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Bundesverband der

Organtranspiantiertan eVl

Stellungnahme des Bundesverbandes der Organtransplantierten e.V. (BDO)
zum Entwurf
eines Gesetzes zur Starkung der Entscheidungsbereitschaft bei der Organspende
(BT-Drucksache 19/11087)
und zum_Entwurf
eines Gesetzes zur Regelung der doppelten Widerspruchslosung im
Transplantationsgesetz (BT-Drucksache 19/11096)

Die Art der Entscheidung zur Organspende sehen wir als zweitrangig an. Entscheidend sind
fir uns die im GZSO verankerten und seit 1. April 2019 in Kraft gesetzten Anderungen im
Transplantationsgesetz (TPG).

Solange potentielle Organspender in den Entnahmekrankenhausern nicht erkannt und
gemeldet werden spielt es fur die Zahl der Organspender keine Rolle ob in Deutschland
eine Widerspruchsregelung oder eine Entscheidungslosung gultig ist.

Die Umsetzung aller gesetzlichen Anderungen wird noch einige Jahre in Anspruch nehmen.
Hier sehen wir vor allem die Auftraggeber des TPG in der Pflicht und die zustandigen
Behorden der Bundeslander die Umsetzung der im Gesetz vorgesehenen MaBnahmen zu
unterstutzen und zu Uberwachen.

Die im Gemeinschaftlichen Initiativplan Organspende vereinbarten zahlreichen MaBRnahmen
in 12 Bereichen werden die Gesetzesanderungen im Wesentlichen Umfang unterstiitzend
begleiten. Auch diese Umsetzung bedarf einiger Zeit.

Grundsatzlich begrift der Bundesverband der Organtransplantierten jede offentliche
Diskussion zur Organspende, die geeignet ist eine positive Aufmerksamkeit der Bevolkerung
dazu zu erzielen und / oder die Zahl der Organspendewilligen zu steigern.

Auf diesem Hintergrund erkennen wir in beiden Gesetzentwirfen wichtige Ansatze.

In unserer Stellungnahme mochten wir jedoch auf aus unserer Sicht kritische Aspekte in
den beiden Gesetzentwiirfen hinweisen:
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1. Im Entwurf eines Gesetzes zur Starkung der Entscheidungsbereitschaft bei der
Organspende
Nach Untersuchungen' der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklirung (BZgA) sind

Arztlnnen nach Familienangehorigen und (Ehe-)Partnern die am meisten bevorzugten
Gesprachspartner zum Thema Organ- und Gewebespende. Daher ist der Ansatz des
Gesetzentwurfes Hausarztinnen aktiv in die Information der Bevolkerung zur Organspende
starker einzubeziehen prinzipiell richtig. Dass diese zusatzliche Aufgabe auch honoriert
wird sehen wir als notwendig an.

Jedoch sehen wir hier drei Probleme:

1.1 Das vorhandene Zeitbudget im Rahmen einer Hausarztpraxis
Gerade in Hausarztpraxen im landlichen Raum durften nach unseren Erfahrungen keine

zeitlichen Kapazitaten vorhanden sein, um eine adaquate Information und Beratung zur
Organ- und Gewebespende anbieten zu konnen. Viele Hausarztinnen nehmen schon seit
langem keine neuen Patientlnnen an. Zudem ist seit Jahren bekannt, dass sich das Problem
des Mangels an Hausarztinnen aufgrund der Uberalterung der derzeit noch tatigen
Arztinnen noch verscharfen wird.

Daher halten wir diesen Ansatz unter den derzeit gegebenen Rahmenbedingungen fur nicht
praktikabel.

1.2 Uberpriifbarkeit der tatsdchlich erbrachten Information und Beratung zur Organ-
und Gewebespende
Aus unserer Sicht muss sichergestellt werden, dass die abgerechneten Informations- und

Beratungsgesprache zur Organ- und Gewebespende in den Hausarztpraxen auch tatsachlich
im erforderlichen Umfang stattgefunden haben.

1.3 Qualifizierte Information durch Hausarztinnen zur Organ- und Gewebespende
Immer wieder miussen wir z.B. bei Infostanden feststellen, dass anscheinend die

Informationen von Arztlnnen zum Thema mangelhaft sind. So hdren wir von den
Passantlnnen immer wieder die gleiche Aussage von Arztlnnen ,,Organspende kommt fiir
Sie nicht in Frage. Sie sind zu alt dafir.“

Viele Hausarztinnen werden erst nach einer entsprechenden Schulung zu einer adaquate
Information und Beratung zur Organ- und Gewebespende in der Lage sein. Dieser Punkt ist
ein Bereich dem sich der am 25. Juni 2019 vorgestellte Gemeinschaftliche Initiativplan

! Zuletzt verdffentlicht in ,,Wissen, Einstellung und Verhalten der Allgemeinbevélkerung zur Organ-
und Gewebespende - Ergebnisse der Reprasentativbefragung 2018“S. 131 (siehe unter
https://www.organspende-
info.de/fileadmin/Organspende/05_Mediathek/04_Studien/BZgA_Studie_Organspende_2018_Ergebni
sbericht.pdf
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Organspende? widmet. Bis zur Umsetzung dieses Punktes wird noch einige Zeit benétigt.
Inwieweit die dazu notwendigen Angebote dann auch genutzt werden muss abgewartet
werden.

Seit letztem Jahr engagieren sich u.a. die BZgA und der Hausarztinnenverband gemeinsam
in einer Kampagne und mit zielgruppenspezifischen Materialien.

2. Im Entwurf eines Gesetzes zur Regelung der doppelten Widerspruchslosung im
Transplantationsgesetz
In diesem Entwurf sehen wir insbesondere zwei Punkte als kritisch an:

2.1 Wohnsitzlose werden nicht bei der Ausnahme von der Widerspruchsregelung
aufgefiihrt
Einer der zentralen Ansatze im Gesetzentwurf ist die wiederholte postalische Information

uber die geanderte Rechtslage und die rechtlichen Folgen eines Widerspruchs bzw. eines
nicht erklarten Widerspruchs zur Organ- und Gewebespende. Die in § 4, Abs. 4 formulierte
Ausnahme enthalt jedoch keinen Hinweis, dass auch Wohnsitzlose von der
Widerspruchsregelung ausgenommen werden. Dies sollte jedoch im Gesetz enthalten sein.

2.2 Wie soll sichergestellt werden, dass die dreimalige postalische Information zur
geanderten Gesetzeslage und der Erfordernis eines schriftlichen Widerspruchs bei
Ablehnung einer Organentnahme nach dem Tod als solche von den Adressaten erkannt
wird?

In § 2, Abs. 1a regelt das Transplantationsgesetz die Aufklarungspflichten der
Krankenkassen zur Organ- und Gewebespende, insbesondere die zur Verfligungsstellung von
Informationen dazu und Organspendeausweisen.

Allerdings stellen wir seit diesem Jahr bei Befragungen von Passantlnnen, Besucherinnen
von Infostanden und Vortragen zur Organspende verstarkt fest, dass der Anteil der
Befragten, die in den letzten Jahren entsprechende Informationen und Organspende-
ausweise von ihren Krankenkassen zugestellt bekommen haben, stark abgenommen hat.

Da wir zunachst einmal davon ausgehen, dass die Krankenkassen ihrer gesetzlichen Pflicht
auch in den letzten Jahren nachgekommen sind, bleibt fur uns nur die Erklarung, dass die
Adressaten die Post als Werbung interpretiert haben und daher diese im Altpapier gelandet
ist.

Aufgrund dieser Erfahrungen ergibt sich flir uns die Frage, wie sichergestellt werden soll,
dass die im Gesetzentwurf geplante dreimalige schriftliche Aufklarung zur geanderten
Gesetzeslage und deren rechtlichen Bedeutung die Adressaten wirklich erreicht.

25, 25 ff, siehe unter
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/O/0Organspende/In
itiativplan_Organspende. pdf
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Diese Aufklarung ist sicherlich als wesentliche Basis flir einen Systemwechsel in der Form
der Entscheidung zur Organspende anzusehen.

3. Die geplante neuerliche Anderung des Transplantationsgesetzes nehmen wir zum
Anlass auf weitere wichtige Themen fiir eine Anderung bzw. Ergidnzung des TPGs
hinzuweisen und Anregungen zu geben:

3.1 Aufklarungspflichten der Krankenkassen
In Punkt 2.2 unserer heutigen Stellungnahme haben wir die Realitat im Hinblick der

geringen  Wahrnehmung der Zusendung von Organspendeinformationen  und
Organspendeausweisen durch die Krankenkassen an ihre Mitglieder dargestellt.

Als Schlussfolgerung dieser Feststellung ergibt sich aus Sicht des BDO, dass die
entsprechende gesetzliche Regelung nicht mehr greift und die dafiir etwa alle zwei Jahre
von den Krankenkassen aufzuwenden 60 Mill. Euro nicht mehr sinnvoll eingesetzt sind.

Aus unserer Sicht sollte dieses Geld besser u.a. in die Finanzierung der verbindlichen
Freistellung der Transplantationsbeauftragten fir Ihre Aufgaben im Bereich der
Organspende eingesetzt werden.

Dazu bedarf es einer Anderung des § 2, Abs. 1a TPG, so dass die Krankenkassen nicht mehr
verpflichtet werden, ihre Mitglieder regelmaBig mit Informationsmaterial und
Organspendeausweisen zu beschicken.

3.2 Einwilligungserklarungen zur Weiterleitung transplantationsmedizinischer Daten an
das Transplantationsregister
Nach § 15e, Abs. 6 TPG sind zur Weiterleitung ihrer transplantationsmedizinischen Daten

Einwilligungserklarung von Organempfangerinnen und Lebendspenderinnen erforderlich. Im
Sinne des Datenschutzes erscheint dies erst einmal sinnvoll.

Allerdings stellen wir fest, dass es mit den Einwilligungserklarungen erhebliche Probleme
gibt:
- Fast jedes Transplantationszentrum hat sein eigenes Formular zur Aufklarung und fur
die Einwilligungserklarung, das mehr oder weniger verstandlich flir Patientinnen ist.

Die Zahl der bisher erfassten Erklarung reicht bei weitem nicht aus, um damit ein
aussagekraftiges Register aufbauen und fihren zu konnen.

Es ist keineswegs sicher, dass die Aufklarung in jedem Transplantationszentrum wirklich
erfolgt. Dies wird sicherlich auch dadurch erschwert, dass die von der Deutschen
Krankenhausgesellschaft zur Verfligung gestellten Aufklarungs- und
Einwilligungsformulare wiederholt gedndert wurden (zuletzt aufgrund der Anderungen,
die zum 1. 4. 2019 in Kraft getreten sind).
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Im Grunde genommen ist ein vierseitiger Aufklarungsbogen auch zu umfangreich, da
dies nur einer von vielen Aufklarungsbogen insbesondere fur Wartepatientinnen ist. Dem
Datenschutz ist sicherlich nicht gedient, wenn Patientinnen, die im Gesprach zur
Aufnahme auf die Warteliste alle Erklarungen unterschreiben, ohne ausreichend Zeit
zum Lesen und fur das Verstehen der Inhalte der Erklarungen zu haben.

Die derzeit notwendige Aufklarung sprengt jeden zeitlichen Rahmen eines
Patientlnnengesprachs.

Fur das Jahr 2017 konnen keine Daten des G-BA aus der Qualitatssicherung an das
Register Ubermittelt werden, da es kein Feld in der Spezifikation flir 2017 zur Abfrage
ob eine Einwilligungserklarung vorliegt gab. Die Systempflege im Verfahren der
Qualitatssicherung hat einen deutlich langeren Vorlauf.

Sollte die Einholung von Einwilligungserklarung weiterhin erforderlich bleiben, befiirchten
wir, dass die mit der Errichtung des Transplantationsregisters verbundenen Ziele aufgrund
unzureichender Datenerfassungsmoglichkeit in Verbindung mit relativ kleinen Fallzahlen
nicht zu erreichen sind und damit das Register zum Scheitern verurteilt ist.

Aus diesen Grinden empfehlen wir dringend den Verzicht auf die bisher vorgeschriebenen
Einwilligungserklarungen.

Bestarkt werden wir in dieser Empfehlung durch den derzeit vorliegenden Entwurf fiir ein
Implantateregister. Hier wird bewusst auf eine Einwilligungserklarung flir die Weiterleitung
der Daten verzichtet. Der Verzicht wird damit begriindet, dass es dabei um den
Verbraucherschutz geht. Wir finden, dass diese Begriindung nachvollziehbar ist.

Nach unserer Auffassung handelt es sich bei den mit der Errichtung des
Transplantationsregisters verbundenen Zielen ebenfalls um ,Verbraucher“schutz.
SchlieBlich sollen die aus dem Register gewonnenen wissenschaftlichen Erkenntnisse den
zukunftigen Organempfangern dienen und einen effektiven Einsatz von Spenderorganen
ermoglichen.

Eine Aufklarung Uber die Weiterleitung transplantationsmedizinscher Daten in schriftlicher
Form sollte jedoch beibehalten werden. Dann hat jede Patientin bzw. jede
Lebendspenderin die Moglichkeit zu entscheiden, ob, wann und wie intensiv sie/er sich
informieren mochte.

Fiur die schriftliche Information zur Aufklarung empfehlen wir die Entwicklung und
Verwendung einer bundesweit einheitlichen und patientenverstandlichen Fassung.

Gerne sind wir bereit an der Formulierung unterstutzend mitzuwirken.

Fir den Fall, dass weiterhin Einwilligungserklarungen zur Weiterleitung der
transplantationsmedizinischen Daten beibehalten werden sollen, regen wir an den
Erfassungszeitraum der sogenannten Altdaten nach § 15e, Abs. 8 auf die Zeit bis
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einschlieBlich 31. Dezember 2018, mindestens jedoch bis einschlieBlich 31. Dezember 2017
auszudehnen.

3.3 Weiterleitung von Dankesbriefe von Organempfangern, die vor dem 1. April 2019
transplantiert wurden
Die Moglichkeit Dankesbriefe von Organempfanger zu schreiben bzw. durch die

Spenderangehorigen empfangen und eventuell auch Antworten erhalten zu konnen ist fur
viele Organtransplantierte und Spenderfamilien von groBer Bedeutung. Dem tragt § 12 a
des TPG dankeswerterweise Rechnung.

Allerdings ist offensichtlich nicht klar geregelt, ob es moglich ist Dankesbriefe von
Patientlnnen weiterzuleiten, die teilweise schon mehrere Jahre vor dem 1. April 2019
transplantiert wurden, aber erst jetzt den Wunsch haben einen Dankesbrief zu verfassen
oder jetzt erst dazu in der Lage fuhlen.

Wir bitten darum diese Moglichkeit im Sinne der Organempfangerinnen und
Spenderangehorigen zu schaffen.

3.4 Psychosoziale Versorgung von Angehorigen von Patientlnnen vor und nach
Organtransplantation
Nach wie vor setzen wir uns dafur ein, dass das TPG in § 10, Abs. 2, Nr. 7 dahingehend

erganzt wird, dass auch Angehorige von Patientinnen vor und nach Organtransplantation
Anspruch auf psychologische Betreuung bzw. psychosoziale Versorgung durch das
Transplantationszentrum haben.

Wie schon in unserer Stellungnahme zum GZSO (siehe Seite 6 ff. Nr. 7 und 8 unter
https://bdo-ev.de/uploads/media/Stellungnahme_des_BDO_zum_Regierungsentwurf_-_BT-
Drucks._19-6915.pdf) dargelegt, sind Angehorige von Patientinnen vor und nach
Organtransplantation in mehreren Bereichen teilweise psychisch starker belastet als die
zugehorigen Patientlnnen. Dies konnten wir anhand der Ergebnisse einer
wissenschaftlichen Untersuchung eindrucksvoll nachweisen.

Eine Ubersicht zu den Ergebnissen und Schlussfolgerungen dieser Untersuchung finden Sie

im Anschluss an dieser Stellungnahme.

Die Ubersicht wurde von Prof. Dr. Volker Kéllner hierfiir formuliert.

An dieser Stelle hier seine Zusammenfassung:

e “Angehorige von Transplantationspatienten sind psychisch dhnlich stark belastet wie
die Patienten selbst. Bei ca. 30 % liegt der Verdacht auf eine behandlungsbediirftige
psychische Stoérung vor, dieser Anteil ist gegenliber der Allgemeinbevédlkerung deutlich
erhoht. Die Angehdrigen stellen somit eine psychisch hoch belastete Subgruppe dar.
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e FEinschrdnkend ist zu sagen, dass diese Daten nur durch Fragebdgen zur
Selbsteinschdtzung erhoben wurden. Zu fordern ist daher eine Studie mit
reprdsentativer Erhebung an den Transplantationszentren, bei der strukturierte
Interviews zum Einsatz kommen.

o Die Angehédrigen erhielten deutlich seltener psychotherapeutische Unterstiitzung,
obwohl sie diese vergleichbar oft wiinschten wie die Patienten. Besonders hdufig
wurden psychotherapeutische Betreuung bei Bedarf in Krisensituationen, eine Gruppe
speziell fiir Angehdrige sowie Paar- und Familiengesprdche gewiinscht. Diese Angebote
lieffen sich am besten an den Transplantationszentren selbst realisieren, da hier die
notwendige = Kompetenz  der  Therapeuten  hinsichtlich  der  speziellen
Problemkonstellationen im Umfeld einer Transplantation zu gewdhrleisten ist.“

Auch aus Sicht des BDO sind die Transplantationszentren die geeigneten Einrichtungen, um
die dringend notwendigen Angebote fiir Angehorige zur Verfiigung zu stellen, da diese im
Prinzip uber die notwendige Expertise verfugen.

Leider gibt es jedoch bisher keine verbindlichen Angebote der Transplantationszentren fur
diese Betroffenengruppe. Das ist sowohl fiir die Angehorigen eine unnotige Belastung als
auch eine schadliche Belastung flr die Patientlnnen, da diese durch die Angehorigen nicht
entsprechend unterstiitzt werden konnen.

Es ist bekannt, dass psychosoziale Belastungen den Heilungs- bzw. den
Unterstutzungsprozess verlangern bzw. behindern konnen, wenn sie nicht entsprechend
behandelt werden.

Daher halten wir eine entsprechende Erganzung des TPG in § 10, Abs. 2, Nr. 7 fur dringend
geboten und bitten die Ausschussmitglieder um ihre Unterstiitzung.

Da wir diesmal nicht zum Kreis der geladenen Sachverstandigen gehoren, konnen wir nur
anbieten das Gesprach uber die von uns aufgefuhrten Themen auBerhalb der Anhorung zu
suchen. Gerne kann dies auch im Rahmen eines personlichen Treffens erfolgen.

Bockenem, den 20. 9. 2019

Anhang:

Prof. Dr. med. Volker Kéllner: Ubersicht der Ergebnisse und Schlussfolgerungen der
Untersuchung zu psychischen Belastungen und Wunschen nach Unterstutzung von
Angehorigen von Patientinnen vor und nach Organtransplantation.
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Deutsche
Rentenversicherung
Bund

Reha-Zentrum Seehof
AHB-Klinik, stationare und
teilstationare Rehabilitation

Lichterfelder Allee 55, 14513 Teltow
Telefon 03328-345-0
www.deutsche-rentenversicherung-bund.de
www.reha-klinik-seehof.de

Arztlicher Direktor der Klinik und Leiter der
Abt. Psychosomatik und Verhaltenstherapie
Prof. Dr. med. Volker Kollner

Arzt f. Psychosomatische Medizin und
Psychotherapie, Sozialmedizin

Telefon 03328-345-679 (Sekretariat)

Telefax 03328-345-555

Email Volker.Koellner@drv-bund.de

Chefarzt der Klinik
Prof. Dr. med. V. Kollner, Deutsche Rentenversicherung Bund, und Leiter der Abt. Kardiologie
Reha-Zentrum-Seehof, Lichterfelder Allee 55, 14513 Teltow Dr. med. Eike Langheim
Facharzt f. Innere Medizin und Kardiologie,
Sozialmedizin und Rehawesen,
Telefon 03328-345-631 (Sekretariat)
Telefax 03328-345-666

An Herrn Burkhard Tapp Email Eike.Langheim@drv-bund.de
Bundesverband der Organtransplantierten e.V. (BDO) Kaufméinnische Direktorin
Presse- und Offentlichkeitsarbeit Michaela Godtke '

. . Telefon 03328-345-619 (Sekretariat)
Fachbereich Lungen- und Herz-Lungen-Transplantation Telefax 03328-345-777

Email Michaela.Goedtke@drv-bund.de

Bankverbindung: Berliner Volksbank
IBAN: DE23 10090000 8843 0310 06
BIC: BEVODEBB

IK 269770125

Steuernummer: 29/332/00758

Forschungsbericht zur psychischen Belastung von Angehorigen von Patienten vor und nach
Organtransplantation.

Sehr geehrter Herr Tapp,

hiermit senden wir lhnen eine erste Auswertung unseres gemeinsamen Forschungsprojekts zur
psychischen Belastung und zum Betreuungsbedarf bei Angehorigen von Patienten auf der Warteliste

zur sowie nach einer Organtransplantation.

Fragestellung:

Klinisch ist seit langem bekannt, dass Angehorige korperlich schwer erkrankter Patienten psychisch oft
ahnlich stark belastet sind, wie die Patienten selbst und einen entsprechenden Betreuungsbedarf
haben. Allerdings fehlen hierzu bisher belastbare Daten. Ziel dieser Untersuchung ist es daher,

folgende Fragestellungen zu beantworten:
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= Wie stark sind die Angehorigen psychisch belastet?
= Wie stark sind die Transplantierten im Vergleich psychisch belastet?

=  Welche Unterstitzungswiinsche auBern Angehorige und Transplantierte?

Methodik:

In Kooperation mit dem Bundesverband der Organtransplantierten e.V. wurde im Mai/Juni 2018 eine
Befragung mittels standardisierter Fragebogen durchgefiihrt. Zusatzlich wurden selbst entwickelte
Fragen zum Wunsch nach psychischer Betreuung gestellt. Der Bogen wurde bundesweit postalisch an
600 Transplantierte und deren Angehorige verschickt. Zusatzlich war der Fragebogen als Online-
Umfrage verfluigbar. Folgende Fragebogen wurden eingesetzt:

Instrument Iltems / ZielgroBe

PHQ-9 9 Fragen zu Depression

GAD 7 7 Fragen zu Angstsymptomen

BSFCs-D 10 Fragen zur Belastung durch Pflege / Unterstiitzung
PTSD 9 9 Fragen zur Posttraumatischen Belastungsstorung
ADNM-20 20 Fragen zur Anpassungsstorung / Belastungsreaktion

226 Transplantierte (50% weiblich) und 175 Angehorige (63% weiblich, Durchschnittsalter 57,1 + 12,63
Jahre haben im Laufe der zwei Monate an der Umfrage teilgenommen, in 140 Fallen liegen eindeutig
zuordenbare Bogen von Patienten und Angehorigen vor. Die am haufigsten durchgefiihrten
Transplantationen in der Stichprobe waren Lunge (34%), Herz (30%), Leber (15%) und Niere (14%), was
in etwa die Mitgliederstruktur des BDO widerspeigelt (relativ geringerer Anteil an Leber- und

Nierentransplantierten im Vergleich zur Gesamtzahl der Transplantierten).
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Beziehung der Angehorigen zur Patientin / zum Patienten

Andere
3,5%
Kinder —

9,2%

Eltern
21,4%

(Ehe-)Partner/in
65,9%

Ergebnisse:

a) Depressive Syndrome:
Die Abbildung zeigt, dass etwa 10 % der Angehdrigen an schweren und weitere 15% an leichteren
depressiven Syndromen leiden. Insbesondere der Anteil an schweren Depressionen ist im Vergleich zu

— einer Bevolkerungsstrichprobe (3,8 % Anteil schwerer depressiver Syndrome) um das 3-fache erhoht.

maj. Depression und sonstige depressive Symptome (%)

18
16
14
12
10
8
6
4
. |
0
sonstige depressive Symptome maj. Depression Symptome
B Angehdrige M reprasentative Bevolkerungsstichprobe
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b) Angstsymptome
Auch hier zeigen sich bei den Angehorigen gegenuber einer Normstichprobe stark erhohte Pravalenzen
sowohl bei generalisierter Angst als auch an moderaten und besonders an schweren Angstsyndromen.

Die hochsten belastungswerte fanden sich erwartungsgemal bei den Eltern von transplantierten

Patienten.
Anteil Angehoriger mit auffallig erh6hten
Angstsymptomen (%)
20 M Angehorige
15
10

M reprasentative

GAD moderate schwere Bevélkerungsstich
Symptome Angst Angst probe

Symptome  Symptome

C) Stressbezogene Storungen
Bei 17,1 % der Angehdrigen lieB sich eine Anpassungsstorung nach ICD-11-Kriterien nachweisen (Anteil
in einer Bevolkerungsstichprobe 1,3 %). Sie war somit die haufigste psychische Storung bei den
Angehorigen von Transplantationspatienten. 6,3 % der Angehorigen litten unter einer
Posttraumatischen Belastungsstorung, auch hier war die Pravalenz gegenuber 1,3 — 3,2 % in

reprasentativen Bevolkerungsstichproben deutlich erhéht.

In der Burden Scale Family Caregivers lag der Belastungswert der Angehorigen mit 7,11 +7,1 zwar
unter dem Wert von Angehorigen Demenzerkrankter (10,0 +8,2), war aber gegenuber anderen

chronischen Krankheitsbildern deutlich erhoht.

d) Belastung Angehorige / Patienten im Vergleich
Die Abbildung zeigt, dass die Durchschnittsbelastung der Patienten und der Angehorigen vergleichbar

ist, sich aber auf unterschiedliche Storungsbilder verteilt. Posttraumatische Belastungsstorungen sind
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deutlich haufiger bei den Angehorigen und Angst- und Anpassungsstorungen etwas haufiger, wahrend

bei den depressiven Syndromen die Patienten Uberreprasentiert sind.

Psychische Belastungen (Angaben in Prozent)
Angehdrige
[l Patienten

schwere Anpassungsstorungen PTBS schwere Depression
Angstsymptome

PTBS = Posttraumatische Belastungsstorung

e) Inanspruchnahme psychologischer Hilfe
____Vier von zehn Angehorigen und jeder dritte Transplantierte gibt an, dass er keine psychologi-sche
Hilfe im Rahmen des Transplantationsprozess benotigt habe. Betrachtet man die Angehorigen, die
psychologische Hilfe in Anspruch genommen haben, so zeigt sich die hochste Inanspruchnahme nach
der Transplantation. Wahrend der Wartezeit und des Transplantationsaufenthaltes nahm ungefahr
jeder zehnte Angehorige psychologische Hilfe in Anspruch. Mehr als 20 % der Transplantierten nutzten
jedoch psychologische Hilfe wahrend der Wartezeit und nach der Transplantation stieg dieser Anteil

weiter an.
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Nutzung psychologischer Unterstutzung

90 85
80 - 76

70
60

49 B Angehorige

Anzahl der >0 41
Nennungen 40 - 34

28 57 _
307 2 W Transplantierte

20 - 14

60 -

10

f) Unterstiitzungswiinsche
Schaut man sich die Form der Unterstiitzung an, mochte jede/r Zweite lediglich bei Bedarf

psychologische Hilfe. RegelmaRige Hilfsangebote wiinscht ungefahr jede/r funfte Person.

Angebote einer Angehorigengruppe und Paar- bzw. Familiengesprache wiirden jeweils mehr
Angehorige als Transplantierte nutzen. Fast jede/r zweite Angehorige/r erachtet eine

Angehorigengruppe fur hilfreich und jeder Dritte Paar- bzw. Familiengesprache.

Chat- und Online Angebote treffen bei jedem flinften Angehorigen auf Zustimmung und jedem dritten
Transplantierten. (Hier gibt es bereits erste Pilotprojekte von einigen Universitatskliniken, welche
online Portale als Hilfsmittel flir eine bessere Versorgung von Transplantierten und Angehorigen

etablieren.)
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Unterstiitzungswiinsche bei Transplantierten und Angehorigen

bei Bedarf regelméBig Angehdrigen Paar- bzw. Chat- bzw. Online
Gruppe Familiengesprache Angebot

Angehdrige

B Transplantierte

Zusammenfassung:

e Angehorige von Transplantationspatienten sind psychisch ahnlich stark belastet wie die Patienten
selbst. Bei ca. 30 % liegt der Verdacht auf eine behandlungsbeduirftige psychische Storung vor,
dieser Anteil ist gegenuiber der Allgemeinbevolkerung deutlich erhoht. Die Angehorigen stellen
somit eine psychisch hoch belastete Subgruppe dar.

e Einschrankend ist zu sagen, dass diese Daten nur durch Fragebogen zur Selbsteinschatzung erhoben
wurden. Zu fordern ist daher eine Studie mit reprasentativer Erhebung an den
Transplantationszentren, bei der strukturierte Interviews zum Einsatz kommen.

e Die Angehorigen erhielten deutlich seltener psychotherapeutische Unterstutzung, obwohl sie diese
vergleichbar oft wiinschten wie die Patienten. Besonders haufig wurden psychotherapeutische
Betreuung bei Bedarf in Krisensituationen, eine Gruppe speziell flir Angehorige sowie Paar- und
Familiengesprache gewiinscht. Diese Angebote lieen sich am besten an den
Transplantationszentren selbst realisieren, da hier die notwendige Kompetenz der Therapeuten
hinsichtlich der speziellen Problemkonstellationen im Umfeld einer Transplantation zu

gewabhrleisten ist.

Prof. Dr. med. Volker Kollner

Sprecher der Forschungsgruppe Psychosomatische Rehabilitation
Medizinische Klinik mit Schwerpunkt Psychosomatik

Centrum fur Innere Medizin und Dermatologie

Charité - Universitatsmedizin Berlin
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