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Gemeinsam fur eine hohe Qualitat der

Nierentransplantation

Hermann Grohe
% Bundesgesundheits-
3 minister

Erst wenn sie ihren Dienst versagen, wissen die
meisten sie zu schétzen: Die Nieren. Als korper-
eigene ,Kliaranlage® filtern sie unser Blut 300 Mal
am Tag, sie regulieren Blutdruck und den Fliissig-
keitshaushalt. Kurzum: Sie sind lebensnotwendig.
Fdllt eine von beiden durch eine Erkrankung oder
Operation aus, kann ihre Funktion in der Regel
durch die verbleibende Niere vollstindig ersetzt
werden. Chronische Nierenerkrankungen betreffen
in den meisten Fillen aber beide Nieren, so dass
es zu einer bleibenden Nierenschwiche kommt.
Die héufigsten Ursachen chronischer Nieren-
schidigung mit Funktionsverlust sind - oftmals
unerkannt - bereits bestehende Grunderkrankun-
gen: Die Volkskrankheiten Diabetes mellitus und
Bluthochdruck.

Rund 80.000 Menschen sind in Deutschland auf
die Dialyse angewiesen. Trotz grofier Fortschritte
in Medizin und Technik bedeutet sie auch eine
erhebliche Einschrankung der Lebensqualitdt der
Betroffenen. Fiir viele ist eine Nierentransplantati-
on daher mit der Hoffnung auf eine Verbesserung
ihres Gesundheitszustands und ein deutliches
Mehr an Lebensqualitét verbunden.
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Es ist gut, dass es sich die ,,Initiative Nierentrans-
plantation® zur Aufgabe gemacht hat, Sprachrohr
fiir die Betroffenen zu sein. Derzeit warten in
Deutschland mehr als 10.000 Menschen auf ein
Spenderorgan, rund 8.000 davon auf eine Spender-
niere. Gleichzeitig bewegen sich die Spenderzah-
len seit einigen Jahren auf niedrigem Niveau. Die
schweren Verfehlungen an einzelnen Kliniken, die
im Jahr 2012 bekannt wurden - sie betrafen aller-
dings nicht die Nierentransplantation — haben das
Vertrauen in die Organspende stark erschiittert.
Der Gesetzgeber hat 2012 die Konsequenzen ge-
zogen und die Kontrollen deutlich verschirft. Die
gemeinsamen Anstrengungen diirfen aber nicht
nachlassen: Alle Beteiligten, Arzte, Krankenhiuser
und die Deutsche Stiftung Organspende miissen
weiter alles daran setzen, die hohe Qualitat der
Transplantationsmedizin sicherzustellen, damit das
Vertrauen in die Organspende wiedergewonnen
wird. Erfreulich ist: 81 Prozent der Bevolkerung
stehen der Organ- und Gewebespende positiv ge-
geniiber, wie eine aktuelle reprasentative Umfrage
der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung
zeigt. Und auch die Zahl der Personen, die einen
Organspendeausweis besitzen, ist seit 2012 von 22
Prozent auf 32 Prozent im Jahr 2016 gestiegen. Es
ist wichtig, weiter sachlich tiber die Organspen-

de zu informieren, damit noch mehr Menschen
ihre Entscheidung in einem Organspendeausweis
festhalten.

Erklarung muss schnell zu finden sein

Im Ernstfall muss die Erklarung zur Organspende,
eine Patientenverfiigung oder eine Vorsorgevoll-
macht schnell auffindbar sein. Versicherte werden
daher kiinftig die Moglichkeit haben, entsprechen-
de Hinweise auf die Dokumente und ihren Aufbe-

wahrungsort auf ihrer elektronischen Gesundheits-
karte (eGK) zu speichern. Die Speicherung dieser
personlichen Erkldrungen des Versicherten wird
inhaltlich und technisch im Rahmen der kiinfti-
gen Bereitstellung der Notfalldaten auf der eGK
umgesetzt. In spateren Ausbaustufen der eGK, soll
diese auch zur Speicherung der eigentlichen Er-
klirung zur Organspende in elektronischer Form
genutzt werden konnen. Mit dem E-Health-Gesetz
haben wir klare Fristen fiir die Umsetzung erster
nutzbringender Anwendungen der eGK vorgege-
ben und die Digitalisierung im Gesundheitswesen
vorangebracht. Die Bereitstellung von Notfalldaten
gehort zu den ersten sogenannten medizinischen
Anwendungen der eGK, die beginnend ab 2018
umgesetzt werden sollen. Wie bei allen medizini-
schen Anwendungen der eGK ist die Speicherung
der Notfalldaten fiir Versicherte freiwillig und
erfolgt nur auf eigenen Wunsch nach schriftlicher
Zustimmung zur Nutzung der eGK fiir diesen
Zweck.

Nicht nur die Erkldrung zur Organspende, auch
die Begleitung der Angehdrigen ist von grofler
Bedeutung. Dabei kommt den Transplantations-
beauftragten in den Kliniken, in denen Organe
entnommen werden, eine wichtige Rolle zu. Sie
stehen Angehorigen in dieser schweren Situation
zu Seite, damit der Wille des Verstorbenen wiirde-
voll umgesetzt werden kann. Wichtig ist, dass die
Transplantationsbeauftragen vor Ort entsprechend
unterstiitzt und freigestellt werden, um ihrer wich-
tigen Aufgabe nachgehen zu kénnen. Dies muss

in den Ausfithrungsgesetzen der Lander geregelt
werden. Auch im Jahr 2017 finanzieren die gesetz-
lichen Krankenkassen diese wichtige Aufgabe mit
insgesamt 18 Millionen Euro. Das Bewusstsein fiir
die Méglichkeiten der Organspende im klinischen
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Alltag zu fordern und die Bedeutung der Trans-
plantationsbeauftragten und ihre Aufgabe anzuer-
kennen, bleibt gleichzeitig eine gemeinschaftliche
Daueraufgabe.

Mancher Angehorige mochte angesichts der oft
jahrelangen Wartezeiten fiir eine postmortal
gespendete Niere mit einer Lebendspende dem
schwer kranken nahestehenden Menschen helfen.
Eine Lebendspende ist ein einzigartiger Akt der
Nichstenliebe, zugleich aber auch mit Risiken fiir
die Spenderinnen und Spender verbunden. Wich-
tig ist deshalb, dass Arzte gut und umfassend auch
tiber die moglichen Risiken einer Lebendspende
aufklaren. Kiinftig ermoglichen wir mit einem
Transplantationsregister die Langzeitbeobach-
tung und gewinnen damit auch Erkenntnisse tiber
mogliche Langzeitfolgen nach einer Spende und
den Erfolg einer Transplantation. Damit erhalten
wir insgesamt ein besseres Bild iiber den Gesund-
heitszustand von Spendern und von Organempfin-
gern. Durch das Transplantationsregister konnen
erstmals pseudonymisierte Daten von verstorbenen
und lebenden Organspendern mit den Daten von
Organempfingern zentral zusammengefasst und
miteinander verkniipft werden. Langfristig soll das
Register auch dazu beitragen, die Wartelistenkrite-
rien und die Verteilung der Spenderorgane weiter-
zuentwickeln. Damit haben wir auch ein wichtiges
Anliegen der ,Initiative Nierentransplantation®
aufgegriffen und umgesetzt.

Unser gemeinsames Ziel, Menschen, die auf eine
Organspende warten bestmoglich zu unterstiitzen
und die hohe Qualitit der Transplantationsmedi-
zin sicherzustellen, werden wir auch in Zukunft
zusammen mit Selbsthilfeorganisationen wie der
»Initiative Nierentransplantation® kraftvoll voran-
treiben.
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5-Punkte-Katalog der Initiative

Bildnachweis: NicoEINino- fotolia.com

1. Aufnahme der Organspendeerklarung auf
der elektronischen Gesundheitskarte

Viele Organe gehen fiir die Transplantation verlo-
ren, weil nicht festzustellen ist, ob der Verstorbene
sich fiir eine Organspende nach seinem Tod ausge-
sprochen hat bzw. wie sein mutmafilicher Wille ist.
Ist kein Organspendeausweis vorhanden, werden
die Angehorigen des Verstorbenen befragt, um im
Sinne des Verstorbenen zu entscheiden. Nicht selten
empfinden diese die Frage nach der Organentnahme
in dieser emotionalen Extremsituation als Zumu-
tung bzw. sehen sich nicht in der Lage, eine reflek-
tierte Entscheidung zu treffen. Oft kann der Wille
des Verstorbenen beziiglich der Organspende nicht
umgesetzt werden, weil der Organspendeausweis
nicht vorliegt bzw. nicht auffindbar ist.

Die ,Initiative Nierentransplantation® fordert, die
Erklarung zur Organspende auf der elektronischen
Gesundheitskarte zu integrieren: Nur so ist die Um-
setzung dieser letztwilligen Verfiigung des Patienten
auf sicherer Basis moglich. Diese Forderung bekraf-
tigt die ,,Initiative Nierentransplantation auch wei-
terhin - siehe dazu auch den Artikel Stefan Mroncz
(Bundesverband Niere e.V.).
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2. Aufbau eines umfassenden Transplan-
tationsregisters

Im Sommer 2016 wurde das Gesetz zur Errichtung
eines Transplantationsregisters verabschiedet. Die
»Initiative Nierentransplantation hoftt nun auf eine
zeitnahe Umsetzung und unterstiitzt das Vorhaben,
ein qualifiziertes Transplantationsregister aufzubau-
en. Das Register ist ein wichtiges Instrument, um
Informationen zur Qualitit der Transplantation in
Deutschland sowie zu den Langzeitaussichten von
Lebendnierenspendern/-empfingern zu gewinnen.
Die ,Initiative Nierentransplantation® fordert zu-
satzlich, die Daten zur Lebensqualitét der Beteiligten
zu erfassen. Die hohe Qualitdt der Transplantations-
medizin in Deutschland kann und muss wissen-
schaftlich fundiert und evidenzbasiert belegt werden
— siehe dazu auch den Beitrag von Professor Floege
und Professor Schiftner.

3. Bessere Patientenaufklarung

Wegen des Riickgangs der postmortalen Organ-
spende riickt zunehmend die Nierenlebendspende
in den Fokus. Zwar ist das Risiko fiir Nieren-
lebendspender dank Spender-Assessment und
Spender-Nachsorge in der Regel gering, aber eine
Lebendnierenspende ist ein chirurgischer Eingriff
in einen gesunden Korper und als solcher auch mit
Risiken fiir den Spender oder auch Folgekompli-
kationen verbunden. Aus diesem Grund sollte die
postmortale Spende — wie bereits im Transplantati-
onsgesetz formuliert - grundsatzlich vorrangig zur
Nierenlebendspende als Verfahren gewéhlt werden.
Die , Initiative Nierentransplantation® setzt sich
fir eine umfassende Aufklarung fiir Spender

und Empfanger ein. Derzeit ist eine Richtlinie in
Vorbereitung, die sich der Frage, wer sich fiir eine

Lebendspende eignet und wer nicht, widmet und
den Schutz des Spenders noch weiter verbessern
soll - siehe dazu das Interview mit Frau Professor
Suwelack, Sprecherin der Arbeitsgemeinschaft
Nierentransplantationszentren NRW.

4. Starkung der Transplantations-
beauftragten

Kliniken, in denen Organe postmortal entnommen
werden, miissen seit Novellierung des Transplanta-
tionsgesetzes im Jahr 2012 einen Transplantations-
beauftragten bestellen. Zu den Kernaufgaben der
Transplantationsbeauftragten gehoren die Priifung
der Voraussetzung fiir die Organentnahme, u. a.
der Nachweis des irreversiblen Hirnfunktionsaus-
falls, die nachpriifbare Kontaktaufnahme mit der
Deutschen Stiftung Organtransplantation (DSO)
sowie die ergebnisoffene und einfithlsame Kommu-
nikation mit den Angehorigen der Verstorbenen.
Bislang fehlen aber bundesweite Regelungen zur
Stellung, Kompetenz und Finanzierung der Trans-
plantationsbeauftragten. Die ,Initiative Nieren-
transplantation® fordert, die Transplantationsbe-
auftragten in den Kliniken so auszustatten, dass sie
ihre Aufgaben ohne Sachzwinge und Anhéngig-
keiten von der Klinikleitung und mit einem hohen
Maf3 an Verantwortung ausiiben kénnen - siehe
dazu das Interview mit Dr. Gero Frings, Vorsitzen-
der der Arbeitsgemeinschaft der Transplantations-
beauftragten (TXB) in NRW.

5. Gezielte Offentlichkeitsarbeit fiir die
Notlage von Nierenpatienten

Der Organmangel trifft insbesondere Dialysepa-
tienten: Rund 8.000 Menschen warten auf eine
Nierentransplantation. Die Nierentransplantation,
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ein gutes, wenn nicht gar das beste Nierenersatz-
verfahren, steht kaum noch innerhalb einer ver-
tretbaren Zeitspanne zur Verfiigung. Das ist prekar,
denn manche Patienten verlieren Mut, Zuversicht
und Motivation. Viele Patienten biifen wahrend
der langen Wartezeiten auch die gesundheitlichen
Voraussetzungen fiir eine erfolgreiche Nierentrans-
plantation ein.

Die ,Initiative Nierentransplantation® setzt den
Schwerpunkt ihrer Offentlichkeitsarbeit fiir Or-
ganspende und Transplantation auf die Férderung
der Empathie der Bevolkerung. Doch wie kann
eine solche Offentlichkeitsarbeit zeitgemif und
erfolgreich erfolgen? Lesen Sie dazu das Interview
mit Dr. Daniela Watzke, Referentin fiir Organ- und
Gewebespende in der Bundeszentrale fiir gesund-
heitliche Aufklarung (BZgA).
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Organspendeerklarung auf der Gesundheitskarte

Was wird aus dem Organspendeausweis?

Stefan Mroncz
Bundesverband Niere
e.V.

Ein Paradigmenwechsel soll die dringend erforderli-
che Wende bei der Organspende bringen. Ohne die
letztwillige Verfiigung zur Organspende und die Be-
reitschaft der Krankenhduser gibt es allerdings keine
durchgreifende Anderung bei der Transplantation.

Es fehlt an einigen Ecken der Organisation von
Organentnahmen und Transplantationen in Deutsch-
land. Im internationalen Vergleich liegt Deutschland
auf einem hinteren Platz. Um diesen Umstdnden zu
begegnen, haben die nephrologischen Gesellschaften
in Deutschland zusammen mit dem Pflegeverband
und mit uns, dem nephrologischen Selbsthilfe-
netzwerk Bundesverband Niere e.V,, die ,,Initiative
Nierentransplantation® ins Leben gerufen und auch
schon einiges erreicht - z.B. wird es das lang ge-
wiinschte Transplantationsregister endlich geben.
Dazu muss noch eine Institution beauftragt werden,
die das Register aufbaut und die Daten wissenschaft-
lich verwertet. Da werden wir in Zukunft endlich
valide Zahlen zum Erfolg der Nierentransplantation
in Deutschland haben und miissen nicht immer auf
andere Daten, z.B. aus den USA zuriickgreifen, die
fiir uns nur in Ansétzen realistisch sind. Eine sol-
che Aufgabe konnte meines Erachtens auch bei der
Deutschen Stiftung Organtransplantation (DSO)
angesiedelt sein.
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Alles in allem ist die ,,Initiative Nierentransplantation®
schon eine bemerkenswerte Aktion, die ganz viel von
den Positionen der Selbsthilfe im Transplantations-
geschehen beinhaltet und von allen Repréasentanten
der Nephrologie mitgetragen wird — dies hat es in
Deutschland so noch nicht gegeben.

Seit mehreren Jahren werden Richtlinien aufgestellt
fir den effektiven Einsatz der Transplantationsbe-
auftragten. Sie sind die wesentlichen Personen, um
die Bereitschaft der Krankenhiuser zur Meldung von
potenziellen Organspendern zu steigern. Im Kran-
kenhaus sind Aufkldrung und eine positive Grund-
einstellung gegeniiber der Organspende wesentliche
Faktoren, um eine Verbesserung der Situation bei der
Organtransplantation zu erreichen.

Hierbei wire es besser gewesen, bei den Ausfiih-
rungsgesetzen auf die iiblichen féderalen Strukturen
zu verzichten und diesen kleinen Abschnitt von den
16 Bundeslandern auf den Bund zu tibertragen. Das
hat schon einmal erfolgreich funktioniert bei der
Einfiihrung des Transplantationsgesetzes und dies
hatte man erneut machen kénnen. Die Krankenhau-
ser liegen in der Hoheit der Lander und sollen auch
da bleiben, aber die wenigen Sétze zu Auspragung der
Beschiftigung der Transplantationbauftragten wiren,
einheitlich geregelt, sicher sehr sinnvoll gewesen. Falls
es noch lange dauert, 16 unterschiedliche ,, Ausfiih-
rungsgesetze“ zu entwickeln, sollte doch die bundes-
weite Alternative gepriift werden. Dies wiirden wir als
Selbsthilfe sofort mit aller Kraft unterstiitzen.

Entscheidung muss Krankenhausern
vorliegen

Ein schwieriger Fall ist die juristisch gesicherte Fest-
stellung, dass jemand potenzieller Organspender ist.

Foto: www.tk.de

Die Entscheidung zur Organspende des sterbenden
Patienten muss in der Klinik vorliegen und schnell
gefunden werden konnen. Das funktioniert jedoch
in der heutigen Praxis nicht - zumindest nicht in
erforderlichem Umfang. Viele Menschen haben zwar
einen Organspendeausweis, der aber oft im Bedarfs-
fall nicht gefunden wird und genutzt werden kann.
Da bleibt immer nur die

zur Organspende in die Notfalldatei der Patien-
tenkarte. Diese Daten liegen immer im Kranken-
haus vor und miissen zugéngig sein bzw. gemacht
werden. So konnte ein Zugriff auf die Notfalldatei
durch das Krankenhaus erst nach Hirntoddiagnose
erfolgen. Dadurch kann erst gar nicht der Eindruck
entstehen, dass die Entscheidung des potenziellen
Spenders Einfluss auf die

hilfsweise Bestatigung
durch Angehorige, um
auf der sicheren Seite zu
sein. Der Ausweis dient
also nur der Kommu-
nikation zwischen den
Angehorigen bzw. in den
Familien. Diese Funktion

hat ihre wichtige und gute S %
Berechtigung, denn in L 2y > 5\5:5\
ganz Europa fehlt es an Q&M ‘-?4;" {."'S

diagnostischen Mafinahmen
haben konnte, was nicht der
Fall ist.

Pardigmenwechsel notig
Dieser Paradigmenwechsel

andert das Verfahren grund-
legend. Zurzeit wird sich

- mit einer Entscheidung der
-,‘ o j Angehorigen behelfsmiflig

der juristisch eindeutigen
Ubermittlung des Patien-

Die Organspendeerkldrung soll kiinftig auf der elektroni-
\ schen Versichertenkarte gespeichert werden kdnnen. -

iiber die Runden geholfen,
aber um mehr und rechtlich
gesichert Organe entnehmen

tenwillens (letztwilligen
Verfligung) angesichts
des bevorstehenden Todes und deshalb werden
sicherheitshalber immer und tiberall die Angeho-
rigen befragt — mit mafligem Erfolg und egal bei
welcher jeweiligen gesetzlichen ,,Losung", wie z.B.
der Zustimmungs- oder der Widerspruchslosung.
In Deutschland gilt seit dem 1. November 2012 die
Entscheidungslosung.

Angesichts des bevorstehenden Todes hat niemand
einen Ausweis bei sich und das Durchsuchen von
Taschen verbietet sich selbstverstandlich. Wir
miissen die gravierende Informationsliicke zur
Organspende bei sterbenden Menschen auf der In-
tensivstation schlieflen. Dies geht meines Erachtens
nur mit der Einfiigung der letztwilligen Verfiigung

zu konnen, muss die per-
sonliche und eigene Entscheidung zur Grundlage
gemacht werden. Meines Erachten werden wir
keine grundlegende Anderung der Mangelsituation
erreichen — mit alle den problematischen Vorfillen
in den letzten Jahren, wenn wir uns nicht auf den
Weg machen, um die eigene Entscheidung fiir die
Behandler zugingig zu machen. Der Datenschutz
muss dem Vorrang des Lebens damit Rechnung
tragen lernen.

Bis dahin:

Organspendeausweis nicht wegwerfen!

Er ist zurzeit noch hilfreich und stiitzt das Verfah-
ren der Organentnahme und die vorher getroffene
Entscheidung fiir oder gegen eine Organentnahme.
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Die Initiative begruft Gesetz zur Errichtung
eines Transplantationsregisters

Prof. Dr.
Jiirgen Floege,
Aachen

Das Gesetz zur Errichtung eines Transplantationsre-
gisters wurde unmittelbar vor der parlamentarischen
Sommerpause 2016 verabschiedet. Damit wurde der
Grundstein fiir eine verlassliche und einheitliche
Datenbasis gelegt, die zum einen die Transparenz
erhoht, aber gerade auch fiir die Wissenschaft und
Versorgungsforschung von unschétzbarem Wert ist.
Denn bislang gab es in Deutschland keine einheitli-
che, integrierte Datenerhebung des gesamten Trans-
plantationsverlaufs, weshalb auch keine systemati-
sche Auswertung moglich war. Zur Beantwortung
wissenschaftlicher Fragestellungen war man auf
Daten aus dem Ausland angewiesen, wobei jedoch
ihre Ubertragbarkeit auf Deutschland zu hinter-
fragen war, denn letztlich reflektieren solche Daten
auch immer landesspezifische Verhéltnisse. Im
Transplantationsregister sollen nun die Daten von
transplantierten Patienten in Deutschland gebiindelt
werden, und zwar von der Organentnahme bis hin
zur Nachbetreuung. ,, Aus diesen Langsschnittdaten
konnen erstmals valide wissenschaftliche Erkennt-
nisse fiir die Wissenschaft und Versorgungsfor-
schung generiert werden’, erklart Prof. Dr. Jiirgen
Floege, Past-Prasident der Deutschen Gesellschaft
fir Nephrologie (DGfN) und einer der Initiatoren
der ,Initiative Nierentransplantation®
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Denn um die Qualitdt des einen Nierenersatzver-
fahrens addquat zu beurteilen, ist der Behandlungs-
verlauf in der Gesamtheit zu beriicksichtigten.
Dabher ist die ,,Initiative Nierentransplantation®
besonders erfreut dariiber, dass ihre zentrale
Forderung nach einer Verkniipfung des Transplan-
tations- mit einem Dialyseregister in das Gesetz
aufgenommen wurde. Dieser Erfolg ist vor allem
der Initiative und dem personlichen Engagement
von Prof. Dr. Elke Schiffner, Berlin, zu verdanken,
die eng mit der Bundestagsabgeordneten Dr. Katja
Leikert (CDU) zusammengearbeitet hat und dieser
Forderung in allen wichtigen Gremien den noti-
gen Nachdruck verlieh. ,Wir diirfen Dialyse und
Transplantation nicht isoliert betrachten, sondern
miissen sie als Kontinuum begreifen. Das ist bislang
nicht geschehen, weshalb uns heute grundlegende
Informationen fehlen®, erklirte Prof. Schaffner.

Prof. Dr.
Elke Schéftner,
Berlin

Diese Informationsliicke ist mit dem Beschluss im
Gesetz, eine verpflichtende Lieferung der Daten aus
der Qualititssicherung an das Transplantationsre-
gister zu verankern, geschlossen worden. Auch die
zentrale Forderung nach einer Verkniipfung des
Transplantations- mit einem Dialyseregister wurde
in das Gesetz aufgenommen.

Interview mit Dr. Gero Frings

.Systeme, Ablaufe und Diagnostik mussen
funktionieren”

Dr. Gero Frings
St. Bernhard-Hospital
Kamp-Lintfort GmbH

Der Transplantationsbeauftragte spielt im Organspen-
deprozess eine entscheidende Rolle. Dr. Gero Frings,
Chefarzt der Klinik fiir Andsthesie & Intensivmedizin
des St. Bernhard-Hospitals Kamp-Lintfort (Kranken-
haus mit Intensivstationen der DSO-Kategorie C ohne
Neurochirurgie) und Vorsitzender der Arbeitsgemein-
schaft der Transplantationsbeauftragten (TXB) in
NRW, iiber neue Herausforderungen und alte Proble-
me in der Arbeit von TXB.

Wie hat sich die Situation des Transplantati-
onsheauftragten durch das neue Transplan-
tationsgesetz (TPG) gedndert, dessen Rolle
darin ja gestarkt wird?

Nach dem neuen TPG gibt es fiir jedes Kranken-
haus mit Intensivstation einen Transplantations-
beauftragten. Es ist zudem ein ganzes Biindel an
Aufgaben und Prozessverantwortung hinzuge-
kommen. Der Beauftragte soll sich z.B. gegeniiber
der Geschiftsfithrung im eigenen Haus erkldren.
Er muss alle Belange, die mit der Organspende
zu tun haben, wirtschaftlich darstellen. Er muss
kontrollieren, dass Verfahrensanweisungen um-
gesetzt werden und die Kommunikation mit allen
Abteilungen fiihren, die auf der Intensivstation
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prasent sind. Je nach Krankenhaus kann das sehr
komplex sein.

Was bedeutet das konkret?

Der TXB muss darauf achten, dass alle Prozesse, die
im Rahmen von Organspenden mit Hirntoddiag-
nostik zu tun haben, gesetzeskonform gestaltet sind.
Hier muss er sich nicht nur gegeniiber den iiblichen
Gremien der Medizin erkliren, wie Arztekammer
und dem eigenen Haus, sondern auch gegeniiber der
Deutschen Stiftung Organtransplantation (DSO)
Rechenschaft ablegen - fiir den jeweiligen Jahres-
bericht, was in allen Landern so festgelegt ist. Die
Arbeit ist sehr vielschichtig. Am Ende des Jahres
muss der TXB zudem noch nachweisen, dass bei der
Aufarbeitung der Patientendaten kein Patient tiber-
gangen wurde, der anhand seines Diagnosemusters
ein Kandidat fiir eine Organspende gewesen wire.

Wie haben sich die Neuregelungen in NRW
konkret ausgewirkt?

Sie sind relativ schnell umgesetzt worden. Fiir uns
in Nordrhein-Westfalen waren sie auch Anlass, uns
zu organisieren. Wir haben deshalb 2012 die Ar-
beitsgemeinschaft der Transplantationsbeauftragten
als Kommunikationsplattform und Sprachrohr
gegriindet. Damit haben wir unsere Professionalitit
noch intensiviert.

Wie sieht es in anderen Landern aus?

Das ist sehr verschieden. In den meisten anderen
Bundesldndern gibt es so etwas wie unsere AG
nicht. Wir sind auch der einzige eingetragene Ver-
ein in Deutschland, der die Interessen der TXB in
Deutschland gebiindelt wahrnimmt. Ansonsten gibt
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es Treffen in verschiedenen Bundeslindern, z.B. am
Rande von intensiv-medizinischen Kongressen.

Derzeit gibt es in Deutschland 16 Einzel-
gesetze zu den TXB und kein einheitliches
Ausfiihrungsgesetz. Wie finden Sie das?

Es ist schwer zu verstehen, dass wir uns mit den
Landerregelungen wieder unterschiedliche Vor-
aussetzungen schaffen. Uns wire es lieb gewesen,
ein klar formuliertes Transplantationsgesetz zu
haben - mit allen Ausfithrungsbestimmungen, die
tiir alle gleichermaflen gelten. Es gibt landerspe-
zifische Unterschiede. Einige Ausfiihrungsgesetze
sind relativ schnell etabliert worden. In NRW
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wurde sich fur die Ausarbei-

tung Zeit genommen. Das
war schon vorbildlich, wie
die zustindigen Referenten
im Gesundheitsministerium
verfahren sind. Es wur-

den alle Protagonisten der
Transplantationsmedizin an
den runden Tisch geholt. In
vielen Sitzungen wurden die
Ausfithrungsbestimmungen
erarbeitet, an denen wir als
AG direkt beteiligt waren,
gemeinsam mit Kostentra-
gern und Interessensver-
banden von Patienten. Hier
haben sich die Verantwortli-
chen wirklich Miihe gege-
ben, jeden zu beteiligen.

Wie konnen TXB im Klinikalltag generell gut
und erfolgreich arbeiten?

Sie miissen dafiir ausgebildet sein. Gesetzlich
wurde das leider nicht einheitlich geregelt, was die
Situation schwierig macht. Hier in NRW gibt es
z.B. eine Musterausbildung nach dem Curriculum
der Bundesirztekammer - von diesem Kursange-
bot habe auch ich profitiert. Es sollte bundesweit
verpflichtend werden, ebenso wie ein Kurs zur
Hirntoddiagnostik. Auf unser Betreiben hin -
zusammen mit beiden Arztekammern - wurde
auflerdem ein Kurs ins Leben gerufen zur Diffe-
renzialdiagnostik bei Verdacht auf Hirntod — mit
E-Learning-Plattform, Kommunikationstraining,

wissenschaftlicher Ausbildung und einem Prak-
tikumstag. Das ist schon ein Meilenstein. Dieser
Kurs fand schon dreimal statt und war sehr gut
besucht. Das konnte ein deutschlandweit greifen-
des Modell sein.

Sollten Transplantationsbheauftragte einen
besseren Zugang zum Datennetz der
Patienten erhalten?

Als Beauftragter habe ich Zugriff auf unser Patien-
tendaten-Management- und Krankenhaus-Infor-
mationssystem. Dies sollte allen Transplantations-
beauftragten so moglich sein. Es miisste natiirlich
bei bestimmten Diagnose-Konstellationen einen
Automatismus in den Krankenhiusern geben, der
dazu fithrt, dass der TXB rechtzeitig eingeschaltet
wird. Bei uns gibt es klare Verfahrensanweisungen.
Das Ganze ist aber nicht gesetzlich geregelt. Da ist
man schon sehr auf die Kommunikation im eigenen
Hause angewiesen. Insofern ist der Beauftragte eine
wichtige Person, die sehr gut kommunizieren und
zwischen den Abteilungen vermitteln muss. Da ist
sehr viel Fingerspitzengefiihl und auch ein gutes
Standing im Team gefragt.

.Es sollte auch dariiber nachgedacht werden,
Beauftragte an der Hirntoddiagnostik zu beteiligen.

Dr. Gero Frings

Werden Transplantationsheauftragte
ausreichend honoriert?

Die Finanzierung ist ja klar geregelt. Grundsatzlich
denke ich aber nicht, dass das Honorar allein aus-
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schlaggebend ist fiir das Engagement des einzelnen
TXB.

Wie oft im Jahr sind Sie mit dem Thema
Organspende konfrontiert?

Bei einem Haus in unserer Grofienordnung maximal
drei- bis viermal im Jahr. Hochstens ein- bis zweimal
kommt es dann zu der Situation, dass eine Organ-
spende erfolgen kann. Fiir die letzten Jahre konnten
wir feststellen, dass die Meldesysteme gut funktionie-
ren. In den Fillen, in denen es zur Organspende hitte
kommen konnen, wurde auch tatsichlich detektiert.

Wo muss nachgebessert werden?

Fiir mich ist besonders wichtig, dass die Systeme,
Abldufe und die Diagnostik gut funktionieren. Be-
sonders im Bereich der Hirntoddiagnostik miissen
die Krankenhiduser jederzeit auf die geforderten Ex-
perten zuriickgreifen konnen, um dem Patienten-
willen gerecht zu werden. Nicht jedes Krankenhaus
verfiigt tiber die Experten, die nach den neuen Richt-
linien zur Hirntoddiagnostik unabdingbar sind. Hier
sollten wir versuchen, uber die Landesirztekam-
mern, krankenhausiibergreifende Strukturen auf-
zubauen. Auch sollte eine strukturierte, curriculare
Weiterbildung fiir TXB festgelegt werden. Es sollte
auch dariiber nachgedacht werden, Beauftragte an
der Hirntoddiagnostik zu beteiligen. Ein TXB, der an
seiner Arbeit interessiert ist, bringt sich von Anfang
an ein. An dem Prozess nach Abschluss der Hirntod-
diagnostik darf er dann nicht weiter beteiligt sein.
Insgesamt sollte er das Team im Krankenhaus und
die Koordinatoren der DSO in ihrer Arbeit gut un-
terstiitzen.

Interview: Angela Monecke
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Geplante Richtlinie fu
spende: Was andert sich fur Nephrologen?

Sie soll eine bundesweit standardisierte Aufkldrung
von Lebendspendern und -empfingern sowie mehr
Mittel fiir das Spender-Assessment und die Spender-
Nachsorge bringen: die neue Richtlinie fiir die Nie-
renlebendspende. Einen entsprechenden Entwurf
bearbeitet derzeit die Bundesdirztekammer weiter,
nachdem dieser vom Bundesgesundheitsministeri-
um abgelehnt wurde.

Die Lebendnierenspende macht in Deutschland
rund 30 Prozent aller Nierentransplantationen
aus. Eine Richtlinie, die juristisch bindende Re-
gelungen zur Lebendnierenspende enthilt — von
der Vorbereitung, tiber die Durchfiithrung bis zur
Nachsorge - fehlt allerdings bis heute. Das soll sich
nun dndern. Die Richtlinie dient vor allem dem
Schutz des Spenders und beschiftigt sich mit der
Frage, wer sich fiir eine Lebendspende eignet und
wer nicht. Im Fokus stehen die individuelle Be-
wertung samtlicher Begleitumstande rund um die
Lebendspende und der gesundheitliche Fortgang
nach dem Eingriff. Beleuchtet werden hierbei auch
Nachsorge und Rehabilitation. Diese Vorgaben
miissen dann die einzelnen Transplantationszent-
ren einhalten.

( )
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r die Nierenlebend-

Viel Raum fiir Interpretation

Die Richtlinie zu erstellen, ist Aufgabe der Bundes-
drztekammer, die sie im Auftrag des Gesetzgebers
wahrnimmt. Zwar gibt es bislang verschiedene in-
ternationale Leitlinien, die medizinische Eckpunkte
definieren und Kontraindikationen beschreiben.
Dennoch bleibt dem behandelnden Arzt weiterhin
einiger Interpretationsspielraum. Der Mediziner
muss bei der Lebendspende seine Entscheidungen,
wie sonst in seinem drztlichen Alltag auch, stets
nach bestem Wissen und Gewissen auf Basis des
aktuellen Wissenschaftsstands fillen. Das ,,Nicht-
Schaden®-Prinzip fiir den Spender hat dabei immer
Vorrang.

Neben einer kontinuierlichen Forschung ist von der
Nephrologie vor allem eine verbesserte und stan-
dardisierte Patientenaufklarung gefordert. Jeder
potenzielle Nierenspender muss iiber sein individu-
elles Risiko klar, verstandlich und umfassend aufge-
klart werden (siehe Interview). Zudem miissen mehr
Ressourcen in die medizinische Vor- und Nach-
sorge des potenziellen Spenders flief3en, fordert die
Deutsche Gesellschaft fiir Nephrologie (DGfN). Im
Bereich der Nachsorge darf auch die Psychosomatik
nicht zu kurz kommen.

Mit dem neuen Gesetz zur Errichtung eines Trans-
plantationsregister, das am 1. November 2016 auf
Bundesebene in Kraft getreten ist und bis 2019
umgesetzt werden soll, werden nach Angaben des
Bundesgesundheitsministeriums erstmals Daten
von verstorbenen Organspendern, Organemp-
tangern und Lebendspendern bundesweit zentral
zusammengefasst und miteinander verkniipft. Das
Register soll langfristig dazu beitragen, die Warte-
listenkriterien und die Verteilung der Spenderorga-
ne weiterzuentwickeln.

Interview mit Prof. Dr. Barbara Suwelack
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,Die Patienten mussen wissen, worauf sie

sich einlassen”

Prof. Dr. Barbara
Suwelack
Universititsklinikum
Miinster

Die gute und umfassende Patientenaufklirung bei
der Lebendspende ist eine der Hauptforderungen
der ,Initiative Nierentransplantation. Eine entspre-
chende Richtlinie ist auf den Weg gebracht, stagniert
momentan allerdings auf politischer Ebene. Fiir Prof.
Dr. Barbara Suwelack aus Miinster, Sprecherin der
Arbeitsgemeinschaft Nierentransplantationszentren
NRW, ist die Richtlinie ein entscheidender Schritt
zur strukturellen Verbesserung.

Eine Richtlinie zur Nierenlebendspende
ist seit Jahren in der Diskussion. Erst vor
kurzem ging der endgiiltige Entwurf einer
Lebendspenderichtlinie an das Bundesge-
sundheitsministerium (BMG).

Was gibt es da Neues?

Der Entwurf der Richtlinie, die ja gezielt dem
Spenderschutz dienen soll, ist vom BMG aus
verschiedenen Griinden abgewiesen worden. Es ist
also alles wieder auf Anfang gestellt. Die interdiszi-
plindre Arbeitsgruppe der Stindigen Kommission
Organtransplantation der Bundesarztekammer
muss dazu nun Stellung nehmen und eine neue
Richtlinie erstellen.

Was sind fiir Sie die wichtigsten Punkte der
Richtlinie?

Es geht vor allem um Inhalt und Umfang der
Spender-Aufkldrung und die Auslegung und Aus-
fihrung der Kontraindikationen und Grenzen der
Lebendspende. Zwar sind die medizinischen Aspekte
schon gut in den bestehenden Leitlinien dargestellt
- sie definieren ja die absoluten Kontraindikationen.
Die relativen Kontraindikationen, wie ausgepragter
Hochdruck und die Grenzen der Nierenfunktion
z.B., stehen aber weiterhin zur Diskussion. Es geht
dabei immer um die Frage: Was erhoht das Risiko
entscheidend, was nicht? Dies soll jetzt noch detail-
lierter beschrieben und mit wissenschaftlichen Er-
gebnissen untermauert werden. Hier muss der Arzt
aber weiterhin einen gewissen Ermessensspielraum
haben. Die Interdisziplinaritit der Entscheidungsfin-
dung ist hier ein wichtiger Punkt.

Welche Situation ist fiir Sie typisch im Klinik-
alltag, was Fragen zum Spenderprofil
betrifft?

Das Alter des potenziellen Spenders und Empfingers
stellt per se ja keine Kontraindikation dar, aber mit
zunehmendem Anteil auch élterer Lebendspender,
die sich bei uns vorstellen, gibt es natiirlich auch
mehr altersbedingte entsprechende Vorerkrankun-
gen. Vor kurzem sprach ich z.B. mit einem &lteren
Ehepaar. Die 70-jdhrige potenzielle Spenderin

war gesund, jedoch mit einer Nierenfunktion im
untersten Normbereich. Wir mussten sie deutlich
aufkliren, dass sie mit nur einer Niere ein hohes
Risiko fiir eine Niereninsuffizienz habe, mit mog-
licherweise allen Konsequenzen. Nach reiflicher
Uberlegung entschied sich das Paar - nicht zuletzt
aus Sorge des Ehemannes um das Wohl seiner Frau
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— dagegen, obwohl zunichst ein intensiver Wunsch
zur Lebendspende bestand. Die Spender und auch
die Empfinger miissen aber wissen, worauf sie sich
einlassen. Wir miissen wirklich alle Risiken einer
Nierenlebendspende benennen.

Die Transplantationskommission (sog. Ethikkom-
mission) der Arztekammern iiberpriift dariiber
hinaus die Freiwilligkeit der Lebendspende zum
Ausschluss eines Organhandels.

.Eine gute Aufklarung erfordert Zeit und eine ungestirte
Atmasphare. Unter einer Stunde ist dies kaum méglich.”

Prof. [r. Barbara Suwelack

Welches Risiko ist z.B. mit Tumorerkrankun-
gen verbunden?

Der Arzt muss hier eine sehr individualisierte Be-
trachtung des gesamten Krankheitsverlaufes anstel-
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len. Wenn man sagt: Eine Kontraindikation ist die
Tumorerkrankung im Vorfeld, stimmt das, aber
nur bedingt. Heute gibt es ja ganz neue Behand-
lungsmoglichkeiten, so dass nach entsprechender
Heilungsbewédhrung das Risiko unter Umstan-

den gering ist und solche Spender doch spenden
konnen. Gerade in solchen Fillen ziehen wir schon
jetzt immer ein Tumorboard und die entsprechen-
den Fachdisziplinen hinzu, um sicher zu gehen.

Wo genau liegen die Schwachstellen in der
heutigen Patientenaufklarung?

Bisher gibt es keine einheitliche Aufkldrungsvorla-
ge. Die Arbeitsgruppe NRW hat deshalb einen Auf-
klarungsbogen erarbeitet. Denn es besteht grofier
Harmonisierungsbedarf. Grundsitzlich sind der
personliche Kontakt und das Vertrauensverhaltnis
des Patienten zu dem Arzt, der aufklart, entschei-
dend. Nach einer ersten ergebnisoffenen Informati-
on und Aufkldrung ist sicher ein zweites intensives
Aufklarungsgesprich, in dem dann auch auf die
individuelle Situation und auf Fragen des Spenders
eingegangen wird, sinnvoll. Ein Abschlussgesprach
sollte nach Ablauf aller Untersuchungen und der
Besprechung der Befunde stattfinden. Und fiir den
Patienten muss ein roter Faden in der Aufkldrung
zu erkennen sein. Die Gesprache sollten immer ein
Nephrologe, ein Chirurg sowie ein unabhéngiger,
neutraler Arzt fithren. Die Qualifikation der aufkla-
renden Arzte muss deshalb auch in der Richtlinie
festgelegt sein.

Extrem wichtig ist auch der Zeitfaktor: Eine gute
Aufklarung erfordert Zeit und eine ungestorte
Atmosphire. Unter einer Stunde ist dies kaum
moglich. Es muss auch tiber mogliche psychische
Risikengesprochen werden. Die psychosoziale

Mitbetreuung der Spender-/Empfanger-Paare liegt
uns hier am UK Miinster besonders am Herzen. Die
Finanzierung durch die Kostentréger ist allerdings
problematisch, obwohl eigentlich 2012 die versi-
cherungsrechtlichen Aspekte geregelt wurden. Die
Patientenaufkldrung muss zudem stets dem aktu-
ellem Stand der wissenschaftlichen Erkenntnisse
angepasst und aktualisiert werden. Da sehen wir
auch unsere Aufgabe als Arbeitsgemeinschaft.

Ihre Arbeitsgemeinschaft Nierentransplan-
tationszentren NRW hat im Januar 2017

ein Konsensuspapier zur Information und
Aufklarung zur Nierenlebendspende ver-
abschiedet. Was ist lhnen daran besonders
wichtig?

Wir mochten unsere Erkenntnisse und Informati-
onen, die wir darin zusammengefasst haben, wie u.
a. zu den frithen und spiten Risiken einer Nieren-
lebendspende, gerne der BAK Richtlinienkommis-
sion zur Verfiigung stellen. Daneben haben wir
vereinheitlichte Empfehlungen, u.a. zur Nachsorge
der Lebendspender erarbeitet, die in den beteiligten
Transplantationszentren im Konsens gleichermafien
umgesetzt werden. Die Errichtung eines bundes-
weiten, allgemeinen Transplantationsregister, das in
einem neuen Gesetz auf Bundesebene mit Wirkung
vom 1. November 2016 in Kraft trat (TPG §15 e),
ist fir uns leider inhaltlich noch sehr intranspa-
rent. Hier gibt es im Sinne der Spendersicherheit
im Bereich Lebendspende viel Nachholbedarf zur
Erhéhung der Transparenz und des Vertrauens in
die Lebendspende, der wissenschaftlichen Daten-
auswertung und der Verbesserung einer (kosten-
deckenden) transplantationsmedizinischen Versor-

gung.

Interview: Angela Monecke
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Wir sind
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Gut betreut vor und nach der Transplantation
- von der ersten Beratung bis zur Nachsorge

Bildnachweis: PHV

Die Nephrologen/-innen des behandelnden Nieren-
zentrums kennen ihre Patienten mit einem Nieren-

versagen sowie deren individuelles Krankheitsbild
am besten. Sie sind die ersten Ansprechpartner

der Patienten und klaren sie umfassend iiber alle
therapeutischen Optionen der Nierenersatzbehand-
lung auf. Nach der Transplantation ibernehmen sie
die langfristige medizinische Nachbetreuung der
Betroffenen.

Die nephrologischen Praxen arbeiten eng mit den
Transplantationszentren zusammen. Bevor entschie-
den werden kann, ob ein Patient fiir die Transplan-
tation geeignet ist, muss er griindlich untersucht
werden. Der betreuende Nierenfacharzt arbeitet
dabei Hand in Hand mit dem Hausarzt und anderen
Fachidrzten. Die Untersuchungen dienen vor allem
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dazu, Funktionsstérungen von Organen oder auch
mogliche Infektionsquellen festzustellen, die eine
erfolgreiche Transplantation gefdhrden konnten.
Die Ergebnisse ermdglichen aber auch eine optimale
Patientenbetreuung nach der Transplantation. Die
immunsuppressiven Medikamente konnen zudem
auch Nieren, Haut, Leber und Magen belasten, da-
her miissen diese regelmifig fachkundig tiberpriift
werden.

Nach erfolgreicher Transplantation kann eine post-
operative Rehabilitation sinnvoll sein. Im Anschluss
sollten die nierentransplantierten Patienten in
kurzen zeitlichen Intervallen von den Transplanta-
tionsambulanzen der Transplantationszentren im
Wechsel mit ihrem behandelnden Nephrologen vor
Ort betreut werden. Die Abstimmung zwischen dem
Transplantationszentrum und dem Nierenzentrum
vor Ort ist dabei auch fiir die langjahrige Nachbe-
treuung der Patienten von grofer Bedeutung: Die
komplexen Anforderungen an die Nachbetreuung
unter der immunsuppressiven Therapie sollten -
angesichts der oft multiplen chronischen Begleiter-
krankungen - unbedingt bei einem Nierenfacharzt/
einer Nierenfachdrztin und nicht in der alleinigen
Uberwachung des Hausarztes/der Hausirztin liegen.
Nach Ablauf des ersten Jahres nach einer erfolgrei-
chen Nierentransplantation werden die Patienten
tiberwiegend vom Nierenzentrum betreut. Die Ein-
stellung der Immunsuppression muss etwa alle vier
bis acht Wochen durch entsprechende Blutspiegel-
kontrollen tiberpriift werden. Ebenso sind regelma-
B3ige korperliche Untersuchungen, Kontrollen der
Risikofaktoren fiir eine Transplantatfunktionsver-
schlechterung (z.B. Diabetes mellitus, Hypertonie,
Proteinurie), kardiologische Kontrollen und Krebs-
vorsorgeuntersuchungen ca. einmal pro Jahr erfor-
derlich. Diese Untersuchungen werden vom zustin-

digen Nierenzentrum selbst durchgefiihrt oder von
dort koordiniert und die Untersuchungsergebnisse
dem Transplantationszentrum mitgeteilt. Dort sind
im Langzeitverlauf in der Regel einmal jahrliche
Kon-trollen erforderlich.

Charlotte Schrooten (DN e.V.) sprach mit Dr. Man-
fred Grieger, Dr. Wolfgang Arns und PD Dr. Marcel
Geyer iiber die Rolle des niedergelassenen Nephrolo-
gen im Transplantationsprozess:

Dr. Manfred Grieger
niedergelassener Ne-
phrologe mit eigener
Praxis in Mayen, Vor-
standsmitglied beim
DN e.V. und DG{N
e.V.

Warum hat der niedergelassene Nephrologe
Ihrer Meinung nach so eine wichtige Rolle im
Transplantationsprozess?

Dr. Manfred Grieger; DN e.V.:

Die flichendeckende und wohnortnahe Versorgung
von Patienten mit chronischer Niereninsufhizienz

in allen Stadien, mit den Verfahren der Nierener-
satztherapie Himodialyse und Peritonealdialyse
und der Nachsorge nach Transplantation wird in
Deutschland fast ausschliefllich von den ambulanten
Nierenzentren sichergestellt. In Kooperation mit
den Transplantationszentren gewahrleisten sie eine
ganzheitliche Betreuung der nierenkranken Patien-
ten. Der betreuende Nephrologe kennt die von ihm
behandelten Patienten bestens und kann neben dem
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korpelichen Zustand auch das psychosoziale Umfeld
beurteilen.

PD Dr. Marcel Geyer
arztlicher Leiter im
PHV-Dialysezentrum
Singen

Warum ist die ambulante Nachsorge gerade
bei Nierentransplantierten so wichtig?

PD Dr. Marcel Geyer, PHV:

Viele Patienten leben weit entfernt vom Transplanta-
tionszentrum und miissen dennoch, insbesondere in
den ersten Wochen nach der Transplantation, eng-
maschig untersucht werden. Ublicherweise wird dies
durch die heimatnahen Nephrologen gewahrleistet,
die mit den spezifischen Problemen des Patienten
vertraut sind. Auch langfristig bleibt der wohnort-
nahe Nephrologe oft der erste Ansprechpartner, der
mit dem Patienten die Therapie koordiniert und ihn
rund um sein Transplantat berit.

Wie wird das erste Beratungsgesprach in der
nephrologischen Praxis gefiihrt?

Dr. Manfred Grieger, DN e.V.:

Zu Beginn oder bei Wechsel der Nierenersatzthera-
pie verwenden die Arzte einen Dokumentationsbo-
gen, der nach dem Aufkldrungsgesprach gemeinsam
mit dem Patienten unterschrieben wird. Vor dem
Ausfiillen dieses Formblattes hat der Patient eben-
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falls den Informationsbogen iiber die verschiede-
nen Arten der Nierenersatztherapie ausgehdndigt
bekommen, gelesen und mit dem behandelnden
Arzt besprochen. Dabei wird auch iiber die Mog-
lichkeiten der Transplantation einschliefdlich der
Lebendspende mit dem Patienten gesprochen, so
dass er umfassend informiert ist.

Dr. Wolfgang Arns,
Transplantationsbe-
auftragter des KfH,
Projekt- und Quali-
tditsmanagement im
Transplantationszent-
rum Koln-Merheim

Und wie verlauft die Betreuung von Dialyse-
patienten auf der Warteliste nach dem ersten
Beratungsgesprach?

Dr. Wolfgang Arns, KfH:

Durch die kontinuierliche Betreuung seines Dia-
lysepatienten behilt der behandelnde Nephrologe
den Gesundheitszustand permanent im Blick. Jede
Verianderung, die Auswirkungen auf die Transplan-
tation hat, meldet der Nephrologe in Form der so-
genannten Statusmeldung an das Transplantations-
zentrum. So kann im Falle einer Organverfiigbarkeit
auch sehr schnell die medizinische Transplantati-
onsmoglichkeit des betroffenen Wartelistenpatien-
ten festgestellt werden.

Wie haufig meldet der Nephrologe den

Gesundheitsstatus seines Patienten an das
Transplantationszentrum?
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Dr. Wolfgang Arns, KfH:

Das ist stets an die Veranderung des Gesundheitszu-
standes mit Blick auf die Transplantationsmoglich-
keit gebunden. Fiir einen Patienten, der als ,,trans-
plantabel” auf der Warteliste gemeldet wird und
dessen Gesundheitszustand sich in der Folgezeit
nicht dndert, ist keine neue Meldung nétig. Wird
der Patient aber bspw. kurzzeitig stationér behan-
delt, ggf. operiert, und ist daher erst nach einigen
Wochen wieder transplantabel, so muss dies durch
den Nephrologen an das Transplantationszentrum
gemeldet werden. Sobald der Patient aus medizi-
nischer Sicht fiir eine Transplantation wieder zur
Verfligung steht, erfolgt erneut eine entsprechende
Meldung an das Transplantationszentrum. Der
Nephrologe stellt dem Transplantationszentrum
jedes Quartal frisches Blut fiir die Untersuchung
auf Antikorper zur Verfiigung, damit im Falle eines
Organangebots bereits im Vorfeld ein Vertréaglich-
keitstest vorgenommen werden kann.

Wie lauft die Zusammenarbeit zwischen
Nephrologe und Transplantationszentrum in
der Nachsorge ab?

PD Dr. Marcel Geyer, PHV:

Die Nephrologen stimmen sich mit den Zentren
beziiglich der dort aktuell empfohlenen Nachsor-
gepraxis und -intervalle eng ab. Dies betrifft die
individualisierte Inmunsuppression genauso wie
die Behandlung méglicher Infektkomplikationen.
Durch eine liickenlose Dokumentation des Nach-
sorgeverlaufs kann an den jeweiligen Behandlungs-
orten sofort an die bisherige Therapie angekniipft
und eine optimale Versorgung der Transplantierten
gewidhrleistet werden.

Interview mit Dr. Daniela Watzke
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~Informationsstand der Bevolkerung hat

zugenommen”

Dr. Danicla Watzke,
BZgA

Wie steht es um die gezielte Offentlichkeitsarbeit im
Bereich Organspende? Konnte — nach den Manipula-
tionen rund um die Organtransplantation - das ge-
schddigte Vertrauen der Biirger zuriickgewonnen wer-
den? Dr. Daniela Watzke, Referentin fiir Organ- und
Gewebespende in der Bundeszentrale fiir gesundheit-
liche Aufkldrung (BZgA) erkldrt, worauf es ankommt.

In Deutschland gibt es nach wie vor einen
eklatanten Organmangel. Was bringen da
Aufklarungskampagnen zur Organspende?

Die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Auf-
klarung (BZgA) ist gemafl Paragraph 2 des
Transplantationsgesetzes mit der Aufkldrung

der Allgemeinbevélkerung zur Organ- und Ge-
webespende beauftragt. Das Gesetz schreibt vor,
dass die Aufklarung ergebnisoffen zu erfolgen hat.
Die Allgemeinbevolkerung soll durch umfassende
Informationen in die Lage versetzt werden, eine
personliche und stabile Entscheidung zur Organ-
spende treffen zu konnen. Egal, ob dies ein Ja oder
Nein zur Organspende ist.

Die Aufklarungskampagne der BZgA trigt dazu
bei, dass Menschen ihre personliche Entscheidung

treffen konnen und diese auch in einem Organ-
spendeausweis festhalten. Die Zahl derjenigen, die
einen Organspendeausweis besitzen, hat in den
letzten Jahren Dank der kontinuierlichen Aufkla-
rungsarbeit der BZgA zugenommen. Die aktuelle
Kampagne der BZgA trigt den Titel ,Organspende.
Die Entscheidung zahlt!“. Ziel ist es, noch mehr
Menschen tiber das Thema Organspende zu infor-
mieren und sie zum Ausfiillen eines Organspende-
ausweises zu motivieren

Wie konnen Sie feststellen, ob eine
Kampagne Erfolg hatte oder nicht?

Der primére Indikator fiir den Erfolg des ergebnisof-
fenen Aufklarungsauftrags der BZgA ist die Zahl der
ausgefiillten Organspendeausweise: 2012 verfiigten
22 Prozent der 14-75-Jahrigen iiber einen Organ-
spendeausweis, in 2016 waren es bereits 32 Prozent.
Dies sind Ergebnisse der Reprisentativerhebung der
BZgA zu Einstellung, Wissen und Verhalten der
Allgemeinbevolkerung 2016 zur Organ- und Gewe-
bespende. Grundsitzlich ist die Akzeptanz der Or-
ganspende in der Allgemeinbevélkerung hoch: 81
Prozent der 14-75-Jahrigen stehen dem Thema posi-
tiv gegeniiber und 69 Prozent wiren bereit, Organe
zu spenden. Diejenigen, die einen Organspendeaus-
weis ausgefiillt haben, haben in 86 Prozent der Fille
einer Organentnahme zugestimmt.

Hat sich der , Transplantations“-Skandal
auf lhre Arbeit ausgewirkt?

Nach Bekanntwerden der Manipulationen von Pa-
tientendaten waren viele Menschen verunsichert.
Dies hat sich mittlerweile gelegt und es gehen kaum
noch Biirgeranfragen zu diesem Thema ein. Die Re-
préasentativerhebung der BZgA zeigt, dass die positi-
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ve Einstellung der 14- bis 75-Jahrigen zwischen 2012
und 2016 nahezu identisch geblieben ist. Standen in
2012 und in 2013 rund 78 Prozent der Befragten der
Organspende positiv gegeniiber, waren es in 2014
etwa 80 Prozent und in 2016 sogar 81 Prozent. Auch
die Bereitschaft, nach dem Tod Organe zu spenden,
ist von den Manipulationen unbeeinflusst geblie-
ben. In 2012 waren 70 Prozent der Befragten bereit,
nach ihrem Tod Organe und Gewebe zu spenden.
2013 waren es 68 Prozent, 2014 71 Prozent und 2016
69 Prozent.

e N
.Nach Bekanntwerden der Manipulationen von
Patientendaten waren viele Menschen verunsichert.
Dies hat sich mittlerweile gelegt.”

DOr. Daniela Watzke
N\ J

Wie darf man sich die Zusammenarbeit der
BZgA mit der Deutschen Stiftung Organ-
transplantation (DS0), aber auch mit den
Krankenkassen bei der Aufklarung zur
Organspende genau vorstellen?

Die BZgA betreibt gemeinsam mit der DSO das
Infotelefon Organspende. Der Aufklarungsauftrag
obliegt nach Paragraph 2 des Transplantationsge-
setzes der BZgA. Deshalb gibt es keine Zusammen-
arbeit mit der DSO im Hinblick auf Aufklarungs-
kampagnen.

Die BZgA unterstiitzt die gesetzlichen Kranken-

kassen und privaten Krankenversicherungsun-
ternehmen bei der Umsetzung ihres gesetzlichen
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Aufklarungsauftrags zur Entscheidungslosung.
Dafiir bietet sie kostenfrei einen Flyer mit integ-
riertem Organspendeausweis zur Bestellung an,
der an alle Versicherten, die das 16. Lebensjahr
vollendet haben, versendet werden kann. Dariiber
hinaus gibt es auf www.organspende-info.de einen
Log-in-Bereich speziell fiir gesetzliche Kranken-
kassen und private Krankenversicherungsunter-
nehmen. Hier werden neben druckfihigen Dateien
auch Musteranschreiben an die Versicherten zur
Verfiigung gestellt. Aulerdem bietet die BZgA
zahlreiche Textbausteine fiir die Erstellung eigener
Texte an.

Wie viele Mittel stehen lhnen fiir die gezielte
Aufklarung iiber die Organspende und die
Pravention von Nierenerkrankungen im Jahr
zur Verfiigung?

Die Haushaltsmittel der BZgA fiir den Themenbe-
reich ,,Organ- und Gewebespende“ werden jéhrlich
tiber den Bundeshaushalt zugewiesen. Der Etat fiir
das Jahr 2017 belauft sich auf sechs Millionen Euro.
Die BZgA erhilt keine Mittel fiir die Préavention von
Nierenerkrankungen iiber das Praventionsgesetz.

Mit welchen Anliegen wenden sich Biirger an
Sie, wenn es um die Organspende geht?

Bei den hiufigsten Fragen der Biirgerinnen und
Biirger geht es um den Organspendeausweis und
seine Ausfilloptionen. Auch wird regelmaflig die
Frage nach dem Spenderalter an die BZgA herange-
tragen. Viele Menschen glauben fdlschlicherweise,
dass eine Organspende ab einem bestimmten Al-
ter nicht mehr moglich ist. Dies ist nicht der Fall:
Es zahlt nicht das kalendarische Alter, sondern der
Zustand der Organe.

Egal, wie Sie ihn tragen,
Hauptsache, Sie haben ihn:

Jhomh e
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Was muss getan werden, um die
Aufklarungsarbeit zum Thema
Organspende zu verbessern?

Mit der Umsetzung der Entschei-
dungslosung sind messbare Erfolge in
der Aufklarungsarbeit zur Organspen-
de nachweisbar: Es besitzen deutlich
mehr Menschen einen Organspen-
deausweis und auch der Informati-
onsstand der Bevolkerung hat zuge-
nommen. Dies ist eine wesentliche
Voraussetzung fiir das Treffen einer
informierten Entscheidung. An diesem
positiven Trend hat die Aufklarungs-
arbeit der BZgA einen entscheidenden
Anteil. Um diese positive Entwicklung
weiterhin zu stdrken ist es notwendig,
die Aufklarungsarbeit im Themen-
bereich Organspende kontinuierlich
fortzusetzen. Diese Aufgabe geht die
Bundeszentrale fiir gesundheitliche
Aufkliarung jetzt und auch in Zukunft
mit viel Engagement an.

Interview: Angela Monecke
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Adharenz braucht Sicherheit

Die Transplantation einer neuen Niere bedeutet fiir
viele Patienten das Geschenk eines neuen Lebens.

Entsprechend hoch sind die Erwartungen rund um

die Transplantation. Fiir ein gelingendes Leben mit
Nierentransplantation braucht es eine ganze Reihe von
Erfolgsfaktoren. Neben medizinischen Faktoren wie
Organqualitit und Versorgung vor, wihrend und nach
der Transplantation entscheidet auch die Adhdrenz
dariiber, wie lange und wie gut das Leben mit Trans-
plantation verlduft.

Adhirenz beschreibt die vertrauensvolle Zusammen-
arbeit von Patient und Behandlungsteam, also eine
therapeutische Allianz. Die Patientin oder der Pati-
ent tibernimmt selbst einen Teil der Verantwortung
und ergreift die Initiative, um das neue Organ best-
moglich zu schiitzen und zu bewahren. Dazu gehéren
insbesondere die piinktliche und exakte Einnahme
der Medikamente, die Kontrolluntersuchungen und
ein waches Gespiir fiir alles, was im eigenen Korper
geschieht. Natiirlich zéhlen eine gesunde Lebensfiih-
rung und eine positive Einstellung zum Leben dazu.
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Was sich hier so einfach anhort, kann fiir manche
Patientin oder manchen Patienten auch schwer wer-
den, denn das Leben nimmt keine Riicksicht auf die
neue Niere. Komplikationen kénnen zu wiederholten
Krankenhausaufenthalten fithren, Nebenwirkungen
von Medikamenten konnen das Selbstbild verandern,
die erhoffte Leistungsfahigkeit stellt sich nicht sofort
ein.

Mehr Nierentransplantierte suchen Rat

Hier setzt die Arbeit der ehrenamtlichen Patienten-
Begleiter an. Sie sind fiir chronisch Nierenkranke und
ihre Familien in ganz Deutschland als Ansprechpart-
ner da - immer haufiger auch fiir Nierentransplan-
tierte.

«  Jens Randacher ist
Dialysepatient und
PatientenBegleiter in
Freiburg

Jens Randacher ist einer von ihnen. 2015 hat der
Dialysepatient die Ausbildung zum PatientenBeglei-
ter erfolgreich absolviert und berit jetzt seine Mitpa-
tienten in Fragen des Behinderten- und Sozialrechts,
der Krankheitsbewaltigung und der Organisation der
vielen Alltagsaufgaben. Die meisten Anfragen kom-
men von Dialysepatienten, doch die nierentransplan-
tierten riicken Patienten zunehmend in den Fokus. In
den Kliniken hangen die PatientenBegleiter-Plakate,
auf den Stationen liegen die Flyer aus. Im Transplan-

Bildnachweis: Agnieszka Pietrukiewicz - privat

tationszentrum selbst erhélt jeder neue Patient auf der
Warteliste eine Informationstasche, darin sind auch
die Flyer der PatientenBegleiter, des Nierentelefons
(BN e.V. und DN e.V) und des ortlichen Selbsthilfe-
vereins zu finden. Jedes Jahr am 2. Samstag im Juli ist
Jens Randacher beim Patienten-Infotag seines Trans-
plant-Zentrums mit einem Stand vertreten und wird
dort von vielen Mitpatienten zu allen sozialen und
rechtlichen Themen rund um die Nierentransplanta-
tion befragt. Ahnlich positiv verlduft die Entwicklung
auch an vielen anderen Nierentransplantations-
Zentren im ganzen Land, das Ziel ist auch hier eine
flichendeckende Betreuung durch PatientenBegleiter.

PatientenBegleiterin
Agnieszka Pietrukie-
wicz war frither Peri-
tonealdialysepatientin
und ist seit Sommer
2016 doppeltransplan-
tiert.

Gesprache geben Kraft

Auch Agnieszka Pietrukiewicz, 34, Vorstandsmitglied
des Bundesverbandes Niere e.V. und seit Sommer
2016 doppelt transplantiert (Niere, Pankreas), hat sich
fir diese Ausbildung entschieden. ,,Die Gespréche
mit einem PatientenBegleiter konnen dem Betroffe-
nen und seinem Umfeld so viel Kraft und Selbstver-
trauen geben’, erklirt sie. Man sei nicht allein mit der
Nierenerkrankung. ,,Das an den Ausbildungswochen-
enden vermittelte Wissen zu Kommunikation, Sozi-
alrecht, Anlaufstellen, Neuerungen und vielem mehr
habe ich quasi aufgesogen, um es zu verinnerlichen.*
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PatientenBegleiter
Wege gemeinsam gehen

Schon am ersten Wochenende sei die Ausbildungs-
gruppe zu einer kleinen PatientenBegleiter-Familie
zusammengewachsen, berichtet Pietrukiewicz. Die
Menschen, die sich dafiir interessierten, hitten alle
das Gleiche im Sinn: Thren Mitpatienten mit niitz-
lichen Tipps fiir alltagliche Situationen zur Seite zu
stehen. Der eigene Erfahrungsschatz sei dabei sehr
hilfreich.

Fiir die Nierenpatientin aus Leipzig ist einer der
wichtigsten Schulungsinhalte das Erlernen bestimm-
ter kommunikativer Techniken, um sein Gegeniiber,
vor allem am Anfang, nicht mit zu vielem und zu
detailliertem Wissen zu iiberfordern. Zudem werden
Strategien erarbeitet, die den personlichen Zugang zu
fremden Menschen erleichtern. Entscheidend hierbei:
Das personliche Auftreten. Eine abweisende, blockie-
rende Korperhaltung sollte z.B. vermieden werden.
Eine weitere Komponente ist das genaue und auf-
merksame Zuhoren. ,,Zu schnell bringen wir unsere
eigenen Ansichten in Unterhaltungen ein. Wie ich in
meiner Gruppe vernahm, gab es dabei fiir viele einen
Aha-Effekt®, sagt sie.

Als besonders lehrreich empfand sie die vielen prak-
tischen Gruppenarbeiten. Auch die Auffrischung der
sozialrechtlichen Themen war hilfreich. ,,Man muss
bedenken, dass die Menschen, die dieses Ehrenamt
ausiiben, ,nebenher’ noch ein eigenes Leben fiihren,
in dem sie arbeiten, Familie haben oder, wie ich, noch
wenige Monate zuvor schwer krank waren’, erklart
Pietrukiewicz.
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Das Projekt

Das Projekt PatientenBegleiter wurde im Jahr 2014
vom Bundesverband Niere e.V. zusammen mit dem
Verband Deutsche Nierenzentren eV. und dem
Pharmaunternehmen AbbVie Deutschland ins Leben
gerufen worden.

Mittlerweile sind die Unternehmen Astellas und
Baxter als Partner hinzugekommen und tragen die
Initiative gemeinsam.

Auf der Webseite des Projektes www.patienten-be-
gleiter.de finden Sie eine Deutschlandkarte mit allen

bisher zertifizierten PatientenBegleitern und deren o ) ]
el Das Erlernte wird in Kleingruppen ausprobiert

und vertieft

Die nichste Ausbildungsgruppe in Hannover findet
an drei Wochenenden statt:

o 26./27. August 2017

o 30. September / 1. Oktober 2017

o 25./26. November 2017
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