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Organtransplantation

Weg in eine bessere 
Zukunft gehen

Chronisch nierenkranke Menschen 
sind mit Abstand die größte Gruppe 
auf der Warteliste – 8.000 von insge-
samt 10.500 Wartepatienten. Dies sind 
10 % der dialysepflichtigen Menschen 
mit einer Gesamtzahl von ca. 80.000 
aktuell in Deutschland.  
Zum Tag der Organspende am 6.  Ju-
ni 2015 werden wieder Mitglieder des 
Selbsthilfenetzwerkes Bundesver-
band Niere (BN) e. V. in vielen Städten 
Deutschlands mit Informationsstän-
den über Transplantation und Organ-
spende aufklären und informieren.   
Die durch kriminelle Manipulationen 
verursachten Skandale bei der Trans-
plantationsmedizin habe die Bevölke-
rung verunsichert und viele Menschen 
halten sich mit Spendenverfügungen 
sehr zurück. Das Vertrauen in die Org-
antransplantation ist gestört. Auch an-
dere, eher organisatorische Gründe, ha-
ben – trotz der sehr erfolgreichen und 
nachhaltig wirksamen Nierentrans-
plantationen der vergangenen Jahre – 
die Spendenbereitschaft zurückgehen 
lassen. Es mangelt deutlich an Spen-
derorganen in Deutschland, denn den 
rund 8.000 wartenden Patienten stehen 
jährlich nur etwa 2.000 Transplantati-
onen von Nieren gegenüber – die War-
teliste wird immer länger. 

„Initiative Nierentransplantation“

Der BN e. V. vertritt die Haltung, dass 
dies nicht mehr hinnehmbar ist und 
eine Verbesserung der Situation ge-
meinsam erzielt werden muss. Dazu 

wurde – auf Initiative der Deutschen 
Gesellschaft für Nephrologie (DGfN) 
und zusammen mit anderen Partnern 
– die „Initiative Nierentransplantation“ 
gegründet. Denn die betroffenen Men-
schen dürfen in ihrer Not nicht allein 
gelassen werden.
Wir werben aktiv dafür, sich zu Leb-
zeiten eine Meinung zu diesem Thema 

zu bilden und eine Organspendener-
klärung auszufüllen. Wer seinen kla-
ren Willen zur Organspende schon zu 
Lebzeiten eindeutig erklärt, nimmt den 
trauernden Angehörigen eine wirklich 
schwere Entscheidung in schwierigster 
Situation ab. Wir schlagen daher vor, 

die elektronische Gesundheitskarte so 
auszustatten, dass diese letztwillige 
Verfügung dort gelesen werden kann, 
wo sie gebraucht wird – auf den In-
tensivstationen der Krankenhäuser. 
Jeder Patient muss dabei in der Lage 
sein – z. B. mit einer persönlichen PIN-
Nummer – diese Verfügung jederzeit 
selbst oder alternativ, zusammen mit 

dem Arzt seines Vertrauens, zu ändern. 
Die in der Organisation der Organent-
nahme sehr wichtigen Transplantati-
onsbeauftragten der Krankenhäuser 
müssen eine ordentliche Aufwertung 
erfahren. Sie müssen eine besondere 
persönliche Neigung haben und orga-
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Das neue Transplantationsregister wird derzeit vom Bundesgesundheitsministerium vorbereitet. Es 
bietet gute Chancen für vailde Zahlen über Erfolg und Qualität der Transplantation.
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nisatorische Vernetzung und Unter-
stützung erhalten. Dann ist mit quali-
tativ und quantitativ besseren Entnah-
men zu rechnen. Nicht – wie vielfach 
vermutet – die rechtlichen Hintergrün-
de wie Widerspruchslösung oder Ein-
willigungslösungen geben den Aus-
schlag, sondern die gut organisierten 
Entnahmen in den Krankenhäusern.      

Kein Organhandel in Deutschland!

Der immer wieder diskutierte Organ-
handel ist in Deutschland niemals 
durchgeführt worden und ist als kri-
mineller Akt mit hohen Gefängnisstra-
fen belegt. Nur kriminelle Einzeltäter 
und Menschen mit blühenden Fanta-
sien zum Erlangen von Reichtum – zu-
lasten armer Opfer – haben sich damit 
in die Öffentlichkeit gebracht. 
Die nierenkranken Betroffenen selbst 
haben damit meist nichts zu tun. Sie 
haben mit den Dialysebehandlungen 
eine ausreichend gute Form des Lebens 
mit einer terminalen Niereninsuffizi-
enz gefunden. 90 % aller Dialysepatien-
ten in Deutschland müssen oder wol-
len ausschließlich mit der Dialyse ihr 
Leben gestalten. 
Viele wollen prinzipiell die Transplan-
tation nicht, andere können aus ge-
sundheitlichen Gründen nicht trans-
plantiert werden und eine kleine Grup-
pe hat aufgrund der langen Wartezei-
ten auf ein Organ einfach resigniert. 
Die Lebensdauer der Patienten an der 
Dialyse, im Vergleich zur Transplanta-
tion, scheint sich unseres Erachtens in 
Deutschland nicht zu unterscheiden. 
Transplantierte Patienten können je-
doch – wenn die Organtransplantation 
gut gelingt – eine verbesserte Lebens-
qualität erreichen.
Eine besondere weitere Möglichkeit 
der Nierentransplantation ist die Le-
bendspende von Nieren. Dies ist im 
Transplantationsgesetz als weitere 
Möglichkeit geregelt – grundsätzlich je-
doch als subsidiär gegenüber der post-
mortalen Organspende festgelegt. Die 
Selbsthilfe hat sich schon bei der Er-

richtung des Gesetzes genau dafür ein-
gesetzt – jedoch eng beschränkt auf Or-
ganspende innerhalb der Familien und 
auf emotional eng verbundene Perso-
nen. Diese Lebendspende und Trans-
plantation kann in aller Ruhe vorbe-
reitet werden und muss eine intensi-
ve, umfassende und nachvollziehbare 
Aufklärung zu den Risiken umfassen. 
Auch psychosoziale Faktoren müssen 
geklärt werden, bevor es zu diesem 

„einschneidenden“ Vorgang kommt. 
Es geht dabei um Vertrauen, Liebe, Zu-
neigung und Unterstützung zwischen 
zwei Menschen – eine ausschließliche 
„Sache der Ehre“ für Spender und Emp-
fänger. Diese Form der Transplantation 
kann noch weiter ausgebaut werden 
– wenn die Voraussetzungen dazu gut 
erfüllt werden.    
Das neue Transplantationsregister, das 
zurzeit vom Bundesgesundheitsmi-
nisterium vorbereitet wird, bietet gute 
Chancen zur Verbesserung der Situati-
on. Wir begrüßen es außerordentlich, 
dass diese lange aufgestellte Forde-

rung nun in die Realisierung kommt. 
Besonders wichtig ist es uns, dass es 
in Zukunft valide Zahlen zum Erfolg 
und zur Qualität der Transplantation in 
Deutschland geben wird. Wichtig sind 
uns als Selbsthilfe dabei auch die Er-
fassung der Lebensqualität von trans-
plantierten Patienten und gegebenen-
falls auch der Spender. 
Die tiefe Verunsicherung der Gesell-
schaft und der beteiligten Menschen 

bei der Organtransplantation sowie 
die damit einhergehende Minderung 
an Transplantationen – mit teilweise 
drastischen Folgen für die Wartepa-
tienten – darf so nicht weitergehen. 
Politik und Gesellschaft müssen sich 
der Verantwortung stellen und umge-
hend geeignete Maßnahmen auf den 
Weg bringen.
Als organisierte Selbsthilfe der Dialyse-
patienten, Nierentransplantierten und 
deren Angehörigen werden wir alles 
tun, um die schwierige Situation, wie 
sie sich heute in Deutschland darstellt, 
zu verbessern. Wir werden „keine toten 
Gäule reiten“, sondern aufrichtig, ehr-
lich, offen und bestimmt wird unsere 
Gemeinschaft den Weg in eine bessere 
Zukunft der Transplantation gehen – 
zum Erhalt und zum Ausbau der Op-
tion Nierentransplantation. 
In der vorliegenden Sonderveröffentli-
chung „Initiative Nierentransplantation“ 
stellen wir Ihnen die vielfältigen Facet-
ten der Transplantation vor: Aus ärztli-
cher Sicht und vor allem aus Sicht der 
Patienten – lernen Sie die Menschen, 
die dahinterstehen, kennen und si-
cherlich schätzen. Helfen Sie heute 
mit und unterstützen Sie unser Vor-
haben – bereits morgen sind Sie viel-
leicht selbst betroffener Patient.

Peter Gilmer, Vorsitzender BN e. V., Vorstands-
vorsitzender Patientenstiftung Aktion Niere

Bundesgesundheitsminister Hermann Gröhe 
bei der Zentralveranstaltung zum Tag der  
Organspende im Juni 2014 in Stuttgart.

»Die tiefe Verunsicherung bei der Organtransplantation 
darf so nicht weitergehen.«
Peter Gilmer
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Auf eine Spenderniere warten aktu-
ell ca. 8.000 Menschen in Deutschland. 
Nierenpatienten sind damit die größte 
Gruppe der Patienten auf der Wartelis-
te und die Niere hat eine ganz beson-
dere Bedeutung in der Transplantati-
onsmedizin.

Gemeinschaftliche Aufgabe

Leider stehen nicht genug Spenderor-
gane zur Verfügung. Die Gründe dafür 
sind vielschichtig. In den vergangenen 
Jahren wurde das Vertrauen der Be-
völkerung, aber auch des Personals in 
den Entnahmekrankenhäusern in das 
Transplantationswesen tief erschüttert. 
Die Folgen sind nach wie vor spürbar. 
Es ist ein langer und bisweilen mühsa-
mer Weg, einmal verlorenes Vertrauen 
zurückzugewinnen. Sich dieser Heraus-

forderung zu stellen, ist eine gemein-
schaftliche Aufgabe aller am Transplan-
tationsgeschehen Beteiligter. Dabei ist 
es nicht nur wichtig, die Menschen über 
die Möglichkeiten einer Organspende 
zu informieren, damit sie eine persön-
liche und informierte Ent-
scheidung treffen können. 
Auch das medizinische und 
pflegerische Personal in den 
Krankenhäusern muss von 
der Bedeutung der Organ-
spende überzeugt sein, um 
sich für die Organspende zu 
engagieren. 

Sprachrohr  
für Nierenpatienten

Der Bundesverband Nie-
re e. V. ist seit 40 Jahren als 

Selbsthilfeorganisation das Sprach-
rohr für nierenkranke Menschen in 
Deutschland und leistet wertvolle Hilfe 
und Unterstützung für Betroffene und 
ihre Angehörigen. 
Mit der „Initiative Nierentransplantati-

on“ wird nun eine neue Koorperation 
für die Organspende begonnen, um die 
Situation der Nierenpatientinnen und 
Nierenpatienten  zu verbessern. 

Sich entscheiden  
und erklären

Als Schirmfrau des Bundesverbandes 
Niere e. V. wünsche ich der „Initiative 

Nierentransplantation“ zahlreiche tat-
kräftige Unterstützer, damit sich in Zu-
kunft mehr Menschen mit dem Thema 
Organspende befassen, sich entschei-

den und erklären. 
Wenn durch ihr Engage-
ment auch in den Klini-
ken die Sensibilität für die 
Bedeutung der Organspen-
de wächst, ist das ein gu-
ter Erfolg.
Eine Organspende ist ein 
Geschenk aus Liebe zum 
Leben. 
In diesem Sinne: Entschei-
den wir uns!

Annette Widmann-Mauz, Parla-
mentarische Staatsekretärin im 
Bundgesundheitsministerium

Annette  
Widmann-Mauz,  
Schirmfrau des  
Bundesverbandes 
Niere e.V.

»Es ist ein langer und bisweilen mühsamer Weg, 
einmal verlorenes Vertrauen zurückzugewinnen.«
Annette Widmann-Mauz

„Initiative Nierentransplantation“

Eine neue Kooperation  
für die Organspende
Von heute auf morgen kann jeder von uns in die Situation kommen, auf ein Spenderorgan angewiesen zu 

sein. Zurzeit warten etwa 10.500 Menschen auf ein Spenderorgan, das Leben retten oder die Lebensquali-

tät deutlich verbessern kann.
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Kampagne und Hintergründe

Warum eine  
„Initiative Nieren- 
Transplantation“?

Dank der Dialyse können diese Patien-
ten überleben – die Niere das einzige 
Organ, das dauerhaft über Jahre und 
mitunter auch über Jahrzehnte ma-
schinell ersetzt werden kann –, aber ein 
Leben an und mit der Dialyse ist im-
mer mit Einschränkungen verbunden. 
Nicht alle, aber viele – vor allem jünge-
re – chronisch nierenkranke Patienten 
hoffen daher auf eine Nierentransplan-
tation. Zwar müssen transplantierte 
Patienten auf eine regelmäßige Medi-
kamenteneinnahme achten und regel-
mäßige Kontrolluntersuchungen bei 
ihrem Nephrologen wahrnehmen, aber 
sie können in der Regel ein „normale-
res“ Leben führen als an der Dialyse.
Doch die Wartezeiten auf ein Organ 
sind lang. Durchschnittlich warten 
Nierenpatienten etwa 7 bis 8 Jahre auf 
eine neue Niere. Im Jahr 2014 konn-
ten 2.128 Patientinnen und Patienten 
nierentransplantiert werden. In 1.508 
Fällen handelt es sich um eine Trans-

plantation nach postmortaler Organ-
spende; bei 620 um eine Transplanta-
tion nach Lebendspende. Damit ist die 
Zahl der Patienten, die auf eine Niere 
warten, fast viermal so hoch wie die 
Zahl der pro Jahr übertragenen Organe. 
Um jedem chronisch nierenkranken 

mengeschlossen. Ziel ist, die Zahl der 
Menschen, die nach ihrem Tod bereit 
sind, ihre Organe zu spenden, zu erhö-
hen, um auch künftig die Nierentrans-
plantation als Alternative zur Dialyse 
in Deutschland anbieten zu können. 
Die Nieren-Lebendspende soll und 

Die Organspenderzahlen sowie die Zahl der postmortal gespendeten 

Nieren sind seit 2010 dramatisch zurückgegangen. Laut Angaben der 

Deutschen Stiftung Organtransplantation (DSO) warten von den ins-

gesamt etwa 10.500 Menschen auf der Warteliste für eine Transplan-

tation derzeit knapp 8.000 Dialysepatienten auf eine Nierentrans-

plantation. Das zeigt, dass der Rückgang der Organspende vor allem 

Dialysepatienten auf der Warteliste betrifft. 

»Ziel ist, mit dem Maßnahmenkatalog  
öffentlichkeitswirksam an Politiker  
und Meinungsbildner heranzutreten.«
Prof. Dr. Jürgen Floege
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Patienten die zeitnahe Option für ei-
ne Nierentransplantation zu eröffnen, 
haben sich chronisch nierenkranke Pa-
tienten und mit ihnen die gesamte Ne-
phrologie in Deutschland in der „Ini-
tiative Nierentransplantation“ zusam-

kann dieses „Leck“ nicht füllen, da sie 
gegenüber der postmortalen Spende 
immer als zweitrangig zu betrachten 
ist. Dies ist auch im Transplantations-
gesetz entsprechend formuliert. 
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Die „Initiative Nierentransplantation“ 

hat gemeinsam einen 5-Punkte-Ka-
talog zur Verbesserung der Situation 
von Dialysepatienten auf der Warte-
liste für eine Nierentransplantation er-
arbeitet. Diese aus Sicht der Initiative 
notwendigen Maßnahmen sollen die 
Wartezeiten für Nierenpatienten auf 
ein neues Organ nachhaltig verkürzen. 
Ziel ist, mit dem Maßnahmenkatalog 
öffentlichkeitswirksam an Politiker 
und Meinungsbildner heranzutreten 
und eine Umsetzung einzufordern.

Im Namen der „Initiative Nierentrans-

plantation“ (in alphabethischer Reihen-
folge):

◾◾ Prof. Dr. Dieter Bach, Vorstandsvorsit-
zender des KfH Kuratorium für Dia-
lyse und Nierentransplantation e. V.

◾◾ Werner Dähne, Vorstandsvorsitzen-
der der PHV – Der Dialysepartner Pa-
tienten-Heimversorgung Gemein-
nützige Stiftung

◾◾ Dr. Michael Daschner, Vorstandsvor-
sitzender des Verbandes Deutsche 
Nierenzentren (DN) e. V. 

◾◾ Prof. Dr. Jürgen Floege, Präsident der 
Deutschen Gesellschaft für Neph-
rologie 

◾◾ Peter Gilmer, Vorsitzender des Bun-
desvorstands, Bundesverband Nie-
re e. V.

◾◾ Prof. Dr. Peter Hoyer, Vorstand der 
Gesellschaft für Pädiatrische Neph-
rologie

◾◾ Michael Reichardt, Vorsitzender des 
Fachverbands nephrologischer Be-
rufsgrupen (fnb) und Mitglied der 
Bundesarbeitsgemeinschaft neph-
rologische Pflege (BANP)

◾◾ Prof. Dr. Werner Riegel, Vorsitzender 
der Deutschen Nierenstiftung

„Initiative  
Nierentransplantation“
Die „Initiative Nierentransplantation“ 
hat einen 5-Punkte-Katalog entwi-
ckelt, um die Situation von Dialyse-
patienten auf der Warteliste für eine 
Nierentransplantation zu verbessern 
(siehe Seite 8). Aus Sicht der Initia-
tive müssen dringend Maßnahmen 
ergriffen werden, mit denen sich die 
Wartezeiten für Nierenpatienten, die 
heute zwischen 7 und 8 Jahren lie-
gen, nachhaltig verkürzen. 
Mit dem Maßnahmenkatalog, zu 
dem u. a. die Aufnahme der Organ-
spendeerklärung auf der elektroni-
schen Gesundheitskarte gehört, soll 
öffentlichkeitswirksam an Politiker 
und Meinungsbildner herangetre-
ten werden.

Die Initiative wird von 8 Partnern  
unterstützt: 

◾◾ Deutsche Gesellschaft für  
Nephrologie (DGfN) 

◾◾ Verband Deutsche  
Nierenzentren (DN) e. V. 

◾◾ Bundesverband Niere e. V.

◾◾ KfH Kuratorium für Dialyse und  
Nierentransplantation e. V.

◾◾ PHV – Der Dialysepartner  
Patienten-Heimversorgung  
Gemeinnützige Stiftung

◾◾ Bundesarbeitsgemeinschaft  
nephrologische Pflege (BANP)

◾◾ Gesellschaft für  
Pädiatrische Nephrologie (GPN)

◾◾ Deutsche Nierenstiftung (DNS)
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Warteliste für eine Nierentransplantation

5-Punkte-Katalog  
für Dialysepatienten
Die Deutsche Gesellschaft für Nephrologie (DGfN) sowie weitere Partner wie der Verband Deutsche  

Nierenzentren (DN) e. V. und der Bundesverband Niere e. V. haben einen 5-Punkte-Katalog zur Verbesse-

rung der Situation von Dialysepatienten auf der Warteliste entwickelt.

1. Aufnahme der Organ-
spendeerklärung auf der 
elektronischen Gesund-
heitskarte 

Viele Organe gehen für die 
Transplantation verloren, 
weil nicht festzustellen ist, 
ob der Verstorbene sich für 
eine Organspende nach sei-
nem Tod ausgesprochen 
hat bzw. wie sein mutmaß-
licher Wille ist. Ist kein Or-
ganspendeausweis vorhan-
den, werden die Angehöri-
gen des Verstorbenen be-
fragt, um im Sinne des Ver-
storbenen zu entscheiden. 
Nicht selten empfinden 
diese die Frage nach der 
Organentnahme in dieser 
emotionalen Extremsituation als 
Zumutung bzw. sehen sich nicht in der 
Lage, eine reflektierte Entscheidung 
zu treffen. Oft kann der Wille des Ver-
storbenen bezüglich der Organspende 
nicht umgesetzt werden, weil der Or-
ganspendeausweis nicht vorliegt bzw. 
auffindbar ist.
Die Initiative Nierentransplantation 
fordert, die Erklärung zur Organspen-
de auf der elektronischen Gesund-
heitskarte zu integrieren: Nur so ist 
die Umsetzung dieser letztwilligen 

Verfügung des Patienten auf sicherer 
Basis möglich. 

2. Aufbau eines umfassenden  
Transplantationsregisters 

Aktuell ist unter Federführung des 
Bundesgesundheitsministeriums 
ein nationales Transplantationsre-
gister in Vorbereitung. Das Regis-
ter ist ein wichtiges Instrument, In-
formationen zur Qualität der Trans-
plantation in Deutschland sowie 

zu den Langzeitaussichten von 
Lebendnierenspendern/-empfän-
gern zu gewinnen. 
Die Initiative Nierentransplanta-
tion unterstützt das Vorhaben, 
ein qualifiziertes Transplanta-
tionsregister aufzubauen, und 
fordert zusätzlich, die Daten 
zur Lebensqualität der Be-
teiligten zu erfassen. Die 
hohe Qualität der Trans-
plantationsmedizin in 
Deutschland kann und 
muss wissenschaftlich 
fundiert und evidenz-

basiert belegt werden. 
 

3. Bessere Patien-
tenaufklärung und mehr 

Mittel zur Erforschung möglicher Risi-
ken für Nierenlebendspender

Wegen des Rückgangs der postmor-
talen Organspende rückt zunehmend 
die Nierenlebendspende in den Fo-
kus. Zwar ist das Risiko für Nierenle-
bendspender dank nephrologischer 
Nachsorge in der Regel gering, aber ei-
ne Lebendnierenspende ist ein chirur-
gischer Eingriff in einen gesunden Kör-
per und als solcher auch mit Risiken 
für den Spender oder auch Folgekom-
plikationen verbunden. Aus diesem 
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Grund sollte die postmortale Spende – 
wie bereits im Transplantationsgesetz 
formuliert – grundsätzlich vorrangig 
zur Nierenlebendspende als Verfahren 
gewählt werden.
Die Initiative Nierentransplantation 
fordert mehr Mittel zur Erforschung 
möglicher Risiken der Nierenle­
bendspende sowie eine umfassende 
Aufklärung für Spender und Empfän­
ger. 

4. Stärkung der Transplantationsbe-
auftragten in den Kliniken

Kliniken, die Organe postmortal ent­
nehmen, müssen seit Novellierung des 
Transplantationsgesetzes im Jahr 2012 
einen Transplantationsbeauftragten 
bestellen. 
Zu den Kernaufgaben der Transplan­
tationsbeauftragten gehören die Prü­
fung der Voraussetzung für die Organ­
entnahme, u. a. die Sicherstellung der 
Hirntoddiagnose, die nachprüfbare 
Kontaktaufnahme mit der Deutschen 
Stiftung Organtransplantation (DSO) 
sowie die ergebnisoffene und einfühl­
same Kommunikation mit den Ange­
hörigen der Verstorbenen. 

Bislang fehlen bundesweite Regelun­
gen zur Stellung, Kompetenz und Fi­
nanzierung der Transplantationsbe­
auftragten – ein Missstand, den jüngst 
auch der Deutsche Ethikrat kritisierte.
Die Initiative Nierentransplantation 
fordert, die Transplantationsbeauftrag­
ten in den Kliniken so auszustatten, 
dass sie ihre Aufgaben ohne Sachzwän­
ge und Abhängigkeiten von der Klinik­
leitung und mit einem hohen Maß an 
Verantwortung ausüben können. 

5. Gezielte Öffentlichkeitsarbeit für 
die Notlage von Nierenpatienten

Der Organmangel trifft insbesondere 
Dialysepatienten: Über 8.000 Menschen 
warten auf eine Nierentransplantation. 

Die Nierentransplantation, ein gutes, 
wenn nicht gar das beste Nierenersatz­
verfahren, steht kaum noch innerhalb 
einer vertretbaren Zeitspanne zur Ver­
fügung. Das ist prekär, denn manche 
Patienten verlieren Mut, Zuversicht 
und Motivation. Viele Patienten bü­
ßen während der langen Wartezeiten 
auch die gesundheitlichen Vorausset­
zungen für eine erfolgreiche Nieren­
transplantation ein. 
Die Initiative Nierentransplantation 
setzt den Schwerpunkt ihrer Öffent­
lichkeitsarbeit für Organspende und 
Transplantation auf die Förderung der 
Empathie der Bevölkerung. Gleichzei­
tig wird sie über die Wichtigkeit der 
Nierengesundheit und der Prävention 
bei Nierenerkrankungen informieren. 

Liegt kein Organspendeausweis vor, 
müssen die Angehörigen im Sinne des 

Verstorbenen entscheiden. 
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„Die Entscheidung zu einer Nieren-
transplantation muss jeder Patient 
selbst treffen. Manchmal ist eine Trans-
plantation medizinisch gar 
nicht möglich, und der be-
troffene Nierenpatient 
muss bis an sein Lebens-
ende mit einer der beiden 
anderen Nierenersatzthe-
rapieverfahren – Hämodi-
alyse oder Peritonealdia-
lyse – behandelt werden“, 
betont er. 
10 % der Nierenpatien-
ten (ca. 8.000) wollen sich 
transplantieren lassen. „Es 
muss doch möglich sein, 
diese Behandlungsoption 
zu ergreifen, wenn dem 
medizinisch nichts entgegensteht. 
Die Nierentransplantation gilt längst 
als das Ersatzverfahren mit dem die 
beste Lebensqualität für Patienten mit 
terminaler Niereninsuffizienz erreicht 
werden kann“, erläutert Mroncz. „Und 
deshalb müssen die Unzulänglichkei-
ten im System der Nierentransplanta-
tion in Deutschland bereinigt werden.“

Transplantationsgesetz konsequent 
im klinischen Alltag umsetzen  

Im Fokus steht die konsequente Um-
setzung des Transplantationsgesetzes 
(TPG) in die Praxis der Organtransplan-

tation und die alltägliche Organisation 
der Kliniken. So ist es eine entschei-
dende Forderung des BN e. V., die Ver-

besserung und Konkreti-
sierung der Organisation 
und der Strukturen in den 
Krankenhäusern voranzu-
treiben. Es müssen bun-
desweit einheitliche Stan-
dards festgelegt, motivier-
te und bezahlte Transplan-
tationsbeauftragte in den 
Krankenhäusern berufen 
werden und eine intensi-
ve Schulung des Personals 
erfolgen.

Wartezeit für alle  
Patienten verkürzen

Eine weitere Aufgabe sei es, das ver-
loren gegangene Vertrauen der Bevöl-
kerung in die Organspende – bedingt 
durch den Transplantations-Skandal 
– zurückzugewinnen und die Organ-
spendezahlen zu erhöhen, so Mroncz: 
„Es ist mir ein großes Anliegen, als Ko-
ordinator Organspende im Vorstand 
des Bundesverbandes Niere (BN) e. V. 
die Wartezeit für alle Patienten nach-
haltig zu verkürzen. Derzeit warten 
Nierenpatienten viel zu lange auf ein 
neues Organ.“
Das neue Transplantationsregister, das 
derzeit unter Federführung des Bun-

desgesundheitsministeriums entwi-
ckelt wird, bietet eine große Chance 
zur Verbesserung der Situation und 
zur zukunftssicheren Gestaltung des 
Transplantationsgeschehens. „Es soll-
te alles viel schneller gehen und keine 
Zeit verloren werden, denn es geht um 
das Leben unserer Mitmenschen", so 
Stefan Mroncz.

Transplantation = Ehrensache  
für Spender und Empfänger

„Die Transplantation von Organen ist 
eine große Ehrensache für Spender 
und Empfänger und nur ganz wenige 
Menschen werden davon jemals be-
rührt sein. Wenn es jedoch so weit ist, 
müssen die Beteiligten auf ordentlich 
geregelte Verhältnisse treffen. Organ-
handel in jeglicher Form ist der guten 
Sache extrem schädlich und schadet 
in vielfältiger Weise“, betont er. 
Stefan Mroncz ist seit seiner Kind-
heit nierenkrank und weiß, wovon er 
spricht. Er kann gut nachvollziehen, 
was es bedeutet, nierenkrank zu sein 
und viele Jahre auf ein Organ zu war-
ten. Seit 2003 ist er erfolgreich nieren-
transplantiert und will der Gesellschaft 
gerne etwas zurückgeben von seinem 
Glück. Dafür engagiert er sich leiden-
schaftlich im Selbsthilfenetzwerk Bun-
desverband Niere – immer an vorder-
ster Stelle. 

Stefan Mroncz ist 
seit 2003 erfolgreich 
nierentransplantiert 
und engagiert sich 
in der Selbsthilfe.

Stefan Mroncz, BN-Vorstandsmitglied

„Verloren gegangenes  
Vertrauen zurückgewinnen“
Stefan Mroncz, 32, aus Pinneberg, ist Vorstandsmitglied des Bundesverbandes Niere e. V., Koordinator  

Organspende und Patientenvertreter im Stiftungsrat der Deutschen Stiftung Organtransplantation (DSO). 

Der Bankkaufmann bekam vor 12 Jahren eine neue Niere.
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Ablauf einer Nierentransplantation

Hirntod und Erlaubnis zur  
Organspende sind Voraussetzung
Damit die Organe eines Verstorbenen entnommen werden können, müssen 2 grundsätzliche Bedingun-

gen erfüllt sein. Erstens muss der Hirntod nach den Kriterien der Bundesärztekammer von zwei Ärzten un-

abhängig voneinander festgestellt werden, zweitens muss von dem Verstorbenen oder seinen Angehöri-

gen die Erlaubnis zur Organentnahme erteilt worden sein.

Dieser kann beispielsweise in einem 
Organspendeausweis dokumentiert 
worden sein. Ist kein Organspendeaus-
weis auffindbar, werden die nächsten 
Angehörigen nach dem geäußerten, 
mutmaßlichen oder ihrem persönli-
chen Willen befragt. Dieses Aufklä-
rungsgespräch muss in-
formativ, sensibel 
und ergebnisof-
fen geführt wer-
den. 

Medizinische 
Gründe geprüft

Vorab wird aber geprüft, ob es medi-
zinische Gründe gibt, die gegen die 
Transplantation der Organe des Ver-
storbenen sprechen. Eine Organent-
nahme wird grundsätzlich ausge-
schlossen, wenn bei Verstorbenen ei-
ne akute Krebserkrankung oder ein po-
sitiver HIV-Befund vorliegt. Auch bei 
nicht behandelbaren Infektionen wie 
Tollwut oder Creutzfeld-Jakob sowie 
bei einer offenen (floriden) Tuberku-
lose wird von einer Organentnahme 
abgesehen. Bei einer zurückliegenden, 
ausgeheilten Krebserkrankung, einer 
Virushepatitis, Hirnhautentzündung, 
Sepsis (= Blutvergiftung) oder bei Dro-
genabhängigkeit des Spenders wird 

von Fall zu Fall abgewogen. Grundsätz-
lich können die Organe von Spendern 
mit diesen Erkrankungen unter güns-
tigen Bedingungen erfolgreich trans-
plantiert werden.

Bei hirn-
toten Menschen, die 

sich zur Organspende bereit 
erklärt haben, wird die ma-
schinelle Beatmung wei-
tergeführt und so das 
Herz-Kreislauf-Sys-
tem künstlich auf-
rechterhalten. 

Organe bleiben 
durchblutet

Dadurch bleiben die 
Organe durchblutet 
und werden mit Sau-
erstoff versorgt. Die ei-
gentliche Organentnahme 
wird durch die Deutsche Stif-
tung Organtransplantation (DSO) ko-

ordiniert. Deren Mitarbeiter senden 
dann die notwendigen Daten und Be-
funde (u. a. Blutgruppe, Gewebemerk-
male) an die internationale Stiftung 
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Eurotransplant (ET )und die jeweiligen 
Referenzlaboratorien. 
ET ist für die eigentliche Zuteilung der 
Organe in 8 europäischen Ländern (Be-
nelux-Ländern, Deutschland, Öster-
reich, Slowenien, Kroatien und Ungarn) 
verantwortlich und Tag und Nacht er-
reichbar. Sobald ein passender Emp-
fänger für das Organ gefunden wurde, 

kontaktiert Eurotransplant die DSO. 
Zeitgleich wird der schnelle und rei-
bungslose Transport der entnomme-
nen Organe über die DSO organisiert.

Ist der Transport sicherge-
stellt, werden die Organe von Trans-
plantationschirurgen herausoperiert. 
Natürlich werden die Wunden des Ver-

storbenen sorgfältig verschlossen, so-
dass der Leichnam in einem würdigen 
Zustand übergeben wird. 

Auf dem schnellsten Weg  
transportiert

Die entnommenen Organe werden 
dann in speziellen Behältern und auf 

schnellstem Wege in die Krankenhäu-
ser gebracht, in denen die verschiede-
nen Organempfänger bereits zur Ope-
ration vorbereitet werden. Oft haben 
diese Menschen mehrere Jahre auf ein 
Spenderorgan gewartet – Nierenpati-
enten warten bis zu acht Jahre – für sie 
ist der Anruf des Krankenhauses, dass 

ein Organ zur Verfügung steht, häu-
fig ein Segen. Die Erfolgsaussich-

ten einer Nierentransplanta-
tion sind heutzutage auch als 
sehr gut einzustufen. In der Re-

gel leben die Patienten viele Jah-
re mit der Spenderniere.

Dr. Stefan Becker, Transplantationsbeauftragter 
des Universitätsklinikum Essen (AöR) 
Prof. Dr. Andreas Kribben, 
Vorstandsmitglied der DGfN 
Direktor der Klinik für Nephrologie 
Universitätsklinikum Essen

»Das Aufklärungsgespräch muss informativ, sensibel 
und ergebnisoffen geführt werden.«

Dr. Stefan Becker, Transplantationsbeauftrag-
ter des Universitätsklinikums Essen

Prof. Dr. Andreas Kribben,  
Vorstandsmitglied der DGfN
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Das Transplantatüberleben von Le-
bendspenderorganen liegt sogar noch 
etwas höher. Dennoch kann es nach ei-
ner Nierentransplantation zu Kompli-
kationen kommen. Neben den „norma-
len“ Operationsrisiken und -komplika-
tionen sind das vor allem die gefürch-
teten Abstoßungen, die im schlimm-
sten Fall zu einem Transplantatverlust 
führen können. 

Operationsrisiken: Kaum höher  
als bei anderen Eingriffen

Mögliche Operationsrisiken, die grund-
sätzlich auch bei anderen Operatio-
nen der harnableitenden Wege auftre-
ten können, sind Gefäßthrombosen, 
Urinlecks oder gestörter Urinabfluss 
(Uretherobstruktionen). Wie bei jedem 
operativen Eingriff können auch Blu-
tungen oder Wundinfekte auftreten. 
Letztere werden u. a. durch die Art und 
Intensität der Immunsuppression mit 
beeinflusst. Darunter versteht man ei-
ne Therapie, die das Immunsystem des 
Empfängers drosselt und dadurch Ab-
stoßungsreaktionen verhindert. Einige 
dieser Medikamente wirken negativ 
auf die Wundheilung, sodass das Ri-
siko von Wundinfekten steigt. In der 
Regel werden deshalb prophylaktisch 
vor der Operation Antibiotika verab-
reicht, wodurch die Wundinfektions-
rate erheblich gesenkt werden kann. 

Das Risiko ist dann kaum höher als bei 
Menschen mit gesundem, ungedros-
seltem Immunsystem. 

Abstoßungen: Früh erkannt, ist  
eine Intervention häufig erfolgreich

Grundsätzlich unterscheidet man zwi-
schen akuten und chronischen Ab-

stoßungen. Akute Abstoßungen tre-
ten meistens bis zum dritten Monat 
nach Transplantation auf und sind un-
ter der modernen immunsuppressi-
ven Therapie zumeist symptomarm. 
Deshalb werden die Patienten in dieser 
Phase besonders eng ärztlich betreut. 
Zumeist äußern sich Abstoßungen le-
diglich in einer Verschlechterung der 

Mögliche Komplikationen der Transplantation

Erfolgsaussichten  
der Nierentransplantation
Die Nierentransplantation ist ein erfolgreiches Nierenersatzverfahren. Das 5-Jahres-Transplantatüberle-

ben von Organen verstorbener Spender beträgt etwa 75 %, das bedeutet, dass Dreiviertel der transplan-

tierten Organe nach 5 Jahren noch arbeiten (siehe Abbildung S. 18).
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Nierenfunktion, in besonders schwe-
ren Fällen können Fieber, allgemeines 
Unwohlsein, Anschwellen der Spen-
derniere und Rückgang der Urinaus-
scheidung hinzukommen.

Unterschiedliche  
Therapien

Je nach Schwere und Art der Abstoßun-
gen stehen verschiedene Therapiemög-
lichkeiten zur Verfügung: Pulstherapie 
mit Kortikosteroiden, Wechsel auf Ta-
crolimus , Hinzunahme von Lympho-
zyten-Antikörper (ATG) oder/und evtl. 
Rituximab, Plasmapherese oder Im-
munadsorption. Dank dieser verschie-
denen Therapiealternativen kann die 
Mehrzahl der akuten Abstoßungen bei 
rechtzeitiger Intervention abgewendet 
und das Transplantat funktionstüchtig 
erhalten werden.
Die chronische Abstoßung ist sehr viel 
unauffälliger, häufig multifaktoriell be-
dingt und auch wesentlich schwieri-
ger zu behandeln. Es kommt zu einem 

schleichenden Rückgang der Nieren-
funktion und einer zunehmenden Ei-
weißausscheidung, oft begleitet von 
Bluthochdruck. Eine relative Unterim-
munsuppression und problematische 
Adhärenz der Patienten spielt bei der 
Entstehung und dem Fortschreiten der 
chronischen Abstoßung häufig eine 
Rolle. Sicher wirksame Konzepte zur 
Umkehr dieses Prozesses sind bisher 
leider noch nicht etabliert. 

Häufige Infektionen  
nach Nierentransplantation

Zytomegalie-Virus-Infektion (CMV) 
Die meisten Organempfänger  
(ca. 70 %) sind CMV-positiv, d. h., sie 
tragen dieses Virus in sich, ohne dass 
dies Beschwerden verursacht. Nach der 
Transplantation kann die Virusinfek-
tion aber reaktiviert werden, je inten-
siver die immunsuppressive Therapie 
ist, desto wahrscheinlicher ist es, dass 
die CMV-Erkrankung zum „Ausbruch“ 
kommt. Sie kann mit Fieber, Abgeschla-
genheit, Muskelschmerzen und einer 
erniedrigten Anzahl weißer Blutkör-
perchen einhergehen, sie kann auch 
Abstoßungsreaktionen auslösen. Die 
Erkrankung kann sicher diagnostiziert 
werden und sollte möglichst frühzeitig 
behandelt werden. 
Für die Therapie stehen sog. Virusta-
tika zur Verfügung, die eine effektive 
Behandlung erlauben.
Pilzinfektionen
Nach Transplantation kann es durch 
die Immunsuppression auch zu Pilzin-
fektionen kommen. Am häufigsten ist 
der sog. Soor, der besonders im Mund-

raum oder in der Vagina auftritt. Er ist 
gut mit einer Lokaltherapie (Salbe, die 
auf die betroffenen Stellen aufgetragen 
wird) zu behandeln.

Harnwegsinfekte
Trotz prophylaktischer Antibiotikathe-
rapie sind Harnwegsinfekte bei 30 bis 
60 % aller transplantierten Patienten 

besonders häufig. Bei manchen erwei-
sen sich diese auch als hartnäckig und/
oder wiederkehrend mit zum Teil pro-
blematischen Keimen, was eine erfolg-
reiche Therapie zunehmend erschwert.

Diabetes nach Transplantation

Nach Transplantation kann bei min-
destens 10 bis 20 % Patienten ein sog. 
Posttransplantationsdiabetes entste-
hen. Bei manchen der Patienten war 
dieser eventuell schon zu Zeiten der 
Dialyse unterschwellig vorhanden, die 
Behandlung mit diabetogenen Medika-
menten wie Kortikosteroiden, Tacroli-
mus, Cyclosporin oder Everolimus/Si-©

 C
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»Die chronische Abstoßung ist  
sehr viel unauffälliger und wesentlich 
schwieriger zu behandeln.«
Prof. Dr. Christian Hugo 
Generalsekretär der Deutschen Transplantations­
gesellschaft (DTG)
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häufiger auf als in der Allgemeinbe-
völkerung. Die Rate der in der Bevöl-
kerung häufigen Krebsarten (Brust-, 
Darm-, Prostata- oder Lungenkrebs) ist 
hingegen bei transplantierten Patien-
ten nicht oder kaum erhöht. Nierentu-
moren kommen bei nierentransplan-
tierten Patienten wie bei Dialysepati-

enten deutlich gehäuft vor. Aufgrund 
des insgesamt hohen Krebsrisikos und 
schlechteren Verlaufs unter Immun-
suppression sind die regelmäßigen 
Vorsorgeuntersuchungen für Patien-
ten nach Transplantation besonders 
wichtig.

Transplantation – eine  
große Chance für Nierenpatienten  
bei beherrschbaren Risiken

Die Auflistung der häufigsten Risiken 
und Langzeitfolgen der Transplantati-
on mag manchen Leser abschrecken, 
allerdings darf nicht vergessen werden, 

rolimus verschlechtert dann die Stoff-
wechsellage weiter und ein vorüberge-
hender oder auch bleibender Diabe-
tes mellitus entsteht, der unbedingt 
erkannt und behandelt werden muss. 

Hochdruck schädigt Transplantat

Die Mehrzahl der nierentransplantier-
ten Patienten leidet unter Bluthoch-
druck. Interessanterweise kann die-
se Erkrankung auch mit der Spender-
niere „übertragen“ werden, das haben 
jedenfalls tierexperimentelle Studien 
gezeigt. 
Ob übertragen oder bereits vorher vor-
handen wie bei der Mehrzahl der Dia-
lysepatienten: Bluthochdruck ist ein 
Risikofaktor für Herz-Kreislauf-Erkran-
kungen und schädigt langfristig das 
Transplantat – muss also behandelt 
werden! Zahlreiche medikamentöse 
Therapieoptionen stehen zur Verfü-
gung, die – bei Bedarf auch kombiniert 
eingesetzt – eine effektive Blutdruck-
senkung erlauben. 
Ein weiterer Risikofaktor für Herz-
Kreislauf-Erkrankungen, der medika-
mentös eingestellt werden kann, sind 
erhöhte Blutfettwerte, die durch eini-
ge immunsuppressive Substanzen be-
günstigt werden. 
Die immunsuppressive Therapie mit 
Steroiden kann unter Umständen auch 
Knochenveränderungen und Knochen-
schwund hervorrufen, man spricht 
dann von der sog. steroidinduzierten 
Osteoporose. Dieser Erkrankung kann 
aber mit Medikamenten (Calcium und 
Vitamin D oder Bisphosphonaten) ent-
gegengewirkt werden.

Erhöhtes Hautkrebsrisiko

Ein weiteres Problem ist das erhöhte 
Hautkrebsrisiko von Patienten unter 
immunsuppressiver Therapie. Etwa 
40 % der Patienten entwickeln inner-
halb von 20 Jahren nach Transplanta-
tion Haut- (oder Lippen-)krebs. Auch 
Anal- und Vulvakarzinome sowie das 
sog. Kaposi-Sarkom treten deutlich 

dass die Mehrzahl dieser Komplikati-
onen gut behandelt werden können 
und sie z. T. durch eine gute Nachsor-
ge gar nicht erst auftreten. Auch muss 
bedacht werden, dass die Dialyse eben-
falls nicht frei von Komplikationen, Ne-
benwirkungen und Folgerisiken ist. 

Nierentransplantation:  
ausgereiftes Verfahren, von dem  
die Mehrzahl profitiert

„Die Nierentransplantation ist aus me-
dizinischer Sicht ein sehr ausgereiftes 
Verfahren, von dem die überwiegen-
de Anzahl der Organempfänger durch 
einen deutlichen Gewinn an Lebens-
qualität und -zeit profitiert. Die Risi-
ken und Nebenwirkungen sind erkannt 
und in der Regel gut behandel- und be-
herrschbar“, erklärt Prof. Dr. Christian 
Hugo, Generalsekretär der Deutschen 
Transplantationsgesellschaft (DTG).
Dr. Bettina Albers

»Die Mehrzahl der Komplikationen  
der Nierentransplantation sind gut behandelbar.«

Funktion von Nierentransplantaten verstorbener Spender
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Interview mit DSO-Chef Dr. Axel Rahmel

„Bei der Organspende  
gibt es erste positive Signale“
Seit etwas mehr als einem Jahr ist Dr. Axel Rahmel Medizinischer Vorstand der Deutschen Stiftung Organ-

transplantation (DSO), der gesetzlich beauftragten Koordinierungsstelle für die Organspende. Der frühere 

langjährige Medizinische Direktor von Eurotransplant hat uns verraten, wie es um die aktuellen Spender-

zahlen steht, wie neue Kontrollmechanismen gegen Manipulationen wirken und welche Strukturverände-

rungen er in seiner eigenen Organisation durchgefochten hat. 

Die Zahl der Organspender hat sich 
2014 auf niedrigem Niveau stabili-
siert. Ist die Talsohle erreicht und geht 
es jetzt endlich aufwärts?
Glücklicherweise haben sich die Zahlen 
schon im letzten Jahr stabilisiert und 
in den ersten 3 Monaten dieses Jahres 
sogar wieder eher positiv entwickelt. 
Das gibt Grund zur Hoffnung, insbe-
sondere natürlich bei den rund 10.500 
Patienten, die auf 
eine oft 

lebensrettende Transplantation war-
ten. Davon warten knapp 8000 Patien-
ten auf eine Niere, derzeit im Durch-
schnitt zwischen 7 und 8 Jahren.

Woran liegt es, dass die Spenderzah-
len sich ein wenig positiver entwi-
ckeln?
Möglicherweise genießt die Organ-
spende in Deutschland mehr Vertrau-

en, als man nach den Schlagzeilen 
der Vergangenheit anneh-

men würde. Auch 
hier gibt es ers-

te vorsich-
tige po-

siti-
ve 

Signale. So hat die Zustimmungsra-
te in den Aufklärungsgesprächen mit 
den Angehörigen im vergangenen Jahr 
nach einem deutlichen Rückgang im 
Jahr 2013 wieder zugenommen. Bei der 
Analyse der Zahl der Organspender 
darf man allerdings nicht außer Acht 
lassen, dass diese von sehr vielen Fak-
toren abhängig ist. 

Welche Effekte erwarten Sie durch  
die Befragung der Kassen nach der 
Organspende-Entscheidung ihrer Ver-
sicherten?
Der Gesetzgeber hat sich bei der Re-
form des Transplantationsgesetzes 
ganz bewusst dafür entschieden, das 
Thema Organspende mindestens al-
le 2 Jahre bei allen Bürgern in Erinne-
rung zu rufen. Um dies zu erreichen, 
leisten die Krankenkassen einen ganz 

wesentlichen Beitrag, indem Sie die 
Versicherten mit entsprechendem 

Informationsmaterial versorgen. 
Das ist ein wichtiger Ansatz, um 
jeden einzelnen Bürger über das 
Thema zu informieren und ihn 
so zu motivieren, eine selbst-
bestimmte Entscheidung zu 
treffen. Gleichzeitig ist es auch 
ein Schritt, um Gespräche und 
Diskussionen in den Familien 
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zu diesem Thema anzustoßen. Eine 
mündliche oder schriftliche Willens-
bekundung entlastet die Angehörigen, 
die ansonsten im Ernstfall um eine Ent-
scheidung gebeten werden.  

Welche weiteren Maßnahmen sind für 
Sie effektiv, um das Spendeaufkom-
men zu steigern, wie die Spendeerklä-
rung auf der elektronischen Gesund-
heitskarte?
Die breit aufgestellte aktive Aufklärung 
der Bevölkerung ist grundlegend, um  
für jeden Einzelnen die Meinungsbil-
dung zu unterstützen, damit jeder ei-
ne informierte und selbstbestimm-
te Entscheidung treffen kann. Diese 
Entscheidung sollte dann auch mög-
lichst einfach und unkompliziert do-
kumentiert werden können. Dazu wür-
de sich neben dem Organspendeaus-
weis sicher auch die elektronische Ge-
sundheitskarte eignen. Aber es ist ja 
nicht nur die Bevölkerung, die durch 
ihre Entscheidung zu einer Verbesse-
rung der Situation beitragen kann. Von 
zentraler Bedeutung ist es, dass der 
Wunsch des Verstorbenen, seine Or-
gane nach dem Tod zu spenden, dann 
auch umgesetzt wird. 

Wie lässt sich das am besten errei-
chen?
Dazu ist eine enge und gut strukturier-
te Zusammenarbeit aller beteiligten 
Partner vom Entnahmekrankenhaus 

über die DSO bis zum Transplanta- 
tionszentrum von entscheidender Be-
deutung. Unser Ziel ist es, die Zusam-
menarbeit mit den Entnahmekranken-
häusern, insbesondere den dort täti-
gen Transplantationsbe-
auftragten, weiter zu stär-
ken und zu optimieren. Die 
Organspende ist in vielen 
Krankenhäusern ein relativ 
seltenes Ereignis. Daher se-
hen sich die Mitarbeiter der 
DSO vornehmlich als Part-
ner und Unterstützer der 
Entnahmekrankenhäuser 
im komplexen Organspen-
deprozess, um den organi-
satorischen Aufwand für 
die Kliniken möglichst ge-
ring zu halten.

Die Anzahl der Lebendspenden 
steigt jährlich an. Wie sehen hier die 
neuesten Zahlen aus und wie schät-
zen Sie die Entwicklung ein?
In der Tat ist die Zahl der Lebendspen-
den bei Nierentransplantation bis 2013 
von Jahr zu Jahr nahezu kontinuierlich 
angestiegen. Im Gegensatz zur post-
mortalen Organspende, für die die 
DSO zuständig ist, kennt bei der Le-
bendspende der Spender den Empfän-
ger und dessen Schicksal sehr genau. 
Denn Lebendspenden sind ja nur zwi-
schen Angehörigen oder Personen, die 
sich offensichtlich sehr nahestehen, 

zulässig. Daher ist in vielen Ländern 
beobachtet worden, dass bei niedri-
gen postmortalen Spenderraten und 
langen Wartezeiten die Zahl der Le-
bendspenden als Zeichen der Hilfs-

bereitschaft untereinan-
der eher zunimmt. Aller-
dings ist es nach den vor-
läufigen Zahlen von Euro-
transplant in Deutschland 
im Jahr 2014 bei der Nieren-
transplantation gegenüber 
dem Vorjahr zu einem recht 
deutlichen Rückgang der 
Zahl der Lebendspende von 
725 (2013) auf 620 (2014) ge-
kommen, das entspräche 
einem Rückgang von rund 
14 Prozent. 

Wie lässt sich das erklären?
Eine eindeutige Erklärung hierfür gibt 
es nach meiner Kenntnis derzeit nicht.

Sie sind seit gut einem Jahr Chef 
der DSO. Was waren für Sie die 
wichtigsten Strukturveränderun-
gen innerhalb Ihrer Organisation, 
die Sie in den zurückliegenden Mo-
naten angestoßen haben?
Die DSO ist strukturell gut aufgestellt, 
sowohl in den 7 Regionen als auch in 
der Hauptverwaltung. Dazu haben 
die Maßnahmen von Dr. Rainer Hess 
als Interimsvorstand einen wichtigen 
Beitrag geleistet. Im letzten Jahr ha-
ben wir besonderen Wert darauf ge-
legt, uns auf unsere Kernaufgaben als 
Koordinierungsstelle zu fokussieren. 
Dazu gehört zum einen die zuvor er-
läuterte Zusammenarbeit mit den Ent-
nahmekrankenhäusern und den dor-
tigen Transplantationsbeauftragten. 
Dort unterstützen wir bei der Organ-
spende und damit bei der Umsetzung 
des Wunsches der Verstorbenen. In Ge-
sprächen mit den Kliniken wurde in-
dividuell nach dem jeweiligen Bedarf 
gefragt, um so optimal und gezielt Un-
terstützung leisten zu können. Diese 
enge Zusammenarbeit werden wir in 
Zukunft noch weiter intensivieren. 

Dr. Axel Rahmel, Me-
dizinischer Vorstand 
der Deutschen Stif-
tung Organtrans-
plantation (DSO)

Eine Entscheidung zur 
Organspende sollte je-
der Mensch treffen – ob 
dafür oder dagegen.
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Wie steht es um die Qualitätssiche-
rung des Organspendeprozesses?
Das ist ein weiterer wichtiger Punkt. 
Hier ist die sorgfältige Spendercha-
rakterisierung, die zum einen für die 
Identifizierung geeigneter Empfänger 
wichtig ist und zum andern auch für 
die Sicherheit einer Organtransplan-
tation, von zentraler Bedeutung. Da-
her widmet sich die DSO gemeinsam 
mit den Krankenhäusern und den Ent-
nahmechirurgen dieser Aufgabe in be-
sonderem Maße. Um einen optimalen 
Einsatz der Spenderorgane zu gewähr-
leisten, ist zudem ein sorgfältiger Um-
gang mit den Spenderorganen obers-
tes Gebot. Das beginnt mit der Betreu-
ung auf der Intensivstation, umfasst 
die Organentnahme, die Organkonser-
vierung und schließlich den Transport 
zum Empfänger. 
Für diesen gesamten Prozess ist ein 
umfassendes Qualitätsmanagement 
und ein kontinuierliches Streben nach 
weiterer Optimierung ein zentrales An-
liegen der DSO, um damit zur Sicher-
heit und zum Erfolg jeder einzelnen 
Transplantation beizutragen. 

Stichwort Manipulationen bei der 
Organverteilung: Mit welchen neu-
en Regelungen wurde den Fehlern 
und Manipulationen bei der Organ-
vergabe entgegengewirkt? 
Der Gesetzgeber einerseits, Bundesärz-
tekammer, Deutsche Krankenhausge-
sellschaft und der GKV-Spitzenverband 
andererseits, haben hier schnell und 

umfassend reagiert und die Kontrollen 
entsprechend verschärft. Eurotrans-
plant und die DSO stehen schon seit 
Einführung des Transplantationsgeset-
zes unter der Kontrolle der Prüf- bzw. 
Überwachungskommission. Mit den 
gesetzlichen Änderungen unterliegen 
nun auch die Transplantationszent-
ren einem externen Auditverfahren. 
Die Ergebnisse all dieser regelmäßigen 
Kontrollen werden veröffentlicht. Die 
externen Kontrollen der Transplanta-

tionszentren ergänzen die in den Kli-
niken verpflichtend eingeführten in-
ternen Kontrollen durch multidiszip-
linäre Transplantationskonferenzen. 
Durch die Kombination von internen 
und externen Kontrollen sind Mani-
pulationen wesentlich unwahrschein-
licher geworden. Dies ist unserer Ein-
schätzung nach für eine weitere Ver-
trauensbildung ausgesprochen wichtig.

In der Diskussion ist derzeit auch die 
Hirntod-Diagnostik. Welche Verände-
rungen könnte es hier für Ihre Organi-
sation geben – wird sich die DSO aus 
diesem Bereich in absehbarer Zeit ver-
abschieden?
Die Kerntätigkeit der DSO beginnt erst, 
nachdem der irreversible Ausfall aller 
Hirnfunktionen bei einem möglichen 
Spender nach den Richtlinien der Bun-
desärztekammer nachgewiesen wor-
den ist (Abschluss der sog. „Hirntod-
Diagnostik“). Die DSO unterstützt auf 
Wunsch die Kliniken bei der Hirntod-
Diagnostik durch die Vermittlung un-
abhängiger Ärzte, die langjährige Er-
fahrung auf diesem Gebiet haben. 
Inhaltlich ist die DSO an diesen Unter-
suchungen und der Feststellung des 
irreversiblen Ausfalls aller Hirnfunk-
tionen nicht beteiligt. Allerdings ist es 

Aufgabe unserer Koordinatoren und 
der Entnahmechirurgen, sich vor ei-
ner Organentnahme von der forma-
len Korrektheit der Todesfeststellung 
anhand der Hirntodprotokolle noch 
einmal zu überzeugen. Diese Kontrol-
le der Hirntodprotokolle werden wir 
mit einer Checkliste erleichtern und 
gleichzeitig die durchgeführte Über-
prüfung dokumentieren.

Interview: Angela Monecke

»Die Kontrolle der Hirntodprotokolle werden wir  
mit einer Checkliste erleichtern.«
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Eurotransplant-Verbund

Wie erfolgt die Verteilung  
von Spendernieren?

Dank der internationalen Zusammen-
arbeit steigen die Chancen für hoch-
dringliche Patienten auf ein Organ. Die 
Solidarität unter den Mitgliedsländern 
erlaubt es darüber hinaus, spezifischen 
Patientengruppen wie Kindern oder 
Patienten mit seltenen Blutgruppen 
oder Gewebetypen effizient zu helfen. 
Im Folgenden wird nun darauf einge-
gangen, nach welchen Kriterien die 
Verteilung von Spendernieren von-
stattengeht.

Benötigt der Patient nur eine Niere 
oder auch weitere Organe?

Zunächst einmal wird unterschieden, 
ob der Patient nur eine Nie-
re benötigt oder noch ein 
anderes Organ. Letztere ha-
ben Vorrang, sowohl im in-
ternationalen als auch im 
nationalen Vergleich. Die 
Vergabe erfolgt in diesem 
Fall nicht ausschließlich 
nach der Nierenwarteliste, 
sondern nach dem sog. füh-
renden Organ („leading or-
gan“). Benötigt ein Patient 
eine Herz-Nieren-Trans-
plantation, so bekommt er 

ein Angebot für die Niere über das An-
gebot des Herzens. Die in der Rang-
liste nächsten Organe sind die Lunge, 
die Leber, das Pankreas und der Dünn-
darm.

Ist der Patient  
älter oder jünger als 65 Jahre?

Die Frage nach dem Alter des Empfän-
gers ist entscheidend, da es grundsätz-
lich zwei Wege der Nierenverteilung 
(Nierenallokation) gibt. Bei Empfän-
gern unter 65 Jahren erfolgt sie nach 
dem sog. ETKAS-Prinzip („Eurotrans-
plant Kidney Allocation Score“, siehe 
Kasten). Bei Empfängern im Alter von 

65 Jahren oder älter kann 
die Vergabe auch im Rah-
men des „European Seni-
or Programm“ (ESP) erfol-
gen. Dieses wurde im Janu-
ar 1999 eingeführt und war 
weltweit das erste Alloka-
tionsprogramm für ältere 
Patienten. 
Dabei werden Nieren von 
Organspendern im Alter 
von 65 Jahren oder älter 
regional an Empfänger im 
Alter von 65 Jahren oder 
älter vergeben. Im Vorder-

grund stehen die Kriterien „Blutgrup-
pe“ und „Wartezeit“ sowie eine mög-
lichst kurze Zeit zwischen Entnahme 
des Organs beim Spender und Trans-
plantation beim Empfänger (sog. kalte 
Ischämiezeit), weshalb die ESP-Vertei-
lung zunächst immer als Erstes regi-
onal erfolgt. 
Eingeführt wurde dieses Programm 
aufgrund der stetig wachsenden An-

Die Stiftung Eurotransplant mit Sitz in Leiden (Niederlande) ist verantwortlich für die Zuteilung von Spen-

derorganen in 8 Mitgliedsländern. Zum Eurotransplant-Verbund gehören Belgien, Deutschland, Kroati-

en, Luxemburg, Niederlande, Österreich, Ungarn und Slowenien. In diesem Einzugsgebiet leben 134 Mio. 

Menschen. Pro Jahr werden durch Eurotransplant ca. 7.000 Organe vermittelt. 

Für die Zuteilung von Spenderorganen aus  
8 Mitgliedsländern kümmert sich die Organisa-
tion Eurotransplant.

Dr. Undine Samuel, 
medizinische Direk-
torin von Eurotrans-
plant, Leiden, Nie-
derlande
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Die „normale“ Nierenverteilung 
Alle Spendernieren, die im Eurotransplant-Raum für die Transplantation 
verfügbar, aber nicht im Rahmen des European Senior Programs (ESP) zu 
vergeben sind, werden nach dem sog. ETKAS-Algorithmus verteilt. Dieser 
berücksichtigt u.a.:

◾◾ ob der Patient auf der Warteliste unter 16 ist. Denn Kinder und Jugendli-
che werden bevorzugt (sog. pädiatrischer Bonus).

◾◾ die Wartezeit: Je länger ein Patient bereits auf ein Organ wartet, desto 
mehr Punkte erhält er.

◾◾ die Blutgruppe: Der Empfänger und der verstorbene Spender müssen 
die gleiche Blutgruppe haben. Nur bei der Lebendspende kann u.U. auch 
blutgruppeninkompatibel transplantiert werden.

◾◾ die möglichst gute Gewebeübereinstimmung mit dem Spenderorgan, um 
das Abstoßungsrisiko gering zu halten. Empfänger mit einer kompletten 
Gewebeübereinstimmung („Full House“) haben immer Vorrang.

◾◾ die medizinische Dringlichkeit: Eine sehr hohe Dringlichkeit („high ur-
gency“) ist nur bei Nierenpatienten gegeben, die keinen Zugang zu einer 
Dialyse (weder Hämodialyse noch Bauchfelldialyse) haben, selbstmord-
gefährdet sind oder einen Zustand nach kombinierter Nieren-Pankreas-
Transplantation haben, bei welchem die Nierenfunktion ausgefallen ist 
und das Pankreassekret in die Blase abgeleitet wird.

◾◾ die Entfernung vom Spenderzentrum zum Transplantationszentrum.

zahl älterer Organspender und älterer 
Wartelistenpatienten. Vorteil ist, dass 
die Wartezeiten kürzer sind als bei der 
ETKAS-Verteilung. Der Patient muss 
sich aber bewusst sein, dass er ein Or-
gan von einem älteren  Menschen er-
hält, das möglicherweise schon „viel 
erlebt hat“. 
Patienten über 65 Jahre in Deutschland 
müssen sich daher bei Aufnahme auf 

die Warteliste entscheiden, nach wel-
chem Verteilungsprinzip (ETKAS oder 
ESP) sie die Chance auf ein Organ er-
halten wollen. 

Allerdings gibt es Patienten, die beson-
dere Antikörper entwickelt und damit 
ein hohes Risiko für eine Abstoßung 
haben. Sie haben in der Regel sehr 
schlechte Chancen, über die norma-

le Warteliste ein passendes Organ zu 
bekommen. 
Aus diesem Grund wird bei der Ver-
teilung nun als Erstes überprüft, ob 
das Organ von seinem HLA-Code her 
für einen dieser speziellen Empfänger 
passen kann. Die Entscheidung wird  
immer in Zusammenarbeit mit einem 
Immunologen des Eurotransplant-Re-
ferenzlabors getroffen, und zwar noch 
im Vorfeld des Angebotes für diesen 
speziellen Empfänger. 
Passt das Organ („akzeptabler Mis-
match“), gibt der Immunologe seine 
Zustimmung für ein Angebot an die-
sen speziellen Empfänger. Wenn nicht, 
wird das Organ über den normalen Al-
gorithmus verteilt. In dieser „Sonder-
Allokation“ findet sich das Element der 
Dringlichkeit, da Patienten mit einer 
sehr schlechten Chance auf ein pas-
sendes Organ allen anderen vorange-
stellt werden. Es findet sich aber auch 
das Element der Gerechtigkeit, denn 
diese Patienten sollen ebenfalls eine 
reelle Chance auf ein passendes Or-
gan erhalten. 

Sind unsere derzeitigen  
Verteilungsregeln gerecht? 

Allokation wertet nicht, sie ist un-
abhängig von Krankenversicherung, 
Einkommen, gesellschaftlichem An-
sehen und sie wird gemäß Transplan-
tationsgesetz und den derzeit gelten-
den Richtlinien vorgenommen. Aber sie 
ist etwas, was stetig weiterentwickelt 
und an neueste wissenschaftliche Er-
kenntnisse angepasst werden muss. 
Und dafür benötigt sie die Mithilfe ei-
nes jeden, der mit Wartelistenpatien-
ten oder Transplantierten und auch Or-
ganspendern zu tun hat. Allokation ist 
eine Gemeinschaftsaufgabe.

Dr. Undine Samuel 
Medizinische Direktorin 
Eurotransplant 
P.O. Box 2304 
2301 CH Leiden 
Niederlande
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Mit dem Thema Organspende ende-
te im März die 3. Staffel von ,Das Jen-
ke-Experiment’. Und Sie haben Ihr Ziel 
erreicht: Über 100 000 Menschen ent-
schieden sich für einen Organspende-
ausweis. Wie fühlt sich das für Sie an?
Großartig! Denn zwischenzeitlich hatte 
ich nicht mehr daran geglaubt, dass wir 
unser Ziel erreichen können. Die Men-
schen sind immer noch zu sehr durch 
die Skandale der letzten Monate irri-
tiert, das konnte ich spüren, das habe 
ich oft von ihnen gehört. Um so erfreu-

licher, dass wir unser Ziel erreicht ha-
ben und mit diesem Jenke-Experiment 
etwas gesellschaftlich sehr Wertvolles 
und Nachhaltiges hinterlassen.

Für das Experiment haben Sie viel Ein-
satz gezeigt: Für jeden 10.000sten 
Spenderausweis machten Sie sich 
,zum Affen’. Was waren für Sie die här-
testen, prägendsten Aktionen?
Unser Anliegen war ja, so viel Aufmerk-
samkeit für das Thema Organspende 
zu erreichen, wie nur irgendwie mög-

lich und meine „Affenaktionen“ haben 
offensichtlich auch dazu beigetragen, 
die Zuschauer für dieses Thema zu öff-
nen. Da durfte auch mal gelacht wer-
den, damit neben den tragischen und 
sehr emotionalen Begegnungen mit 
Menschen, die auf der Warteliste ste-
hen, auch mal Zeit bleibt, um Luft zu 
holen. Hart war für mich definitiv die 
Abseil-Nummer am Potsdamer Platz in
Berlin, als ich im Affenkostüm die 100 
Meter hohe Fassade heruntergeklet-
tert bin. Das hätte ich freiwillig so nie 
gebucht.

Hat sich durch das Organspende- 
Experiment etwas für Sie persönlich 
verändert?
Ja, sehr viel sogar. Mir war vorher nicht 
bewusst, wie viele Menschen dringend 
und verzweifelt auf ein Spenderorgan 
warten, um überleben zu können. Mir 
war auch nicht bewusst, wie groß die 
Ängste und Zweifel auf der Seite der 
Spender sind. Meiner Meinung nach 

Interview mit dem Fernsehjournalisten Jenke von Wilmsdorff

„Meine ,Affenaktionen’  
haben die Zuschauer geöffnet“
Fast hätte Fernsehjournalist Jenke von Wilmsdorff selbst nicht mehr daran geglaubt – doch er hat es ge-

schafft: Über 100 000 Menschen, die „Das Jenke-Experiment“ zur Organspende im Fernsehen oder im Netz 

gespannt mitverfolgt haben (www.rtl.de), entschieden sich für einen Organspendeausweis. Die Anregung 

zu diesem spektakulären Experiment gab ihm ein schwer kranker Nierenpatient.  

Machte sich „zum Affen“, um für 
Organspende zu werben: Jenke von 
Wilmsdorff, hier mit Spenderausweis  
in einem Krankenhaus. 
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wird immer noch zu wenig unternom-
men, um die Menschen aufzuklären 
und ihnen diese Ängste zu nehmen.

Kann man sich auch weiterhin auf Ih-
rer Homepage einen Organspende-
ausweis herunterladen?
Ja, natürlich. Diese Möglichkeit wird 
weiterhin bestehen und ich schaue alle 
paar Tage auf den Zähler und beant-
worte weiterhin sehr viele Schreiben, 
die mich zu diesem Thema erreichen. 
Ich stehe auch weiterhin in Kontakt 
mit Menschen, die mir in meinem Film 
ihre persönliche Geschichte erzählten. 
Das ist mir wichtig.

Wie bewerten Sie insgesamt die stark 
gesunkene Spender-Bereitschaft in 
der Bevölkerung?
Der Schaden, den einige Ärzte in ei-
nigen Transplantationskliniken ange-
richtet haben, in dem sie die Wartelis-
ten manipuliert hatten, ist viel drama-
tischer und weitreichender, als man 
sich vorstellen kann. Die Bereitschaft 
zur Organspende ist dadurch massiv 
zurückgegangen und es wird lange Zeit 
und viel zusätzliche Aufklärungsar-
beit brauchen, um das Vertrauen der 
möglichen Spender zurückzugewin-
nen. Mir hat ein Chefarzt im Vertrauen 
gesagt: ,Die (Verantwortlichen) haben 
uns durch diese Manipulationen um 
Jahre zurückgeworfen.’

Nierenpatienten sind die größte  
Gruppe an transplantierten Patienten. 
Haben Sie in Ihrem persönlichen bzw. 
beruflichen Umfeld mit Nierenpati-
enten zu tun und falls ja: Welche Er-
fahrungen haben Sie im Umgang mit 
chronisch nierenkranken Menschen 
gemacht?
Die Geschichte eines schwer nieren-
kranken Menschen war einer der Grün-
de, weshalb ich mich für dieses Expe-
riment entschieden hatte. Es war die 
Frau meines Kollegen. Immer wieder 
erfuhr ich von ihrem Bangen, ihren 
Ängsten und bekam mit, wie es ihr 
zunehmend schlechter ging. Drama-

tisch schlecht. Nachdem sie lange ver-
geblich auf ein Spenderorgan gewartet 
hatte, spendete mein Kollege seiner 
Frau die Niere. Ich erfuhr so erstma-
lig von dem erschreckenden Missver-
hältnis zwischen Menschen, die auf 
ein Organ warten und Menschen, die 

sich bereiterklärt haben, ihre Organe 
nach ihrem Hirntod anderen zur Ver-
fügung zu stellen.

Nur 10 % der Nierenpatienten stehen 
auf der Warteliste für ein Organ, viel-
fach aus Altersgründen. Im Bundes-
verband Niere sind aber auch Dialy-
sepatienten aktiv, die weiterhin ihren 

Beruf ausüben, obwohl sie dreimal 
pro Woche für mehrere Stunden an 
die Dialyse müssen, und sich ganz be-
wusst gegen eine Transplantation ent-
schieden haben. Wie denken Sie dar-
über?
Menschen, die diese Entscheidung 

für sich getroffen haben, traf auch ich 
während meiner Dreharbeiten, u. a. ein 
15-jähriges Mädchen und einen 20-jäh-
rigen Mann. Beide haben sich gegen 
eine Transplantation entschieden und 
hatten ihre nachvollziehbaren Grün-
de dafür. 

Interview: Angela Monecke

»Mir war nicht bewusst,wie groß die Ängste  
und Zweifel auf der Seite der Spender sind.«
Jenke von Wilmsdorff

Beim n-tv Talk Spezial zur Organspende (o.), bei 
einer „Affen-Aktion“ im  Zoo (M.) und bei einem 
aufreibenden Bad in der Waschstraße (r.)

©
 R

TL
 / 

A
nd

re
as

 F
rie

se
©

 R
TL

 / 
Já

ni
k 

vo
n 

W
ilm

sd
or

ff

©
 R

TL
 / 

Já
ni

k 
vo

n 
W

ilm
sd

or
ff



Postmortale Spende26 d e r  n i e r e n pat i e n t  – Sonderheft Initiative Nierentransplantation

www.nierenpatient-online.de www.nierenpatient-online.de

Julia Franz war 11, als sie zum ersten 
Mal dialysiert wurde. „Die Schwierig-
keit ist immer, den Ärzten zu vertrau-
en, dass sie alles richtig machen. Bei 
einer Nierenerkrankung in so jungen 
Jahren kann man sehr viel falsch ma-
chen für die Zukunft“, sagt Torsten 
Franz. Julias Nierenerkrankung wur-
de nach der Geburt diagnostiziert. An-
fangs hatte sie noch eine Nierenrest-
funktion, die krankheitsbedingt aber 
immer mehr nachließ, bis eine Dialy-
sebehandlung unausweichlich wurde. 
Zunächst begann sie mit Peritoneal-
dialyse (PD) und stieg nach 2,5 Jahren 
auf Hämodialyse um, die sie 2 Jahre 
lang machte. 
Bis zu ihrer Transplantation im Jahr 
2011 ging Julia zur Nachtdialyse, was 
sich positiv auf ihre Leistungsfähigkeit 
und Konzentration ausgewirkt habe, 
so Franz. Für junge Nierenkranke ist 
dies eine gute Alternative. Julia wurde 
3 mal  pro Woche abends an die Dialyse 
angeschlossen und ging morgens vom 
Dialysezentrum direkt in die Schule.
„Für mich ist immer die Disziplin das 
Schwierigste gewesen. Den Willen zu 
haben, sich an Ess- und Trinkregeln als 
Dialysepatientin zu halten. Und zu sa-
gen: Ich esse jetzt keine Schokolade. 
Das war echt schwer“, sagt Julia. „Vor 
allem die Trinkmengenbeschränkung 
fand ich schwierig umzusetzen. Im 
Winter war das nicht so schlimm, aber 
im Sommer empfand ich das teilweise 
als schrecklich.“ Auseinandersetzun-
gen zwischen Eltern und Tochter wa-

ren da vorprogrammiert. Schließlich 
machten sie sich große Sorgen, wenn 
sich das Kind einfach nicht an das hielt, 
was der Arzt ausdrücklich als Teil der 
Therapie vorgab. Das eingeschränkte 
Trinken fiel besonders deshalb schwer, 
weil die Familie bei der Trinkmenge ge-

nau das Gegenteil gewöhnt war: In den 
ersten Jahren, als Julia noch nicht zur 
Dialyse musste, hatte der behandelnde 
Arzt der jungen Nierenpatientin immer 
dazu geraten, möglichst viel Flüssigkeit 

zu sich zu nehmen, um die Nieren zu 
spülen. Und unter der Dialysebehand-
lung hieß es jetzt plötzlich, sie solle nur 
noch maximal einen halben Liter Flüs-
sigkeit am Tag zu sich nehmen. Doch 
es half nichts: Familie Franz musste 
sich umstellen.
Julias Transplantation verlief außerge-
wöhnlich. Ihr Vater hatte schon einen 
Termin zur Lebenspende. Wenige Tage 
vor dem Eingriff traf völlig unerwartet 
das passende postmortale Organ ein. 
„Es gab schon einen festen Termin für 
meine Nierenentnahme. 2 Wochen zu-
vor erhielten wir jedoch nachts, kurz 
vor 3 Uhr, den entscheidenden Anruf“, 
erinnert er sich. Julia: „Mama kam zu 
mir und meinte: Zieh' Dich an, es ist 
eine Niere für Dich da! Meine erste 
Reaktion war: Die will ich nicht, ich 
will Papas!“, schildert sie die Situati-
on. „Dann habe ich mich aber gefreut 
und wir sind gleich losgefahren. Bis ich 
in den OP geschoben wurde, konnte 
ich alles noch gar nicht glauben. Dass 
ich danach ein ganz anderes Leben ha-

ben würde, daran hatte ich zu diesem 
Zeitpunkt überhaupt nicht gedacht.“
Die Zeit kurz nach der Transplantati-
on und den Klinikaufenthalt empfan-
den alle als beschwerlich. In der vier-

»Meine erste Reaktion nach dem Anruf war:  
Ich will diese Niere nicht, ich will Papas!«
Julia Franz

Julia und Torsten Franz, der seiner Toch-
ter eine Niere spenden wollte. Der Termin 
stand schon fast, dann kam ein passendes 
postmortal gespendetes Organ. 

Patienten berichten

Julia und Torsten Franz aus Berlin

„Wir genießen die Freiheit“
Julia,19, ist von Geburt an nierenkrank und wurde vor 4 Jahren transplantiert. Fast hätte sie eine Nierenle-

bendspende ihres Vaters Torsten erhalten. Doch es kam alles ganz anders. Gemeinsam berichten sie über 

die Transplantation, und wie sich das Leben seither positiv verändert hat.
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ten Nacht hatte die junge Patientin ei-
nen Lungenkrampf, der auf einen stark 
angestiegenen Blutdruck zurückging. 
Sie verbrachte 10 Tage auf der Inten-
sivstation. Darüber hinaus kam es zu 
einem durch Arzneimittel verursach-
ten Diabetes. Die Stoffwechselerkran-
kung konnte allerdings durch eine Me-
dikamentenumstellung schnell wieder 
zurückgedrängt werden.  

„Mir geht es so gut!“

Und wie ist das Leben heute im Ver-
gleich zur Dialysezeit? Julia: „Es ist der 
Wahnsinn, mir geht es so gut! Man 
fühlt sich wie ein neuer Mensch. Das 
ist ein ganz großes Stück Lebensquali-
tät, das man da wiederbekommt. Mei-
ne neue Niere ist für mich wie ein Kind, 
auf das ich aufpasse. Ich achte darauf, 
dass ihr nichts passiert.“ Und die El-
tern fügen an: „Wir führen ein freieres 
und nicht reglementiertes Leben. Julia 
genießt ihre Freiheit und wir auch.“
Die Nierenerkrankung eines Kindes ist 
für eine Familie eine große Belastung. 
Torsten Franz und seine Ehefrau Silke 
haben daher immer versucht, so nor-

mal wie möglich damit umzugehen. 
„Das ist zwar sehr schwer, aber man 
sollte versuchen, nicht die ganze Zeit 
daran zu denken. Wir haben Julia zum 
Beispiel in eine ganz normale Schule 
gehen lassen. Und nicht ständig dar-
an erinnert: Du bist krank, pass’ auf!“, 
sagt Franz. „Als Eltern sollte man im-
mer ein bisschen im Hintergrund blei-
ben, das Kind wirklich Kind sein las-

sen, ihm aber auch etwas zutrauen“, 
empfiehlt er.

Nicht in Watte packen!

„Und nicht in Watte packen. Also nicht 
ständig die Krankheit in den Vorder-
grund drängen. Das Kind möglichst viel 
machen lassen, aber trotzdem darauf 
achten, dass es dabei nicht übertreibt,“ 
ergänzt Julia. „Ich konnte z. B. nicht al-
le Sportarten ausüben, die ich machen 
wollte. Aber meine Eltern haben immer 
versucht, Alternativen zu suchen und 
mir andere Möglichkeiten angeboten.“
Schon als PD-Patientin fing Julia mit 
dem Reiten an – aufgrund der hohen 
Verletzungsgefahr nicht unbedingt die 
ideale Sportart für nierenkranke Men-
schen. In Absprache mit dem Arzt ent-
schied sie sich jedoch dazu. Nach der 
Transplantation gab es erst mal eine 
lange Pause, bis sie wieder auf ein Pferd 
steigen durfte. „Wir haben uns alle dar-
auf verständigt, dass sie zwar zum Rei-
ten gehen, aber nicht Springreiten soll. 
Damit fanden wir einen Mittelweg“, er-
klärt ihr Vater. Julia: „Ich kann ja vom 
Pferd, aber auch vom Fahrrad fallen. 
Inzwischen reite ich aber so gut, dass 
das Risiko eher gering ist.“
Torsten Franz ist BN-Vorstandsmitglied 
und war jahrelang Vorsitzender des El-
ternvereins Berliner Dialysekinder e. V. 
„Ganz wichtig ist der Austausch mit 
anderen Betroffenen. Da können die 
Elternvereine ganz viel Unterstützung 
bieten.“ Julia blickt optimistisch in ihre 
Zukunft: „Das Leben geht weiter – auch 
mit Nierenerkrankung. Jeder muss hier 
aber seinen eigenen Weg finden und 
seine eigene Strategie entwickeln.“ 
Auch wenn viele Dinge schwerfielen: 
Auf die innere Einstellung zur Krank-
heit käme es an. „Ich denke heute: Mei-
ne Nierenerkrankung gehört zu mir 
und ist einfach Teil meines Lebens.“ 
Julia Franz macht derzeit eine kauf-
männische Ausbildung. Und ihre El-
tern unterstützen sie weiterhin dabei, 
ihre Krankheit und ihren Lebensweg so 
souverän zu meistern. 

Freunde fürs Leben: Julia und ihr Pferd „Cas-
par“. Schon als Peritonealdialyse-Patientin 
hatte sie mit dem Reiten angefangen und be-
herrscht es heute fast perfekt. 
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Kontrollen nach einer Nierentransplantation in Deutschland

Anforderungen  
an die Nachsorge sind komplex
In Deutschland benötigen aktuell ca. 80.000 Patienten eine Nierenersatztherapie wie Hämodialyse oder 

Peritonealdialyse. 25.000 Patienten leben mit einem Nierentransplantat. Grundsätzlich haben alle Patien-

ten, die einer chronischen Nierenersatztherapie bedürfen, einen Anspruch, für eine Nierentransplantation 

evaluiert zu werden. Dennoch sind in Deutschland nur ca. 8.000 chronische Dialysepatienten (10 %) auf 

der Warteliste für eine Nierentransplantation bei Eurotransplant gemeldet. 

Die Ursachen dafür sind vielfältig. Un-
ter anderem spielt das hohe mittlere 
Alter zu Beginn einer chronisch-inter-
mittierenden Nierenersatztherapie mit 
den häufig vorhandenen Komorbiditä-
ten eine Rolle, die die Anmeldung für 
eine Nierentransplantation bei Euro-
transplant hinauszögern, von eingrei-
fenden Therapien (z. B. Gefäßbypass-
Operation) abhängig machen oder bei 
fehlender Operationsfähigkeit sogar 
kontraindiziert erscheinen lassen. 

Wunsch der Patienten entscheidend

Auch der Wunsch der Patienten ist ent-
scheidend. Viele, gerade ältere Patien-
ten, fühlen sich durch die Hämodialyse 
im Nierenzentrum entsprechend ihrer 
Lebenssituation sehr gut betreut und 
rehabilitiert, sodass in Anbetracht der 
langen Wartezeiten auf ein passendes 
Organ und/oder in Ermangelung eines 
Lebendspenders in der Familie gar kei-
ne Anmeldung für eine Nierentrans-
plantation gewünscht wird. 
Die Nephrologen des behandelnden 
Nierenzentrums kennen die potenziel-
len Kandidaten für eine Transplanta-
tion am besten und sind daher für die 
Aufklärung und die Anmeldung zur 
Transplantation verantwortlich. In der 

Regel arbeitet jedes Nierenzentrum mit 
einem oder sogar mehreren Transplan-
tationszentren zusammen. Die Trans-
plantationszentren geben Anmel-
dungsformulare an die Nierenzentren 
heraus, diese enthalten eine Liste von 
notwendigen Voruntersuchungen, die 
vor einer Anmeldung durchzuführen 
sind. Diese Untersuchungen werden 

zum Teil vom betreuenden Nierenzen-
trum, aber auch von anderen Fachärz-
ten durchgeführt. Die Befunde werden 
gesammelt und mit dem Anmeldefor-
mular dem Transplantationszentrum 
zugeschickt. Von dort erhält der Patient 
dann eine Einladung zur Besprechung 
und Detailaufklärung der Nierentrans-
plantation mit Ein- und Ausschluss-

Nach einer erfolgreichen Nierentransplantation müssen die Patienten regelmäßig zur Nachkontrol-
le gehen – in den ersten 3 bis 6 Monaten alle 2 bis 4 Wochen.
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kriterien sowie gesundheitlichen Vor-
aussetzungen, die erfüllt sein müssen. 
Wird der Patient für eine Transplan-
tation als geeignet anerkannt, wird er 
auf die Eurotransplant-Warteliste auf-
genommen.

Engmaschige Kontrollen

Nach erfolgreicher Transplantation im 
Transplantationszentrum, in der Re-
gel eine Universitätsklinik, schließt 
sich oft eine postoperative Rehabili-
tation von ca. 4 bis 6 Wochen an. Nach 
der Rehabilitation sollten die nieren-
transplantierten Patienten in kurzen 
zeitlichen Intervallen, in den ersten 3 
bis 6 Monaten ca. alle 2 bis 4 Wochen, 
von den Transplantationsambulanzen 
der Transplantationszentren im Wech-

sel mit den „Heimatzentren“ betreut 
werden. 
Ein Heimatzentrum ist das Nierenzen-
trum, in dem der Patient während der 
Dialysezeit behandelt wurde. So wie die 
Vorbereitung zu einer Nierentransplan-
tation in der Verantwortung der Neph-
rologen des Nierenzentrums liegt, wird 
auch die Nachsorge nach erfolgreicher 
Transplantation vom Heimatzentrum 
zum Teil selbst durchgeführt und ko-
ordiniert. Die Abstimmung zwischen 

Transplantationszentrum und dem 
Nierenzentrum vor Ort ist dabei auch 
für die langjährige Nachbetreuung der 
Patienten von großer Bedeutung. 
Die komplexen Anforderungen an die 
Nachbetreuung unter der immunsup-
pressiven Therapie und bei 
den oft multiplen chroni-
schen Begleiterkrankun-
gen sollten nicht in der al-
leinigen Überwachung des 
Hausarztes/der Hausärztin 
liegen. 

Transplantfunktion  
verbessern

Auch heute ist die Trans-
plantationsforschung nicht 
abgeschlossen, es laufen 
ständig Therapiestudi-
en zur Verbesserung der 
Transplantatfunktion, Vermeidung von 
Abstoßungsepisoden und Erreichen 
eines möglichst langen Transplantat-
überlebens. In jedem Transplantati-
onszentrum werden Studien durchge-
führt, für die die freiwillige Teilnahme 
der Patienten erbeten wird. Nur in der 
Zusammenarbeit zwischen den Trans-
plantationsambulanzen der Transplan-
tationszentren, den Heimat-Nieren-
zentren und den Hausärzten können 

Studienprotokolle umgesetzt und er-
folgreich geführt werden. 

Betreuung durch Nierenzentren

Nach Ablauf des ersten Jahres nach 
einer erfolgreichen Nierentransplan-
tation werden die Patienten überwie-
gend vom Nierenzentrum betreut. Al-
le 4 bis 8 Wochen muss die Einstel-
lung der Immunsuppression durch 
entsprechende Blutspiegelkontrollen 

überprüft werden. Ferner sind regel-
mäßige körperliche Untersuchungen, 
Kontrolle der Risikofaktoren für eine 
Transplantatfunktionsverschlechte-
rung (z. B. Diabetes mellitus, Hyperto-
nie, Proteinurie), kardiologische Kon-

trollen und Krebsvorsorge-
untersuchungen ca. einmal 
pro Jahr erforderlich. Die-
se Untersuchungen werden 
vom zuständigen Nieren-
zentrum entweder selbst 
durchgeführt oder von 
dort koordiniert und die 
Untersuchungsergebnisse 
dem Transplantationszen-
trum mitgeteilt. Dort sind 
im Langzeitverlauf in der 
Regel nur einmal jährliche 
Kontrollen erforderlich. 
Die flächendeckende und 
wohnortnahe Versorgung 

von Patienten mit chronischer Nieren-
insuffizienz in allen Stadien, mit den 
Verfahren der Nierenersatztherapie 
Hämodialyse und Peritonealdialyse 
und der Nachsorge nach Transplan-
tation wird in Deutschland fast aus-
schließlich von den ambulanten Nie-
renzentren gewährleistet. 

Prof. Dr. med. Gerhard Lonnemann,  
Vorstandsmitglied des Verbands Deutsche 
Nierenzentren (DN) e. V.

Situation in Deutschland

In Deutschland sind rund 25.000 Pati-
enten nierentransplantiert. Nur etwa 
8.000 Dialysepatienten (10 %) stehen 
auf der Warteliste für eine Transplana-
tion. Dafür gibt es viele, vor allem me-
dizinische Gründe. 
Zum einen sind die Patienten häufig 
schon älter, wenn sie an die Dialyse 
kommen, und bringen entsprechen-
de Vor- und Begleiterkrankungen, wie 
Herz-Kreislauf-Erkrankungen mit. Zum 
anderen entscheiden sich vor allem äl-
tere Patienten oft bewusst gegen ei-
ne Transplantation, weil sie sich durch 
die Hämodialyse in ihrem Nierenzen-
trum sehr gut betreut und rehabilitiert 
fühlen.
Wer erfolgreich transplantiert wurde, 
benötigt in der Regel eine postoperati-
ve Rehabilitation von bis zu 6 Wochen.
Danach sollten nierentransplantierte 
Patienten in kurzen zeitlichen Inter-
vallen – in den ersten 3 bis 6 Mona-
ten etwa alle 2 bis 4 Wochen – vom 
Transplantationszentrum im Wechsel 
mit dem „Heimatzentrum“ medizinisch 
betreut werden.

»Nach der Transplantation schließt sich oft eine  
Rehabilitation von 4 bis 6 Wochen an.«

Prof. Dr. Gerhard 
Lonnemann aus , 
DN-Vorstandsmit-
glied und niederge-
lassener Facharzt  
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Kerstin Kühn aus Hamburg

„So schnell lass’ ich  
mich nicht unterkriegen“

Kerstin Kühn, 50, aus Hamburg, ist Vorsitzende der Selbsthilfe Niere Hamburg e. V. Im Jahr 1984 begann 

für die Ost-Berlinerin ein neues Leben: Sie bekam eine Spenderniere. Zu diesem Zeitpunkt war sie erst 19, 

arbeitete als Postangestellte und war bereits seit 2 Jahren Dialysepatientin. 

Glomerulonephritis – eine Entzündung 
der Nieren – führte zur Niereninsuffi-
zienz. „Tagsüber habe ich gearbeitet, 
8 Stunden, und 3 x in der Woche ging 
ich abends zu meiner 2. Arbeit ins Dia-
lysezentrum. Dort blieb ich bis spät in 
die Nacht. Und am nächsten Morgen 

wieder früh raus“, erinnert sich Ker-
stin Kühn. 
Dass Dialyse für den Körper aber auch 
Arbeit ist, merkte sie jedes Mal. Die 
Dialysemaschinen konnten damals 
noch nicht auf die einzelnen Patien-
ten eingestellt werden. Deshalb hat-

te sie jedes Mal große Kreislaufprob-
leme. „Die Pfleger und Ärzte wussten 
nach einiger Zeit schon, dass ich am 
Ende der Dialyse erst einmal kollabie-
re.“ Heute kann Kerstin Kühn darüber 
lachen. Mit der neuen Niere startete 
sie dann richtig durch. Kerstin Kühn 
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nahm ein Studium auf, heiratete und 
begann nach Studienabschluss 1990 als 
Finanzwirtin für eine Berliner Bundes-
behörde zu arbeiten. 
5 Jahre führte sie ein relativ unbe-
schwertes Leben. Dann begann die Nie-
re Schwierigkeiten zu machen: Blut-
hochdruck und Wassereinlagerungen. 
1994 ging es zurück an die Dialysema-
schine – aber nicht in einem Dialyse-
zentrum, sondern zu Hause. Das war 
inzwischen möglich durch den techni-
schen Fortschritt und die enge Zusam-
menarbeit von Dialyseärzten, -pflegern 
und -technikern mit den Patienten. Ihr 
Haus wurde begutachtet, ob die ent-
sprechenden Strom- und Wasseran-
schlüsse für die Hämodialysemaschi-
ne vorhanden waren. Dann begann die 
Schulung für Kerstin Kühn und ihren 
Mann. Über mehrere Wochen erklärten 
ihnen Ärzte und Pfleger das notwendi-
ge medizinische und technische Know-
how, die Bedienung des Gerätes wurde 
geübt und die notwendigen Handgrif-
fe trainiert. So richteten die Kühns ihr 
Leben auf die „Heim-Hämo“ ein. Drei 
bis vier Mal die Woche bauten sie zu-
sammen die Maschine auf, wenn sie 
von der Arbeit kamen. Die Nadeln setz-
te sie sich selbst. Ihr Mann kümmerte 
sich um den Rest: Gewichtskontrolle, 
Blutdruckmessen, Blutfluss und Dia-
lysedruck prüfen.

Tumorerkrankung: tiefer Einschnitt

Einen tiefen Einschnitt erfuhr ihr Dia-
lysealltag, als bei Kerstin Kühn eine 
Tumorerkrankung an der Schilddrüse 
festgestellt wurde. Tumorerkrankun-
gen sind bei Dialysepatienten leider 
keine Seltenheit. Kerstin Kühn musste
sich einer Radiojodtherapie unterzie-
hen. Diese nuklear-medizinische The-
rapie fand in speziellen Isolationsstati-
onen im Helios-Klinikum Berlin-Buch 
statt. „Für eine gesamte Woche musste 
ich in einen Strahlenbunker“, erzählt 
Kerstin Kühn, „ohne Besuch und oh-
ne die Möglichkeit, mal an die frische 
Luft zu gehen.“ Ihre Dialyse musste sie 

weiter fortführen. „Dass jemand ein 
Dialysegerät mit zur Radiojodtherapie 
nimmt, hatte dort noch keiner erlebt.“ 
Aber es klappte und die Therapie konn-
te erfolgreich abgeschlossen werden.
Heute lebt Kerstin Kühn in Hamburg 
mit ihrem Mann und einer neuen 

Spenderniere, die sie 2003 bekam. Sie 
ist immer noch berufstätig, jetzt beim 
Hauptzollamt. Ihre Kollegen wissen, 
dass sie transplantiert ist, immerhin 
gilt sie offiziell als schwerbehindert. 
Aber das spielt im Arbeitsalltag keine 
Rolle. „Ich werde an meiner Leistung 
gemessen – nicht an meinem Behin-
derungsgrad“, sagt Kerstin Kühn. Seit 
längerer Zeit ist sie auch ehrenamt-
lich in Sachen Nierengesundheit aktiv 

– als Mitglied im geschäftsführenden 
Vorstand des Bundesverbandes Niere 
e. V. An den Schnittstellen zur Politik, 
zu Krankenkassen und zu Ärzten setzt 
sie sich für die Interessen der Patienten 
ein, u. a. im Bereich „Qualitätssiche-
rungsverfahren bei Nierentransplanta-
tion“. „Die medizinische Versorgung ist 
in Deutschland sehr gut“, sagt Kerstin 
Kühn, „aber es fehlt an der psychoso-
zialen Betreuung.“

In der Selbsthilfe ist Kerstin Kühn en-
gagiert, um sich mit anderen Mitpa-
tienten auszutauschen und auf dem 
neuesten Stand rund um die Nierener-
krankung zu sein, aber auch, um ande-
ren Nierenpatienten zur Seite zu ste-
hen, vor allem in psychosozialen Fra-
gen. Kühn: „Denn bei aller Hightech-
medizin ist die psychosoziale Beglei-
tung oft im ganzen Prozess der Nieren-
transplantation nicht gut organisiert. 
Die Patienten werden gerade hier viel 
zu oft mit ihren Problemen alleinge-
lassen. Das zu ändern und politisch 
voranzubringen, ist eine ständig neue 
Herausforderung.“ 

Viele Patienten sind Frührentner

Sie kennt viele Patienten, die nicht so 
viel Kraft und Glück hatten wie sie, die 
frühverrentet zu Hause sitzen und bei 
denen sich alles nur noch um die Krank-
heit dreht. Mitpatienten rät sie: „Infor-
mieren Sie sich umfassend über Ihre 
Erkrankung und tauschen Sie sich mit 
anderen Betroffenen aus, um in eigener 
Sache entscheiden und auf Augenhöhe 
mit Ärzten und Pflegekräften selbstbe-
wusst aufzutreten und auch Therapieo-
ptionen hinterfragen zu können.“
Für Kerstin Kühn war immer klar: „Ich 
lasse mich nicht unterkriegen.“ Und 

mit ihrem Mann hat sie einen Partner 
an ihrer Seite, der mit ihr durch dick 
und dünn geht. Mit ihrem Engagement 
versucht sie einen Teil ihres Glücks und 
ihrer Kraft mit anderen Patienten zu 
teilen. 
Dabei achtet sie darauf, gesundheitlich 
aktiv und fit zu bleiben. „Das Hauptziel 
heißt für mich, den jetzigen guten Zu-
stand so lange wie möglich zu erhal-
ten“, betont sie. 

»Bei aller Hightechmedizin ist die  
psychosoziale Begleitung oft nicht gut organisiert.«
Kerstin Kühn

Patienten berichten

Kerstin Kühn 
aus Hamburg 
ist BN-Vor-
standsmitglied. 
Sie wurde 2 Mal 
transplantiert. 
Derzeit befin-
det sie sich auf 
Weltreise. 



Postmortale Spende32 d e r  n i e r e n pat i e n t  – Sonderheft Initiative Nierentransplantation

www.nierenpatient-online.de www.nierenpatient-online.de

Sie wurden schon 2 Mal transplan-
tiert. Wie kam es dazu? 
Die Transplantation der Niere, die ich 
noch heute habe, fand zu Ostzeiten im 
Krankenhaus Friedrichshain in Berlin 
statt. Es war bereits die zweite Trans-
plantation. Nach der missglückten ers-
ten im Juni 1987 (ebenfalls im Fried-
richshain), bei der die Niere nur ca. 4 
Wochen in meinem Körper zu halten 
war und nach etlichen, schweren Kom-
plikationen wieder herausgenommen 
werden musste, war die Transplanta-
tion am 24. Mai 1990 erfolgreich. Be-
reits nach einem Tag war die Niere voll 
im Schwung und nach knapp 3 Wo-
chen war ich aus dem Krankenhaus 
entlassen.  

Gab es gesundheitliche Folgen nach 
der Transplantation?
Durch die hohe Urbason-Dosis haben 
sich Knochenprobleme ergeben. Die 
Knochenhaut begann, sich am rechten 
Hüftknochen zu zersetzen. Es musste 
5 Monate nach der Transplantation ei-
ne Hüftkopftrepanation durchgeführt 
werden. Das bedeutete: 3 Monate nur 
ein Bein belasten und mit Gehstützen 
herumlaufen! Der Erfolg hat den Auf-
wand gerechtfertigt. 

Wovor hatten Sie im Vorfeld der OP 
die meisten Befürchtungen? 
Dass die OP erfolglos sein könnte, habe 
ich am meisten gefürchtet. Die Leiden 
nach der ersten Transplantation woll-
te ich nicht wieder ertragen müssen. 

Kurz vor der OP dachte ich mir nur 
noch: Hoffentlich klappt diesmal al-
les wie gewünscht. Wird die Niere 
gleich anspringen? Wie lange muss 
ich dann in Quarantäne bleiben? Wie 
wird es sein, wenn meine neue Niere 
Harn produziert, und ich wieder auf 
Toilette gehen kann? 

Wer konnte Ihnen die Befürchtungen 
vor der OP am besten nehmen? 
Ich kannte den Arzt in Friedrichshain 
noch von der vorherigen misslungenen 
Transplantation. Er machte auf mich 
einen zuversichtlichen Eindruck. Das 
zerstreute meine Bedenken. Er erklär-
te mir, wie hoch die Gewebeüberein-
stimmung ist, beruhigte mich, was die 
Medikation anging, und hatte auch das 
richtige Geschick, mich auf die Zeit 
nach der OP einzustellen. Dieser Arzt 
hatte auch keine Verbote ausgespro-
chen, sondern Empfehlungen gegeben, 
an denen ich mich vor und nach der 

Transplantation viel besser orientie-
ren konnte. 

Wie verlief die Aufklärung über den 
Eingriff generell? 
Die offizielle Aufklärung zur Transplan-
tation erfolgte im Dialysealltag und im 
Zuge der OP-Vorbereitung.  

Wie war die Zeit danach? 
Nach der Feststellung, dass die Nie-
re funktioniert, war die Zeit im Kran-
kenhaus erträglich. Zu Hause hat sich 
natürlich einiges geändert. Die zeit-
raubende Dialyse fiel weg. Wieder den 
Alltag frei planen zu können, war sehr 
schön. Leider hatte ich die Probleme 
mit dem Hüftkopf. Das Laufen fiel 
schwer. Ich konnte auch nicht zur Ar-
beit. Aber meine Familie hat sich sehr 
gefreut, dass ich wieder ein halbwegs 
normales Leben führen konnte.  

Wie empfanden Sie Ihre Dialysezeit?
Ich war ein wenig disziplinierter Dialy-
sepatient, der mit der autoritären Füh-
rung der Dialysezentren in der DDR ei-
nige Probleme hatte. Die technischen 
Voraussetzungen (KN 401 – so hieß die 
Maschine, gebaut in Aue) waren nicht 
so toll wie die, die ich bei Verwandten-
besuchen in Karlsruhe oder bei einem 
Freund in Helsinki erleben konnte. Des-
halb habe ich mich besonders nach ei-
ner Lösung von der Dialyse gesehnt. 

Wie geht es Ihnen heute? 
Meine Zeit an der Dialyse und die Zeit 

Patienten berichten

Udo Kreissel, 
BN-Koordinator 
Sport, wurde 
zwei Mal trans-
plantiert. Seine 
neue Niere hat 
er mittlerweile 
seit 28 Jahren.

Interview mit BN-Koordinator Udo Kreissel

„Mit Dialyse nicht vergleichbar“
Udo Kreissel, 60, aus Magdeburg, Sachsen-Anhalt, ist seit fast 30 Jahren nierenkrank und hat bereits 2 Nie-

rentransplanationen hinter sich. Das BN-Vorstandsmitglied, das sich für Bewegung und sportliche Aktivi-

tät von Nierenpatienten stark macht, berichtet über seine Erfahrungen mit der Erkrankung. 
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nach der Transplantation sind nicht 
vergleichbar. Dialyse war immer Un-
freiheit. Spontane Aktivitäten waren 
nicht möglich. Trotzdem habe ich alle 
Möglichkeiten genutzt, Abwechslung 
ins Leben zu bekommen. Ich bin 1986 
an die Dialyse gekommen. Ich war 31 
Jahre alt, mein Sohn 20 Monate. Meine 
Frau hatte zwar einen Mann, aber kei-
ne Hilfe. Im Gegenteil! Ich machte nur 
zusätzliche Arbeit. Das hat sich nach 
der Transplantation zwar nicht gleich, 
aber sehr bald geändert, als sich he-
rausstellte, dass nicht nur die Trans-
plantation, sondern auch die Hüftkopf-
trepanation erfolgreich waren. Heute 
geht es mir immer noch den Umstän-
den entsprechend sehr gut. Ich bin 60 
und habe immer noch gute Nierenwer-
te. Die Nebenwirkungen der Medika-
mente haben das eine oder andere Pro-
blem erzeugt. Besonders die Knochen, 
insbesondere die Füße, machen regel-
mäßig Probleme. Trotzdem denke ich, 
dass ich sehr viel Glück gehabt habe in 
meinem Leben. Ich würde immer wie-

der, wenn es sein müsste, einer Trans-
plantation zustimmen. 

Wie gestaltet sich Ihr heutiges Leben? 
Die Unabhängigkeit von der Dialyse 
durch die Transplantation ist ein gro-
ßes Geschenk. Menschen, die nicht 
wissen, dass ich ein Transplantat in 
mir trage, merken es nicht. Ich versu-
che auch, ganz normal zu leben, also 
zu reisen, Sport zu treiben und meinen 
Hobbys nachzugehen. Und meine Ar-
beit macht mir sehr viel Spaß! 

Was bedeutet Ihnen die Arbeit in der 
Selbsthilfe, im BN e. V.? 
Für mich selbst war es immer wichtig, 
Partner zu finden, mit denen ich mich 
austauschen kann, und von denen ich 
Impulse bekommen kann. Besonders 
wichtig wurde dies, als das Nierenver-
sagen diagnostiziert wurde. 
Bevor ich an die Dialyse musste, habe 
ich in der Sportgruppe der Nierenkran-
ken Sport getrieben und mich mit den 
anderen Patienten ausgetauscht. Es 

entstanden dort echte Freundschaften. 
Leider sind 2 meiner Freunde bereits 
verstorben. Das war die erste Form der 
Selbsthilfe, obwohl es so etwas in der 
DDR nicht gab. Sofort nach der Wende 
gründeten wir auch Selbsthilfegrup-
pen. So wurde ich fester Bestandteil 
der Selbsthilfe und bin es bis heute 
noch sehr gern. 

Was raten Sie Mitpatienten im Um-
gang mit ihrer chronischen Nierener-
krankung? 

Da Menschen sehr unterschiedlich 
sind, kann ich keine allgemeingülti-
gen Tipps geben. Ich kann nur berich-
ten, wie ich selbst versuche, mit mei-
ner Situation positiv umzugehen. Der 
wichtigste Fakt ist, die Krankheit nicht 
die Überhand gewinnen zu lassen. Sie 
darf das Leben nicht bestimmen. Aller-
dings braucht man für sie die notwen-
dige Disziplin. Die regelmäßige und 
richtige Medikamenteneinnahme und 
regelmäßige Kontrollen beim Arzt.

Welche Rolle spielt körperliche Aktivi-
tät für Nierenpatienten?
Eine sehr wesentliche. Als BN-Koordi-
nator Sport ist es mein Ziel, unsere Mit-
patienten davon zu überzeugen, dass 
sie sich körperlich betätigen müssen. 
Und dass es Dinge im Leben gibt, die 
nicht von anderen gemacht werden 
können. Dazu gehört die eigene Be-
wegung. Der Austausch mit anderen 
Patienten bietet dabei eine große Hil-
fe. Ich möchte auch so viele Patienten 
wie möglich davon überzeugen, dass 
sie unseren Verband durch ihre Mit-
gliedschaft stärken. Denn nur so haben 
wir eine echte Chance, auch politisch 
etwas zu bewegen. 

Interview: Angela Monecke

Eine Organtransplantation ist ein schwerer Ein-
schnitt – auch im Alltag von Nierenpatienten. 

Es kann auch Komplikationen geben.

»Die Unabhängigkeit von der Dialyse durch  
die Transplantation ist ein großes Geschenk.«
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Hintergründe und Kriterien

Lebendspende: Wie hoch ist  
das Risiko für den Spender?
Viele Patienten erwägen angesichts langer Wartezeiten auf ein postmortales Spenderorgan die Lebendor-

ganspende. Diese ist allerdings in Deutschland zweitrangig (subsidiär) zur postmortalen Organspende ge-

regelt und sollte so auch gehandhabt werden, insbesondere auch vor dem Hintergrund neuerer Daten zu 

den Risiken für Lebendnierenspender. 

Ältere Studien hatten Nierenspender 
mit der altersgleichen Normalbevöl-
kerung verglichen und kein erhöhtes, 
gesundheitliches Risiko festgestellt. 
Doch Lebendorganspender sind eine 
selektionierte und überdurchschnitt-
lich gesunde Gruppe, da Menschen 
mit Vor- und Begleiterkrankungen als 
Organspender zumeist nicht infrage 
kommen. 
Neuere Studien verglichen daher die 
Lebendspender mit ebenso gesunden 
Kontrollpersonen und kamen zu einem 
anderen Ergebnis: Demnach weisen 
Lebendnierenspender im Vergleich zu 
ebenso gesunden Nicht-Spendern ein 
in absoluten Zahlen leicht erhöhtes 
Risiko auf, selbst einmal nierenkrank 
oder gar dialysepflichtig zu werden, sie 
haben aber in der Regel kein erhöhtes 
Risiko, vorzeitig zu versterben. Auch 
ergab sich für jüngere Frauen ein er-
höhtes Risiko für Schwangerschafts-
komplikationen nach einer Lebendnie-
renspende. So die aktuellen Ergebnisse 
der internationalen Studienlage, über 
die potenzielle Lebendspender umfas-
send aufgeklärt werden sollten. „Die 
Lebendnierenspende hat eine sehr gu-
te Erfolgsquote, doch es bestehen auch 
Risiken für den Spender über die ei-
gentliche Operation hinaus. Das muss 
jeder, der erwägt, eine Niere zu spen-
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Die Entscheidung für oder gegen 
eine Lebendspende muss genau 
abgewogen werden. 
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den, wissen, auch sollte er die mögli-
chen Folgen kennen“, erklärt Prof. Dr. 
Bernhard Banas (Regensburg), „Presi-
dent-Elect“ der Deutschen Transplan-
tationsgesellschaft (DTG).

Welche Kriterien muss  
der Spender erfüllen?

Lebendnierenspender werden vor der 
Nierenspende genauestens untersucht. 
Es gibt absolute aber auch relative Kon-
traindikationen, die gegen eine Nie-
renspende sprechen. Nur hinreichend 
gesunde Personen dürfen zur Nieren-
spende zugelassen werden. Lebend-
nierenspender müssen zum Beispiel 
als Voraussetzung zwei normal funk-

tionierende Nieren haben 
und dürfen an keiner Er-
krankung leiden, die auf 
den Empfänger übertra-
gen werden können (wie 
Infektionen oder Krebslei-
den). Für eine erfolgreiche 
Lebendspende einer Niere 
ist es wichtig, dass passen-
de anatomische Gegeben-
heiten der Nierengefäße 
(Arterien und Venen) und 
der Harnleiter vorliegen. 
Daneben darf ein Spender 
kein erhöhtes Operations-
risiko haben, was Untersuchungen an 
Herz und Lungen und des Gerinnungs-
systems erfordert. Kontraindikationen 
sind massives Übergewicht oder ein er-
höhtes Herz-Kreislauf-Risiko. Auf kei-
nen Fall dürfen Personen eine Niere 
spenden, wenn sie selbst ein erhöh-
tes Risiko haben, im weiteren Leben 
nierenkrank zu werden, deshalb sind 
ein Diabetes mellitus, eine signifikan-
te Bluthochdruckerkrankung oder An-
haltspunkte für erbliche Nierenerkran-
kungen in der Familie in den meisten 
Fällen eine Kontraindikation für eine 
Nierenspende. Und selbst wenn der 
Spender „topfit“ und der Empfänger 
für eine Transplantation prinzipiell 
geeignet ist, muss vor jeder Nierenle-
bendspende die Gewebeverträglichkeit 

von exakt diesem Spender auf den zu-
gehörigen Empfänger überprüft wer-
den.
Neben den medizinischen Kriteri-
en gibt es auch rechtliche: Spender 
und Empfänger müssen sich entwe-
der emotional nahe (Ehepartner, en-
ge Freunde) oder in einem engen Ver-
wandtschaftsverhältnis stehen (El-
tern, Geschwister). Jeder Fall einer 

Lebendspende wird durch 
mehrere Ärzte (davon min-
destens ein von der Trans-
plantation unabhängiger 
Arzt) und von einer Le-
bendspendekommission 
der jeweils zuständigen 
Landesärztekammer ge-
prüft. Der Gesetzgeber hat 
1997 mit dem Transplan-
tationsgesetz den rechtli-
chen Rahmen für die Le-
bendspende geschaffen. 
Dadurch wird sicherge-
stellt, dass sie nur auf frei-

williger Basis, ohne finanzielle Inte-
ressen und mit möglichst geringem 
medizinischem Risiko für den Spen-
der erfolgt. 

Was sind mögliche Risiken  
für den Spender?

Wie oben erwähnt, haben Lebendspen-
der trotz aller Vorsichtsmaßnahmen 
ein gering erhöhtes Risiko, selbst ein-
mal nierenkrank zu werden. Sie soll-
ten dafür sensibilisiert werden und 
eine Beratung erhalten, wie sie mög-
lichst „nierengesund“ leben. Sie sollten 
wissen, dass Rauchen die Nieren schä-
digt, ebenso die längerfristige Einnah-
me vieler Schmerzmittel. Auch soll-
ten sie darauf achten, ihr Gewicht und 

ihren Blutdruck im Normalbereich zu 
halten – das ist aktiver Nierenschutz. 
Da das Transplantationsgesetz eine 
regelmäßige medizinische Nachkon-
trolle aller Nierenlebendspender vor-
gibt, bieten die meisten Transplantati-
onszentren allen Spendern eine jährli-
che Check-Up-Untersuchung an. Diese 
umfasst als Minimumprogramm eine 
Blutabnahme zur Bestimmung der Nie-

»Bei der Lebendnierenspende bestehen auch  
Risiken für den Spender über die Operation hinaus.«
Prof. Dr. Bernhard Banas

Prof. Dr. Bernhard 
Banas, „President-
Elect“ der Deutschen 
Transplantationsge-
sellschaft
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renfunktion, eine Urinun-
tersuchung und einen Ul-
traschall der verbliebenen 
Niere und sollte von allen 
Nierenspendern in An-
spruch genommen werden. 
Folgen nach Entnahme ei-
ner Niere können ein (zu-
meist leichter) Anstieg der 
Blutdruckwerte über den 
Normalbereich hinaus und 
eine Eiweißausscheidung 
im Urin sein. Dies mög-
lichst frühzeitig zu erken-
nen, ist eine der Hauptauf-
gaben der nephrologischen Nachsorge 
nach Lebendnierenspende. In der Regel 
wird man eine medikamentöse Thera-
pie einleiten, um schwereren Nieren-
schäden vorzubeugen.

Fatigue: dauerhafte Müdigkeit 

Ein weiterer möglicher Risikofaktor, 
der seit wenigen Jahren erst diskutiert 
wird, ist das sog. Fatigue-Syndrom. 
Fatigue ist das französische Wort für 
Müdigkeit, die Patienten fühlen sich 
schwach und abgeschlagen, das Syn-
drom ist aus der Krebstherapie be-
kannt. Es gibt Patienten, die nach Le-
bendspende über dauerhafte Fatigue 
berichten. „Leider fehlen dazu Studien 
und wir fordern daher ein Transplan-

tationsregister, das eben 
solche Folgen und Lebens-
qualitätseinschränkungen 
erfasst und auswertet“, 
erklärt Prof. Dr. Bernhard 
Krämer (Mannheim). „Wir 
nehmen das Problem ernst, 
aber es muss wissenschaft-
lich untersucht werden. Im 
Moment gibt es ein bis zwei 
Dutzend Einzelfallschilde-
rungen aus den vergange-
nen zehn Jahren, jedes Jahr 
werden aber 600 Nieren von 
lebenden Spendern trans-

plantiert. Um das Ausmaß zu kennen 
und das Risiko valide einschätzen zu 
können, brauchen wir eine solide Da-
tenerhebung. Hier sollten alle Pati-
enten, insbesondere die von Fatigue 

Betroffenen, und alle Ärzte an einem 
Strang ziehen und Mittel für eine wis-
senschaftliche Aufarbeitung fordern. 
„Gäbe es genügend postmortale Orga-
ne, würden wir nur in absoluten Einzel-
fällen Lebendspenden durchführen!“

Viele Nierenkranke sehen in der Le-
bendspende die einzige realistische 
Chance auf eine neue Niere, denn Pa-
tienten warten aktuell in Deutschland 
durchschnittlich 7 bis 8 Jahre auf das 
Organ eines postmortalen Spenders 
(und die Wartezeit steigt wegen der ab-
nehmenden Organspendebereitschaft 
der Bevölkerung weiter an). Die Dialyse 
ist mit Einschränkungen verbunden, 
unter denen übrigens auch die Fami-
lie und Ehepartner leiden. So entsteht 
ganz natürlich der Wunsch zu helfen. 
„Gerade Eltern möchten alles für ihr 
Kind tun. Sprechen medizinische Grün-
de gegen eine Lebendspende, ist ih-
re Enttäuschung enorm groß“, erklärt 
Prof. Dr. Banas. 
Auch wenn die Lebendspende unter ge-
eigneten Bedingungen eine gute Option 

für Spender und Empfänger ist, betonen 
beide Mediziner die Zweitrangigkeit des 
Verfahrens: „Stünden genügend post-
mortale Organe zu Verfügung, würden 
wir nur in besonderen Einzelfällen zu 
einer Lebendspende raten.“

» Wir fordern ein Transplantationsregister, das Folgen 
und Lebensqualitätseinschränkungen erfasst.«
Prof. Dr. Bernhard Krämer

Prof. Dr. Bernhard 
Krämer aus Mann-
heim, Direktor der  
V. Medizinischen  
Klinik, UMM
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DGfN, DN e. V., BN e. V.: Stellungnahme gegen Organhandel

Organverkauf? – Darum nicht!
Erinnern Sie sich? Der Südostasien-Korrespondent Willi Germund hat sich auf dem internationalen 

Schwarzmarkt eine Niere gekauft und darüber ein Buch geschrieben. Das vermarktete er öffentlichkeits-

wirksam, indem er seine Straftat mit einer verklärenden, fast schon idyllischen Aura umgab: 

„Raymond kann sich vor Lachen kaum 
halten. Das Eis ist gebrochen, wir re-
den auf einmal miteinander. Er wolle 
mit dem Geld für die Niere ein klei-
nes Geschäft aufbauen.“ In den Me-

dien wurde der internationale Organ-
handel daraufhin ein Thema, sogar die 
Legalisierung des Organhandels wurde 
diskutiert, der Stern machte eine Pres-
semeldung zur Ankündigung des Arti-
kels im Februar mit der Frage auf: „Or-
ganverkauf – warum eigentlich nicht?“
Die Deutsche Gesellschaft für Neph-
rologie (DGfN), der Bundesverband 
Niere e. V. und der Verband Deutsche 
Nierenzentren e. V. bezogen daraufhin 
deutlich Stellung und erklärten, war-
um nicht: Organhandel ist nicht nur 
ethisch fragwürdig, sondern zu Recht 
auch ein krimineller und strafbarer Akt 
in Deutschland und in fast allen ande-
ren Ländern der Welt. 
Die häufig jungen Spender aus Dritt-
welt- oder Schwellenländern, die ei-
ne Niere für einen relativ geringen Be-
trag veräußern, werden über mögliche 
gesundheitliche Risiken im Unklaren 
gelassen. Eine Nachsorge wird ihnen 
in der Regel nicht zuteil. Wenn dann 
Jahre oder Jahrzehnte später ihre ver-
bliebene Niere versagt, bedeutet das 

ihr Todesurteil, da die Gesundheits-
systeme in den meisten Entwicklungs-
ländern keine Dialysebehandlung an-
bieten können. Das gilt letzten Endes 
auch für den 28-jährigen Raymond, der 

dem 60-jährigen Willi Germund seine 
Niere verkaufte. 
Weltweit unterstützt die große Mehr-
heit aller Nierenverbände daher die 
sog. „Erklärung von Istanbul“ (http://
www.declarationofistan-
bul.org ), die sich eindeutig 
gegen Organhandel und Or-
gan-Tourismus ausspricht.
Das Buch „Niere gegen 
Geld“ buhlt hingegen um 
Verständnis für den Käufer. 
Doch der Autor hätte – wie 
80.000 andere Menschen 
mit terminalem Nieren-
versagen in Deutschland 
auch – an der Dialyse le-
ben können. Natürlich mit 
Einschränkungen und in 
seinem Fall wäre vielleicht 
auch eine berufliche Verän-
derung notwendig gewesen, aber viele 
jüngere Patienten gehen trotz Dialy-
se ihrem Beruf nach. Die Niere ist das 
einzige lebensnotwendige Organ, das 
dauerhaft maschinell ersetzt werden 

kann – für Willi Germund bestand also 
keine existenzielle Bedrohung. Umso 
erschreckender, dass die Zukunft eines 
jungen Afrikaners aufs Spiel gesetzt 
wurde, bloß weil ein 60-Jähriger sein 
Schicksal nicht akzeptierte und nicht 
bereit war, mit krankheitsbedingten 
Einschränkungen zu leben. 

Besser Organmangel beheben

Anstatt die Legalisierung des Organ-
handels zu fordern, wie es in einigen 
Medien kundgetan wurde, sollte über-
legt werden, wie man den eklatanten 
Mangel an Spenderorganen nachhal-
tig beheben und damit letztlich auch 

den illegalen Organhandel 
zerschlagen könnte.
Denn wenn genügend 
Spenderorgane zur Verfü-
gung stünden, hätte auch 
Willi Germund keinem 
28-Jährigen eine Niere ab-
kaufen müssen. Zumal ein 
Organkauf der zahlungs-
kräftigen Klientel auch 
nicht immer gut tut: „Wir 
Nierenärzte erleben durch-
aus, dass Patienten mit ei-
ner neuen Niere von ei-
nem Auslandsaufenthalt 
zurückkommen, sich aber 

bei der Transplantation mit Hepatitis 
C oder HIV infiziert haben“, erklärt Dr. 
Michael Daschner, DN e. V. „Sich eine 
Niere zu kaufen, ist für beide Seiten 
ein riskantes Geschäft!“

Dr. Michael Dasch-
ner, Vorstandsvorsit-
zender des Verbands 
Deutsche Nierenzen-
tren (DN) e.V.

»Sich eine Niere zu kaufen,  
ist für beide Seiten ein riskantes Geschäft.«
Dr. Michael Daschner
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Bundesaußenminister Dr. Frank-Walter Steinmeier

„Meine Frau und ich  
hatten sehr großes Glück!“
Das Thema Organspende liegt mir bereits seit vielen Jahrzehnten sehr am Herzen. Den ersten Organspen-

deausweis habe ich in den frühen 1980er-Jahren ausgefüllt, lange bevor meine Frau an einem akuten Nie-

renleiden erkrankte. Schon damals schien es mir einleuchtend, dass meine Organe nach dem Tod anderen 

Menschen noch helfen können.

Deshalb engagiere ich mich auch be-
reits seit vielen Jahren in der Pichlmay-
er Stiftung, die sich für organtransplan-
tierte Kinder einsetzt. Natürlich hat das 
Thema aber durch die eigene Betrof-
fenheit noch einmal eine neue Bedeu-
tung bekommen. Vor allem, weil mich 
seitdem Hunderte von Briefen und E-
Mails von anderen Betroffenen erreicht 
haben. Dadurch wurde mir die ganze 

Dimension des Problems noch einmal 
sehr viel bewusster, und es wurde mir 
klar, dass wir dringend mehr tun müs-
sen, um die Zahl der Organspenden in 
Deutschland zu erhöhen. 
Meine Entscheidung zur Organspende 
war eine rein persönliche. Und mei-
ne Frau und ich hatten sehr großes 
Glück, dass alle Parameter für die Le-
bendspende übereinstimmten und so-

mit die bestmöglichen Voraussetzun-
gen für eine erfolgreiche Transplanta-
tion gegeben waren. Die Lebendspende 
macht aber einen weitaus geringeren 
Teil der Transplantationen aus. Viel 
schwieriger ist für viele die Entschei-
dung zur Organspende nach dem Tod. 
Ich leite aus meiner Entscheidung für 
die Lebendspende nicht den Anspruch 
ab, andere Menschen und ihre Beweg-
gründe zu beurteilen. 

Entscheidung  
nicht Angehörigen überlassen

Ich habe mich in den letzten Jahren 
viel damit auseinandergesetzt, ob es 
so etwas wie eine moralische Pflicht 
zur Organspende gibt. Meine Antwort 
lautet: Die Entscheidung muss bei je-
dem Einzelnen liegen. Ich respektiere, 
wenn Menschen etwa aus religiösen 
Gründen gegen eine Organspende sind. 
Was mir aber wichtig ist, dass alle Men-

Die Lebendspende ließ sie noch näher zu-
sammenrücken: Elke Büdenbender und 
Dr. Frank-Walter Steinmeier. 
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schen sich überhaupt entscheiden. Ja 
oder nein. Diese Entscheidung gehört 
ins Leben, und sollte im Ernstfall nicht 
den Angehörigen überlassen werden.
Deshalb bin ich so froh, dass wir über 
Parteigrenzen hinweg ein neues Gesetz 
auf den Weg bringen konnten. Mit dem 

neuen Transplantationsgesetz und der 
damit verbundenen Entscheidungslö-
sung haben wir einen besseren Rah-
men als vorher geschaffen. Aber die 
Manipulationen, die an deutschen Kli-
niken stattgefunden haben, waren so 
etwas wie der größte anzunehmende 
Unfall der Transplantationsmedizin. 

Organspende in Misskredit gebracht

Denn sie haben das zerstört, was wir 
bei der Organspende dringend brau-

chen: Vertrauen! Das Fehlverhalten 
Einzelner hat das gesamte System der 
Organspende in Misskredit gebracht – 
mit fatalen Konsequenzen, wie wir an 
den dramatisch eingebrochenen Spen-
derzahlen sehen. Es war deshalb rich-
tig, schnell und klar Konsequenzen zu 
ziehen, Regeln wo nötig zu verschärfen, 
und die Verantwortlichen zur Rechen-
schaft zu ziehen. Wichtig ist nun, dass 

wir den Kopf nicht in den Sand stecken. 
Denn eins hat sich nicht geändert: 11 
000 Patienten auf der Warteliste brau-
chen ein Organ, um überleben zu kön-
nen. Und deshalb ist sachliche Aufklä-
rung, umfassende Information und das 
Werben um Organspenden wichtiger 
als je zuvor!
Niemand ist zur Organspende ver-
pflichtet, weder zu Lebzeiten, noch 
nach seinem Tod. Dennoch werbe ich 
dafür, dass sich möglichst viele Men-
schen als Organspender/in registrie-

ren lassen. Denn Organspende ist für 
mich ein Zeichen gelebter Solidarität.
Jedes Jahr sterben etwa 1 000 Men-
schen, die leben könnten, wenn es ge-
nügend Organspenden gäbe. Sie alle 
sind auf unsere Solidarität angewiesen. 
Deshalb meine Bitte: Informieren Sie 
sich, fällen Sie Ihre eigene Entschei-
dung, und dokumentieren Sie diese in 
einem Organspendeausweis! 

»Hunderte von Briefen und E-Mails von  
anderen Betroffenen haben mich erreicht.«
Dr. Frank-Walter Steinmeier

Patienten berichten

Bundesaußenminister Dr. Frank-Walter 
Steinmeier berichtet von seiner Lebend-
nierenspende für seine Ehefrau im Jahr 
2010.
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Erste Untersuchungen beim Arzt, dann 
war klar: Wassereinlagerungen – Nie-
reninsuffizienz. Wie umgehen mit so 
einer Diagnose, wenn man eine 5-köp-
fige Familie zu versorgen hat und ge-
rade in fünf Bauprojekten gleichzei-
tig steckt? Für Wolfgang Krapp begann 
ein Wettlauf gegen die Zeit: So lange 
es gesundheitlich einigermaßen ging, 
arbeitete er. Er hatte sich darauf spezi-
alisiert, renovierungsbedürftige Häuser 

und Wohnungen zu kaufen, wieder-
herzurichten und weiterzuverkaufen 
oder zu vermieten. Dabei machte er 
alles selber, von den Wasserleitungen 
über die Stromversorgung bis zum Ta-
pezieren.

Projekte noch abgeschlossen

Bis Dezember brachte er alle Projekte 
zum Abschluss. Dann ging nichts mehr. 

Weitere Wassereinlagerungen hatten 
sich im Bauch und Gesicht gebildet, 
insgesamt 16 Kilogramm Wasser im 
Körper. Er kam an die Dialyse.
Die Stunden am Dialysegerät waren für 
Wolfgang Krapp zum ersten Mal seit 
Langem Ruhephasen. „Sonst habe ich 
immer ein Dutzend Dinge gleichzeitig 
gemacht, zehn Jahre hart gearbeitet, 
nur selten Urlaub gemacht. Aber wenn 
man da am Gerät liegt, kann man ja 

Wolfgang Krapp aus Bamberg

Wieder mitten im Leben –  
dank bester Versorgung

Eines Abends, als Wolfgang Krapp aus der Dusche kam, stellte er fest, dass seine Fußgelenke geschwollen 

waren, rechts und links. Das war im Mai 2005. Wolfgang Krapp, damals 31 Jahre alt, wohnhaft in Bamberg, 

3 kleine Kinder und von Beruf selbstständiger Fliesenleger, machte sich zunächst keine Sorgen. Er war ja 

kerngesund, sportlich aktiv und mit vollem Einsatz bei der Arbeit. Doch dann stiegen die Schwellungen 

die Beine hoch.
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nichts machen“, erinnert sich Krapp. 
Zehn Jahre zuvor war er schon einmal 
wegen leichter Schwindelgefühle im 
Krankenhaus gewesen. Die Ärzte hat-
ten ihm zu einer Nierenpunktion ge-
raten. Dabei wird dem Patienten unter 
örtlicher Betäubung eine feine Nadel 
unter Ultraschallsicht in die Niere ge-
bohrt und Gewebe entnommen, das 
dann untersucht wird. Dieser Eingriff 
erschien Wolfgang Krapp damals un-
verhältnismäßig. Jetzt nahm seine 
Berufsunfähigkeitsversicherung das 
zum Anlass, ihm die Auszahlung zu 
verweigern.

Rentner auf Zeit

Wolfgang Krapp war jetzt Rentner auf 
Zeit mit einer monatlichen Rente von
800 Euro. „Ohne unsere Ersparnisse 
hätten wir keine Chance gehabt, über 
die Runden zu kommen“, erinnert sich 
Krapp.
Die medizinischen Voraussetzungen 
stimmten, sodass Wolfgang Krapps 
Mutter als Spenderin infrage kam. So 
wurde parallel die Transplantation 
vorbereitet. Dazu gehörten mehrere 
Gespräche mit der dafür zuständigen 
Ethikkommission bestehend aus zwei 
Ärzten, einem Psychologen und einem 
Rechtsanwalt. Wolfgang Krapp und sei-
ne Mutter mussten getrennt vonein-
ander Fragebögen ausfüllen, wurden 
eingehend befragt und umfangreich 
beraten.
Die Transplantation verlief erfolgreich. 
Noch in der Reha begann Wolfgang 

Krapp, Zukunftspläne zu schmieden. 
Wie sollte es beruflich weitergehen, als 
Handwerker musste er ja körperlich 
einsatzfähig sein? Sollte er umschu-
len? Gab es sonstige Unterstützungs-
angebote?

Zum Glück erholte sich Wolfgang 
Krapp so schnell von der Transplan-
tation, dass er in die Selbstständigkeit 
zurückkehren konnte. Seit 2007 baute 

er aus einem alten Reihen-
haus ein kleines Studen-
tenwohnheim, das er heu-
te noch unterhält. Im Unter-
schied zu früher arbeitet er 
nicht mehr so hart.

Vom Arbeitstier zum Genießer

Aus dem Arbeitstier wurde ein Genie-
ßer: „Ich hab gelernt ‚nein’ zu sagen", 
erzählt Krapp, „ich kann es mir leis-
ten, nur Bauprojekte anzunehmen, die 
ich interessant finde. Und die mache 

ich dann mit null Stress.“ Ansonsten 
hält sich Wolfgang Krapp durch Sport 
fit, engagiert sich im Gemeinderat und 
verbringt viel Zeit mit seiner Familie. 
Der starke Rückhalt seiner Frau hatte 
ihm schließlich die Kraft gegeben, all 
die Strapazen zu überstehen.
Ach ja, und dann gibt es noch eine Sa-
che, die Wolfgang Krapp ehrenamt-
lich macht: Im Frühjahr 2014 wurde 
er gefragt, ob er als Testimonial für ei-
ne Kampagne zum Thema Nephrolo-
gie zur Verfügung stünde. Jetzt ist sein 
Gesicht auf Plakaten und Anzeigen zu 
sehen. Das Bild zeigt: Dank bester me-
dizinischer Versorgung steht er wieder 
mitten im Leben.

»Ohne unsere Ersparnisse hätten wir keine Chance  
gehabt, über die Runden zu kommen.«
Wolfgang Krapp

Wolfgang Krapp heute – engagiert und gut drauf. Starken Rückhalt erfuhr er durch seine Familie, 
die ihm half, die Strapazen zu überstehen. Seine Mutter spendete ihm eine Niere.
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Renovierungsbedürftige Häu-
ser und Wohnungen herrichten 
und weiterverkaufen: Seinen Job 
lässt Wolfgang Krapp heute ruhi-
ger angehen.
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Ehepaar Gabriele und Uwe Korst 

Geschenktes Leben
Gabriele und Uwe Korst aus Darmstadt entschieden sich für einen risikoreichen Eingriff: die blutgruppen-

ungleiche Nierenlebendspende. Dass inkompatible Nieren heute transplantiert werden können, ermög-

licht ein spezielles Verfahren, bei dem Antikörper gegen fremde Blutgruppen ausgewaschen werden. 

Fast 50 Jahre lebte Uwe Korst, Vorsit-
zender der PKD-Patientenorganisation
(www.pkdcure.de) und BN-Vorstands-
mitglied, problemlos mit seinen Zys-
tennieren. Ein typischer Verlauf: Jahr-
zehntelang ist die Erbkrankheit, für die 
es vielversprechende neue Behand-
lungsansätze, aber erst seit Kurzem ein 
Medikament gibt – ein stiller Begleiter 
der Patienten. Bis die erkrankte Niere 
plötzlich anfängt zu wuchern, die Nie-
renwerte sich verschlechtern und erste 

Beschwerden auftreten. So war es auch 
bei Uwe Korst. „Etwa 3 Jahre vor der 
Dialyse ließ meine Leistungsfähigkeit 
zunehmend nach. Dies führte zu Aus-
wirkungen im Beruf, bei meinem Aus-
dauersport, aber auch in der Familie. 
Depressive Phasen ließen mich über 
mein Leben nachdenken und führten 
dazu, mich beruflich zu verändern“, 
sagt der Diplom-Ingenieur.
Anfang 2010 musste er an die Perito-
nealdialyse (PD). Seine erkrankte Nie-

re war inzwischen auf die Größe ei-
nes Fußballs angewachsen. Er redu-
zierte seine Arbeitszeit auf 4 Tage pro 
Woche, arbeitet 1 bis 2 Tage in seinem 
Home-Office.
„Als Uwe seine Dialysebehandlung be-
gann, war ich erleichtert. Denn bis da-
hin verschlechterte sich sein Gesund-
heitszustand immer mehr. Aus einem 
sportlichen, unternehmungsfreudi-
gen Vater und Partner wurde durch die 
Krankheit immer mehr ein erschöpf-
ter, müder Mensch. Das mit anzuse-
hen, hat sehr weh getan, da wir Uwe 
das nicht abnehmen konnten“, berich-
tet Gabriele.
Der Gedanke an eine Transplantation 
wurde immer intensiver. Da ihr 
Ehemann,wie die meisten Menschen, 
die Blutgruppe 0 positiv hat, beträgt 
die Wartezeit bei postmortaler Organ-
spende etwa 8 Jahre. „Ich hatte große 
Angst, Uwe in dieser Zeit zu verlieren. 
Seine Mutter ist sehr früh und sehr 
plötzlich an dieser Krankheit verstor-
ben“, betont sie.

Lebendspende oder nicht?

Von Anfang an hatte sie darüber nach-
gedacht, ihrem Mann irgendwann eine 
Niere zu spenden, obwohl ihre Blut-

gruppen nicht identisch sind. Ei-
ne Lebendspende bei Blutgrup-
penunverträglichkeit war zum 
damaligen Zeitpunkt medizi-

nisch jedoch nicht machbar. „Ich fand 
die Situation sehr hoffnungslos. Heu-
te macht die moderne Medizin diesen 
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Patienten berichten

Sind sich durch die Lebendspende in ihrer 
Ehe noch näher gekommen: Gabriele und 
Uwe Korst. Die beiden haben 2 Töchter 
und sind in der Selbsthilfe aktiv.

riskanten Eingriff möglich. Bedenken 
dagegen hatte Gabriele viele, wischte 
sie aber weg: Der Zeitpunkt, Uwe ih-
re Niere anzubieten, war gekommen.
„Eigentlich hatte ich immer darauf 
gehofft, es aber nicht ausgesprochen. 
Gabriele sah, dass es mir zunehmend 
schlechter ging und wollte mir damit 
helfen“, erinnert sich der BN-Bereichs-
leiter Prävention. Erst dachte er darü-
ber nach, das Angebot gar nicht anzu-
nehmen und abzuwarten, wie er mit 
der Dialyse zurechtkommt, um seine
Frau keiner gesundheitlichen Gefahr 
auszusetzen.
„Allerdings war da immer mehr der 
Wunsch, ein möglichst normales Le-
ben führen zu können.“ Schon vor Dia-
lysebeginn waren sich die beiden ei-
nig: Die Lebenspende ist der richtige 
Weg. Doch bevor es überhaupt zu ei-
ner Transplantation kommen konnte, 
stand Uwe eine schwierige Operation 
bevor: die riesige Zystenniere, die mit 
dem übrigen Gewebe verwachsen war, 
musste raus – ein nicht ungefährlicher 
Eingriff. Es ging aber alles gut. 
Der Zeitplan für die Lebendspende in-
klusive zahlreicher Voruntersuchungen 
stand schon. Nach der Entfernung der 
Zystenniere wurde der Dezember 2011 
als Transplantations-Termin angepeilt. 
Doch würde es klappen?

Zerstörende Antikörper entfernen

Wegen der Blutgruppenunverträg-
lichkeit musste der Diplom-Ingenieur  
3 Wochen vor dem Eingriff stationär 
behandelt werden, um die störenden 
Blutgruppen-Antikörper (Immunglobu-
line/Eiweiße) zu entfernen. Bei der sog. 
Immunabsorption wird das Blut über 
einen Shaldon-Katheter entnommen, 
in der Maschine das Plasma vom Blut 
getrennt und dann durch ein Filtersys-
tem mit Eiweißstoffen behandelt und 
wieder dem Körper zugeführt.
Diese Behandlung wird mehrfach wie-
derholt, und dabei regelmäßig die Kon-
zentration der Antikörper im Blut des 
Patienten kontrolliert. Sinken die zer-

störenden Antikörper nicht unter einen 
bestimmten Grenzwert ab, erfolgt auch
keine Transplantation. „Bis 4 Tage vor 
der OP stand noch nicht fest, ob seine 
Werte so sind, dass er überhaupt mei-
ne Niere annehmen kann“, sagt seine 
Ehefrau. 
Die Ungewissheit zerrt an den Nerven. 
Nach7 Behandlungen, die jeweils et-
wa 4 Stunden dauern, wird klar: Es 
reicht nicht, die Transplantation ist 
geplatzt. „Das war ein sehr belasten-

der Moment“, berichtet Uwe. Die Ärz-
te versuchen es weiter, setzen auf eine 
andere, moderne Methode: die Plas-
mapherese. Sie ist für den Körper zwar 
belastend, die Mediziner schätzen die 
Situation aber vorsichtig positiv ein, 
doch noch das Ziel zu erreichen. In 4 
weiteren Behandlungen wird Uwe sein 
eigenes Blutplasma durch Fremdblut-
plasma ersetzt.

Erlösende Nachricht

4 Tage vor dem geplanten OP-Termin 
geben die Ärzte grünes Licht: Die Trans-

plantation kann wie geplant am 8. De-
zember stattfinden. „Das war nicht nur 
für mich, sondern für die ganze Familie 
eine erlösende Nachricht.“
Am Vorabend des 8. Dezember 2011: 
Uwe und Gabriele sprechen sich ge-
genseitig Mut zu. „Wir haben miteinan-
der gebetet und uns auf die Zeit nach 
der OP gefreut“, sagt sie. Dann tren-
nen sich ihre Wege, sie gehen auf ihre 
Zimmer. Am nächsten Morgen noch 
ein Telefonat. Gabriele wird um 9.30 
Uhr zur Organentnahme abgeholt. „Ich 
war sehr ruhig und froh, dass es end-
lich losgeht“, sagt sie.
Gegen 13 Uhr erfährt Uwe, dass der Ein-
griff bei seiner Frau ohne Probleme ver-
lief. „Das beruhigte mich sehr.“ Weni-
ge Minuten später ist er dran. Nach 4,5 
Stunden schlägt er die Augen wieder 
auf. „Noch im Halbschlaf rief ich Gabi 
an, die noch auf der Aufwachstation 
lag. Ich konnte gar nicht glauben, dass 
ich eine neue Niere habe! Sie bestä-
tigte mir, dass meine OP plangemäß 
verlaufen war.“ Gabriele: „Das war ein 
sehr intimer Moment, vergleichbar mit 
einer gemeinsam durchgestandenen 
Geburt.“ Die Transplantation gab ihm 
neue Lebensperspektiven – für Beruf 

und Familienleben. „Es ist großartig 
wieder relativ normal – von der lebens-
langen Einnahme von Medikamenten 
abgesehen – zu leben“, schwärmt er.
Auch Gabriele fühlt sich heute sehr gut. 
Immer wieder freut sie sich, wenn sie 
sieht, „wie sehr Uwe wieder lebendiger 
und motivierter geworden ist.“ Durch 
die Lebendspende seien sie sich in ih-
rer Ehe noch näher gekommen. Auf die 
Frage, ob die beiden das Ganze noch-
mal machen würden, antworten sie mit 
einem eindeutigen „Ja“.  Auch heute, 
fast 4 Jahre nach dem Eingriff, geht es 
dem Ehepaar gesundheitlich gut.

»Es ist großartig, wieder relativ normal zu leben –  
von der Medikamenteneinnahme abgesehen.«
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Lebendorganspenderin Monika Kaiser 

Ein unbeschwertes Jahr
Die Lebendorganspende ist eine wichtige Alternative zur Organspende nach dem Tod (S. 49). Auch  

Monika Kaiser aus Feldatal-Stumpertenrod, Hessen, entschied sich vor 7 Jahren dazu, ihrem Ehemann  

eine Niere zu spenden. Danach ging es ihm blendend, doch wenige Monate später verstarb er unerwartet. 

„Meine Lebendspende hat durch den 
baldigen Tod meines Mannes nicht 
den Verlauf genommen, den wir uns 
vorgestellt hatten“, erklärt die damals 
55-Jährige; ihr Ehemann war 61, als der 
OP-Termin feststand. „Das muss man 
aber vor dieser Entscheidung einkalku-
lieren.“ Der Eingriff wurde am 25. No-
vember 2008 im Universitätsklinikum 
Gießen vorgenommen. 
Bei der Befragung vor der Ärztekam-
mer – die zuständige Kommission 
muss zum einzelnen Fall immer Stel-
lung nehmen – hatte Monika Kaiser 
noch gesagt: „Ich könnte damit leben, 
wenn es nicht klappt, ich könnte aber 
nur schwer damit leben, es nicht ver-
sucht zu haben.“ Allerdings ahnte sie 
damals noch nicht, wie bald dies von 
ihr eingefordert werden sollte.
Ihr Mann leitete eine eigene Tierarzt-
praxis, Monika Kaiser kümmerte sich 
um den „kaufmännischen Teil“, wie 
sie sagt. Über das übliche Operations-
risiko waren sie gut informiert. Für al-
le weiteren Fragen seien der behan-
delnde Nephrologe und das Ärzteteam 
in Gießen für sie da gewesen. „Unse-
re Entscheidung wurde von unserem 
Sohn und unseren Freunden in vorbild-
licher Weise mitgetragen“, betont Mo-
nika Kaiser. „Die schönste Bestätigung 
für meinen Entschluss war die Aussage 
meines Mannes: ,Jetzt muss ich nicht 
mehr zur Dialyse!’“ In der Klinik hätten 
sie ein Ärzteteam erlebt, über das sie 
hinterher sagen konnten: Wenn diese 
Leistung in allen Kliniken vollbracht 

werde, müsse man sich um die Medizin 
in Deutschland keine Sorgen machen. 
„Die Zeit nach der OP zu Hause war 
für uns wie ein Geschenk“, erinnert sie 
sich. „Mein Mann fühlte sich immer 
gut, alle Werte waren in Ordnung und 
bald konnten wir uns ein Leben mit 
Dialyse nicht mehr vorstellen. Endlich 
konnten wir mit den Reisen beginnen, 

die wir uns für die Zeit nach dem Be-
rufsleben vorgenommen hatten.“ 

„Ich würde es noch mal machen“

14 Monate nach der Transplantation 
verstarb ihr Ehemann plötzlich an ei-

nem Herzinfarkt. Dennoch sagt sie 
heute: „Ich würde es noch mal ma-
chen. Allein die Tatsache, meinem 
Mann dieses eine Jahr Unbeschwert-
heit verschaffen zu haben, war den Ein-
satz wert.“ 
Monika Kaiser, 62, ist nicht mehr be-
rufstätig. Sie hat keine gesundheitli-
chen Beschwerden, geht zur jährlichen 
Routinekontrolle und fühlt sich in ih-
rer nephrologischen Praxis gut betreut. 
Ihre Arbeit in der Selbsthilfe (Dia-
lysepatienten und Transplantierte 
Mittelhessen e. V. und Selbsthilfe Le-
bendorganspende Deutschlands e. V., 
kurz: SLOD) sieht sie „irgendwie als 
Vermächtnis“, so Monika Kaiser: „Ich 
möchte Nierenpatienten vor und wäh-
rend der Dialyse zur Seite stehen, einen 
Beitrag zur Förderung der Organspende 
leisten und Menschen beraten, die sich 
für eine Lebendspende entscheiden 
wollen.“ Diese sollte eine Option, aber 
nicht die Methode der Wahl sein. „Es 

ist eine Entscheidung, die man für den 
Rest seines gesamten Lebens trifft. Sie 
ist unumkehrbar und deshalb bedarf 
sie besonderer Abwägung und Über-
legung. Und – wie man an meiner Ge-
schichte sieht – es gibt Wünsche, Hoff-
nungen, aber keine Garantie.“

»Die Lebendspende ist eine unumkehrbare  
Entscheidung und bedarf besonderer Abwägung.«

Patienten berichten

Monika  
Kaiser, Vorsit-
zende des Ver-
eins „Dialyse-
patienten und 
Transplantierte 
Mittelhessen“, 
ist Lebendor-
ganspenderin
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Lebendorganspende

Versicherungsrechtliche  
Absicherung der Spender
Ein Lebendorganspender hilft einem ihm nahestehenden Menschen, geht aber gleichzeitig auch gesund-

heitliche Risiken ein. Über diese Risiken informieren die behandelnden Ärzte. Diese Kurzdarstellung soll 

über die versicherungsrechtliche Absicherung der Risiken aufklären und darüber, inwieweit der Spender 

die entstandenen Kosten im Umfeld der Lebendnierenspende erstattet bekommt.

Diese kurze Zusammenfassung kann 
allerdings nur die wichtigsten Punk-
te ansprechen und nicht alle Sonder-
konstellationen und Besonderheiten 
berücksichtigen. 
Die gesetzlichen Grundlagen für die 
Lebendorganspende sind mit den Ge-
setzesänderungen 2012 erheblich ver-
bessert worden, dennoch gibt es unge-
klärte Punkte. Da sich die Neuerungen 
in der Praxis immer noch bewähren 
müssen, ist eine schriftliche Kosten-
übernahmebestätigung der Empfän-
gerkrankenkasse über die medizini-
schen Leistungen empfehlenswert. 

Die medizinische Behandlung

Im Sozialgesetzbuch (SGB) V, dem Ge-
setz zur Gesetzlichen Krankenversi-
cherung, sind die Leistungen der Kran-
kenkasse an Lebendspender gere-
gelt. So beschreibt Paragraph 27 
(1a) SGB V, welche medizi-
nischen Leistungen dem 
Lebendspender zuste-
hen. Dies gilt sowohl für 
potenzielle Spender als 
auch für Spender. 
Sollte es also, aus wel-
chen Gründen auch im-
mer, nicht zu einer Spen-
de kommen, werden die 

Kosten von der Empfängerkranken-
kasse dennoch getragen. Zur Kranken-
behandlung nach Paragraph 27 (1a)  
SGB V gehören namentlich die Vor-
untersuchungen, der stationäre Auf-
enthalt, die Nachsorge, Fahrtkosten 
zu all diesen Terminen, 
Verdienstausfall für 
all diese Termi-
ne und Reha-
Maßnahmen. 
Die Erstattung 
des Verdienst-
ausfalls erfolgt 
nach der Lohn-
fortzahlung als 
Krankengeld 
nach Paragraph  
44 a SGB V, es sei 

denn, der Versicherungsvertrag des 
Spenders sieht eine darüber hinaus-
gehende Leistung vor. Neben den ex-
plizit genannten Leistungen besteht 
ein weiter gehender Anspruch auch 
auf die in Paragraph 27 Abs. 1 Satz 2 
SGB V aufgeführten Leistungen, sofern 

diese notwendig sind.
Das bedeutet, dass beispielsweise 

auch die Kosten einer Haushalts-
hilfe unter Umständen über-
nommen werden. Lebendspen-
der müssen bei den Kosten, die 
im Rahmen der Spende entste-

hen, keine Zuzahlun-
gen leisten. So-

fern im Zusam-
menhang 
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mit Leistungen nach dem  
SGB V Mehrkosten, z. B. 
für Arzneimittel, für die 
eine Leistungspflicht nur 
in Höhe des Festbetrages 
besteht, vorgesehen sind, 
müssen diese allerdings 
vom Spender getragen wer-
den.
Für die Behandlung von 
Folgeerkrankungen der 
Spender ist die Kranken-
kasse der Spender zustän-
dig, sofern der Leistungs-
anspruch nicht nach Para-
graph 11 Absatz 5, SGB V ausgeschlos-
sen ist. 

Der Verdienstausfall

Nach der Lebendorganspende bleibt 
der Spender in der Regel 7 bis 14 Tage 
im Krankenhaus. Unter Umständen 
wird aber auch ein längerer Aufent-

halt nötig, und vielleicht ist man da-
nach noch eine Weile krankgeschrie-
ben. Da die Lebendspende aufgrund 
einer freiwilligen Entscheidung zustan-
de kommt, greifen nicht die üblichen 
Vorgänge zur finanziellen Absicherung. 
So wurden neue Paragraphen geschaf-
fen, welche die Existenzsicherung des 
Spenders gewährleisten. Den Ausgleich 

des Verdienstausfalls des 
Spenders durch Lohnfort-
zahlung und Krankengeld 
regeln die Paragraphen 3 a 
Entgeltfortzahlungsgesetz 
(EFZG) und 44 a SGB V.

Unverschuldete  
Arbeitsunfähigkeit

Sind Sie als Arbeitnehmer 
aufgrund einer Organspen-
de im Sinne des Transplan-
tationsgesetzes nicht in der 
Lage, Ihre vertraglichen Ar-

beitsverpflichtungen zu erfüllen, so 
wird diese Arbeitsverhinderung nun 
wie eine unverschuldete Arbeitsunfä-
higkeit gewertet. Damit haben Sie als 
Organspender einen Anspruch auf Ent-
geltfortzahlung für bis zu 6 Wochen. 
Sollte Ihr Arbeitsvertrag längere Ent-
geltfortzahlungszeiten vorsehen, zahlt 
die Empfängerkrankenkasse dennoch 

nur 6 Wochen Entgelt. Eine Begrenzung 
der Höhe des Erstattungsanspruches 
ist gesetzlich nicht vorgesehen.
Ausdrücklich im Gesetz geregelt wird 
auch die Verpflichtung des Spenders 
bzw. Arbeitnehmers, seinen Arbeit-
geber unverzüglich über alle Fakten 
zu informieren, die zur Durchsetzung 
des Erstattungsanspruchs erforderlich 

sind. Das bedeutet, dass Sie Ihren Ar-
beitgeber darauf hinweisen müssen, 
dass er gegen die Kasse des Empfän-
gers Erstattungsansprüche geltend 
machen kann und dass Sie ihm alle 
notwendigen Informationen zur Ver-
fügung stellen müssen. 
Für Selbstständige greift Paragraph 3 a 
EFZG nicht. Hier besteht von Anfang an 
ein Anspruch auf Krankengeld.
Sollte die Entgeltfortzahlung ausge-
laufen sein, so haben Sie hiernach 
Anspruch auf Krankengeld nach Pa-
ragraph 44 a SGB V. Wie Sie dem Para-
graphen entnehmen können, handelt 
es sich um ein erhöhtes Krankengeld, 
da Ihnen das Nettoentgelt erstattet 
wird. Eine Begrenzung stellt erst wie-
der die Beitragsbemessungsgrenze dar.
Während des Krankengeldbezuges 
bleiben die gesetzlichen Versiche-
rungsmitgliedschaften zur Kranken- 
und Pflegeversicherung bestehen. Die 
Beiträge sind von der Krankenkasse 
des Organempfängers zu entrichten. 
Die Versicherungspflicht besteht auf-
grund des Krankengeldbezuges grund-
sätzlich auch zur Renten- und Arbeits-
losenversicherung (§ 3 Abs. 1 Nr. 3 SGB 
VI bzw. § 26 Abs. 2 Nr. 1 SGB III). Ab-
weichend von den üblichen Regelun-
gen werden die Beiträge zu diesen 
Versicherungszweigen von dem vol-
len der Leistung zugrunde liegenden 
Arbeitsentgelt bzw. Arbeitseinkom-
men bemessen. Die Beiträge werden 
allein von der Krankenkasse des Or-
ganempfängers getragen und an den 
zuständigen Rentenversicherungsträ-
ger und die Bundesagentur für Arbeit 
abgeführt.

Leistungen  
der gesetzlichen Unfallversicherung

Sollten Sie aufgrund der Lebendorgan-
spende einen Gesundheitsschaden er-
leiden, haben Sie unter Umständen An-
spruch auf Leistungen der gesetzlichen 
Unfallversicherung (SGB VII). Die Basis 
für diese Leistungen bildet Paragraph 
12 a SGB VII. Hier wurde festgelegt, dass 

Diplom-Sozialpäda-
gogin Nicole Scher-
hag vom BN-Projekt 
Psychosoziale Be-
gleitung (PSB) Niere
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ein Spender, der über das übliche Maß 
hinaus durch eine Lebendspende be-
einträchtigt wird, Leistungen der ge-
setzlichen Unfallversicherung erhält. 
Zuständig ist nach Paragraph 133 SGB 
VII der Unfallversicherungsträger des 
Krankenhauses, in dem die Spende er-
folgte. 
In der Praxis kann die Zuständigkeit 
sicherlich mit Abgrenzungsschwierig-
keiten zu den Krankenkassen verbun-
den sein. 

Absicherung privat  
krankenversicherter Empfänger

Bei Lebendorganspenden an privat 
krankenversicherte Organempfänger 
gewährleisten die privaten Versiche-
rungsunternehmen die Absicherung 
des Spenders. Eine direkte Regelung 
im Gesetz ist hier nicht möglich, da der 
Leistungsumfang in der privaten Kran-
kenversicherung vertraglich zwischen 
dem Unternehmen und dem Kunden 
vereinbart wird und insofern nicht im 
Einflussbereich des Gesetzgebers liegt.
Da der Spender jedoch in keinem Ver-
tragsverhältnis mit der Versicherung 
des Empfängers steht, hat die Priva-
te Krankenversicherung eine Selbst-
verpflichtungserklärung beschlossen 
und dem Bundesgesundheitsminister 
mit Datum vom 9. Februar 2012 über-
mittelt. Darin hat sie sich verpflich-
tet, im Falle einer Lebendorganspende 

zugunsten eines privat krankenver-
sicherten Organempfängers die aus 
der Spende entstehenden Kosten des 
Organspenders (ambulante und sta-
tionäre Behandlung, Rehabilitations-
maßnahmen, Fahrt- und Reisekosten 
sowie nachgewiesenen Verdienstaus-
fall, ohne zeitliche oder höhenmäßige 
Begrenzung) zu erstatten. 

Der Leistungsumfang entspricht da-
mit im Wesentlichen den Ansprüchen, 
die gegen die gesetzliche Krankenkas-
se eines Organempfängers bestehen. 
So wird eine einheitliche Absicherung 
der Lebendorganspender unabhängig 
vom Versicherungsstatus der Organ-

empfänger gewährleistet. Zuzahlun-
gen sind nicht zu leisten!
Der Antrag auf Anerkennung eines Gra-
des der Behinderung (GdB) muss beim 
zuständigen Versorgungsamt gestellt 
werden. Der Verlust, der Ausfall oder 
das Fehlen einer Niere, bei keinen wei-
teren oder anderen Beschwerden, zieht 
einen GdB von 25 nach sich. Dieser GdB 

bringt keine Nachteilsausgleiche. Erst 
ab einem GdB von 30 kann man bei der 
Arbeitsagentur eine Gleichstellung mit 
Schwerbehinderten beantragen. 
Ab einem GdB von 50 erhält man den 
Status schwerbehindert und einen ent-
sprechenden Ausweis.

Weitere Fragen?  
BN-Beratungstelefon anrufen!

Sollten Sie weiter gehende Fragen 
haben, können Sie sich gerne an Ihr 
Transplantationszentrum wenden oder 
auch an das Beratungstelefon des Bun-
desverbandes Niere (montags 16 bis 18 
Uhr, Tel: 06732/ 96 59 827).

Diplom-Sozialpädagogin Nicole Scherhag,  
BN-Projekt Psychosoziale Begleitung (PSB) 
Niere

»Der Verlust, Ausfall oder das Fehlen einer Niere zieht  
einen Grad der Behinderung von 25 nach sich.«
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Christa und Kathrin Nöckel aus Hannover

Der Tochter eine Niere gespendet
Ein schwer nierenkrankes Kind, das von Geburt an dialysiert werden muss. Was käme da anderes infrage, 

als seiner Tochter eine gesunde Niere spenden zu wollen? Das ist die Geschichte von Christa, 63, und Kath-

rin Nöckel, 27, aus Hannover. Die engagierte Mutter – sie ist BN-Vorstandsmitglied – berichtet über diese 

schwere Zeit, aber auch über das Aufblühen ihrer Tochter, als die neue Niere richtig zu arbeiten beginnt. 

Das erste Jahr nach der Geburt war be-
sonders schwer, weil zu diesem Zeit-
punkt – vor dem 1. Lebensjahr – noch 
keine Transplantation möglich war. Mit 
vielen Krankenhausaufenthalten haben 
wir das dann geschafft. 
Der Eingriff wurde am 10.  April 1989 in 
der Medizinischen Hochschule Hanno-
ver (MHH) vorgenommen, die damals 
schon so junge Kleinkinder transplan-
tiert hat. Kathrin war gerade 1 Jahr alt 
geworden und brachte somit das da-
malige Mindestalter für eine Trans-
plantation. Ich war 37.

Damals jüngstes Kind

Kathrin war damals das jüngste Kind 
in der Bundesrepublik, das transplan-
tiert wurde. Meine Befürchtungen wa-
ren, dass die Transplantation nicht den 
erhofften Erfolg bringen könnte – auf-
grund des Altersunterschiedes und der 
Nierengröße. Das Ärzteteam konnte 
mir durch die ausführlichen Gesprä-
che meine schlimmsten Befürchtun-
gen nehmen. Kurz vor der OP ging mir 
nur noch durch den Kopf: Hoffentlich 
geht alles gut, besonders für Kathrin, 
damit sie sich normal entwickeln kann, 
und wir ein relativ normales Familien-
leben haben werden. 
Nach der Transplantation war es auf-
regend und interessant zu erleben, wie 
mein Kind plötzlich ganz anders drauf 
war und regen Anteil an ihrer Umge-
bung nahm. Bei mir gab es durch die 
Lebendspende bisher keine Kompli-

kationen und ich hoffe, dass das auch 
so bleibt. 
Meine erste Ehe ist vor allem an der 
damaligen Situation zerbrochen. Nach 
vielen Jahren – meine Kinder waren 
schon erwachsen – habe ich aber noch 
ein zweites Mal mein Glück versucht 
und bin jetzt seit einigen Jahren wieder 

glücklich verheiratet. Beruflich habe ich 
mich auch verändern müssen. Seit meh-
reren Jahren arbeite ich in der mobilen 
Haus- und Familienhilfe. Zeit für meine 
Hobbys wie Lesen und Reisen habe ich 
jetzt auch wieder. 

Von Anfang an hielt ich mich an die 
regelmäßigen Kontrollen meiner noch 
verbliebenen Niere. Die Ärzte hatten 
mir nach dem Eingriff gesagt, dass ich 
selbst dafür verantwortlich sei, nur die 
erste Nachsorge erfolgte in der MHH. 
Das würde ich auch jedem Spender ra-
ten: Es kommt meines Erachtens ganz 
viel auf die eigene Einstellung zu dem 
Eingriff an. Durch meine Arbeit im 
Selbsthilfenetzwerk des Bundesver-
bandes Niere e. V. ist es mir möglich, 
meine eigenen Erfahrungen an andere 
weiterzugeben. Ich musste mich sei-
nerzeit um alles selbst bemühen, was 
mir allerdings nicht geschadet hat. 

Die richtige Entscheidung

Es war die richtige Entscheidung, ich 
würde heute genauso handeln. Meiner 
Tochter war es dadurch möglich, eine 
relativ normale Kindheit zu erleben.
Unser Ziel ist, dass es uns weiter-
hin gut geht. Dafür werden wir alles 

tun. „Ich mache mein Ding!“, betont  
Kathrin. „Ich habe die Fachhochschul-
reife gemeistert. Und meine Niere arbei-
tet gut.“ Derzeit sucht sie nach neuen 
beruflichen Perspektiven, um Krankheit 
und Arbeit miteinander zu vereinbaren. 

»Es war aufregend und interessant zu erleben,wie mein 
Kind plötzlich ganz anders drauf war.«
Christa Nöckel

Patienten berichten

Kathrin und Christa Nöckel, Mutter von  
3 Töchtern. Im April 1989 spendete sie ih-
rer Tochter Kathrin, die damals 1 Jahr alt 
war, eine Niere.
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Selbsthilfe Lebendorganspende Deutschlands (SLOD)

Eine Sache der Ehre
Die Lebendspende und Transplantation von (Lebend-)Nieren ist eine gute Alternative zur postmortalen 

Spende und soll Unterstützung finden. Es ist ein ganz besonderer Vorgang zwischen emotional eng ver-

bundenen Personen und eine besonders liebevolle Solidarität. 

Die nachweisliche und umfassende 
Aufklärung zu den Risiken, die sozial-
versicherungsrechtliche Absicherung 
von Spendern und Empfängern, die 
psychosoziale Begleitung und ein le-
benslanges Follow-Up müssen selbst-
verständlich sein. Dies muss auch im-
mer wieder überprüft, den 
modernen Entwicklungen an-
gepasst und damit zukunfts-
fest gestaltet werden. Damit 
kann diese besondere Form 
der Transplantation ihren 
Platz haben und weiter ausge-
baut werden. Denn: „Die Lebendspende 
ist gut durchdacht ein Geschenk – ein 
Geschenk für alle Beteiligten. Am Pri-
mat der postmortalen Spende, wie im 
Transplantationsgesetz bereits veran-
kert, wollen wir festhalten.        

Keine Scheindiskussionen!

Unsere Selbsthilfe der Lebendorgan-
spende Deutschlands (SLOD e. V.) bit-
tet die Beteiligten, sich nicht weiter 
auf Scheindiskussionen einzulassen 
und wieder der Ehre den vorgegebe-
nen Platz einzuräumen. Weder die Dis-
kussionen um  kriminellen und un-
säglichen Organhandel – immer ver-
bunden mit abenteuerlichen Fantasien 
zum Geldverdienen – noch die absur-
den Debatten zur Hirntoddiagnose, ob-
wohl keine Todesfeststellung sicherer 
ist. Diese Diskussionen sind nicht Teil 
der Lösung, sondern stellen seit Jahr-
zehnten das eigentliche Problem dar.

Die deutsche Gesellschaft ist aufgeru-
fen, sich auf die grundlegenden Bezüge 
der Organtransplantation zu besinnen. 
Im Kern geht es um die einzigartige Eh-
re: Empfänger oder Spender eines Or-
gans zu werden. Diese Ehre kann nur 
sehr selten erreicht werden und soll-

te dann mit aller Würde und Verant-
wortung  begleitet sowie gesellschaft-
lich getragen sein. Wer in seinen letzt-
willigen Verfügungen eine Erklärung 
zur Organspende trifft, hat eine kleine 
Chance dazu. Voraussetzung ist die Be-
jahung einer Organentnahme und die 
Sicherstellung, dass diese Verfügung 
dort bekannt ist, wo sie benötigt wird 

– auf der Intensivstation des behan-
delnden Krankenhauses. Es kann al-
lerdings nur zum Erfolg führen, wenn 
eine Hirntoddiagnose gestellt werden 
kann und wird. Dies ist bis heute nur 
bei einem geringen Anteil der Ster-
benden in Deutschland der Fall. Jähr-
lich sterben etwa 850 000 Menschen in 

Deutschland. Im Jahr 2013 sind ganze 
1547 Nieren transplantiert worden, 752 
nach Lebendspende, und das bei einem 
paarigen Organ, das bei postmortaler 
Spende zwei Empfängern übertragen 
werden kann.   

Bewusster Vorgang

Ich sehe es als eine Sache 
der Ehre an, durch eine Wil-
lenserklärung zur Organ-
spende ggf. meinen Mitmen-
schen helfen zu können. Für 

mich war es deshalb selbstverständ-
lich, meinem Ehepartner durch eine 
Lebendspende zu einer besseren Le-
bensqualität zu verhelfen (S. 44). Ge-
nauso war es für meinen Partner eine 
große Freude und Glück, Empfänger 
eines Organs zu werden. Für uns war 
dies ein sehr bewusster Vorgang: Egal, 
ob es sich um ein postmortal gewon-

nenes Organ oder eine Organspende 
oder Teilspende zu Lebzeiten handelt 
– Organspende und Organempfang ist 
eine Ehrensache und sollte immer ent-
sprechend behandelt werden. 

Monika Kaiser, Lebendspenderin Niere 
Vorsitzende IG Mittelhessen 
Vorstand SLOD e. V.

»Für mich war es selbstverständlich, meinem Ehe­
partner zu besserer Lebensqualität zu verhelfen.«
Monika Kaiser
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