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Die Warteliste

Ihr Weg zur Nierentransplantation



\VOrwort

Liebe Patient*innen,

die Aussicht auf eine Nierentransplantation bedeutet flir viele Menschen einen neuen
Lebensabschnitt - und zugleich einen wichtigen Schritt. Vielleicht stehen Sie noch
am Anfang dieses Weges, vielleicht warten Sie bereits auf ein passendes Organ. In
beiden Situationen kénnen Fragen, Unsicherheiten, aber auch Erwartungen entstehen.

Mit dieser Broschure mochten wir Sie auf Ihrem Weg begleiten. Sie finden hier
verstandliche Informationen darUber, wie Sie auf die Warteliste kommen, wie die
Organvergabe funktioniert und was wahrend der Wartezeit auf die Nierentransplantation
flr Sie wichtig ist. Gleichzeitig mochten wir Ihnen zeigen, dass Sie in dieser Phase
selbst aktiv bleiben kdnnen: Durch Ihr Verhalten und Ihre Mitarbeit schaffen Sie gute
Voraussetzungen fur eine Transplantation!

Der Schritt zur Transplantation kann neue Perspektiven eréffnen. Gleichzeitig mochten
wir betonen, dass auch die Zeit auf der Warteliste wertvolle Lebenszeit ist. Ihr Leben
findet jetzt statt - mit Familie, Freundschaften, Alltag, Beruf und persénlichen Zielen.
Es lohnt sich, diese Zeit aktiv zu gestalten und gut flr sich zu sorgen.

Ein stabiler Gesundheitszustand ist eine wichtige Voraussetzung fur eine erfolgreiche
Transplantation. Dazu gehoren unter anderem regelmaBige Kontrollen, eine angepasste
Ernadhrung, Bewegung sowie die Behandlung begleitender Erkrankungen. Ebenso
kann es hilfreich sein, sich Unterstitzung zu suchen und Wege zu finden, mit
Unsicherheiten umzugehen.

Wenn schlieBlich der Anruf kommt und ein passendes Organ zur Verflgung steht,
beginnt ein neuer Abschnitt. Auch darauf méchten wir Sie vorbereiten.

Diese Broschure kann und soll das persoénliche Gesprach mit lhrem behandelnden
Arzt*innenteam nicht ersetzen, sondern erganzen. Bitte wenden Sie sich mit allen
individuellen Fragen vertrauensvoll an Ihren*lhre behandelnde*n Arzt*in.

Wir winschen lhnen alles Gute fur die Zeit auf der Warteliste sowie die Zeit nach
der Transplantation.

Ihre Dr. Anja MUhlfeld
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Das 1 x 1 der Warteliste

Wichtige Meilensteine
auf dem Weg zur Uberweisung
Nierentransplantation

an das
Transplantations-
zentrum
durch die*den
Nephrologen*in

Anmeldung auf
der Warteliste durch
das Transplantations-
zentrum und
Ubermittung der Daten
an Eurotransplant

Aktualisierung
der Daten
wahrend der
Wartezeit

Steht ein
Spenderorgan
zur Verfligung,

ermittelt
Eurotransplant
die geeigneten

Empfanger*innen

Verflgbarkeit
eines Spenderorgans
wird an das
Transplantations-
zentrum
gemeldet

BEN
Transplantations-
zentrum pruft das

Organangebot, informiert
die*den Empfanger*in

und bereitet die
Transplantation vor.

In Deutschland sind mehr als 6.500
Patient*innen auf der aktiven Warteliste
fur eine Nierentransplantation. Ca. 3.000
warten mit dem Status NT.

Die Wartezeit auf eine postmortale Niere kann
bei Erwachsenen 8-10 Jahre betragen.?

Kriterien fur die Organvermittlung sind die
Ubereinstimmung der Blutgruppen und der
Gewebemerkmale zwischen Spender*in und
Empfanger*in, die Entfernung zwischen
Spender*in und Empfanger*in sowie die
Wartezeit.

Abhéangig von Blutgruppe und Gewebe-
merkmalen (HLA-Merkmale) von
Spender*in und Empfanger*in wird die
Position der Person auf der Warteliste bei
jedem Organangebot neu bestimmt.



Wer fuhrt die Warteliste?

In Deutschland benoétigen viel mehr Menschen eine
neue Niere, als Organe von verstorbenen (postmortalen)
Spendenden zur Verfligung stehen. Patient*innen mit
dialysepflichtiger chronischer Nierenerkrankung, die
fur eine Transplantation in Frage kommen, werden in
die zentrale Warteliste fUr eine Nierentransplantation
der Stiftung Eurotransplant aufgenommen.?

Wer auf die Warteliste kommt, entscheiden in Deutsch-

Ubergeordnete Organisation,
verantwortlich fiir die Zuteilung
von Spenderorganen in

8 europdischen Landern

land die Transplantationszentren anhand der medizini-
schen Situation der*des Patienten*in sowie spezieller
Richtlinien. Sie fuhren die jeweiligen Wartelisten und
Ubermitteln die erforderlichen Daten an Eurotransplant.®
Wenn eine Listung maglich ist, kdnnen Patient*innen
nach individuellen Wiinschen und Uberzeugungen
entscheiden, ob sie sich auf die Warteliste setzen
lassen. Nicht jede*r mochte eine Organtransplantation.

Mitglieder: Belgien, Deutschland,
Kroatien, Luxemburg,
Niederlande, Osterreich,
Slowenien, Ungarn

Die Stiftung
Eurotransplant

Ziel des Lander-
zusammenschlusses
sind organisatorische
Zusammenarbeit,
bessere Chancen auf ein
passendes Organ und
kiirzere Wartezeiten

Die Organvergabe erfolgt

kurz erklart? , o
itz der Organisation
ist Leiden in den
Niederlanden.
teils landeriibergreifend
fiir alle 8 Eurotransplant-

Lander

Enge Zusammenarbeit mit
Organspende-Organisationen,
Transplantationszentren, Laboren
und Kliniken



Von der Warteliste zur Rangliste - was bestimmt
die Reihenfolge?

Eurotransplant speichert die Daten aller Wartelisten-
patient*innen zentral. Sobald ein Organ verflgbar
ist, werden diese Daten mit den Spender*innendaten
abgeglichen, um eine Rangliste potenzieller passender
Empfanger*innen zu erstellen. Anhand dieser Fakto-
ren wird fur jede*jeden Spender*in eine individuelle
Rangliste an passenden Empfanger*innen gebildet.
Diese werden dann dem Transplantationszentrum mit-
geteilt, das nach Prifung der medizinischen Eignung

Faktoren, die sich auf die Rangliste auswirken:

O

Erfolgsaussichten der Transplantation

+ Ubereinstimmung von Blutgruppe und
Gewebemerkmalen (HLA-Matching)

* Transportdauer des Organs

Organaustauschbilanz der
Eurotransplant-Lander

Organisation der postmortalen Organspende -

die Empfanger*innen informiert. Fur die Reihenfolge
auf der Rangliste spielen verschiedene Faktoren wie
Blutgruppe, Gewebelbereinstimmung, Spenderregion
und Wartezeit eine Rolle. Fir den Erfolg einer Nieren-
transplantationist es besonders wichtig, dass spenden-
de und empfangende Person gut zusammenpassen.
Deswegen wird die Rangliste fur jede Nierenspende
neu erstellt. In der Folge andert sich auch die Position
auf der Warteliste bei jedem zur Verfligung stehenden
Organ.?

Wartezeit

Alter

 Priorisierung von < 18-Jahrigen

« Patient*innen ab dem 65. Lebensjahr
koénnen sich fur ein spezielles
Verteilungsprogramm entscheiden

die Rolle der Deutschen Stiftung Organtransplantation (DSO)

Die DSO koordiniert in Deutschland den gesamten Ablauf der postmortalen Organspende: von der Feststellung
des Hirntods tber die Ubermittlung von Spender*innendaten an Eurotransplant bis zur Organisation von

Organentnahme und -transport.*



Welches Spenderorgan passt zu mir?
Das HLA-Matching

FUr eine Transplantation mussen die HLA-Gewebe-
merkmale von spendender und empfangender Person
moglichst gut Ubereinstimmen:®

e HLA steht fur Humane Leukozyten Antigene.

« Jeder Mensch hat individuelle HLA-Merkmale auf
fast allen Zellen, auch auf denen der Niere.

* HLA-Merkmale wirken wie ,Erkennungsfahnen®,
mit denen das Immunsystem erkennt, ob eine Zelle
korpereigen oder korperfremd ist.

+ Je hoher die Ubereinstimmung der HLA-Merkmale
zwischen Spender*in und Empfanger*in, desto
geringer das Risiko einer AbstoBung.

\l/

In der HLA-Typisierung o o
werden die eigenen

HLA-Merkmale a. 1
bestimmt. Das HLA-

Matching Uberpruft, ob die
HLA-Merkmale von spendender
und empfangender Person gut
zusammenpassen.

HLA-Typisierung

Daher wird bei allen Patient*innen auf der Warteliste
eine sogenannte HLA-Typisierung durchgefthrt. Dabei
untersucht man Ihr Blut, um herauszufinden, welche
HLA-Merkmale Ihre Zellen tragen.

HLA-Matching

Steht eine Nierenspende zur Verfigung, wird anhand
der HLA-Merkmale gepruft, ob die Merkmale zu Ihnen
passen und Sie als Empfanger*in in Frage kommen
(HLA-Matching). Innerhalb der Familie ist eine hohe
Ubereinstimmung der Merkmale wahrscheinlicher,
aber auch Fremdspender*innen kénnen passen.
Zudem wird wahrend der Wartezeit regelmaBig
Uberprift, ob Ihr Blut Antikérper gegen fremde HLA-
Merkmale enthalt. Auch nach der Transplantation
werden regelmaBig HLA-Antikorpertests gemacht,
um eine AbstoBungsreaktion so frih wie moglich
zu erkennen.

Erfahren Sie im im Video mehr zu den
HLA-Gewebe-merkmalen und dem HLA-Matching:
www.transplant-wissen.de/
nierenspende-warteliste-und-wartezeit

& -

Die farbigen Kastchen in den Fahnen stehen fiir die individuellen
HLA-Merkmale der Personen. Je mehr Ubereinstimmung der HLA-
Merkmale von Spender*in und Empfanger*in, desto besser.



Welche Verteilungsprogramme gibt es?

Fur die Patient*innen auf der Warteliste gibt es besondere Verteilungsprogramme mit unterschiedlichen Regeln
fur die Vergabe eines postmortalen Nierentransplantats.®

Erwachsenenprogramm: Eurotransplant Kidney Allocation System (ETKAS)®

« Alle Patient*innen unter 65 Jahren und Patient*innen
ab 65 Jahren, die nicht am Seniorenprogramm teilnehmen wollen
« Alle potenziellen Spender*innen
* Die Vergabe-Faktoren werden in ein Punktesystem Uberfuhrt,
Uber das die Auswahl der*des passenden Empfanger*in erfolgt
« Patient*innen unter 18 Jahren bekommen Bonuspunkte

Europaisches Seniorenprogramm (ESP)®

* Patient*innen ab 65 Jahren (Entscheidung zw. ETKAS und ESP mdglich)

* Spender*innen ab 65 Jahren
@ﬁ » Wichtigster Vergabe-Faktor ist eine kurze Transportdauer des Organs

* Blutgruppen mussen Gbereinstimmen, HLA-Typ wird weitestgehend vernachlassigt

* Vorteil: Kirzere Wartezeiten als ETKAS

+ Nachteil: Mogliche kirzere Uberlebenszeit des Transplantats verglichen mit einem
HLA-passenden oder jungeren Organ

Acceptable-Missmatch-Programm (AM) fiir hochimmunisierte Patient*innen®

» Hochgradig immunisierte Patient*innen , die viele Antikdrper gegen
Gewebemerkmale méglicher Nierenspender*innen haben

» Wichtigster Vergabe-Faktor ist der HLA-Typ des Spenderorgans und die
Zusammensetzung der Antikérper von potenziellen Empfanger*innen

« Geringere Ubereinstimmungen bei anderen Faktoren werden in Kauf genommen

* AM-Patient*innen werden gegentber anderen Patient*innen auf der
Warteliste priorisiert

Zusatzlicher Status in Einzelfallen: Hohe Dringlichkeit (High Urgency = HU)
In seltenen, sehr dringenden Fallen kann eine Transplantation vorgezogen werden, z. B. wenn:’

. ein lebensbedrohlicher Zustand vorliegt, in dem keine Dialyse mehr maglich ist
. nach einer Bauchspeicheldrtsen-Transplantation die Nierenfunktion versagt

Solche Situationen mussen genau begrindet und von unabhangigen Auditor*innen gepruft werden. Wenn die
Dringlichkeit bestatigt wird, bekommen diese Patient*innen zusatzliche Punkte auf der Warteliste, damit sie
schneller ein Organ erhalten.



Transpantabel oder nicht? Der Status auf der Warteliste

Patient*innen auf der Warteliste werden entweder mit dem Status ,transplantabel (T)" oder ,nicht transplan-

tabel (NT)" gefuhrt.

Was bedeuten Status T und Status NT auf der Warteliste?”#

Status T

Eine*ein Patient*in ist transplantabel
und steht aktiv auf der Warteliste. Ist
ein passendes Organ verfligbar, so
wird sie oder er umgehend telefonisch
dartber benachrichtigt.

Mit Status T miissen Sie 24 Stunden am
Tag und 7 Tage pro Woche erreichbar
sein, wahrend Sie einen méglichst
normalen Alltag fiihren.

Gute Erreichbarkeit und
Tipps bei Reisen und
Krankheit

Auch wenn die Wartezeiten auf
eine neue Niere in Deutschland in
der Regel leider lang sind: Sobald
man mit dem Status T gelistet ist,
kann jederzeit ein Spenderorgan
bereitstehen. Wenn die Nachricht
kommt, dass eine Niere verfugbar
ist, muss man sich unverztglich im
Transplantationszentrum einfinden.

Seien Sie immer telefonisch erreichbar!

=

Status NT

Eine*ein Patient*in ist auf der
Warteliste gemeldet, eine
Transplantation ist jedoch aus
verschiedenen Grinden nicht moglich:

» Akute Erkrankung

» Aktuell verreist

* Personliche Grinde

 Schlechter Gesundheitszustand

» Kontraproduktiver Lebensstil

* Mangelnde Therapietreue oder
Dialyse-Mitarbeit

* Mangelnde Wahrnehmung von
Kontrolluntersuchungen

Mit Status NT werden Sie nicht bei
der Organvergabe beriicksichtigt.
Sobald die Ursache fiir den Status NT
behoben ist, werden Sie wieder auf
Status T gesetzt und sind aktiv auf

der Warteliste. /

Wenn eine passende Niere verfligbar ist und Sie nicht erreichbar sind, r
verlieren Sie den Anspruch auf das Spenderorgan.®
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Checkliste auf der Warteliste: So bleiben Sie immer erreichbar und gut vorbereitet®

D Hinterlegen Sie alle Kontaktmaoglichkeitenin D Stellen Sie sicher, dass Sie Ihr Transplanta-

Ihrem Transplantationszentrum, idealerweise
eine 24/7 erreichbare Mobilnummer.

D Tragen Sie Ihr Mobiltelefon stets bei sich.

Achten Sie darauf, dass esimmer ausreichend
geladen und laut genug eingestellt ist. Seien
Sie immer telefonisch erreichbar! Wenn eine
passende Niere verfligbar ist und Sie nicht
erreichbar sind, verlieren Sie den Anspruch
auf das Spenderorgan.

D Geben Sie zusatzlich eine Festnetznummer

an (z. B. fur Regionen mit schlechtem Mobil-
funknetz).

D Halten Sie regelmaBigen Kontakt zum Zen-

trum und klaren Sie bevorzugte Kommuni-
kationswege.

O

tionszentrum jederzeit anfahren kénnen.
Klaren Sie vorab, wer Sie fahren kann, und
halten Sie wichtige Telefonnummern bereit.

Packen Sie im Vorfeld eine Tasche oder
einen Koffer, die/den Sie sofort mitnehmen
kénnen, wenn der Anruf kommt. Darin sollte
Wichtiges fur Ihren Komfort enthalten sein
z. B. Hausschuhe, Nachthemd, bequeme
Kleidung, Hygieneartikel.

Denken Sie beim Packen auch an Handy/
Tablet samt Ladegerat und etwas zum Le-
sen. Halten Sie zudem lhre Medikamente,
eine aktuelle Medikamentenliste sowie Ihre
Krankenversicherungskarte und persoénliche
Dokumente griffbereit, um schnell aufbrechen
zu kénnen.

D Melden Sie Abwesenheiten und Anderungen
Ihrer Kontaktdaten umgehend.

- J

Haufige Fragen von Patient*innen (FAQ)

Darf ich wahrend der Zeit auf der Warteliste verreisen?

Ja, wichtig dabeiist, dass Sie das Transplantationszentrum
Uber die Reise informieren und dort Bescheid geben, wie

Sie ggf. erreichbar sind.

Mehr Infos auf unserer Webseite
www.transplant-wissen.de/
warten-auf-eine-nierenspende




Was ist bei Krankheit oder einer anstehenden Reise zu tun?

Melden Sie anstehende Reisen oder akute Krankheiten Genesung wieder auf T geandert werden. Ubrigens gibt
bitte Ihrem Transplantationszentrum. Ihr Status auf der es spezielle Reiseburos, die auch die Dialyse mitver-
Warteliste kann dann fir die Dauer der Abwesenheit/ mitteln.?

Krankheit auf NT gesetzt und nach Ihrer Ruckkehr bzw.

Lebendspende - eine Losung ohne lange Wartezeiten

Die Lebendspende einer Niere von einer nahestehenden, gesunden Person
kann eine gute Alternative zur postmortalen Spende sein. Sie verkurzt die
lange Wartezeit auf eine postmortale Niere und bietet oft den besten Lang-
zeiterfolg aufgrund ihrer besonders guten Funktion. Die Lebendspende einer
Niere ist eine weitreichende Entscheidung und sollte friihzeitig, moglichst schon
vor Dialysebeginn, im Familien- oder Freundeskreis besprochen werden.”©

Man muss auch fiir eine Lebendspende auf der Warteliste sein!
Auch wenn eine Lebendspende zur Verfligung steht, missen Sie zu einem Termin ins
Transplantationszentrum kommen und auf die Warteliste aufgenommen werden.

Nierenspende vor Eintritt in die Dialysepflicht -
die prdemptive Lebendspende

In Deutschland kénnen Menschen mit chronischer Tipp:

Nierenerkrankung vor der Dialysepflicht nicht fir eine

postmortale Organspende gelistet werden. Eine pré- Lassen Sie sich bei Fragen rund um die
emptive Lebendspende ist jedoch maglich: Findet sich Lebendspende auch von Ihrem Transplan-

tationszentrum beraten. Auch Patient*in-
nenorganisationen und Selbsthilfegruppen
unterstttzen bei Fragen und bei der
Kommunikation.

eine geeignete spendende Person, kann die Transplan-
tation vor Dialysepflicht erfolgen - mit besonders guten
Ergebnissen. Daflr muss die empfangende Person
kurzfristig auf die Warteliste aufgenommen werden."




Wie die Autnahme auf
die Warteliste funktioniert

Termin im Transplantationszentrum

Wichtigste Voraussetzung fur die Aufnahme auf die
Warteliste ist die personliche Vorstellung im Trans-
plantationszentrum. Wenn Ihre*lhr Dialysearzt*in eine
Nierentransplantation fr moglich halt und Sie dies
wUlnschen, werden Sie an ein Zentrum Uberwiesen

- den Termin mussen Sie dabei selbst vereinbaren.
Dort wird gepruft, ob Sie die medizinischen Voraus-
setzungen flr eine Transplantation erftllen und Sie
werden ausfuhrlich Uber die Nierentransplantation
informiert und aufgeklart.”

* Vor dem Termin alle dringenden Fragen
notieren, um nichts Wichtiges zu
vergessen

« Keine Termine im Anschluss planen

* An personliche Medikamente, Essen,
Getrank denken

Tipps fir den ersten Termin im Transplantationszentrum
Der erste Termin im Zentrum kann ein aufregendes und zeitintensives Ereignis sein. Sie sollten
genug Zeit dafur einplanen und sich entsprechend vorbereiten:

» Etwas zu lesen oder eine andere
Beschaftigung mitbringen

* |dealerweise mit Begleitung kommen.
Das hilft auch dabei, wirklich alle
Informationen aus den Gesprachen

mitzunehmen. /

Die notwendigen Untersuchungen

Um auf die Warteliste aufgenommen zu werden, werden Sie nach Ihrer genauen Krankengeschichte gefragt

und verschiedene Voruntersuchungen durchgefuhrt.
geeignet sind:”

Allgemeine
korperliche
Untersuchung

Damit wird gepruft, ob Sie fur eine Transplantation

Beurteilung wichtiger Funktionssysteme des Korpers
(z. B. Uberprufung des Herz-Kreislauf-Systems, der
Lungenfunktion, Ausschluss von Tumorerkrankungen
oder aktiven Infektionen)

Blutuntersuchungen
(z. B. Bestimmung der Blutgruppe und
HLA-Gewebemerkmale, Ausschluss von Infektionen)

Einige Untersuchungen konnen direkt im Transplantationszentrum gemacht werden, z. B. die Blutabnahme.
Viele kénnen Sie auch ambulant durchfUhren lassen und die Ergebnisse an das Transplantationszentrum

weitergeben.



Ausschlusskriterien fiir eine Nierentransplantation

Personen mit beispielsweise bosartigen Tumoren, schwerwiegenden Erkrankungen anderer Organe oder ak-
tiven oder chronischen Infekten konnen je nach Schwere und Anzahl der vorliegenden Erkrankungen flr eine
Nierentransplantation nicht geeignet sein.”®
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Aufnahme auf die Warteliste - diese Dinge sollten Sie wissen:

Fur die Aufnahme auf die Warteliste sind zahlreiche lich. Eine Entscheidung fur die Aufnahme auf die
Unterlagen und Befunde sowie das ausfuhrliche Warteliste ist erst moglich, wenn alle Informationen
Informations- und Aufklarungsgesprach erforder- und Unterlagen vollstandig vorliegen.

Stellen Sie alle Unterlagen rechtzeitig zusammen:

So erkennen Sie fehlende Dokumente oder Untersuchungen
frihzeitig und kdnnen diese planen. Viele Transplantationszentren
bieten auch eine Ubersicht an, in der alle erforderlichen
Voruntersuchungen und Unterlagen aufgelistet sind.

Sie sind selbst dafiir verantwortlich, die Durchfiihrung
der ambulanten Voruntersuchungen zu organisieren
und die Termine dafiir zu vereinbaren:

Einige Befunde erhalten Sie bei der*dem Hausarzt*in
oder lhrer*lhrem Nephrolog*in, andere erfordern
Termine bei Facharzt*innen. Uberweisungen stellt das
Dialysezentrum oder lhre*lhr Hausarzt*in aus.

CD Eigenverantwortliche Weitergabe der Ergebnisse:

Q Auch die Weitergabe der Ergebnisse an das Transplantationszentrum

mussen Sie selbst organisieren.

Die Entscheidung:

Nach dem Informationsgesprach und der Beurteilung aller
e Untersuchungsergebnisse durch das Transplantationszentrum
wird Uber lhre Aufnahme auf die Warteliste entschieden.

Wichtig:

Fur die Wartezeit bei der Organzuteilung ist der erste

Tag der Dialyse entscheidend - nicht das Datum des
Aufklarungsgesprachs bzw. die Aufnahme auf die Warteliste.




Die Entscheidung uber die Aufnahme auf die Warteliste

Einmalin der Woche tagt die Transplantationskonferenz
des Zentrums - ein Gremium bestehend aus mindestens
drei Personen aus verschiedenen Fachbereichen (u. a.
Nephrologie und Chirurgie) - und entscheidet Uber
die Aufnahme neuer potenzieller Transplantationspa-
tient*innen auf die Warteliste.””* Wenn die Unterlagen

Ubrigens:

vollstandig sind und aus medizinischer Sicht eine
Transplantation durchgeftihrt werden kann, werden
Sie dartber benachrichtigt und auf die Warteliste auf-
genommen. Der Status wird dort auf , T* gesetzt - das
heiBt transplantabel.

Die Transplantationskonferenz kann die Listung einer Person auch ablehnen - in
diesem Fall erhalt man eine schriftliche Benachrichtigung und das Angebot fur ein
personliches Gesprach. Betroffene kénnen sich an einem anderen Transplantations-

zentrum eine Zweitmeinung einholen.

Haufige Fragen von Patient*innen (FAQ)

Kann ich auch ,,abgelehnt” werden?

Ja, z. B. wenn schwere Erkrankungen oder Infektionen vorliegen.

Mehr Infos auf unserer Webseite
www.transplant-wissen.de/
voraussetzungen-zur-aufnahme-auf-die-
transplantationswarteliste-und-voruntersuchungen/




Das Leben auf der Warteliste

Patient*innen, die auf der Warteliste stehen, kénnen viel
dazu beitragen, ihren Gesundheitszustand aufrechtzu-
erhalten. Ein guter korperlicher Zustand wahrend der
Zeit auf der Warteliste verbessert nicht nur die eigene
Lebensqualitat, sondern steigert auch die Erfolgs-

aussichten bei einer Transplantation. Die folgenden
Empfehlungen fur den Alltag kénnen dabei helfen,
wahrend der Wartezeit fit zu bleiben. Ein aktiver Lebens-
stil mit gesunder Erndhrung, regelmaBiger Bewegung
und gentigend Entspannung tut auch der Seele gut.

Dialyse-Arten™

.

Auch wenn man sich flr eine Nierentransplantation entschieden hat, ist man in der Zeit, wadhrend man auf
ein geeignetes Spenderorgan wartet, meist auf die Dialyse (Blutwasche) angewiesen. Es gibt zwei Arten
der Dialyse. Welche der beiden angewendet wird, hangt von der individuellen Situation der Patient*innen
ab. Die Entscheidung wird gemeinsam mit den behandelnden Arzt*innen getroffen.

Bei der Himodialyse (HD) wird das Blut auBerhalb des Kérpers in einem
Dialysegerat gereinigt. Dazu wird es Uber einen Shunt - eine chirurgisch
angelegte GefaBverbindung zwischen Arterie und Vene - am Unterarm in
das Dialysegerat gepumpt. Dort wird das Blut gefiltert und dann Uber den
Shunt wieder in den Kérper zurlickgeleitet.

Die Hamodialyse wird in der Regel ambulant in einem Dialysezentrum durchgefthrt. Im Schnitt sind
daflr 3 Termine pro Woche nétig, jede Sitzung dauert 4 bis 6 Stunden. Dieses Dialyseverfahren ist mit
organisatorischem Aufwand verbunden. Daflr erfahren die Patient*innen regelmaBige professionelle
Versorgung und medizinische Kontrollen im Dialysezentrum

Bei der Peritonealdialyse (PD) geschieht die Reinigung des Blutes innerhalb
des Korpers. Eine sterile Dialyse-Losung wird Uber einen Katheter in den
Bauchraum geleitet. Schadstoffe aus dem Blut diffundieren durch das
Bauchfell (Peritoneum) in die Dialyse-Lésung, diese wird anschlieBend aus
dem Bauchraum abgelassen und durch frische Dialyse-Ldsung ersetzt.

Diese Dialyse-Art wird in der Regel zu Hause durchgefuhrt - durch die Patient*innen oder durch An-
gehorige oder Pflegekrafte. Dabei ist ein kontinuierlicher manueller Wechsel der Dialyse-Losung alle
3 bis 4 Stunden erforderlich, nachts kommt oft ein automatischer Cycler zum Einsatz.

~




Trockengewicht - was ist das und wofur ist es wichtig?

Bei mangelhafter Nierenfunktion sammelt sich Wasser
im Korper an, die ihm bei der Dialyse wieder entzogen
wird. Die Wassermenge spiegelt sich im Koérpergewicht
wider. Direkt nach der Dialyse (HD) ist das Gewicht
deshalb am geringsten und sollte méglichst nah am
arztlich vorgegebenen ,Trockengewicht” (= Sollgewicht)
liegen. Bis zur nachsten Dialyse nimmt die Wasser-

menge wieder zu und das Gewicht steigt - empfohlen
ist ein Anstieg um maximal 4 % des Trockengewichts.
Das regelmaBige Wiegen hilft dabei, die Trinkmenge
zu kontrollieren. Liegt das Gewicht deutlich (je nach
Korpergewicht 3-4 kg) Uber dem Trockengewicht, sollte
das Dialysezentrum kontaktiert werden.®

Erndhrung bei Dialyse: Gesund und mit Genuss essen

Die Deutsche Gesellschaft fur Erndhrung (DGE) empfiehlt:®”

Pflanzenbasierte,
ballaststoffreiche
Ernahrung

Wasser als
Hauptgetrank

Sparsamer Umgang
mit Zucker und Salz

Tipp:

Auch gesunde Lebensmittel wie
Bananen konnen viel Kalium
enthalten - besprechen Sie lhre
Ernahrung mit dem Dialysezentrum
oder einer Ernahrungsberatung.

MaBvoller Genuss
tierischer Lebensmittel

Fiir Dialyse-Patient*innen

gilt zusatzlich:

- ausreichend hochwer-
tiges Eiweil3 aufneh-
men (z. B. Eier, Fisch,
mageres Fleisch, Nusse,
Hulsenfriichte)

+ empfohlene FlUssig-
keitsaufnahme nicht
Uberschreiten, Salzauf-
nahme reduzieren

+ Phosphor- und Kalium-
Uberschuss vermeiden

Bei Niereninsuffizienz und wahrend der
Dialyse auf Alkohol und Nikotin verzichten,
um die Gesundheit vor der Transplantation zu fordern.

Rauchen schadigt die Nieren, verengt die GefaRe und
erhoht den Blutdruck. Programme zur Raucherentwoh-
nung kénnen beim Rauch-Stopp helfen. Alkohol steigert
den Blutdruck und belastet die Leber.




Ernahrungstipps fur Dialyse-
Patient*innen

Wahrend der Dialyse mussen einige Besonder-
heiten in Bezug auf die Erndhrung beachtet
werden. Auch die Trinkmenge kann zur Heraus-
forderung werden. Zu Beginn der Dialyse ist
eine fachkundige Ernahrungsberatung sinnvoll.

Auf eine ausreichende EiweiBzufuhr achten™
Durch die Dialyse werden Schadstoffe und Ab-
bauprodukte aus dem Blut gefiltert. Dabei gehen
dem Korper jedoch auch lebenswichtige Eiweil3e
verloren. Dialyse-Patient*innen sollten daher
mehr EiweiB zu sich nehmen als nierengesunde
Menschen. Die empfohlene Menge liegt bei11-14
g Eiweil3 pro kg Koérpergewicht und Tag.

Wenig Kalium und Phosphat aufnehmen™
Manche Mineralstoffe, wie Kalium und Phosphat,
kénnen durch die Dialyse nicht so gut aus dem
Blut entfernt und sollten daher gemieden werden.
Kaliumist u.a. in NUssen, Schokolade, Kartoffeln
oder Bananen enthalten, die daher nur in MaBen
zu sich genommen werden sollten. Ein hoher
Phospatgehalt geht haufig mit einem hohen
EiweiBgehalt einher und stellt daher eine be-
sondere Schwierigkeit fur Dialyse-Patient*innen
dar. Ein gunstiges EiweiB-Phosphat-Verhaltnis
haben z. B. Eiklar, Rinderfilet, Kabeljau, Mager-
quark oder Linsen.

Trinkmenge begrenzen'>*®

Insbesondere Patient*innen mit Hamodialyse
mussen ihre Trinkmenge sehr genau kontrollieren.
Die Trinkmenge entspricht dabei der Restaus-
scheidung + 500-800 ml, die durch Stuhlgang,
Schwitzen und Atmen abgegeben werden. Auch
flussigkeitshaltige Nahrung, z. B. Joghurt, oder
aber vermehrtes Schwitzen bei korperlicher
Aktivitat oder hohen Temperaturen sollten bei
der taglichen Trinkmenge bertcksichtigt werden.

J

Mein personliches Normalgewicht

FUr Dialyse-Patient*innen steht die Vermeidung einer
einseitigen Ernahrung, die zu einer Mangelversorgung
mit einzelnen Nahrstoffen fuhrt, im Vordergrund. Dar-
Uber hinaus sollte ein stabiles Gewicht im persénlichen
Normbereich angestrebt werden. Ein gesundes Ge-
wicht entspricht meist einem Body-Mass-Index (BMI)
von 18,5-24,9 bei Erwachsenen tber 20 Jahre. Viele
Krankenversicherungen bieten auf ihren Webseiten
kostenlose BMI-Rechner an, mit denen Sie Ihren BMI
berechnen kénnen.

Bewegung macht fit

BeiNierenerkrankungen ist die kérperliche Leistungs-
fahigkeit oft eingeschrankt. Dennoch hilft Bewegung
dabei, einem weiteren Abbau und Krafteverlust entge-
genzuwirken, Muskeln und die Koordinationsfahigkeit zu
erhalten, das Gewicht zu regulieren und den Blutdruck
sowie Blutzucker zu senken - das reduziert auch das
Risiko fur Herz-Kreislauf-Erkrankungen.'®2°

Wie viel Bewegung ist gut?

+ |deal sind drei Bewegungseinheiten pro Woche a
eine Stunde, bei denen der Kreislauf in Schwung
kommt - egal ob Spazieren, Gymnastik, Walken,
Schwimmen oder andere Sportarten. Wichtig ist,
dass die Sportart zur lhrem Gesundheitszustand
passt und Ihnen Freude macht.

« Schrittzahler, Smartwatches oder Entspannungs-
Apps kdnnen zusatzlich motivieren.

Planen Sie mdglichst viel Bewegung
und Entspannungspausen im

Alltag ein. Vielleicht motiviert

es Sie auch, gemeinsam mit
anderen z. B. in einer Sport-,
Meditations- oder Yogagrup-

pe zu trainieren.

»



Beruf und Dialyse

Es gibt fur Dialysepatient*innen kein generelles Be-
rufsverbot, dennoch sind manche Tatigkeiten weniger
geeignet. Dazu gehoren korperlich schwere Arbeit,
Tatigkeiten im Schichtdienst und Berufe mit hoher
Infektionsgefahr.?' Eine Einschrankung kann sich zu-
dem fur Berufe ergeben, die eine gultige Fahrerlaubnis
erfordern.?

Vor allem bei Hamodialyse ist es sinnvoll, in Teilzeit zu
arbeiten. Bei Peritonealdialyse kann - entsprechende
korperliche Fitness und Moglichkeiten zum Wechseln
der Dialyseldsung vorausgesetzt - auch eine Vollzeit-
tatigkeit moglich sein.

Urlaub: Feriendialyse

Auch mit Dialyse ist Reisen im Urlaub moglich: Die
Peritonealdialyse bringt von vornherein eine relative
Flexibilitat mit sich, Patient*innen mit Hamodialyse
profitieren von der Moglichkeit der Feriendialyse.
Entsprechende Angebote findet man an nahezu allen
Urlaubsorten - es gibt spezialisierte Reiseburos fur
Dialysereisen. Auch Flugreisen sind in vielen Fallen
maoglich.? Voraussetzung ist eine sorgfaltige Planung,
inklusive der frihzeitigen Klarung der Kostentibernahme
durch die Krankenkasse.

Freizeit und Alltag

Trotz der organisatorischen Herausforderung sollten
sich Dialysepatient*innen nicht aus bisherigen Freizeit-
aktivitaten zurtckziehen. Soziale Kontakte sind fur die
psychische Gesundheit und Lebensqualitat essenziell.

Im Rahmen der individuellen Leistungsfahigkeit ist es
auch wahrend der Wartezeit auf eine Spenderniere
sinnvoll und moglich, Freunde und Familie zu treffen,
einer Vielzahl an Hobbies nachzugehen und sich wei-
terzuentwickeln.




Die Kontrolluntersuchungen zuverlassig wahrnehmen

Wahrend der Zeit auf der Warteliste sind regelmaBige
Kontrolluntersuchungen wichtig. Ihr Dialysezentrum
und das Transplantationszentrum arbeiten dabei eng
zusammen und tauschen regelmaRig Informationen aus.

Nehmen Sie unbedingt an den ambulanten
vierteljahrlichen Blutuntersuchungen teil.

* Diese finden im Dialysezentrum oder bei
der*dem Nephrolog*in statt.

« Dabei wird das Blut auf HLA-Antikérper kon-
trolliert. Das Ergebnis wird an Eurotransplant
gemeldet.

* Achtung: Fehlende Laborkontrollen kénnen
dazu fuhren, dass sie als ,nicht transplantabel”
(NT) gefuhrt werden.

Einmal im Jahr ist auch ein ausfiihrlicher Folge-
Checkup nétig.

« Das Transplantationszentrum verlangt von War-
telisten-Patient*innen die regelmaRige Durch-
flhrung von bestimmten ambulanten Kontroll-
untersuchungen und Facharztkonsultationen.

* Welche Untersuchungen wie oft erforderlich
sind, kannsich je nach Transplantationszentrum
unterscheiden.

Oft gibt es hilfreiche Checklisten oder die Un-

nierenspende-warteliste-und-wartezeit/#wiefunktioniert

Mehr Infos auf unserer Webseite

tersuchungen werden im Arztbrief vermerkt.
Uberweisungen erhalten sie von der*dem Ne-
phrolog*in/Dialysezentrum.

* Wichtig: Reichen Sie die jahrlichen Unter-
suchungsergebnisse beim Transplantations-
zentrum einmal im Jahr ein. Sie mussen dafur
normalerweise nicht persénlich im Transplan-
tationszentrum erscheinen.

Tragen Sie dazu dabei, dass alle Arzt*innen so-
wie das Transplantationszentrum gut informiert
sind. Sprechen Sie Fragen oder Probleme an und
informieren Sie neue Arzt*innen, dass Sie auf der
Warteliste stehen.

Impfstatus aktuell halten

Dialysepflichtige Nierenerkrankungen schwachen
das Immunsystem - das Infektionsrisiko ist dadurch
erhoht. Ein umfassender Impfschutz ist daher beson-
ders wichtig. Eine auf lhre BedUrfnisse ausgerichtete
Impfberatung erhalten Sie in Ihrem Dialysezentrum.

Lassen Sie lhren Impfpass regelmaBig priifen und
nutzen Sie Impfberatungen bei Ihrer*lhrem Haus-
arzt*in.

Wie lange muss ich warten?

Die Wartezeit auf eine postmortale Niere
kann bei Erwachsenen 8-10 Jahre betragen.'?

www.transplant-wissen.de/




Weitere Erkrankungen behandeln

Far die Transplantation sollte man im bestmdglichen

Gesundheitszustand sein:

* Blutdruck, Blutzucker und Gewicht sollten

eingestellt bzw. behandelt sein.

» Die allgemeinen Vorsorgeuntersuchungen

sollten regelmaBig und zuverlassig
wahrgenommen werden.

* Medikamente sollten regelmaBig eingenommen

werden.

Tipp:

Uberblick liber wichtige Kontrolluntersuchungen und ihre Haufigkeit?425

Zahndrzt*in

Kontrolluntersu-

Urolog*in
Prostatauntersuchung
* Ab18 Jahren

chung von Zahnen

und Zahnfleisch

Ab 18 Jahren

Gastroenterolog*in
Darmkrebsvorsorge
¢ 50-54 Jahren

Stuhluntersuchung

Frauendrzt*in

Vorsorgeuntersuchungen

Frauen unter 25 Jahren:
Chlamydien-Screening
Frauen zwischen 20 und
34 Jahren: Gebarmutter-
halskrebs-Friiherkennung

Frauen ab 30 Jahren: Tast-

Untersuchung der Brust

ALLE 2 JAHRE

Hausdrzt*in
Gesundheits-

Check-up

* Ab 35 Jahren
Hautérzt*in allgemeiner Gesund-
Hautkrebs- heits-Check-Up zur
Screening Friiherkennung von

* Ab 35 Jahren

Gastroenterolog*in
Darmkrebsvorsorge
* Ab 55 Jahren

Frauenarzt*in
Mammografie-

Screening
« Far Frauen zw.

Nieren-, Herz-Kreislauf-
Erkrankungen
und Diabetes

Frauendrzt*in

Vorsorge-

untersuchung

« Ab 35 Jahren:
Kombinations-
Untersuchung
aus Pap-Test
und HPV-Test

50 und 69 Jahren

SchlieBen Sie notwendige Zahnbehandlun-
gen vor der Transplantation ab - nach der
Transplantation kénnen Zahndefekte und
vor allem Entztndungen lhre Gesundheit
und das Transplantat gefahrden.

IM LEBEN

Hausdrzt*in
Gesundheits-
Check-up
* Zwischen 18
und 34 Jahren
einmalig maoglich

Gastroenterolog*in

Darmkrebsvorsorge

« Darmspiegelung:
Méanner ab 50 Jahren/
Frauen ab 55 Jahren
insgesamt zweimal
moglich (im Abstand
von 10 Jahren)

Hauséarzt*in/
Urolog*in
Untersuchung der

Bauchschlagader
* Manner ab 65 Jahren

einmalig



Emotionale und soziale Unterstutzung

Umgang mit emotionalen Belastungen

Die Zeit auf der Warteliste kann emotional belastend
und unsicher sein. Angste, Note und Zweifel sind in
dieser Phase ganz normal. Wahrend der Wartezeit auf
ein Spenderorgan ist es wichtig, das seelische Wohl-
befinden zu starken und Bewaltigungsstrategien zu
entwickeln. Statt sich auf Angste und Unsicherheiten
zukonzentrieren, sollte man einen bewussten Fokus auf
Selbstfirsorge und Unterstitzung legen und positive
Bewaltigungsstrategien nutzen - dies hilft, die seelische
Belastung zu reduzieren und einen gesunden Umgang
mit der Wartezeit und der Transplantation zu fordern.?

Starke Netzwerke aus verschiedenen Gruppen
im Umfeld kénnen Organempfdnger*innen gut
unterstitzen.

Nephrolog*in

Hausarzt*in Transplantations-

zentrum

3 \
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Familie & Freunde Selbsthilfegruppen
Andere Patient*innen

aus dem Zentrum

Eine starke Saule: Netzwerk & Austausch

In der Zeit vor der Transplantation kann ein gutes Netz-
werk hilfreich sein, um dadurch starke Unterstltzung
zu erfahren. Dabei existiert ein groBer Teil des Netz-
werks wahrscheinlich schon - beispielsweise kénnen
Angehorige und Freund*innen Unterstltzung bieten.
Auch Arzt*innen oder die Kontaktpersonen im Dialyse-
und im Transplantationszentrum kann man jederzeit
ansprechen.®

RegelmaBige Gesprache mit Hausarzt*innen, Psycho-
log*innen sowie den Arzt*innen im Dialysezentrum
helfen, Angste und Sorgen aktiv zu bearbeiten. Auch der
Austausch mit anderen Betroffenen kann helfen, Sorgen
und Angste abzubauen und offene Fragen zu klaren.

Selbsthilfegruppen

Einen wertvollen Beitrag zur Unterstitzung leisten auch
Selbsthilfegruppen und Patientenorganisationen: Dort
sind Menschen aktiv, die selbst auf ein Spenderorgan
warten oder eine Transplantation hinter sich haben.
Hier findet man Informationen und Hilfe sowie den
direkten Austausch mit Betroffenen aus erster Hand.

Zertifizierte Patient*innen-Begleiter

Ein ganz besonderes Selbsthilfeangebot stellt das
Projekt , PatientenBegleiter” des Bundesverbands Niere
eV.dar. Geschulte und zertifizierte ,PatientenBegleiter”,
alle selbst chronisch nierenkrank oder Angehdrige
chronisch Nierenkranker, stehen den Patient*innen
zur Seite.

Tipps zum Umgang mit Unsicherheit und Angsten

. Konzentrieren Sie sich auf die positiven Aspekte
der Zukunft: Wollen Sie z. B. nach der Transplan-
tation eine bestimmte Reise unternehmen oder
ein neues Hobby erlernen?

. Flhren Sie ein Tagebuch, in dem Sie jeden Tag
eine Sache, die Sie geschafft haben, eine Sache,
die lhnen Spafl3 gemacht hat und eine Sache, auf
die Sie sich freuen, notieren.

. Erstellen Sie Ihre personliche Wohlfthl-Liste mit

Dingen, die Ihnen guttun und bringen Sie jeden
Tag mindestens eines auf lhrer Todo-Liste unter.

. Beschaftigen Sie sich mit Entspannungstechniken
wie progressive Muskelrelaxation, Yoga oder
Meditation.

. Scheuen Sie sich nicht, Sorgen und Angste offen
anzusprechen und psychologische Unterstitzung
in Anspruch zu nehmen.



Der Anruf: Eine Niere stent zur
Verfugung

Mit einem Anruf andert sich alles - es gibt ein passendes Spenderorgan. Doch was passiert dann?
Wenn ein Organangebot kommt, laufen folgende Schritte ab:%®

Uberblick - wichtige Abldufe, wenn eine postmortal gespendete Niere zur Verfiigung steht

Meldung liber die postmortale
Nierenspende an Eurotransplant

Ermittlung passender Empfanger*innen

1 : )
mﬁh’sﬁﬁhl Eurotransplant ermittelt anhand der Spender*innen-Daten
= die*den passende*n Empfanger*in und informiert das Buro
L1 des Transplantationszentrums, das rund um die Uhr besetzt ist.

Die diensthabenden Facharzt*innen im Zentrum prufen, ob das
Organ geeignet ist.

Priifung des Organangebots
durch das zustandige
Transplantationszentrum

Benachrichtigung der*des Empfangers*in

Wird entschieden, dass eine Transplantation maglich ist, ruft das Zentrum die
empfangende Person an und fordert sie auf, sofort in die Klinik zu kommen.

Die wichtigsten Schritte nach dem Anruf

*  Nach dem Anruf sofort zum Transplantationszentrum fahren - am besten
nicht selbst fahren, sondern mit Begleitung oder Taxi.

*  Ab dem Anruf nicht mehr essen, trinken oder rauchen.

+  Wichtige Papiere (z. B. Versicherungskarte, Allergiepass) und Medikamente
mitnehmen. Bei ausstehenden Medikamenteneinnahmen unbedingt vorher
telefonisch Rucksprache mit der*dem Arzt*in des Zentrums halten, ob die

— Medikamente noch genommen werden sollen.

Organentnahme
und Transport der Spendernieren

Parallel wird das Spenderorgan entnommen und schnellstmdglich zum Transplantationszentrum

der*des Empfanger*in transportiert. Im Transplantationszentrum wird das Organ sorgfaltig und
abschlieBend geprift.
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Nach der Transplantation:
Immunsuppressive Therapie und Mobilisierung

Nach einer erfolgreichen Nierentransplantation ohne Komplikationen bleiben
Patient*innen etwa 14 Tage im Krankenhaus.

. Der Kérper kannsich erholen, die neue Niere wird Gberwacht, die Operationswunde

versorgt und mogliche Komplikationen kdnnen friih erkannt und versorgt werden.

. Die immunsuppressive Therapie wird begonnen und die Dosierungen eingestellt.

Auch die vorherige Medikation wird Gberprift und an die neue Situation
angepasst. Zusatzlich erfolgen Physiotherapie, psychotherapeutische

x\g . Betreuung und Beratung zu Reha-MaBnahmen sowie Schulungen zu

immunsuppressiver Therapie und Hygiene nach der Transplantation.

Vorbereitung und Transplantation

Nach Ihrer Ankunft im Transplantationszentrum erfolgen Untersuchungen und Aufkla-
rungsgesprache:

. Aufnahme mit Gesundheitscheck, Blutabnahme, EKG, Bildgebung und ggf. Dialyse

. Gesprache mit Anasthesie und Chirurgie, danach OP-Freigabe

. Beginn der immunsuppressiven Therapie

. Gelegentlich wird die Teilnahme an einer Studie angeboten.

. Dann kann die Transplantation beginnen. Die Operation dauert in der Regel zwei
bis drei Stunden.

Haufige Fragen von Patient*innen (FAQ)

Wie geht es nach der Transplantation weiter?

Der Aufenthalt im Krankenhaus richtet sich nach dem individuellen

Genesungsfortschritt. In den ersten Tagen werden sehr haufig Kontroll-
untersuchungen durchgefthrt, um sicherzustellen, dass Sie sich gut von
der Operation erholen, das neue Organ gut angenommen wird und seine
Arbeit richtig aufnimmt. Wahrend des Klinikaufenthalts kann Sie auch
der Sozialdienst der Klinik unterstttzen, z. B. bei der Beantragung einer
Anschlussheilbehandlung.

Mehr Infos auf

unserer Webseite
www.transplant-wissen.de/
nach-der-transplantation
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Kontakte und welterfuhrende
INformationen

Notrufnummern und Kontakt zum Transplantationszentrum

Allgemeine medizinische Notrufnummern: Allgemeine medizinische Notrufnummern:
Allgemeiner Notruf Arztlicher Bereitschaftsdienst
(fur lebensbedrohliche Situationen) (fur nicht-lebensbedrohliche,
aber dringende medizinische Probleme auBerhalb
der Sprechstunden)

Kontaktdaten des Transplantationszentrums
Hier kdnnen Sie die Kontaktdaten Ihres Transplantationszentrums notieren:

Name des Zentrums: Telefonnummern:
Ansprechpartner*innen: E-Mail-Adresse:
Adresse: Weitere Angaben:

Spezifische Kontakte zum Thema Nierenerkrankung und Transplantation

Nierentelefon Ubersicht der Transplantationszentren
in Deutschland
https://d-t-g-online.de/informationen/zentren

Gebuhrenfreie Hotline flr Fragen ,Rund um die

Niere”, ein Angebot des Bundesverband Niere e. V. ,PatientenBegleiter”
https://www.bundesverbandniere.de/aktuelles des Bundesverbands Niere e.V.
neuigkeiten/dialyseorgantransplantation https://d-t-g-online.de/informationen/zentren

gebuehrenfreie-hotline-fuer-fragen-rundum-
die-niere-0800-2484848-843
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https://www.bundesverbandniere.
de/aktuelles/neuigkeiten/dialyseorgantransplantation/
gebuehrenfreie-hotline-fuer-fragen-rundum-
die-niere-0800-2484848-843
https://www.bundesverbandniere.
de/aktuelles/neuigkeiten/dialyseorgantransplantation/
gebuehrenfreie-hotline-fuer-fragen-rundum-
die-niere-0800-2484848-843
https://www.bundesverbandniere.
de/aktuelles/neuigkeiten/dialyseorgantransplantation/
gebuehrenfreie-hotline-fuer-fragen-rundum-
die-niere-0800-2484848-843
https://www.bundesverbandniere.
de/aktuelles/neuigkeiten/dialyseorgantransplantation/
gebuehrenfreie-hotline-fuer-fragen-rundum-
die-niere-0800-2484848-843
https://d-t-g-online.de/informationen/zentren

https://d-t-g-online.de/informationen/zentren


Selbsthilfegruppen und
Patientenorganisationen

Der Erfahrungsaustausch mit anderen Betroffenen kann
sowohl vor als auch nach einer Nierentransplantation
Kraft geben. Hier finden Sie eine Auswahl von Selbst-
hilfegruppen:

Bundesverband der Organtransplantierten e.V.
(bdo)

Gemeinnutziger Selbsthilfeverband fir Menschen
vor und nach Organ-transplantation sowie fr ihre
Angehdrigen:

https:/bdo-ev.de

Bundesverband Niere e.V.

Informationen zu Nierenerkrankungen und zur
Transplantation, Selbsthilfe vor Ort:
https:/www.bundesverband-niere.de,

Das zweite Leben - Nierenlebendspende e.V.
Selbsthilfegruppe fur Nierenlebendspender*innen
sowie Empfanger*innen:
https://das-zweite-leben.de

Junge Nierenkranke Deutschland e.V.
Gemeinnutziger Selbsthilfeverband fr Menschen
vor und nach Organ-transplantation sowie fr ihre
Angehdrigen:

https://bdo-ev.de/

Bundesverband Niere e.V.
Erfahrungsaustausch und Informationen zu
medizinischen, rechtlichen und sozialen Fragen
im Zusammenhang mit Nierenerkrankungen:
https:/www.juniev.de

Kinderhilfe Organtransplantation (KiO)
Unterstltzung und Beratung von Familien mit
organkranken und transplantierten Kindern:
https:/www.kiohilfe.de,

Transplantiert e.V.

Informationsangebot flir Menschen vor oder nach einer
Organtransplantation sowie fur ihre Angehorigen:
https://transplantiert.info,

WeiterfUhrende
Links

Betanet. Geeignete Sportarten fiir
Dialysepatienten.

https:/www.betanet.de/nierenerkrankungen-dialyse-sport.html

Broschiiren des Kuratoriums fiir Dialyse und
Nierentransplantation fiir Patient*innen.

https:/www.kfh.de/patienteninformationen#section-115

Bundesinstitut fiir Offentliche Gesundheit (BIOG).
Organspende - Die Entscheidung zahlt!

https:/www.organspende-info.de,

Deutsche Gesellschaft fiir Nephrologie. Ernah-
rungsratgeber fiir Patienten.

https:/www.dafn.eu/ernaehrungsratgeber-fuer-patienten.html

Deutsche Nierenstiftung. Erndhrung bei
Nierenerkrankungen.

https://www.nierenstiftung.de/wp-content/uploads/2019/12/An-

sicht_Ern%C3%A4hrung-bei-Nierenerkrankungen.pdf

Deutsche Gesellschaft fir Immunologie e. V.
Immunologie fiir Jedermann. Organtransplantation

https://das-immunsystem.de/wissenswertes/organtransplantation

Deutsche Stiftung Organtransplantation (DSO)
https:/dso.de/

Eurotransplant

https:/www.eurotransplant.org/regions/deutschland

Mediathek zum Thema Organspende des
Bundesinstituts fiir Offentliche Gesundheit

https:/www.bioeg.de/mediathek/themen/organspende,

ReNi - Deutsche Gesellschaft Rehabilitationssport
flir Chronisch Nierenkranke e.V.
https://www.reni-online.de/
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 https://www.bzga.de/was-wir-tun/ernaehrung-bewegung-entspannung/
https://www.bundesverband-niere.de/
https://das-zweite-leben.de/
 https://www.bzga.de/was-wir-tun/ernaehrung-bewegung-entspannung/
https://www.juniev.de/
https://www.kiohilfe.de/
https://www.betanet.de/nierenerkrankungen-dialyse-sport.html

https://www.kfh.de/patienteninformationen#section-115

https://www.organspende-info.de/

https://www.dgfn.eu/ernaehrungsratgeber-fuer-patienten.html

https://www.nierenstiftung.de/wp-content/uploads/2019/12/Ansicht_Ern%C3%A4hrung-bei-Nierenerkrankungen.pdf
https://www.nierenstiftung.de/wp-content/uploads/2019/12/Ansicht_Ern%C3%A4hrung-bei-Nierenerkrankungen.pdf
https://das-immunsystem.de/wissenswertes/organtransplantation/

https://dso.de/
https://www.eurotransplant.org/regions/deutschland

https://www.bioeg.de/mediathek/themen/organspende/
https://www.reni-online.de/

Glossar

BMI

Body-Mass-Index (BMI) Der Body-Mass-Index (BMI)
zeigt, ob das Koérpergewicht im Verhaltnis zur Kor-
pergroBe zu niedrig, normal oder zu hoch ist. Er wird
berechnet, indem man das Gewicht (in kg) durch die
KorpergroBe (in m) zum Quadrat teilt.

Dialyse

Dialyse bzw. Hdmodialyse bezeichnet ein spezielles Dia-
lyseverfahren, bei dem das Blut durch eine halbdurch-
|assige, kunstliche Membran auBerhalb des Korpers
geleitet wird, um bestimmte Stoffe zu entfernen. Diese
Therapiemoglichkeit wird bei akutem und chronischem
Nierenversagen als Nierenersatzverfahren angewandt.

HLA-Matching

Ubereinstimmung von Blutgruppe und Gewebemerk-
malen HLA-(Human Leukocyte Antigen) Matching
bezeichnet den Abgleich von Gewebemerkmalen
zwischen Spender*innen und Empfanger*innen vor
einer Transplantation. Es ist essenziell fr den Erfolg
der Transplantation.

HLA-Merkmale

HLA-Merkmale sind besondere EiweiBe auf unseren
Korperzellen, die dem Immunsystem helfen zu erken-
nen, was zum Korper gehort und was korperfremd ist.

HLA-Typisierung
Untersuchung des Blutes zur Klarung, welche HLA-
Merkmale Ihre Zellen tragen.

Immunsuppressive Therapie

Die immunsuppressive Therapie bezeichnet die Ein-
nahme von Medikamenten (Immunsuppressiva), welche
die Funktion der naturlichen Immunabwehr vermindern.

Praemptive Lebendspende

Eine praemptive Lebendspende ist eine Nierentrans-
plantation, die vor Eintritt der Dialysepflichtigkeit
erfolgt.

-

@ Chiesi

FIT FUR DIE
TRANSPLANTATION

So halten Sie sich gesund an der Dialyse

Wissenswertes rund um Ihre
Nierentransplantation
Das Leben nach der Transplantation

Gut informiert - mit unseren Patient*innen-Broschiren

Weitere Broschuren mit hilfreichen Tipps rund um die Nierentransplantation
und das Leben danach erhalten Sie auf unserer Website:
www.transplant-wissen.de/informationsbroschuren/
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Das Leben nach der
Transplantation

Mein Transplantationstagebuch

Das Leben nach der Transplantation
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