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Lebenslauf



In Liebe
meiner Mutter

und meinem Bruder Michael



VYorwort

Der Grund, warum mein Interesse gerade der Lebendnierenspende gilt, ist der Tod

meines Bruders, bei dem eine Transplantation moglicherweise sein Leben gerettet hitte.

Am 24. September 1995 starb mein Bruder Michael im Alter von 17 %2 Jahren. Die
Todesursache war ein Nierenversagen beidseits infolge von Chemotherapie bei einem
Primirtumor in der rechten Lunge. Wihrend seiner letzten drei Wochen an der
Intensivstation versuchten die Arzte des Stidtischen Klinikums in Fulda, ihn durch
Dialyse zu retten. An die Moglichkeit einer Nierentransplantation hat zu dem Zeitpunkt
keiner gedacht, vielleicht ist es aufgrund des schlechten Allgemeinzustandes auch nicht

mehr moglich gewesen.

Kurz nachdem die Diagnose des Lungenkarzinoms feststand, duflerte meine Mutter
schon die Bereitschaft zur Transplantation einer Lunge, wovon ihr allerdings sofort
abgeraten wurde, weil es noch kein gingiges Verfahren war und auch heute noch nicht
ist. Im Artikel ,,Eurotransplant und die Entwicklung des Organbedarfs in Mitteleuropa*
von K. Lopau und Kollegen, 1998, wird nur von einer bis zu diesem Zeitpunkt
durchgefiihrten Lungenlebendspende mit Lungenfliigeln zweier Verwandter in
Miinchen berichtet. Abgesehen davon hat unser damaliger Hausarzt, der auch
Psychotherapeut war, meiner Mutter von einer Lebendorganspende schon aus dem
Grund abgeraten, weil Mutter und Sohn eine zu enge verwandtschaftliche Beziehung

hitten und dies keine gute Voraussetzung fiir eine Spende sei.

Nach dem Tode meines Bruders wollte ich Medizin studieren, um anderen kranken
Menschen zu helfen. Das Thema Nierenversagen und Organspende behielt ich dabei

weiterhin im Blick.

Im Rahmen der Vorbereitung meiner Dissertation erfuhr ich, wie niitzlich und
erfolgreich eine Organtransplantation sein kann, gerade auch eine Lebendtrans-
plantation. Enge verwandtschaftliche Beziehung ist kein Hindernis fiir eine Lebend-
organspende, kann im Gegenteil sogar die Uberlebensdauer des Transplantates
verldngern. Es ist aber wichtig, vorher nicht nur medizinisch, sondern auch psycho-
logisch abzuklidren, ob eine solche Spende sinnvoll ist, denn bei Entscheidungs-

konflikten konnen hinterher grofe Probleme fiir Spender und Empfénger entstehen.
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1 Einleitung

Seit der ersten erfolgreichen Nierentransplantation 1954 bei eineiigen Zwillingen in
Boston, ausgefiihrt von Dr. J. Murray (Bickebdller, 2000), haben sich die Uberlebens-
chancen von niereninsuffizienten Patienten deutlich verbessert. Aufgrund des Mangels
an postmortalen Spenderorganen gewinnt die Lebendnierenspende zunehmend an
Bedeutung. Sie bringt eine Reihe von Vorteilen mit sich; zum Beispiel entfallen lange
Wartezeiten beziiglich eines Spenderorgans, wodurch die Dialysezeit deutlich reduziert
werden bzw. vollig entfallen und die mit der Dialyse verbundene Verringerung der
Lebensqualitit abgemildert werden kann; die Transplantation kann geplant und
durchgefiihrt werden, wenn der Empfianger noch in guter gesundheitlicher Verfassung

ist (Steiger et al., 2005).

Organe von Lebendnierenspendern funktionieren im Durchschnitt linger als Organe
von verstorbenen Spendern. Die besseren Resultate lassen sich mit der im Vergleich zur
post mortem-Spende kiirzeren Zeit, in der das Organ nicht mit Blut versorgt wird
(kiirzere Ischdmiedauer), und mit der Transplantation von ,,gesiinderen®, durchschnitt-

lich jiingeren Nieren erklédren (Steiger et al., 2005).

Das Interesse der Dissertation gilt in erster Linie den Spenderinnenl, well sie etwas
Besonderes fiir einen nahe stehenden Menschen getan und dabei gewisse Risiken auf
sich genommen haben. Trotz psychologischer Vorgespriache finden sich immer wieder
Spenderinnen, die in die Transplantation einwilligten, hinterher ihre Entscheidung aber
dennoch bedauerten oder psychische Probleme entwickelten. Sowohl fiir den Spender
als auch fiir den Empfinger ist es sehr wichtig, dass die Entscheidung zur
Transplantation freiwillig erfolgt, denn nur so kann auch das psychische Befinden
davon profitieren oder zumindest nicht beeintrichtigt werden. Einige Empfinger und
Spender brauchen nach der Transplantation psychologische Hilfe, vor allem, wenn sie
sich in ihrer Entscheidung unter Druck gesetzt fithlten (Muthny & Koch, 1997). Die
Privention einer unbedachten Entscheidung ist daher zumindest genauso wichtig wie

die Hilfe danach.

luDa achtzehn Interviewteilnehmerinnen weiblich und nur zwei Teilnehmer mannlich waren, wird der
Ubersichtlichkeit halber nur die weibliche Form verwendet. Fiir die Empfinger gilt Entsprechendes fiir
die ménnliche Form, da fiinfzehn Empfianger méinnlich und nur fiinf Empfingerinnen weiblich waren.
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In dieser Arbeit soll untersucht werden, welche Faktoren die Entscheidung, eine Niere
zu spenden, beeinflussen und wie die Spender die Spende im Riickblick erleben.
AuBerdem soll sie alle, die sie lesen, auf die Moglichkeit der Lebendorganspende
aufmerksam machen bzw. sie an diese Moglichkeit erinnern und sie gegebenenfalls zu

diesem Schritt ermutigen.

In der vorgestellten Studie wurden Lebendnierenspenderinnen personlich zu folgenden
Aspekten befragt: Voreinstellung zum Thema Transplantation, Einflussfaktoren auf die
Entscheidung, Spontaneitit der Entscheidung, Zufriedenheit im Riickblick und
Zusammenhang zwischen Druck und Zweifel bei der Entscheidung und postoperativen
Konflikten. Zur Beantwortung dieser Fragen wurden Interviews mit Personen gefiihrt,
die im Zeitraum 1996 bis 2004 am Universitidtsklinikum Wiirzburg eine Niere

spendeten (zur Beschreibung der Stichprobe vgl. Kapitel 5).

Im folgenden Kapitel (Kap. 2) wird auf die Geschichte und Problematik der
Lebendnierenspende sowie aktuelle Studienergebnisse eingegangen, im dritten Kapitel
die Fragestellung und im vierten Kapitel die Methodik der Studie vorgestellt. Im fiinften
Kapitel erfolgt - wie oben schon erwédhnt - eine Beschreibung der Stichprobe.
AnschlieBend folgen die Ergebnisse aus den Interviews (Kap. 6) sowie eine Diskussion

(Kap. 7) und Zusammenfassung (Kap. 8) der Studienbefunde und ihrer Implikationen.
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2  Hintergrund

2.1 Historische und gesellschaftliche Rahmenbedingungen

2.1.1 Historische Entwicklung der Nierentransplantation

Die erste Nierentransplantation erfolgte 1902 an einem Hund durch H. Ullmann in
Wien. Den ersten Transplantationsversuch am Menschen unternahm M. Jaboulay 1906
in Lyon; er transplantierte eine Schweine- und eine Ziegenniere in die Ellenbeugen
zweier niereninsuffizienter Patienten; die Transplantate funktionierten nur wenige
Stunden. 1933 wurde durch den ukrainischen Chirurg K. Voronoy die erste
Leichennierenallotransplantation am Menschen durchgefiihrt; die gespendete Niere

funktionierte zu keinem Zeitpunkt (Bickebdller, 2000).

Die erste erfolgreiche Nierentransplantation, eine Lebendnierenspende, wurde 1954
durch J. E. Murray bei eineiigen Zwillingen in Boston durchgefiihrt. Die Trans-
plantation war erfolgreich, weil Spender und Empfianger genetisch identisch waren; so

bestand kein AbstoBungsrisiko (Nagel & Mayer, 2003).

Zwischen 1951 und 1966 verbesserte sich allméhlich die immunsupressive Therapie.
53% aller gespendeten Organe stammten von genetisch verwandten Lebendspendern,
10% von genetisch nichtverwandten Lebendspendern und 37% von herztoten Spendern.
63% aller gespendeten Organe stammten also von lebenden Menschen. SchlieBlich stieg
auch der Anteil hirntoter Spender (in den USA stammten 1971 59% der gespendeten
Nieren von Hirntoten). Durch Verbesserungen in der Immunologie glichen sich die
Ergebnisse bei der Transplantation von Organen genetisch verwandter Spender und

Hirntoter zunehmend an (Bickebdller, 2000).

Durch die Einrichtung des Europédischen Transplantationsverbundes Eurotransplant in
Leiden, Niederlande, gegriindet 1967 von Prof. Jon van Rood, konnte erzielt werden,
dass nun beziiglich Blutgruppen und HLA-Merkmalen immunologisch mdglichst gut

passende Organe transplantiert werden konnen (Galden, 2007; Hoyer & Weimer, 2006).
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In den ersten Jahren der Organgewinnung Hirntoter wurde die Indikation zur
Transplantation noch bei weitem restriktiver gesehen als heute, weil sowohl die
Anisthesie und Intensivmedizin als auch die Behandlung vorerkrankter Patienten, z.B.
Diabeteskranker, Einschrinkungen erforderte. Dadurch konnte der Bedarf nach 1968
zundchst mit Organen Hirntoter gedeckt werden, so dass die Lebendnierenspende
vorerst wieder an Bedeutung verlor. AufBerdem entwickelte sich parallel zur
Nierentransplantation die Technik der Dialyse, die eine Organspende nicht mehr
lebensnotwendig machte und zunéchst auch zu besseren Ergebnissen fiihrte. In neuester
Zeit erweist sich jedoch wiederum die Transplantation als Therapie der Wahl, woraus
ein stetig zunehmender Mangel an Organspenden Hirntoter erwéchst (Bickeboller,
2000). Der Anteil an Lebendnierenspenden dagegen, der in Deutschland 1996 noch bei
6,4% lag, ist schlieBlich auf iiber 20% aller Nierentransplantationen im Jahr 2008
angestiegen (DSO, 2009).

2.1.2 Organmangel als Problem

Im Zusammenhang mit Organspende und -transplantation sind etwa 22.000 Menschen-
leben und die Ermdglichung einer besseren Lebensqualitit von der Willenserkldrung
anderer Personen abhingig (Schmidt-Recla, 2005). Das Problem liegt hier im
europdischen Recht, das einschliefft, dass der Wille eines Menschen bei dessen Tod
keine absolute Grenze findet. Ein vor dem Tod gebildeter Wille muss in unserem
Kulturkreis auch nach dem Tod gelten und geachtet werden - und dies gilt auch fiir den
Korper des Verstorbenen. Diese Uberzeugung stiitzt sich heute meistens auf das
sogenannte postmortale Personlichkeitsrecht und damit auf Artikel 1 I im Grundgesetz -

die Menschenwiirde (Schmidt-Recla, 2005).

Die Regelung der Organspende ist in den verschiedenen europdischen Staaten
unterschiedlich. In Deutschland sowie zum Beispiel auch in Dédnemark, Griechenland
und GrofBbritannien gilt die erweiterte Zustimmungslosung, was bedeutet, dass jeder
Einzelne zu Lebzeiten fiir sich entscheidet, ob er nach seinem Tod Organe spenden
mochte. Falls keine Entscheidung bekannt ist, entscheiden die Angehodrigen nach dem
mutmaBlichen Willen des Verstorbenen. In anderen Staaten, wie beispielsweise

Osterreich, Italien, Spanien und Slowenien, gilt dagegen die Widerspruchslosung. Jeder,
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der eine Organspende fiir sich ablehnt, sollte zu Lebzeiten seinen Widerspruch
dokumentieren. Wenn dies nicht geschehen ist, kann nach Feststellung des Todes eine

Organentnahme durchgefiihrt werden.

Leider konnen nicht alle Patienten, die ein neues Organ bendtigen, auf eine Warteliste
aufgenommen werden. Wenn das Risiko der Transplantation und ihrer Nachbehandlung
zu hoch ist und die Erfolgsaussichten schlecht sind, wird der Eingriff nicht in Betracht
gezogen. Arzte sind laut Transplantationsgesetz (§ 16) dazu verpflichtet, Griinde fiir
oder gegen die Aufnahme auf die Warteliste zu dokumentieren und dem Patienten
mitzuteilen. Sie sind dariiber hinaus verpflichtet, die Richtlinien der Bundesirzte-

kammer zur Aufnahme in die Warteliste zu befolgen.

Die Transplantationszentren geben die erforderlichen Patientendaten anschliefend
weiter an die Vermittlungsstelle Eurotransplant (ET), wo fiir jedes Organ gemeinsame
Wartelisten der ET-Mitgliedsldnder Niederlande, Belgien, Luxemburg, Osterreich,
Slowenien, Kroatien und Deutschland gefiihrt werden. Die lidnderiibergreifende
Kooperation ermoglicht es, in dringenden Féllen moglichst schnell ein lebensrettendes
Organ zu finden sowie immunologisch ,,passende* Organe zu vermitteln und damit die

Erfolgsaussichten zu erhéhen (DSO, 2009).

Zur Beseitigung des Organmangels ist die Widerspruchslosung giinstiger, denn dadurch
wird die postmortale Organspende quasi zur Biirgerpflicht. In der ehemaligen DDR galt
auch noch die Widerspruchslosung, im wiedervereinigten Deutschland jedoch scheiterte
der Versuch, dieses Modell zu akzeptieren. Leider ist in der bundesdeutschen

Bevolkerung die Organspendebereitschaft sehr mangelhaft (Schmidt-Recla, 2005).

Eine Ablehnung der Organspende kann resultieren aus ,,falschen* Uberzeugungen wie
Unkenntnis des Hirntodkonzeptes, Unsicherheit beziiglich des Spenderausweises, aber
auch religiosen Uberzeugungen und der Meinung, dltere Menschen kimen als Spender
nicht mehr in Frage. Einige Menschen haben auch Angst, dass ihre Organe vor ihrem
eigentlichen Tod entnommen werden, dass der Tod voreilig erklédrt und keine optimale
intensivmedizinische Versorgung gewihrleistet wird oder auch, dass lebenserhaltende
Maschinen unnotig angeschaltet bleiben (Gold et al., 2001; Hiibner & Six, 2005; Keller
et al., 2004).
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Der Hirntod (in § 3 TPG spezifiziert) wird nur schwer als Tod des Menschen akzeptiert.
Laut Schmidt-Recla (2005) ist wichtig fiir eine erfolgreiche Transplantation, dass der
Spender ,,s0 tot wie notig, aber so lebendig wie moglich® sein muss (S. 4). Bei der
Lebendspende (betrifft Niere und Leberlappen) fallen gegeniiber der postmortalen
Spende einige juristische Probleme weg, da der Spender selbst entscheiden kann. Bei
der postmortalen Spende dagegen miissen die Angehorigen bei Nichtvorliegen eines
Organspendeausweises nach dem mutmaBlichen Willen des Verstorbenen entscheiden
(TPG, § 4). Die Lebendspende wird auch im Vergleich zur postmortalen Spende von
der Bevolkerung iiberwiegend positiv bewertet, da der Wille eines Lebenden vollzogen
wird, einem anderen in selbstloser Weise zu helfen. Umso negativer wird dann die
,Perversion der Lebendspende®, z.B. das Ausnutzen von Zwangslagen des Spenders,
bewertet (Schmidt-Recla, 2005). Es kann beispielsweise vorkommen, dass durch
,Meinungsfiihrer innerhalb der Familie ein so genanntes ,,schwarzes Schaf* als
Spender auserwihlt wird, ,,um durch die Spende eine unterstellte Schuld gegeniiber der

Familie abzutragen* (Sann, 2003, S. 16).

2.1.3 Lebendnierenspende und -transplantation: Aktueller Stand

Der Gesetzgeber hat 1997 mit dem Transplantationsgesetz (TPG) den rechtlichen
Rahmen fiir die Organspende, sowohl beim Verstorbenen als auch beim Lebenden,
geschaffen. Hierbei wird eher prédventiv dafiir gesorgt, dass kein Organhandel (§ 18
TPG) und keine unfreiwillige Spende erfolgen (§ 19 TPG). Die Beziehung zwischen
Spender und Empfianger muss offenkundig ausreichend intensiv und gefestigt sein (§ 8
TPG), um auch zwischenmenschliche Probleme im Falle von Komplikationen

moglichst gering zu halten (Schmidt-Recla, 2005).

Der Anteil von Lebendnierenspenden an allen Nierentransplantationen lag - wie oben
bereits erwihnt - 1996 bei 6,4%. Im Verlauf der letzten Jahre ist diesbeziiglich eine

deutliche Zunahme zu verzeichnen (DSO, 2007; Lukasczik et al., 2008).

In Abbildung 1 ist die Entwicklung der Lebendnierenspende in Deutschland zwischen

1999 und 2008 dargestellt.
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Anteil der Nierenlebendspenden an der Nierentransplantation

19,8 9,2 18,8 19,5 20,5
| | | |19—,1| [ |_| |_| |_|

1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008

1

O Prozentualer Anteil

Abbildung 1: Anteil der Nierenlebendspenden (www.dso.de, Zugriff November 2009)

Zurzeit ist beziiglich der Lebendspende die Transplantation genetisch verwandter
Spender in Deutschland noch Standard, wobei Frauen weitaus hédufiger die Funktion des

Spenders tibernehmen als Ménner (Bickeboller, 2000; Schweitzer et al., 2003).

2.2 Ablauf und medizinische Aspekte einer

Lebendnierenspende

2.2.1 Ablauf einer Lebendnierenspende

Im Entscheidungsprozess hinsichtlich einer Lebendnierenspende ist es von Bedeutung,
dem potentiellen Spender im Vorfeld die medizinischen und psychologischen Aspekte
sowie den gesamten Ablauf einer Lebendnierenspende und -transplantation zu erldutern.
Man konnte vermuten, dass oft Angst vor dem Ungewissen eine Barriere beziiglich
einer Entscheidung darstellt. Es gibt sicherlich Menschen, die vor einem operativen
Eingriff grole Angst haben, weil sie entweder noch nie operiert wurden oder bereits
schlechte Erfahrungen mit einer Operation gemacht haben. Deshalb ist es sehr wichtig,
die potentiellen Spender realistisch iiber die Risiken und Potenziale des Eingriffs

aufzukliren.

Zundchst sollen einige wichtige Punkte zum Ablauf vor der Operation angefiihrt
werden. Es ist von Bedeutung, frithzeitig an die Mdoglichkeit einer Lebendnierenspende

zu denken, am besten, wenn der Empfinger noch nicht dialysepflichtig ist im Sinne
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einer praemptiven Transplantation (Fangmann et al., 1999; Innocenti et al., 2007;
Lukasczik et al., 2008; Schlich, 1998), weil sich bereits bis zu dem Zeitpunkt, an dem
ein dialysepflichtiger Patient auf die Warteliste fiir eine Nierentransplantation gesetzt
wird, einige Einschrankungen gesundheitlicher und psychosozialer Art ergeben haben
konnen (Achilles, 2004; Lukasczik et al., 2008). Weiterhin sind die postoperativen
Ergebnisse am besten, wenn ein Empfinger vor der Transplantation noch nicht
dialysepflichtig war (Innocenti et al., 2007). Es kommen aber auch Patienten fiir eine
Lebendnierentransplantation in Frage, die schon auf der Warteliste fiir eine Nieren-
transplantation stehen oder die bereits auf Dialyse angewiesen sind. Die Aufnahme auf
die Warteliste eines Transplantationszentrums ist sogar Voraussetzung fiir die
Zuldssigkeit einer Lebendorganspende, da gemidll Transplantationsgesetz eine
Lebendorganspende nur dann zuldssig ist, wenn zum Zeitpunkt der Organentnahme kein
geeignetes Organ eines Verstorbenen zur Verfiigung steht (www.transplantation.med.tu-

muenchen.de/ ...).2

Vor der Anmeldung fiir eine Nierentransplantation haben meist schon Gespriche iiber
Lebendtransplantation mit Familienangehorigen, Freunden, dem Hausarzt oder
Dialysearzt stattgefunden. Bei der personlichen Vorstellung in der Klinik wird dann
ausfiihrlicher iiber die Moglichkeit der Lebendspende durch verwandte oder

nahestehende nicht verwandte Personen gesprochen.

Beziiglich Einstellungen und Informationsstand zur Lebendnierenspende bei Ange-
horigen von Patienten mit Nierenersatztherapie zeigt sich, dass sowohl die behan-
delnden Arzte als auch die Medien die hiufigsten Informationsquellen sind, die aber
jeweils weniger als die Hilfte der Angehorigen erreichen. Mehr als die Hilfte der
Angehorigen fiihlt sich nicht ausreichend informiert und @uBert den Wunsch nach
weiteren Informationen, z.B. iiber Risiken fiir den Spender und / oder das Transplantat,

psychologische Aspekte oder Nichtverwandtenspende (Hirte & Stotzner, 2000).

Der potentielle Spender sollte nicht nur aus medizinischer, sondern auch aus psycho-
logischer Sicht geeignet sein. Voraussetzung ist die Blutgruppengleichheit zwischen
Spender und Empfinger nach den Regeln der Blutiibertragung; der Rhesusfaktor muss

nicht libereinstimmen. Auch die gesundheitliche Situation des Empfingers muss iiber-

* abgerufen am 07.05.2009
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priift werden, denn nur bei Patienten, die fiir eine Transplantation geeignet sind, ist es
moglich, Gesundheit, Wohlbefinden, korperliche Leistungs- und Arbeitsfahigkeit wie-
der herzustellen. Wenn die gesundheitliche Situation von Spender und Empféanger eine
Transplantation zulédsst und sie nach der Beratung durch das Transplantationszentrum
ihr schriftliches Einverstindnis dazu gegeben haben, kann die Anmeldung bei
Eurotransplant erfolgen, die - wie oben schon erwihnt - bei postmortaler sowie Lebend-
transplantation notwendig ist. Die durchschnittliche Wartezeit auf eine Nierenspende
von einem Verstorbenen betrigt etwa sechs Jahre, was bei der Lebendspende entfillt

(http://www99.mh-hannover.de/...).?

Es folgt zusammenfassend eine beispielhafte Beschreibung zum Ablauf der Begut-
achtung an der Universitdt Wiirzburg im Vorfeld einer Lebendnierenspende. Die Fakten
wurden in Gesprichen mit zustindigen Mitarbeitern des Instituts fiir Psychotherapie
und Medizinische Psychologie und der Abteilung Nephrologie der Medizinischen
Klinik und Poliklinik I der Universitit Wiirzburg eruiert.

Zunichst erfolgt in der Nephrologie ein Gesprich in Anwesenheit des potentiellen
Spenders und Empfingers mit Blutgruppentest und Crossmatch-Untersuchung. Dann
folgt die medizinische Evaluation mit Abkldrung der Nierenfunktion, Nierenanatomie

und des Operationsrisikos.

Wenn der potentielle Spender aus medizinischer Sicht fiir eine Spende in Frage kommt,
folgt die psychologische Evaluation der Paarbeziehung, der Freiwilligkeit und des
Vorliegens von psychiatrischen Erkrankungen. Spender und Empfinger werden am
Institut fiir Psychotherapie und Medizinische Psychologie der Universitidt einbestellt
und - meist getrennt voneinander - von einem Psychologen begutachtet, der im Auftrag
des Transplantationszentrums arbeitet (zumeist jeweils ein Gesprich, in Einzelféllen
auch mehrere Gespriache). Im Vorfeld der Begutachtung erhalten Spender und
Empfinger Fragebogen zur psychischen Symptomatik (SCL-90-R), Personlichkeit (FPI-
R) und gesundheitsbezogenen Lebensqualitit (SF-36). Ziel der Begutachtung ist es,
mogliche Konflikte, moglichen Zwang und mogliche Verarbeitungsprobleme zu
erkennen, um zu verhindern, dass es Spender und Empfinger nach dem Eingriff

schlechter geht als vorher. Laut Bunzel & Laederach-Hofmann (2000) ist ein pré-

3 abgerufen am 21.03.2005
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operatives psychosoziales Screening auch notwendig, um beim Empfianger Faktoren fiir
postoperative Noncompliance zu erkennen bzw. auszuschlieBen, wie z.B. Personlich-

keitsstorungen oder Suchterkrankungen.

Sofern die Beziehung zwischen Spender und Empfinger gut erscheint und keine
psychischen Storungen vorliegen, die die Entscheidungsfiahigkeit des Spenders
beeintrichtigen konnten, schlieBt sich die "Kommission zur Priifung der Freiwilligkeit
und Unentgeltlichkeit der Lebendnierenspende” an, der ein Jurist, ein Nephrologe und
eine Psychologin angehoren. Die Kommissionsmitglieder befragen Spender und
Empfinger noch einmal hinsichtlich der Freiwilligkeit (“Wie kam es zu der
Entscheidung?* ,,Was wiirde passieren, wenn es sich der Spender anders iiberlegt?‘
,»Wie ist die finanzielle Absicherung, falls etwas schief geht?* etc.) und moglicher
finanzieller Interessen. Die Kommission arbeitet im Auftrag der Bayerischen

Landesirztekammer.

Das Votum der Kommission wird an das Transplantationszentrum und die Arzte-
kammer weitergeleitet, und es schlieB3t sich in der Regel zeitnah eine Transplantation an.

Der gesamte Prozess kann bis zu 9 Monaten dauern.

2.2.2 Mogliche medizinische Komplikationen beim Spender

Fiir den Spender besteht ein Risiko friiher chirurgischer Komplikationen gravierender
Art von 1,4% bis 7%, insbesondere zu erwihnen sind hierbei postoperative Atelektasen

der Lunge, Harnwegsinfekte und Lungeninfiltrate (vgl. Tabelle 2.1).

Tab. 2.1: Komplikationen nach Lebendnierenspende (n = 413)
(nach Duraj et al., 1995, S. 804, iibersetzt).

Komplikation Anzahl %0
Atelektase der Lunge n=062 15
Harnwegsinfekt n=41 10
Lungeninfiltrat n=26 6
Nervenverletzung n=26 6




2 Hintergrund -11 -

Tab. 2.1 (Fortsetzung).

Mediastinal-, Subcutanemphysem n=16 6
Blutung (1-2 Blutkonserven) n=15 4
Wundinfektion n=14 3
Pneumothorax n=11 3
Harnblasenverletzung n=_8 2
Tiefe Venenthrombose n=35 1
Blutung (mehr als 3 Blutkonserven) n=>5 1
Lungenembolie n=3 1
Hepatitis B (durch Bluttransfusion) n=2 0,5
Nierenarterienverletzung bei Nierenentfernung | n=1 0,5

Als spdte chirurgische Komplikationen wird bei 7,6% bis 11,4% ein lokaler, chroni-

scher Wundschmerz beschrieben (Bickeboller, 2000).

Diese Zahlen von Duraj und Bickeboller decken sich mit denen anderer Studien. Laut
Checkliste Organtransplantation (1999) betrégt das frithe Morbiditétsrisiko (z.B. Verlet-
zung abdomineller Organe, Nachblutung im Bereich der Nebenniere, intraabdominelle /
retroperitoneale Infektionen, Lungenembolie) nach erfolgter Operation 0%-7%. Spite
chirurgische Komplikationen wie chronischer lokaler Wundschmerz liegen hier bei 7%-
11%. Laut Steiger und Mitarbeitern (2005) liegen Frithkomplikationen wie
Lungenembolie, Pneumonie, Nachblutungen etc. um 1%. Als Spiatkomplikation werden
bei 12,9% der Lebendnierenspender ein Jahr nach Spende Narbenprobleme wie
»ziehender Schmerz®, ,,juckender Schmerz* und ,,Druckempfindlichkeit* angegeben;
nach fiinf Jahren sind es noch 8,2%. Narbenhernien oder eine Schwéche der Bauchwand

wurden jeweils in weniger als 1% der Fille gefunden.

Die Befiirchtung, dass sich nach einer unilateralen Nephrektomie zwangsldufig eine
Proteinurie bzw. Hypertonie einstellt, hat sich nicht bewahrheitet. Auch wenn die

unilaterale Nephrektomie eine gute Kurz- und Langzeitprognose hat, sollten Lebend-
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nierenspender sorgfiltig nachuntersucht werden, um mogliche Komplikationen friih-

zeitig zu erfassen und zu behandeln (Dickenmann et al., 2001).

2.2.3 Medizinische Vorteile der Lebend- gegeniiber der postmortalen

Spende

Bei den Empfingern werden gute Uberlebensraten festgestellt, v. a. bei Nieren gene-
tisch verwandter Spender, bei denen Fiinfjahresorganfunktionsraten von 80%-90%
erreicht werden konnen; bei nichtverwandten hirntoten Spendern dagegen werden
Fiinfjahresfunktionsraten von nur 60%-70% erreicht (Bickeboller, 2000). Je nédher der
Verwandtschaftsgrad, desto lidnger ist in der Regel das Transplantatiiberleben
(Yoshimura et al., 2003). Die guten Ergebnisse genetisch verwandter Spenden kommen
nicht nur durch die genetische Verwandtschaft zustande, sondern auch durch die bessere
Planung der Operation, kiirzere Ischimiezeiten, den meist sorgfiltigeren Umgang mit
dem gespendeten Organ sowie durch den besseren Ausgangszustand des Patienten, da
laingere Wartezeiten auf ein Organ entfallen. Die besten Ergebnisse werden bei
Patienten erzielt, die sich zum Zeitpunkt der Transplantation noch im Prédialysestadium
befinden, da die Rate der Sekundirkomplikationen durch die chronische Nierenin-

suffizienz niedriger ist (Dickenmann et al., 2001).

2.3 Psychologische Aspekte der Lebendspende

2.3.1 Psychologische Aspekte bei Empfinger und Spender

In Deutschland ist — wie oben bereits erwdhnt — entsprechend dem Transplantations-
gesetz (§ 8) fiir lebendgespendete Nieren eine nahe verwandtschaftliche und / oder eine

nahe emotionale Beziehung zwischen Spender und Empfinger Voraussetzung.

Empfiinger. ,.Bei Transplantatempfingern lassen sich nach der Ubersichtsarbeit von
Archonti und Mitarbeitern (2005) zwei Gruppen von Belastungsfaktoren unterscheiden:
Zum einen haben sich Patienten mit den psychosozialen Folgen der chronischen und
progredienten Organerkrankung auseinander zu setzen; zum zweiten werden sie auch

mit eher spezifischen Belastungen, welche mit der Organiibertragung selbst und den
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sich hieraus ergebenen Anpassungserfordernissen einhergehen, konfrontiert* (Lukas-

czik et al., 2008, S. 112).

Seitens des Empfiangers besteht eine starke ,,Ambivalenz zwischen groBer Hoffnung auf
Heilung und Gesundung einerseits und dem Bewusstsein eines moglichen Misserfolgs
der Transplantation und eines groBen medizinischen Risikos fiir sich und den

Lebendspender andererseits* (Achilles, 2004, S. 142; s. auch Lukasczik et al., 2008).

Prospektive Studien zur préoperativen Personlichkeitsstruktur von Nierentrans-
plantatempfangern und deren postoperativer Personlichkeitsentwicklung zeigen, dass
die prioperative Einstellung des potentiellen Empfingers zum Thema Transplantation

Einfluss auf das postoperative Ergebnis hat (Bickeboller, 2000).

Das folgende Datenmaterial (Bickeboller, 2000) bezieht sich vorwiegend auf Empfén-
ger von Organen hirntoter Spender. Patienten mit prdoperativ negativeren Erwartungen
hinsichtlich des Transplantationserfolges wiesen eine grofere Operationsangst und
einen groleren Anteil an misslungenen Transplantationen auf als eine Vergleichsgruppe
mit positiver praoperativer Einstellung. Es ist allerdings auch nicht von Vorteil, wenn
die pridoperativen Erwartungen zu hoch gesteckt sind, da die Enttduschung postoperativ
umso groBer ausfallen kann, denn selbst nach erfolgreicher Transplantation sind die
Empfinger weiterhin nicht gesund. So scheint eine realistische Einschitzung des
Transplantationsergebnisses fiir den Erfolg der Lebendspende notwendig zu sein (vgl.
auch Lang & Faller, 1998). Sowohl der Empfinger als auch der Spender und das
Umfeld miissen dariiber aufgeklért sein, dass nur ein partieller Erfolg erreicht wird und

ein relativer Zustand an Krankheit und gesundheitlicher Einschrinkung verbleibt.

Anhand von Querschnittsuntersuchungen wird deutlich, dass bis zu 30% der Dialyse-
patienten depressiv verstimmt sind (Kiss, 2003). Daher sollten die Konsequenzen eines
Transplantationsmisserfolges in etwa abzuschétzen sein, so dass eine Verschlechterung
des psychischen Befindens der potentiellen Empfianger nach Moglichkeit vermieden

wird.

Spender. Die Lebendspender stehen auch postoperativ ihrer Entscheidung groftenteils
positiv gegeniiber (Johnson et al., 1999; Koch et al., 1997). Eine Vergleichsunter-
suchung zwischen 135 Lebendspendern und 65 Nichtspendern, also Familienange-

horigen, die aus personlichen Griinden nicht spendeten, zeigte bei den Spendern ein im
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Durchschnitt hoheres Selbstwertgefiihl (Bickebdller, 2000). Die Spender begriindeten
ithre Motivation zur Spende und ihr gesteigertes Selbstwertgefithl mit einem
grundsitzlich bestehenden Lebensoptimismus und dem Bediirfnis, sich durch die
Spende einen lebenserhaltenden Akt zuschreiben zu konnen. Ein potenzielles Problem
stellen gewisse innerfamilidre Zwiénge (Verpflichtungsgefiihle gegeniiber leidenden
Familienmitgliedern) dar, die allerdings von den Spendern wihrend des Entscheidungs-
prozesses auch gedanklich ausgeblendet werden konnen; nur etwa 6% der genetisch
verwandten Lebendspender bestitigen, dass sie in ihrer Entscheidung beeinflusst
worden sind, dann aber eher in Richtung der Nichtspende. Es wird in der Literatur
beschrieben, dass es vorkommen kann, dass ,,Meinungsmacher* (Eltern, Ehepartner des
Empfingers) das ,schwarze Schaf* der Familie als Spender aussuchen oder dass
versucht wird, innerfamiliire Konflikte iiber eine Organspende zu 16sen (Bickeboller,
2000). Eine Organspende scheint jedoch bestehende Konflikte eher noch zu verstirken
(Franklin & Crombie, 2003).

In vielen Fillen werden Entscheidungen zur Lebendspende von den Spendern spontan
und ohne Kenntnis der moglichen Risiken getroffen (Bickeboller, 2000; Franke et al.,
2005; Muthny & Koch, 1997), in 36% erfolgt die Entscheidung in Anwesenheit anderer
Familienmitglieder und zu 34% auch in Anwesenheit des Empfingers. Die meisten
Menschen, die in einen solchen Entscheidungsprozess zur Lebendspende einbezogen
waren, berichten, dass ihre Beziehungen zu anderen Menschen, insbesondere innerhalb
der Familie, vertieft wurden. Selbst Menschen mit eher rationaler Entscheidungs-
bereitschaft konnen in solchen Situationen irrationale Spontaneitit zeigen (Bickeboller,

2000).

Ein (frithzeitig) abgestoBenes Organ oder Komplikationen nach der Operation sowie
personliche Konflikte zwischen Spender und Empfanger konnen sich negativ auf die die
Zufriedenheit mit der Entscheidung auswirken (Franklin & Crombie, 2003; Hartmann et
al., 2003; Kiinsebeck et al., 2005) und sogar zu psychischen Problemen beim Spender
fithren (Heck et al., 2004; Schweitzer et. al., 2003).

Beim Spender konnen Schuldgefiihle bis hin zu suizidalen Gedanken und Handlungen
entstehen; wenn der Empfinger infolge der Nierentransplantation stirbt, entwickelt sich

bei mehr als 70% der Spender ein ,tiefes Gefiihl der Verlassenheit von der Familie*
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(Bickeboller, 2000, S. 441). Der Spender kann sich unter groen Erfolgsdruck setzen —
daher ist es sehr wichtig, neben einer ausfiihrlichen Aufkldrung eine genaue,
psychodiagnostische Untersuchung von Spender und Empfinger durchzufiihren, um die
Umstéiinde der Entscheidungsfindung und die Motive zur Spende soweit wie moglich

abzuklaren.

Eine psychologische Untersuchung sowie die Vorstellung vor einer ,,Kommission zur
Uberpriifung der Freiwilligkeit und Unentgeltlichkeit der Spende* (s.0.) sind also
wichtige Elemente in einem verantwortungsbewussten Transplantationsprogramm

(Bickeboller, 2000).

2.3.2 Entscheidungsrelevante Faktoren im Rahmen einer

Lebendspende

Laut Balck (2005), Schweitzer und Mitarbeitern (2003) sowie Walton-Moss und
Mitarbeitern (2007) sind Lebendnierenspender iiberwiegend weiblich (in mehr als 60%)
und / oder éltere Personen. Die Empfinger sind hiufiger ménnlich (in ca. 60%) und in
der Regel jiinger als die Spender. Meistens sind die Spender verheiratet (78,7%) und

wohnen mit dem Empfinger in einer Wohnung (Franke et al., 2005).

Fast immer (in 91,5%) ist es der Wunsch des Spenders, seine Niere fiir eine ihm nahe
stehende Person zu geben; die wenigsten Spender (6,4%) duBlern, dass sie sich unter
Druck gesetzt fiihlten (Franke et al., 2005). Die groBe Mehrheit an Spendern und
Empfingern (mehr als zwei Drittel) zeigt sich auch noch im Nachhinein mit ihrer
Entscheidung zufrieden (z.B. Heck et al., 2004). Nur selten treten Zweifel oder
Familienkonflikte (in 10,6% der Fille) auf (Franke et al., 2005). Eltern spenden in der
Regel aus Liebe, insbesondere Miitter empfinden die Spende oftmals als Selbstverstiand-
lichkeit. Viter dagegen geben eher komplexe Griinde an und scheinen in einigen Fillen
sogar erleichtert zu sein, wenn ihre Frau diese Rolle tibernimmt. Geschwister geben
verschiedenste Griinde fiir die Spende an - manchmal spenden sie aus Liebe, manchmal
aus Dankbarkeit, manchmal, um die eigene Position in der Familie zu verbessern,
manchmal aus Pflichtgefiihl der eigenen Familie gegeniiber (Franklin & Crombie,
2003), was dann bereits einen flieBenden Ubergang zum Zwang darstellen kann. In den

meisten Fillen ist es die eigene Idee zu spenden (in 85% der Fille), in anderen Fillen
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entsteht die Idee innerhalb der Familie oder wird vom Arzt geduBert; nur sehr selten (in
knapp 3% der Fille) wird der Spender vom Empfinger gefragt (Schweitzer et al., 2003).
Laut Franke und Mitarbeitern (2005) ist der Spender in 68,1% der Fille die einzige

Person, die fiir die Spende in Frage kommt.

Beziiglich der Spontaneitit der Entscheidung wird in der Literatur - wie bereits oben
beschrieben - deutlich, dass die Diagnose iiber den Ausfall der Nierenfunktion eines
Angehorigen (oder engen Freundes) in vielen Fillen eine spontane Bereitschaft zur
Spende erzeugt (z.B. Franke et al., 2005; Muthny & Koch, 1997); dennoch ist die
Mehrheit der Spender und Empfianger mit ihrer Entscheidung im Riickblick zufrieden
(Heck et al., 2004). Die meisten Empfianger akzeptieren das Angebot trotz Angst um die
Risiken fiir den Spender. Nur wenige Empfinger dulern Bedenken, dass sich ein
Abhingigkeitsverhidltnis dem Spender gegeniiber entwickeln konnte oder dass der
Spender durch seine Tat im Mittelpunkt stehen mochte (Franklin & Crombie, 2003;

Zimmerman et al., 2006).

Die psychologische Konsultation im Vorfeld einer Lebendnierenspende erfiillt nicht die
Funktion zu selektieren, sondern die Entscheidungsfindung zu erleichtern bzw.
vorschnelle Entscheidungen zu hinterfragen. Es gibt dennoch Spender-Empfinger-
Paare, die der psychologischen Begutachtung gegeniiber starken Unwillen @uern. Fiir
die meisten Spender-Empfinger-Paare ist die Entscheidungsfindung ein eher unkom-

plizierter Prozess (Schweitzer et al., 2003).

2.3.3 Lebensqualitiit nach einer Spende

Es gibt zahlreiche Studien, die sich mit den psychischen Langzeitfolgen einer
Lebendnierenspende auseinandersetzen (z.B. Giessing et al., 2004; Jacobs et al., 1998;
Johnson et al., 1999; Jordan et al., 2004 fiir einen Uberblick siehe z.B. Lukasczik et al.,
2008). Die Ergebnisse sind im Grofen und Ganzen kongruent. In den meisten Fillen
resultieren keine groferen Probleme aus der Lebendtransplantation, jedoch sollten

aufkommende Probleme auch nicht unterschitzt werden.

Wie oben bereits erwihnt, fithlen sich Spender oft psychisch besser nach einer
erfolgreichen und schlechter nach einer misslungenen Transplantation (Heck et al.,

2004). Bei Personen mit psychischen Problemen ist die Transplantation eher eine
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zusitzliche Last. Eine Lebendspende veridndert schwierige Beziehungen nicht und 16st
auch keine psychischen Probleme von Spender oder Empfinger (Heck et al., 2004). Im
Gegensatz zur Spende Hirntoter hat die familidre Unterstiitzung bei Lebendspende
signifikanten FEinfluss auf postoperative Depression, Mobilitit und soziale
Funktionsfahigkeit des Empfingers - bei groBer Unterstiitzung wird eine Verbesserung
beobachtet, wihrend bei geringer Unterstiitzung eher eine Verschlechterung eintritt

(Christensen et al., 2002).

Medizinische Komplikationen oder medikamentose Nebenwirkungen konnen die
Lebensqualitit von Nierentransplantierten beeintrichtigen (Franke, 2004) bzw.
psychische Probleme verursachen (Heck et al., 2004). Bei den Spendern treten nur sehr
selten stirkere korperliche Beeintrichtigungen auf, fast nie wird ein Spender
dialysepflichtig (Franke et al., 2005), der Gesundheitszustand bleibt meist unveridndert
(Kiinsebeck et al., 2005). Als giinstig erweist sich moglicherweise eine laparoskopische
Exstirpation der Spenderniere, da dadurch weniger Komplikationen auftreten
(Hartmann et al., 2003). Der Gesundheitszustand beim Empfanger wird in den meisten
Fillen besser, die Lebensqualitit steigt (Kiinsebeck et al., 2005). Ein Vorteil im
Vergleich zur Spende Hirntoter ist, dass bei Lebendspende die Wartezeit auf ein
Transplantat entfillt und dass dadurch die prioperative Dialysezeit kiirzer ist bzw. ganz

wegfillt (Bickeboller, 2000; Christensen et al., 2002).

Laut Hartmann und Mitarbeitern (2003) wiirde riickblickend nur ein sehr geringer
Anteil an Spendern (weniger als 3%) wahrscheinlich bzw. sicher nicht mehr spenden;
bedauert wird die Entscheidung meist in Situationen, in denen eine Abstoung des
Transplantats eintrat oder ein baldiger Tod des Empfingers bevorstand (ca. 5%; vgl.
auch Johnson et al., 1999). Es gibt auch Fille, in denen die Empfdanger mit ihrer
Entscheidung zur Lebendtransplantation unzufrieden sind, z.B. wenn Verpflichtungs-
gefithle dem Spender gegeniiber auftreten bzw. das Gefiihl entsteht, ewig dankbar sein

zu miissen (Franklin & Crombie, 2003).
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3  Fragestellung und Hypothesen

Im Rahmen der Studie wird untersucht, wie die Entscheidungsfindung zur

Lebendnierenspende riickblickend durch die Spenderinnen beschrieben wird.

Folgende Hypothesen werden in diesem Zusammenhang tiberpriift.

Hypothese 1: Lebendnierenspenderinnen berichten iiber eine positive Voreinstel-

lung zum Thema Transplantation.

Beziiglich dieser Hypothese kann unterschieden werden zwischen einer geduBerten
positiven Einstellung zum Thema Organspende allgemein und dem tatséchlichen Besitz
eines unterzeichneten Organspendeausweises bereits im Vorfeld der Lebend-
nierenspende. Da davon auszugehen ist, dass die gedullerte Einstellung zur Organspende
durch soziale Erwiinschtheit beeinflusst werden kann, wird im Rahmen der Studie
zusitzlich der Besitz eines Organspendeausweises als Indikator fiir eine positive

Voreinstellung erfasst.

Hiibner und Six (2005) sowie Keller und Mitarbeiter (2004) stellten in der deutschen
Allgemeinbevolkerung eine sehr positive Einstellung zum Thema Organspende fest.
Wenngleich sich rund 80% der Bevolkerung positiv zur Organspende duflern, besitzen
dennoch nur wenige Personen (rund 12%) einen Organspendeausweis. Verschiedene
Griinde werden fiir diese Diskrepanz aufgefiihrt, u.a. ,,falsche* Uberzeugungen wie
Ablehnung der Organspende durch Religionen, Unkenntnis des Hirntodkonzeptes, die
Meinung, dltere Menschen kidmen als Spender nicht mehr in Frage oder auch die Angst,
dass ihre Organe vor dem eigentlichen Tod entnommen werden konnten. (Gold et al.,

2001; Hiibner & Six, 2005; Keller et al., 2004; vgl. hierzu auch Kapitel 2.1.2).

Es ist davon auszugehen, dass sich die untersuchte Spenderinnen-Stichprobe (zumindest
im Vorfeld der Spende) hinsichtlich ihrer Einstellung nicht von der Allgemein-
bevolkerung unterscheidet und sich daher auch eher positiv zum Thema Transplantation
duBert. Was den Besitz eines Organspendeausweises angeht, ist zu vermuten, dass die
spateren Lebendnierenspenderinnen bereits im Vorfeld der Spende - im Vergleich zur
Allgemeinbevolkerung - hédufiger im Besitz eines solchen Ausweises waren, weil sie

sich unter Umsténden bereits intensiver mit dem Thema auseinander gesetzt haben.
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Fiir die untersuchte Stichprobe wird erwartet, dass die Spenderinnen sich bereits im
Vorfeld mit dem Thema Organspende auseinandergesetzt haben und deren Einstellung
bereits positiv gewesen ist, bevor der Empfinger erkrankt ist, wofiir u.a. der Besitz
eines Organspendeausweises als Indikator gilt. Die Hypothese gilt als bestétigt, wenn

die genannten Kriterien von der Mehrheit der befragten Personen erfiillt werden.

Hypothese 2: Wichtige Einflussfaktoren auf die Entscheidung zur Spende sind
Zuneigung zum Empfinger, Pflichtgefiihl, Verantwortung und die

Einstellung nahe stehender Personen.

Der Entscheidungsprozess eines potentiellen Lebendnierenspenders kann von verschie-

denen Faktoren beeinflusst werden, die individuell variieren (Muthny & Koch, 1997).

Die Zuneigung zum Empfinger spielt bei den meisten Spendern die fithrende Rolle,
jedoch kann auch Pflichtgefiihl ausschlaggebend fiir eine Spende sein (Franklin &
Crombie, 2003; Muthny & Koch, 1997). Abgesehen von weiteren Faktoren wie
Gewissen, Religion, Medien (Franke et. al., 2005; Muthny & Koch, 1997) und Angst
um die eigene Gesundheit (Muthny & Koch, 1997), konnen auch nahe stehende
Personen wie Familienmitglieder oder medizinisches Personal die Entscheidung des
potentiellen Spenders positiv oder negativ beeinflussen (Schweitzer et. al., 2003; vgl.

hierzu auch Kapitel 2.3.2).

Welches Motiv der Spende zugrunde liegt, ist auch abhingig davon, in welcher
Konstellation gespendet wird. Eine Mutter spendet ihrem Kind in den meisten Fillen
aus Liebe; oft wird die Spende von Miittern auch als Selbstverstidndlichkeit angesehen
(Franklin & Crombie, 2003). Ziel ist, dass das Kind wieder ein moglichst normales
Leben fithren kann. Eigene Vor- oder Nachteile stehen nicht im Mittelpunkt; das
Handeln kann damit als altruistisch bezeichnet werden. In einer Partnerschaft kann eine
dhnliche Motivation vermutet werden, wobei die Spende zudem von der Hoffnung
bestimmt sein kann, mit seinem Partner wieder ein normales Leben fithren zu konnen

(Lennerling et al., 2003, 2004).

Fir die untersuchte Stichprobe wird erwartet, dass der Motivation zur Spende
verschiedene Faktoren zugrunde liegen, wobei die hdufigsten Zuneigung zum Empfin-

ger, Pflichtgefiihl, Verantwortung und die Einstellung nahe stehender Personen sein
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konnten. Die Hypothese gilt als bestitigt, wenn die genannten Faktoren von der

Mehrheit der befragten Personen als relevant fiir ihre Entscheidung erachtet werden.

Hypothese 3: Die Entscheidung zur Lebendnierenspende erfolgt zumeist spontan.

Die Diagnose des Ausfalls der Nierenfunktion eines Angehdrigen (oder engen
Freundes) ruft in vielen Fillen eine spontane Bereitschaft zur Spende hervor (Franke et
al., 2005; Muthny & Koch, 1997; vgl. hierzu auch Kapitel 2.3.1). Voraussetzung fiir
eine solche Entscheidung ist das Wissen iiber die Moglichkeit einer Lebendspende.
Hiufig wird beschrieben, dass sich Angehorige des Kranken, sobald sie von der
Moglichkeit einer Lebendspende erfahren haben, sofort zu einer Spende entscheiden.
Die Spender begriinden ihre spontane Entscheidung hdufig mit den Aussagen, ,.helfen*

beziehungsweise ,,Leben retten* zu wollen (Muthny & Koch, 1997).

Fir die untersuchte Stichprobe wird erwartet, dass die befragten Personen die
Bereitschaft zur Spende spontan geiuBert, sich also keine lingere Zeit zum Uberlegen
bzw. zum Fiihren von aufkldrenden Gesprichen genommen haben. Die Hypothese gilt
als bestitigt, wenn die Mehrzahl der Befragten angibt, sich spontan fiir eine Spende

entschieden zu haben.

Hypothese 4: Die Spenderinnen sind mit ihrer Entscheidung riickblickend zumeist

zufrieden.

Studien zufolge sind mehr als zwei Drittel der Spender und der Empfianger mit ihrer
Entscheidung zur Lebendnierentransplantation riickblickend zufrieden (Heck et al.,
2004), und die meisten wiirden auch erneut spenden, wenn es organisch noch einmal

moglich wire (Walton-Moss et al., 2007).

Im Entscheidungsprozess zur Lebendnierenspende bestehen beim potentiellen Spender
besondere Erwartungen wie zum Beispiel eine Verbesserung der Lebensqualitit des
Empfiangers. Laut Heck und Mitarbeitern (2004) sind Lebendnierenspender im
Riickblick nach der Transplantation mit ihrer Entscheidung zufriedener, wenn das
Organ nicht abgestoBen worden ist und es dem Empfinger besser geht als vor der

Transplantation.
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Als eine mogliche Erkldrung fiir die hohe Zufriedenheit mit der Entscheidung wird das
gute Gefiihl beschrieben, sozial gerecht gehandelt zu haben. Ein solcher Akt der
Hilfsbereitschaft kann zu einer Verbesserung des Selbstwerts beim Spender beitragen
(Franklin & Crombie, 2003; Oertl, 2003). Auch soziale Anerkennung oder eine
Veridnderung der Beziehung zum Empfinger konnen ein Gefiihl von Zufriedenheit

erzeugen (Oertl, 2003).

Ein (frithzeitig) abgestoBenes Organ oder Komplikationen nach der Operation sowie
personliche Konflikte zwischen Spender und Empfinger konnen sich dagegen negativ
auf die Zufriedenheit mit der Entscheidung auswirken (Franklin & Crombie, 2003;
Hartmann et al., 2003; Kiinsebeck et al., 2005; vgl hierzu auch Kapitel 2.3.1), ebenso
auch das Gefiihl, vor der Spende zu wenig aufgekldrt worden zu sein. Laut Walton-
Moss et al. (2007) wurden die Befragten in 40% der Fille sehr gut aufgeklirt, in
weiteren 40% méBig und in 20% nicht sehr griindlich. Laut Hirte und Stotzner (2000)
fiihlt sich mehr als die Hilfte der Angehorigen nicht ausreichend informiert und duflert

den Wunsch nach weiteren Informationen.

Fiir die untersuchte Stichprobe wird erwartet, dass die Spenderinnen im Riickblick
zufrieden sind mit ihrer Entscheidung und wieder spenden wiirden, wenn sie noch
einmal vor der Entscheidung stehen wiirden und es organisch noch einmal moglich
wire. Die Hypothese gilt als bestitigt, wenn die Mehrzahl der befragten Personen mit

ihrer Entscheidung im Riickblick zufrieden ist.

Hypothese 5: Wahrgenommener Druck und Zweifel bei der Entscheidung stehen

mit Konflikten nach der Operation in Zusammenhang.

Wenn eine Entscheidung zur Lebendnierenspende nicht ganz freiwillig erfolgt ist,
konnen nach der Transplantation Konflikte zwischen Spender und Empfinger entstehen.
Konflikte hingen vor allem mit der Art der Empfinger-Spender-Beziehung oder
divergierenden Rollenverpflichtungen zusammen (Muthny & Koch, 1997; Schweitzer et
al., 2003). Eine Lebendnierenspende sollte nicht dazu benutzt werden, familidre
Konflikte zu 16sen, da sich schwierige Beziehungen durch die Spende nicht zum Guten
verdndern und psychische Probleme des Empfingers durch eine Spende selten gelost

werden konnen (Heck et al., 2004). Laut Franklin und Crombie (2003) scheint eine
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Lebendnierenspende bereits bestehende Konflikte eher zu verstidrken (vgl. hierzu auch

Kapitel 2.3.1).

Im Allgemeinen ist bei potentiellen Spendern eine groBe Spendebereitschaft
festzustellen (Muthny & Koch, 1997). Nach der Studie von Simmons und Mitarbeitern
(1973) melden sich 81% freiwillig, wenn es nur einen verwandten moglichen Spender
gibt, gegeniiber 76%, wenn mehrere potentielle Spender vorhanden sind (Muthny &
Koch, 1997). Anhand dieser Zahlen wird ersichtlich, dass die Freiwilligkeit auch davon
abhédngt, ob andere Personen fiir eine Spende in Frage kdmen. Weiterhin kann die
Freiwilligkeit davon beeinflusst werden, welche Rolle der potenzielle Spender im
Familiensystem innehat (Muthny & Koch, 1997). Auch Erwartungen an die
Dankbarkeit des Empfingers oder finanzielle Motive konnten eine Entscheidung

beeinflussen.

Fiir die untersuchte Stichprobe wird erwartet, dass bei bestehendem Druck und Zweifel

wihrend des Entscheidungsprozesses Konflikte nach der Transplantation resultieren.
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4 Methode

4.1 Ablauf und Themen des teilstrukturierten Interviews

Fiir die Untersuchung der Fragestellung wurde eine qualitative Methodik gewihlt. Es
wurden 20 teilstrukturierte Interviews mit Lebendnierenspenderinnen gefiihrt. Die Inter-
views erfolgten auf freiwilliger Basis im Zeitraum von September bis November 2005;
neun Interviews wurden in der nephrologischen Ambulanz der Universitéitsklinik Wiirz-
burg gefiihrt, sieben zu Hause bei den Spenderinnen, zwei am Arbeitsplatz der Spen-
derinnen und zwei telefonisch. Die Interviewdauer betrug durchschnittlich 45 Minuten
(s. Stichprobenbeschreibung, Kapitel 5). Die Interviews wurden nach einem Leitfaden
gefiihrt, auf Tonband aufgenommen und nach bestimmten Regeln transkribiert (s.

Transkription der Interviews, Kapitel 4.2).

In der beschriebenen Studie soll der Sach-Inhalt der gefiihrten Interviews ausgewertet
werden. Dazu wurden zunichst fiinf Hypothesen aufgestellt (s. Fragestellung, Kapitel
3). AnschlieBend wurde ein Interviewleitfaden erstellt (s. Anhang 4), bestehend aus
sieben Themenbereichen (s. Tabelle 4.1). Die Themenbereiche setzten sich aus einer
oder mehreren Fragen zusammen. Die Beantwortung der Fragen erfolgte teilweise

offen, teilweise kategorial mit Antwortmoglichkeiten zum Auswéhlen.

Tab. 4.1 Themen des teilstrukturierten Interviews.

L. Einfiihrung

IL Aktueller Status

II1. Vorerfahrungen / Voreinstellungen

IV. Einflussfaktoren auf den Entscheidungsprozess
V. Riickblick / Empfehlungen

VL Bewertung

VIL Abschluss
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Im ersten Interviewkapitel ,,Einfithrung* wurde erfasst, wie lange die Spende her ist und
wie der Ablauf empfunden wurde. Im zweiten Interviewkapitel ,,Aktueller Status*
wurde nach dem aktuellen Befinden des Empfiangers und der Spenderin und nach dem
Funktionieren des Transplantates gefragt. Zudem konnte die Spenderin die Aufkldrung
im Vorfeld der Spende bewerten. Im dritten Interviewkapitel ,,Vorerfahrungen /
Voreinstellungen wurden die Quellen des Wissens beziiglich der Moglichkeit einer
Lebendnierenspende eruiert; zudem wurde nach der Intensitit der Beschiftigung mit
dem Thema Organtransplantation und der Einstellung der Spenderinnen zu diesem
Thema im Vorfeld der Spende gefragt.. Im vierten Interviewkapitel ,,Einflussfaktoren
auf den Entscheidungsprozess® wurde die Freiwilligkeit der Spende thematisiert.
Dariiber hinaus wurde der Zeitpunkt der Entscheidung zur Lebendnierenspende erfragt
sowie die Bedeutung verschiedener moglicher Einflussfaktoren auf die Entscheidung
zur Spende. Im fiinften Interviewkapitel ,Riickblick / Empfehlungen® konnten die
Spenderinnen duflern, welche Erfahrungen und Ratschlige sie einem potentiellen
Spender mitteilen wiirden. Im sechsten Interviewkapitel ,.Bewertung® hatten die
Spenderinnen die Moglichkeit alle positiven und negativen Aspekte der Spende
zusammenzufassen und fiir sich zu entscheiden, ob eine Spende fiir sie erneut in Frage
kdme, wenn es organisch noch einmal moglich widre zu spenden. Im siebten
Interviewkapitel ,,Abschluss®“ konnten die Spenderinnen noch weitere Aspekte

hinzufiigen, die eventuell im Rahmen der gestellten Fragen nicht angesprochen wurden.
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4.2 Transkription der Interviews

Im Vorfeld der Auswertung wurden die zwanzig Interviews auf Tonband aufgezeichnet
und anschlieBend wortlich transkribiert. Die Transkription erfolgte sehr genau, um den
Inhalt der Interviews moglichst exakt wiedergeben und auswerten zu konnen. Durch die
genaue Transkription kann die Gefiihlslage der Befragten besser eingeschitzt werden;
somit konnen unterschiedlich aufgefasste, widerspriichliche (z.B. Ironie) oder
unvollstindige Aussagen besser bewertet werden. Im Folgenden wird ein Uberblick zu
den in der Arbeit verwendeten Transkriptionsregeln gegeben (nach Mergenthaler, 1992,

geringfiigig modifiziert).

In das Transkript wurden alle auf der Tonbandaufzeichnung horbaren Zeichen aufge-
nommen: die verbalen, paraverbalen und die nicht verbalen sprachlichen AuBerungen

der beteiligten Sprecherinnen sowie situationsgebundene Gerédusche.

Unter verbale AuBerungen fallen hierbei alle ganz oder teilweise ausgesprochenen

Worter oder Wortfolgen. Es wurden keine mundartlichen Transkripte erstellt.

Zu den paraverbalen AuBerungen zihlen alle Laute oder Lautfolgen, die nicht als
Worter bezeichnet werden konnen. Sie werden meist fiir sich allein, also in keinem
Satzgefiige geduBert und dienen als Pausenfiiller, als Ausdruck des Zweifelns,

Bestitigens, der Unsicherheit oder des Nachdenkens (z.B. hm, dh, oh).

Zu den nicht verbalen AuBerungen gehdren alle sonstigen geriuschvollen Sprecher-

handlungen wie Lachen (z.B. (lacht)).

Situationsgebundene Geriusche entstehen durch die Umwelt und gehoren ebenfalls
mit zur Sprechsituation. Sie wurden mit Hilfe von Kommentaren festgehalten (z.B.

(Telefon klingelt)).

Zur Kennzeichnung weiterer Besonderheiten wurden Sonderzeichen in den Text
eingefiigt; mit ihnen wurden z.B. die Hervorhebung besonderer Redeteile (durch
Nachstellung eines Ausrufezeichens) oder die Kennzeichnung von Zitaten (durch
EinschlieBung in Hochkommata) vermerkt. Eine weitere Gruppe von Zeichen, die

Satzzeichen, wurden verwendet, um den Rhythmus der Rede zu markieren.
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Satzzeichen wurden verwendet, um dem spiteren Leser des Transkripts zu helfen, den
Originallesefluss zu rekonstruieren. Sie wurden nicht entsprechend der iiblichen
Grammatikregeln gesetzt, da gesprochene Sprache meist UnregelméBigkeiten aufweist.
In den Transkripten wurden Satzzeichen daher bei allen rhythmischen und syntaktischen

Einschnitten des Redeverlaufs gesetzt. Folgende Zeichen wurden verwendet:

? Fragen und steigend / hoch endende Stimmfiithrung
. Abgeschlossener Gedanke, meist auf dem Grundton endende Stimmfiihrung
, kurzes Zogern, Gedanke wird jedoch fortgesetzt

; abgebrochener Gedanke, gefolgt von einem anderen Gedanken

Beispiel:
S9: nein ich war; wissen Sie blof3, wo ich eigentlich enttduscht war (lacht)? Wenn ich
ganz ehrlich bin, ich habe immer gedacht, ich bin mit meinem Mann in einem Zimmer

(lacht) nach der Transplantation.

Sonderzeichen:

Hervorhebungen und Dehnungen von Wortformen wurden durch ein nachgestelltes

Ausrufezeichen gekennzeichnet.

Beispiel:

S9: aber dass ich in dem! Bau bin und mein Mann in dem! das konnte ich nicht
begreifen.

Namen wurden aus Griinden des Datenschutzes nicht in das Transkript aufgenommen.
Beim Transkribieren der Interviews wurde jede Sprecherin mit einem Kiirzel ihres
Nachnamens gekennzeichnet und jeder Sprecherwechsel mit einer Ziffer vor dem
Kiirzel nummeriert. Beim Aufnehmen der Zitate in die Doktorarbeit sind die
Bezeichnungen entsprechend aus Datenschutzgriinden gedndert worden, die befragte
Spenderin wurde mit ,,S* und chronologisch nach Datum des Interviews zusitzlich mit
einer nachgestellten Ziffer von 1 bis 20, die Interviewerin mit ,,I bezeichnet. Wenn
noch eine weitere Person beim Gesprich anwesend war, wurde diese als (weitere
anwesende Person) gekennzeichnet. Wenn iiber andere (nicht anwesende) Personen

gesprochen wurde, so wurden diese mit ,,.X*, ,,Y* oder ,,Z* bezeichnet. Gleiches gilt fiir
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Stadtenamen. Namen, die umgangssprachlich mit einem zusitzlichen Wort als ein

Begriff gebriuchlich sind, wurden durch einen Unterstreichstrich verbunden.

Beispiele:
Kreatinin_Clearance, Pfunds_Kerl, Nordic_Walker

Zitate und wortliche Reden wurden zur Abgrenzung der von der Sprecherin sonst

hervorgebrachten Redeteile in Hochkommata eingeschlossen.

Beispiel:

SS5: also das war so! steril alles dort gemacht
I: ja (lacht)

S5: dass man gesagt hat ‘oh Gott, oh Gott, der- der wacht ja morgen friih schon gar

nicht mehr auf! Das ist ja; °
I: ja (lacht)
S5: so sah das Zimmer aus! und dann war das noch der ganz uralte Bau sowieso.

Gleichzeitigkeit: Redeten zwei Sprecherinnen gleichzeitig, wurde zunichst bei der
ersten Sprecherin der Beginn der Gleichzeitigkeit durch ein vorangestelltes Pluszeichen
markiert; danach wurde ihr Redebeitrag solange transkribiert, bis die Gleichzeitigkeit
beendet war. Daraufhin wurde der Sprecherwechsel notiert und der Redebeitrag der
zweiten Sprecherin bis zum Ende der Gleichzeitigkeit transkribiert; der Abschluss
erfolgte mit einem nachgestellten Pluszeichen. Die Markierung der Gleichzeitigkeit
erfolgte immer auf Wortgrenze, auch wenn die Gleichzeitigkeit nur auf Wortteile

beschrinkt war.

Beispiel (der Unterbrochene setzt das Angefangene nicht fort):

I: und von wo haben Sie erfahren, dass es Lebendspende gibt? Medien + Fernseher
oder

S16: ach freilich! + ich meine vom Fernseher.

Beispiel (der Unterbrochene setzt das Angefangene fort):

S16: und dann hat man da zuvor noch nicht; + wir haben ja nicht;
I: davor nicht so +

S16: wir haben ja noch nicht einmal richtig Nephrologie! aussprechen konnen.
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Wortabbriiche: Ein nicht zu Ende gesprochenes Wort, sei es durch die Sprecherin
selbst oder durch das Dazwischenreden einer anderen Gesprichsteilnehmerin
verursacht, wird durch einen unmittelbar vor- oder nachgestellten Bindestrich

gekennzeichnet.

Beispiel:
S16: ...wir haben das niemandem gesagt, wir haben das nur den Nahesten dh das war

eine Cousine von mei-; also meine Geschwister, ist klar

Unverstindliche Redeteile: Fiir jedes unverstindliche Wort wurde ein Schrégstrich in
das Transkript aufgenommen. Zusitzlich wurde gegebenenfalls der vermutete Wortlaut

in einem mit Fragezeichen und Doppelpunkt eingeleiteten Kommentar eingefiigt.
Beispiel:
S1: die Artikel sind iibrigens noch driiben néi—////(?: das war in der) X.- Zeitung

Sprechpausen wurden durch Bindestriche gekennzeichnet. Je ldnger eine Pause
dauerte, umso mehr Bindestriche wurden gesetzt. Die Dauer der Pause wurde lediglich

abgeschitzt (ca. ein Strich pro Sekunde).

Beispiel:

S4: hm. - - na ja, vielleicht wird es ja nicht so schlimm!/

Interjektionen: Bei dem Gebrauch von Interjektionen wurden in Verbindung mit

einem Satzzeichen Bedeutungsunterschiede bei deren Gebrauch festgehalten.

hm hmhm Bestitigung
hm? Frage
hm, hmhm, Verwunderung

hm. hmhm. Ratlosigkeit

hmhm- Verneinung

Erginzend wurden auch freie Kommentare verwendet; diese wurden in runde
Klammern eingeschlossen und konnen alle Zeichen enthalten (z.B. (S1 weicht kurz vom

Thema ab)).
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Bei diskontinuierlichen Wortformen, die denselben Wortstamm, jedoch unterschied-
liche Vor- bzw. Nachsilben besitzen, wurde der meist weggelassene Wortstamm durch
einen angehingten Gedankenstrich angedeutet; diese Regelung gilt auch fiir

weggelassene Vor- oder Nachsilben.

Beispiel:
S16: kein Sonn-, kein Feiertag gell

GroB3- und Kleinschreibung: Aufler Substantiven, Eigennamen und der Anrede wur-

den alle Wortformen klein geschrieben; dies gilt auch fiir den Satzanfang.

Abkiirzungen: In der gesprochenen Sprache gibt es im Gegensatz zur Schriftsprache
keine Abkiirzungen. Entsprechend wurden Wortformen, die {iblicherweise
Abkiirzungen sind, so wie gesprochen aufgeschrieben (z.B. beziehungsweise). Sofern
eine Abkiirzung jedoch Bestandteil der Rede war, wurde sie auch entsprechend

transkribiert (z.B. OP).

Stottern: Gestotterte Worter bzw. Wortpartikel wurden mit einem nachgestellten
Bindestrich gekennzeichnet, durch eine Leerstelle voneinander abgesetzt und so oft

wiederholt, wie sie horbar waren.
Beispiele:
S16: aber die waren irgendwie so- so- so dngstlich!

Oder:

S19: aber ich konnte ihm nichts Negatives berichten. Ich konnte ihn
I: hmhm

S19: in seiner Entscheidung es zu tun nur be- bestdrken anhand meines eigenen
Beispiels.
Zahlen wurden nach Moglichkeit ausgeschrieben, Jahreszahlen dagegen wurden als

Ziffernfolge angegeben.

Trafen mehrere Regeln gleichzeitig zu, wurde im Interesse der Lesbarkeit versucht, mit

der Anwendung nur einer Regel auszukommen.

Die Interviews wurden zum Teil getippt, zum Teil mit Hilfe einer Diktiersoftware

(ViaVoice) transkribiert; die Sonderzeichen wurden per Hand eingetippt.
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4.3 Inhaltsanalytisches Vorgehen bei der Datenauswertung

Die Auswertung erfolgte entsprechend den Regeln der qualitativen Inhaltsanalyse. Nach
Mayring (1995) wird bei einer Inhaltsanalyse fixierte Kommunikation analysiert, wobei
systematisch, das heilit regel- und theoriegeleitet vorgegangen wird mit dem Ziel,
Riickschliisse auf bestimmte Aspekte der Kommunikation zu ziehen. ,Bei der
qualitativen Inhaltsanalyse von Texten wird der Interpretationsprozess bei der
Kategorisierung der Textinhalte auf mehrere Einzelschritte verteilt, deren
Angemessenheit tiberpriift werden kann, so dass der Spielraum fiir subjektive Einfliisse
reduziert wird“ (Faller & GoBler, 1998, S. 176). ,,Kleine Schritte, die nachvollziehbar
sind, laufen (...) weniger Gefahr, den Kontakt mit dem Boden der Empirie zu verlieren*
(Faller, 1994, S. 32). Bei der qualitativen Analyse sollte also nach bestimmten Regeln

verfahren werden, damit die Interpretation nicht willkiirlich erscheint.

,Die Inhaltsanalyse ist eine Auswertungsmethode, d.h. sie hat es mit bereits fertigem
sprachlichen Material zu tun. Um zu entscheiden, was iiberhaupt aus dem Material
herausinterpretierbar ist, muss am Anfang eine genaue Analyse dieses
Ausgangsmaterials stattfinden* (Mayring, 1995, S. 42). Im Wesentlichen sind drei
Analyseschritte des Ausgangsmaterials zu unterscheiden: 1. die Festlegung des
Materials, 2. die Analyse der Entstehungssituation (von wem und unter welchen
Bedingungen das Material produziert wurde) und 3. die Beschreibung iiber die Form
des Materials. Die gesprochene Sprache, die meist auf Tonband aufgenommen wird,

muss letztendlich zu einem geschriebenen Text transkribiert werden (Mayring, 1995).

Das Ausgangsmaterial stellen in der beschriebenen Studie Gespriache mit Lebendnieren-
spenderinnen und -spendern dar, die im Zeitraum 1996 bis 2004 am Universitits-
klinikum Wiirzburg eine Niere spendeten und in der Regel aus dem niheren Umkreis
von Wiirzburg stammten. Bei den Gesprichen handelt es sich - wie in Kapitel 4.1
bereits erwihnt - um halbstrukturierte Interviews, die auf freiwilliger Basis erfolgten
und im Zeitraum von September bis November 2005 stattfanden. Die Interviews
wurden nach einem Leitfaden gefiihrt, auf Tonband aufgenommen und nach bestimmten

Regeln transkribiert (s. Transkription der Interviews, Kapitel 4.2).

Wenn das Ausgangsmaterial beschrieben ist, so stellt sich die Frage, was genau daraus

interpretiert werden soll. Hier wird in zwei Schritten vorgegangen: 1. Die Richtung der
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Analyse wird bestimmt; dabei wird festgelegt, ob der im Text behandelte Gegenstand
beschrieben werden soll oder ob etwas iiber den Textverfasser oder die Wirkungen des
Textes bei der Zielgruppe herausgefunden werden soll. 2. Die Fragestellung wird regel-
und theoriegeleitet differenziert. Im nichsten Schritt werden die spezielle
Analysetechnik sowie das Vorgehen festgelegt. Dies umfasst auch die Spezifizierung
von Analyseeinheiten (Sidtze oder ganze Textpassagen) und die Erstellung von

Kategoriensystemen. (Mayring, 1995).

Ziel der Studie ist - wie in Kapitel 4.1 bereits erwihnt - den Sach-Inhalt der gefiihrten
Interviews auszuwerten. Dazu wurden zundchst fiinf Hypothesen aufgestellt (s.
Fragestellung, Kapitel 3); anschlieBend wurde ein aus sieben Themenbereichen
bestehender Interviewleitfaden erstellt (s. Tab. 4.1 und Anhang 4). Die Themenbereiche
setzten sich aus einer oder mehreren Fragen zusammen, deren Beantwortung teilweise

offen, teilweise kategorial mit Antwortmoglichkeiten zum Auswihlen erfolgte.

Bei der Auswertung der Studie wurden die aufgestellten Hypothesen anhand der
transkribierten Interviews iiberpriift. Dazu wurden die Fragen des Interviewleitfadens
aus den zwanzig Interviews herausgesucht und die Antworten zunéchst stichpunktartig
in tabellarischer Form dargestellt. Auf diese Weise konnte ein guter qualitativer und

quantitativer Uberblick beziiglich der Antworten erstellt werden.

Tab. 4.2: Beispiel fiir Auswertungsschritt (Antworten von 5 Spenderinnen).

i‘:{g;;:g:;iifggg;:sguf Person 1 Person 2 Person 3 Person 4 Person 5
1.1 Hat Sie jemand Entscheidung
.. war Prozess, im
gefragt, ob Sie eine Gespriich mit
Organspende machen Mé (ﬁ Jinern hat Eigener Eigener Eigener Eigener
mochten oder haben Sie sich Entschluss Wunsch Wunsch Wunsch Wunsch
selbst den Wunsch einer 20 s en&en )
Spende geduBert? P!
entwickelt
Sohn war
vorerst drei
%ézitzﬁnifllf:lfgl Sie sich Prozess, Jahre dagegen,
en tsghie den eine Niere zu Gespridche mit | Sofort Sofort aber Gedanke Sofort
spenden? Medizinern war schon da
P ' als er an
Dialyse musste
Seine Frau
wire auch
1.3 Waren Sie die einzige | bereit gewesen, Ja. Mutter des Tante des
Person, die fiir die aber Minner- Ja E;n finoers ) Ja Empfingers hat
Spende in Frage niere mehr wollljte n%ch} es angeboten,
gekommen ist? Masse Bruder zu jung
giinstiger fiir
den Sohn
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Iv. Elnf!ussfaktoren auf Person 1 Person 2 Person 3 Person 4 Person 5
Entscheidungsprozess
1.4 Welche Rolle haben
folgende Faktoren
gespielt:
. Welﬁue r.mcht, Hat Rolle Hat Rolle Weil} nicht Weil} nicht
a) Gewissen war fir ihn espielt espielt enau, cher ja enau
keine Frage £esp £esp & ’ J &
Nein, eher Nein, eher gigl’ Islithflcggg
b) Pflichtgefiihl Nein Selbstverstind- | Nein Selbstverstand- | .
. . . . ihren Ehemann
lichkeit lichkeit
verloren
¢) Sorge um eigene Kaum, normale Nein, aber um szi”rtlr’auen
Gesun%ihei t & OP-Angst, Nein ihren Mann Nein Anest ’
‘ hatte Vertrauen und die Kinder Es
verdriangt
Wollte ihrem
" Eigener Wollte ihrer Wollte ihrem Wollte ihrem Sohn helff.:n,
d) Empfinger selbst Wunsch zu wollte weiteres
Tochter helfen Mann helfen Sohn helfen .
helfen Ungliick
verhindern
e) Gesundheitszustand Hat Rolle Hat Rolle Hat Rolle Hat Rolle Hat Rolle
des Empfingers gespielt gespielt gespielt gespielt gespielt
Vater, Oma Kinder fanden Keiner
und Schwestern | es toll, Oma dagegen, die
Entscheidung der hatte Angst um | Familie war anderen Sohne
f) Familie in Familie Empfingerin sie, zu ihrer positiv haben sich
gefallen hitten auch Mutter und eingestellt auch
gespendet; kein | Schwiegermutt untersuchen
Einfluss er kein Kontakt lassen
Keine Rolle bei Nicht
g) Freunde / Bekannte Entscheidungs- | Bejaht Bejaht Bejaht .
> einbezogen
findung, positiv
Keine Rolle bei
Entscheidungs-
. findung, . . Nicht
h) Arbeitskollegen AuBerung eines / Bejaht Bejaht einbezogen
Kollegen eher
gegen Spende
Wurde beim
. . Aufkldrung, sie | Kein Einfluss ersten Mal
N Gespriache mit | Nur . . .
i) Arzte Arzten Aufklirun soll es sich gut | auf die wieder nach
J iberlegen Entscheidung Hause
geschickt
Arzteblatt . . .
. . L Durch Medien . Durch Medien Durch Medien
j) Medien eFrzlichzeltschrlft erfahren Keine Rolle erfahren erfahren
.. . . . Keine grofie Ein bisschen
k) Religion Keine Rolle Keine Rolle Keine Rolle Rolle Gottvertrauen
1) Bediirfnis zu helfen Hat Rolle Hat Rolle Hat Rolle Hat Rolle Ja
gespielt gespielt gespielt gespielt
Junges Alter Ehemann und
m) Weitere Aspekte / & / Wollte helfen einen Sohn
der Tochter .
bereits verloren
1.5 Haben Sie sich bei
der Entscheidung zu Ngln, von Nein Nein Nein Nein
spenden unter Druck keinem
gesetzt gefiihlt?
1.6 Wenn ja, durch wen? | / / / / /
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Fiir die Datenauswertung wurden die Fragen des Interviewleitfadens und Antworten der
zwanzig befragten Personen den jeweils zugehorigen Hypothesen zugeordnet. Es
wurden Kategoriensysteme fiir die einzelnen Hypothesen gebildet und in tabellarischer
Form dargestellt (s. Ergebnisse, Kapitel 6, Tabellen 6.1 — 6.13; nach Dick, 2002, Faller
& GobBler, 1998, Faller et al., 1998, Faller, 2000 und GofBler, 1999, modifiziert). Die
Aussagen der Spenderinnen wurden in Kategorien eingeordnet und konnten somit auch

quantitativ ausgewertet werden.

Beispiel:

Hypothese 1: Lebendnierenspenderinnen berichten iiber eine positive

Voreinstellung zum Thema Transplantation.

Die Voreinstellung zum Thema Transplantation wurde iiber folgende Interviewfrage

erfasst:

,Wie war IThre Einstellung zum Thema Spende?*

Die Frage nach der schon zuvor bestehenden Einstellung zum Thema Transplantation
wird von der Mehrzahl der Personen (13 von 20) positiv beantwortet (Aussagen wie

z.B. ,,positiv®, , klasse®, ,,schon immer gut gefunden®).

In Tabelle 4.3 ist beispielhaft das zugehorige Kategoriensystem mit drei Kategorien
aufgefiihrt. Die Zahlen in Klammer stehen fiir die Anzahl der Nennungen / Aussagen,

die auf die jeweilige Kategorie entfallen.

Tab. 4.3: Voreinstellungen der Befragten zum Thema Organtransplantation.

Voreinstellung zum Thema Transplantation

Positive Voreinstellung (n = 13)

Angst (n=1)

Nicht nidher mit Thema Transplantation befasst (n = 6)

Beispielhafte Zitate der Spenderinnen erginzen die Ergebnisdarstellung. Hierbei werden

Aussagen aus allen zwanzig Interviews zitiert.
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Beispiel fiir Kategorie ,,Positive Voreinstellung*:

I: ,,wenn Sie friiher etwas iiber Spende gehort haben, wie war Ihre Einstellung...

S3:,, ja, das fand ich schon + immer klasse! “

Beispiel fiir Kategorie ,,Angst:

S8: ,,also ich hatte schon sehr viel Angst auch gehabt!*
(spdter): ,,...auch bevor mein Mann krank war, hat mein Mann immer gesagt, er
wiirde alle Organe spenden und ich habe immer gesagt ‘ich wiirde nie ein Organ

spenden!”“

I: ...,,aber Sie wollten eigentlich nicht spenden

S8: ,,doch, ich wollte schon spenden! immer! von Anfang an!“
I: ,,Threm Mann aber nur*

S8: ,,...ja ...nicht so allgemein, weil wir oft da driiber gesprochen haben

Beispiel fiir Kategorie ,,Nicht ndher mit Thema Transplantation befasst*:

I: ,,ja, aber Ihre Einstellung war schon immer nicht- nicht /“

S11: ,,nicht unbedingt, nicht unbedingt dagegen! aber man hat halt sich nicht

unbedingt damit befasst“

Mehrfachaussagen. Manche Aussagen konnen verschiedenen Aspekten zugeordnet

werden und somit doppelt auftreten.

Beispiel:

S14: ,,... fiir mich stand es von vornherein fest, als ich meine Tochter das erste Mal
liegen sah an der Dialyse, und als es schlecht war "Du kriegst eine Niere und damit

basta! Du kriegst eine Niere und dann wird es wieder gut! *

Dies ist ein Beispiel fiir die Kategorie ,,Lebensqualitit des Nierenkranken verbessern*

sowie fiir die Kategorie ,,Entscheidung spontan®.
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S  Stichprobenbeschreibung

Fiir die geplanten Interviews wurden insgesamt n = 23 Personen, die im Zeitraum 1996
bis 2004 am Universitédtsklinikum Wiirzburg eine Niere spendeten und die in der Regel
aus dem nidheren Umkreis von Wiirzburg stammten, angeschrieben und telefonisch
kontaktiert. Die Auswahl der Spenderinnen erfolgte auf Basis einer Datenbank des
Transplantationszentrums der Universititsklinik Wiirzburg. Die potenziellen Studien-
teilnehmerinnen wurden darauf hingewiesen, dass die Studienteilnahme freiwillig ist
und dass ihnen aus einer Nicht-Teilnahme keinerlei Nachteile entstehen konnen. Zudem
wurde ihnen zugesichert, dass die Daten vertraulich behandelt und nur in anonymisierter
Form dargestellt werden (Anschreiben siehe Anhang 1, Studieninformation siehe
Anhang 2, Einverstindniserklirung siehe Anhang 3). Drei potenzielle Interview-
partnerinnen sagten die Teilnahme an der Studie ab. Die Griinde fiir die Absagen waren
folgende: in einem Fall wurde der vorinformierende Brief noch nicht gelesen und es
bestand spontan kein Interesse an einem Interview, in einem weiteren Fall war das
psychische Befinden der Spenderin aufgrund des schlechten korperlichen Befindens
ihres Ehemannes nicht gut, und schlieBlich ist eine Person sehr enttduscht von der

Spende gewesen und wollte iiber das Thema nicht mehr sprechen.

Im Zeitraum von September bis November 2005 wurden - wie schon in Kapitel 4
erwihnt - zwanzig halbstrukturierte Interviews mit Lebendnierenspenderinnen und
-spendern durchgefiihrt (Interviewleitfaden siehe Anhang 4). Anhand der Aussagen der
befragten Spenderinnen sollte ein Eindruck beziiglich des Entscheidungsprozesses im
Kontext der Lebendnierenspende gewonnen werden. Die durchschnittliche Interview-
dauer betrug 45 Minuten (mindestens eine knappe halbe Stunde, maximal nahezu zwei
Stunden). Neun Interviews wurden in der nephrologischen Ambulanz der Universitéts-
klinik Wiirzburg gefiihrt, sieben zu Hause bei den Spenderinnen, zwei am Arbeitsplatz

der Spenderinnen und zwei telefonisch.

Achtzehn Interviewteilnehmerinnen waren Frauen und zwei Teilnehmer Minner. Dieses
Geschlechterverhiltnis spiegelt die Lebendspendersituation in Deutschland gut wieder

(Kiinsebeck et al., 2005) und ist einerseits ein Anzeichen fiir eine groflere Spende-
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bereitschaft der Frauen, andererseits gibt es aber auch einen groBeren Bedarf an

Spendernieren bei Minnern (Bayerisches Arzteblatt Spezial 2006-09).

Die durchschnittliche Zeit nach der Transplantation zum Zeitpunkt der Interviews
betrug fiinf Jahre (Minimum ca. 9 Y2 Monate, Maximum ca. 13 Jahre). Das
durchschnittliche Alter der Spenderinnen bei der Operation betrug 53 Jahre (Minimum

40 Jahre, Maximum 66 Jahre).

Die meisten Spenderinnen (19 von 20) sind mit dem Empfinger verwandt. An erster
Stelle sind Miitter zu erwédhnen (7 der 20 Befragten), die ihrem Kind eine Niere
spendeten, davon in 5 Fillen ihrem Sohn und in 2 Fillen ihrer Tochter. In einem Fall
spendete ein Vater seinem Sohn eine Niere. An zweiter Stelle spendeten Ehefrauen (7
der 20 Befragten); in einem Fall empfing eine Frau die Niere ihres Ehemannes. In der
dritthdufigsten Konstellation erfolgte die Spende unter Geschwistern. Zwei Minner
erhielten die Niere ihrer Schwester. Es bleiben noch zwei Frauen zu erwédhnen, von

denen die eine ihrer Cousine und die andere ihrer Freundin eine Niere spendete.
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6 Ergebnisse

6.1 Transplantat- und Gesundheitsstatus zum Zeitpunkt der

Befragung

Transplantatstatus. Zum Zeitpunkt der Befragung ist bei drei Empfingern die
gespendete Niere bereits abgestof3en: bei einer Person geschah dies neun Jahre, bei einer

weiteren Person acht Jahre und in einem Fall vier Jahre nach der Transplantation.

Gesundheitsstatus des Empfingers. Die Frage nach dem aktuellen Gesundheits-
zustand des Empfingers wird von den Spenderinnen iiberwiegend positiv beantwortet.
Er wird hdufig mit ,,gut“ (n = 10), in manchen Féllen sogar mit ,,sehr gut* bzw. ,,super*
(n = 3) bewertet. Teilweise wird iiber die Menge der postoperativ einzunehmenden
Medikamente geklagt, die nicht gut vertragen wiirden und zu Magen- und / oder
Knochenschmerzen fiihrten (n = 2); in einem weiteren Fall (n = 1), in dem sich die
Spenderin vom Empféinger, ihrem Ehemann, trennte, beschreibt sie seinen Gesundheits-
zustand als ,relativ gut®; eine andere Spenderin (n = 1) wiederum berichtet iiber
Probleme des Empfingers mit seiner Hiifte, angeblich durch die der Transplantation
vorangegangene Dialyse bedingt. In den Fillen der abgestoenen Transplantate (n = 3)
wird der Gesundheitszustand der Empfinger zwar nicht als ,,schlecht* bezeichnet, die
Spenderinnen zeigen sich aber sehr besorgt um die Zukunft der Empfinger. In einem
der drei Fille bezeichnet die Spenderin den Gesundheitszustand sogar als ,,relativ gut®,
abgesehen vom schlechten Gehor, das wohl mit der Nierenerkrankung assoziiert ist; im
zweiten Fall klagt die Spenderin iiber die nicht ganz so guten ,,Werte* des Empfingers
und im dritten Fall wird der Gesundheitszustand des Empfingers als ,miBig*

beschrieben.

Gesundheitsstatus der Spenderin. Die Spenderinnen selbst sind in fast allen Fillen
zufrieden mit ihrem eigenen Gesundheitszustand nach der Spende. Einige Personen (n =
5) bezeichnen ihren Gesundheitszustand zwar nicht als ,,schlecht”, drei davon klagen
jedoch iiber Narbenprobleme, eine weitere Person klagt ebenfalls iiber Narbenprobleme
und hatte zudem im weiteren Verlauf einen bosartigen Tumor an der verbliebenen

Niere, der erfolgreich reseziert werden konnte; eine letzte Person klagt iiber ein



6 Ergebnisse - 38 -

Beinddem seit der Operation. Alle anderen bezeichnen ihren Gesundheitszustand im
Hinblick auf die abgelaufene Operation als ,,gut* (n = 9) oder sogar ,,sehr gut* (n = 3),

,mindestens so gut wie vor der Spende* (n = 1), ,,topfit“ (n = 1), ,,blendend (n = 1).

6.2 Vorerfahrungen und Voreinstellungen zum Thema

Organspende

6.2.1 Voreinstellungen der Spenderinnen allgemein

Hypothese 1: Lebendnierenspenderinnen berichten iiber eine positive

Voreinstellung zum Thema Transplantation.

Die Voreinstellung zum Thema Transplantation wurde iiber folgende Interviewfrage

erfasst:
* ,,Wie war lhre Einstellung zum Thema Spende?*

Die Frage nach der schon zuvor bestehenden Einstellung zum Thema Transplantation
wird von der Mehrzahl der Personen (13 von 20) positiv beantwortet (Aussagen wie
z.B. ,,positiv¥, ,klasse®, ,,schon immer gut gefunden*), unabhéngig davon, ob sie sich
intensiver mit dem Thema auseinandergesetzt haben und davon, ob die Personen einen

Organspendeausweis besitzen oder nicht (Tabelle 6.1).

Tab. 6.1: Voreinstellungen der Befragten zum Thema Organtransplantation.

Voreinstellung zum Thema Transplantation

Positive Voreinstellung (n = 13)

Angst (n=1)

Nicht nidher mit Thema Transplantation befasst (n = 5)

Nicht gefragt (n=1)

Eine Person wurde nicht befragt beziiglich der Voreinstellung zum Thema Organtrans-
plantation, weil aufgrund des halbstrukturierten Charakters des Interviews inhaltliche

Schwerpunkte je nach Bediirfnissen der interviewten Personen unterschiedlich gesetzt
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wurden und somit zuvor eingeplante Aspekte teilweise in den Hintergrund getreten

sind.

Beispiele fiir Kategorie ,,Positive Voreinstellung*:

I: ,,wenn Sie friiher etwas iiber Spende gehort haben, wie war Ihre Einstellung...

S3:,, ja, das fand ich schon + immer klasse!

I: ,,...und - haben Sie sich auch schon Gedanken iiber Organspende, tot oder lebend,

egal wie, gemacht, bevor Ihre Tochter krank wurde ?

S14: ,,ja, das fand ich schon immer gut*

Beispiel fiir Kategorie ,,Angst*:

S8: ,,also ich hatte schon sehr viel Angst auch gehabt!“
(spdter): ,,...auch bevor mein Mann krank war, hat mein Mann immer gesagt, er
wiirde alle Organe spenden und ich habe immer gesagt ‘ich wiirde nie ein Organ

spenden!”“

I: ..., ,aber Sie wollten eigentlich nicht spenden “

S8: ,,doch, ich wollte schon spenden! immer! von Anfang an!*“
I: ,,Threm Mann aber nur*

S8: ,,...ja ...nicht so allgemein, weil wir oft da driiber gesprochen haben “

Beispiele fiir Kategorie ,,Nicht ndher mit Thema Transplantation befasst:

I: ,,ja, aber Ihre Einstellung war schon immer nicht- nicht /*

S11: , nicht unbedingt, nicht unbedingt dagegen! aber man hat halt sich nicht

unbedingt damit befasst
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I: ,,hmhm also wie war Ihre Einstellung zum Thema Spende, bevor Ihr Sohn krank
war? hatten Sie da iiberhaupt schon eine Einstellung oder + haben Sie sich da noch

nicht so“

S 13: ,,dh nein + da hat man sich noch keine Gedanken driiber gemacht.

Es wurden zusitzlich Fragen gestellt, die mittelbar mit der Voreinstellung

zusammenhéngen konnen und auf die im Folgenden Bezug genommen wird:

e ,Von wem haben Sie zuerst erfahren, dass es die Moglichkeit der

Lebendnierenspende gibt?*

e ,Haben Sie sich schon Gedanken iiber Organspende (tot und / oder lebend)

gemacht, noch bevor das Thema fiir Sie aktuell wurde?*

» Hitten Sie sich damals schon vorstellen konnen, jemandem zu Lebzeiten ein

Organ zu spenden?*

,,Hatten Sie bereits einen Organspendeausweis?*

6.2.2 Wissensquellen

Eine wesentliche Voraussetzung dafiir, sich eine Meinung iiber das Thema
Transplantation bilden zu konnen bzw. eine Entscheidung zur Lebendorganspende
treffen zu konnen, besteht darin zu wissen, dass diese Moglichkeit tiberhaupt existiert.
Da das Thema in Deutschland noch nicht so populdr ist, ist es interessant
herauszufinden, woher die zwanzig befragten Personen von der Moglichkeit zur

Lebendspende erfahren haben.

Die nachfolgende Tabelle gibt einen Uberblick iiber die Quellen des Wissens beziiglich
der Moglichkeit einer Lebendnierenspende bei den Befragten (Tabelle 6.2).

Tab. 6.2: Informationsquellen der Befragten beziiglich der Option der Lebendnierenspende.

Informationsquellen beziiglich der Moglichkeit der Lebendnierenspende (n = 20)

Medien (n = 10)

Arzte (n = 3)
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Tab. 6.2 (Fortsetzung).

Eigene Idee (n = 3)

Medizinstudium / Beruf (n = 2)

Weil} nicht (n =2)

Es ist teilweise schwierig fiir die Befragten, genau zu sagen, wann und in welchem
Kontext sie iiber die Moglichkeit der Lebendnierenspende erfahren haben. In zehn
Fillen geben die Befragten an, dariiber irgendwann einmal in den Medien gehort bzw.
gelesen zu haben. Teilweise sind die Spenderinnen direkt von den behandelnden Arzten
der Empfinger angesprochen worden oder haben durch ihre Tétigkeit im medizinischen
Bereich davon erfahren. Andere wiederum sind selbst zu der Idee gekommen, dass es
moglich sein konnte, eine Niere zu spenden. Zwei Personen schlieBlich kénnen sich gar
nicht mehr erinnern, woher sie iiber die Moglichkeit der Lebendnierenspende erfahren

haben.

Beispiele fiir Kategorie ,,Medien‘:

S4: ,,...ja, das hort man in- in- in den Medien hort man das...im Fernseher, manchmal

liest man es auch...

S5: ,,...ja im Fernseher nd...ich glaube, das war damals eher so ne Sendung wie da

immer kommen, so Arztsendung von der Kiihnemann “

Beispiele fiir Kategorie ,,Arzte®:

I: ,, von wem haben Sie erfahren, dass es die Moglichkeit der Lebendspende gibt?
haben Sie das in Medien; “

S11:,,...nein durch die behandelnde Arztin“
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S9: ,,...jedenfalls wir sind zu dem; ach, wenn ich- wenn ich nur den Namen wiisste von
dem Professor! und als wir rein gehen, dann sagt er ‘eben ist eine Familie raus, da
spendet die Mutter der Tochter eine Niere!"...und dann sage ich Jja, konnte ich zum
Beispiel meinem Mann eine Niere spenden?” da hat er gesagt ‘das konnten Sie!” und

dann habe ich gesagt Jja das ist; wdre ja toll!™*

Beispiele fiir Kategorie ,,Eigene Idee*:

S3: ,,das habe ich nicht gewusst, ich habe einfach gesagt ‘das mache ich!"...das habe

ich iiberhaupt...nicht gewusst ob das geht, ich habe das einfach so gesagt* (lacht)

S15: ,,...ich bin Praktiker...und wenn ich jetzt sehe, hier wenn ich irgendwas
umgebaut habe oder ich habe geteilt auch dafiir nd...dann- dann sage ich ‘wir konnen
auch mal da das Teil von da wegnehmen und konnen das Teil dort hinmachen!"...so

war meine Uberlegung “

Beispiele fiir Kategorie ,,Medizinstudium / Beruf*:

S1: ,,...ich habe Fachzeitschriften gelesen...mich - mich haben, seit ich die Tdtigkeit

bei der AOK hatte...schon immer! medizinische Themen interessiert

S7: ,,...das habe ich schon in meinem Studium gehort!

Beispiel fiir Kategorie ,,Wei} nicht*:

S17: ,,...pf ich muss ehrlich sagen, das weifs ich gar nicht mehr, ob ich das jetzt
tatsdchlich von meinem Bruder oder von meiner Schwdigerin gehort habe oder ob das

in Medien war...*
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6.2.3 Intensive Beschiiftigung mit dem Thema Organspende vor

Krankheitsbeginn des Angehorigen / Freundes

Eine intensivere Beschiftigung mit dem Thema Organspende ist bei den meisten
befragten Personen (n = 12) erst durch die Krankheit des Angehdrigen bzw. Freundes

erfolgt.

Personen, die sich bereits vor der Krankheit Gedanken iiber eine Organspende gemacht
hatten (n = 7), wurden hierzu néher befragt. Sie geben an, dass das Thema Organspende
schon immer intensiv im Familien- bzw. Freundeskreis diskutiert worden sei. Zwei von
thnen hatten sich auch schon speziell tiber Lebendorganspende Gedanken gemacht; sie
konnten sich bereits vor Erkrankung des Empfingers eine Lebendorganspende fiir sich
vorstellen. Eine von den zwei Personen ist in der medizinischen Branche titig, die
andere Person konnte sich vor Erkrankung des Empfingers lediglich vorstellen fiir
einen Angehorigen zu spenden, nicht aber sich einen Organspendeausweis zuzulegen;

zum Zeitpunkt der Befragung ist die Person im Besitz eines Organspendeausweises.

Eine Person wurde nicht befragt beziiglich des Zeitpunktes der Beschiftigung mit dem
Thema Organspende, weil aufgrund des halbstrukturierten Charakters des Interviews
inhaltliche Schwerpunkte je nach Bediirfnissen der interviewten Personen
unterschiedlich gesetzt wurden und somit zuvor eingeplante Aspekte teilweise in den

Hintergrund getreten sind (Tabelle 6.3).

Tab. 6.3: Zeitpunkt der Beschiftigung mit dem Thema Organspende.

Zeitpunkt der Beschiftigung mit dem Thema Organspende

Beschiftigung mit Thema Organspende vor Krankheitsbeginn des Empfingers (n =7)

Beschiftigung mit Thema Organspende nach Krankheitsbeginn des Empfangers
(n=12)

Nicht gefragt (n=1)
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Beispiele fiir Kategorie ,,Beschiftigung mit Thema Organspende vor Krankheitsbeginn

des Empfingers‘:

I. ,,...haben Sie sich schon Gedanken iiber Organspende gemacht, noch bevor das

Thema aktuell wurde, also bevor Ihr Bruder krank wurde ? “

S19: ,ja, das sind so grundscitzliche Uberlegungen nd, wenn man mit Freunden

abends zusammensitzt...

S8: ,,...ich wollte schon spenden! immer! von Anfang an!*
I: ,,Ihrem Mann aber nur*

S8: ,,...ja ...nicht so allgemein, weil wir oft da driiber gesprochen haben“

S12: ,,...das hditte ich auch vorher gemacht! wenn einer meiner Geschwister, ich habe
Jja noch sieben Geschwister, wenn da irgendwas gewesen widire, hditte ich sofort...weil

ich das einfach so sehe, dass ich mit meiner einen Niere auch leben kann. “
I: ,,also Sie haben sich schon immer vorstellen konnen auch zu Lebzeiten zu spenden

S12: , natiirlich! “

Beispiele fiir Kategorie ,,Beschiftigung mit Thema Organspende nach Krankheitsbeginn

des Empféangers*:

I: ,,...haben Sie sich schon, bevor Ihr Sohn krank war oder die Nieren versagt haben,

haben Sie sich schon iiber Thema Organspende Gedanken gemacht*?

S10: , nein,...wenn es dich selber nicht betrifft, befasst du dich auch nicht damit.

I: ,,hmhm und haben Sie sich auch schon Gedanken iiber Organspende gemacht, ... tot
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oder lebend zu spenden, noch bevor das Thema aktuell war?“

S16: ,,dh nein, eigentlich da noch nicht. *

I: ,,und haben Sie sich schon Gedanken iiber Organspende, tot oder lebend, gemacht,

bevor das Thema jetzt aktuell wurde, bevor ihr Bruder krank war? “

S 17: ,,nein eigentlich nicht.

6.2.4 Besitz eines Organspendeausweises

Da davon auszugehen ist, dass die retrospektiv geduBerte Einstellung zur Organspende
durch soziale Erwiinschtheit beeinflusst werden kann, wird im Rahmen der Studie
zusitzlich der Besitz eines Organspendeausweises als Indikator fiir eine positive

Voreinstellung erfasst.

Neun Personen in der Stichprobe besitzen einen Organspendeausweis. Nur zwei von
diesen sind schon vor der Entscheidung zur Lebendspende im Besitz eines Ausweises
gewesen, sieben Personen sind durch die Erkrankung ihres Angehorigen bzw. durch
thre Lebendspende zu der Idee bzw. zu dem Wunsch gekommen, sich einen

Organspendeausweis zuzulegen (Tabelle 6.4).

Tab. 6.4: Hiufigkeit des Besitzes eines Organspendeausweises.

Besitz eines Organspendeausweises (n = 9)

Organspendeausweis vor Spende (n = 2)

Organspendeausweis nach Spende (n =7)

Fast die Hilfte der Spenderinnen (n = 9) ist aktuell im Besitz eines
Organspendeausweises, wobei sich die meisten dieser Personen (n = 7) den Ausweis
erst in Folge der Spende zugelegt haben - davon gibt eine Person an, dass die
Erkrankung ihres Angehorigen definitiv die Entscheidung, sich einen Organspende-
ausweis zu besorgen, beeinflusst hat. Eine andere Person betont, dass sie bereits frither

gerne einen Ausweis gehabt hitte, jedoch nicht gewusst habe, woher sie diesen hiitte
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bekommen konnen. Drei der sieben Personen, die sich nach der Lebendspende einen
Organspendeausweis zugelegt haben, waren initial ausschlieBlich dazu bereit, im
Familienkreis zu spenden, da sich der Ausweis nur auf die Option der post mortem-
Spende bezieht und der Empfinger nicht wihlbar ist. Die anderen befragten Personen

begriinden ihren Entscheidungswandel nicht néher.

Beispiele fiir Kategorie ,,Organspendeausweis vor Spende‘:

I: ,,...ja, und haben Sie sich auch schon Gedanken iiber Organspende gemacht, noch

bevor jetzt Ihre Freundin krank wurde? “

S6: ,, ja, ja, ich habe schon lange einen Organspendeausweis, den habe ich schon

lange bevor //*

I ,,...und hatten Sie einen Organspendeausweis? “

S8: ,,... ja, hatte ich mir dann zugelegt als mein Mann krank geworden ist“

Der Besitz eines Organspendeausweises ,,vor Spende* ist nicht gleich zu setzen mit dem

Besitz eines Organspendeausweises ,,vor Erkrankung des Angehdorigen®.

Beispiele fiir Kategorie ,,Organspendeausweis nach Spende‘:

I: ,,...hatten Sie schon einen Organspendeausweis?“
S3: ,,... nein, den habe ich vorher nicht gehabt“
I. ... jetzt ja?*“

S3:,, ja...das hditte ich auch vorher nicht gemacht, nachher wdre mir etwas passiert

und jemand anderes hditte die Niere gekriegt!

S14: ,,...und habe auch immer gewusst dh, wenn ich einmal sterbe und das geht, kann
Jjemand meine Organe haben, nur habe ich nie irgendwo einen Organspendeausweis

gefunden...die liegen gar nicht so offen herum nd...die sieht man nicht, das ist schade
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nd... ich habe die mir durch den Apotheker beziehen lassen, erst nach der Spende...
ich habe bei uns nirgendwo einen gefunden, nicht einmal in der Krankenkasse!...ich
habe mir ihn halt dann bei der Apotheke besorgt, da wo ich immer bin, und dann war

einmal...ein Dialyse-Tag “

10 der befragten Lebendnierenspenderinnen sind zum Zeitpunkt der Befragung nicht im
Besitz eines Organspendeausweises. Dafiir werden meist keine konkreten Griinde
angegeben. Eine Person erklirt, dass man eine solche Entscheidung immer gern

aufschiebe.

Beispiel:

I: ,,...ja und haben Sie jetzt einen Organspendeausweis oder auch nicht? *

S13:,, habe ich auch noch nicht, weil man schiebt das immer irgendwie raus. “

Von den 10 Befragten ohne Organspendeausweis sind nicht alle Personen abgeneigt,
einen Ausweis zu besitzen; zwei Personen zum Beispiel denken, sie seien schon zu alt

fiir eine post mortem-Spende.

Beispiele:

S16: ,,...jetzt bin ich auch schon zu alt gell, wenn ich heute mal schnell sterbe und ich

wiirde meine andere Niere auch noch geben gell*

S17: ,,...und jetzt- jetzt mit der; mit dem Spenden- mit dem Spendenpass dh ich denke,
da bin ich zu alt dafiir jetzt, oder? (lacht)... ich dachte, wenn man iiber sechzig ist, ist

dann nicht mehr so interessant “

Eine Person wurde nicht befragt beziiglich des Organspendeausweises, weil aufgrund
des halbstrukturierten Charakters des Interviews inhaltliche Schwerpunkte je nach
Bediirfnissen der interviewten Personen unterschiedlich gesetzt wurden und somit zuvor

eingeplante Aspekte teilweise in den Hintergrund getreten sind.
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Hypothese 1. Fiir die untersuchte Stichprobe wurde erwartet, dass sich die
Spenderinnen bereits im Vorfeld mit dem Thema Organspende auseinandergesetzt
haben und deren Einstellung bereits positiv gewesen ist, bevor der Empfinger erkrankt

ist, wofiir der Besitz eines Organspendeausweises als Indikator gelten kann.

Die Hypothese kann bestitigt werden, da das Hauptkriterium, ndmlich die positive
Voreinstellung zum Thema Transplantation, bei der Mehrheit der befragten Personen

erfiillt ist.

Auf Basis der Interviews ist zu schlussfolgern, dass eine intensive Auseinandersetzung
mit dem Thema oder der Besitz eines Organspendeausweises bei den Befragten
augenscheinlich keine zwingende Voraussetzung fiir eine positive Voreinstellung oder
fiir die Spende dargestellt haben, da ein Teil der Spenderinnen weder einen
Organspendeausweis besessen hat noch sich im Vorfeld Gedanken iiber die Thematik

gemacht hat.
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6.3 Einflussfaktoren auf die Entscheidung zur Spende

Hypothese 2: Wichtige Einflussfaktoren auf die Entscheidung zur Spende sind
Zuneigung zum Empfinger, Pflichtgefiihl, Verantwortung und die

Einstellung nahe stehender Personen.

Welche Einflussfaktoren auf die Entscheidung zur Spende eine Rolle gespielt haben,

wurde iiber folgende Interviewfrage erfasst:

* ,Welche Rolle haben folgende Faktoren gespielt:
a) Gewissen
b) Pflichtgefiihl
¢) Sorge um eigene Gesundheit
d) Empféinger selbst
e) Gesundheitszustand des Empféangers
f) Familie
g) Freunde / Bekannte
h) Arbeitskollegen
i) Arzte
J) Medien
k) Religion
1) Bediirfnis zu helfen

m) weitere Aspekte (offen)?*

Aus den oben genannten moglichen Einflussfaktoren auf die Entscheidung zur Spende
werden von allen befragten Personen der Gesundheitszustand des Empfingers und das
Bediirfnis zu helfen bejaht. Ein ebenfalls hédufig bejahter FEinflussfaktor ist das
Gewissen; dagegen wird Pflichtgefithl im Sinne von ,tun miissen® von keiner der

befragten Personen bestétigt.

Die Sorge um die eigene Gesundheit ist bei der Mehrzahl der Spenderinnen eher in den
Hintergrund getreten. Mitmenschen wie der Empfinger selbst, Familie, Freunde,
Bekannte und Arbeitskollegen hatten ebenfalls keinen relevanten Einfluss auf die

Entscheidung (am wenigsten Bekannte und Arbeitskollegen). Ambulante Arzte, die in
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den Entscheidungsprozess mit einbezogen wurden, hielten sich eher mit einer Meinung
zuriick; einige waren skeptisch, nur wenige befiirworteten (aus Sicht der Spenderinnen)

die Spende.

Die Religion bzw. der Glaube war bei knapp der Hilfte der Spenderinnen im Entschei-
dungsprozess von Bedeutung. Medien dienten teilweise als Informationsquelle, hatten

aber eher wenig Einfluss auf die Entscheidungsfindung.

6.3.1 Zuneigung zum Empfinger als Einflussfaktor

Die Kategorie ,,Zuneigung zum Empfianger* resultiert u.a. aus dem Faktor ,,Bediirfnis
zu helfen (im Sinne von ,,Lebensqualitit des Nierenkranken verbessern®) aus obiger
Liste. Alle befragten Personen sprechen diesbeziiglich von dem Bediirfnis, dem
Nierenkranken zu helfen bzw. seine Lebensqualitét verbessern zu wollen, indem sie ihm
die Dialyse ersparen. Mit eingeflossen sind von vielen Spenderinnen als wichtig
erachtete zusitzliche Aspekte. Fiinf der Befragten sehen die Spende als
Selbstverstindlichkeit, insbesondere Miitter. Andere wiederum sprechen von Sorgen
oder Angst um den Angehdrigen, von einem schon immer guten Verhiltnis zu diesem
oder von wahrer Freundschaft (Tabelle 6.5).

Tab. 6.5: Von den Befragten genannte Aspekte der Kategorie ,,Zuneigung zum Empfénger

(Doppelnennungen moglich).

Zuneigung zum Empfinger

Lebensqualitit des Nierenkranken verbessern (n = 20)

Selbstverstindlichkeit der Spende (n =5)

Sorgen / Angst um den Nierenkranken (n = 3)

Schon immer gutes Verhiltnis (unter Geschwistern) (n = 2)

Wahre Freundschaft (n=1)
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Beispiele fiir Kategorie ,,Lebensqualitiit des Nierenkranken verbessern®:

S14: ,ich habe absolut dh Gespriche und Fragen nicht so gewollt und auch nicht
gewusst, fiir mich stand es von vornherein fest, als ich meine Tochter das erste Mal
liegen sah an der Dialyse, und als es schlecht war ‘Du kriegst eine Niere und damit

basta! Du kriegst eine Niere und dann wird es wieder gut!™*

S5: ,,und da habe ich mir iiberlegt, also je schneller das gemacht wird, umso besser
ist es wahrscheinlich, weil ja dann der Korper immer mehr angestrengt auch wird

durch den dh durch die Dialyse “

S3: ,,ja ja, ja ja, ich meine, die Dialyse ermoglicht wirklich schon vieles und so, aber

wie gesagt, man ist total; die ganzen Knochen gehen kaputt...

Beispiele fiir Kategorie ,,Selbstverstdndlichkeit der Spende*:

I: ,..jJja und war das fiir Sie...Pflichtgefiihl oder - war das eher was

Selbstverstindliches ?

S4: , es war was Selbstverstindliches! “

S18:,,...ich glaube, dass...das fiir mich selbstverstdndlich so passiert ist*

Beispiel fiir Kategorie ,,Sorgen / Angst um den Nierenkranken*:

I ,,...hatten Sie Angst um ihn?“

S9: ,,ja auch und dann habe ich mir gedacht, warum soll er stindig an die Dialyse!*
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Beispiel fiir Kategorie ,,Schon immer gutes Verhiltnis (unter Geschwistern)*:

I: ,,...und andere Dinge, die Sie irgendwie beeinflusst haben oder wo Sie sagen, das

hat noch eine Rolle gespielt bei der Entscheidung?“

S19: ,,...ja gut, das Verhdltnis zu meinem Bruder nd...ein gutes Verhdltnis und der

eine ist fiir den anderen da, ja... "

Beispiel fiir Kategorie ,,Wahre Freundschaft:

I: ,,...und gibt es noch andere Dinge, die irgendwie eine Rolle gespielt haben?

S6: ,,...ja, die Freundschaft, ist wahre Freundschaft“

6.3.2 Pflichtgefiihl als Einflussfaktor

Die Frage nach einem Gefiihl der Verpflichtung im Sinne von ,.etwas tun miissen* wird
von allen befragten Personen mit ,,nein“ beantwortet. Pflichtgefiihl im Sinne von
Verantwortung trifft bei fiinf Spenderinnen zu (Tabelle 6.6).

Tab. 6.6: Von den Befragten genannte Aspekte der Kategorie ,,Pflichtgefiihl*

(Doppelnennungen moglich).

Pflichtgefiihl

Pflichtgefiihl im Sinne von ,,etwas tun miissen* — nein (n = 20)

Pflichtgefiihl im Sinne von Verantwortung — ja (n =5)

Schlechtes Gewissen bei Nichtspende (n = 9)

Moral (n=1)

Gegenseitige Hilfe (n=1)
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Beispiele fiir Kategorie ,,Pflichtgefiihl im Sinne von ,,etwas tun miissen‘‘ — nein*:

I: ,,...ja. und Pflichtgefiihl? war da etwas dabei irgendwie, an Pflichtgefiihl?“
S10: ,,das ich muss?“
I, ja“

S10: ,,nein, nein!“

I: ,,hmhm ja - und Pflichtgefiihl? “

S6: ,,nein, nein, dass ich das aus Pflichtgefiihl hmhm-*

I: ,,und Pflichtgefiihl? hatten Sie irgendwie so ein Pflichtgefiihl “ich- ich muss jetzt

spenden” oder; “
S20: ,nein. “
I: ,.das nicht.

S20: ,,das hatte ich nicht. “

Beispiel fiir Kategorie ,,Pflichtgefiihl im Sinne von Verantwortung — ja‘“:

I: ,,...und Pflichtgefiihl?

S19: ,,also dh das- das fillt mir jetzt schwer das dh jetzt mit einem Wort zu
beantworten...also ich will das mal grundsdtzlich formulieren: bei mir ist es so, dass
ich denke ich- ich habe zwei Nieren, ich kann mit einer sehr gut leben...und ih wenn
das moglich ist, wieso soll es dann einem anderen, den ich kenne und lieb habe,

schlecht gehen?




6 _Ergebnisse -54 -

6.3.3 Verantwortung als Einflussfaktor

Dem Aspekt ,,Verantwortung® kann weiterhin zugeordnet werden, dass fiir zwei der
befragten Personen das junge Alter der Nierenkranken ausschlaggebend gewesen ist
sowie bei zweil weiteren Personen auch die Tatsache, dass es bereits Todesfille in der
Familie gegeben hat und die potentielle Spenderin ein weiteres Ungliick habe

verhindern wollen.

Beispiele:

S10: ,,...und nd, man hat ja auch geheult und alles gell, und weil der so jung ist, ach
Gott hab ich mir gedacht jetzt hdngt der da dran, sein Leben lang® und ich habe aber
nicht nachgegeben, dann hat der Arzt gesagt “also gut, wenn Sie unbedingt wollen,

dann machen wir mal Untersuchungen’...“

S2: ,,...ja, sie war noch sehr; sie ist! noch sehr jung...und dann; wenn ich dann
nachdenke und dann gedacht habe ‘sie muss noch so; sie hat noch ein langes Leben
vor sich und dann dh vielleicht sechs oder sieben Jahre warten auf ein / (?:

Organ)’...“

I: ,,...war das fiir Sie auch irgendwie ein Pflichtgefiihl, das zu tun*?
S5:,,... na ja, Pflichtgefiihl war das nicht*

I. ,,... das war mehr dh wie soll ich sagen, dh fiir mich war das mehr so dh “ich kann

jetzt nicht noch einen verlieren! ich habe schon zwei verloren!™*

S4: ,,...also der richtige Vater vom X ist gestorben...seine Schwester geht ja nicht,

weil die selber...was mit der Niere hat und dann war ja nur ich!“
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Beispiele fiir Kategorie ,,Schlechtes Gewissen bei Nichtspende*:

I: ,,...hat IThr Gewissen eine Rolle gespielt? hdtten Sie schlechtes Gewissen gehabt,

wenn Sie nicht gespendet hditten?

S10: ,,ja...bin ich ehrlich.

I ,, hdtten Sie schlechtes Gewissen, wenn Sie nicht gespendet hditten?
S3: ,,ja schon, das ja*“
I: ,,ja also Gewissen spielt auf jeden Fall eine Rolle?*

S3: ,,ja, ja das denke ich- das denke ich schon*

Beispiel fiir ,,Moral*:

I: ,,und Pflichtgefiihl?“

S6: ,,nein, nein, dass ich das aus Pflichtgefiihl hmhm-...nein, das war einfach eine

freiwillige Entscheidung und dh*
(weitere anwesende Person): ,,aber schon eine moralische Entscheidung “

S6: ,,ja*

Beispiel fiir ,,Gegenseitige Hilfe*:

S19: ,,...ja, ich meine das nicht so, dass wir uns gegenseitig auf dem Schof} sitzen,

aber...ein gutes Verhdltnis und der eine ist fiir den anderen da, ja.*

Die beim Einflussfaktor ,,Zuneigung zum Empfinger* bereits erwihnte Selbstverstind-
lichkeit der Spende bei fiinf der befragten Personen kann ebenfalls dem Aspekt ,,Pflicht-
gefiihl* zugeordnet werden, wiederum im Sinne von Verantwortlichkeit. Der Begriff
Pflichtgefiihl wird also bei keiner der Personen im Sinne von ,etwas tun miissen‘

verstanden, im Sinne von ,schlechtes Gewissen bei Nichtspende® dagegen ist eine
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Zustimmung von 9 Personen festzustellen (vgl. Tabelle 6.6). Drei Befragte meinen, sie
konnten den Begriff ,,Gewissen nicht genau definieren oder seien sich auch nicht
sicher, ob Gewissen eine Rolle spielte, bei den iibrigen Personen hat Gewissen keine

Rolle gespielt. Eine Person spricht von Moral, eine weitere von gegenseitiger Hilfe.

6.3.4 Einstellungen nahe stehender Personen als Einflussfaktor

Im Folgenden wird auf die Einstellungen nahe stehender Personen zum Thema Lebend-
nierenspende néher eingegangen. In der nachfolgenden Tabelle sind die Einstellungen

von Familienmitgliedern zusammengefasst (Tabelle 6.7).

Tab. 6.7: Einstellungen von Familienmitgliedern der Befragten zur Lebendnierenspende

(Doppelnennungen moglich).

Einstellung der Familie

Positive Einstellung der Familie (n =9)

Angehorige hitten auch gespendet (n = 7)

Angst der Familie um die Gesundheit der potentiellen Spenderin (n = 5)

Scheinbare Gleichgiiltigkeit der Familie (n = 1)

Familie zu wenig mit einbezogen (n = 1)

Beispiele fiir Kategorie ,,Positive Einstellung der Familie*:

I: ,,...und Ihre Familie: wie war der Einfluss? also Ihr Mann, haben Sie gesagt, hat +

sie auch bejaht“

S4: ,,die waren alle, also alle + alle bejaht, alle!“

S1:,,...die Entscheidung ist in der Familie gefallen...*
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Beispiel fiir Kategorie ,,Angehorige hitten auch gespendet*:

S2: ,,...die Schwestern, die zwei Schwestern haben gesagt “also wenn es nicht klappt
mit Mama, dann vielleicht ich™ aber // die sind so jung! also die Jiingste- die Jiingste

ist jetzt vierundzwanzig Jahre alt — das ist zu jung!“

Beispiel fiir Kategorie ,,Angst der Familie um die Gesundheit der potentiellen

Spenderin‘:

I: ,,... ja und Ihre Familie: Mann, die anderen Kinder, was haben die gesagt? haben
sie eher gesagt Jja, das ist eine gute Entscheidung™ oder haben sie Angst um Sie

gehabt und Sie eher abhalten wollen?

S13: ,,...die haben schon + die haben schon Angst um mich gehabt...dh dh “weifst Du,

was Du da machst? "... dh dh pf ‘na gut, Du musst es selber wissen!" “

Beispiel fiir Kategorie ,,Scheinbare Gleichgiiltigkeit der Familie*:

S10: ,,...also, da war ich ein bisschen enttduscht — man konnte nicht dariiber reden!
gut, dh die anderen Buben waren ja auch nicht; ich habe vier Stiick (lacht)...die
anderen dh waren ja auch platt nd, als das passiert ist un- und Ding, also da pf ist
nichts geredet worden! un- un- und der Vater von ihm pf, der hat doch auch nichts
geredet...ach so, als wir da hingefahren sind an- an dem Tag dh, dass- dass der
einmal gesagt hditte “ich wiinsche Euch viel Gliick™ oder irgendwas — nichts! wir sind
hier raus, haben unsere Tasche gepackt, sind in ein Taxi und fortgefahren! ...also das

war schon schlimm! ...also das vergesse ich nie!

Beispiel fiir Kategorie ,,Familie zu wenig mit einbezogen*:

S8: ,,...ich habe eine Tochter, die ist aus erster Ehe... die ist halt nicht von meinem
Mann, dem ich die Niere gespendet habe...und was ich heute mir manchmal vorwerfe,
das ist, dass ich sie zu wenig mit einbezogen habe...und jetzt beide im Krankenhaus

und sie dachte dann “dann habe ich niemanden mehr, wenn denen was passiert!”...und
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das war so ein richtiges Schockerlebnis fiir meine Tochter, muss ich wirklich sagen!
da habe ich mir vorher gar keine Gedanken driiber gemacht, dass das so was ist bei

ihr!*

Die eigene Familie wurde also in etwa der Hilfte der Fille in die Entscheidung mit
einbezogen. Meist stand die Familie der potentiellen Spenderin der Entscheidung
positiv gegeniiber (9 Fille), teilweise hitten die Angehorigen selbst auch gespendet (7
Fille). In fiinf Fillen hatten die Angehorigen aber auch Angst um die Gesundheit der
potentiellen Spenderin. In einem Fall schien die Verwandtschaft gleichgiiltig gegentiiber
der Entscheidung, und in einem weiteren Fall sei sie laut Spenderin selbstverschuldet zu
wenig mit einbezogen worden; die Tochter der Spenderin habe sich folglich aus

Unwissen heraus unnotig viele Sorgen um ihre Eltern gemacht.

Freunde und Bekannte wurden iiberwiegend nicht mit in die Entscheidung zur
Lebendspende einbezogen. Wenn sie jedoch davon erfahren haben, war deren
Einstellung meist positiv, sie bewunderten die Spenderinnen; einige von ihnen gaben

zu, dass sie es selbst nicht getan hétten (Tabelle 6.8).

Tab. 6.8: Einstellungen von Freunden und Bekannten der Befragten zur Lebendnierenspende

(Doppelnennungen moglich).

Einstellung von Freunden / Bekannten

Keinen Einfluss auf die Entscheidung bzw. nicht mit einbezogen (n = 12)

Positive Einstellung (vor oder nach der Spende) (n = 12)

Hitten es selbst nicht getan (n = 3)

Arbeitskollegen — wenn vorhanden — sind in vielen Féllen nicht mit in die Entscheidung
zur Lebendnierenspende einbezogen worden. Wenn sie jedoch davon erfahren haben,
war ihre Einstellung meist positiv. In zwei Fillen ist jedoch auch von der Entscheidung
zur Spende abgeraten worden. In einem Fall sei die Spenderin von ihrem Arbeitgeber
entlassen worden, da dieser Bedenken wegen einer eventuellen Arbeitsunfihigkeit nach

der Spende gehabt habe.
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Zwei Personen wurden nicht befragt beziiglich der Einstellung ihrer Arbeitskollegen,
weil aufgrund des halbstrukturierten Charakters des Interviews inhaltliche
Schwerpunkte je nach Bediirfnissen der interviewten Personen unterschiedlich gesetzt
wurden und somit zuvor eingeplante Aspekte teilweise in den Hintergrund getreten sind

(Tabelle 6.9).

Tab. 6.9: Einstellungen von Arbeitskollegen der Befragten zur Lebendnierenspende

(Doppelnennungen moglich).

Einstellung von Arbeitskollegen

Keinen Einfluss auf die Entscheidung bzw. nicht mit einbezogen (n = 7)

Positive Einstellung (vor oder nach der Spende) (n = 6)

Eher abgeraten (n = 2)

Nicht berufstitig zu diesem Zeitpunkt (n = 4)

Aufgrund der Spende entlassen worden (n = 1)

Beruflich selbstindig (n = 1)

Frage nicht gestellt (n = 2)

Beispiele fiir Kategorie ,,Keinen Einfluss auf die Entscheidung bzw. nicht mit

einbezogen®, bezogen auf Freunde / Bekannte und Arbeitskollegen:

S1: ,,also ich habe zur Entscheidungsfindung diese Bekannten, Arbeitskollegen und

Freunde eigentlich nicht gebraucht

S12: ,ich kann da niemanden um Rat fragen ‘wiirdest Du es machen? soll ich es
machen?"...wie was anderes, wenn ich mir ein Auto kaufe, kann ich mit jemandem
reden und sagen "horch mal, was wiirdest denn Du meinen? ist das oder das "...aber

das ist meine ganz personliche Entscheidung “
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Beispiele fiir Kategorie ,,Positive Einstellung (vor oder nach der Spende)*, bezogen auf

Freunde / Bekannte und Arbeitskollegen:

I ,,...und Freunde, Bekannte oder Arbeitskollegen?“
S4: ,, ja, die waren auch alle total ja “dass Du das machst! ~*

I. ,, fanden das auch gut. *

S4: ,, fanden das gut, ja.*

I: ,,ja und Arbeitskollegen von lhnen? “
S15: ,,0h die haben natiirlich auch alles extrem hoch gehalten nd“
I: ,,die fanden es gut?*“

S15: ,ja"

Beispiel fiir Kategorie ,,Hitten es selbst nicht getan®, bezogen auf Freunde / Bekannte:

S8: ,,sie fanden es toll, + wiirden es aber selbst bei ihrem Partner, wenn der heute

krank werden wiirde...konnten sie es nicht machen! “

Beispiel fiir Kategorie ,,Eher abgeraten*, bezogen auf Arbeitskollegen:

S1: ,,natiirlich dh dh mir hat auch ein Kollege mal gesagt, als ich ihm da gesagt habe
‘also ich werde meinem Sohn eine Niere spenden” dann sagt er ‘dann hast Du ja

“«

keinen unversehrten Korper mehr!"...




6 Ergebnisse

-61-

Beispiel fiir Kategorie ,,Nicht berufstitig zu diesem Zeitpunkt*:

I: ,,...und Freunde, Bekannte?“

S11: ,,ja, also da habe ich; ich habe ja nichts an die grof3e Glocke gehdingt...*
I: ,,ach so, wussten nichts... "

I: ,,...und Arbeitskollegen dann wahrscheinlich auch nicht*

S11: ,,nein, ich war auch nicht berufstditig zu diesen Zeitpunkt

Beispiel fiir Kategorie ,,Aufgrund der Spende entlassen worden*:

I: ,,und - Arbeitskollegen - - von Ihnen? “
S14: |, ich dh; auch nicht. also mein Chef; ich bin entlassen worden in der Zeit*“

I, warum?“

S14: ,, weil er Angst hatte, ich bin dann eine kranke Frau. “

Beispiel fiir Kategorie ,,Beruflich selbstindig®, gilt nur fiir Arbeitskollegen:

I: ,,... hmhm und Arbeitskollegen, also Sie sind ja selbstindig oder?

S8: ,,... ja, also hatte ich in dem Sinne nicht die; also vorher eigentlich nur im

Bekanntenkreis “
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Hypothese 2. Die Hypothese, dass Zuneigung zum Empfinger, Gefiihle der
Verpflichtung, Verantwortung und die Einstellungen nahe stehender Personen die

Entscheidung zur Lebendnierenspende beeinflussen, kann teilweise bestitigt werden.

Zuneigung zum Empfianger hat sich bei allen Befragten als bedeutender Einflussfaktor
erwiesen, Pflichtgefiihl im Sinne von ,etwas tun miissen* war demgegeniiber kein
relevanter Einflussfaktor. Verantwortung im oben beschriebenen Sinne konnte —
abhingig vom Alter des Empfingers und von der familidren Situation — in einigen
Fillen als Einflussfaktor bestitigt werden. Die Einstellung nahe stehender Personen

hatte in den meisten Féllen keinen Einfluss auf die Entscheidung der Spenderin.
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6.4 Spontaneitit der Entscheidung

Hypothese 3: Die Entscheidung zur Lebendnierenspende erfolgt zumeist spontan.
Die Spontaneitit der Entscheidung wurde iiber folgende Interviewfrage erfasst:

,»Zu welchem Zeitpunkt haben Sie sich entschieden, eine Niere zu spenden

(Zeitspanne abschitzen lassen; spontan versus langerer Prozess)?*

Im Ergebnis zeigt sich, dass die Entscheidung zur Spende in 17 Fillen spontan erfolgt
ist. Die Klassifikation der Antworten als ,,spontan“ versus ,,nicht spontan® ist Tabelle

6.10 zu entnehmen.

Tab. 6.10: Spontaneitiit der Entscheidung zur Lebendnierenspende.

Entscheidung spontan (n = 17) Entscheidung nicht spontan (n = 3)

Sobald von der Krankheit erfahren
Langer Gedanken dariiber gemacht (n = 1)
wurde, zeitnah nach Diagnose (n = 13)

Sobald von Moglichkeit der Lebend- ) o
) Viele Gespriche mit Arzten (n = 2)
nierenspende erfahren wurde (n = 2)

Sobald Schwere der Erkrankung erkannt

wurde (n=1)

Entscheidung als ,,schnelle Reaktion*

bezeichnet (n = 1)

Aus Tabelle 6.10 ist ersichtlich, dass sich die Antworten deutlich hidufiger in die
Kategorie ,,Entscheidung spontan* klassifizieren lassen. Die ,,spontane Entscheidung*
wird von den Spenderinnen unterschiedlich beschrieben bzw. kann zu unterschiedlichen
Zeitpunkten erfolgen. 13 der 17 Personen haben sich sofort zur Spende entschlossen, als
sie von der Krankheit des Angehorigen bzw. Freundes erfahren haben. Zwei der
Befragten haben sich sofort entschieden, als sie von der Moglichkeit der Lebendspende
erfahren haben. Eine Person hat spontan die Entscheidung zur Spende getroffen, als sie
die Schwere der Erkrankung erkannte, und eine Person bezeichnet die spontane

Entscheidung einfach als ,,schnelle Reaktion®.
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Im Folgenden sind zur Illustration einige Zitate von Befragten zur Spontaneitit der

Entscheidung beispielhaft aufgefiihrt.

Beispiele fiir Kategorie ,,Entscheidung spontan*:

S14: ,,... fiir mich stand es von vornherein fest, als ich meine Tochter das erste Mal
liegen sah an der Dialyse, und als es schlecht war "Du kriegst eine Niere und damit

basta! Du kriegst eine Niere und dann wird es wieder gut!™“

S17: ,,...ja, muss ich ehrlich sagen, wir haben ihn besucht und- dh und da kam das

einfach spontan fiir mich, eigentlich sofort, weil- dh weil es ihm einfach schlecht

ging!*“

S9: ,,...wenn ich das gewusst hdtte, dann hdtte er iiberhaupt nicht an die Dialyse

gebraucht (lacht), dann hditte ich das doch gleich gemacht! “

S7: ,,...entschieden habe ich mich, nachdem ich gewusst habe, wie schlimm es ist*

In drei Fillen kann die Entscheidung als ein lidngerer Prozess beschrieben werden. Die
Personen haben sich entweder lidngere Zeit Gedanken dariiber gemacht oder auch
mehrfach mit Arzten iiber die Moglichkeit der Spende gesprochen. Nachstehend sind

wiederum beispielhaft einige Zitate zur Illustration aufgefiihrt.

Beispiele fiir Kategorie ,,Entscheidung nicht spontan‘:

S11:,,...ja ja, das ist immer; man muss sich ja Gedanken machen, eine OP ist ja auch

nicht so ohne dh Weiteres “
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S1: ,,...cih — wir haben auch mit den mir bekannten Arzten gesprochen*

Hypothese 3. Die Hypothese, dass die Entscheidung zur Spende zumeist spontan

erfolgt, kann fiir die hier untersuchten Personen bestitigt werden.
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6.5 Positive Erfahrungen mit der Spende

6.5.1 Zufriedenheit der Spenderinnen im Riickblick

Hypothese 4: Die Spenderinnen sind mit ihrer Entscheidung riickblickend zumeist

zufrieden.

Die Zufriedenheit mit der Entscheidung zu spenden wurde iiber folgende Interviewfrage

erfasst:

* ,Nachdem Sie jetzt die Erfahrung mit der Spende gemacht haben, wiirden Sie

sich erneut fiir die Spende entscheiden?*

Die Frage, ob sich die Spenderinnen nach all den Erfahrungen, die sie gemacht haben,
hypothetisch erneut fiir eine Spende entscheiden wiirden, wenn es medizinisch noch

einmal moglich wire, wird von allen Spenderinnen mit ,,ja* beantwortet.

Im Folgenden sind zur Illustration einige Zitate von Befragten zur Zufriedenheit mit

ihrer Entscheidung beispielhaft aufgefiihrt.

I. ,,...wiirden Sie sich jetzt wieder neu fiir eine Spende entscheiden, wenn Sie wieder

vor der Entscheidung stehen wiirden? “

S3:,,...ja sofort! ich sage ja, es ist so traurig, dass ich nicht noch mal helfen kann!*

I: ,,...wenn Sie jetzt die ganzen Erfahrungen mit der Spende gemacht haben und noch
einmal vor der Entscheidung stehen wiirden, noch einmal zwei Nieren hditten, wiirden

Sie wieder spenden?“

S10: ,,ja!l...sofort! bei mir ist es gut gegangen! ...nd? ich war gut aufgehoben und

alles




6 Ergebnisse - 67 -

I: ,,wiirden Sie wieder spenden + nachdem Sie jetzt wissen; wiirden Sie wieder“

S5: ,, ja ja dh ja + dh dem Kind- dem eigenen Kind sowieso...oder auch einem
Enkelkind! ... ndi ich meine Fremde; einem Fremden pf pf oder fiir Geld oder so wiirde

ich das nie machen!

Es wurden zusidtzlich Fragen gestellt, die mittelbar mit der Zufriedenheit
zusammenhingen konnen und auf die groBtenteils bereits in Kapitel 6.1 eingegangen

wurde:

* ,Funktioniert die gespendete Niere beim Empfanger?*

* ,,Wie geht es dem Empfinger Ihrem Eindruck nach zurzeit insgesamt?

* ,,Wie geht es Thnen zurzeit insgesamt?*

* ,Welche positiven Erfahrungen hat die Spende ihren Erfahrungen nach mit sich

gebracht?*

6.5.2 Gesundheitsstatus des Empfangers als moglicher Einflussfaktor

auf die Bewertung der Spende

Die Zufriedenheit mit der eigenen Entscheidung zu spenden kann damit
zusammenhéngen, ob die Niere beim Empfinger funktioniert und ob es dem Empféanger
bzw. der Spenderin gut geht. Bei 17 von 20 Empfingern funktioniert die gespendete
Niere, bei drei Empfingern ist die Niere bereits abgestolen worden - nach neun, acht

bzw. vier Jahren (Tabelle 6.11).

Auf die unmittelbar nach der Operation aufgetretenen somatischen Probleme wird im
Rahmen dieser Studie nicht ndher eingegangen. Bei einigen Empfingern aufgetretene
Komplikationen konnten im Rahmen des Klinikaufenthaltes erfolgreich behandelt

werden.
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Tab. 6.11: Gesundheitsstatus des Empfiingers (Doppelnennungen moglich).

Gesundheitszustand des Empfingers zum Zeitpunkt der Befragung

Funktionieren der gespendeten Niere (n = 17)

Zufriedenheit mit Gesundheitszustand des Empfiangers (n = 13)

Eingeschrinkte Zufriedenheit mit Gesundheitsstatus des Empfingers (n = 7)

13 der 20 befragten Personen sind der Meinung, dass es dem Empfinger nach der
Transplantation gut bzw. sehr gut geht; in den iibrigen 7 Fillen besteht zwar keine
vollige Unzufriedenheit, es wird jedoch unter anderem geklagt tiber die Aus- /
Nebenwirkungen der Einnahme von Immunsuppressiva, iiber weiterhin bestehende
Symptome, die mit der Nierenkrankheit assoziiert sind, iiber Einschrinkungen des

psychischen Wohlbefindens oder iiber Absto3ung.

Beispiele fiir Kategorie ,,Funktionieren der gespendeten Niere*:

I: ,,und die + Niere funktioniert jetzt auch bei Ihrem Sohn noch?

S5: ,,die Niere funktioniert sehr gut!“

I: ,,und funktioniert die Niere bei Ihrer Tochter?“

S14: , ja...die hat schon auf dem Operationstisch funktioniert, hat keine Dialyse
nachtrdglich gebraucht, gibt es ja oftmals nd, Dialyse danach...die hat sich sofort
wohl gefiihlt bei ihr! ...die Arzte sagen dann zu mir, was ich der Niere gesagt hiitte

‘die hat am OP-Tisch schon gepinkelt!”“ (lacht)

Beispiele fiir Kategorie ,,Zufriedenheit mit Gesundheitszustand des Empfangers*:

I. ,,...wie geht es jetzt Threr Freundin zurzeit insgesamt? “

S6: ,,der geht es zurzeit super!
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I: ,,und wie geht es ihr insgesamt - Threm Eindruck nach?“

S15: ,,ja so ist schon; ist sie schon gut...gut drauf, also muss man sagen, es hat schon-
schon gelohnt...vor allen Dingen: sie kann alles essen, kann alles trinken...nd das ist

Jja immer das Wichtige

Beispiel fiir Kategorie ,,Eingeschrinkte Zufriedenheit mit Gesundheitszustand des

Empfingers* (nach AbstoBBung):

S4: , jetzt hat er sie verloren!
I: ,,ach jetzt hat er sie verloren!“

S4: ,, und das hat mich fertig gemacht!

In vier Fillen werden Aspekte genannt, die darauf hinweisen, dass die Zufriedenheit
trotz des Funktionierens der gespendeten Niere in gewisser Hinsicht eingeschréinkt ist.
In einem Fall zum Beispiel ist die Spenderin zwar zufrieden, da sie und der Empféanger
(Ehemann) durch die Transplantation unabhingiger geworden seien als mit Dialyse,
andererseits fuhlt sie sich nicht ausreichend iiber die Tatsache informiert, dass der
Empfinger postoperativ eine sehr groe Menge an Medikamenten einnehmen muss. Der
Empfinger dullere zwar, dass es ihm gut gehe, er miisse sich jedoch nach der Einnahme

der Medikamente immer hinlegen, weil er sie schlecht vertrage.
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Beispiel fiir ,,Eingeschrinkte Zufriedenheit mit Gesundheitszustand des Empfingers*

(trotz Funktionieren des Transplantats):

I ,,...funktioniert jetzt die Niere bei IThrem Mann? “

S9: ,,ja ja, die funktioniert! aber dh ich war blof ein bisschen dh eigentlich ein
bisschen enttiuscht, weil- weil mein Mann so viel einnehmen musste! ...ich meine,
das! haben sie uns aber nicht gesagt, die haben nur gesagt ‘er muss schon was
einnehmen, damit die; weil das ja fiir den Korper ist, dass die Niere nicht abgestofien
wird'...aber was der alles an Arznei einnehmen hat miissen! und das hat ihm schon
arg zugesetzt...unsere Tochter haben ja beide auch Zystennieren...und die haben
schon gesagt, also sie sind jetzt von ihrem Vater her so geschockt...dass sie glaube ich
so einen Schritt nicht machen werden! ...aber meinem Mann setzt das schon zu, das

viele Einnehmen! ...er sagt ja oft jetzt muss ich mich erstmal hinlegen!™

In diesem Fall hat die Frau mit einem Unwissen dariiber gespendet, was nachher auf sie
bzw. den Empfianger zukommen wiirde. Sie hoffte, dass der Empfidnger nach der
Transplantation gesund und vielleicht auch belastbarer sein wiirde, ihre Erwartungen

haben sich jedoch nicht in diesem Ausmal erfiillt.

6.5.3 Gesundheitsstatus der Spenderin als moglicher Einflussfaktor

auf die Bewertung der Spende

Mit dem eigenen Gesundheitszustand zum Zeitpunkt der Befragung sind fast alle
Befragten zufrieden (n = 15), abgesehen von vier Personen, bei denen postoperativ
Narbenprobleme auftraten, bei einer davon trat aulerdem ein bosartiger Tumor an der
verbliebenen Niere auf, der jedoch erfolgreich reseziert werden konnte. Eine weitere

Person muss aufgrund eines Beinddems ein Diuretikum nehmen (Tabelle 6.12).

Auf die unmittelbar nach der Operation aufgetretenen somatischen Probleme wird im
Rahmen dieser Studie nicht nidher eingegangen. Eine Spenderin berichtete iiber eine
Atelektase der Lunge, die im Rahmen des Klinikaufenthaltes erfolgreich behandelt

werden konnte.
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Tab. 6.12: Gesundheitsstatus der Spenderin.

Gesundheitszustand der Spenderin zum Zeitpunkt der Befragung

Zufriedenheit mit eigenem Gesundheitszustand (n = 15)

Eingeschrinkte Zufriedenheit mit eigenem Gesundheitszustand (n = 5)

Beispiele fiir Kategorie ,,Zufriedenheit mit eigenem Gesundheitszustand* :

I: ,,...wie geht es Ihnen jetzt?“

S6: ,,sehr gut! “

I. ,,...wie geht es jetzt Ihnen zurzeit?
S2: ,,gut, sehr gut!*
I: ,,auch gut. also haben Sie keine Beschwerden oder keine; “

S2: , keine Probleme, nein

S1: ,,also bei Ihnen ist auch alles in Ordnung + so weit?“

I: ,,ja, grundsdtzlich ja +...allerdings nehme ich eine dh also eine halbe, also 12,5

Milligramm dh HCT*
S1: ,,hmhm*

I ,,und zwar deshalb, weil mein Kaliumwert — dh immer, seit der Transplantation
leicht erhoht war, war also bei 5,1 “
(spdter): ...,,mir geht es gut, ich habe iiberhaupt keine Probleme...ich bin topfit,

zumindest topfit fiir mein Alter!

Im letzten Beispiel scheint die Zufriedenheit trotz Einnahme eines Diuretikums nicht

eingeschrinkt, da keine korperliche Symptomatik aufgetreten ist.
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Beispiele fiir ,,Eingeschrinkte Zufriedenheit mit eigenem Gesundheitszustand*:

S3: ,,na ja, die Narbe, die macht sich schon manchmal so ein bisschen bemerkbar...so
innen drin, dass das da so arbeitet, gerade in letzter Zeit wieder...aber ich denke mir,
dass ist manchmal auch alles nervlich bedingt, da bin ich sowieso ein bisschen

empfindlich, dass ich mir iiber alles einen Kopf mache...*

SS5: ,,und da haben sie festgestellt, dass an meiner anderen Niere ein Tumor ist!

I: ,,0h nein! und bosartig oder “

S5: . ja“

S5: ,,... die, die ich noch habe, die ist dann operiert worden und ja ja, wie sie jetzt im
Moment immer noch feststellen, sagen sie “also es hat sich gut; ist gut verheilt und es

ist alles soweit™ “

S 20: ,,ich kann nichts sagen, blof; das- das Bein schwillt immer mal ein wenig an, das

linke nda“

I: ,,ach so, auch erst + seit den Nierenspende? “

S 20: ,, / + ja, seit der Nierenspende nd. und ich nehme; also ich habe Medikamente,
habe ich bis jetzt nicht genommen “

I, ja“

S 20: ,,aber seit einem Jahr nehme ich so eine halbe Wassertablette.

Als positive Korrelate der Lebendnierenspende werden sehr unterschiedliche Aspekte
genannt. Fiir sechs Personen ist es wichtig, dass die Beziehung zum Empfinger enger
geworden ist. Vier weitere Personen #duflern Zufriedenheit dariiber, dass sich die
Lebensqualitit der Empfanger verbessert hat. Jeweils zwei der Befragten finden alles
positiv bzw. sind beziiglich der Tatsache zufrieden, dass sie helfen oder auch neue

Menschen kennen lernen konnten.
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Beispiele:
S10: ,wir sind dh — ich muss ganz ehrlich sagen — wir sind mehr
zusammengeschweif3t!

I: ,,ja und was gibt es fiir positive Dinge, wo Sie sagen ‘das war besonders schon an

der Spende” - was die Spende so mit sich gebracht hat an positiven Dingen? “

S13: ,,ja, das- das Positivste ist eben, dass- dass er sich eben wohl fiihlt... dass er dh
wieder in Anfiihrungszeichen ohne Maschine leben kann... dass man — dass er wieder

essen kann was er will“

S3: ,,der hat sich bestimmt tierisch gefreut und- und- und weif3, das sein Leben ein

bisschen besser geworden ist, weil so wie es war + /*

S8: ,,ich muss sagen, ich habe auch in der Zeit dh Freundscha- Freunde anders
einzuschdtzen  gelernt...ich habe Freunde gewonnen, auf die ich mich

tausendprozentig verlassen kann!“

S3: , es ist toll, was man da, wenn man sich mit so etwas beschdiftigt, was man fiir tolle
Leute kennen lernt! ...das ist wirklich Wahnsinn! sowohl welche an der Dialyse als
auch Transplantierte! ...dann sind wir in so einer Selbsthilfegruppe...na ja, die
machen so Treffen, so Kaffeetrinken, wir sind schon zusammen nach Miinchen

gefahren...ja, da sind Transplantierte drin...und Kranke. das ist ganz ganz herrlich!

Weitere Einzelaussagen, welche die positiven Auswirkungen der Lebendnierenspende

unterstreichen, sind z.B.: ,,Gliicksgefiihl, dass Niere beim Empfinger funktioniert®,
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»gutes Gefiihl“, ,stolz auf sich®, ,,psychisches Wohlbefinden®, ,,mehr Freiraum, um

etwas zu unternehmen*.

Beispiel:

S18: ,,...normalerweise sollte ich das mit der Dialyse mitmachen, also fiir mich war
das auch nicht schrecklich, ja...aber durch das, dass man dreimal in der Woche sich
da vier Stunden hinlegen muss...und die Zeit geht weg...ja und dann kann man nichts

machen...oder etwas unternehmen iiber das Wochenende “

Hypothese 4. Da die Mehrheit der befragten Personen zufrieden ist mit ihrer

Entscheidung zur Lebendnierenspende, kann Hypothese 4 als bestétigt gelten.
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6.6 Postoperative Konflikte

Hypothese 5: Wahrgenommener Druck und Zweifel bei der Entscheidung stehen

mit Konflikten nach der Operation in Zusammenhang.

Ob Druck und Zweifel bei der Entscheidung mit postoperativen Konflikten in

Zusammenhang stehen, wurde iiber folgende Interviewfragen erfasst:

* ,Waren Sie die einzige Person, die fiir die Spende in Frage gekommen ist?*

* ,Haben Sie sich bei der Entscheidung zu spenden unter Druck gesetzt gefiihlt?
Wenn ja, durch wen?*

* ,,Welche negativen Erfahrungen hat die Spende Thren Erfahrungen nach mit sich

gebracht?*

Ingesamt werden bei den 20 befragten Spenderinnen in nur zwei Einzelféllen Konflikte

nach der Operation berichtet (Tabelle 6.13).

Tab. 6.13: Ursachen postoperativer Konflikte.

Ursachen fiir postoperative Konflikte

Zweifel von Seiten des Empfangers (n =1)

Frustrierte Erwartungen der Spenderin (n = 1)

In einem Fall hat der Empfianger laut Spenderin Hemmungen gehabt, die Niere
anzunehmen, es sei thm nach der Transplantation psychisch schlecht gegangen. Die
Spenderin hat die Operation voriibergehend bedauert. Die Niere sei bereits nach vier
Jahren abgestoBen worden. Zum Zeitpunkt der Befragung fiihlt sich die Spenderin
psychisch belastet.

Beispiel fiir Kategorie ,,Zweifel von Seiten des Empfangers*:

S4: ,es war dann auch dh;, fiir mich selber war es iiberhaupt kein
Problem...iiberhaupt nicht! Dagegen was ich von ihm nicht sagen kann: er war nach
der Transplantation fiirchterlich...irgendwo die Angst...dann sie, die Niere, zu

verlieren...es war so schlimm, dass ich gesagt habe mal ‘wenn ich das gewusst hditte,
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dann hdtte ich das nicht gemacht!™*
(spdter): ,,... warum die so schnell kaputt gegangen ist, ich weif3 es nicht!“ also er

war,; es war schlimm! Fiir mich war das schlimm!“

I: ,,und bei Voruntersuchungen wurde nichts festgestellt, dass es aus medizinischer

Sicht irgendwie nicht passt oder

S4: ,,das hat alles gepasst, es ist nichts festgestellt worden! “

In einem anderen Fall ist es nach der Spende zur Trennung der Spenderin von ihrem
Ehemann, dem Empfinger, gekommen. Grund dafiir waren unter anderem auch
frustrierte Erwartungen, die zu einem erheblichen Teil im Zusammenhang mit der

Transplantation standen (vgl. Tabelle 6.13).

Beispiel fiir Kategorie ,,Frustrierte Erwartungen der Spenderin‘:

S8: ,,...er hat sich weiter immer + auf dem gleichen Level weiterbewegt...hat gedacht
‘na ja, das ist ja noch so wie vorher’...das war halt bequemer nd...und dann hat er
noch den Tag, den hat er dann vergessen die letzten zwei Jahre, da hat er iiberhaupt
nicht an den Tag gedacht, an dem wir operiert worden sind! ...weil er angeblich so

viel Stress hatte und + das hat mich auch sehr verletzt! “

Um Hinweise fiir einen moglichen Druck bei der Entscheidung zu finden, wurden die
Spenderinnen gefragt, ob sie die einzige Person waren, die fiir die Spende in Frage
gekommen ist. Bei 14 Spendern trifft dies zu; bei zwei von ihnen sind die oben
genannten postoperativen Konflikte entstanden. Letztendlich verneinen jedoch alle
befragten Personen, dass sie sich bei der Entscheidungsfindung unter Druck gesetzt

fiihlten.

Die bereits bei den Einflussfaktoren gestellte Frage, ob die Spenderinnen Sorge um die
eigene Gesundheit gehabt hitten, beantworten 15 Personen eindeutig mit ,,nein®, vier
Personen geben zu, ein wenig Angst gehabt zu haben (,,normale Operationsangst®,
,hicht Angst, ob nachher fit, sondern vor der Operation selbst”, ,ein bisschen®,
,,kaum*). Eine Person berichtet, dass sie am Abend vor der Operation zusammen mit

dem Empfinger vor Angst geweint hitte.
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Unter den 15 Personen, die ,,nein* sagen, gibt es allerdings direkt im Anschluss oder in
anderen Zusammenhingen doch AuBerungen iiber die Sorge um den eigenen Korper.
Eine Person, die die Frage verneint, duflert beispielsweise im Anschluss, dass sie ihre
Angst verdriangt habe. Ein weiterer Spender duflert sich widerspriichlich, indem er
,hein“ sagt, aber dann hinzufiigt, dass er Bedenken wegen seines Bluthochdrucks
gehabt habe. Diese Zweifel sind jedoch nicht direkt mit Konflikten nach der Operation

in Zusammenhang zu bringen.

Als negative Aspekte der Lebendnierenspende werden ansonsten nur begleitende
Umstinde in Zusammenhang mit der Transplantation genannt wie zum Beispiel das
postoperative Liegen auf getrennten Stationen (n = 6), die obligatorischen Gespriche
vor der Operation (n = 10), mangelndes Angebot psychologischer Gespriche (n = 2) in

der Zeit um die Transplantation herum sowie Probleme mit der Krankenkasse (n = 3).

Beispiele:

S19: ,,...das hat mir natiirlich Leid getan, ich meine nach der Operation, ich war ja
nicht krank, aber trotzdem nicht fit...und er lag dann im ganz anderen Gebdude...und
dadurch konnte ich ihn auch erst mal nicht besuchen...ich habe mich dh + nach zwei

Tagen oder so hinbringen lassen, das war, bevor er dann im Koma lag

S13: ,,...der- der behandelnde Arzt vor Ort...kennt ja die psychologische Belastung,
der kennt die Familie, der kennt das Umfeld...zu neunzig Prozent oder fiinfundneunzig
Prozent von seinen Patienten und auch Angehorigen...und der kann mir da besser
entscheiden, ob der Spender psychologisch in der Lage ist das zu tun oder nicht! ...der
kann das besser entscheiden als die halbe Stunde oder Stunde, wo der Psychologe dh
dh einen da dh dh ausfragt! ... und das sind- das sind Sachen, die- die finde ich nicht

gut eben!
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S8: ,,was ich total enttduschend fand als wir damals nach der Transplantation, die
nicht stattgefunden hat mit der Schwdigerin

I: ,,ja“

S8: ,,also beziehungsweise Schwester von meinem Mann, nicht einmal! von der Klinik

hief3 es ‘brauchen Sie psychologische Betreuung?"“
I: ,,ah ja hmhm*
S8: ,, ‘oder ein Gesprdch!™“

L “ hmhm*

S8: ,,und gerade in der! Zeit hditte es meinem Mann und mir sehr sehr viel geholfen!“

S4: ,,was ich da noch gehabt habe, das war Arger mit der Krankenkasse... die wollten
mich dann ja; das, ja, hat eigentlich die Krankenkasse vom X. alles bezahlt...aber da
wir die gleiche Krankenkasse haben...da wdre das also nur von hier nach da
gewesen...und irgendwie haben die das nicht auf die Reihe gekriegt und haben da

irgendwelche sitzen gehabt, die sich iiberhaupt nicht ausgekannt haben!“

Hypothese 5. Die Hypothese, dass Druck und Zweifel bei der Entscheidung mit
postoperativen Konflikten in Zusammenhang stehen, kann mit den im Rahmen dieser
Befragung gewonnenen Daten nicht beantwortet werden, da nur bei zwei Paaren ein

Konflikt deutlich wurde.
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7  Diskussion der Ergebnisse

Im Rahmen der Studie wurde mit qualitativer Methodik untersucht, wie die
Entscheidungsfindung zur Lebendnierenspende riickblickend durch die Spenderinnen

beschrieben wird.

In Hypothese 1 wurde erwartet, dass sich die Spenderinnen bereits im Vorfeld mit dem
Thema Organspende auseinandergesetzt haben und deren Einstellung hierzu bereits
positiv gewesen ist, bevor der Empfinger erkrankt ist, wofiir der Besitz eines

Organspendeausweises als Indikator gelten kann.

Die Hypothese konnte bestitigt werden, da das Hauptkriterium, ndmlich die positive
Voreinstellung zum Thema Transplantation, bei der Mehrheit (n = 13) der befragten
Personen erfiillt ist; die iibrigen Befragten machten sich vor der Erkrankung des
Angehorigen bzw. Freundes noch keine Gedanken iiber das Thema (n = 6) bzw. eine
Person grenzte ihre positive Einstellung ein auf eine Spende ausschlieBlich innerhalb

der Familie.

Zum Zeitpunkt der Befragung besitzt mehr als die Hilfte der Lebendnierenspenderinnen
jedoch keinen Organspendeausweis. Dies ist unter Beriicksichtigung der kleinen
Stichprobe vergleichbar mit der in anderen Erhebungen (Keller et al., 2004)
vorgefundenen Situation in Deutschland; laut Keller und Mitarbeitern (2004) haben ca.
82% der deutschen Bevolkerung eine positive Einstellung zur Organspende, jedoch nur

ca. 12% einen Organspendeausweis.

Einige Menschen haben Angst, dass ihre Organe vor ihrem eigentlichen Tod
entnommen werden, dass der Tod voreilig erkldrt und keine optimale intensivmedi-
zinische Versorgung gewihrleistet wird, oder umgekehrt auch, dass lebenserhaltende
Maschinen unnotig angeschaltet blieben (Gold et al., 2001; Hiibner & Six, 2005; Keller
et al., 2004). Dieser Aspekt blieb bei den Befragungen der zwanzig Spenderinnen eher
unausgesprochen (vielleicht aus Schamgefiihl?). Eine Spenderin sagte lediglich, ,,man
schiebt das immer irgendwie raus®, eine andere Spenderin, die schon vor der Spende im
Besitz eines Organspendeausweises gewesen ist, sprach es als generelles Problem an
(,und dann haben die Angst, die machen nichts mehr im Krankenhaus*); in einem

weiteren Fall wurde dieser Aspekt durch die Interviewerin angesprochen; die Spenderin,
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die zum Zeitpunkt des Interviews keinen Organspendeausweis besall, nahm jedoch

keine Stellung dazu in Bezug auf die eigene Person.

In den Interviews angegebene Griinde sind Unsicherheit beziiglich des Spender-
ausweises sowie die Meinung, dltere Menschen kdmen als Spender nicht mehr in Frage;
meist wurde jedoch kein Grund angegeben. Es kann schlussgefolgert werden, dass der
Besitz eines Organspendeausweises moglicherweise kein geeigneter Indikator zur

Beurteilung der Voreinstellung zum Thema Lebendorganspende ist.

Bei diesem Aspekt wird deutlich, dass noch mehr Aufkldrungsarbeit in der
Offentlichkeit beziiglich Organspende erfolgen sollte und dass Organspendeausweise
gut zuginglich sein sollten, z.B. beim Arzt oder in der Apotheke. So stellen Hirte und
Stotzner (2000) fest, dass mehr als 50% der potentiellen Spender vom ihrem
behandelnden Arzt nichts iiber die Moglichkeit der Lebendspende erfahren und sich

mehr als 50% der Spender im Nachhinein {iber mangelnde Information beklagen.

Hypothese 2, die besagt, dass Zuneigung zum Empfinger, Gefiihle der Verpflichtung,
Verantwortung und die Einstellungen nahe stehender Personen die Entscheidung zur

Lebendnierenspende beeinflussen, konnte teilweise bestitigt werden.

Zuneigung zum Empfinger hat sich bei allen Befragten als bedeutender Einflussfaktor
erwiesen, Pflichtgefithl im Sinne von ,etwas tun miissen* war demgegeniiber kein
relevanter Einflussfaktor. Verantwortung im oben beschriebenen Sinne konnte —
abhidngig vom Alter des Empfingers und von der familidren Situation — in einigen
Fillen als Einflussfaktor bestitigt werden. Die Einstellung nahe stehender Personen

hatte in den meisten Féllen keinen Einfluss auf die Entscheidung der Spenderin.

Die Frage an die Spenderinnen, ob sie von jemandem gefragt wurden oder ob sie selbst
den Wunsch einer Spende duflerten, beantworteten alle 20 Personen mit ,selbst
geduBert. Dies spricht dafiir, dass eine Zuneigung zum Empfinger vorhanden und die

Entscheidung nicht durch nahe stehende Personen beeinflusst worden ist.

Dies ist vergleichbar mit Ergebnissen in der Literatur. Laut Franklin und Crombie
(2003) steht die Zuneigung zum Empfénger an erster Stelle; eine Mutter als Spenderin

handelt sogar meist altruistisch, sieht die Spende als Selbstverstindlichkeit. Allerdings
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wird in der Literatur auch ein Einfluss nahe stehender Personen wie Familienmitglieder

oder medizinisches Personal beschrieben (Schweitzer et. al., 2003).

In den Interviews wurde auch deutlich, dass Pflichtgefiihl im Sinne von ,,tun miissen*
keine Rolle spielte, eher im Sinne von ,,schlechtes Gewissen bei Nichtspende®, von
Verantwortung oder Moral. In Forschungsbefunden wird Pflichtgefiihl durchaus als
relevant beschrieben (z.B. Franklin & Crombie, 2003; Muthny & Koch, 1997), jedoch
ebenfalls nicht im Sinne von ,.,tun miissen‘‘; hier ist die unterschiedliche Definition des
Begriffes ,,Pflichtgefiihl“ zu beachten. Hauptmotiv einer Spende ist in den meisten
Fillen ,helfen®, ,Leben retten* im Sinne der gegenseitigen Verantwortung (Muthny &
Koch, 1997). Gewissen scheint auch in der Literatur eine Rolle im Entscheidungs-

prozess zu spielen (Franke et. al., 2005; Muthny & Koch, 1997).

In einigen Fillen der Studie konnen Zweifel aufkommen, ob die Spende wirklich ohne
Einfluss anderer Personen zustande gekommen ist. Im Rahmen der Befragung wurde
beispielsweise seitens einer Teilnehmerin geschildert, dass ihr Ehemann und sie aus
dem Wartezimmer aufgerufen wurden und der behandelnde Arzt sie beide mit einer
Familie konfrontierte, die gerade vor ihnen den Behandlungsraum verlieB3, und dabei
enthusiastisch betonte ,,da spendet die Mutter der Tochter eine Niere*. In einem solchen
Fall bleibt der potentiellen Spenderin nicht viel anderes iibrig als gleich auf diese
Aussage zu reagieren; sie fiihlt sich personlich angesprochen. Es kann innerer Druck
entstehen, sich spontan fiir eine Spende zur Verfiigung zu stellen, um dem potentiellen

Empfinger seine Zuneigung zu beweisen.

Es ist denkbar, dass auch gesellschaftliche Institutionen wie die Kirche einen Einfluss
auf wichtige Entscheidungen wie die Lebendorganspende ausiiben konnen. In einem
Interview mit einer sehr religiosen Person hat dies den Eindruck erweckt. Knapp die
Hilfte der Befragten (n = 7) duBlerte, dass die Religion bzw. der Glaube eine Rolle im

Entscheidungsprozess spielte.

Religion wird auch in der Literatur als relevanter Faktor im Entscheidungsprozess
beschrieben, ebenso wie die Medien (Franke et al., 2005; Muthny & Koch, 1997). In
den Interviews dieser Studie scheinen Medien jedoch eher als neutrale Informations-
quelle, weniger als Einflussfaktor zu dienen. Neun der befragten Personen haben durch

die Medien iiber die Moglichkeit einer Lebendorganspende erfahren, eine Person davon
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in den Niederlanden und eine weitere Person davon iiber Fachzeitschriften; keiner hat

sich jedoch durch die Medien in seiner Entscheidung beeinflusst gefiihlt.

Diskutierenswert sind ferner die Aussagen zweier Personen im Hinblick auf die
Uneigenniitzigkeit der Organspende. Ein befragter Spender ging zum Zeitpunkt der
Spende in Friithrente, was seiner Aussage nach beides unabhingig voneinander gewesen
sei. Allerdings duBert dieser Spender, dass er die Spende ,,nach auflen ein bisschen
benutzt* habe, um sein Ziel zu erreichen. In einem anderen Fall gab die Spenderin an,
dass sie es gerne getan habe, andererseits jedoch duferte sie, ,,ich hitte doch auch Geld
kriegen konnen! Ich hitte es auch genommen, ich hitte iiberhaupt keine Bedenken
gehabt*. Eine solche AuBerung kann eine unerfiillte Erwartung, etwas fiir die Spende zu

bekommen, vermuten lassen.

Laut Sann (2003) ist davon auszugehen, dass alle befragten Spenderinnen im Entschei-
dungsprozess ein ,inneres Gefiihl der Verpflichtung® haben. Die Wahrscheinlichkeit,
sich fiir eine Spende zu entscheiden, ist zudem hoher, wenn keine anderen Personen in
Frage kommen (Muthny & Koch, 1997; Simmons et al., 1973). In den Interviews der
vorliegenden Studie waren 14 der 20 befragten Spenderinnen die einzige in Frage
kommende Person fiir eine Spende; unter Druck gesetzt fiihlte sich keiner, was fiir einen
guten Aufklidrungs- und Informationsprozess im Vorfeld der Spende sprechen konnte.
Laut den Daten von Franke und Mitarbeitern (2005) war der Spender in 68,1% die
einzige Person, die fiir die Spende zur Verfiigung stand. 6,4% der Spender fiihlten sich
bei ihrer Entscheidung unter Druck gesetzt, davon jeweils ein Drittel durch

Familienmitglieder, medizinisches Personal oder ihr Gewissen.

Hypothese 3, die besagt, dass die Entscheidung zur Spende zumeist spontan erfolgt,

konnte fiir die hier untersuchten Personen bestétigt werden.

Dies ist vergleichbar mit Ergebnissen in der Forschung. Die Diagnose eines Ausfalls der
Nierenfunktion bei einem Angehdrigen oder engen Freund erzeugt in vielen Fillen eine
spontane Bereitschaft zur Spende (Franke et. al., 2005; Muthny & Koch, 1997). Spender
begriinden eine solche spontane Entscheidung mit den Aussagen ,helfen” bezie-

hungsweise ,,Leben retten zu wollen* (Muthny & Koch, 1997).

Eine bedeutende Entscheidung wie die einer Lebendorganspende sollte gleichwohl gut

durchdacht sein. Im Transplantationsgesetz ist daher vorgeschrieben, dass im Entschei-
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dungsprozess eine medizinische Aufkldrung und ein psychologisches Gesprich i.S.
einer Begutachtung erfolgen sollten (vgl. Kapitel 2). Im Rahmen der medizinischen
Aufkldarung wird der Spender sich der potenziellen unangenehmen Folgen bzw.
Nebenwirkungen bewusst und kann von diesem Standpunkt aus noch einmal seine
Entscheidung iiberdenken, revidieren oder bei seiner Entscheidung zu spenden bleiben.
In den psychologischen Gesprichen geht es v.a. darum abzuklédren, ob es Griinde gibt,
die gegen eine Spende sprechen, also in erster Linie mangelnde Freiwilligkeit,
psychische Erkrankungen und Beziehungsprobleme auszuschlieBen. In unklaren Fillen
werden mehrere psychologische Gespriche durchgefiihrt.

Diese sehr wichtigen Gespriche, die zum Schutz der Spender stattfinden, wurden in der
durchgefiihrten Befragung interessanterweise in einigen Fillen als unnotige
Verzogerung der Transplantation oder sogar potentielle Behinderung aufgefasst. Einige
Spenderinnen haben die Wichtigkeit der Aufkldrung eingesehen, hitten sich aber
dennoch gewiinscht, dass die ganze Prozedur schneller verlaufen wire. Es ist sinnvoll,
den Spendern stets vor Augen zu halten, dass diese Gespridche zu ihrem eigenen Wohl

geschehen, da eine spontane Entscheidung im Nachhinein bedauert werden konnte.

Wie aus den Antworten der Befragten hervorgeht, wurden die Aufklidrungsgespriche
vor der Spende sehr griindlich durchgefiihrt. Spenderinnen und Empfinger sind jedoch
oft in der Zeit vor der Operation aufgeregt und konnen oder wollen nicht richtig zuhoren
und wahrnehmen, was die aufkldrende Person (Arzt bzw. Psychologe) ithnen mitteilt. Im
Nachhinein bemingeln einige der Befragten, dass sie nicht ausreichend iiber die Menge
und Nebenwirkungen der einzunehmenden Medikamente Bescheid wussten oder dass
ihnen keine psychologische Hilfe fiir die Zeit nach der Transplantation angeboten
worden sei. In Wiirzburg wird jedoch bei jedem psychologischen Vorgesprich routine-
miBig auf die Moglichkeit zu weiteren psychologischen Gespriachen hingewiesen. Es
ist denkbar, dass die Spenderinnen die Schwierigkeiten, die im Kontext des
Transplantationsprozesses auftreten konnten, nicht wahrnehmen wollen, um beziiglich
threr Entscheidung nicht ins Wanken zu geraten oder sogar ganz davon abgebracht zu
werden. Ein weiterer wichtiger Aspekt scheint aber auch zu sein, dass viele Menschen
Hemmungen haben, direkt auf einen Psychologen zuzugehen, wenn sie seine Hilfe

brauchen.
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Eine beispielhafte Beschreibung zum Ablauf der Begutachtung in Wiirzburg im Vorfeld

einer Lebendnierenspende ist in Kapitel 2 (Hintergrund) zu finden.

Hypothese 4, die besagt, dass die Spenderinnen mit ihrer Entscheidung im Riickblick
zufrieden sind, konnte fiir die Mehrheit der befragten Personen ebenfalls bestitigt

werden.

In der Literatur sind vergleichbare Ergebnisse zu finden; die Spender sind insbesondere
dann zufrieden, wenn das gespendete Organ funktioniert und der Gesundheitszustand

des Empfingers verbessert ist (Heck et al., 2004).

Bei der Mehrheit der befragten Personen in der Studie zeigte sich eine Tendenz, den
Spendeprozess durchweg als positiv zu bewerten, lediglich eine Person kritisierte sehr
vieles am gesamten Spendeprozess. Diesbeziiglich ist unklar, ob die positive Bewertung
aus Uberzeugung, im Sinne von sozialer Erwiinschtheit oder zur Vermeidung kognitiver
Dissonanz erfolgte, um einen als negativ empfundenen Gefiihlszustand nach getroffener

und unwiderruflicher Entscheidung zu unterdriicken.

Die positive Bewertung kann aber auch im Sinne von ,,Benefit Finding* interpretiert
werden. Benefit Finding bezieht sich auf die positiven Erfahrungen, die sich in der
Folge eines als belastend oder kritisch erfahrenen Erlebnisses ergeben (Helgeson et al.,
2006; Lukasczik et al., 2008; McMillen et al., 1997; Mohamed & Bohmer, 2004;
Schwarzer & Knoll, 2003). Entscheidungsrelevanten Variablen auf Seiten der Spender
und positiven psychologischen Folgen im Sinne von Benefit Finding (Helgeson et al.,
2006), welches bislang vorwiegend im Zusammenhang mit Krebserkrankungen
untersucht wurde (z.B. Mohamed & Bohmer, 2004), wurde bislang jedoch wenig
Aufmerksamkeit geschenkt (Neuderth et al., 2007).

Die Frage, ob sich die Spenderinnen nach all den Erfahrungen, die sie gemacht haben,
hypothetisch erneut fiir eine Spende entscheiden wiirden, wenn es medizinisch noch
einmal moglich wiére, wird von allen Spenderinnen mit ,,ja* beantwortet. Dies deckt
sich mit den in anderen Untersuchungen gefundenen sehr hohen Prozentsidtzen
(Burroughs et al., 2003; Giessing et al., 2004; Johnson et al., 1999; Jordan et al., 2004;
Pradel et al., 2003; Reimer et al., 2006; Schover et al., 1997; Smith et al., 2003, 2004);
die Zustimmungswerte bewegen sich in den einzelnen Studien von 87% (Johnson et al.,

1999; Smith et al., 2003, 2004) bis zu 97% (Jordan et al., 2004; Lukasczik et al., 2008).
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Die Zufriedenheit resultiert vermutlich aus dem guten Gefiihl, geholfen zu haben. In der
Literatur wird von einigen Personen auch eine Steigerung des Selbstwerts durch die
Spende beschrieben (Franke et al., 2005), was bei der vorliegenden Befragung weniger
zum Ausdruck kommt, da nicht direkt danach gefragt wurde. Von Ehepartnerinnen ist
der positive Aspekt genannt worden, dass durch die Spende mehr Freiheit fiir
gemeinsame Unternehmungen besteht, da das Gebundensein an feste Dialysezeiten
wegfillt. In der Literatur ist ebenfalls zu finden, dass die Motivation zu spenden auch
von der Hoffnung bestimmt sein kann, mit seinem Partner wieder ein normales Leben

zu fithren (Lennerling et al., 2003, 2004).

Hypothese S5, die besagt, dass Druck und Zweifel bei der Entscheidung mit
postoperativen Konflikten in Zusammenhang stehen, konnte mit den im Rahmen dieser
Befragung gewonnenen Daten nicht beantwortet werden, da nur bei zwei Paaren ein

Konflikt deutlich wurde.

In dem einen Fall beruhte der Konflikt auf frustrierten Erwartungen von Seiten der
Spenderin. In dem anderen Fall ist der Empfianger nicht iiberzeugt gewesen von seiner
Entscheidung zur Transplantation; die Niere wurde bereits nach wenigen Jahren

abgestof3en.

In der Literatur ist zu finden, dass Konflikte v.a. mit der Empfinger-Spender-Beziehung
oder divergierenden Rollenverpflichtungen zusammen hingen (Muthny & Koch, 1997;
Schweitzer et al., 2003). Eine Lebendnierenspende veridndert schwierige Beziehungen
nicht und 16st auch keine psychischen Probleme des Empfiangers (Heck et al., 2004). Sie
scheint bestehende Konflikte sogar zu verstirken (Franklin & Crombie, 2003).

Wie schon oben erwihnt, ist die Wahrscheinlichkeit, sich fiir eine Spende zu
entscheiden, hoher, wenn keine anderen Personen in Frage kommen (Muthny & Koch,
1997; Simmons et al., 1973), was einen gewissen Druck bei der Entscheidung nicht
gerade ausschlieBt. Wie auch schon in Kapitel 2 (Hintergrund) beschrieben, konnen ein
(friihzeitig) abgestoenes Organ bzw. Komplikationen nach der Operation sowie
personliche Konflikte zwischen Spender und Empfinger sich negativ auf die
Zufriedenheit auswirken (Franklin & Crombie, 2003; Hartmann et al., 2003; Kiinsebeck
et al., 2005) und sogar zu psychischen Problemen beim Spender fithren (Heck et al.,
2004; Schweitzer et. al., 2003).
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Eine hédufig von den im Rahmen der Studie befragten Spenderinnen erwihnte negative
Erfahrung im Zusammenhang mit der Transplantation stellt die rdumliche Trennung
von Spender und Empfinger in unterschiedlichen Abteilungen bzw. Gebduden des
Krankenhauses dar, die dazu fiihrt, dass sich Spender und Empfinger in der ersten Zeit
nach der Operation nicht sehen konnen. Der Spender wird in Wiirzburg in der Urologie
und der Empfinger in der Nephrologie versorgt. Wiirde jedoch der Spender im gleichen
Zimmer untergebracht wie der Empfinger, konnten Angstgefiihle auf beiden Seiten
entstehen, vor allem, wenn bei einem der beiden Probleme auftreten. Somit ist die

rdumliche Trennung wahrscheinlich die bessere Losung (Steiger et al., 2005).

Eine ebenfalls erwihnte negative Erfahrung im Zusammenhang mit der Lebendnieren-
spende ist die Tatsache, dass es Probleme mit der Krankenkasse gegeben hat, obwohl es
eine Regelung gibt, dass die Krankenkasse des Empfingers fiir alle anfallenden Kosten
der Lebendnierenspende, einschlieBlich Deckung des Lohnausfalls des Spenders (min-
destens 80%), aufkommt. Eine Lebendnierentransplantation ist immerhin langfristig

gesehen kosteneffektiver als eine Dialysebehandlung (Steiger et. al., 2005).

Methodische Einschrinkungen. In der vorliegenden Studie wurde eine relativ kleine
Anzahl an Spenderinnen befragt, da es sich bei dieser Dissertation um eine qualitative
Studie handelt. Es sind Spenderinnen aus dem ndheren Umkreis telefonisch kontaktiert
worden, wobei nur wenige Personen das Interview ablehnten; hierbei handelte es sich
ausschlieBlich um Personen, die negative Erfahrungen mit der Spende gemacht haben,
so dass bei den Befragten von einer Positivselektion auszugehen ist.

Es muss ferner in Betracht gezogen werden, dass die Interviews zu unterschiedlichen
Zeitraumen nach der Transplantation gefithrt wurden. Wie bereits in Kapitel 4
(Methode) erwihnt, betrug die durchschnittliche Zeit nach der Transplantation zum
Zeitpunkt der Interviews fiinf Jahre (Min. ca. 9 %2 Monate, Max. ca. 13 Jahre). Die

Erinnerungen an den Spendeprozess sind also folglich mehr oder minder présent.

Auch das Alter der Spenderinnen bei Transplantation war sehr unterschiedlich; das
durchschnittliche Alter der Spenderinnen bei der Operation betrug 53 Jahre (Min. 40
Jahre, Max. 66 Jahre). Die Beurteilung des Spendeprozesses durch einen 40jéhrigen ist

moglicherweise ein wenig anders als die eines 66jidhrigen.
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Es ist noch ein weiterer Aspekt zu beachten, namlich dass die Bedingungen wihrend der
Interviews unterschiedlich gewesen sind. Wie bereits in Kapitel 4 (Methode) erwihnt,
wurden neun Interviews in der nephrologischen Ambulanz der Universitétsklinik
Wiirzburg durchgefiihrt, sieben zu Hause bei den Spenderinnen, zwei am Arbeitsplatz
der Spenderinnen und zwei telefonisch. Bei sieben der befragten Spenderinnen war
wihrend des Interviews durchgehend (n = 3) bzw. voriibergehend (n = 4) mindestens
eine weitere Personen anwesend, in drei Féllen davon der Empfianger. Es kann vermutet
werden, dass sich einige Personen zu Hause im vertrauten Umfeld unbefangener fiihlen,
andere wiederum am Arbeitsplatz oder in der Ambulanz. Wenn noch eine weitere
Person wihrend des Interviews anwesend war, konnte angenommen werden, dass die
Spenderin nicht mehr so frei antworten konnte, wie sie es vielleicht unter vier Augen

getan hitte.

Auch die unterschiedliche Interviewdauer sollte hier noch einmal erwihnt werden. Die
durchschnittliche Interviewdauer betrug 45 Minuten (Min. eine knappe halbe Stunde,
Max. nahezu zwei Stunden). Je nach Interviewdauer konnten quantitativ mehr oder

weniger Aspekte genannt werden.

Fazit und Ausblick. Zusammenfassend kann gesagt werden, dass bei den Spenderinnen
im Riickblick ein hohes Mall an Zufriedenheit besteht. Einzelne Vorginge im
Transplantationsprozess sollten optimiert werden, so etwa das wiederholte Anbieten
psychologischer Gespriche perioperativ, da die Betroffenen hiufig keinen Mut haben,
selbst Kontakt zu einem Psychologen aufzunehmen und einmalige Gesprichsangebote
leicht iiberhort werden. Hier wire zu erwidgen, ob psychologische Hilfe direkt am
Krankenbett und zusitzlich auch zum Beispiel zwei bis drei Wochen vor bzw. nach der
Transplantation (etwa in Form eines Liaison- bzw. Konsildienstes) schriftlich angeboten
werden sollte. Missverstidndnisse und daraus resultierende Konflikte oder Probleme
konnten moglicherweise dadurch reduziert werden, dass man die Spender unabhéngig
von den Aufkldrungsgesprichen eine Art Checkliste schriftlich ausfiillen ldsst, auf der
noch einmal die wichtigsten Punkte abgefragt werden, die hdufig erst nach der
Operation in Frage gestellt werden (zum Beispiel mogliche psychische und physische
Konsequenzen, mogliche Operationsfolgen, Einnahme von Immunsuppressiva etc.). Die
Fragen sollten offen gestellt werden, da die Beteiligten somit ihr Wissen aktiv

wiedergeben miissen. Eine solche Checkliste sollte einmal direkt nach dem
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psychologischen und medizinischen Aufkldarungsgesprich, ein zweites Mal am Tag vor
der Operation im Krankenhaus ausgefiillt werden. Auf diese Weise hitte der Spender
die Moglichkeit, noch einmal mit den wichtigsten Punkten der Aufklidrung konfrontiert
zu werden. Dadurch hitte er vielleicht auch die Moglichkeit, bewusster die
Konsequenzen einer Organspende wahrzunehmen. Die Entscheidung kann noch bis zum
letzten Moment revidiert werden. In der Zeitspanne zwischen der Abgabe des ersten
und des zweiten Exemplars reift die letztendliche Bereitschaft zur Spende.

Das gleiche Vorgehen konnte auch beim Empfinger implementiert werden, da
schlieBlich er derjenige ist, der nach der Operation die Immunsuppressiva einnehmen

muss.

Insgesamt sollten vermehrt Aufkldrungskampagnen stattfinden, damit die Bevolkerung
mit dem Thema Organspende, insbesondere Lebendorganspende vertraut wird, denn
Organe von Lebendspendern funktionieren - wie schon erwihnt - im Durchschnitt
ldnger als die von verstorbenen Spendern (Steiger et. al., 2005). Aufkldrung iiber die
Moglichkeit der Lebendnierenspende ist sehr wichtig, sollte aber in einer neutralen

Situation erfolgen und moglichst nicht in Anwesenheit des potentiellen Empféangers.

Aus dem Weg gerdumt werden sollte die Meinung, dass dltere Menschen fiir eine
Spende nicht mehr in Frage kommen. Es gibt mittlerweile ein European Senior
Programm (ESP), auch als ,,0ld-to-Old*“-Spendeprogramm bezeichnet, von dem die
meisten Menschen gar nicht wissen. 1999 wurde in Deutschland - wie in allen anderen
Eurotransplant-Lindern - eine besondere Regelung eingefiihrt, die eine bevorzugte
Allokation von Nieren dlterer Patienten (élter als 65 Jahre) auf dltere Empfinger
vorsieht (ebenfalls ilter als 65 Jahre). Da die dauerhafte Funktionstiichtigkeit eines
Nierentransplantats dlterer Spender moglicherweise eingeschrinkt ist, liegt es nahe,
Spendernieren dlterer Patienten bevorzugt an dltere Patienten auf der Warteliste zu

vermitteln (Krukemeyer & Lison, 2006).

Das Risiko, an der Dialyse zu versterben, steigt mit zunehmendem Alter; daher ist eine
Spende gerade auch fiir Patienten im hoheren Alter zu erwigen. Das menschliche
Immunsystem reagiert mit zunehmendem Alter schwicher auf fremde Antigene, dafiir
sind jedoch iltere Spendernieren empfindlicher gegeniiber nicht-immunologischen

Einfliissen, insbesondere gegeniiber der Organtransportzeit. Durch bevorzugt regionale
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Allokation, die durch die schwichere Reaktion des Immunsystems édlterer Menschen
gegeniiber fremden Antigenen leichter zu verwirklichen ist, wird durch das ESP auch
eine kiirzere Ischimiezeit und somit bessere Funktionsfihigkeit der Spenderniere

gewihrleistet (Giessing, 2004; Krukemeyer & Lison, 2006).

Eine weitere Variante zur Verbesserung der Situation zur Verfiigung stehender Organe
ist die ,,Cross-Over-Spende®; hierbei sucht sich beispielsweise ein Ehepaar, dessen
Konstellation keine Spende ermoglicht, ein zweites Ehepaar, dessen Spendersituation
sich ebenso gestaltet. Die Ehepartner spenden dann ,iiberkreuz“. Eine solche
Lebendspende ist in Deutschland jedoch nach derzeitiger Gesetzeslage nur unter
besonderen Voraussetzungen moglich; zwischen Spender und Empfinger sollte eine
besondere personliche Verbundenheit offenkundig werden. In den USA werden Cross-
Over-Spenden bereits legal praktiziert bis hin zum Poolmodell, das ermdglichen soll,

moglichst viele passende Paare zu finden (Eigen, 2005).

In Deutschland wurden vereinzelt Bedenken geiuBert, dass die Uberkreuznierenspende
mit dem Transplantationsgesetz nicht vereinbar sei, was damit begriindet wurde, dass
ein groBer sozialer Gruppendruck auf den Spender ausgeiibt werden konnte, wodurch
die Freiwilligkeit in Frage gestellt wiirde. In einem einschldgigen Urteil des
Bundessozialgerichts wurde jedoch festgestellt, dass eine Uberkreuznierenspende
keinen verbotenen Organhandel darstellt und damit prinzipiell mit dem Transplan-

tationsgesetz vereinbar sei.

In den Universitédtskliniken Diisseldorf und Essen sowie im Krankenhaus Ko&ln-Mer-
heim wurde daraufhin die Entscheidung zum Aufbau eines Uberkreuznierentransplan-
tationsprogramms getroffen und am 12. September 2005 eine erste Uberkreuznieren-

transplantation durchgefiihrt (Pietruck et al. 2006).

Zusammenfassend kann vermutet werden, dass bei Optimierung der
Rahmenbedingungen im Zusammenhang mit einer Lebendorgantransplantation
(Aufklirung, kompetente Gespriche, Klarheit von Seiten der Krankenkasse etc.) ein
Anstieg der Zahl an Lebendspenden und eine weitere Steigerung der Erfolgsquote

erreicht werden kann.
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8 Zusammenfassung

Im Rahmen der Studie wurde untersucht, wie die Entscheidungsfindung zur
Lebendnierenspende riickblickend durch die Spenderinnen beschrieben wird. Dazu
wurden zwanzig halbstrukturierte Interviews mit Personen gefiihrt, die im Zeitraum

1996 bis 2004 am Universititsklinikum Wiirzburg eine Niere spendeten.

Die Mehrzahl der befragten Personen hatte bereits im Vorfeld der Spende eine positive
Einstellung zum Thema Organspende, wobei eine intensive Auseinandersetzung mit
dem Thema oder der Besitz eines Organspendeausweises keine zwingende

Voraussetzung fiir die positive Voreinstellung waren.

Ein wichtiger Einflussfaktor auf die Entscheidung zur Spende war die ,,Zuneigung zum
Empfinger®, auch ,,Verantwortung* beeinflusste in einigen Fillen die Entscheidung zur
Spende, jedoch nicht ein ,,Pflichtgefiihl“ im Sinne von ,.etwas tun miissen” und auch

nicht die Einstellung nahe stehender Personen.

Die Entscheidung zur Nierenspende erfolgte bei der Mehrzahl der befragten Personen
spontan und die Mehrheit der befragten Personen ist im Riickblick zufrieden mit ihrer

Entscheidung zur Lebendnierenspende.

Ob Druck oder Zweifel bei der Entscheidung mit postoperativen Konflikten in
Zusammenhang stehen, konnte mit den im Rahmen dieser Befragung gewonnenen

Daten nicht beantwortet werden, da nur bei zwei Paaren ein Konflikt deutlich wurde.

Insgesamt besteht bei den Spenderinnen im Riickblick ein hohes Maf3 an Zufriedenheit.
Einzelne Vorginge im Transplantationsprozess sollten optimiert werden, so etwa das
wiederholte Anbieten psychologischer Gespriche perioperativ. Es sollten auch vermehrt
Aufkldarungskampagnen stattfinden, damit die Bevolkerung mit dem Thema (Lebend-)
organspende vertraut wird und Missverstidndnisse, z.B. dass dltere Menschen fiir eine

Spende nicht mehr in Frage kimen, aus dem Weg gerdumt werden konnen.
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INSTITUT FUR 97070 WURZBURG
PSYCHOTHERAPIE UND MED. PSYCHOLOGIE KlinikstraBe 3
DER UNIVERSITAT WURZBURG Telefon 0931 - 3127 13

Fax 0931-57 20 96
e-mail: psychotherapie@mail. uni-wuerzburg
http:/Avww .uni-wuerzburg.de/psychotherapii

Institut ftir Psychotherapie: KlinikstraBe 3: 97070 Wrzburg Ansprechpartnerin fir Rickfragen:
Dr. Silke Neuderth: 0931-312076

Frau / Hermn...

29. August 2005

Sehr geehrte Frau / Herr...,

Sie haben etwas AuBergewdhnliches getan, indem Sie einem nahe stehenden Menschen
eine Niere spendeten. Dies ist sehr bewundernswert.

Ich bin Medizinstudentin der Universitdt Wirzburg im 9. Semester und schreibe meine
Doktorarbeit am Institut flr Psychotherapie und Medizinische Psychologie der Universitat
Wirzburg ber das Thema ,Lebendnierenspende”. Das Institut flir Psychotherapie arbeitet
hierbei eng mit Herrn Dr. Lopau vom Nierentransplantationszentrum in Wirzburg zusammen.
Wir interessieren uns fir das Befinden und die Einstellung von Personen, die eine Niere
gespendet haben. Es ware ein interessanter Aspekt flr meine Doktorarbeit, wenn ich mit
lhnen ein persénliches Gesprach dazu flihren kénnte. Das Gesprach kénnte entweder im
Rahmen eines Nachsorgetermins an der Universitatsklinik stattfinden oder bei lhnen
zuhause.

Die Teilnahme an einem Gesprach ist selbstverstandlich freiwillig. Sie kdénnen lhre
Einwilligung jederzeit und ohne Angabe von Grinden zuriickziehen. Falls Sie sich gegen
eine Teilnahme entscheiden, entstehen lhnen dadurch keinerlei Nachteile. lhre persénlichen
Daten unterliegen natirlich der Schweigepflicht und werden vertraulich behandelt.

Ich werde mich innerhalb der nachsten zwei Wochen telefonisch bei lhnen melden. Sie
kénnen mir dann mitteilen, ob Sie an dem Gesprach teilnehmen méchten. Ich ware lhnen
sehr dankbar flir eine Zustimmung.

Falls Sie noch Fragen haben, kdnnen Sie sich gerne an Frau Dr. Neuderth wenden, die
meine Doktorarbeit an der Universitat Wirzburg betreut (Tel.: 0931-312076).

Herzliche GriiBe,

Alexandra Stoffers gez. Dr. Kai Lopau Dr. Silkke Neuderth
(Medizinstudentin)
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INSTITUT FUR 97070 Wiirzburg
PSYCHOTHERAPIE UND MED. PSYCHOLOGIE KlinikstraBe 3
DER UNIVERSITAT WURZBURG Tel.: 0931 -3127 13

Fax: 0931 - 316080

Vorstand: Prof. Dr. Dr. H. Faller (komm.) E-Mail: psychotherapie@mail.uni-wuerzburg.de

www.uni-wuerzburg.de/psychotherapie

Ansprechpartnerin flir Riickfragen an der Universitat W drzburg:
Dr. Silke Neuderth
Tel.: 0931-312076
Fax.: 0931-316091

E-Mail: s.neuderth@mail.uni-wuerzburg.de

29. August 2005

Studieninformation

Entscheidungsprozesse bei Lebendnierenspendern

1)  Wer filhrt die Studie durch?

Die Untersuchung von Entscheidungsprozessen bei Lebendnierenspendern erfolgt im Rah-
men einer medizinischen Doktorarbeit. Die Dokiorarbeit wird am Institut flir Psychotherapie
und Medizinische Psychologie in enger Zusammenarbeit mit dem Transplantationszentrum
an der Uniklinik in Wirzburg betreut.

o Doktorandin: cand. med. Alexandra Stoffers

o Institut flir Psychotherapie und Medizinische Psychologie
KlinikstraBe 3, 97070 Wirzburg
Ansprechpartnerin: Dr. Silke Neuderth (Tel.: 0931-312076)

o Transplantationszentrum der Universitat Wirzburg
Josef-Schneider Str. 2, 97080 Wirzburg
Ansprechpartner: Dr. Kai Lopau (Tel.: 0931-20136275)

2) Um was geht es in der Studie?

In der Studie soll untersucht werden, wie die Entscheidung, eine Niere zu spenden, zustande
kommt, was den Entschluss beeinflusst und welche Méglichkeiten und Schwierigkeiten die
Betroffenen bei Lebendnierenspenden sehen. Aus den Ergebnissen der Studie sollen Vor-

schlage flr eine Verbesserung von Ablaufen im Vorfeld der Nierentransplantation abgeleitet
werden.

3) Wie lauft die Studie ab?

Die Entscheidungsprozesse bei Lebendnierenspendern sollen Uber Interviews und Fragebd-
gen untersucht werden. In einem persénlichen Gesprach wird Frau Stoffers |hnen Fragen zu
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Ihrer Lebendnierenspende stellen. Das Gesprach kann im Rahmen eines Nachsorgetermins
am Transplantationszentrum oder bei lhnen zuhause stattfinden. Das Gesprach wird unge-
fahr 30 — 60 Minuten dauern.

Wenn Sie damit einverstanden sind, wird Ihnen Frau Stoffers einige Fragebdgen aushandi-
gen, mit der Bitte, diese in den folgenden Tagen ausgefiillt an uns zurlck zu senden. Die
Fragebdgen enthalten Fragen zur Lebensqualitat und Lebenszufriedenheit, zu psychischen
Beschwerden sowie zum Entscheidungsprozess. Teilweise werden in den Fragebdgen The-
men angesprochen, die auch schon im Interview vorgekommen sind.

4) Was passiert mit den erhobenen Daten?

Das Interview wird — mit lhrem Einverstandnis — auf Tonband aufgezeichnet. Die Aufzeich-
nung dient zur Erleichterung der Auswertung. Frau Stoffers wird die Interviewdaten fiir ihre
Doktorarbeit nutzen, um beispielsweise beantworten zu kénnen, welche Umstande dazu fah-
ren, dass sich jemand zu einer Lebendnierenspende bereit erklart.

Die Fragebogendaten sollen zum einen fur die Doktorarbeit genutzt werden, zum anderen
dienen sie dem Institut fiir Psychotherapie zur Verbesserung der Betreuung von Lebendnie-
renspendern vor und nach der Transplantation. Im Rahmen der Doktorarbeit kann mit Hilfe
der Fragebogendaten beispielsweise untersucht werden, ob Personen, denen die Entschei-
dung zur Spende sehr schwer gefallen ist, mehr oder weniger psychische Schwierigkeiten
nach der Transplantation haben. Flr das Institut flir Psychotherapie ist die Befragung wich-
tig, um Anhaltspunkte daflr zu bekommen, ob die Spende die Lebensqualitat oder das psy-
chische Wohlbefinden der Betroffenen beeinflusst.

Sowohl die Daten aus den Interviews als auch die Fragebogendaten unterliegen dem Daten-
schutz und werden nur in anonymisierter Form in die Auswertung eingehen. Dies bedeutet,
dass lhre persdnlichen Angaben (Name, Anschrift, Geburtsdatum) weder in der Doktorarbeit
noch in Verdifentlichungen des Instituts fiir Psychotherapie oder an anderer Stelle erwéhnt
werden.

5)  Muss ich mitmachen? Kann ich die Studie abbrechen?

Die Teilnahme an der Studie ist freiwillig. Sie kénnen jederzeit und ohne Angabe von Griin-
den aus der Studie aussteigen. Falls Sie nicht teilnehmen oder die Studie abbrechen, hat
dies selbstverstandlich keinerlei nachteilige Folgen flr Sie oder fur lhre weitere arztliche Be-
handlung.

Wir waren lhnen sehr dankbar, wenn Sie sich bereit erklaren wiirden, an dem Interview und /
oder an der schrifilichen Befragung teilzunehmen. Mit Ihrer Teilnahme kénnen Sie einen Bei-
trag zur Verbesserung der Versorgung von Lebendnierenspendern leisten. Falls Sie noch
Fragen zur Studie haben, zégern Sie bitte nicht, sich an die oben angegebenen Ansprech-
partner zu wenden.
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INSTITUT FUR 97070 Wiirzburg
PSYCHOTHERAPIE UND MED. PSYCHOLOGIE KlinikstraBe 3
DER UNIVERSITAT WURZBURG Tel.: 0931 - 3127 13

Fax: 0931 - 31 60 80

Vorstand: Prof. Dr. Dr. H. Faller (komm.) E-Mail: psychotherapie@mail.uni-wuerzburg.de

www. uni-wuerzburg.de/psychotherapie

Ansprechpartnerin fUr Rickfragen an der Universitat Wiirzburg:
Dr. Silke Neuderth

Tel.: 0931-312076

Fax.: 0931-316091

E-Mail: s.neuderth@mail.uni-wuerzburg.de

29. August 2005

Einverstandniserklarung
Studie: Entscheidungsprozesse bei Lebendnierenspendern

Ich, , bin Uber Inhalt und Vorgehen
der oben genannten Studie aufgeklart worden und habe die Informationen zur Studie
verstanden. Alle Fragen zu der oben genannten Studie wurden mir von Frau
Alexandra Stoffers oder weiteren Studienverantwortlichen zu meiner Zufriedenheit

beantwortet.

Ich hatte geniigend Zeit fir meine Entscheidung und bin bereit, an der oben
genannten Studie teilzunehmen. Ich bin mit der im Rahmen der Studie erfolgenden
Aufzeichnung von Krankheitsdaten und ihrer Verwertung entsprechend der
Patienteninformation einverstanden.

Ilch weiB3, dass ich jederzeit und ohne Angabe von Griinden meine Einwilligung zur
Teilnahme an dieser Studie widerrufen kann, ohne dass mir daraus Nachteile
erwachsen.

Eine Ausfertigung des Informationsblattes und der Einwilligungserklarung habe ich
erhalten.

Ort, Datum, Ort, Datum,
Unterschrift des Studienverantwortlichen Unterschrift des Studienteilnehmers
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Wie lange ist Ihre Spende jetzt her? Wie ist sie bei Ihnen abgelaufen?
Il. Aktueller Status

1.1 Funktioniert die gespendete Niere beim Empfanger?

1.2 Wie geht es dem Empfanger lhrem Eindruck nach zurzeit insgesamt?

2.1 Wie wurden Sie vor der Spende aufgeklart (iber mégliche Komplikationen etc.)?
2.2 Wie geht es Ihnen zurzeit insgesamt?

Ja/ Nein, Empfanger an Dialyse

Sehr gut- Gut- MaBig - Schlecht - Sehr schlecht

lll. Vorerfahrungen / Voreinstellungen
1.1 Von wem haben Sie zuerst erfahren, dass es die Mdglichkeit der Lebendnierenspende gibt?

1.2 Haben Sie sich schon Gedanken tiber Organspende (tot u./od. lebend) gemacht, noch bevor
das Thema fiir Sie aktuell wurde?

1.3 Hatten Sie sich damals schon vorstellen kénnen, jemandem zu Lebzeiten ein Organ zu
spenden?

1.4 Wie war lhre Einstellung zum Thema Spende?

1.5 Hatten Sie bereits einen Organspendeausweis?

a) Vom Empfanger

b) Arzt: Hausarzt

Dialysearzt

Stations- / Ober- / Chefarzt
c) Medien

d) Angehdrige

e) In der Transplantationsambulanz
f) In einem anderen Krankenhaus
g) Anderes (was?)

Sehr oft - Oft - Etwas - Wenig - Gar nicht

Ja - Nein

Ja - Nein

IV. Einflussfaktoren auf den Entscheidungsprozess

1.1 Hat Sie jemand gefragt, ob Sie eine Organspende machen mdchten oder haben Sie selbst den

Wunsch einer Spende geauBert?

1.2 Zu welchem Zeitpunkt haben Sie sich entschieden eine Niere zu spenden (Zeitspanne
abschatzen lassen; spontan vs. langerer Prozess)?

1.3 Waren Sie die einzige Person, die fiir die Spende in Frage gekommen ist?
1.4 Welche Rolle haben folgende Faktoren gespielt?

Gewissen

Pflichtgefuhl

Sorge um eigene Gesundheit
Empfanger selbst
Gesundheitszustand des Empfangers
Familie

Freunde/Bekannte

Arbeitskollegen

Arzte

Medien

Religion

Bed(irfnis zu helfen

Weitere Aspekte (offen)

1.5 Haben Sie sich bei der Entscheidung zu spenden unter Druck gesetzt geflihlt?

1.6 Wenn ja, durch wen?

vz:‘:g@/\—;m o0 T

E

V. Riickblick/Empfehlungen

1) Ich selbst hatte den Wunsch geauBert
2) Ich wurde gefragt von:
a) Empfanger

b) Arzt: Hausarzt

Dialysearzt

Stations- / Ober- / Chefarzt
c) Angehorigen

d) In der Transplantationsambulanz

e) In einem anderen Krankenhaus

f) Anderen (von wem?)

a) Sofort

b) Nach anfanglichem Gesprach mit den Arzten
c) Nach Vorbereitungsuntersuchungen

d) Nach Gesprach mit einem persénlich nahe stehenden
Menschen
e) Nach einem Gesprach mit dem Empfanger

f) Anderer Zeitpunkt (wann?)
Ja - Nein

Abgehalten - Nicht motiviert - Kein Einfluss - Motiviert-
Uberzeugt

Ja - Eher Ja - Eher Nein - Nein
a) Empfanger

b) Familienmitglieder

c) Medizinisches Personal
d) Gewissen
)

e) Andere (wer?)

Welche Erfahrungen und Ratschlage wiirden Sie einem potentiellen Spender mitteilen?

VI. Bewertung

1.1 Welche negativen Aspekte hat die Lebendspende Ihren Erfahrungen nach mit sich gebracht?
1.2 Welche positiven Aspekte hat die Lebendspende lhren Erfahrungen nach mit sich gebracht?

1.3 Nachdem Sie jetzt die Erfahrung mit der Spende gemacht haben, wiirden Sie sich erneut far
die Spende entscheiden?

1.4 Wenn nein, warum hatten Sie sich jetzt anders entschieden?
VII. Abschluss

Was méchten Sie zum Thema Lebendspende noch ergénzen, was wurde noch nicht

Ja - Nein

angesprochen, was lhnen wichtig erscheint?
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