auf
eine Organspende konnen sich von Zentrum zu Zentrum
unterscheiden. In der Regel umfasst die Vorbereitung
jedoch drei Untersuchungsschritte und ein allgemeines
Aufklarungsgesprach tber Maglichkeiten und Risiken
einer Transplantation und Lebendspende.



/

1. Blut- und Urinuntersuchungen

Zunachst wird Ihre Blutgruppe bestimmt. Dariiber
hinaus wird ein Kreuztest und eine HLA-Typisierung
durchgefiihrt. Wahrend man friher bei einer feh-
lenden Blutgruppentbereinstimmung zwischen
Spender und Empfanger die Lebendspende absagte,
stellt die Blutgruppeninkompatibilitat im Allgemeinen
kein Hindernis mehr dar,

Die sogenannte ABO-inkompatible (= blutgruppen-
unvertragliche) Transplantation wird nach
entsprechender Vorbereitung in vielen Transplan-
tationszentren routinemalig durchgefthrt.

Ein negativer Kreuztest (sogenannter Crossmatch-Test)
stellt dagegen eine absolute Voraussetzung dar. Der

Test ermittelt, ob sich im Blutserum des Patienten

Antikorper gegen das gespendete Organ befinden.
Fallt der Test positiv aus, kann die Transplantation nicht
durchgefthrt werden. Fir die Untersuchung benctigt
man Blut jeweils vom Spender und vom Empfanger.

A ' . ‘,, u il
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Bei der HLA-Typisierung handelt es sich um eine
Untersuchung von Gewebemerkmalen. Jeder Mensch
hat typische Gewebemerkmale (sogenannte HLA-
Antigene). Um zu priifen, inwieweit Sie als Spender
und Empfanger in diesen Merkmalen bereinstimmen,
wird eine sogenannte HLA-Typisierung durchgefuhrt.
Da die HLA-Molekdle sehr variabel sind, ist die Chance
auf ein komplett identisches Organ auRerst gering.
Nieren konnen jedoch auch ohne Ubereinstimmung
der Gewebemerkmale erfolgreich transplantiert
werden. Wenn die Kreuzprobe negativ ausfallt,
konnen die Untersuchungen fortgesetzt werden.

Die weiterflihrenden Blut- und Urintests haben
folgende Ziele:

b Untersuchung der Funktionen
unterschiedlicher Korperorgane,

b Kontrolle der Stoffwechsellage,

b Ausschluss eventueller Erkrankungen, Infektionen
oder Tumoren, soweit dies moglich ist.




2. Apparative Untersuchungen

Hierbei werden anatomische Gegebenheiten und die Funktionalitat der wichtigsten Korperorgane untersucht.
Es werden folgende Tests durchgefuhrt:

b Ultraschalluntersuchung Ihrer Bauchorgane (zur b 24-Stunden-Blutdruckmessung (zum Aus-

Beurteilung der Nieren und harnableitenden Wege) schluss einer Bluthochdruckerkrankung)

b Nuklearmedizinische Untersuchung lhrer beiden b Lungenrontgen sowie Lungenfunktionspriifung
Nieren —sogenanntes seitengetrenntes (zum Ausschluss einer Lungenerkrankung)
Nierenszintigramm (zur Beurteilung der Nieren- ) In Abhangigkeit von Ihrer Vorgeschichte bzw.
funktion getrennt fir Ihre beiden Nieren) Ihren Vorerkrankungen konnen im Einzelfall

b Kontrastmitteldarstellung Ihrer Hauptschlagader noch weitere Untersuchungen notwendig sein:

und deren Abgange inkl. NierengefaRen (zur Beur-

teilung der GefaRversorgung Ihrer beiden Nieren) > Ultraschalluntersuchung lhrer Halsschlag-

adern (zum Ausschluss von Engstellen)
b EKG und Ultraschalluntersuchung hres Herzens

(zum Ausschluss von Herzerkrankungen); bei
unklaren oder suspekten Befunden kann eine

> Magen- oder Darmspiegelung (zum Aus-
schluss von Erkrankungen im Bereich der

weiterflihrende (z. B. 24-Stunden-EKG, Ultra- Speiserohre, des Magens oder Dickdarmes)

schalluntersuchung des Herzens unter Belastung, > Bei Frauen: gynakologische Untersuchung
Herz-MRT oder Herzkatheter) erforderlich sein (zum Ausschluss von Tumoren)




3. Psychologische Untersuchung

Nun stellen Sie sich als Spender einem Psycho-
logen vor. Diese Untersuchung dient zur Abklarung
von drei wichtigen Aspekten:

b Freiwilligkeit der Organspende
b Ausschluss von psychologischen Storungen

b Mogliche psychologische Konsequenzen
einer Spende

In einem ausflhrlichen Gesprach wird neben Ihrer
Motivation als Spender Ihre emotionale Beziehung
zum Empfanger sowie die Bewusstheit und Reife
lhrer Entscheidung beurteilt.

Daneben werden mithilfe unterschiedlicher Frage-
bogen eventuelle Personlichkeitsstorungen oder
psychische Probleme ausgeschlossen.

Magliche Konsequenzen und emotionale Reaktionen,
die nach einer Organspende auftreten konnen,
sollten im Rahmen dieses Gespraches ebenfalls mit
lhnen erortert werden.

Verschiedene Beispiele, die zu potenziellen Konflikten
zwischen Spender und Empfanger fihren konnen,
werden genannt. Darlber hinaus wird mit Ihnen
auch Uber die Losungen bzw. Verarbeitungsstrate-
gien der Probleme gesprochen.

Es ist sinnvoll, solche Themen bereits im Vorfeld zu
besprechen, damit Sie als Spender-Empfanger-
Paar gemeinsam, bewusst und entschlossen die
maglichen Transplantationsfolgen angehen konnen.

Nach dem Abschluss aller Untersuchungen ent-
scheidet das zustandige Team des Transplan-
tationszentrums, ob die Transplantation aus
medizinischer Sicht durchgeflihrt werden kann.
Im Falle einer positiven Entscheidung sollen Sie —
Spender und Empfanger —nach einer ausfiihrlichen
Aufklarung in die Lebendspendetransplantation
schriftlich einwilligen.

Als letzte Instanz prift nun die Lebendspende-
kommission (ein in den meisten Bundeslandern
durch die Landesarztekammer einberufenes
Gremium), ob die Spende freiwillig ist bzw. dass
kein Organhandel vorliegt. Das Gesprach mit der
Lebendspendekommission dient dem Schutz des
Spenders und ist durch das Transplantationsgesetz
vorgeschrieben.




Notizen










Kann ich mit nur einer Niere leben?

Naturlich kann man sehr gut und ohne Beeintrachtigung mit nur einer Niere leben.
Anderenfalls wurden die Transplantationszentren eine Nierenlebendspende nicht anbieten.

Die Leistungsfahigkeit der verbliebenen Niere ist
ausreichend hoch, um die notwendige Entgiftungs-
leistung zu erbringen. Unmittelbar nach der Nieren-

spende nimmt die Gesamtnierenfunktion ab, denn
es wurden 50 % der Nierenmasse entnommen.

Im Laufe der weiteren Wochen und Monate beginnt
die verbliebene Niere, etwas zu wachsen (Hyper-
trophie). Dadurch bessert sich auch die Nierenfunktion
wieder, die schlieRlich in der Regel einen stabilen
Wert von ca. 70 — 80 % des Ausgangswertes erreicht.

Voraussetzung fur eine Nierenspende ist allerdings,
dass Sie als potenzieller Nierenspender keine wesent-
lichen Vorerkrankungen haben, die die verbleibende
Niere beeintrachtigen konnten.

Menschen, die fiir eine Nierenspende akzeptiert
werden, sind daher besonders gut medizinisch
untersucht und im Vergleich zur Durchschnitts-
bevdlkerung weniger krank.

Die Lebenserwartung wird durch die Nierenspende
statistisch gesehen nicht beeintrachtigt.




Verschiedene OP-Techniken

Generell findet die Nierenentnahme unter Vollnarkose statt und dauert ca. drei bis vier Stunden.
Es gibt verschiedene Operationstechniken, zwischen denen der Operateur auswahlen kann.

Nicht alle Methoden sind generell bei jedem Teilweise werden auch roboter-assistierte Ver-
Nierenspender einsetzbar. Einfluss darauf hat die fahren genutzt. Nicht alle Methoden werden in
Leibesfllle des Spenders, welche Niere gespendet jedem Transplantationszentrum angeboten.
werden soll und wie die GefaRversorgung der Niere  Uber diese Moglichkeiten und Gber magliche
angelegt ist; so gibt es z. B. viele anatomische Komplikationen werden Sie als Nierenspender vor

Varianten mit zum Teil mehreren Nierenarterien. dem Eingriff sorgfaltig aufgeklart.




Die ,,offene” Nierenentfernung wird in der Regel
uber einen Flankenschnitt vorgenommen, der
unterhalb des Rippenbogens verlauft und etwa
15—-20 cm lang ist.

Der Vorteil dieses Verfahrens liegt in der groken
Ubersicht, die es dem Operateur ermoglicht, auch
komplizierte anatomische Gegebenheiten sicher
ZU operieren.

Der Nachteil ist der relativ grofRe Schnitt und die
dadurch bedingte langsamere Genesung. AuRerdem
kann es leichter als bei den anderen Verfahren zu
Nervenverletzungen der Bauchwand kommen, die
entweder zu einer reduzierten Empfindsamkeit der
Flanke oder aber auch zu einer Muskelschwache
der Bauchwand der betroffenen Seite fuihren konnen.




Handassistierte laparoskopische Nephrektomie (Nierenentnahme)

Viele Zentren bieten mittlerweile auch endosko-
pische Verfahren (Schliissellochoperation) fiir die
Nierenspende an. Die Operationsgerate werden
durch drei kleine Schnitte (ca. 1cm) durch die
Bauchwand eingefiihrt. Eine Kamera bietet dem
Operateur den Blick auf das Operationsfeld.

Uber einen ca. 10 cm langen Schnitt tiber dem
Schambein fihrt der Operateur seine Hand in
den Bauchraum ein und kann schlieRlich Gber
diese Offnung die Niere entnehmen.

Der Vorteil dieses Verfahrens ist die kleinere Wund-

flache. Wenn Sie mit diesem Verfahren operiert

Laparoskopische Nephrektomie

Dieses Verfahren unterscheidet sich nur wenig
vom handassistierten Verfahren. Die Hand des
Operateurs wird hierbei nicht in den Bauchraum
eingefihrt.

Die Operation wird vollstandig tiber die
endoskopischen Zugange durchgefhrt.

werden, ist eine schnellere Genesung maoglich und
Sie werden wahrscheinlich auch frihzeitiger wieder
arbeitsfahig sein. Es treten seltener Nervenverletzun-
gen der Bauchwand auf und das kosmetische Ergebnis
istin der Regel besser.

Nachteilig kann die im Vergleich zur offenen
Nierenentnahme eingeschrankte Ubersicht auf das
Operationsfeld sein. Wenn wahrend der Operation
Komplikationen auftreten oder sich die anatomischen
Verhaltnisse komplizierter darstellen als angenommen,
kann es in seltenen Einzelfallen notwendig werden,
wahrend der Operation vom laparoskopischen auf
das offene Operationsverfahren zu wechseln.

Haufig wird deshalb ein vierter kleiner Schnitt in
der Bauchwand notwendig. Die Niere wird auch
bei diesem Verfahren tber einen Schnitt tber dem
Schambein entnommen. Dieser Schnitt kann hier
minimal kleiner (8 —9 cm) ausfallen als bei dem
handassistierten Verfahren. Limitiert wird die
Schnittlange von der GroRe der Niere, die ohne
Schaden entnommen werden soll.




Welche Risiken trage ich als Spender?

Risiken durch die OP

Wie jede Operation ist auch die Nierenentnahme
mit einem gewissen Risiko verbunden. Die Wahr-
scheinlichkeit, bei einer Spendernierenentnahme

zu versterben, ist mit 0,06 % bis 0,03 % sehr niedrig.

Es konnen in seltenen Fallen Komplikationen wie
Blutungen, Wundheilungsstorungen, Wundinfek-
tionen, Thrombosen, Harnwegsinfektionen oder
Lungenentzindungen auftreten. Im Bereich der
Narbe konnte sich ein Narbenbruch bilden. Diese
Komplikationen sind eher seltener als bei vergleich-
bar grofen Operationen, da Nierenspender (iber-
durchschnittlich gesund sind.

Zusammenfassend ist das Risiko rund um
die Operation jedoch sehr tiberschaubar.

Langzeitrisiken

Nach der Nierenentnahme haben Sie als Spender
nur noch eine Niere. Diese muss lhre gesamte
Restlebenszeit ausreichend leistungsfahig bleiben.
Die groRten Risiken bestehen darin, dass sich im
weiteren Verlauf Erkrankungen wie Bluthochdruck
oder ein Diabetes mellitus (Zucker) entwickeln, die
der Einzelniere schaden konnen.

Daher ist es besonders wichtig, dass Sie als Nieren-
spender dauerhaft und regelmaRig in speziellen Vor-
sorgeprogrammen —moglichst im Transplantations-
zentrum selbst — auf diese moglichen Erkrankungen
untersucht werden, sodass Sie friihzeitig behandelt
werden konnen, wenn dies erforderlich sein sollte.

Mit zunehmendem Lebensalter lasst die Nieren-
funktion als Folge des normalen Alterungsprozesses
langsam nach. Dieser naturliche Verlauf wird durch
die Entfernung einer Niere bei einem gesunden
Spender nicht beschleunigt.

Dennoch ist an dieser Stelle noch einmal ausdrticklich
darauf hinzuweisen, dass Sie als Spender nach der
Operation nur noch eine Niere haben und sich somit
Ihr personlicher Puffer an Nierenfunktion reduziert hat.

Des Weiteren gibt es Hinweise, dass ein Leben mit
nur einer Niere Uber die folgenden Jahrzehnte zu




einem leicht hoheren Blutdruck fiihren kann. Da —

wie bereits erwahnt — dies ebenfalls zu einer Nieren-

schadigung flhren kann, ist es gerade bei einem
Nierenspender besonders wichtig, den Blutdruck
friihzeitig und gut einzustellen.

Nach der Nierenspende wachst die verbliebene Niere,
um die fehlende Nierenfunktion auszugleichen
(Hypertrophie). Dadurch kommt es auch zu einer
Zunahme der Nierenfunktion der Einzelniere.

In diesem Zusammenhang kommt es in 20 -30 %
der Falle auch zu einer leicht erhohten EiweiRaus-
scheidung (Proteinurie), die in aller Regel wieder
von selbst verschwindet. Die Eiweifausscheidung
sollte deshalb regelmaRig kontrolliert werden, um
ggf. medikamentos eingreifen zu konnen.

Dass Nierenspender in ihrem weiteren Leben
schlieRlich selbst Dialysepatienten werden, ist eine
immer wieder formulierte Sorge. Dieses Szenario
ist erfreulicherweise weltweit extrem selten.
Dennoch kann dieser Fall eintreten und dessen
mussen sich alle Beteiligten bewusst sein.

Beispiele sind Unfalle, bei denen die verbliebene
Niere so schwer verletzt wird, dass sie operativ entfernt
werden muss. Es konnte sich ein Nierentumor so

weit auspragen, dass die verbliebene Niere vollstandig
entfernt werden muss. Die verbliebene Niere oder
auch der Harnleiter konnten bei einer notwendigen
Chemotherapie so geschadigt werden, dass der
anfangs angesprochene Puffer an Nierenfunktion
knapp werden konnte.

Dieses Risiko konnen Sie als Nierenspender zum Teil
selbst reduzieren, indem Sie z. B. regelmafsig
internistische Untersuchungen und Vorsorgeunter-
suchungen wahrnehmen.




Was muss ich als Spender nach der Operation beachten?

Wie bereits mehrfach erwahnt, sollten Sie sich als Spender in regelmaRigen Abstanden internistisch
untersuchen lassen, moglichst im Transplantationszentrum selbst.

Besonderes Augenmerk wird dabei auf den Blutdruck,
den Blutzucker und auch die EiweiRausscheidung im
Urin gelegt.

Potenziell nierengiftige Medikamente sollten —wenn
Alternativen zur Verfigung stehen — gemieden werden.

Das betrifft beispielsweise einige Schmerzmedikamente
aus der Gruppe der nichtsteroidalen Antirheumatika (NSAR),
die teilweise sogar rezeptfrei vertrieben werden durfen.

Fiir folgende Medikamente sollten Alternativen
verwendet werden:

Diclofenac (z.B. Voltaren®)

)

b Ibuprofen
b Indometacin
D

Acetysalicylsaure (z. B. Aspirin®, ASS®)
in hoheren Dosen

b Coxibe wie z. B. Arcoxia® oder Celebrex®

Andere Medikamente mussen hinsichtlich ihrer Dosierung
an die Nierenfunktion angepasst werden. Sie als Spender
sollten bei jeder Verordnung eines neuen Medikamentes
den verschreibenden Arzt darauf hinweisen, dass Sie
nur eine Niere haben.

Kontrastmittel, die vor allem bei Computertomografien
eingesetzt werden, konnen die Nieren ebenfalls schadigen.
Wenn es keine Alternative fur deren Einsatz gibt, sollten
einige nierenschiitzende MaRnahmen im Rahmen der
Kontrastmittelgabe eingehalten werden (Infusionstherapie,
ggf. Acetylcystein [ACC]).

Im Zweifel sollten Sie nie zogern, in lhrem
Transplantationszentrum nachzufragen.




Psychologische Aspekte der Nierenspende

Die Nierenspende ist aus psychologischer Sicht eine ganz auRergewohnliche Situation.

Zum einen wird dabei eine Operation an einem

vollig gesunden Menschen (Nierenspender) durch-

geflhrt. Ihre eigene korperliche Verfassung als
Spender kann sich durch diesen Eingriff naturgemaf
nicht bessern. Die Erwartung ist aber, dass die
Einschrankungen flr Sie (postoperativer Schmerz
etc.) durch die Spende moglichst gering sind.

Der andere wichtige Aspekt ist, dass bei einer Nieren-

lebendspende und -transplantation zwei Menschen
operiert werden, die sich nahestehen. Dies ist vom
Transplantationsgesetz so vorgeschrieben.

Bei der ebenfalls vorgeschriebenen Vorstellung
bei der Ethikkommission wird die Freiwilligkeit

der Organspende, inshesondere das Fehlen von
finanziellen Anreizen zur Spende, und eben die Ver-
bundenheit der beteiligten Personen Uberpruft,
was viele Spender-Empfanger-Paare als recht
unangenehm empfinden.

Der zunehmende Druck
auf mogliche Nierenspender

Die Maoglichkeit, eine Nierentransplantation mittels
Lebendspende ohne lange vorherige Dialysezeiten
zu realisieren, ist aufgrund der Berichterstattung in den

Medien, wie z. B. Uiber die Nierenspende des dama-
ligen Ministers und derzeitigen Bundesprasidenten
Frank-Walter Steinmeier an seine Frau, weiten Teilen
der Bevolkerung bewusst.

Teilweise stehen Angehorige von Dialysepatienten
unter einem erheblichen psychischen Druck, ob sie
nicht schon ungefragt ihrem Familienmitglied eine
Nierenspende anbieten mussten —zumal der Ein-
griff und die Risiken eher Uberschaubar sind. Wenn
gar aktiv vom Dialysepatienten die Frage nach der




Nierenspende gestellt wird, erhoht sich der Druck
nochmals. Es kommen auch Fragen aus dem wei-
teren familiaren Umfeld und von den Freunden:
,Warum spendest du denn keine Niere?”

Die Freiwilligkeit einer Nierenspende wird also
bereits durch die gesellschaftliche Wertevorstellung
eingeschrankt.

Kein Mensch lasst sich gerne operieren, insbesondere
wenn es nicht unbedingt notwendig ist. Es gilt, die
Angst vor der Operation, vor den postoperativen
Wundschmerzen, vor moglichen Komplikationen
zu Uberwinden. Es stellt sich die Frage nach der Dauer
der Arbeitsunfahigkeit nach der Nierenspende und
den moglicherweise dadurch entstehenden finan-
ziellen Nachteilen.

Diese Fragen werden die behandelnden Arzten im
Transplantationszentrum mit hnen in einem oder meh-
reren ausflihrlichen Gesprach(en) erortern.

Sollten Sie an einer vererbbaren oder familiar
gehauft auftretenden Nierenerkrankungen

(z. B. Alport-Syndrom, Diabetes mellitus Typ |,
familiare nephrotische Syndrome etc.) leiden,

muss abgewogen werden, welches Familienmitglied
als potenzieller Nierenspender infrage kommt.

Lehnt ein potenzieller Lebendspender — aus welchen
Grunden auch immer — die Organspende ab oder
bietet sie erst gar nicht an, so muss dies nattrlich
akzeptiert werden. Dennoch kann eine solche Ent-
scheidung immer wieder zu Spannungen fithren.

Zu einer Spende liberredet werden sollte niemand.

Wenn Kinder ihren Eltern eine Niere spenden wollen
oder sollen, muss intensiv bedacht werden, welche
Risiken die Kinder auf sich nehmen. Die Zeit, die sie mit
nur einer Niere auskommen mussen, ist in der Regel
lang. Ist bei Tochtern die Familienplanung noch nicht
abgeschlossen, muss aulerdem berticksichtigt
werden, dass Schwangerschaften wegen der mog-
lichen Entwicklung von Schwangerschaftshypertonien
oder Schwangerschaftsdiabetes ein weiteres Risiko
fur die verbliebene Einzelniere darstellen.

Nierenspenden von Kindern an ihre Eltern sind me-
dizinisch maglich, bedurfen aber einer besonders
intensiven Aufklarung.




Hoffnungen und Wunsche fur die Zeit nach der Transplantation

Aber nicht nur der Spender ist einem hohen Druck
ausgesetzt. Oft existieren teilweise hohe Erwartungen
und Hoffnungen, die auf dem Empfanger lasten.

Sehr oft unbewusst erwartet der Spender nach der
Transplantation eine dauerhafte und spurbare
Dankbarkeit des Empfangers, die dieser im Alltag
oft gar nicht zeigen kann oder mochte.

Gerade bei Spenden unter (Ehe)paaren existiert
fastimmer die Hoffnung, dass sich das gemeinsame,
durch die vorher regelmaRige Dialyse eingeschrankte

Leben nach der Transplantation erheblich verbessern
wird. Die Erwartungen reichen von der allgemeinen
Verbesserung der korperlichen und geistigen
Leistungsfahigkeit tiber eine Wiederaufnahme ge-
meinsamer Freizeitaktivitaten bis hin zu einer Ver-
besserung des gemeinsamen Sexuallebens.

Auf keinen Fall darf eine Nierenspende angestrebt
werden, um einen Partnerkonflikt zu losen.

Im besten Fall schweifst eine gelungene Nieren-
transplantation eine Partnerschaft noch enger
zusammen, aber reparieren kann sie sie nicht.

Bei Lebendspenden von Eltern an ihre Kinder,
kommt es gelegentlich zu spateren Missstimmungen,
wenn das Geflhl entsteht, der Empfanger achte zu
wenig auf das gespendete Organ, halte Ruhepausen
nicht ein etc.

Ein gut gemeintes, standiges Erinnern an die
punktliche Medikamenteneinnahme, damit
die Niere maoglichst lange funktioniert, kann zu
erheblichen Spannungen zwischen Spendern
und Empfangern fuhren.




Psychosomatische Symptomenkomplexe einiger Nierenspender

Die psychologischen Aspekte um eine Nierenspende
sind hochkomplex. Viele Angste, Hoffnungen und
Erwartungen spielen eine Rolle.

Die Operation verbessert Ihre korperliche Situation
als Spender in keiner Weise. Als Empfanger werden
Sie hingegen oft schon wenige Tage nach der Nieren-
transplantation eine erhebliche Besserung lhrer
korperlichen Leistungsfahigkeit und Lebensqualitat
(keine Dialyse mehr, keine Einschrankung der Trink-
menge, weniger Diatvorschriften etc.) verspuren.

Vor diesem Hintergrund sind einige Beobachtungen,
die im Rahmen von Lebendspendetransplantationen
immer wieder gemacht werden, relativ qut erklarbar:

b Nierenspender beklagen im Vergleich zum
Empfanger gelegentlich mehr Schmerzen
nach der Operation: Die subjektive Schmerz-
wahrnehmung des Empfangers ist durch die
Verbesserung der Nierenfunktion und die damit
einhergehenden positiven Erwartungen bzw.
Erlebnisse (z. B. Einsetzen der Urinproduktion)
oft ein wenig reduziert. Die Schmerzen treten
dadurch eher in den Hintergrund.

b Nierenspender beschreiben manchmal eine
langanhaltende, meist nicht wirklich stérende
Asymmetrie des Korpers, die von Patienten,

denen eine Niere z. B. wegen eines Nierentumors
entfernt wurde, nicht beschrieben wird. Wahr-
scheinlich ist dieses Phanomen Ausdruck einer
immer wiederkehrenden Beschaftigung mit
der Entfernung eines gesunden Organs. Bei
Tumorerkrankten steht dagegen die Erkrankung
und deren Therapie im Vordergrund.

Nierenspender berichten in den ersten Monaten
teilweise Uber starkere Midigkeit. Analysen
zeigen, dass in der Regel nach spatestens

6 Monaten wieder der Ausgangswert vor der
Spende erreicht wurde. Es gibt Berichte, dass
das sogenannte Fatigue-Syndrom (Miidig-
keitssyndrom) nach Nierenspende in duRerst
seltenen Fallen zu einer dauerhaften Arbeits-
unfahigkeit der Organspender fuhrte. Wissen-
schaftliche Untersuchungen zu diesem Thema
konnten im langfristigen Verlauf nach Nieren-
transplantation keine vermehrten Falle von
Fatigue-Syndromen zeigen. Dennoch wird

auf Nachfrage gelegentlich eine vermehrte
Mudigkeit nach der Nierenspende angegeben.
Ein kausaler Zusammenhang zur Nierenspende
existiert nach Expertenmeinung nicht. Mudig-
keit ist jedoch ein sehr schwer quantifizier-
bares Symptom, das sich durch die gesamte
Gesellschaft zieht.




Der erste Schritt zur Losung

Es soll an dieser Stelle nochmals darauf hingewiesen
werden, dass es den allermeisten Nierenspendern
nach der Transplantation hervorragend geht und
dass sich in aller Regel auch keine psychosozialen
Beschwerden entwickeln. Dennoch mochten wir Sie
in dieser Broschiire tiber die moglichen Probleme,
die im Rahmen einer Nierenspende auftreten konnen,
detailliert informieren.

Der erste und wichtigste Schritt ist, dass Sie sich als

Spender und Empfénger (iber die bestehenden Angste,
die Erwartungshaltung der Gesellschaft, der Familie
und der Freunde, aber auch (ber die gegenseitigen

Erwartungen und Hoffnungen bewusst werden und
sich intensiv dartiber austauschen.










Gesetzliche Grundlage

Die Transplantationsmedizin im Allgemeinen
sowie die Spende von Organen und Organ-
teilen durch lebende Personen im Besonderen
sind seit 1997 im deutschen Transplantations-
gesetz geregelt.

Vor allem vor dem Hintergrund vergleichsweise
geringer Organspendezahlen und in Anbetracht
der 15 Jahre Erfahrungen mit dem bisherigen
Transplantationsgesetz wurde nach ausfuhrlicher
Diskussion im Jahr 2012 das alte Transplantations-
gesetz weitgehend Uberarbeitet. Weitere Ande-
rungen bzw. Erganzungen wurden 2017 bzw. 2019
verabschiedet.

Das aktuelle ,,Gesetz iiber die Spende, Entnahme
und Ubertragung von Organen und Geweben

(Transplantationsgesetz — TPG)" ist die Grundlage
der nachfolgenden Erlauterungen.



Gesetzgebung zur Organspende —

Allgemein

,Liel des Gesetzes ist es, die Bereitschaft zur Organspende in Deutschland zu fordern. Hierzu
soll jede Burgerin und jeder Burger regelmaRig im Leben in die Lage versetzt werden, sich mit
der Frage seiner eigenen Spendebereitschaft ernsthaft zu befassen und aufgefordert werden,
die jeweilige Erklarung auch zu dokumentieren.” (§ 1 Abs. 1Satz 1 TPG)

Die genannte Zielsetzung berucksichtigt, dass es in
Deutschland bisher einen deutlichen Mangel an nach
dem Tod gespendeten Organen gibt, was sich einer-
seits auf die Wartezeiten auf solche Organe (Ver-
langerung) und andererseits auf die Rate von Trans-
plantationen nach Lebendorganspende (Zunahme)
auswirkt. Eine Verbesserung der Organspendebereit-
schaft fur den Todesfall verkurzt die Wartezeit der
potenziellen Organempfanger und verringert den
Druck auf potenzielle Lebendorganspender.

Im TPG werden konkrete MaRnahmen genannt, wie
verschiedene Institutionen die Aufklarungsarbeit
in diesem Gebiet verstarken sollen und wie vor allem
die Krankenkassen kiinftig jeden Burger tber 16 Jahre
regelmaRig auffordern sollen, sich zu einer moglichen
Organspende nach dem Tod zu erklaren.

In dem Gesetzestext heift es aber auch:

,,Niemand kann verpflichtet werden, eine Erkldrung
zur Organ- und Gewebespende abzugeben.”
(§ 2 Abs. 2a TPG)

Zusammengefasst soll bewirkt werden, dass sich
moglichst viele Blrger bewusst per Organspende-
ausweis und kinftig wahrscheinlich tber die ge-
plante elektronische Gesundheitskarte zu ihrer Ent-
scheidung fur oder gegen Organspende aulern
(,,Entscheidungslésung”).

Damit soll die Situation umgangen werden, dass
Angehorige nach der Feststellung des Hirntodes
eines Menschen nach dessen mutmafRlichen Willen
gefragt werden missen (, erweiterte Zustimmungs-
regelung”).




Die Einflihrung einer sogenannten Widerspruchs-
regelung, die die Organentnahme nach dem Hirn-
tod in allen Fallen, wo kein expliziter Widerspruch
zu Lebzeiten formuliert wurde, vorsieht, lieR sich trotz
einer Reihe von Beflirwortern einer solchen Regelung
in den politischen Gremien bisher nicht durchsetzen.

Die Auswirkungen der Novellierung auf die (erklarte)
Spendebereitschaft und die Rate von Organtrans-
plantationen bleiben abzuwarten. Auch die Frage,
ob eine elektronische Gesundheitskarte die Burger
zu einer Entscheidung und deren Dokumentation
bewegt, wird kiinftig zu beantworten sein.
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Neben der ,,Entscheidungslosung” sind verschiedene
strukturelle Fragen im TPG berucksichtigt worden.
So findet sich eine Reihe von Regelungen, die die
Arbeit der Deutschen Stiftung Organtransplan-
tation (DSO) betreffen und zu mehr Transparenz bei
finanziellen und organisatorischen Entscheidungen
fuhren sollen.

Daneben wird konkret die Aufgabe von Transplan-
tationskoordinatoren in den Spenderkranken-
hausern definiert.



Gesetzgebung zur Organspende —
Lebendspende

1

Abschnitt 3 des TPG regelt die ,,Entnahme von Organen und Geweben bei lebenden Spendern®.
Im Gesetzestext heif’t es:

8 Abs. 1TPG ,,Die Entnahme von Organen oder Geweben zum Zwecke der Ubertragung
auf andere ist bei einer lebenden Person ... nur zuldssig, wenn

1. die Person zu heilen, ihre Verschlimmerung zu ver-

a) volljahrig und einwilligungsfahig ist, hiten oder ihre Beschwerden zu lindern,

b) nach Absatz 2 Satz 1und 2 aufgeklart 3. im Fall der Organentnahme ein geeignetes
worden ist und in die Entnahme einge- Organ eines Spenders nach § 3 oder § 4im
willigt hat, Zeitpunkt der Organentnahme nicht zur

¢) nach arztlicher Beurteilung als Spender Verfligung steht und
geeignet ist und voraussichtlich nicht 4. der Eingriff durch einen Arzt vorgenommen
uber das Operationsrisiko hinaus wird.

gefahrdet oder tiber die unmittelbaren
Folgen der Entnahme hinaus gesund-
heitlich schwer beeintrachtigt wird,

Die Entnahme einer Niere, des Teils einer Leber
oder anderer nicht regenerierungsfahiger Or-
gane ist dartiber hinaus nur zulassig zum Zwecke
der Ubertragung auf Verwandte ersten oder
zweiten Grades, Ehegatten, eingetragene
Lebenspartner, Verlobte oder andere Personen,
die dem Spender in besonderer personlicher

2. die Ubertragung des Organs oder Gewebes
auf den vorgesehenen Empfanger nach
arztlicher Beurteilung geeignet ist, das
Leben dieses Menschen zu erhalten oder
bei ihm eine schwerwiegende Krankheit

k Verbundenheit offenkundig nahestehen.”




Punkt 3 in diesem Absatz wird als Subsidiaritatsprinzip
bezeichnet und bedeutet, dass das Organ eines
verstorbenen Spenders Vorrang vor der Ubertra-
gung eines lebend gespendeten Organs haben soll.

Ziel ist es, den lebenden Spender zu schiitzen.

Die im Gesetzestext genannte ,,besondere per-
sonliche Verbundenheit” zwischen Spender und
Empfanger ist nicht weiter prazisiert und lasst Platz
fur Auslegungen. Diese Formulierung ist die Grund-
lage fUr Lebendorganspenden, bei denen Spender
und Empfanger nicht verwandt und nicht liiert
sind, aber dennoch ein enges personliches, in der
Regel freundschaftliches Verhaltnis haben.

pe sassneeeeed
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Nachfolgend finden sich Regeln, die Ihre Aufklarung als potenzieller Organspender,
lhre Vorstellung bei der sogenannten Lebendspendekommission und lhre Verpflichtung zu

Nachsorgeuntersuchungen betreffen:

1. den Zweck und die Art des Eingriffs,

2. die Untersuchungen sowie das Recht,
Uber die Ergebnisse der Untersuchungen
unterrichtet zu werden,

3. die MaRknahmen, die dem Schutz des
Spenders dienen, sowie den Umfang und
mogliche, auch mittelbare Folgen und
Spatfolgen der beabsichtigten Organ- oder
Gewebeentnahme flir seine Gesundheit,

4, die arztliche Schweigepflicht,

oder Gewebetibertragung und die Folgen
fir den Empfanger sowie sonstige Umstande,
denen er erkennbar eine Bedeutung fur
die Spende beimisst, sowie iber

6. die Erhebung und Verwendung personen-
k bezogener Daten.

5. die zu erwartende Erfolgsaussicht der Organ-

8 Abs. 2 TPG ,,Der Spender ist durch einen Arzt in verstandlicher Form aufzuklaren tiber

Der Spender ist daruber zu informieren, dass
seine Einwilligung Voraussetzung fir die Organ-
oder Gewebeentnahme ist. Die Aufklarung hat
in Anwesenheit eines weiteren Arztes ... und,
soweit erforderlich, anderer sachverstandiger
Personen zu erfolgen. Der Inhalt der Aufklarung
und die Einwilligungserklarung des Spenders
sind in einer Niederschrift aufzuzeichnen, die
von den aufklarenden Personen, dem weiteren
Arzt und dem Spender zu unterschreiben ist.

Die Niederschrift muss auch eine Angabe tber
die versicherungsrechtliche Absicherung der
gesundheitlichen Risiken nach Satz 1 enthalten.
Die Einwilligung kann schriftlich oder mindlich
widerrufen werden.”




8 Abs. 3 TPG
I
,,Bei einem Lebenden darf die Entnahme von
Organen erst durchgefuhrt werden, nachdem
sich der Spender und der Empfanger, die Entnahme
von Geweben erst, nachdem sich der Spender
zur Teilnahme an einer arztlich empfohlenen
Nachbetreuung bereit erklart hat.

Weitere Voraussetzung fur die Entnahme von
Organen bei einem Lebenden ist, dass die nach
Landesrecht zustandige Kommission gutachtlich
dazu Stellung genommen hat, ob begriindete
tatsachliche Anhaltspunkte daflr vorliegen,
dass die Einwilligung in die Organspende nicht

freiwillig erfolgt oder das Organ Gegenstand
verbotenen Handeltreibens nach § 17 ist.

Der Kommission muss ein Arzt, der weder an
der Entnahme noch an der Ubertragung von
Organen beteiligt ist, noch Weisungen eines
Arztes untersteht, der an solchen MaRRnahmen
beteiligt ist, eine Person mit der Befahigung
zum Richteramt und eine in psychologischen
Fragen erfahrene Person angehoren. Das Nahere,
insbesondere zur Zusammensetzung der
Kommission, zum Verfahren und zur Finanzierung,
wird durch Landesrecht bestimmt.”

J




Die Erfahrungen mit einer steigenden Zahl von Lebendorganspenden hatten gezeigt,
dass es bezuglich der Absicherung der Organspender Licken in der bisherigen Sozialgesetz-
gebung gab.

Diese betrafen verschiedene Szenarien der post- der Gesetzgeber flir mehr Klarheit gesorgt. So ist
operativen Absicherung von Spendern und vor nun noch klarer geregelt, dass Sie als Spender einen
allem Konstellationen, in denen der Spender privat ~ Anspruch auf ambulante und stationare Kranken-
und der Empfanger gesetzlich krankenversichertist.  behandlung, Vor- und Nachbetreuung, Rehabilita-

tion, Fahrtkostenerstattung und Erstattung von
Auch gab es regelmaRig Probleme mit dem Ausgleich  Verdienstausfallen gegentber der Krankenkasse
von Verdienstausfallen vor allem solcher Spender des Empfangers haben. Als Spender sind Sie von
mit einem hohen Einkommen. Diesbezliglich hat Zuzahlungen befreit.

Dazu wurden detailliert folgende Gesetze erganzt:

b Entgeltfortzahlungsgesetz b Sechstes Buch Sozialgesetzbuch —

b Zweites Gesetz Uber die Krankenversicherung Gesetzliche Rentenversicherung

der Landwirte b Siebtes Buch Sozialgesetzbuch —

) Drittes Buch Sozialgesetzbuch — Gesetzliche Unfallversicherung

Arbeitsforderung b Elftes Buch Sozialgesetzbuch —

b Flinftes Buch Sozialgesetzbuch — Soziale Pflegeversicherung

Gesetzliche Krankenversicherung




Auch die privaten Krankenkassen haben sich
verpflichtet, fiir die Kosten auf der Spenderseite
aufzukommen.

Fir die Lohn- und Gehaltsfortzahlung (bis zu

6 Wochen) im Zusammenhang mit der Spende ist
der Arbeitgeber berechtigt, sich seine Leistungen
an den Arbeitnehmer unter Einschluss der Beitrage
zu Sozialversicherungen von der Krankenkasse des
Empfangers erstatten zu lassen.

Der gesetzliche Unfallversicherungsschutz fur
Spender soll explizit alle Schaden im Kontext der
Organspende betreffen und die Frage des
Zusammenhanges zwischen der Spende und
einem gesundheitlichen Schaden soll in Zukunft
,liberal” beantwortet werden:

,,Als Versicherungsfall ... gilt ... auch der Gesund-
heitsschaden, der Gber die durch Blut-, Organ-,
Organteil- oder Gewebeentnahme regelmaRig
entstehenden Beeintrachtigungen hinausgeht und
in ursachlichem Zusammenhang mit der Spende
steht,

Werden dadurch Nachbehandlungen erforderlich
oder treten Spatschaden auf, die als Aus- oder
Nachwirkungen der Spende oder des aus der Spende
resultierenden erhohten Gesundheitsrisikos an-
zusehen sind, wird vermutet, dass diese hierdurch
verursacht worden sind.

Dies gilt nicht, wenn offenkundig ist, dass der
Gesundheitsschaden nicht im ursachlichen Zusam-
menhang mit der Spende steht; ... “ (SGB VI § 12 a)

Zusammengefasst hat sich an den gesetzlichen Voraussetzungen und Rahmenbedingungen einer
Lebendorganspende wenig gedndert. Deutliche Verbesserungen gab es aber hinsichtlich der lange
uberfdlligen sozialen Absicherung von Spendern.
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Weiterfiihrende Informationen erhalten Sie bei
www.transplantation-verstehen.de
und

Novartis Pharma GmbH, Niirnberg
www.novartis.de

Kontakt und Servicezeiten

Haben Sie medizinische Fragen zu Novartis-Produkten oder Ihrer Erkrankung,
die mit Novartis-Produkten behandelt wird, dann kontaktieren Sie uns gerne unter:

Novartis Pharma — Medizinischer InfoService

Telefon: 0911—273 12100 (Mo. — Fr. von 8:00 bis 18:00 Uhr)
Fax: 0911 -27312160

E-Mail:  infoservice.novartis@novartis.com

Internet: www.infoservice.novartis.de







www.transplantation-verstehen.de

Novartis Pharma GmbH, Nirnberg
www.novartis.de
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