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Das wichtigste medizinische Therapieziel in der Nachsorge einer Nierentrans-
plantation ist sicherlich die Vermeidung von AbstoRBungsreaktionen sowie
lange Transplantat- und Empfangeriiberlebensraten. Dies erfordert eine le-
benslange immunsuppressive Therapie sowie ein dauerhaftes Monitoring
moglicher Komplikationen und AbstoRBungsreaktionen durch ein Transplanta-
tionszentrum und durch den Patienten selbst. In letzter Zeit gewinnt das sub-
jektive Krankheitserleben und die Lebensqualitit als ein zu messendes Krite-
rium zur Wahl und Evaluation von Therapien immer mehr an Bedeutung.
Durch standardisierte Instrumente kénnen quantitativ die verschiedenen Di-
mensionen von Lebensqualitdt bestimmt und verglichen werden. Eine quali-
tative Forschung ermoglicht hingegen tiefere Einblicke in die Perspektive der

Betroffenen.

Als der spdtere Nobelpreistrager Joseph E. Mur-
ray 1954 in Boston die weltweit erste erfolgrei-
che Nierentransplantation (NTX) zwischen
Zwillingsbriidern durchfiihrte, hat sicherlich
niemand die rasante Entwicklung der Trans-
plantationsmedizin vorhersehen kénnen (13).
Allein 2005 wurden bereits in Deutschland
2712 Nieren transplantiert (6).

Statt der Technik stehen nun Langzeitiiberleben
und Lebensqualitat im Fokus der Forschung
Fokussierte die Forschung friiher mehr auf die
Techniken einer Transplantation und auf das Ein-
jahresiiberleben von Patienten und Transplantat,
stehen in letzter Zeit mehr das Langzeitiiberle-
ben und die damit verbundenen Auswirkungen
auf die Lebensqualitdt im Blickpunkt von Medi-
zin und Gesundheitsforschung. Nicht mehr die
klinischen Verdnderungen von Symptomatiken
allein beurteilen den Verlauf eines Krankheitsge-
schehens, sondern es wird zunehmend die Frage
gestellt, wie die einzelnen betroffenen Patienten
ihren Gesundheitszustand, sprich die Verdnde-
rungen der personlichen Lebensqualitdt erleben
(2). Daher wird immer hdufiger der Versuch un-
ternommen, das personliche Krankheitserleben
und die Lebensqualitat als ein zu messendes Kri-
terium in die Wahl und Evaluation von Therapien
mit einzubeziehen.

Messung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat

Geht es nun darum, inwieweit durch eine Er-
krankung oder Behandlung der Gesundheitszu-
stand beeinflusst wird, spricht man auch von der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat. In der Li-
teratur tut man sich allerdings schwer, den Be-
griff , Lebensqualitdt” einheitlich zu definieren.
Deshalb versucht man dieses Konstrukt mithilfe
von Dimensionen zu charakterisieren, die je nach
individueller Auspragung die Lebensqualitdt ei-
nes Einzelnen beschreiben helfen (2). Eine Mog-
lichkeit, krankheitsiibergreifend (generisch) die
Lebensqualitdt zu messen, besteht darin, ein vali-
des Instrument zu verwenden - etwa den Frage-
bogen zum Gesundheitszustand Short-Form-36
(SF-36) (Tab. 1; 3).

Neben den allgemeinen, werden haufig auch
krankheitsspezifische Messinstrumente, wie
der ESRD-SCLTM (,,End-Stage Renal Disease
Symptom Checklist Transplantation Module*)
in Kombination eingesetzt, damit ein umfas-
sendes Bild der Patientensituation sowohl in
den allgemeinen Dimensionen, als auch in den
durch die Krankheit beeinflussten Bereichen,
wie etwa durch die Nebenwirkungen von Kor-
tikosteroiden, erzeugt werden kann (4).
Subjektives Erleben nach einer Transplantation
wird in der Literatur hdufig am Konstrukt der
Lebensqualitdt festgemacht und durch ver-
schiedene statistische Methoden (quantitative
Forschung) zu messen versucht. Aber auch
durch interpretativ-hermeneutische Zugangs-
wege (qualitative Forschung) kann man sich
dem Phdnomen ndhern. Deshalb sollen hier
Studien zu beiden Forschungstraditionen be-
riicksichtigt werden.

Quantitative Studien zum subjektiven
Erleben nach Transplantation

Im Vergleich von US-amerikanischen Patienten
vor einer NTX, mit denen vor einer Leber-, Herz-
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Tab. 1
Lebensqualitdt

Konzept Beschreibung

korperliche Funktionsfahigkeit

Konzepte des Fragebogens SF-36 zur Bestimmung der allgemeinen gesundheitsbezogenen

Ausmal, in dem der Gesundheitszustand korperliche Aktivitdten, wie z. B.

Treppen steigen beeintrachtigt

korperliche Rollenfunktion

Ausmal, in dem der korperliche Gesundheitszustand die Arbeit oder

andere tdgliche Aktivitdten beeintréchtigt, z. B. weniger schaffen

als gewohnlich
korperliche Schmerzen

AusmaR an Schmerzen und Einfluss der Schmerzen auf die normale Arbeit,

sowohlim, als auch auRerhalb des Hauses

allgemeine
Gesundheitswahrnehmung

personliche Beurteilung der Gesundheit, einschlieRlich aktueller
Gesundheitszustand, zukiinftige Erwartungen und Widerstandsfahigkeit

gegenlber Erkrankungen

Vitalitat
soziale Funktionsfahigkeit

sich energiegeladen und voller Schwung fiihlen versus miide und erschopft
AusmaR, in dem die kérperliche Gesundheit oder emotionale Probleme

normale soziale Aktivitdten beeintrachtigen

emotionale Rollenfunktion

AusmaR, in dem emotionale Probleme die Arbeit oder andere tdgliche

Aktivitaten beeintrdchtigen

psychisches Wohlbefinden

allgemeine psychische Gesundheit, einschlieRlich Depression, Angst,

emotionale und verhaltensbezogene Kontrolle, allgemeine positive

Gestimmtheit

Verdnderung der Gesundheit
vergangenen Jahr

und Lungentransplantation, fiel zunichst bei den
NTX-Patienten eine wesentlich hohere funktio-
nelle Leistungsfahigkeit auf, die wahrscheinlich
durch die vormalige unterstiitzende Dialysebe-
handlung am ehesten erkldrt werden kann (4).

Signifikante Verbesserung nach NTX - Niveau
der Allgemeinbevélkerung wird nicht erreicht
Im Querschnittsvergleich zwischen Nierentrans-
plantierten und Patienten, die auf der Warteliste
standen (Dialysepatienten), konnte eine deut-
sche Forschergruppe um Overbeck et al. (16) bei
NTX-Patienten eine signifikante Verbesserung in
verschiedenen Dimensionen des SF-36 nachwei-
sen (Abb. 1). Dabei wurde aber das Niveau der
Allgemeinbevolkerung nicht erreicht.

Lag die Transplantation schon ldnger als ein
Jahr zuriick, so zeigten diese Patienten ein sig-
nifikant schlechteres psychologisches Wohlbe-
finden, als diejenigen Transplantierten, die erst
im letzten Jahr transplantiert worden waren.
Vermutlich spielt dabei eine sofort nach der
Transplantation einsetzende Euphorie eine
Rolle, die sich mit der Zeit abschwdcht wobei
die Betroffenen neuere Probleme, wie Medika-
mentennebenwirkungen zunehmend realisie-
ren. Weiterhin konnten die Forscher zeigen,
dass durch postoperative Komplikationen sig-
nifikant psychische, soziale und korperliche
Fdhigkeiten negativ beeinflusst und kognitive
Fdhigkeiten von der Hohe des Serumkreatinin-
spiegels determiniert werden.

Obwohl sich die Lebensqualitdt verbesserte,
konnte aber kein signifikanter Anstieg der Be-
schaftigungsraten festgestellt werden. Mogli-
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Beurteilung des aktuellen Gesundheitszustandes im Vergleich zum

gekdirzt nach (3)

che Ursachen, so die Autoren, sind

* das relativ hohe Alter der NTX-Patienten im
derzeitigen schlechten Arbeitsmarkt

 die trotz allem bestehenden korperlichen
Einschrankungen

* die Angst vor AbstoBungsreaktionen

« die fehlende Bereitschaft, Anspriiche auf Be-
rentung aufzugeben.

Dabei kénnte eine Riickkehr in das Berufsleben
die korperliche, geistige und soziale Funktions-
fahigkeiten signifikant verbessern, beschrieb
die US-Amerikanerin Habwe (7) in einer Uber-
sichtsarbeit. Allerdings kénnen die vorliegen-
den Daten nicht sicher belegen, ob eine Be-
schdftigung den korperlichen Status verbessert
oder der verbesserte korperliche Status die
nachfolgende Beschdftigung bedingt. Mehrere
Studien, so das Review, stellten jedenfalls fest,
dass die meisten NTX-Patienten nach neun bis
zwolf Monaten wieder in der Lage wadren, ihre
Arbeit aufzunehmen. Einige kénnten jedoch
dann eventuell nicht mehr die gleichen Tdtig-
keiten ausfiithren wie zuvor.

Langzeittransplantierte erreichen Werte der
Allgemeinbevolkerung

Um die Langzeitauswirkungen der Nieren-
transplantation in Bezug auf Verdnderungen
der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt
messen zu konnen, fiihrten Neipp et al. (14)
eine retrospektive Studie an der Medizinischen
Hochschule Hannover mit NTX-Patienten
durch, deren Transplantation schon ldnger als
15 Jahre (Range 15,1-32,2 Jahre) zuriicklag.
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Diese Gruppe erreichte in den SF-36-Dimen-
sionen korperliche Rollenfunktion, soziale
Funktionsfahigkeit, emotionale Rollenfunktion
und psychisches Wohlbefinden, Werte der All-
gemeinbevoélkerung. Durch einen Vergleich mit
einer Studienpopulation von Patienten auf der
Warteliste, konnten die Forscher bei den Lang-
zeittransplantierten weniger korperliche
Symptomatiken, geringere Erschépfungser-
scheinungen, reduzierte Unsicherheiten/
Angste und verbesserte Gefiihlszustinde zei-
gen. Jedoch verschlechterte sich nach der
Transplantation die Selbsteinschdtzung ihrer
dulBeren Erscheinung - ein Problem, welches
durch die Nebenwirkungen von einigen Im-
munsuppressiva oft beobachtet wird (z. B. Ge-
sichtsbehaarung).

Waren die Transplantierten in Beschiftigung,
so ergaben sich signifikante Verbesserungen in
den meisten Kategorien (sechs von acht Kate-
gorien) des SF-36 und in denen des krankheits-
spezifischen Messinstrumentes , Kidney Trans-
plant Questionnaire“ (vier von fiinf Katego-
rien). NTX-Patienten, die verheiratet waren
oder in einer Partnerschaft lebten, zeigten zu-
dem statistisch signifikant bessere soziale
Funktionsfahigkeiten und ein besseres psy-
chisches Wohlbefinden. Diese positiven Effekte
einer Beschdaftigung sowie dem Leben in einer
Partnerschaft, konnten durch eine tiirkische
Querschnittserhebung bestdtigt werden (19).

Altere und Patienten nach postmortaler
Spende schnitten schlechter ab

In einer griechischen Studie, wurde prospektiv
die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von
Patienten zum Zeitpunkt vor der Nierentrans-
plantation und ein Jahr danach mit dem SF-36
gemessen (1). Die Studienpopulation war hoch
selektiv und bestand aus 39 Patienten mit ei-
nem postmortalen Transplantat und 46 Patien-
ten mit einem lebend gespendeten Transplan-
tat. Alle wurden zudem mit dem gleichen im-
munsuppressiven Regime behandelt, welches

p<0,001 p=0,062 p<0,01
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korperliche korperliche allgemeine
Funktionsfahigkeit Schmerzen
Abb.1  Ergebnisse des Surveys mit dem SF-36

Gsundheitswahrnehmung  Funktionsfahigkeit

aus Cyclosporin, Mycophenolat-Mofetil und ei-
nem Steroid bestand.

Ein Jahr nach der Transplantation konnten sig-
nifikante Verbesserungen in der allgemeinen
Gesundheitswahrnehmung, der kérperlichen
Rollenfunktion, der emotionalen Rollenfunk-
tion und der Vitalitdt bei dem Gesamtkollektiv
beobachtet werden. Waren die Patienten jiin-
ger als 30 Jahre, so erzielten sie in einer Sub-
gruppenanalyse signifikant hohere Werte be-
ziiglich der korperlichen Funktionsfdahigkeit,
der allgemeinen Gesundheitswahrnehmung
und der Vitalitdt gegeniiber der dlteren (> 30
Jahre) Gruppe.

Interessanterweise zeigten auch die Patienten
mit einem postmortalen Transplantat signifi-
kant schlechtere Werte in den Dimensionen
korperliche Schmerzen, allgemeine Gesund-
heitswahrnehmung und koérperliche Funkti-
onsfdahigkeit, im Vergleich zu den Patienten
nach Lebendspende. Im Bereich des psy-
chischen Wohlbefindens und der kérperlichen
Funktionsfdhigkeit wurden keine signifikanten
Veranderungen gefunden, was die Forscher mit
einer moglichen Angst vor AbstofSungen oder
vor der verdnderten duReren Erscheinung
(durch OP-Narbe und Immunsuppressiva) dis-
kutierten.

Nebenwirkungen der Immunsuppressiva fiir
jede Altersgruppe sehr belastend

Wie Humar et al. (9) in ihrer US-amerikani-
schen Querschnittserhebung bei jiingeren (18-
64 Jahre) und dlteren Nierentransplantierten
(> 65 Jahre) zeigen konnten, ist das Alter per se
keine Kontraindikation fiir eine NTX. Altere Pa-
tienten konnen dhnlich signifikante Verbesse-
rungen in ihrer Lebensqualitdt erreichen, wie
die jiingeren Patienten. Jedoch sollten sie vor
einer Transplantation vor allem griindlich auf
bestehende Herz-Kreislauf-Erkrankungen un-
tersucht werden, da dltere NTX-Patienten zwar
signifikant niedrigere akute Rejektionen auf-
wiesen, aber auch ein hoheres Risiko haben,

p=<0,01 p=<0,001
B Patienten auf der Warteliste
® transplantierte Patienten
I Allgemeinbevolkerung
soziale korperliche

Summenskala

nach (16)
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mit dem Transplantat infolge kardiovaskuldrer
Krankheiten zu versterben.

Rosenberger et al. (17) haben in einer slowaki-
schen Studie beschrieben, dass die pradetermi-
nierenden Faktoren, die den subjektiv empfun-
denen Gesundheitszustand beeinflussen,
durchaus in verschiedenen Altersstufen variie-
ren. So sind bei jiingeren Nierentransplantier-
ten (< 40 Jahre) in erster Linie eine gute soziale
Unterstiitzung, eine erfolgreiche Transplanta-
tion (gemessen am Serumkreatinin) sowie ge-
ringere Probleme durch Nebenwirkungen der
immunsuppressiven Therapie statistisch signi-
fikante Pradiktoren fiir ein verbessertes ge-
sundheitliches Wohlbefinden.

In der mittleren Altersgruppe (40-59 Jahre) fan-
den sich als signifikante Prddiktoren ebenfalls
geringere Arzneimittelnebenwirkungen sowie
im Unterschied zur jiingeren Gruppe, ein hohe-
res Bildungsniveau sowie haufigere Haushaltsak-
tivititen. Den subjektiv empfundenen Gesund-
heitszustand bei der dlteren Gruppe
(=60 Jahre) konnen folgende Pradiktoren signifi-
kant beeinflussen: Geringe Anzahl an Kranken-
hauseinweisungen wéhrend der Dialysepflich-
tigkeit und nach der Transplantation, das Fehlen
eines Diabetes mellitus und schlief8lich geringe
Nebenwirkungen der Immunsuppressiva.

Die Forscher schlussfolgern, dass die Neben-
wirkungen der Immunsuppressiva den in allen
Altersgruppen subjektiv empfundenen Ge-
sundheitszustand am meisten beeinflussen.
Altere NTX-Patienten wiirden sogar schon
durch eine ,geringere* TX-Nierenfunktion
profitieren, sodass bei diesen Patienten ihr
Gesundheitszustand mehr durch Komorbiditd-
ten (v. a. durch Diabetes mellitus, kardiovas-
kuldre Krankheiten) bedingt wird. Da nicht-
medikamentdse Variablen, wie der soziale Sup-
port, eine dominierende Rolle in der individu-
ellen Gesundheitswahrnehmung spielen, miis-
sen diese Variablen im interdisziplindren
Transplantationsteam mit beriicksichtigt wer-
den.

Welche Symptome sind mit Immunsuppressiva
assoziiert?

SchlieBlich ging Zarifian (20) in ihrer Quer-
schnittserhebung der Frage nach, welche
Symptome, die hdufig mit der Einnahme von
Immunsuppressiva assoziiert sind, bei nieren-
transplantierten Patienten auftreten, welche
besonders belastend sind und wie sich diese
insgesamt auf die Lebensqualitdt auswirken
(Tab. 2). Frauen nannten iiber die in der Tabelle
aufgefiihrten Symptome hinaus statistisch sig-
nifikant hdufiger als Mdnner die Symptome Fa-
tigue, Veranderungen der dufSeren Erscheinung
im Gesicht und am Koérper, eine schwache
Haut, Fieber sowie Schmerzen.
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Trotz alledem bezeichneten 20% der befragten
Teilnehmer ihre Lebensqualitdt als exzellent,
52% als sehr akzeptabel, 20% als hinreichend
und lediglich 8% als problematisch. Wie eine li-
neare Regressionsanalyse aufdecken konnte,
beeinflusst somit das Auftreten von Sympto-
men zu zirka 23 % die Lebensqualitdt der Be-
fragten.

Stress durch Angst bis fiinf Jahre

nach Transplantation am gré3ten
Ausdriicklichen Forschungsbedarf sieht sie in
Studien, die die Auswirkungen der Symptome
aus der Sicht der Patienten genauer untersu-
chen. Dieser Bedarf wurde schon im Vorfeld
von Fisher et al. (5) geduRert. Sie untersuchte
unter anderem die Intensitdt und die Art von
Stress bei Nierentransplantierten postoperativ
nach sechs Monaten, nach ein bis fiinf Jahren
und nach fiinf Jahren mit einer speziell fiir Nie-
rentransplantationen entwickelten Stressskala.
Trotz einer Verbesserung der Lebensqualitit
nach NTX, konnten die Forscher Stress durch
Angst vor Medikamentennebenwirkungen,
Angst vor AbstoRungen, Sorgen um das héhere
Infektionsrisiko, vor Rehospitalisationen und
klinischen Visiten sowie vor Verdnderungen ih-
rer kérperlichen Erscheinung feststellen.

Fiir die Forscher iiberraschend wurden im Zeit-
raum von ein bis fiinf Jahren nach der NTX sig-
nifikant hohere Stresswerte gemessen, als in
den ersten (kritischen) sechs Monaten danach.
Die Autoren versuchten durch die Zuhilfe-
nahme des theoretischen Modells der Krank-
heitsverlaufskurve von Glaser, Corbin und
Strauss, diese Situation zu erkldren und be-
schrieben eine mogliche ,,Honeymoon-Phase“,
die in den ersten Monaten nach NTX deshalb
auftritt, weil die Patienten durch die plotzliche
Freude iiber die Transplantation sowie iiber die
oft sofort spiirbare Verbesserung der Lebens-
qualitdt, in einen Zustand der Euphorie gera-
ten. Mogliche, mit der Transplantation assozi-

Transplantation

Tab.2  Die subjektivam haufigsten und am belastendsten (*) Symptome nach

einer Nierentransplantation

Symptom

Schlafstérungen *

GibermédRiges Essen *

Fatigue *

Verdnderungen der kérperlichen Erscheinung *
Stimmungsschwankungen *

Verdnderungen der duRReren Erscheinungen im Gesicht
Knochelschwellungen

verminderte sexuelle Interessen

Kopfschmerzen

vermehrter Haarwuchs

88
82
77
75
68
67
66
65
65
64

Haufigkeit der Nennungen (%)

nach (20)
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ierte Probleme, werden so am Beginn ihrer
neuen Situation weniger wahrgenommen.

Qualitative Studien zum subjektiven
Erleben nach Transplantation

Dass eine Transplantation die Lebensqualitit in
verschiedenen Dimensionen verbessern kann,
konnte durch einen Abriss {iber quantitative
Forschungsarbeiten bisher gezeigt werden.
Doch quantitativen Forschungen gehen opera-
tionalisierte Vorgehensweisen zur Uberprii-
fung von bereits bestehenden Hypothesen vo-
raus. Durch statistische Untersuchungen kon-
nen zwar wahrscheinliche Verldufe prognosti-
ziert werden, doch ldsst sich so kein Verstdnd-
nis iiber das individuelle Erleben erzielen.

Da in der quantitativen Forschung die zu mes-
senden Outcomes (z. B. die Dimensionen von Le-
bensqualitdt) vorab schon feststehen, besteht
die Gefahr, dass besondere Aspekte im Krank-
heitserleben der Patienten nicht erfasst und so-
mit wichtige Hinweise ({iber die Dimensionen
hinaus) verloren gehen oder so erst gar nicht er-
hoben werden. Deshalb sollen nun im Folgen-
den einige aktuelle Forschungen vorgestellt
werden, die sich durch qualitative Strategien
dem subjektiv empfundenen Erleben ndhern.
Dies ermoglicht, neue Hypothesen zu generie-
ren.

»Honeymoon-Phase* kurz nach einer NTX
Empfinden Dialysepatienten auf der Warteliste
noch Stress durch die Notwendigkeit der Dia-
lyse und deren Folgen, wie Fatigue sowie Stress
durch die Erwartung einer moglichen Trans-
plantation, so berichten hingegen Transplan-
tierte, sie hatten deutlich weniger Angst und
ihre Lebensqualitdt sei besser, obwohl nephro-
logische Symptome sowie standige Nachsorge-
untersuchungen weiterhin existieren und die
Gefahr von potenziellen Komplikationen fort-
bestehen. Dies berichtete Fisher et al. (5) zu-
ndchst in einer vergleichenden qualitativen
Untersuchung zwischen Patienten auf der War-
teliste und Transplantierten in GrofSbritannien
und konnte so die zuvor von einem anderen
Autoren beschriebene {iberschwangliche Er-
leichterung kurz nach einer NTX (sogenannte
»~Honeymoon-Phase“) bestdtigen, die bis zur
vollen Realisierung der dennoch bestehenden
Einschrankungen anhalt.

Nach einer Transplantation sind die Patienten
groflen Herausforderungen ausgesetzt, wie
beispielsweise die kontinuierliche Medika-
menteneinnahme bis zum Ende ihres Lebens.
Eine Studie aus Hongkong (11) untersuchte
deshalb ebenso qualitativ die Lebensqualitadt
nach einer Nierentransplantation. Obgleich
neue Symptomatiken durch die Immunsup-
pressiva auftraten, berichteten die Teilnehmer

ebenfalls von deutlichen Verbesserungen in
der korperlichen und sozialen Funktionsfdhig-
keit. Sie driickten ihr Bediirfnis nach mehr In-
formationen iiber Medikamentennebenwir-
kungen, angepasste korperliche Aktivititen
und die nachfolgende Diit aus.

Emotionale Auseinandersetzung mit der
Aneignung des Transplantats

Langenbach et al. (10) untersuchten in einer
deutschen Studie nach der ,,Grounded Theory*
das individuelle Erleben und die Korperbild-
verdnderungen nach einer kombinierten Pan-
kreas-Nierentransplantation. Die psycholo-
gisch fokussierte Arbeit beschreibt als wichtige
Kategorien von den Patienten ungewohnte Or-
ganempfindungen, der Gewinn an kérperli-
chen Mdglichkeiten, Gliickserleben und Trans-
plantation als Neugeburt, stérende Korperver-
dnderungen, belastende Vorstellungen von der
Operation, Aneignung der Transplantate als
Freunde, Gaste und Helfer, verstarkte Aufmerk-
samkeit auf den Kérper und Angst vor Funkti-
onsverlust der Transplantate.

Die Patientenschilderungen erschlieffen sich
teilweise mit widerspriichlichen Affekten um
die zentralen Themen der Aneignung der Trans-
plantate sowie der Selbst- und Identitdtssiche-
rung. Als Grundmuster der Auseinandersetzung
mit einer Transplantation entwickelten die For-
scher fiinf Idealtypen (,der Erfolgreiche®, ,,der
Dankbare*, ,der Gefahrdete*, ,der Hilfsbediirf-
tige“, ,der Besondere*), in denen Patienten, je
nach ihrer personlichen Erlebnisweise zugeord-
net werden konnen. Eine Transplantation wird
offenbar als ein eingreifendes Lebensereignis er-
lebt, dass die Betroffenen kognitiv, vor allem
aber auch mit emotionsbezogenen Coping-Me-
chanismen zu verarbeiten suchen.

Wie gehen Transplantierte mit auferlegtem Re-
gime um?

Harwood et al. (8) konnten in ihrer kanadi-
schen qualitativen Studie feststellen, dass die
der Transplantation folgenden Regime (Ein-
nahme von Medikamenten, Kontrolle von Kor-
perfunktionen, wie Blutdruck und Fliissigkeits-
haushalt, neuere Didtvorschriften sowie Res-
triktionen der korperlichen Aktivititen) von
den Transplantierten vor allem in ihren ver-
schiedenen Lebensaktivitdten (z. B. in der Frei-
zeit oder Schule) wahrgenommen werden. Je
nach Beeintrdchtigung in ihren Lebensaktivita-
ten, modifizieren die Transplantierten nach ei-
ner eigenen Risikobewertung auch oft selbst
die auferlegten Regime. Somit zeigte sich bei
den NTX-Patienten ein wdhlerisches Verhalten,
in welchen Bereichen sie noch adhdrent oder
nonadhdrent waren, je nach subjektiv empfun-
dener Beeintrdchtigung ihres Alltages.
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Orr et al. (15) aus GroRbritannien untersuchten
mit Hilfe einer Fokusgruppendiskussion die Er-
fahrungen von Patienten nach einer Nieren-
transplantation. Demnach dominiert die Ein-
nahme der Immunsuppressiva im Leben nach
der Transplantation in der Wichtigkeit und
kann im Alltag die Spontanitdt in der Lebens-
fiihrung verhindern. Patienten fiihlen sich da-
bei schuldig und haben Angst vor AbstofSun-
gen, wenn sie einmal die Einnahme vergessen.
Um sich an die Nebenwirkungen, die als unver-
meidlich angesehen werden, adaptieren zu
koénnen, werden ausreichende Informationen
bendtigt. Dabei werden die Patienten schritt-
weise selbst zu Experten ihres eigenen Zustan-
des, doch verliert sich diese Gabe schnell, wenn
Komplikationen auftreten. Deshalb ist eine
standige Wachsamkeit nétig, um Zeichen einer
Funktionsverschlechterung rechtzeitig erken-
nen zu kénnen.

Die Transplantierten sind nicht mehr in der
Lage, in das Leben zuriickzukehren, welches sie
urspriinglich vor der Nierenerkrankung ge-
fiihrt haben. Trotzdem empfinden die Patien-
ten Dankbarkeit gegeniiber dem Spender,
dessen Familie und dem Transplantationsteam,
sodass oftmals die NTX als ein zweiter Geburts-
tag gefeiert wird. Um mit ihrer neuen Situation
zurechtzukommen, entwickeln die Patienten
hdufig Coping-Strategien, wie Vergleiche zwi-
schen vormaliger Dialysepflichtigkeit und der
neueren Situation, Aktivititen, Beschdftigun-
gen und Ablenkung durch Humor.

Lebendnierenspende - Bedenken, Angste und
Missverstandnisse

Sowohl den Entscheidungsprozess, als auch die
Einstellungen von Spendern und Empfdangern
untersuchte eine aktuelle US-amerikanische
qualitative Studie von Waterman et al. (18) mit-
tels einer Fokusgruppenmethodik. Die Gruppe
bestand dabei aus potenziellen Empfangern,
Spendern und deren Familienmitgliedern.

Die Dialyse wird von den potenziellen Empfan-
gern durchaus auch mit Vorteilen in Verbin-
dung gebracht, indem durch die Dialysege-
meinschaft (v. a. Hilfe beim Coping der nephro-
logischen Erkrankung durch Mitpatienten) so-
ziale und emotionale Bediirfnisse erfiillt wer-
den konnen. Gerade wenn diese Patienten von
Komplikationen, beziiglich einer Transplanta-
tion erfahren, entstehen in ihnen Angste und
Unsicherheiten, ob diese neue Therapie ihrer
Grunderkrankung erfolgreich verlauft.
Patienten, die durch eine postmortale Spende
transplantiert wurden, beschrieben als Vorteil
gegeniiber der Lebendnierenspende eine ho-
here Unabhdngigkeit im Umgang mit ihrer Er-
krankung. Sie konnen so der Sorge aus dem
Weg gehen, die potenzielle Empfdnger von Le-
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bendspenden gedufert haben. Diese beschrei-
ben ihre Bedenken mit dem gesundheitlichen
Risiko, denen sich die Spender ausgesetzt se-
hen und dass moglicherweise die Spender spa-
ter selbst eine Niere brauchen kénnten. Angste,
den Spender und deren eigene Familie zu be-
lasten, verbunden mit der Sorge, dem Spender
fiir den Rest seines Lebens etwas zu schulden
sowie Bedenken, dass die Spender nach einer
nicht erfolgreichen Transplantation ihre Ent-
scheidung bereuen, belasten potenzielle Emp-
fanger sehr. Oftmals wollen sie es dem Spender
nicht zumuten, Schmerzen oder die lange Zeit
der Rekonvaleszenz auf sich zu nehmen, wenn
auch nur eine geringe Moglichkeit besteht, dass
das Transplantat abgestof3en werden kann.
Den Empfdnger bereitet es Unbehagen, jeman-
den zu bitten, sich fiir eine Lebendspende un-
tersuchen zu lassen. Denn es besteht die Ge-
fahr, dass potenzielle Spender dieses nur aus
Hoflichkeit heraus tun und in Wirklichkeit lie-
ber keine Spende vornehmen lassen wollen.
Fiir die Empfdnger war es iiberraschend zu er-
fahren, dass die realisierten Lebendspender
diese Angste oftmals weniger teilen. Diese se-
hen ihre Tat oft als einen Akt an, jemanden
nicht verlieren zu wollen, da das Risiko fiir den
Spender gering, der Nutzen aber fiir den Emp-
fanger unendlich hoch sein kann.

Neben dem Wunsch, die Gesundheit des Emp-
fangers verbessern zu wollen, empfinden viele
nachher ein Gefiihl von Freude sowie Stolz und
Aufwertung der eigenen Person, jemandem in
existenzieller Notlage geholfen zu haben.
Durch eine bessere Wissensvermittlung und
intensivere Moglichkeiten, mit den Professio-
nellen und Betroffenen in Diskussion zu treten,
koénnte die Motivation, Organe lebend zu spen-
den, weiter erhoht werden. Diese Ergebnisse,
so die Forscher, stehen schlie8lich mit anderen
qualitativen Erhebungen im Einklang.

Mehr Ldngsschnittstudien notwendig
Die Medizin und Gesundheitsforschung for-
dert, das persénliche Krankheitserleben und
die Lebensqualitdt, als ein zu messendes Krite-
rium in die Wahl und Evaluation von Therapien
mit einzubeziehen. Dabei bestimmen standar-
disierte Instrumente verschiedene Dimensio-
nen der Lebensqualitdt quantitativ.

In vielen Bereichen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt wiesen Patienten nach einer Nie-
rentransplantation signifikante Verbesserungen
auf. Es gibt weiterhin zahlreiche Hinweise, dass
Transplantierte durch eine Partnerschaft bzw.
sozialen Support sowie durch einen Wiederein-
tritt in das Erwerbsleben enorm gewinnen kon-
nen. Auch éltere Patienten kénnen neben einem
verbesserten medizinischen Outcome auch in
Bezug auf ihre Lebensqualitdt von einer NTX
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profitieren, doch ist eine intensive Evaluation
der Krankheitsvorgeschichte ratsam.

Neben einer Bestdtigung der verbesserten Le-
bensqualitdt konnten qualitative Forschungen
aber noch tiefere Einblicke gewdhren. So be-
schrieben die Forscher beispielsweise eine
iiberschwangliche Freude kurz nach der Nie-
rentransplantation, vor allem emotionale Aus-
einandersetzungen mit der Aneignung des
neuen Organs, problematische Beeintrachti-
gungen der Alltagsaktivititen durch die aufer-
legten Regime sowie die Einstellungen von Le-
bendspendern und potenziellen Empfdngern.
Kritisch ist anzumerken, dass weder aus quan-
titativen Querschnittserhebungen, noch aus
qualitativen Studien allgemein giiltige Aussa-
gen abgleitet werden kénnen. Hierzu sind wei-
tere Forschungen mit einem Langsschnittde-
sign angezeigt. Die Zahl an qualitativer (hypo-
thesengenerierender) Forschung zum Gebiet
der Nierentransplantation ist bisher noch sehr
gering. Man bendtigt auch hier weitere For-
schungen, die aus der Sicht der Patienten he-
raus ihr Erleben beschreiben, damit Praktiker
besser auf die Bediirfnisse der Betroffenen
nach einer Nierentransplantation eingehen
und so deren subjektiv empfundene Lebens-
qualitdt verbessern kénnen (12).
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Quality of life and subjective experiences after kidney transplantation —
Quantitative and qualitative research

Certainly, the most important medical aim after undergoing kidney trans-
plantation is to avoid rejection and to improve graft and patient survival.
This requires a lifelong immunosuppressive medication as well as an en-
during monitoring of possible complications or graft rejections by the
transplant center and the patient. However, health-related quality of life
and subjective experiences have become a very important criterion in the
choice and evaluation of any type of medical treatment. Standardized in-
struments are designed to assess and compare the dimensions of the qual-
ity of life quantitatively. Qualitative research is useful to gain a deeper un-
derstanding of patients perspective.
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