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DIATRA und die Deutsche Transplantationsgesellschaft rufen auf zum

Symbol-Wettbewerb pro Organs!?ende:
_Organspende kann Jede:r

Lasst uns gemeinsam ein Symbol entwickeln, das sich fest in unserer Gesellschaft etabliert.

Meistens steckt der Organspendeausweis ungesehen im Portemonnaie. Das wollen wir dndern und die Organspende als
wichtiger Bestandteil in unserer Gesellschaft mit einem klar erkennbaren Symbol stdrker ins Licht der Offentlichkeit
riicken.

In Deutschland ist das Thema Organspende nach wie vor zu wenig bekannt und gehaort eher zu den sozialen Tabus. Wir
mochten, dass sich mehr Menschen damit auseinandersetzen, mit ihren Angehérigen und Freunden dariiber sprechen
und ihre Entscheidung (pro oder kontra) treffen und dokumentieren.

Trotz einer hohen Bereitschaft zur Organspende in Deutschland (Stand 2022: 84 Prozent) brachen im ersten Quartal
2022 im Vergleich zum Vorjahr die Zahl der Organspenden um 30 Prozent ein. Weiterhin sterben tagtdglich Menschen
auf der Warteliste fiir ein Spenderorgan — und jeder einzelne ist einer zu viel.

Greift zu Stift und Papier, zu Tablet oder Computer und sendet uns Eure Entwiirfe

in der Zeit vom 4. Juni bis 15. August 2022

per E-Mail an

per Post an

oder als Online-Upload ab 4. Juni 2022 unter

Ziel des Wettbewerbs ist die einheitliche Aufendarstellung
der personlichen Bereitschaft zur Organspende mithilfe eines
Symbols. Ein unverwechselbares und klares Symbol ist eine
wichtige Voraussetzung fir eine erfolgreiche Kommunikation
und fordert den Wiedererkennungswert. Solch ein Zeichen
kann das Thema der Organspende salonfdhig machen, ohne
Organspendeausweis oder Patientenverfligung zu ersetzen.

Das beste Symbol wird prdamiert und soll bundesweit zum
Einsatz kommen.

Stellt Euch vor, wie es auf Textilien, Stofftaschen, Aufklebern,
als Schmuck oder gar als Tattoo usw. getragen werden kann.

Eure Entwiirfe sollten folgende Anforderungen erfiillen:
— Prdgnanz/klarer Wiedererkennungswert

— neuund zeitlos

— eigenstdndig

Teilnahmeberechtigt an diesem Wettbewerb sind alle natir-
lichen Personen. Von der Teilnahme ausgeschlossen sind all
jene, die in der Jury mitwirken sowie alle Beteiligten der DTG
und des DIATRA-Verlags. Jede:r Teilnehmende - gleichgiiltig,
ob allein oder im Team - kann nur einen Entwurf einsenden.

Sendet Eure Entwiirfe bis einschlieflich 15. August 2022 an
symbolwettbewerb@diatra.de und gebt Euren (Team-)Namen,
die Anschrift und die Kontaktdaten an.

Ihr erhaltet nach Eingang Eures Entwurfs eine Eingangsbe-
stdtigung. Eingereichte Arbeiten knnen nicht zuriickgesen-
det werden.

Die Gewinner unter allen Teilnehmenden werden durch eine
Jury (Dr. Mark Benecke, Franziska Liebhardt [KiO], Felix
Vieth [BZgA], Professor Dr. Mario Schiffer [DTG], Agata Stark
[DIATRA-Verlag]) unter Ausschluss der Offentlichkeit ermit-
telt und per E-Mail oder telefonisch/postalisch benachrichtigt.

Die Preisverleihung wird im Rahmen der DTG-Jahrestagung
(29. September bis 1. Oktober 2022) in Erlangen stattfinden.

Folgende Preise loben wir aus:
1. Preis: 2500,- €
2. bis 10. Preis: je ein T-Shirt mit dem neuen Symbol

Mit der Einreichung eines Entwurfes erkennt Ihr als Teilneh-

mende folgende Bestimmungen an:

— |hr versichert mit Eurer Teilnahme, keine Urheber- oder
Bildrechte verletzt zu haben.

— Ihr stellt die Veranstalter des Wettbewerbs frei von allen
Anspriichen Dritter, die sich aus der Nutzung der Entwiirfe
ergeben.

— Ihr gewdhrt dem DIATRA-Verlag bzw. der DTG die alleinigen
und uneingeschrdnkten Nutzungsrechte an Eurem Wett-
bewerbsbeitrag.

— Bei einem Teambeitrag gelten die genannten Regelungen
fir alle Teammitglieder.

Der DIATRA-Verlag und die DTG sind ohne Angabe von Griin-
den berechtigt, Teilnehmende — etwa wegen eines VerstofRes
gegen die Teilnahmebedingungen —von der Teilnahme auszu-
schliefien.



DIATRA

Nephrologie Transplantation Diabetologie

Auszug aus 2'2 O 2 2

Diatra-Verlag gGmbH - Kaiser-Wilhelm-Ring 78 - D-55118 Mainz
Tel. +49(0)61316352-304 * Fax +49(0)61316352-586 * info@diatra.de + www.diatra.de

Angehorige erzahlen tber ihre Entscheidung

Als fast auf den Tag genau vor 51 Jahren der ,Stern” mit ,Wir haben abgetrieben!” auf
seiner Titelseite Fotos von Frauen, darunter viele Prominente, herausbrachte, bekannten
sich darin 374 Frauen zu ihrer Abtreibung. Diese Aktion vom 6. Juni 1971 initiierte die
moderne Frauenbewegung in Deutschland. Unsere Titelseite kniipft daran mit dem Mot-
to ,Wir haben uns entschieden!” an. Wir haben aber deswegen gezeichnete Portraits

verwendet, damit jede:r sich dadurch angesprochen fihlt.

Die Zeit ist reif, dass jede:r zu Lebzeiten eine Entscheidung lber die Organspende trifft,
diese dokumentiert und den Angehérigen mitteilt. Ein Zeichen zu setzen wird leider nicht
reichen, wenn letztes Jahr 776 Menschen auf der Organwarteliste in Deutschland ge-
storben sind. Auch weil im ersten Quartal 2022 die Organspendezahlen in Deutschland
um fast 30 Prozent im Vergleich zum Vorjahreszeitraum 2021 zuriickgegangen sind.

Deswegen haben wir uns vorgenommen, den Angehdrigen eine Stimme zu geben fiir die
jetzige Ausgabe, die gerade noch in der Presse ist und zum 4. Juni 2022 ausgeliefert wird.
Sie erzdhlen uns, wie es war, im Kontext des plotzlichen Todes von zwei Miittern, eines
Ehemannes und eines 13-jdhrigen Sohnes eine Entscheidung lber die Organspende zu
treffen. Gewebespendekoordinator:innen und ein Transplantationsbeauftragter berich-
ten, wie sie und das Klinikpersonal die Angehérigen in den letzten Momenten vor und
nach dem Tod einer lieben Person betreuen. Ein Bestatter erzdhlt tiber seine Arbeit nach
der Organspende. Und ein Transplantierter freut sich {iber sein ,verdammt schénes Le-
ben”.

Zeit, ein Symbol zu schaffen und zu etablieren

Zeitgleich zum ,Tag der Organspende” am 4. Juni haben wir, mit Unterstiitzung der Deut-
schen Transplantationsgesellschaft, einen Symbol-Wettbewerb ins Leben gerufen (wei-
tere Informationen gibt es auf Seite 2). Gesucht wird ein grafisches Zeichen, das die Be-
reitschaft zur Organspende sichtbarer macht. Macht alle mit, spannt alle mit ein: Ge-
meinsam kdnnen wir eine offene Organspendekultur in unserer Gesellschaft errichten.

Das DIATRA-Team wiinscht Euch/lhnen alles Gute

Wir bringen Betroffene und darztliches Fachpersonal auf Augenhdhe!

DIATRA informiert seit 1991 chronisch Nierenkranke, Transplantierte und
Diabetespflichtige mit patientenverstdndlich
aufbereiteten Fachbeitrdgen.

Nephrologie | Transplantation Diabetologie Ausgewiesene Fachleute beleuchten
unabhdngig und fundiert juristische,
DIATRA-Verlag gGmbH soziale, gesellschaftspolitische sowie
Kaiser-Wilhelm-Ring 78 erndhrungswissenschaftliche Aspekte.
D-55118 Mainz
Tel. +49 6131 6352-304 DIATRA im Abonnement beziehen:
Fax +49 6131 6352-586 www.diatra-verlag.de/abonnement
abo@diatra-verlag.de | www.diatra-verlag.de 4x im Jahr = € 33,- (Ausland: € 37,-)

DIATRA - seit 30 Jahren Informationen im Gesundheitswesen !
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Abschiednahme von Verstorbenen nach

Organentnahme

Ist eine Abschiednahme nach ei-
ner Organentnahme mdoglich?
Auch wenn das vielleicht nicht
die erste Frage ist, die Zugehori-
gen bei einer Entscheidung fiir
oder gegen eine Organentnahme
in den Sinn kommt, scheint es
mir eine wichtige Frage zu sein,
iiber die die Zugehdrigen ausrei-
chend informiert werden sollten.

Tatséchlich sind die Arzt:innen
nach einer Organentnahme dazu
angehalten, die Verstorbenen in ei-
nem wirdigen Zustand zu entlassen
und die Spuren dieses Eingriffs so
weit wie moglich zu beseitigen. Der
Leitfaden fur die Organentnahme
der Deutschen Stiftung Organtrans-
plantation ist dazu eindeutig:

s[ES] erfolgt der sachgerechte
und wiirdevolle Verschluss der Ope-
rationswunden. [...] Der verantwortli-
che Entnahmechirurg, das beteiligte
OP-Pflegepersonal und der DSO-
Koordinator bestatigen den fachge-
rechten Wundverschluss, die Haut-
sauberung und die Entfernung von
Kathetern und Zugangen schriftlich
auf der Sicherheits-Checkliste. Fir
alle an der Organentnahme Beteilig-
ten ist der wirdevolle Umgang mit
dem Verstorbenen oberstes Gebot.
Der Leichnam kann aufgebahrt wer-
den, so dass die Angehorigen sich
von dem Verstorbenen in Ruhe ver-
abschieden kdnnen — sofern sie dies
winschen.*

Im besten Fall bleiben nach der
Entnahme kleine, sauber vernahte
Schnitte am Korper der Toten, die

Photo: Jie Mi

ohnehin von der Kleidung verdeckt
werden kénnen. Wird Hornhaut der
Augen enthommen, macht sich das
in der Regel gar nicht bemerkbar. Ich
schreibe im ,besten Fall und ,in der
Regel’, denn ich habe auch schon
anderes erlebt: Wunden kénnen grob
vernaht sein, ndssen und wieder auf-
gehen, Augen kénnen nach der
Hornhautentnahme bluten. Ob der
Wundverschluss mit Sorgfalt durch-
gefiihrt wird oder nicht, ist trotz Vor-
schrift immer abhangig von denjeni-
gen, die es tun. Und es ist ja auch
menschlich, dass sich Arzt:innen und
Pflegepersonal mehr Mihe geben,
wenn sie wissen, dass das Ergebnis
noch einmal gesehen und wertge-
schatzt wird, also, wenn sie davon
ausgehen, dass sich Zugehdrige
von dem toten Korper verabschie-
den werden. Bei der Zustimmung
zur Organentnahme meiner Zuge-
hérigen wirde ich mit Nachdruck da-
rauf hinweisen, dass ich mich nach
dem Eingriff noch von ihnen verab-
schieden mochte.

Fir uns Bestattende beginnt die
Arbeit nach der ,Entlassung“ aus
dem Krankenhaus. Einen Toten zu
versorgen und anzukleiden, heil3t fir
uns vor allem liebevolles Zuwenden
—und das tun wir oft mit den Zugeho-
rigen zusammen. Dazu gehort auch
die Versorgung der Wunden. Man-
che Zugehdrige wollen sich noch
einmal ganz intensiv mit den Wun-
den auseinandersetzen und strei-
cheln sie, 6len sie ein oder wollen sie
selbst verbinden. Diese Pflege des
toten Korpers ist dann vor allem ein
letzter Liebesdienst am Verstorbe-
nen. Manche Zugehdrige begreifen
den Tod eines geliebten Menschen
erst, wenn sie seinen Korper anfas-
sen und feststellen, dass kein Leben
mehr in ihm ist. Die unmittelbare Ab-
schiednahme vom toten Korper ist
fur viele Menschen einer der wich-
tigsten Schritte im Bestattungspro-
zess.

Die Entscheidung fir oder gegen
eine Organentnahme ist von vielen
Faktoren abhangig. Aus meiner Sicht
als Bestatter gilt festzuhalten: Wer
einer Organentnahme zustimmt, muss
keinen entstellten Koérper beflirch-
ten, im Gegenteil. Auch nach einer
Organentnahme ist es moglich, sich
dem Verstorbenen liebevoll zuzu-
wenden und mit ihm in Verbindung
zu gehen.

Dr. Julian Heigel
Thanatos Bestattung
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Angehorige werden nicht allein gelassen
Das Gedenken und der Tod sind ein wesentlicher Bestandteil unseres Daseins

Ein Anruf

Eine Leserin rief bei mir vor wenigen Wochen an, nach-
dem Sie den Beitrag in unserer Marz-Ausgabe Uber den
Gedenkstein im Patientengarten des Schwarzwald-Baar
Klinikums gelesen hat. Dieser Gedenkstein wurde vom
dortigen Transplantationsbeauftragten Dr. Mathias Rey-
her initiiert und im November 2021 eingeweiht.

Unsere Leserin suchte nach einer Moglichkeit, ihre
Dankbarkeit fur das ihr vor 30 Jahren gespendete Organ
zum Ausdruck zu bringen. Sie verbrachte mit ihrem trans-
plantierten Organ fast die Halfte ihres Lebens und ihre
Dankbarkeit ist riesengroR. Sie hat vor, nach pandemiebe-
dingten Einschrankungen, mit Familie und Freunden die-
sen glucklichen Fakt, dass ihr Organ sie so lange durch
das Leben getragen hat, richtig zu feiern und bat mich um
Unterstiitzung. Sie frug mich, ob ich von weiteren ahnli-
chen Vorhaben wie das im Schwarzwald-Baar Klinikum
wusste. Ich fand wahrend unseres Telefonats leider nichts
desgleichen, versprach ihr aber dazu zu recherchieren.

Meine weitere Suche ergab keine Treffer von aktuellen
oder geplanten Initiativen ein Denkmal zu errichten. Der
Gedenkstein vor dem Schwarzwald-Baar Klinikum scheint
eine der Ausnahmen zu bilden, die Organspende und die
Dankbarkeit der Organempfanger in den Kliniken sichtbar
machen.

Oasen geschenkten Lebens

In Deutschland géabe es 1200 Kliniken, darunter etwas
mehr als 40 Transplantationskliniken, wo solche Denkma-
ler stehen kénnten. Haben Sie aber selbst schon eine Ta-
fel oder ein Denkmal oder mindestens eine Urkunde der
Deutschen Stiftung Organtransplantation (DSO) gese-
hen? Selbst wenn eine irgendwo in lhrer Transplantations-
klinik oder Entnahmeklinik vorhanden ist, kann es sein,
dass diese durch die DSO verliehene Urkunde irgendwo
ziemlich versteckt hangt, wie uns jemand von der DSO vor
einiger Zeit berichtete.

Eine Ausnahme ist das Projekt ,Oase geschenkten Le-
bens”, Uber die Sie bestimmt schon in unseren Dezem-
ber-Ausgabe 2021 gelesen haben. Dieses Projekt der
saarlandischen Selbsthilfegruppen Junge Nierenkranke
Deutschland e.V. und Niere Saar e.V. wird &ffentlich gefor-
dert. Dank dieses Projektes werden seit 2008 Baume in
,0asen geschenkten Lebens” gespendet und gepflanzt,
wie zuletzt am 17. Oktober wahrend der dritten zentralen
Dankensveranstaltung zur Organspende in Halle/Saale
(s. Foto oben). Vier weitere Oasen stehen in Saarbriicken
und eine in St. Wendel am Kugelbrunnen. 2020 entstand
auf dem Campus des Uniklinikums Homburg die sechste
,0ase geschenkten Lebens®.

Diese Oasen bieten einen Ort, den Transplantierte wie
einen symbolischen Friedhof besuchen kénnen, wo sie
den ihnen unbekannten Organspender:innen gedenken
und ihnen fir das lebensrettende Organ einfach danken
konnen. Es bietet einen Ort fiir alle, die das Thema Organ-
spende verbindet. Irgendwann gibt es hoffentlich diese
Oasen Uberall.

Angehorige von Organspendenden, Transplantierte und auf ein
Organ Wartende schmiicken gemeinsam den Baum.
Quelle: Stadt Halle Saale, Thomas Ziegler

Den Angehdrigen und Klinikpersonal danken

Nichtsdestotrotz, mein Auftrag fiir unsere Leserin ein
Organspende-Denkmal zu finden, das sichtbar vor oder in
einer Klinik steht, lie® mich noch nicht in Ruhe.

Ware es nicht schon, wenn man diese Danksagung
dort treffen kdnnte, wo verstorbenen Menschen nach ih-
rem Hirntod mit Zustimmung der Angehdérigen ihre Orga-
ne entnommen wurden und Schwerstkranke diese wiede-
rum transplantiert bekamen? Wo das medizinische und
pflegerische Fachpersonal Menschen in den letzten Mo-
menten ihres Lebens versorgt, gepflegt und ihre Angeho-
rigen betreut und unterstutzt haben? Wo chronisch Kran-
ken eine Aussicht auf ein Leben mit einem Transplantat
angeboten, vorbereitet und durchgefiihrt werden kann?

Ein solches Denkmal wiirde zusehen, wie das Klinik-
personal Menschen trostet, ihnen Mut macht, ihre offenen
Fragen beantwortet und in schwierigsten Momenten un-
terstltzt. Es wiirde auch zusehen, wie Menschen mit ihrer
chronischen Erkrankung Routineuntersuchungen und wo-
moglich viele Voruntersuchungen fiir eine Transplantation
machen lassen.

Manche Menschen wirden an diesem Denkmal vor-
beigehen, nachdem Sie aus der Klinik mit einem neuen
Organ und ihren Uberglicklichen Angehdrigen entlassen
wurden.

Und da, wo einige ein Symbol der Danksagung fir die
Organspende und die Betreuung ihrer verstorbenen Lie-
ben und andere die Hoffnung auf ein Spenderorgan sehen
wirden, konnten sich andere daran erinnert fihlen, ihre
Entscheidung zur Organspende zu treffen oder tber diese
mit ihren Angehorigen zu teilen. Durch ein solches Denk-
mal konnten so viele liebende, lebende, verstorbene,
gliickliche oder traurige einfach Menschen verbunden
sein.

Wir wiirden uns sehr freuen, wenn Sie uns per E-Mail
an redaktion@diatra.de oder tber unsere Facebook- oder
Twitter-Seite berichten (gerne mit Foto), wo Sie Denkma-
ler der Danksagung fiir die Organspende gesehen haben.
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Dankesbriefe und Trauer

Es ist zwar kein physisches Denkmal, aber eine weite-
re Ausnahme der in Deutschland wenig sichtbaren Kultur
der Danksagung fur die Organspende. Diese Ausnahme
sind die Dankesbriefe, die Anne-Barbel Blaes-Eise von
der DSO koordiniert.

Transplantierte kdnnen einen Brief fir die Hinterbliebe-
nen in ihrem Transplantationszentrum abgeben. Aufgrund
des Datenschutzes darf dieser nur anonymisiert an die
Angehdrigen Ubermittelt werden. Die Angehdrigen kon-
nen entscheiden, wie sie mit dem erhaltenen Brief umge-
hen mdéchten. Manche antworten darauf, manche nicht.
Manche schreiben sofort, manche brauchen dafiir viel-
leicht mehr Zeit. Jeder Trauerprozess ist individuell und
kann nur von dem Trauernden selbst gesteuert werden.

Seit Anfang dieses Jahres sprach ich mit mehreren An-
gehorigen, die ihre Lieben verloren haben. Fir eine Ange-
horige, die ihren Ehemann bei einem Unfall verloren hat,
bedeutete ein Dankesbrief sehr viel. Ein solcher Brief er-
laubt einen Einblick darin, was mit den Organen der ver-
storbenen Person passiert ist, und kann Trost spenden.
Wie mir Philipp Leonhard, der seinen Vater und Mutter
innerhalb von kirzester Zeit verlor, berichtete (s. Seite 8),
sind fir manche Menschen Briefe nicht genug. Sie wir-
den sogar den Organempfanger gerne personlich ken-
nenlernen, so wie es zum Beispiel in den USA gehand-
habt wird.

Postmortale versus Lebendspende

Ohne postmortale Organspende gabe es die meisten
Transplantationen in Deutschland nicht. Organe verstor-
bener Menschen sind die Rettung fiir die meisten Men-
schen auf der Warteliste auf ein Spenderorgan. Die Nie-
renlebendspende bildet in Deutschland immer noch 23,6
Prozent (Stand: 1.1.2022) aller transplantierten Nieren.
Leonard Erll und Christine Schuster erzahlen jeder aus
seiner Perspektive, wie die erweiterte Lebendspende
,Crossover-Spende* oder ,Uberkreuz-Spende*” zwei Men-
schen ein Leben ohne Dialyse ermdglicht hat (s. Seite 18).

Lediglich etwa 41 Prozent haben zu Lebzeiten ihren
Willen pro oder kontra Organspende in irgendeiner Form
schriftlich dokumentiert. 46,6 Prozent der Entscheidungen
basieren nur auf Vermutungen (Stand: 1.1.2022). Da die
Angehdrigen in diesen Fallen nicht vom Willen ihres ver-
storbenen Mitglieds wissen, wird dann zum groften Teil
dagegen entschieden.

Patientenverfiigung versus Organspendeausweis

Hier eine zusatzliche schlechte Nachricht: Wenn in ei-
ner Patientenverfigung steht, dass man keine lebenser-
haltenden MaRnahmen wiinscht, heilt das auch, dass
man nicht an die Beatmungsmaschine ECMO ange-
schlossen werden méchte. In diesem Fall werden einem
keine Organe entnommen, selbst wenn man seine Organ-
spendebereitschaft zuvor zum Beispiel in einem Organ-
spendeausweis angegeben hat. Lebenserhaltende Maf3-
nahmen sind notwendig, um einen hirntoten Menschen fir
die Organentnahme vorzubereiten.

Oder was passiert, wenn der Verstorbene zwar seine
Organe spenden wollte, seinen Entschluss aber nicht mit
seiner Familie besprochen hat? Dann gehen diese Orga-

Angehorigen eine Stimme geben

ne verloren.

Stellen wir uns aber vor, in Deutschland galte wie in
fast allen europaischen Landern die Widerspruchslésung:
Jeder Mensch, der zu Lebezeiten der Organspende nicht
widersprochen hat, gilt nach seinem Tod als Organspen-
der:in, sofern die Angehdrigen nicht ,nein“ sagen oder ihre
Zweifel anmelden.

In der Bevdlkerung ist die Zustimmungsrate flir eine
Widerspruchsregelung in Deutschland sehr grof3: 86 Pro-
zent. Zuletzt hat in der Schweiz am 15. Mai per Volksent-
scheid mit 60,2 Prozent Ja-Stimmen fir die Widerspruchs-
I6sung gestimmt. Im Januar 2019 wurde im Bundestag die
Einfihrung der Widerspruchsregelung abgelehnt — wiirde
man dagegen die Bevolkerung fragen, wiirde das Ergeb-
nis wohl anders aussehen.

Schwieriges Thema

Obwohl ich noch in der Mitte meines Lebens stehe,
habe ich in meinem Familienkreis schon mehrmals meine
Wiinsche zur Organspende und der Bestattung bespro-
chen. Ich méchte, dass sie es einfach wissen und mir mei-
ne letzten Wiinsche erfiillen. Ich habe es sogar geschafft,
nach mehreren Versuchen von meiner Mutter ihre Post-
Mortem-Wiiinsche in Erfahrung zu bringen. Sie vertrostete
mich mehrmals und sagte, dass wir doch noch Zeit haben
darlber zu reden oder dass ihr dieses Thema nicht ange-
nehm ist. Ich muss sagen, dass es fur mich eine gro3e
Erleichterung war, den Ort der Grabstatte endlich zu er-
fahren und dazu bereits einen Bezug zu haben, da meine
Grof3eltern dort auch liegen.

Ich weif3, dass nicht jeder gerne lber den Tod spricht.
Wenn ich aber das Thema in meinem Umfeld anspreche,
hoére ich viele interessante Fragen, Aspekte und Unklar-
heiten. Das Thema Tod scheint also viele zu beschaftigen.
Doch kann es sein, dass die meisten sich nicht trauen, ihr
Umfeld darauf anzusprechen? Ich frage mich warum.
Wenn man den Angehdrigen in allen moglichen Lebens-
fragen vertrauen kann, dann bestimmt auch zum Thema
Tod. Ganz einfach, weil dieser auch zum Leben gehort.

In Frieden sterben

Meiner Meinung nach gehort die Vorbereitung auf den
eigenen Tod zu einer der groften Lebensaufgaben. Nicht
nur mochte man glicklich in Frieden sterben, weswegen
viele noch kurz vor dem Tod nach Verséhnung mit Men-
schen oder Gott suchen. Die meisten Menschen méchten
auch ihren Lieben selbst symbolisch etwas positives hin-
terlassen. Viele sorgen sich darum, damit ihre Hinterblie-
benen sie in guter Erinnerung behalten.

Die Entscheidung Uber die eigene Organspende ist wie
ein Nachlass. Symbolisch haben wir die Mdglichkeit, ei-
nen zuséatzlichen Faden zwischen dem Jenseits und dem
Diesseits zu knlUpfen. Die Hinterbliebenen werden sich
daran erinnern, wie der letzte Wille zur Organentnahme
lautet und diesen naturlich respektieren. Ihre Narben nach
der Organentnahme werden sie liebevoll beim Abschied
versorgen und bei der Trauerrede erwahnen (s. Seite 5).
Und die Dankbarkeit der Menschen, die ihre Organe emp-
fangen haben, kann nur unendlich groR3 sein. So schlieRt
sich der Lebenskreis, in dem wir alle zusammengehoren.

Agata Stark
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In jeder Brust kampfen zwei Herzen

um eine Entscheidung

Philipp Leonhard aus Kéln, 38,
hat unserer Redakteurin Agata
Stark iiber Zoom berichtet, wie
vor zwei Jahren die letzten Stun-
den vor und nach dem Tod seiner
Mutter verlaufen sind und wie er
sich mit seiner Schwester fiir die
Organspende entschieden hat.

Agata: Vielleicht mochten Sie daru-
ber erzahlen, wie es dazu kam, dass
wir heute hier zusammensitzen?

Philipp: Das kam so. Seitdem wir
uns mit meiner Schwester fur die Or-
ganspende meiner Mutter entschie-
den haben, bin ich mit Frau Anne-
Barbel Blaes-Eise von der Deutschen
Stiftung Organtransplantation (DSO)
in Kontakt. Sie klart die Hinterbliebe-
nen fleiBig Uber die Organspende
auf. So habe ich von Dankesbriefen
der Organempfanger erfahren. Ir-
gendwann fragte mich Frau Blaes-Ei-
se unter anderem, wie es mir nach
dem Tod meiner Mutter geht. Ich
schrieb ihr, dass ich’s halt schon fan-
de, wenn es mehr Austauschmdg-
lichkeiten zwischen Empfanger und
Angehorigen der Organspender gabe,
und stellte noch ein paar weitere Fra-
gen. Ich fand das toll, wie spezifisch
sie darauf eingegangen ist. Ich finde
die Kommunikation der DSO, die In-

Philipp Leonhard

halte, Wortwahl und RegelmaRigkeit
der E-Mails sehr positiv. Ich habe ihr
auch meine Unterstitzung angebo-
ten, obwohl ich leider nicht viel Zeit
zur Verfigung habe.

Agata: Es ist uns bei DIATRA ein
sehr wichtiges Anliegen, nicht nur
mit Betroffenen und Erkrankten, son-
dern auch mit Angehdrigen und Hin-
terbliebenen im Gesprach zu sein.
Die Organspende ist ein sehr um-
fangreiches Thema und jeder macht
seine eigenen Erfahrungen dazu. In
Deutschland werden Hinterbliebene
nach der Organspende ihres Famili-
enmitgliedes sehr behutsam behan-
delt, damit man sie in ihrer Trauer
nicht iberfordert und deswegen gibt
es nur die Mdglichkeit der anonymen
Dankesbriefe der Organempfanger.
Philipp: Ich habe Verstandnis dafir,
dass in Deutschland die Kommuni-
kation zwischen Organempfangern
und Hinterbliebenen so gehandhabt
wird. So wird der einzelne Mensch
starker geschutzt. Tod und Organ-
spende ist das sensibelste Thema
Uberhaupt und es ruft bei jedem an-
dere Emotionen hervor. Mancher
wie ich kann dieser Organspende
etwas Positives abgewinnen und
sagt: Klar, habe ich jemanden verlo-
ren, aber es gibt ja auch Menschen

Foto: Privat
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die Dank der Organspende meiner
Mutter weiterleben.

Ich selbst bin ein Mensch mit sehr
wenig Berlhrungsangsten und fan-
de es ganz schon zu wissen, wer die
Organe meiner Mutter empfangen
hat, und kénnte mir vorstellen sogar
mit dieser Person zu schreiben oder
zu sprechen. Es kdnnte aber auch
sein, dass mir dieser Mensch un-
sympathisch ist und ich es bereue,
ihn kennengelernt zu haben.

Agata: Deswegen ist es den Hinter-
bliebenen lberlassen, ob sie auf ei-
nen Dankesbrief antworten. Und wenn
sie es tun, dann anonymisiert. Nur
die Hinterbliebenen spiiren, was ih-
nen im Trauerprozess guttut und
was nicht. Dank der Anonymitat kén-
nen sie entscheiden, wie sie mit die-
sen Briefen umgehen.

Ware es fir Sie eine Art Abschluss
zu wissen, wer die Organe lhrer Mut-
ter empfangen hat?

Philipp: Abschluss oder Abschied
ist dabei fur mich nicht so relevant.
Vom Transplantationsbeauftragten,
der uns im Krankenhaus betreut hat,
bekamen wir durch die DSO einen
Brief darlber, dass ein junger
Mensch die Lunge meiner Mutter be-
kommen und diese gut angenom-
men hat. Nach der OP lebt er erst-
mals beschwerdefrei. Auch die an-
deren Transplantationen sind alle
gut gelaufen. Darliber haben meine
Schwester und ich oft gesprochen.
Dass unsere Mama weg ist, ist Uber-
haupt nichts Positives. Aber ihre Or-
ganspende, das ist so ein kleiner
positiver Punkt in diesem Ganzen
nur Furchtbaren.

Agata: Erinnern Sie sich, wie da-
mals im Krankenhaus alles abgelau-
fen ist?

Philipp: Meine Mutter war freitags
ins Krankenhaus gekommen. Das
kam total Uberraschend, weil man
am Anfang nicht wusste, ob sie nur
einen Kreislaufzusammenbruch oder
etwas Schlimmeres hat. Man wusste
nicht, dass sie ein Aneurysma” hat.
Ich durfte nicht direkt rein, weil meine
Mutter noch notoperiert wurde.

Man wusste eine Zeitlang nicht:
Uberlebt sie es vielleicht oder nicht?
Am Samstag wurde aber klar, dass
sie das nicht Uberleben wird. Sie
wurde aber weiter sie klnstlich am

Aneurysma = krankhafte, potentiell t6dli-
che, GefdRerweiterung einer Schlagader
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Leben gehalten. Ihr Blutkreislauf und
Atem wurden maschinell aufrechter-
halten.

Fir tot erklart wurde sie erst am
Montag. Zwischen Freitag und Mon-
tag wurden unterschiedliche Teile
ihres Korpers und des Gehirns durch
verschiedene Reize nach Reaktio-
nen getestet. Damit wurde klar, dass
sie wirklich gestorben ist. Deswegen
zog sich der ganze Prozess der
Feststellung ihres Hirntodes Uber
mehrere Tage hin.

Es war Samstag, als uns der Trans-
plantationsbeauftragte zu der Organ-
spende befragt hat. Er war friher
selber Chirurg und hat uns von An-
fang an ganz toll und flrsorglich be-
treut. Meine Schwester und ich ha-
ben oft im Nachhinein dariiber ge-
sprochen. Er kam auf uns zu ohne
Berlhrungsangste. Aber vorher hat
uns die Arztin meiner Mutter gefragt,
ob unsere Mutter einen Organspen-
deausweis hatte oder ob wir wissen,
wie sie zur Organspende stand. Soll-
te sie sich vor ihrem Tod nicht ent-
schieden haben, missten wir das mit
meiner Schwester tun, weil mein Va-
ter nach langer Krankheit 19 Tage
vor meiner Mutter gestorben war.
Die Mama hatte keinen Organspen-
deausweis. Wir hatten uns mit ihr nie
dariiber unterhalten. Es gab aber
keine Situation, in der meine Mutter
gesagt hatte, dass sie es nicht will.
Also haben meine Schwester und
ich einfach ,ja“ zur Organspende ge-
sagt.

Agata: Konnen Sie sich erinnern,
wann lhre Entscheidung zur Organ-
spende stand?

Philipp: Das kann ich nicht sagen.
Das ging alles extrem schnell, auch
wenn zwischen der Einlieferung mei-
ner Mutter ins Krankenhaus bis zum
medizinisch offiziellen Todeszeitpunkt
vier Tage vergangen sind.

Agata: Man hat keinen Fahrplan fir
den Tod einer Mutter oder anderen
nahen Person und ist damit zwangs-
laufig Uberfordert. Und wenn man
sich nicht vorher Gedanken Uber die
Organspende gemacht hat, dann
muss es fur jeden extrem schwer
sein, in einer solchen Situation eine
Entscheidung treffen zu mdissen.
Hatten Sie genug Zeit, sich lhre Ent-
scheidung zu uberlegen?

Philipp: Wegen der Corona-beding-
ten Einschréankungen durften meine
Schwester und ich nur ohne unsere
Partner ins Krankenhaus und ins
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Unterwegs auf dem Fahrrad auf Mallorca

Zimmer meiner Mutter. Ich erinnere
mich noch daran, wie bedacht das
Personal alles machte. Sie haben
uns beruhigt und wir konnten uns die
Organspende Uberlegen. Wir haben
die ganze Zeit geweint und getrau-
ert, das hat uns trotzdem genug
Kraft fir die Organspendeentschei-
dung gelassen. Ich konnte in dieser
Situation noch rational denken, kann
aber nachvollziehen, wenn andere
Menschen Uberfordert sind.

Agata: Haben sie auch Gesprache
mit lhrem Umfeld diesbeziiglich fiih-
ren kénnen?

Philipp: Am Freitag war ich als ers-
ter im Krankenhaus, weil meine
Schwester aus Minchen den weite-
ren Weg dorthin hatte. Einer meiner
besten Freunde ist direkt zu mir ge-
kommen und stand mir bei. Er hat
Ubrigens einen Organspendeausweis.
Meine Schwester und ich haben auch

Foto: Privat

mit unseren Partnern darlber ge-
sprochen.

Keiner in unserem Umfeld war ge-
gen unsere Meinung und Entschei-
dung fur die Organspende. Von da-
her war es relativ einfach. Aber wenn
jemand, dessen Meinung mir wichtig
ist, dagegen ware, musste es schon
ein sehr rationales Argument sein,
damit das bei mir irgendwas veran-
dert hatte.

Agata: Wie begriindeten Sie lhre
Entscheidung?

Philipp: Da draufen gibt es viele
Menschen, die im schlimmsten Fall
sterben, wenn sie nicht bald ein
Spenderorgan bekommen. Fir mich
ist das ein logischer Zusammen-
hang, dass es doch sinnvoller ist,
dass diese Menschen Organe erhal-
ten, als dass die Verstorbenen sie
behalten. Ein Organempfanger hat
ganz klar etwas davon. Ein toter
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Mensch braucht seine Organe nicht
mehr.

Meiner Schwester und mir war ganz
schnell klar, wie wir zur Organspen-
de stehen und das war der Hinter-
grund unserer Entscheidung. Der
Grund, warum wir diese Entschei-
dung treffen mussten, ist furchtbar,
schwer und traurig. Sie aber zu tref-
fen war fur mich nicht schwer. Ob-
wohl in dieser Zeit gar nichts einfach
ist — man ist ja vollkommen Uberlas-
tet und nicht richtig anwesend, wie in
einer Blase.

Agata: Und deswegen ist es auch
ganz entscheidend, dass die Familie
Uber dieses Thema schon gespro-
chen hat, dass Angehdrige Uber die
Entscheidung des Verstorbenen fiir
oder gegen eine Organspende Be-
scheid wissen — am besten naturlich
schriftlich fixiert in einem Organ-
spendeausweis oder in der Patien-
tenverfigung. Und dass man durch
das Personal im Krankenhaus gut
aufgeklart wurde.

Philipp: Wir hatten mit meinem Va-
ter auch eine lange Krankenhauszeit
gehabt. Seit 2016 war er nach einem
Unfall pflegebedurftig. Da hatten wir
Arzte erlebt, die uns Dinge in medizi-
nischem Chinesisch mitgeteilt und
uns immer vor der Nase weggerannt
sind, weil sie flr uns keine Zeit hat-
ten. Wir hatten damals gar nicht ge-
wusst, was mit meinem Vater los
war.

Da wir nichts an seiner Situation an-
dern konnten, waren wir ganz hilflos.
Wir hatten 1000 Fragen und keine
Antworten. Wir waren auf Menschen
angewiesen, die wir nicht kannten.
Es hat uns auch keiner nach der Or-
ganspende gefragt.

Als meine Mutter im Krankenhaus
war, hat uns das Personal sehr gut
abgeholt. Die Arztinnen und Arzte,
das Pflegepersonal und der Trans-
plantationsbeauftragte waren super-
nett und einfihlsam. Sie hatten eine
gewisse Leichtigkeit, die uns gut ge-
tan hat.

Agata: Hatten Sie Zweifel an lhrer
Entscheidung?

Philipp: Das Einzige, wovor meine
Schwester und ich Respekt oder
Bammel hatten, war die Frage, ob
man dem Leichnam unserer Mutter
die Organentnahme sehr stark anse-
hen wiirde. Wir haben uns zusatzlich
fur die Hornhautentnahme entschie-
den, von der ich vorher auch nichts

wusste. Natirlich habe ich mich ge-
fragt, ob es beim Verabschieden
dem Gesicht meiner Mutter anzuse-
hen sein wird, dass ihre Hornhaut
entnommen wurde. Mit meiner
Schwester haben wir einfach den
Arztinnen und dem Transplantations-
beauftragten diese Fragen gestellt.
Ich habe ihrer Antwort vertraut, als
sie uns gesagt haben: Nein, der
Leichnam ihrer Mutter wird nach der
Organentnahme, auch der Hornhaut,
nicht verandert aussehen. Und das
war ihr tatsachlich nicht anzusehen.
Dadurch, dass meine Mutter noch
beatmet wurde, bewegte sich ihr
Brustkorb, was eins von menschli-
chen Lebenszeichen ist. Deswegen
war das fir mich zuerst schwer zu
verstehen, dass meine Mutter nach
ihrem Hirntod richtig tot war.

Ich glaube, dass viele Menschen sol-
che Zweifel in so einer Situation ha-
ben. In einem solchen Fall muss
man das Klinikpersonal fragen.
Meine Zweifel kamen ein paar Wo-
chen spater. Ich bin Uber irgendwel-
che Horrorgeschichten, in denen
Organe beim lebendigen Leibe ent-
nommen wurden, gestolpert. Ich
glaube Uberhaupt nicht daran, dass
das mdglich ist. Das war nicht medi-
zinisch fundiert, ohne Quellenanga-
be, sondern nur dahin geplappert.
Das hat mich aber lange beschaftigt
und zweifeln lassen. Rational war
das naturlich nicht.

Agata: Wie stehen Menschen in |h-
rer Umgebung zu diesem Thema?
Philipp: In meinem Umfeld wirden
viele Menschen gerne Organspen-
der werden, wissen aber nicht, wo
sie daruber Informationen suchen
sollten. Erst nach dem Tod meiner
Mutter sind mir die Plakate der BZgA
(Bundeszentrale fiir gesundheitliche
Aufklarung) mit den Organspende-
ausweisen aufgefallen.

Ich denke, dass viele Menschen sich
mit der Frage der Organspende
Uberhaupt nicht auseinandersetzen,
und nichts oder nicht viel dartber
wissen. Unwissen fuhrt immer zu
Angsten und Blockaden und so kén-
nen sich Menschen fiur diese Idee
nicht offnen. Auch sind viele Men-
schen fir Horrorgeschichten und
Halbwissen sehr empfanglich.

Agata: Das hat mit unserem Uberle-
bensdrang zu tun, deswegen neh-
men wir alle moglichen Informatio-
nen Uber Gefahren auf. Diese rufen
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wir in einer Adrenalinsituation schnell
ab, um instinktiv zu handeln. Zudem
ist es normal auch in rationalen Ent-
scheidungen Zweifel zu haben. Da
soll man am besten begriindete In-
formationen aus fachlichen Stellen
suchen und Experten oder Men-
schen, die schon Ahnliches erlebt
haben, fragen. Wenn man zum Bei-
spiel nach Organentnahme googelt,
kommen zuerst unzahlige Videosei-
ten aus nicht-wissenschaftlichen
Quellen. Wenn dazwischen etwas
Fachliches zu lesen ist, wahlen wir
eher nicht fundierte Videos, weil sie
einfacher aufzunehmen sind. Sie
hinterlassen aber einen langfristigen
Eindruck.

Was kdénnen Ihrer Meinung nach die
Griunde gegen eine Organspende
sein?

Philipp: Man kann sich aus unter-
schiedlichen Griinden gegen eine
Organspende entscheiden. Wenn ein
Angehoriger den Antworten des Kili-
nikpersonals nicht vertrauen kann,
wie zum Beispiel Uber die Hornhau-
tentnahme, dann ist das ein ver-
standlicher Grund fir die Ablehnung
der Organspende.

Es ist aber zu einfach zu sagen: ,Ich
kann das gar nicht richtig begrin-
den” oder ,Ich fande diese Idee ko-
misch”. Das verstehe ich nicht, weil
ich sehr rational bin und jeder dar-
Uber doch wahrend seines Lebens
entscheiden kann.

In jeder Brust kampfen zwei Herzen
mit zwei unterschiedlichen Wahr-
nehmungen um eine Entscheidung.
Die Entscheidung zur Organspende
ist auf der rationalen Ebene ansas-
sig, wobei die spirituelle Seite von
jedem einzelnen da auch eine Rolle
spielt. Sie kann die rationale Ebene
bei der Entscheidung unterstitzen.

Agata: Wenn man sich Gedanken
Uber das eigene Testament macht,
stellt man sich auch die Frage: Was
mdchte ich meinen Angehorigen hin-
terlassen? Man méchte in der Regel
lieber Ersparnisse als Schulden hin-
terlassen. Parallel dazu: Méchte ich
meinen Angehdrigen meine Entschei-
dung zur Organspende hinterlas-
sen? Es ist verstandlich, dass Ange-
horige nach dem Tod einer geliebten
Person mit dem Treffen einer sol-
chen Entscheidung Uberfordert sein
kénnen und im Zweifelsfall sich ge-
gen eine Organspende entscheiden.
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Entscheidend ist die Entscheidung...

Sohn Lenny Foto: Privat

Es war ein ganz normaler Mor-
gen, bis mir zwei Polizeibeamte so-
wie ein Seelsorger um 9.55 Uhr an
meiner Arbeitsstelle die Botschaft
Uberbrachten, dass mein Sohn auf
seinem Schulweg am Morgen um
8.03 Uhr, einen schweren Fahrrad-
unfall hatte und sich in der Uniklinik
Mainz befindet.

Mit Blaulicht wurde ich auf schnells-
tem Weg in die Uniklinik Mainz ge-
fahren. Dort warteten auf mich be-
reits zwei behandelnde Arzte, die mir
die Schwere des Unfalls schilderten.
Mein Mann war gerade auf dem Weg,
auch er wurde von Polizeibeamten
von seiner Arbeitsstelle abgehoilt.

Mein Sohn, so teilten mir die Arz-
te mit, hatte sich durch seinen Sturz
aufdie Stralle eine massive Schadel-
Hirn-Verletzung zugezogen, die ein
Uberleben unméglich macht. Sie
versuchten mir schonend beizubrin-
gen, dass mein Sohn nur noch kurze
Zeit zu leben hat.

Zwischenzeitlich traf mein Mann
in der Klinik an, und auch er wurde

Uber die schrecklichen Folgen des
Unfalls informiert. Mein Gefiihl seit
diesen Minuten war wie in einem
Alptraum zu sein, ich zitterte, weinte,
schrie. Die Arzte fragten nach Ge-
schwistern meines Sohnes, erfuhren
von seinem Bruder, den sie dann
auch per Polizei aus der Schule ho-
len liefien.

In der Zwischenzeit wurden wir
bereits zum Thema Bereitschaft zur
Organentnahme befragt, was die
Schwere noch deutlicher machte.
Unser Sohn war inzwischen vom
Schockraum auf die Kinderintensiv-
station gebracht worden und wir
durften endlich zu unserem Kind. Er
lag dort umgeben von unzahligen
Maschinen, beatmet, Schlauche
Uberall — und er sah véllig unversehrt
aus. Eine kleine Schramme am Kinn,
ein geschwollenes rechtes Auge —
ansonsten keine aullerlichen Verlet-
zungen. Ich brach weinend an sei-
nem Bett zusammen vollig fassungs-
los — und schaute in die Augen von
Schwestern, Pflegern, Arzten und
niemand konnte etwas Heilendes fur
ihn tun.

Auch beim nachsten Arztgesprach
wurde das Thema Organspende an-
gesprochen — wir als Eltern waren
vollig damit Gberfordert in dieser Si-
tuation.

Lenny war nie allein — wir oder
Familie oder Freunde waren immer
bei ihm — und entgegen der ersten
Vermutung der Arzte, verstarb er
nicht an dem Unfalltag. Wir hatten
eine Woche Zeit fiir das Abschied-
nehmen und taglich Gesprache tber
seinen Zustand sowie die Idee der
Organspende. Als wir merkten, dass
sein  Gesundheitszustand immer
schlechter wurde, mussten wir eine
Entscheidung treffen. Mein Mann
und ich wagten diese sehr lange ab.
Denn: Wir mussten nun fiir unseren
13-jahrigen Sohn eine Entscheidung
treffen.

Nicole Sieben Foto: Privat

Einige Wochen zuvor hatte er in
der Schule einen Erste-Hilfe-Kurs
gemacht und war dabei mit dem
Thema Organspende in Berihrung
gekommen. Er hatte mich danach
gefragt, wann er denn einen Organ-
spendeausweis bekommen koénnte.
Diese Frage hatte ich im Kopf sowie
auch die Tatsache, dass er sicher
sagen wurde: ,Wenn ich schon nicht
mehr leben kann, dann sollen we-
nigstens andere noch weiterleben
durfen.”

Am 9. April wurde bei ihm der
Hirntod festgestellt — wir waren bereit
Organe unseres Sohnes zu spen-
den. Der Ablauf, den wir erlebt ha-
ben seitens der Arzte, der Schwes-
tern und Pfleger sowie der DSO, war
sehr wirdevoll. Wir hatten Zeit uns
zu verabschieden und das war sehr
wichtig. Bis heute ist es mir ein Trost,
dass Organe von ihm in anderen
Menschen weiterleben.

Ich kann nur empfehlen, das The-
ma Organspende im Leben nicht
auszuklammern. Wichtig ist doch
eine Entscheidung zu treffen: ja oder
nein, und diese nicht den Angehori-
gen zu Uberlassen.

Nicole Sieben

»,O0rganspende ist das einzige, was den Tod nicht sinnlos erscheinen ldsst.
Nichts ist umsonst, nicht mal der Tod: er kostet das Leben
und hat dennoch die Méglichkeit Leben zu schenken.”

Jan de Boer, Eurotransplant

11



Angehorigen eine Stimme geben

DIATRA 2-2022

»Dass Mami ihre Organe spenden konnte,
hat mir Freude gemacht"

Jorg, Amélie (Mitte) und Léonie: ,Gemeinsam versuchen wir, den Verlust von Pia so gut
wie maglich zu verarbeiten. Es ist ein stdndiges Auf und Ab." Foto: Privat

Tragisch, wenn die Frau bezie-
hungsweise die Mutter jung
stirbt. Hilft der Gedanlke, dass die
Verstorbene ihre Organe gespen-
det hat? Jorg (52) und seine bei-
den Tochter Léonie (18) und Amé-
lie (15) waren bereit, Jeannine
Bienz, Netzwerkkoordinatorin des
Luzerner Kantonsspitals und die
Redaktorin von Swisstransplant,
bei sich zuhause zu empfangen.

Jorg: Pia und ich waren Uber 22
Jahre gllcklich zusammen.

Léonie: Mami war gelernte Floristin
und hat dann als Sachbearbeiterin
gearbeitet. Sie war frohlich und en-
gagiert in der Gemeinde, sie hat das
Kids-Singen ins Leben gerufen, Clown
gespielt bei Kindergeburtstagen.
Jorg: Eines Nachmittags sagte Pia,
dass sie sich etwas schwach fiihle
und es ihr mehrmals schwarz vor
den Augen geworden sei. Sie war
39-jahrig, bisher topfit, Fitnessins-
truktorin wie ich. lhr Hausarzt ging
von Belastungsasthma aus. Per Zu-
fall machte sie dann einen Herzcheck.

Es folgt eine achtjdhrige Krank-
heitsgeschichte geprdgt von Mut-
mafsungen, Abkldrungen, Behand-
lungen und Hoffnung. Die Luzerne-
rin ist noch keine 40 Jahre alt, als

sie ihren ersten Herzschrittmacher
erhdlt, ein zweiter und dritter fol-
gen.

Jorg: Pias Herz konnte nicht mehr
richtig pumpen. Die Diagnose Sar-
koidose* erhielten wir erst ganz am
Schluss. Diese Autoimmunkrankheit
ist wie ein Chamaleon: Sie flammt
auf und geht zurtick, sie tritt generell
sehr selten auf und noch seltener
betrifft sie das Herz.

Jeannine: Weil wir in der Schweiz
zu wenig Spendeorgane haben, geht
es den Betroffenen meistens sehr
schlecht, bevor sie auf die Warteliste
fur ein Spendeorgan aufgenommen
werden kénnen. Um auf die Warte-
liste gesetzt zu werden, sind zuvor
umfangreiche medizinische Unter-
suchungen nétig.

Jorg: Pia hoffte, dass sie mdglichst
rasch ein Spendeherz erhalt. Sie
traumte davon, wieder Ski zu fahren.
Doch erst musste ihre Lunge behan-
delt werden, die im Lauf der Jahre
auch von Sarkoidose befallen wur-
de.

*  Sarkoidose = seltene systemische Erkran-
kung, die meistens die Lunge (es konnen
aber auch andere Organe betroffen sein)
befdllt und eine tiberschieRfende Immunre-
aktion auslost.

Pia konnte nie auf die Warteliste
fir ein Spendeherz gesetzt werden.
Denn auch mit knapp 20 Prozent
Herzleistung ging es ihr noch zu
gut, um eines der raren Spendeher-
zen zu erhalten. Im Jahr 2020 war-
teten in der Schweiz 144 Personen
auf ein Spendeherz. Nur 45 Perso-
nen wurden herztransplantiert. Pia
stirbt im Herbst 2020 mit 47 Jah-
ren unerwartet an einem Schlagan-
fall und darauffolgenden Hirnblu-
tungen.

Jorg: Es war frih morgens — und es
ging alles sehr schnell, die Ambulanz
brauchte nur wenige Minuten, bis sie
bei uns zuhause war. Im Luzerner
Kantonsspital konnte Pia dann sofort
operiert werden. Nach wenigen Stun-
den erhielten wir die Nachricht, dass
es schwere Komplikationen gibt und
Pia auf die Intensivstation gebracht
wird.

Amélie: Bei uns zuhause war der
Tod immer ein offenes Thema. Mami
hatte mit Léonie und mir sehr offen
dartber gesprochen und uns auch
gesagt, dass man in den Himmel
kommt und zu einem Schutzengel
wird.

Léonie: Meine Mami hatte schon
frih eine Patientenverfligung ge-
schrieben und mit uns dartiber gere-
det, wie wichtig die Vorsorge ist.

Wdhrend der Notoperation im Spi-
tal kommt es zu Hirnblutungen. Es
folgt ein epileptischer Anfall. Das
Intensivmedizin-Team kdmpft mit
einer weiteren Operation um Pias
Leben. Vergeblich. Die Angehérigen
werden informiert, dass Pias Leben
nicht mehr gerettet werden kann.

Léonie: Mein Gotti, Mamis Schwes-
ter, und ihre Briider kamen daraufhin
alle sofort ins Spital.

Jorg: Nie hatte ich gedacht, dass
eine Patientenverfligung in einem
solchen Moment so brutal entlastet.
Man kann nicht mehr klar denken.
Pia hatte vorgesorgt. Ich wusste,
was sie wollte. Das war eine extreme
Erleichterung!

Jeannine: Im Spital erleben wir die-
se Ausnahmesituation taglich: Nor-
malerweise wissen die Angehdrigen
nicht, ob ihre Liebsten ihre Organe
hatten spenden wollen. Corona hat
ein klein bisschen geholfen, dass et-
was haufiger eine Patientenverfligung
vorliegt.
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Gliickliche Erinnerungen an Florida — Pia vor ihrem Ferienhaus in den USA. Foto: Privat

Pia hat ihren Willen dokumentiert.
Sie will ihre Organe spenden. Sie
hilft damit finf Menschen: Ihre bei-
den Nieren, ihre Augenhornhaut,
ihre Bauchspeicheldriise und ihre
Leber werden entnommen und
transplantiert.

Léonie: Leider ist das Sterben heute
noch immer ein riesen Tabuthema.
Und deshalb auch die Organspende.
Oft hore ich: Warum sollte ich mich
damit beschaftigen, ich bin doch noch
SO jung.

Jorg: Das Thema Organspende soll-
te schon in der Schule behandelt
werden. Vielleicht mit einem Spiel.
Oder zum Beispiel auch alle zu ei-
nem Entscheid motivieren, die im
Spital sind und eine Routineoperati-
on Uberlebt haben. Im Spital hat man
Zeit, sich mit dem Thema auseinan-
derzusetzen. Sag ja, sag nein, sag
etwas — diesen Spruch finde ich ge-
nial.

Amélie: Dass Mami ihre Organe
spenden konnte, hat mir Freude ge-
macht. Das hat mir sehr geholfen. Es
war der Wunsch von Mami, anderen
Leuten zu helfen. Ich konnte mit mei-
nen Freundinnen darliber sprechen
und auch in der Schule haben mich
meine Klassenkameradinnen sehr
unterstutzt.

Jorg: Meine Kolleginnen und Kolle-
gen frage ich oft: Hast du einen Or-
ganspendeausweis? Oft hore ich dann
Ausreden, weil man rauche oder dass
man es schon lange mal machen

wolle. Da hake ich nach — unsere
Geschichte ist das beste Beispiel da-
fur, wie wichtig es ist.

Jeannine: Es ist auch legitim, wenn
jemand Nein zur Organspende sagt.
Das Wichtigste ist, dass der eigene
Wille festgehalten und den Liebsten
kommuniziert wird.

Léonie ist in der Ausbildung zur
Fachfrau Gesundheit. Ende 2021
hat sie ihre Vertiefungsarbeit dem
Thema Organspende gewidmet.
Darin kommt auch der Hirntod zur
Sprache.

Léonie: Ich wollte meine Arbeit ge-
meinsam mit einer Kollegin Uber das
Thema Organspende schreiben, um
auch jungen Menschen mit meiner
Geschichte die Organspende naher
zu bringen, bei Angsten aufzuklaren
oder Gerlchte richtig zu stellen. Das
Thema Hirntod beschaftigt viele Men-
schen am meisten. Daruber kursie-
ren auch die meisten Falschaussa-
gen. Fakt ist: Bei der Organentnah-
me ist man im Hirntod und im Hirntod
ist man tot.

Jeannine: Bei uns in Luzern wird die
Hirntoddiagnostik erst von zwei vom
Organspendeprozess unabhangigen
Arztinnen oder Arzten durchgefiihrt,
wenn die Angehodrigen zur Organ-
spende einwilligen.

Jorg: Auf die Angehorigen wird im
Spital sehr Rucksicht genommen
und auf sie eingegangen. Ich splrte
keinen Druck, auch nicht zeitlich.

Wer von Organraub spricht, fanta-
siert! Ich mochte meine Organe auch
spenden konnen, denn selber kann
ich sie nicht mehr brauchen, wenn
ich tot bin. Ich hoffe, dass die erwei-
terte Widerspruchslosung bald um-
gesetzt werden kann.

Die erweiterte Widerspruchslésung
kam am 15. Mai in der Schweiz zur
Volksabstimmung. Wer zu Lebzei-
ten seinen Willen nicht festgehal-
ten hat, gilt in erster Linie als Or-
ganspenderin oder Organspender.
Wenn eine schriftliche Dokumenta-
tion fehlt, missen die Angehdrigen
stellvertretend im mutmalflichen
Willen der verstorbenen Person
entscheiden.

Jeannine: Das Angehdrigengesprach,
bei dem wir im Spital Gber die Organ-
spende sprechen, wird in jedem Fall
weiterhin stattfinden. Wenn eine Per-
son zu Lebzeiten ihren Willen nicht
festhalt, kann eine Organspende
von den Angehdrigen immer noch
abgelehnt werden. Wenn keine An-
gehorigen da sind und der Wille der
verstorbenen Person fehlt, dann gibt
es auch keine Organentnahme. Beim
jetzigen System nicht und auch nicht
mit der erweiterten Widerspruchsl6-
sung.

Léonie: Ich sehe bei der erweiterten
Widerspruchslésung nur Vorteile. Sie
entlastet die Arzte und die Angehéri-
gen. Zudem muss dann in der Of-
fentlichkeit mehr lber das Thema
Organspende gesprochen werden.
Die Spendezahlen sollten besser
werden.

Jorg: Bereits seit Jahren wird ver-
sucht, die erweiterte Widerspruchs-
I6sung einzuflhren. Das ware eine
super Losung, die umliegenden Lan-
der zeigen es. Ich méchte, dass das
Thema ernster genommen wird.
Jeannine: Man muss sich mit der
eigenen Verganglichkeit auseinan-
dersetzen. Wenn man nicht ent-
scheidet, ist das fies gegenuber sei-
nen Liebsten. Ihr habt das als Fami-
lie unglaublich gut gemacht.
Léonie: Organspende darf kein Ta-
bu mehr sein. Sie ist etwas Schones,
man darf nie etwas Negatives darin
sehen.

Amélie: Mit der Organspende soll
man Hoffnung und Freude verbin-
den.

Der Beitrag erschien zuvor in:
»Magazin Swisstransplant” Nr. 47
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Ein Geschenk mit begrenzter Halbwertszeit

Es war der schlimmste Momentin
meinem Leben, als die Arzte mir
sagten, dass mein Mann nicht mehr
zu retten sei. Ich war nicht vorberei-
tet auf sein Sterben, es gab keine
Auseinandersetzung mit seinem Le-
bensende wie bei monate- oder jah-
relang leidenden Krebspatienten und
auch keine Mdoglichkeit, Abschied zu
nehmen.

Benommen stand ich neben sei-
nem Bett, in dem er an lebenserhal-
tende Apparate angeschlossen lag
— ein hirntoter, warmer, atmender
Leib. Keine Hoffnung mehr auf eine
gemeinsame Zukunft mit ihm fir
mich und unsere zwei Kinder, unsere
Familie wirde nie wieder komplett
sein.

In diesem Moment der tiefen Ver-
zweiflung hatte ich gleichzeitig die
Entscheidung zu treffen, die intensiv-
medizinische Lebenserhaltung mei-
nes Mannes zu beenden und seinem
letzten Herzschlag mit der Familie
beizuwohnen oder seinen Korper fiir
die Organspende freizugeben, was

bedeuten wirde, ihn in der Klinik zu-
rickzulassen und in die Hande der
Transplantationsmediziner zu Uber-
geben.

Wirde ich ihn damit nicht im Stich
lassen auf seinem letzten Weg?
Vielleicht sogar einen unverzeihli-
chen spirituellen Fehler begehen?
Wie kann man uberhaupt so eine
Entscheidung Uber einen anderen
Menschen treffen?

Ich sprach mit den Kindern, Ver-
wandten und Freunden. Und dann
sah ich meinen Mann auf einmal vor
mir: lebenslustig, liebenswirdig, im-
mer hilfsbereit. Wir hatten haufiger
Uber das Thema Organspende ge-
sprochen und er fihrte seinen Aus-
weis daflir immer mit sich. ,Ja“ hatte
er gesagt — das war mir auf einmal
klar. Hatte man ihn noch fragen kén-
nen, er hatte seine Organe zur Ver-
figung gestellt.

Ich sah die andere Seite: Men-
schen, deren Leben am seidenen
Faden hangt und die verzweifelt auf
einen Spender warten.

DIATRA 2-2022

Mit dem Einverstandnis meiner
Kinder habe ich dann den Koérper
meines Mannes fiir die Organspen-
de freigegeben. Ja, es war belas-
tend, ihn in der Klinik zuriickzulas-
sen, wissend, dass wir ihn nie wie-
dersehen werden. Aber die Maschi-
nen abzustellen und damit die Mog-
lichkeit der Lebensrettung anderer
zu zerstoren, war fir mich keine
Option. Wir wurden Uber den Zeit-
punkt der Organentnahme informiert
und haben dann zuhause Kerzen
angezundet und seiner gedacht.

Durch die Entscheidung zur Or-
ganspende bekam der Tod meines
Mannes wenigstens noch einen
Sinn. Den hochsten Sinn der Le-
bensspende. Der Umstand, dass
seine Organe mehreren Menschen
ein besseres Weiterleben ermdglicht
haben, war und ist fir meine Familie
und mich ein groRer Trost.

Im Kontakt zu einem Organemp-
fanger wurden uns seine Schuldge-
fihle und das Bediirfnis, der Dank-
barkeit Ausdruck zu verleihen, deut-
lich. Das neue Organ ist eben nicht
einfach ein Ersatzteil aus dem Labor,
sondern hat vorher einem anderen
Menschen das Leben ermdglicht.
Jemandem, dessen Familie am sel-
ben Tag unendlich trauerte, an dem
man selbst freudig in eine neue Zu-
kunft blicken durfte.

Ist das ungerecht? Gibt uns der
Luxus einer hohen Lebenserwartung
das Recht darauf, 90 Jahre alt zu
werden? Ich denke nicht. Der Tod
kann uns jederzeit treffen.

Fir mich ergibt sich aus der Or-
ganspende auch keine Verpflichtung
den Angehdrigen gegenuber — es
war ein Geschenk aus freiem Willen
ohne weitere Erwartungen und An-
spriche. Ein Geschenk mit kurzer
Halbwertszeit, das bei Nicht-Ver-
wendung seinen Wert verloren hatte!

Das Dankeschon eines der Emp-
fanger der Organe meines Mannes
hat mir personlich viel bedeutet. In-
mitten der Trauer war es fir mich ein
hilfreicher Trost. Ich kann mir daher
vorstellen, dass die Kontaktaufnah-
me fUr andere Empfanger ein guter
Weg sein kann, ihre Dankbarkeit zu
zeigen und die Trauer der Angehori-
gen zu lindern. Die beste Art der Ge-
genleistung, wie es zumindest mei-
nem Mann gefallen hatte, ist ein
wertschatzendes, bewusstes Leben.

Die Autorin méchte anonym bleiben
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Dinge ausreichend und verstdndlich

erkldaren

Dr. Andreas Molitor
Transplantationsbeauftragter
Leitender Oberarzt
Klinik fir Intensivmedizin,
Andsthesiologie, Notfall- und
Schmerzmedizin
Gemeinschaftsklinikum Mittelrhein
gGmbH
Akademisches Lehrkrankenhaus der
Universitdtsmedizin der Johannes
Gutenberg-Universitdt Mainz

Ev. Stift St. Martin

Die Betreuung von Angehorigen
von Intensivstationspatient:innen stellt
eine grofe Herausforderung und
auch Belastung dar.

Dies gilt umso mehr, wenn es
sich um Menschen handelt, die am
Hirntod verstorben sind und das
Thema Organspende im Raum
steht. Hier wird den Angehdrigen die
schlechteste Nachricht Uberbracht:
.lhr Angehoriger ist verstorben.”
Gleichzeitig wird die Frage nach ei-
ner maoglichen Organspende ge-
stellt. Dies ist die schlechteste Nach-
richt mit der schlechtesten Frage
zum schlechtesten Zeitpunkt.

Haufig erleben wir, dass die An-
gehdrigen zwar mit dem Thema an
sich bekannt sind, aber die Informa-
tion in die Tiefe bei weitem nicht aus-
reicht. Es findet zwar die Verknip-
fung von Hirntod und Organspende
statt, die eigentliche Grundlage des
Hirntodes, ndmlich der unumkehrba-
re Durchblutungsstillstand des ge-
samten Gehirns, ist meist nicht be-
kannt. Auch ist vielen Angehdrigen
nicht bekannt, dass der hirntote
Mensch keinen Weg ins Leben zu-
rickfinden kann. Es bedarf hier oft
eines erheblichen Zeitaufwandes,
um die Dinge ausreichend und ver-
standlich zu erklaren. Wiederholte
Gesprache sind oft notwendig. Die-
se sollen nach Mdglichkeit im Bei-
sein der betreuenden Pflegekraft
stattfinden, damit alle auf dem glei-
chen Informationsstand sind. Wich-
tig ist hier vor allem, den Angehori-
gen genug Zeit und Raum zu geben.
Hier sollte eine ruhige Gesprachsat-
mosphare geschaffen werden — klin-
gelnde Telefone sind kontraproduk-
tiv. Es ist wichtig, einflihlsam auf die
Angehorigen einzugehen. Die Be-
treuung von Angehdrigen darf nicht
erst dann beginnen, wenn ein/e Pati-
ent/in sich Richtung Hirntod entwi-
ckelt oder bereits am Hirntod ver-
storben ist. Sie muss beginnen, so-
bald ein/e Patient/in durch die Tur
auf die Intensivstation gebracht wird.
So lasst sich Vertrauen aufbauen,
und das ist wichtig, damit die Ange-
hoérigen das gute Geflihl haben, aus-
reichend informiert und wahrgenom-
men zu sein. Sofern kein Organ-
spendeausweis vorliegt, sind sie die

Stellvertretenden des hirntoten Men-
schen.

Am Ende der Gesprache steht
nicht unbedingt die Entscheidung
zur Organspende, sondern eine fun-
dierte Abwagung fiir oder aber auch
gegen eine Organspende. Mit dieser
Entscheidung missen die Angehori-
gen ihr Leben weiterleben. Somit
darf in keine Richtung Druck ausge-
Ubt werden.

Wir erleben haufig, dass gerade
die betreuenden Pflegekrafte von
den Angehorigen intensiv in An-
spruch genommen werden. Deshalb
ist es wichtig, ein gut ausgebildetes
Team von Pflegenden, Arztinnen
und allen weiteren Disziplinen auf
der Intensivstation zu etablieren.

Hirntod und die damit verbunde-
nen Themen sind fiir alle auf der In-
tensivstation eine grofte Herausfor-
derung und stellen eine erhebliche
emotionale und auch korperliche
Belastung dar.

Aber auch nach der Versorgung
des hirntoten Menschen auf der In-
tensivstation besteht oft noch Unter-
stlitzungsbedarf. Wir haben haufiger
erlebt, dass Angehdrige sich auch im
Nachhinein noch beim Team der In-
tensivstation melden, um offene Fra-
gen zu klaren oder Unterstitzung zu
erhalten. Auch dann ist es wichtig,
ein offenes Ohr zu haben und die
Angehorigen mit ihren Sorgen, No6-
ten und Fragen nicht allein zu las-
sen. Der Tod eines anderen stellt
immer ein Trauma da. Es bedarf
Zeit, intensiver Gesprache und Zu-
wendung, um dieses zu bearbeiten
und zu bewaltigen.

Neben der Aufklarungsarbeit zum
Thema Organspende ist die Betreu-
ung der Angehdrigen ein ganz we-
sentliches Thema in diesem Kontext.
Hier gibt es viel zu tun.

wieder ein lebenswertes Leben.

21 x 25 geschenkte Jahre von p. klaus schifer sAC

Wer chronisch an einem Organ erkrankt ist, kann im schlimmsten Fall nur noch Dank eines
Spenderorgans weiterleben. In der Regel haben Transplantierte auch nach einer Organspende

In dem 208 Seiten starken Buch hat Pater Klaus Schdfer, Klinikseelsorger des Universitdtsklini-
kums Regensburg, 21 Transplantierte mit mindestens 25 transplantierten Jahren zu Wort kom-
men lassen, die von ihren Herz-, Lungen-, Leber- und Nieren-Transplantationen berichten.

Fur Euro 8,99 im Buchhandel erhdltlich. ISBN 978-3-755735-76-2
Wenn Sie mehr tber die Hintergriinde dieses Buchs und den Initiator P. Klaus Schdfer
erfahren mochten: www.organspende-wiki.de bzw. www.schaefer-sac.de
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42 % - Gewebespendekoordinator:innen

geben Auskunft

Die Gewebespende ist ein Ge-
schenk ans Leben - fiir viele
Transplantatempfdnger:innen ist
sie ein Neuanfang, Angehérige
finden in ihr oft Trost. Mitarbei-
ter:innen der Deutschen Gesell-
schaft fiir Gewebetransplantati-
on (DGFG) fiihrten im vergange-
nen Jahr 7456 Aufkldrungsge-
spriche zur Gewebespende, dar-
unter 6994 Gesprdche mit Ange-
hdrigen, nachdem ihr Familien-
mitglied aneinem Herz-Kreislauf-
Stillstand verstorben war. Die Ko-
ordinator:innen kldren die Ange-
hdorigen umfassend, neutral und
ergebnisoffen auf.

»In der Gewebespende haben wir
die Zeit, Angehorigen bei Bedarf
mehrere Gesprache anzubieten. Vie-
le erfahren durch uns das erste Mal
von der Moglichkeit einer Gewebe-
spende und wollen das Thema in der
Familie erst einmal besprechen. Uns
ist wichtig, dass am Ende eine stabi-
le Entscheidung getroffen wird. An-
gehorige sollen auch noch nach Mo-
naten und Jahren hinter dieser ste-
hen kénnen. Dabei liegt es uns auch
am Herzen, den Willen der Spender-
innen und Spender zu erfiullen: Wenn
ein Mensch nach seinem Tod Gewe-
be spenden mdéchte, muss das mog-
lich sein®, erklart Martin Borgel, Ge-
schaftsfihrer der DGFG.

WillensdufRerung 2021

im Falle einer Zustimmung

16

\

m Schriftlicher Wille  m MutmaBlicher Wille = Mindlicher wille

Keine Aussage = Lebendspende

Insgesamt stimmten 42 Prozent
einer Gewebespende in 2021 zu.
Die Erfahrungen aus den vielen Ge-
sprachen zeigen: Bei ausfiihrlicher
Aufklarung und Information stehen
viele einer Gewebespende durchaus
offen gegeniber. Ist der eigene Wille
zu Lebzeiten jedoch nicht mitgeteilt
oder (Uber z.B. einen Organspende-
ausweis oder eine Patientenverfi-
gung) schriftlich dokumentiert wor-
den, fallt es den Angehdrigen schwer
dennoch eine Entscheidung zu tref-
fen. Aus diesem Grund setzt sich die
DGFG auch in ihrem Jubilaumsjahr
dafir ein, Uber die Gewebespende
zu informieren und zu einer Ent-
scheidungsfindung anzuregen.

Gewebespendekoordinator:innen
erzdhlen von ihren Erfahrungen

»ich freue mich, am Ende mit der
Spende jemandem helfen zu kon-
nen, sei es den bedirftigen Pati-
ent:innen oder den Angehdrigen in
der Bewaltigung ihrer Trauer. Viele
finden in der Gewebespende Trost.
Manchmal erhalt man von den Ange-
hérigen auch eine Riickmeldung, sei
es per Post oder E-Mail, bei der sie
sich fur die Gewebespende bedan-
ken. So etwas bestarkt mich dann um
so mehr in dem, was ich hier tue.”
Marina Kretzschmar
Gewebespendekoordinatorin in Wiirzburg

Daten: DGFG/Grafik: DIATRA

im Falle einer Ablehnung

m Schriftlicher Wille  mMutmaBlicher Wille = Mindlicher wille

Keine Aussage m Lebendspende (keine Ablehnungen)

.Liegt keine Zustimmung zur Ge-
webespende zum Beispiel durch ei-
nen ausgefillten Organ- und Gewe-
bespendeausweis vor, frage ich die
Angehorigen, wie der Verstorbene zur
Gewebespende gestanden hatte. In
dem Gesprach erarbeiten wir dann
gemeinsam den Willen, sollte dieser
den Angehorigen nicht bekannt sein.
Hiervor hatte ich den grofiten Res-
pekt. Denn ich méchte die Angehori-
gen in dieser Zeit des Trauerns ei-
nerseits nicht stéren. Andererseits
haben wir als DGFG auch einen Ver-
sorgungsauftrag, dem wir nachkom-
men missen und wollen. Doch bis-
lang bin ich stets auf Wohlwollen bei
den Angehdrigen und sehr viel Ver-
standnis fur meine Tatigkeit gesto-
Ren. Das freut und motiviert mich
sehr.”

Jennifer Rech
Gewebespendekoordinatorin in Sulzbach

»In meiner Tatigkeit als Koordina-
tor sind die Angehdrigengesprache
stets eine besondere Herausforde-
rung, da man nie weil}, was einen
am anderen Ende des Horers erwar-
tet. Jedes Gesprach ist besonders.
Ich kann mich zum Beispiel an ein
Gesprach erinnern, wo es zwar kei-
ne Zustimmung gab, die Angehdri-
gen aber sehr dankbar dafir waren,
dass sie Uber diese Mdglichkeit in-
formiert wurden. Das hat mich in
meiner Arbeit bestatigt.”

Patrick Kaufhold
ehemaliger Gewebespendekoordinator aus
Gottingen, heute Mitarbeiter in der Gewe-
bebank Hannover

.Die schoénste Erfahrung in mei-
ner Tatigkeit als Koordinatorin war
bislang das Feedback von Angehori-
gen, die mir im Nachhinein gesagt
haben, dass ihnen das Gesprach mit
mir zu dem damaligen Zeitpunkt gut-
getan hatte und sie sich freuen, dass
mit der Spende noch jemandem ge-
holfen werden konnte. Eine Angeho-
rige hatte mich sogar im Buro be-
sucht und sich bei mir bedankt, dass
ich den Wunsch ihres verstorbenen
Ehemannes umsetzen konnte. Das
hat mich noch einmal in meiner Ar-
beit bestarkt.”

Stefanie Eberhard
Gewebespendekoordinatorin in Miinchen

Kristin Kleinhoff - DGFG
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Organspendebereitschaft versus
Dokumentation des Spendewillens

Anzahl der Entscheidungen zur Organspende in Deutschland 2021
Quelle: DSO-Jahresbericht 2021

Prozentuale Verteilung der einzelnen Entscheidungsgrundlagen
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In Deutschland sind unzdhligen
Umjfragen zufolge viele Men-
schen selbstlos eingestellt, was
zum Beispiel hierzulande durch
das starke soziale Engagement
sichtbar ist. Was die Organspen-
de angeht, wird die positive Ein-
stellung in den Transplantati-
onszahlen leider nicht sichtbar.
0,8%

Zwar stehen laut der Umfrage der
Techniker Krankenkasse Ende des
letzten Jahres 86 Prozent aller be-
fragten einer Organspende positiv
gegeniber. Einen ausgefillten Or-
ganspendeausweis besitzen dage-
gen nach eigenen Angaben lediglich
41 Prozent der Befragten. (Fur die
Umfrage wurden 1000 Menschen ab
18 Jahre vom 30. November bis 15.
Dezember 2021 telefonisch vom Ins-
titut Forsa befragt.).

Diese positive Einstellung wird
aber von der Politik nicht ernst ge-
nommen. Der spektakulare Ruck-
gang der Transplantationen um 26,5
Prozent in den ersten vier Monaten
dieses Jahres passierte nicht nur
wegen der Pandemie. Trotz der Pan-
demie gewannen 2021 mehrere un-
serer europaischen Nachbarlander
ihre Transplantationszahlen von vor
der Pandemie zurlck (s. die Statisti-
ken in DIATRA 1-2022). Manche
stellten sogar Rekorde auf.

2
2]

Gibertragen

Ergebnisse der Angehérigengesprdche nach Feststellung des endgiiltigen, nicht behebbaren Ausfalls der Gesamtfunktion des Grof2-

hirns, des Kleinhirns und des Hirnstamms Deutschland 2021 nach Anzahl (Mehrfachnennungen méglich)
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Positive Einstellung des Verstorbenen bekannt

Sinngebung des plotzlichen Todes des Angehdrigen
Altruistische Motive (Mitgefihl)

Betroffene im Bekanntenkreis (Warteliste, Transplantation)
Sonstiger Grund

Keine Zustimmungsgriinde erfasst

Ablehnende Einstellung des Verstorbenen bekannt
Einstellung des Verstorbenen unbekannt

Keine Akzeptanz des Todes

Angehdrige sind uneinig

Religiése Griinde

Verletzung der Korperintegritat

Kein Vertrauen in Todesfeststellung
Unzufriedenheit mit Behandlung im Krankenhaus
Missbrauchsbefiirchtung (Organhandel)
Sonstiger Grund

Keine Griinde fir fehlende Zustimmung erfasst

Quelle: DSO-Jahresbericht 2021

Zustimmung 828 Gesprdche
I 387

I 2 1 8
e 189
== 15
27
141

Keine Zustimmung 231 Gesprache

I 70
- 17
= 16
= 16
L
14
14
I
- 2
50

17



Portrait

Uberkreuz ins neue Leben

Wie zwei Spender-Empfdnger-Paare mit der Crossover-
Nierenlebendspende in Koln am 1. April 2022 zu einem

Happy-End kamen

Das Crossover-Quartett (v.li.): Kristine Welter-Erll, Christine Schuster, Leonard Erll, Erich

Schuster

In meiner Familie war schon lan-
ge bekannt, dass es die vererbbare
Zystennieren-Erkrankung gibt. Vor
circa 30 Jahren wurde es bei mir
festgestellt. Meine Schwester ver-
starb daran, in diesem Jahr am Mut-
tertag verstarb auch noch mein Bru-
der mit 67 Jahren nach zehn Jahren
an der Dialyse.

2018 wurde ich nach Heilbronn
zur Reha geschickt, weil meine Wer-
te immer schlechter wurden und die
Dialyse immer naher rickte. Dort
kam ich mit Patienten zusammen,
die eine Nierenlebendspende von
Verwandten bekommen haben. Sie
berichteten mir, dass sie bis zu zehn
Jahre an der Dialyse waren und jetzt
sehr froh sind. Mein Ehemann hatte
sich schon langer bereiterklart mir
eine Niere zu geben.

Noch in der Reha machte ich ei-
nen Termin in Augsburg bei dem
Transplantationszentrum aus. Es
folgten viele Untersuchungen, die
sich bis Juli 2020 zogen und die bis
dahin alle positiv verliefen.

Foto: Privat

Bei der Cross-Match-Blutuntersu-
chung im Juli 2020 stellte man dann
fest, dass ich zu hohe donorspezifi-
sche Antikérper gegen meinen Mann
hatte. Im Oktober 2020 musste ich
an die Hamodialyse.

Internetrecherche fiihrt zur
Crossover-Spende

Mein Mann machte sich im Inter-
net schlau und fand heraus, dass es
die Méglichkeit einer Uberkreuzle-
bendnierenspende gibt, die soge-
nannte Crossover-Lebendspende,
die aber in Bayern nicht praktiziert
wird.

Wahrend seiner Recherche stiel3
er Ende 2020 auch auf eine Websei-
te (crossover-nierenspenderliste.de)
von Susanne Reitmaier, die die Or-
ganisation ,,Crossover-Nierenlebend-
spenderliste“ gegriindet hatte. Unse-
re Laborwerte trugen wir in die dorti-
ge Liste ein, die von Dr. Agnes Cseh
ausgewertet wurden. Anfang Juli 2021

DIATRA 2-2022

meldete sich Frau Reitmaier bei uns.
Sie hatte eine Mutter mit ihrem Sohn,
der eine Niere braucht und die nicht
zu seiner Mutter passt, aber nach
Auswertung aller Labordaten gene-
tisch sehr gut mit unseren Werten
Ubereinstimmten. Frau Reitmaier
machte uns miteinander bekannt
und die Sympathie zueinander war
sehr grof3.

Voruntersuchungen

Anfang September bekamen wir
zu viert einen Untersuchungstermin
in der Uniklinik Kéln bei Professorin
Dr. Christine Kurschat zu einem
Cross-Match. Zu unserer gemeinsa-
men grol3en Freude passte alles wie
es passen soll.

Es folgten noch mehrere Unter-
suchungstermine zu viert — da wir
aus Bayern kommen, mussten wir
immer einen Tag vorher anreisen.
Wir nahmen uns in der Ortschaft, wo
Kristine und Leonard wohnen, ein
Zimmer. So konnten wir eine innige
Verbundenheit zu viert aufbauen.

Am 15. Februar 2022 wurden wir
in einem Abschlussgesprach mit
Professor Dr. Dirk Stippel und Pro-
fessorin Dr. Christine Kurschat noch-
mals Uber die Risiken aufgeklart.

Nach Gesetzesvorgabe darf in
Deutschland jeder spenden, der
dem Empfanger in besonderer per-
sonlicher Verbundenheit offenkundig
nahesteht. Wir hatten uns sehr oft
telefonisch ausgetauscht, und Kristi-
ne und Leonard besuchten uns in
Bayern.

Nachdem alle Untersuchungen
positiv verlaufen waren, wurden wir
am 7. Marz 2022 zur Ethikkommissi-
on nach Essen eingeladen. Dort be-
kamen wir dann die Zustimmung zur
Transplantation.

Erfolgreiche Operationen

Am 1. April 2022 wurden wir in
der Uniklinik Koln erfolgreich ope-
riert. Dies ware alles nicht zustande
gekommen ohne das grof3artige En-
gagement von Frau Reitmaier.

Ein Dank geht auch an die Unikli-
nik Koln, vor allem an Professorin
Kurschat, die die ganzen Vorberei-
tungen geleitet hatte und immer an
uns glaubte, sowie an Professor
Stippel und sein Arzteteam, das uns
operiert hatte.

Christine Schuster
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Leonard Erll weif3, seitdem er
vierzehn ist, von seiner chroni-
schen Niereninsuffizienz, die ihm
genetisch tibertragen wurde.

Als junger Student verschlech-
terten sich plotzlich seine Nie-
renwerte innerhalb weniger Mo-
nate gravierend. Da die Nieren
seiner Angehorigen nicht kom-
patibel waren, musste er an die
Dialyse.

Wadhrend der ndchsten zwei Jah-
re und mit sich weiter ver-
schlechternden Werten probier-
te er alle Dialysetherapien
durch, bis ihm und seiner Mutter
Frau Susanne Reitmaier von
crossover-nierenspenderliste.de
mit einem weiteren Paar half,
was letztlich zu einer erfolgreich
transplantierten Niere fiihrte.

Als Einziger das Los gezogen

Seit meinem vierzehnten Lebens-
jahr weif} ich, dass ich chronisch nie-
renkrank bin.

Festgestellt hatte dies meine
Hausarztin, als sie bei einer Routine-
kontrolle zufallig einige Nierenwerte
mit abnahm. Der folgende Ultra-
schall fihrte zu heller Aufregung und
meiner direkten Einweisung in ein
Bonner Krankenhaus. Eine Woche
und zahllose Untersuchungen spa-
ter bekam ich meine Diagnose: eine
chronische Niereninsuffizienz und
einen GFR von 50. Vererbt hat mir
das Ganze mein Urgrof3vater.

Als einziger der direkten Familie
hatte ich das Los gezogen, eventuell
spater mal an der Dialyse zu landen,
doch all das war zur damaligen Zeit
noch Zukunftsmusik. Die Arzte sag-
ten mir damals, dass es sein konnte,
dass meine Nieren mein Leben lang
ihre Funktion erhalten, es konne
aber auch anders kommen, doch als
Heranwachsender ist das Glas im
Normalfall immer halb voll.

Erste Hiobsbotschaft

Der erste grolRe Schicksalsschlag
kam dann im Jahr 2017. Nach einer
meiner halbjahrlichen Blutkontrollen
gab es die Hiobsbotschaft: Die Nie-
renfunktion war in den Keller gegan-
gen, von 50 Prozent runter auf zwolf
Prozent, binnen nicht mal sechs Mo-
naten. Das war naturlich fur die gan-
ze Familie ein groRer Schock, be-
sonders deswegen, weil sich keine

direkte Ursache ausmachen liel und
es leider normal ist — entgegen aller
Vernunft — darliber nachzudenken,
ob man nicht vielleicht doch etwas
falsch gemacht hat. Vor allem meine
Eltern stellte dies vor eine ganze
Reihe von Entscheidungen. Als mei-
ne Krankheit mit 14 Jahren diagnos-
tiziert wurde, gaben sie mir das Ver-
sprechen, im Fall der Falle eine Nie-
re zu spenden — und an ihrer Bereit-
schaft hatte sich nichts geandert. Es
blieben nur zwei Méglichkeiten: Dia-
lyse oder eine Lebendspende.

Erste Wahl: Lebendniere

Da mir meine Eltern die korperli-
chen und psychischen Strapazen
der Dialyse, von der wir schon viel
gelesen hatten, um alles in der Welt
ersparen wollten, zdgerten wir keine
Sekunde. Wir wurden in der Trans-
plantationsambulanz in KoIn vorstel-
lig und informierten uns Uber die
Maoglichkeiten einer Nierenlebend-
spende.

Zu diesem Zeitpunkt war unsere
Hoffnrung noch sehr grol, dass
schon alles gut gehen wirde. Die Si-
tuation drumherum war dennoch
sehr belastend. Die standige Unge-
wissheit, die Angst vor der Dialyse —
all das machte das Warten auf die
Untersuchungen nicht einfacher,
doch wir blieben positiv. Es dauerte
ganze zehn Monate, bis wir die end-
glltigen Ergebnisse bekamen — und
die waren niederschmetternd.

Beide Elternteile kamen aus ver-
schiedenen Griinden als Spender
nicht in Frage, meine Schwester als
Frau unter 30 Jahren mit eventuel-
lem Kinderwunsch auch nicht. Damit
war klar, dass es friiher oder spater
auf die Dialyse hinauslaufen wirde.
Und obwohl sich alles in mir dage-
gen straubte, vereinbarte ich einen
raschen Termin im Krankenhaus, ich
wollte das Ganze nicht noch unnétig
in die Lange ziehen.

Ende des Studentenleben an
der Bauchfelldialyse

Als junger Student wurde mir zu-
nachst die Bauchfelldialyse empfoh-
len, sie versprach mehr Freiheiten
und Unabhangigkeit. Die Aussicht,
keine drei Tage die Woche in ein
Krankenhaus zu mussen und sich
der kraftezehrenden Blutwasche zu
unterziehen, klang nach einer guten
Lésung. In einer kurzen Operation
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bekam ich meinen ersten Katheter in
das Bauchfell gelegt.

Unendlich viele Beutelwechsel

Der Anfang war sehr schwierig flr
mich: Sich an den Katheter zu ge-
wohnen, die Beutelwechsel durch-
zufuhren, einen neuen Sinn fur Hygi-
ene und Sauberkeit zu entwickeln —
doch man gewohnt sich recht schnell
an diese Umstande. Einige Zeit lang
klappte die Bauchfelldialyse auch
sehr gut, bis die Werte sich erneut
verschlechterten. Die logische Kon-
sequenz waren mehr Beutelwech-
sel, doch wir stellten fest, dass es so
viele Beutelwechsel hatten werden
mussen, dass ich vor lauter Wech-
seln gar nicht mehr aus dem Haus
gekommen waére.

Also griffen wir zum letzten Stroh-
halm und versuchten es mit einem
Cycler. Dieser macht automatische
Beutelwechsel Uber Nacht, dafur ist
man tagsuber frei. Das klappte bes-
ser, und eine Zeit lang sah es so aus,
als hatten wir eine Methode gefun-
den, um die lange Wartezeit bis zum
erlésenden Anruf von Eurotransplant
zu Uberbriicken. Doch im August
2021 verschlechtern sich die Werte
erneut — und dieses Mal auf ext-
remste Art und Weise.

Kurz vor meinem 26. Geburtstag
am 1. August 2021 erfuhren wir von
der privaten Initiative von Susanne
Reitmaier. Sie organisiert bundes-
weit Parchen fiir die Uberkreuzspen-
de.

Das System der Crossover-Spen-
de in Deutschland ist extrem ineffek-
tiv. Jede Klinik kocht ihr eigenes
Sippchen und sucht im Umkreis ih-
res Standortes nach Parchen. Ein
deutschlandweites Register existiert
nicht und von Seiten der Politik ist
absolut kein Wille zu erkennen, et-
was daran zu andern.

Frau Reitmaier hat dieses Pro-
blem erkannt und kurzerhand ihre
eigene Liste ins Leben gerufen. Dort
kann man seine HLA-Daten hochla-
den. Ein Algorithmus vergleicht die-
se und sucht die passenden Par-
chen raus. Dann werden die Par-
chen in Anwesenheit von Frau Reit-
maier miteinander bekannt gemacht.
Im nachsten Schritt wird die Uniklinik
KélIn involviert. Diese pruft dann er-
neut, ob es ein positives Match gibt.
Ist das der Fall, konnen die Vorberei-
tungen fir die Transplantationen be-
ginnen.

19



Portrait

20

Kurze Wartezeit auf ein Pdrchen

Wir schrieben uns im Juli auf die
Liste ein. Eine Zeit lang horten wir
nichts, doch Mitte August bekam
meine Mutter plotzlich einen Anruf
von Frau Reitmaier. Sie sagte uns,
dass es ein potenzielles Parchen fir
uns geben wirde! Wir blieben aber
skeptisch. Zu oft schon wurden un-
sere Hoffnungen in den letzten Jah-
ren zunichte gemacht, zu viele Tief-
schlage mussten wir ein ums andere
Mal verkraften.

Doch der Plan stand fest und so
lernten meine Mutter und ich Christi-
ne und Erich in Anwesenheit von
Frau Reitmaier zum ersten Mal ken-
nen. Es war ein sehr merkwurdiges
Geflihl, Menschen zu treffen, die
man vorher noch nie im Leben gese-
hen hatte. Die Sorgen, dass wir uns
nicht verstehen wiirden, waren aber
direkt beim ersten Kontakt wie weg-
geblasen. Wir gingen mittags etwas
zusammen essen und lernten uns
kennen. Wir waren uns alle sehr
sympathisch und am Ende des Ta-
ges waren alle guter Dinge, dass wir
diese sich bietende Chance um alles
in der Welt nutzen wollen.

Die grofe Priifung

Die Monate vergingen und wir
mussten die klassischen Vorsorge-
Untersuchungen machen. Also gin-
gen wir alle vier von Arzt zu Arzt, lie-
Ren alle mdglichen Sachen abche-
cken und bereiteten uns so gut wie
moglich auf die Transplantation vor.

Ende Dezember waren die Unter-
suchungen abgeschlossen, Anfang
Februar bekamen wir die Ergebnis-
se. Aus medizinischer Sicht war alles
in Ordnung, sodass wir nun den letz-
ten Vorbereitungsschritt angehen
konnten: die ,Prifung” durch die
Ethikkommission. Das war der Punkt,
der uns am meisten beschéaftigte.
Wir hatten uns im Verlauf der letzten
Monate immer mal wieder gegensei-
tig besucht, telefoniert und gezoomt,
doch ob die per Gesetz festgelegte
spersonliche Verbundenheit® gege-
ben war, konnte uns vorher nattirlich
keiner sagen. Mit einem flauen Ge-
fuhl im Magen fuhren wir Anfang
Méarz zu viert nach Essen. Der Ter-
min dauerte eine halbe Stunde, be-
fragt wurden nur die Spender, und
nach kurzer Zeit war auch schon al-

les wieder vorbei und wir hielten die
Zertifikate in den Handen. Der letzte
Schritt vor der Transplantation war
geschafft!

Kein Aprilscherz

Wenig spater wurde der OP-Ter-
min festgelegt: auf den ersten April.
Je naher der groRe Tag kam, desto
angespannter wurde die Stimmung.
Zwei Tage vor der Operation kamen
wir ins Krankenhaus, einen Tag spa-
ter begann die Immunsuppression.

Am Operationstag selbst waren
alle sehr gefasst. Es war die Ruhe
vor dem Sturm und die Gewissheit,
dass es jetzt kein Zurlick mehr gibt.
Um elf Uhr wurde ich nach unten in
den Operationstrakt gefahren, am
Abend wachte ich wieder auf und lag
mit Christine zusammen auf der In-
tensivstation in einem gemeinsamen
Zimmer — und die Gewissheit war
nun endlich da: Wir hatten es ge-
schafft!

Beide Nieren waren bereits wah-
rend der Operation angesprungen
und liefen wunderbar.

Die erste Woche war natrlich die
schwerste. Ich bekam wahrend des
Eingriffs einen zentralen Venenka-
theter und einen Harnkatheter ein-
gesetzt, beide blieben fir eine Wo-
che und waren alles andere als an-
genehm.

Sieben Tage nach der Transplan-
tation wurden beide gezogen und ich
feierte meinen ganz personlichen
.Freedom-Day“ in der Corona-Zeit.
Meine Mutter wurde am selben Tag
entlassen, genau wie Erich, mein
Spender.

Matthias

Doch ich blieb nicht lange allein,
denn am darauffolgenden Montag
bekam ich einen neuen Zimmer-
nachbarn, Matthias. Und das war
mehr als eine glickliche Flgung,
denn Matthias war 22 und zum ers-
ten Mal in meinem Leben traf ich ei-
nen annahernd gleichaltrigen jungen
Menschen in derselben Situation.

Es tat unglaublich gut, sich mit je-
manden auszutauschen, der wuss-
te, was es bedeutet, nierenkrank zu
sein. Auch wenn Matthias nicht
wusste, wie sich die Dialyse anfuhl-
te, weil er es geschafft hatte, praven-
tiv eine Niere von seiner Mutter zu
erhalten, hatten wir doch viele Ge-
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meinsamkeiten und viel zu erzahlen.

Wir verstanden uns super und fin-
gen bald an, uns Uber alles Mogliche
zu unterhalten. Wir bestellten abends
zusammen Essen und guckten ge-
meinsam ,Das Wunder von Frank-
furt im Camp Nou® im Fernsehen.

Die Zeit im Krankenhaus verging
wie im Flug, und obwohl es hier und
da kleinere wie grofere Komplikatio-
nen und Nachwirkungen gab, arbei-
teten die Nieren aller Beteiligten her-
vorragend.

Freedom-Day

An einem Mittwoch in der vorletz-
ten Aprilwoche wurde ich entlassen.
Ich fuhr mit dem Taxi zu meinen EI-
tern, dort wirde ich Gbergangsweise
eine Zeit lang wohnen, bevor ich zu-
riick in meine Studenten-WG ziehen
wirde.

Die ersten paar Tage waren sehr
anstrengend. Nach drei Wochen im
Krankenhaus vergisst man schnell
den Alltagsstress und wie anstren-
gend selbst die kleinsten Dinge sein
konnen. Abends war ich immer un-
glaublich erschopft, trotzdem war es
ein wahnsinnig gutes Gefiihl, wieder
in einem vernuinftigen Bett zu schla-
fen und endlich mal wieder ohne Ein-
schrankungen zu essen.

Die Schmerzen lieRen sich von
Tag zu Tag besser aushalten und
meine korperliche Fitness kam nach
und nach zurtick. Ich fahre seit dem
Entlassungstag zwei Mal die Woche
zur Kontrolle der Blutwerte nach
KélIn, dort wird auch jedes Mal ein
Ultraschall gemacht.

Mittlerweile sind seit der Trans-
plantation finf Wochen vergangen.
Ich fiihle mich so gut wie schon lan-
ge nicht mehr. Nachste Woche wer-
de ich zum ersten Mal wieder ins
Fitnessstudio gehen, um mich ein
bisschen zu bewegen. Dabei ist es
wichtig, auf den Kérper zu héren und
sich am Anfang nicht zu viel zuzumu-
ten.

Nach und nach entwickelt man
auch ein Gespur dafiir, wie man nun
mit den Themen Hygiene und Sau-
berkeit umgeht. Durch die Immun-
suppression hat das natirlich jetzt
eine andere Dimension bekommen.
Gerade in den ersten sechs Mona-
ten muss man sehr vorsichtig sein,
um seine neue Niere nicht zu gefahr-
den.
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Wieder alles machen kdnnen!

Ich fuhle mich von Tag zu
Tag besser und freue mich sehr
auf den Sommer. Endlich wie-
der das trinken, was ich trinken
will, und davon so viel, wie ich
Lust habe, endlich wieder nor-
mal essen und nicht mehr
streng Diat halten. Endlich wie-
der Sport machen, Sieben
Tage in der Woche im eigenen
Bett schlafen, sich nicht mehr
tagein tagaus der kraftezehren-
den Blutwasche unterziehen —
echte Glucksgefuhle.

Die Crossover-Spende hat
mein Leben nachhaltig veran-
dert. Noch vor drei Jahren hatte
ich mir in meinen kihnsten
Traumen nicht ausmalen kon-
nen, dass ich mal die Niere von
einem mir anfangs vollig Frem-
den bekommen wirde und
dass dies mein Weg in ein neu-
es Leben sein wird.

Freunde fiirs Leben

Mit Erich und Christine ha-
ben meine Mutter und ich nach
wie vor engen Kontakt. Matthi-
as und ich sind mittlerweile
ebenfalls gut befreundet und
haben uns schon verabredet,
dann gehen wir mal einen trin-
ken. Ich glaube, diese Arten
von Schicksalsgemeinschaften
bleiben ein Leben lang erhal-
ten. Nach allem, was wir durch-
gemacht haben, haben wir star-
ke Bander zueinander ge-
knupft.

Nie wieder an die Dialyse

Wie es mit meiner Niere
weitergeht, kann ich nattrlich
nicht sagen. Ich weil, dass ich
alles in meiner Macht Stehen-
de tun werde, um das Organ so
lange wie mdéglich zu behalten,
ich will niemals wieder an die
Dialyse zuriickmissen!

Und ich freue mich auf mei-
nen neuen und wahrscheinlich
besten Lebensabschnitt, der
jetzt auf mich zukommt. Ich
werde mein Studium beenden
und kann endlich wieder die
Dinge machen, die ich mir vor-
genommen habe. SchlieRlich
habe ich einige der vermeintlich
besten Jahre meines Lebens
aufgrund meiner Nieren mehr

oder weniger komplett ver-
passt. Ich habe also viel nach-
zuholen und bin einfach nur
froh und glicklich, dass ich
jetzt endlich damit anfangen
kann. Nach jahrelangem Auf
und Ab, unzahligen Tief- und
Riickschlagen, Hoffnungen, War-
ten und Bangen, aber auch vie-
len schonen Momenten, kann
ich nun endlich wieder ich
selbst sein, dafiir bin ich sehr
dankbar!

Danke

Zu guter Letzt mochte ich
mich noch bei einigen Men-
schen bedanken. Zuallererst
bei unseren Chirurgen und
dem Arzteteam sowie den Pfle-
ger:innen auf der Transplanta-
tionsstation. Professor Dr. Stip-
pel und Dr. Thomas transplan-
tierten die Nieren, die jetzt in
meinem und Christines Kor-
pern arbeiten. Ohne ihre Arbeit
waren wir nicht da, wo wir heu-
te stehen. Zusatzlich mdéchte
ich mich bei Professorin Dr.
Christine Kurschat bedanken.
Sie begleitet uns seit 2017 in
meinem Prozess der Nieren-
spende und hat uns beim ers-
ten Versuch und auch bei der
Uberkreuzspende von Anfang
an betreut und uns mit Rat und
Tat zur Seite gestanden.

Der letzte Dank gebuhrt
ausdriicklich Susanne Reitmai-
er. Ohne ihre Eigeninitiative
und ihren unbandigen Einsatz,
ware all das nicht mdglich ge-
wesen. Auch heute noch ist sie
unentwegt unterwegs und
macht Werbung fur uns nieren-
kranke Menschen, spricht auf
Kongressen und setzt sich da-
fir ein, dass mehr Kranken-
hauser die Moglichkeit einer
Crossover-Spende anbieten.
Auch wenn es ein sehr steini-
ger Weg ist, bis das Themen-
gebiet der Nierenkrankheiten
endlich die gebuhrende Auf-
merksamkeit bekommen wird,
ist es ihr und all den anderen
Menschen und Organisatio-
nen, die sich fir mich und mei-
nesgleichen einsetzen zu ver-
danken, dass es solche Mog-
lichkeiten Uberhaupt gibt — und
davor habe ich den allerhéchs-
ten Respekt.

Leonard Erll
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Ein verdammt schones Leben
Wie ich trotz drei verbrauchten Nieren meine positive

Energie weitergebe

Mein Name ist Sven Schmidt, ich
bin 43 Jahre alt und komme aus
Limburg. Ich bin seit meinem ers-
ten Lebensjahr nierenkrank -
durch einen Knick im Harnleiter,
der einen Reflux verursachte. Die-
ser Reflux wurde leider zu spiit er-
kannt, sodass trotz zahlreicher
Krankenhausbesuche und Kathe-
ter im Riicken die Schddigungen
der Nieren nicht mehr verhindert
werden konnten.

Die Dialyse konnte noch bis zu
meinem dritten Lebensjahr her-
ausgezdgert werden, doch dann
begann mein Leben mitder Bauch-
felldialyse (Peritonealdialyse - PD)
- mit H6hen und Tiefen und eini-
gen Bauchfellentziindungen.

Der erste PD-Abschnitt dauerte
bis zu meinem 7. Lebensjahr. Dann,
an Fasching 1986, kam der erste An-
ruf der Uniklinik Heidelberg. Ich erin-
nere mich noch genau: Ich stand mit
meinem Vater auf einem Faschings-
wagen, als mein Opa plotzlich ganz
aufgeregt mit dieser Nachricht ange-
laufen kam. Mein Vater hob mich
schnell vom Wagen und wir suchten
meine Mutter. Schnell nach Hause,
ein paar Sachen packen und los ging
es nach Heidelberg. Dort angekom-
men, begannen direkt die Vorberei-
tungen fur die stundenlange OP.

Aber leider waren die ganze Auf-
regung und die Strapazen umsonst,
denn die Niere lief gar nicht erst an.
Sie war schon so geschadigt, dass
sie wieder raus musste. Fur mich
hie3 das: wieder PD.

Nach 18 Monaten kam dann aber
schon der zweite Anruf aus Heidel-
berg. Diesmal war es Sommer und
wir machten uns wieder direkt auf
den Weg. Es lief alles ab wie beim
letzten Mal. Nach der ganzen Vorbe-
reitung und den Untersuchungen
kam ich wieder in den OP.

Zunachst fing die Niere gut an zu
arbeiten, aber nach einer Woche
wollte sie schon nicht mehr so rich-
tig. Jetzt begann der nachste Lei-
densweg: Ich hatte in Heidelberg
drei AbstoBungen, die mit Kortison,
AKT* und OKT3* behandelt wurden.

So ein Krankenhausaufenthalt ist
ganz sicher nicht schén — gerade fur
Kinder. Und ich musste dieses Mal
richtig lange in der Klinik bleiben.
Aber die Arzte und Schwestern ha-
ben es mir so angenehm wie mdg-
lich gemacht. Wenn es mir gut ge-
nug ging, durfte ich sie sogar bei der
Visite begleiten. Ich habe mich in
Heidelberg immer sehr wohl gefihlt.

Nach knapp drei Monaten wurde
ich mit nicht wirklich idealen Werten
entlassen. Diese Niere war nie in der
Norm, aber sie lief dank der Medika-
mente. Sie arbeitete insgesamt 5%

Ich mit 4 oder 5 Jahren und einem CAPD-Katheter an der Uniklinik Frankfurt
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Jahre mit einigen AbstoRungen, die
immer mit reichlich Kortison be-
kampft wurden — was mir am Ende
aber mehr schaden als nutzen sollte.

Eine dieser AbstoRungen wurde
durch die Gabe von Genotropin
verursacht. Da ich sehr klein war,
nahm ich an einer Studie von Ge-
notropin teil. Was man damals leider
nicht wusste: Dieses Medikament
griff die Niere an!

5% Jahre Kortison gehen nicht
spurlos an einem vorlber. Bei mir
hat es meine Huiften stark angegrif-
fen, sie waren geradezu zerfressen.
Mit 13 Jahren hatte ich eine beidsei-
tige Huftkopfnekrose und Huiftdys-
plasie und konnte kaum noch laufen.
Der Orthopade sah damals zwei Al-
ternativen: Entweder wir setzen das
Kortison ab und die Hiiften erholen
sich wieder, oder ich nehme weiter
Kortison und bekomme kiinstliche
Hiften. Wir waren uns mit den Arz-
ten aus Heidelberg einig und setzten
das Kortison ab.

Da diese Niere nie stabil lief, dau-
ert es auch nicht lange, bis sie abge-
stoflen wurde. 1992 begann fir mich
ein neues Kapitel der Dialyse. Dies-
mal nicht mehr PD, sondern Hamo-
dialyse (HD). Die habe ich damals
aber nicht gut vertragen, mein Kor-
per baute richtig ab. Mein Doc sagte,
es kénne so nicht weitergehen und
sprach bei meinen Eltern eine Le-

Foto: Privat

AKT/ OKT3 = wird zur Behandlung bei Transplantatabstof3ungen eingesetzt

Genotropin = Wachstumshormon
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Ich mit 15 Jahren an der Kinderdialyse Frankfurt

bendspende an. Fir meine Eltern
war schnell klar: ,Das machen wirl*
Doch es stellte sich heraus, dass die
Niere meiner Mutter nicht passte und
die Nieren meines Vaters verzystet
waren. Aber es gab noch eine Hoff-
nung: Mein damals 19-jahriger Bru-
der wollte sich auch testen lassen.
Und tatsachlich passte hier alles
wunderbar! Es folgten Gesprache
mit Arzten und Psychologen. Nach-
dem wir das hinter uns hatten, wurde
ein Termin fir die Transplantation
vereinbart.

Einen Tag vor der OP riickten wir
in der Uniklinik Heidelberg an — jeder
von uns auf seine Art angespannt.
Wir hatten ein gemeinsames Zim-
mer und so merkte ich schnell, dass
mit meinem Bruder irgendetwas
nicht stimmte. Er verliel3 immer wie-
der das Zimmer, um zu rauchen.
Nach dem dritten oder vierten Mal
kam er mit Tranen in den Augen zu-
rick und sagte mir, dass er Angst
habe und es doch nicht machen kon-
ne. Im ersten Moment war ich natir-
lich entsetzt. Aber mir war auch klar,
dass es nichts bringen wirde, ihm
Vorwirfe zu machen oder ihn Uber-
reden zu wollen. Wir gingen zu den
Schwestern, die riefen unsere Eltern
und den Arzt an. Der Arzt war in kir-
zester Zeit da. Er sprach mit uns ge-
meinsam und auch allein mit mei-
nem Bruder. Die Entscheidung mei-
nes Bruders stand fest. Meine Eltern
waren vollig aufgeldst, ich selbst war
allerdings sehr ruhig. Der Arzt emp-
fahl uns, erst einmal Urlaub zu ma-
chen, was wir dann auch taten.

Ich bin meinem Bruder bis heute
nicht bése, denn gut ein Jahr spéater,

Foto: Privat

als ich 17 Jahre alt war, kam der drit-
te Anruf aus Heidelberg. Meine EI-
tern weckten mich mitten in der
Nacht und sagten, dass wir losmUss-
ten. Doch ich wollte nicht! Nach vier
Jahren HD hatte ich mich langsam
dran gewdhnt. Ich wollte mir diese
Quaélerei nicht wieder antun. Es
brauchte viel Uberredungsgeschick
meiner Eltern und der Arztin am Te-
lefon. Sie sagte mir, dass es sich loh-
nen wirde, denn es sei eine Full-
House-Niere. Das bedeutet eine kom-
plette Ubereinstimmung aller immu-
nologischen Merkmale wie Blutgrup-
pe und Antikérper von Organspen-
der und Organempfanger. Na gut,
aller guten Dinge sind drei, und so
machte ich mich mitten in der Nacht
mal wieder auf den Weg nach Hei-
delberg. Dort angekommen, lief es
ab wie bei den ersten beiden Malen.
Aber diesmal musste ich viel langer
auf die OP warten. Das war sehr ner-
venaufreibend und ehrlich gesagt,
war ich da schon bedient. Nach meh-
reren Stunden Wartezeit ging es
dann aber endlich in den OP. Nach
einer langen Operation wurde ich
langsam wieder wach und das Nier-
chen lief problemlos.

Doch nach einer knappen Woche
musste ich wieder an die Dialyse. Da
dachte ich, dass alles umsonst ge-
wesen war. Ich hatte in dieser Nacht
wirklich einfach weiterschlafen sol-
len. Aber ich wurde eines Besseren
belehrt: Nach nur drei Dialysen lief
die Niere an und lief und lief und lief
— insgesamt 20 Jahre!

Es waren sehr schone 20 Jahre,
die groRtenteils problemlos verlie-
fen. Doch auch diese Niere hielt na-

Portrait

tdrlich nicht ewig und jetzt bin ich
auch schon wieder seit sechs Jahren
an der Dialyse. Mir geht es insge-
samt gut damit. Aber auch hier gab
es kurzlich erst wieder einen Rick-
schlag. Gerade wurde ich flr ein
Jahr von der Warteliste fir ein Spen-
derorgan genommen, denn wegen
Ablagerungen im Herzgefal® brauch-
te ich vier Stents (ein medizinisches
Implantat zum Offenhalten von Ge-
falen). Das zeigte sich aber erst bei
der Katheteruntersuchung, wahrend
der ich einen Herzinfarkt erlitt. Zum
Glick bin ich fir diese Untersuchung
ins Krankenhaus gegangen, wo man
sofort reagieren konnte.

Mein ganzes Leben dreht sich
also um meine Krankheit. Ich muss
standig auf mich achten, an meine
Medikamente denken und meinen
Alltag um die Dialyse herum gestal-
ten. Aber auch wenn ich einige
Schicksalsschlage hinter mir und si-
cher auch noch vor mir habe, bleibe
ich positiv und zuversichtlich. Ich
lebe mit dieser Erkrankung jetzt
schon mehr als 40 Jahre und trotz-
dem: Sollte ich morgen nicht mehr
da sein, hatte ich ein verdammt
schones Leben, eine groRartige Fa-
milie und sensationelle Freunde.
Trotz meiner Krankheit werde ich
auch weiter mein Leben genieflen —
mit Ausfligen, Urlauben, Sport und
allem, worauf ich Lust habe und was
mir Spafd macht.

Von dieser positiven Energie
mochte ich etwas abgeben und so
habe ich vor finf Jahren einen Ver-
ein fur nierenkranke Kinder und Ju-
gendliche gegriindet. Damit mochte
ich anderen helfen, die in der glei-
chen Situation sind. Ich stehe den
Eltern als Ansprechpartner zur Seite,
denn es gibt immer viele Fragen und
Angste, wenn man eine solche Dia-
gnose bekommt. Ich helfe auch Ge-
schwisterkindern und unterstitze die
Familie im Notfall auch finanziell.

Fir die Zukunft wiinsche ich mir,
moglichst vielen Kindern und ihren
Eltern beizustehen. Denn das gibt
mir unheimlich viel zuriick und die
Kraft, mit meiner Krankheit weiterhin
so positiv. umzugehen. Fir mich
selbst wiinsche ich mir, dass es mir
weiter so gut geht wie heute. Und
sollte ich noch einmal das Glick ei-
ner neuen Niere haben, wiinsche ich
mir, dass sie einfach gut arbeitet,
egal wie lange. Aber auch ohne Nie-
re bin ich zufrieden und dankbar.
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