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Warten ...

Organspende-- Immer am ersten Samstag im Juni findet seit 1983 deutschlandweit der
Tag der Organspende statt. Aus diesem Anlass haben wir mit Tina v. S. gesprochen, die
schon seit langerem auf ein Spenderorgan wartet.

H eller Sonnenschein und Tina v. S.

strahlen vor der Tiir des idyllischen
Resthofes in einem kleinen Ort im Her-
zen des Cuxlands um die Wette. Dass das
Licheln nicht immer so ungetriibt ist,
lisstsichaufden ersten Blicknichterken-
nen: Tina wartet auf eine Niere.

Liebe Tina, danke, dass du uns einen Einblick
in deinen Alltag gibst. Warum bendtigst du ei-
ne Organspende, welche Diagnose steckt da-
hinter?

Tina: Ich habe von Geburt an nur ei-
ne funktionsfihige Niere, die zweite war
eine embryonale Schrumpfniere. Diese
hat sich nicht ausreichend differenziert
und war etwa erbsengrof} an der anderen
Niereangewachsen. Diearbeitende Nie-
rehatleiderauchihre Funktionverloren.
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Wann hast du die Diagnose bekommen? Wie
wurde das festgestellt?

Tina: Dass ich nur eine Niere habe,
wussten meine Eltern seit meiner Ge-
burt. Allerdings wurde ihnen damals
nicht erzihlt, dass auch die vorhandene
Niere versagen konnte. Das war ein Zu-
fallsbefund bei einer Blutuntersuchung,
alsich 16 war.

Das war sicher ein Schock, wie ging es dir mit
der Diagnose?

Tina: Anfangs war das gar nichtrich-
tig greifbar. Es waren letztlich nur Zah-
len auf einem Blatt.

Wie sah die Therapie aus?

Tina: Weil meine Nierenwerte schon
recht schlecht waren, stand gleich eine
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Transplantation im Raum und bis dahin
die Kontrolle der Nierenwerte. Ich
musste eine kalium-, natrium-und phos-
phatarme Diit halten. Da gab’s ein klei-
nes Info-Heftchen, das war’s.

Keine Ernahrungsberatung, Kochkurse oder
s0?

Tina: Nein. Da war ich echt auf mich
allein gestellt,beziehungsweise vorallem
meine Mutter beim tiglichen Kochen.

Und fiir eine mogliche Transplantation wurde
dann in der Familie nach passenden Spendern
gesucht, richtig?

Tina: Ja. Meine Tante kam infrage
und war bereit, mir eine Niere zu spen-
den. Es dauerte dann seine Zeit, mitden
ganzen Voruntersuchungen. Erstda ha-
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be ich wirklich realisiert, was das alles
bedeutet. Letztlich war ich 19, als die
Transplantation stattfand. Meine Tante
und ich kamen in das Universititsklini-
kum der Medizinischen Hochschule
Hannover. Zuerst wurde meiner Tante
die Niere entnommen, direkt im An-
schluss begann dann meine OP zur
Transplantation. Dasliefrichtig gut, die
neue Niere hat schon wihrend der OP
begonnen zu arbeiten.

Wie ging es dir und deiner Tante anschlie-
Bend?

Tina: Meine Tante hat etwa ein Jahr
gebraucht, um sich vollstindig zu erho-
len,da der Eingriff grofier war als bei mir.
Mir selbst ging es sehr schnell sehr gut,
die Niere arbeitete wunderbar. Aller-
dings habe ich durch die hohe Cortison-
dosis, die damals standardmifiig lang-
fristig gegeben wurde, eine enorme Ge-
wichtszunahme und Gelenkprobleme
als Nebenwirkungen gehabt. Aber eben
auch neun Jahre lang ein nahezu norma-
les Leben.

Was passierte dann?

Tina: Die transplantierte Niere ver-
lor ihre Funktion. Die Funktionsdauer
der transplantierten Nieren liegt bei
durchschnittlich 15 Jahren, aber es kann
eben auch frither zu einem Versagen
kommen. Ich hatte einen plotzlichen, to-
talen Leistungsabfall, die Blutwerte wa-

DIE FUNKTIONSDAUER
TRANSPLANTIERTER NIEREN
LIEGT BEI ETWA 15 JAHREN

ren so schlecht, dass ich von diesem Tag
andialysepflichtigwarund die Vorunter-
suchungen fiir einen Platzauf der Warte-
liste fiir Transplantationen begannen.

Damals hast du die Dialyse zuhause durchge-
fiihrt, oder?

Tina: Genau, ich konnte eine Peri-
tonealdialyse machen. Dazu wurde ein

Katheter in die Bauchhohle implan-
tiert. Dariiber habe ich kontinuierlich
mehrmals tiglich zwei Liter erwirmte
Glukoselosung eingefiillt. Diese blieb
einige Stunden im Bauchraum, und
durch das Bauchfell wurden Giftstotfe
und Flissigkeit in die Glukosel6sung
abgegeben. Dann wurde diese iiber den
Katheter abgelassen und durch frische
Losung ersetzt. Der Vorteil ist, dass die
Ernihrungseinschrinkungen weniger
strikt sind und der Kreislauf kaum be-
lastet wird. Und natiirlich die Unab-
hingigkeit von Dialysezentren. Leider
trat dann irgendwann die typische
Komplikation einer Bauchfellentziin-
dung auf, mit einem fulminanten Ver-
lauf. Das war knapp, obwohl ich den
Beginn sofort bemerkt habe und
schnell behandelt wurde.

Und seitdem machst du die Himodialyse?

Tina: Ja. Ich bin dreimal pro Woche
im Dialysezentrum, also alle zwei Tage
mit ,,freiem Wochenende“.

Wie lauft so ein Dialysetermin ab?
Tina: Ich fahre abends um 18.30 Uhr
hin. Dann werde ich gewogen, um zu er-

Eine Spenderniere kinnte Tina von der Dialysepflicht befreien. Doch die Wartezeit ist lang.
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mitteln, wie viel Fliissigkeit entzogen
werden muss. Danach bekomme ich in

den Shuntam Unterarm die Zuginge ge-
legt und die Dialyse lduft etwa 4,5 Stun-
den.Anschliefend mussich die Einstich-
stellen etwa 15 Minuten abdriicken, bis
sie verschlossen sind. Erst dann mache
ichmichaufden Heimwegundbin gegen
ein Uhr zuhause. Durch meinen Termin
inder ,,Nachtschicht“istmein Tag weni-
ger eingeschrinkt. Der Freitagabend ist
natiirlich ein klassischer Zeitpunkt fiir
Verabredungen, darauf muss ich hiufig
verzichten. Steht mal etwas wirklich
Grofies an, zum Beispiel eine Hochzeit,
kannichauch maleinen Dialyseterminin
die Tagschicht tauschen, wenn die Kapa-
zitit da ist.

Wie sehr musst du denn jetzt auf deine Ernah-
rung achten, im Gegensatz zur Peritonealdia-
lyse?

Tina: Schon sehr, es kommt immer
auf das Maf} an. Ein Loffel Griinkohl
geht, ein Réschen Brokkoli geht ... aber
ebenkeine grofien Mengen. Daich keine
Nierenfunktion mehr habe, ist vor allem
die Flissigkeitszufuhr stark einge-
schriinkt, mehr als einen Liter pro Tag
darfich nicht zu mir nehmen. Sehr was-
serreiche Gemiise wie Gurken und To-
maten fallen gleich mitins Gewicht. Vor
allem nach dem ,freien® Wochenende
merke ich die angesammelte Fliissigkeit
im Korper sehr.

Du erwdhntest den Shunt, in den gestochen
wird. Das ist eine kiinstliche Verbindung von
Vene und Arterie im Unterarm?

Tina: Ja. Um geniigend Blutdurch-
fluss fir die Himodialyse zu haben,
muss so ein Shuntin einer OP angelegt
werden. Da meine Gefifle aber nicht
genug gewachsen sind, habe ich einen
kiinstlichen Shuntbekommen, eine Art
Schlauch, der unter der Haut am Un-
terarm liegt. Das ist schon eine Narbe,
die oft Blicke auf sich zieht. Aber ich
verstecke sie nicht mehr, wenn ich an-
gesprochen werde, erklire ich offen,
was das ist.

Du wartest nun schon einige Jahre auf eine
geeignete Spenderniere. Wovon ist denn so
ein Platz auf der Warteliste abhangig?

Tina: Vor allem vom Allgemeinzu-
stand. Nach einer Herzklappeninsuffizi-
enz, die gliicklicherweise gut behandelt
werden konnte, war ich ein Jahr lang
nicht transplantationsfihig. Nun stehe
ich wieder auf der Liste, und durch die
Beteiligung des Herzens auch weiter
vorne. Es gibt aber in Deutschland ein-
fach zu wenig Organspenden, sodass es
noch eine lange Wartezeit geben kann.

Woran kann die geringe Bereitschaft zur Or-
ganspende liegen?

Tina: Ich denke, es fehlt an Aufkli-
rung, um Angste zu nehmen. Das Wis-
sen, dass ein Organspendeausweis nur
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Die Narben am Unterarm durch die
Shunt-0P sind deutlich sichtbar. Das
kiinstliche GefaB darunter wird alle zwei
Tage fiir die Dialyse punktiert.

dann zum Tragen kommt, wenn der
Hirntod sicher und unabhingig nachge-
wiesen wurde und es wirklich keine Ret-
tung mehr fiir diesen Menschen gibt.

Taglich stehen 13 Medikamente auf deinem
Medikationsplan. Welche Rolle spielt da die
Apotheke vor Ort fiir dich?

Tina: Eine sehr grofie. Ich habe mei-
ne Stammapotheke, in der ich jedes Me-
dikament hole. Der Wechselwirkungs-
check wird da sehr genau ausgefiihrt, die
Beratung ist super.

Haben die wiederkehrenden Lieferschwierig-
keiten dir schon mal Probleme bereitet?
Tina: Gerade wenn Lieferschwierig-
keiten drohen, wird in meiner Apotheke
immer vorausschauend geplant, und es
werden Alternativen gefunden. Und ich
bestelle Rezepte rechtzeitig, nicht erst
beim letzten Blister. Aber die blutstillen-
den Pflaster in der Dialysepraxis bei-
spielsweise sind einfach nicht lieferbar.

Was wiinschst du dir von PTA und Apothe-
kern?

Tina: Dass die Beratungsqualitit so
hoch bleibt! x
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