Organspende

Leitlinien, die Wartepatient:innen und Organtransplantierte und Ihre

Angehorigen betreffen

Der BDO arbeitet aktuell an
einer neuen und an der Revision
einer bestehenden Leitlinie mit
Burkhard Tapp, Sasbach am Kai-
serstuhl

Leitlinien gewinnen auch fur
Transplantationsbetroffene
zunehmend an Bedeutung. So
gibt es seit August bzw. Sep-
tember 2022 zwei neue Leit-
linien die sich direkt mit
bestimmten Behandlungsberei-
chen von Wartepatient:innen,
Transplantempfanger:innen und
ihren Angehorigen befassen. An
beiden Leitlinien haben BDO-
Mitglieder mitgewirkt:

1. S3-Leitlinie "Psychosoziale
Diagnostik und Behandlung von
Patientinnen und Patienten vor
und nach Organtransplantation“
Registernummer 051 - 031, Stand:
24. 8. 2022, giiltig bis 30. 6. 2027

Erstmals entstand eine Leitlinie
zu diesem Thema in den vergan-
genen vier Jahren. Leitlinien-
Koordinatorin ist Frau Prof. Dr.
Martina de Zwaan, Direktorin
der Klinik fur Psychosomatik und
Psychotherapie der Medizinische
Hochschule Hannover.
Federfihrende Fachgesellschaf-
ten sind die Deutsche Gesell-
schaft fur Psychosomatische
Medizin und Arztliche Psychothe-
rapie e.V. (DGPM) und das Deut-
sche Kollegium fur Psychosomati-
sche Medizin e.V. (DKPM).

Mandatstrager

Zwei osterreichische Fachgesell-
schaften haben ebenso mitge-
wirkt wie auch der Arbeitskreis
Transplantationspflege und der
Bundesverband Deutscher Kran-
kenhausapotheker e.V., die Deut-
sche Transplantationsgesellschaft
und die Deutsche Gesellschaft fiir
Thorax-, Herz- und GefaBchirur-
gie e.V.

Themenbereiche der Leitlinie:

« Strukturelle Voraussetzungen
fur die psychosoziale Versor-
gung in der Transplantations-
medizin (u.a. die Einbindung
der Selbsthilfe, Struktur der
psychosozialen Evaluation), ab
S.31inLF

Risikofaktoren: Adipositas,
Depression und Angst, Subs-
tanzkonsumstorungen, Delir
(ab S. 43 in LF)

Psychosoziale Diagnostik im
Transplantationsprozess und
Evaluation vor Aufnahme in die
Warteliste fur die einzelnen
Organtransplantationen, ab S.
71in LF

Adharenz nach Organtransplan-
tation (u.a. mit Risikofaktoren
fur und Folgen von Non-Adha-
renz, Interventionen zur Ver-
besserung der Adharenz), ab S.
80in LF

Lebendspende (u.a. Psycho-
soziale Aspekte vor und nach
Organlebendspende, Psychoso-
ziale Nachsorge nach Organle-
bendspende), ab S. 93 in LF

' LF = Langfassung der Leitlinie

e Psychopharmakothera -
pie (spezielle Aspekte bei
Transplantationspatient:innen,
z.B. Neuropsychiatrische
Nebenwirkungen von Immun-
suppressiva) ab S. 143 in LF

» Angehorige (ab S. 151 in LF),
u.a. Psychosoziale Unterstiit-
zung, Besonderheiten bei min-
derjahrigen Angehorigen, Ein-
bezug der Angehorigen bei
Arztgesprachen

Da wahrend der Erstellung der
Leitlinie wiederholt festgestellt
wurde, dass es zu relativ vielen
Themen keine bzw. keine aus-
reichende Zahl an Studien gibt,
enthalten viele Kapitel auch eine
Auflistung der Forschungsbe-
darfe, so z.B. in den Kapiteln Psy-
chosoziale Diagnostik und Evalua-
tion, Lebendspende, Angehorige,
aber auch zur Selbsthilfe.

Fur den BDO e.V. haben an der
inhaltlichen Arbeit der Leitlinie
insbesondere zu den Themen
Angehorige und Selbsthilfe mit-
gearbeitet: Luisa Huwe, Thorsten
Huwe, Imke Huxoll (), Pia Klee-
mann und Burkhard Tapp (Man-
datstrager). Fur die Empfehlun-
gen der Arbeitsgruppe Angehorige
waren insbesondere die Hinweise
von Imke Huxoll aus ihren zahl-
reichen Kontakten mit Angehori-
gen von Wartepatient:innen und
Organtransplantierten im Rah-
men lhres Engagements im Fach-

Jede an der Erstellung einer Leitlinie beteiligte Fachgesellschaft ernennt eine/n Mandatstrager:in
und eine/n Stellvertreter:in. Beide konnen an der Entstehung der Leitlinie mitarbeiten.
Bei der Konsensuskonferenz ist jedoch nur die/der Mandatstrager fur seine Organisation abstimmungs-

berechtigt.
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bereich Angehorige des BDO e.V.
wertvoll.

Luisa Huwe war nach dem Aus-
scheiden von Peter Fricke zudem
in den letzten 2,5 Jahren stell-
vertretende Mandatstragerin fir
den BDO e.V..

Der BDO e.V. ist der einzige
Selbsthilfeverband der an der
Entstehung der Leitlinie mitge-
wirkt hat. Er und seine beteilig-
ten Mitglieder sind sowohl in der
Kurz- als auch in der Langfassung
der Leitlinie an verschiedenen
Stellen namentlich erwahnt.

Unter https://www.awmf.org/
leitlinien/detail/1l/051-031.html
sind die folgenden Dokumente
zur Leitlinie zu finden:

» Kurzfassung (61 Seiten)

» Langfassung (209 Seiten)

« Leitlinien-Report (390 Seiten)

2. S2k-Leitlinie "Zahnarztliche
Behandlungsempfehlungen von
Kindern und Erwachsenen vor
und nach einer Organtransplan-
tation"

Registernummer 083 - 035,
Stand: 31. 10. 2021, Erstverof-
fentlichung: August 2022, giiltig
bis 30. 10. 2026

Federfiihrende Fachgesellschaf-
ten bei dieser Leitlinie sind die
Arbeitsgemeinschaft fur Oral-
und Kieferchirurgie (AGOKi) und
die Deutsche Gesellschaft fur
Zahn-, Mund- und Kieferheil-

kunde (DGZMKI.

Koordinatorin der Leitlinie ist
Priv.-Doz. Dr. Dr. Julia Heider
(AGOKi, DGZMK); Oberarztin der
Klinik und Poliklinik fur Mund-,
Kiefer- und Gesichtschirurgie,
der Universitatsmedizin Mainz.
Das Mandat zur Vertretung des
BDO e.V. wurde von Burkhard
Tapp ausgetibt.

Bis zur Veroffentlichung dieser
Leitlinie gab es nur eine Stel-
lungnahme der DGZMK unter dem
Titel ,,Zahnsanierung vor und
nach Organtransplantation® aus
dem Jahr 1999. Diese Stellung-
nahme bezog sich jedoch nur auf
erwachsene Patient:innen.

Im Zusammenhang mit der
geplanten Erstellung einer Pati-
enteninformation des BDO? zu
diesem Thema im Jahr 2015,
erkundigte sich der BDO e.V. bei
der Fachgesellschaft, ob es eine
neue Fassung der Stellungnahme
gabe bzw. wann denn mit einer
Aktualisierung der Stellungnahme
zu rechnen sei. Dadurch entstand
die Idee erstmals eine Leitlinie
zu erstellen. Der BDO e.V. regte
dabei an auch Kinder und Jugend-
liche vor und nach Organtrans-
plantation zu beriicksichtigen.

Die Leitlinie soll sowohl im
ambulanten als auch im stati-
onaren Versorgung sbereichen
Anwendung finden. Sie ist in die
Zeitraume auf vor, unmittelbar
nach (bis zu sechs Monate) und

im Langzeitverlauf nach Organ-
transplantation (mehr als sechs
Monate danach) jeweils nach den
einzelnen Organen aufgebaut.
Zunachst sind die Empfehlungen
fur erwachsene Patient:innen
aufgefuhrt. Am Ende der Leitli-
nie gibt es wenige Empfehlungen
fur die Behandlung von Kindern
zu den gleichen Zeitraumen. Hier
ist die Datenlage aber bisher sehr
durftig.

Die folgenden Dokumente zur
Leitlinine sind aufrufbar unter:
https://www.awmf.org/leitli-
nien/detail/ll/083-035.html
 Langfassung (36 Seiten)

« Leitlinienreport (21 Seiten)

3. S2e-DACH-Leitlinie "Nach-
sorge von Erwachsenen nach
Lungentransplantation”
Registernummer 020 - 033 -
geplanter Erstellungszeitraum 9.
5.2022 - 8. 5. 2024

Angemeldet unter: https://
www.awmf.org/leitlinien/detail/
anmeldung/1/1l/020-033.html

Die Deutsche Gesellschaft fur
Pneumologie und Beatmungs-
medizin e.V. (DGP) ist die feder-
fuhrende Fachgesellschaft fir
die Erstellung dieser Leitlinie.
Die Koordination haben Prof. Dr.
med. Nikolaus Kneidinger, Medi-
zinischen Klinik und Poliklinik V
(Pneumologie) des Universitats-
klinikums Munchen-GroBhadern

2 BDO-Patienten-Information M - 18: “Zahnmedizinische Behandlung und Betreuung vor und nach
Organtransplantation®, sie liegt inzwischen in einer Uberarbeiteten Fassung vom Juni 2021 vor.

Veroffentlichung der Leitlinien

Fertiggestellte Leitlinien werden auf der Homepage der AWMF, den federfiihrenden bzw. auch den jeweils
beteiligten Fachgesellschaften und in einschlagigen nationalen und u.U. auch in internationalen Fachma-

gazinen veroffentlicht.

Angemeldete und in Bearbeitung befindliche Leitlinien sind ebenfalls auf den Seiten der AWMF zu finden.
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und Prof. Dr. med. Jens Gottlieb,
Klinik fur Pneumologie der Medi-
zinische Hochschule Hannover
inne.

Fur den BDO e.V. wirken Wolf-
gang Veit (Mandatstrager) und
Burkhard Tapp (stellv. Mandats-
trager) an der Erstellung der Leit-
linie mit.

Die konstituierende Sitzung der
Leitliniengruppe fand am 26.
Oktober 2022 online statt.

Es wird die erste Leitlinie zur
Nachsorge nach Lungentransplan-
tation sein. Zudem soll sie auch
fur Osterreich und die Schweiz
gelten. Dementsprechend sind
auch aus diesen Landern Fachge-
sellschaften beteiligt.

Die Leitlinie wird fiir den ambu-
lanten, stationaren und teilsta-
tionaren Versorgungssektor ent-
wickelt und soll zu den Versor-
gungsschwerpunkten Pravention,
Friherkennung von Problemen,
Diagnostik, Therapie, Rehabilita-
tion Stellung nehmen.

Dazu wiirden funf Arbeitsgruppen
fur die Sichtung der Literatur und
Erarbeitung von Empfehlungen
gegrundet.

Bei der konstituierenden Sitzung
wurde auch diskutiert, ob die
geplante Leitlinie nicht auch als

Leitlinienreport

S3-Leitlinie klassifiziert werden
konnte. Die Entscheidung wird
erst im laufenden Arbeitsprozess
getroffen werden.

4, S3-Leitlinie "Invasive Beat-
mung und Einsatz extrakor-

poraler Verfahren bei akuter
respiratorischer Insuffizienz"
AWMF Reg.Nr. 001/21 - 1. Revi-
sion (2022 - 2024)

Am 5. und 6. Juli 2022 fand die
konstituierende Sitzung der Leitli-
niengruppe statt. Federfuhrende
Fachgesellschaft ist die Deutsche
Gesellschaft fur Anasthesiologie
und Intensivtherapie. Koordiniert
wird die Leitlinienarbeit von finf
Vertretern der Universitatsklinika
Charité, Gottingen und Leipzig.

Mandatstrager fur den BDO e.V.
sind Wolfgang Veit und Monika
Veit (stellv. Mandatstragerin).
Beide haben in dieser Konstella-
tion bereits bei der Ersterarbei-
tung dieser Richtlinie den BDO
e.V. vertreten:

S3 - Leitlinie "Invasive Beatmung
und Einsatz extrakorporaler Gas-
austauschverfahren bei akuter
respiratorischer Insuffizienz*
AWMF Reg.Nr. 001/21 - Stand: 5.
12. 2017
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Folgende Dokumente zur Leitlinie

sind aufzurufen unter https://

www.awmf.org/leitlinien/detail/

(l/001-021.html:

 Kurzversion (54 Seiten)

 Langversion (118 Seiten)

e Leitlinienreport (74 Seiten
und weitere Dokumente zur
Leitlinie

5. S3-Leitlinie "Sauerstoff in
der Akuttherapie bei Erwach-
senen”

April 2019 - April 2021 AWMF
- Registernummer: 020 - 021 -
Stand: 1. 6. 2021, giiltig bis 30.
6. 2024

Federfuihrende Fachgesellschaft
ist die Deutsche Gesellschaft fiir
Anasthesiologie und Intensivthe-
rapie. Koordiniert wurde die Leit-
linie von haben Prof. Dr. med.
Jens Gottlieb, Klinik fur Pneu-
mologie der Medizinische Hoch-
schule Hannover inne.
Mandatstrager des BDO e.V. war
Wolfgang Veit.

Die folgenden Dokumente zur
Leitlinie sind zu finden unter
https://www.awmf.org/leitli-
nien/detail/ll/020-021.html:

» Kurzversion (23 Seiten)
 Langversion 1.0, (118 Seiten)

Im Leitlinienreport wird der Entstehungsprozess der Leitlinie dargestellt. Dazu gehoren u.a. die beteilig-
ten Fachgesellschaften, die Suchstrategie, Schlusselfragen und die Entschedigungsfindung.

Revision der Leitlinien

Leitlinien haben in der Regel eine Gliltigkeit von drei (z.B. Sauerstoff-Leitlinie) bis fuinf Jahren (z.B. Leit-
linie "Psychosoziale Diagnostik und Behandlung von Patientinnen und Patienten vor und nach Organtrans-
plantation“). Spatestens dann steht eine Revision (Uberpriifung) der Leitlinie an. D.h. es muss gepriift
werden, ob es neue wissenschaftliche Erkenntnisse gibt, die eine Korrektur von Statements oder Empfeh-
lungen erforderlich machen. Moglicherweise gibt es auch Erkenntnisse zu Fragestellungen, die bisher in
der Leitlinie nicht berticksichtigt werden konnten.
In den Leitlinien sind sowohl die Gliltigkeitsdauer als auch die/der Zustandige fur die Revision genannt.
Grundsatzlich ist es auch bei Bedarf moglich einzelne Empfehlungen vor Ablauf der Gultigkeitsdauer zu

aktualisieren.

Living Guidelines haben nur eine Giiltigkeit von einem Jahr.
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Erlauterungen zur Erarbeitung von Leitlinien

von Burkhard Tapp, Sasbach am Kaiserstuhl

4

In verschiedenen Bereichen der
medizinischen Behandlung und
Versorgung gibt es Leitlinien,
die einerseits vor allem den
Behandler:innen  Orientierung
und Sicherheit geben sollen und
andererseits auch Standards in
der Behandlung setzen wollen,
um die Qualitat und damit auch
die Ergebnisse der Behandlung
Zu verbessern.

Basis fiir die Erstellung der Leit-
linien bzw. der Empfehlungen
in den einzelnen Leitlinien ist
die Evidenz, die sich aus den
wissenschaftlichen Veroffentli-
chungen ergibt. Wenn es keine
oder keine ausreichende Litera-
tur zu bestimmten Fragestellun-
gen gibt, grinden sich die Emp-
fehlungen der Leitlinien auf den
Expertenkonsens.

Der  Expertenkonsens  wird
von den Teilnehmer:innen der
Leitlinienkonsensuskonferenz
per Abstimmung festgestellt,
nachdem die von einzelnen
thematischen Arbeitsgrup-
pen formulierten Empfehlung
eingehend diskutiert worden
sind. Zur Annahme der Emp-
fehlungen ist eine bestimmte
Quote der Zustimmung erfor-
derlich, die in der Leitlinie
bei der jeweiligen Empfeh-
lung auch angegeben wird:

Konsensstarke starker Kon-
sens

Zustimmung von > 95 % der
Teilnehmer:innen

Konsens

Zustimmung von 76 - 95 % der
Teilnehmer:innen
mehrheitliche Zustimmung
Zustimmung von 50 - 75 % der
Teilnehmer:innen

kein Konsens

Zustimmung von < 50 % der
Teilnehmer:innen

Beispiel einer Empfehlung aus

der S3-Leitlinie "Psychosoziale
Diagnostik und Behandlung von
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Patientinnen und Patienten vor
und nach Organtransplantation“
(s. S. 35 LF):

3.5
EK

Empfehlung

schwachste Grad enthalt die
Formulierung kann bzw. kann
verzichtet werden.

Transplantationspatient:innen wiinschen sich psychosoziale Unterstiitzung.

Diese Wiinsche sollen in der Versorgung berlicksichtigt werden.

Dazu sollte die Unterstiitzung bzw. Versorgung der Patient:innen durch
Psycholog:innen, Psychotherapeut:innen, Arzt:innen, Pflegende,
Sozialarbeiter:innen und Seelsorger:innen sowie die Unterstiitzung durch die

Selbsthilfe zahlen.
Literatur: 28

Starker Konsens

Erklarung zur Tabelle: Die Emp-
fehlung steht im Kapitel 3 und
ist die finfte Empfehlung. Sie
beruht auf einem Experten-
konsens (EK) und hatte bei der
Abstimmung in der Konsensus-
konferenz eine Zustimmung von
mehr als 95 %. Die Nummer 28
verweist auf den Literaturhin-
weis im Verzeichnis der fur die
Leitlinie verwendeten Literatur.

Zur Feststellung der Evidenz
erfolgt eine umfangreiche Lite-
raturrecherche auch inter-
nationaler Publikationen - die
dann auch bewertet werden.
So haben Erkenntnisse aus Stu-
dien, die z.B. auf Einzelfallstu-
dien oder personliche Erfahrung
beruhen nur eine geringe Aus-
sagekraft bzw. eine niedrige
Evidenz. Wohingegen Reviews
die hochste Evidenz haben.
Unter einem Review wird eine
wissenschaftliche Veroffentli-
chung verstanden, die den For-
schungsstand zu einem Thema
darstellt, in dem sie die Ergeb-
nisse einzelner Studien qualita-
tiv zusammenfasst und fruhere
Forschungsdaten und -publikati-
onen kritisch wiirdigt.

Empfehlungen haben unter-
schiedliche Starken. Der
hochste Empfehlungsgrad ent-
halt eine Formulierung mit soll
bzw. soll nicht. Der mittlere
Grad hat eine Formulierung
mit sollte bzw. sollte nicht. Der

Neben den Empfehlungen kon-
nen Leitlinien auch Statements
enthalten. Sowohl die Empfeh-
lungen als auch die Statements
sind in der Regel mit einen Hin-
tergrundtext erganzt.

In Deutschland ist die Arbeitsge-
meinschaft der Wissenschaftli-
chen Medizinischen Fachgesell-
schaften (AWMF; www.awmf.
org) fur die Begleitung bei der
Erstellung neuer und der Revi-
sion bereits bestehender Leit-
linien zustandig. Sie hat dazu
Regeln aufgestellt, die auch
internationalen Standards ent-
sprechen.

Die Leitlinien der AWMF sind in
vier Klassifikationen eingeteilt
und zwar als S1-, S2e-, S2k- oder
S3-Leitlinien. S3-Leitlinien mus-
sen die hochsten Anforderungen
u.a. in der wissenschaftlichen
Evidenz erfullen.

Details zu den Klassifikationen
der AWMF-Leitlinien sind darge-
stellt unter:
https://www.awmf.org/leit-
linien/awmf-regelwerk/leitli-
nien-register.ht



