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Zusammenfassung

Das Schweizer Lebendspender-Gesundheitsregister
oder SOL-DHR (Swiss Organ Living Donor Health
Registry) nahm seine Funktion im April 1993 auf.
Hauptaufgabe ist die Erfassung des Spender-Ge-
sundheitszustandes beginnend mit dem Zeitpunkt
kurz vor Spende, gefolgt von Kontrollen 1, 3, 5, 7, 10,
12, 14 Jahre etc. danach. Von April 1993 bis Januar
2005 wurden 737 Nierenlebendspender registriert.
Zwei Drittel der Spenderinnen sind Frauen, zwei
Drittel der Nierenempfinger Mdnner. Die drei hdiu-
figsten Spender-Empfiinger Beziehungen sind Le-
benspartnerlnnen, Eltern und Geschwister (je rund
30%). 10% der Spender konnten nicht nachverfolgt
werden, weil im fernen Ausland wohnend, und wei-
tere 5%, weil die Adresse nach Verlegung des Wohn-
sitzes verloren ging. 9 Spender starben (4 infolge
Malignomen, 2 durch Verkehrsunfdlle, ein Myokard-
infarkt, eine Apoplexie und ein Suizid).

Die Hdufigkeit von perioperativen Komplikationen
ist altersabhdingig. Sie variiert von 17% der Spender
im Alter unter 40 Jahren bis zu 46% im Alter iiber 70
Jahren. Die Langzeitkomplikationen konnen in chir-
urgische, medizinische und psychologische unterteilt
werden. Die hdufigsten chirurgischen Langzeitkom-
plikationen sind Schmerzprobleme (Narbenbereich,
Riicken, Abdomen) und Hernien, bzw. Bauchwandre-
laxation. Die hdufigsten medizinischen Langzeit-
komplikationen sind Hypertonie (35% sieben Jahre
nach Spende) und Albuminurie (9% sieben Jahre

nach Spende). Die Hypertonie-Hdufigkeit ist bei Nie-
ren-Lebendspendern nicht hdufiger als in einer al-
tersgleichen Schweizer Kontroll-Population, aber
das Risiko, eine hypertensive Nephrosklerose in der
verbliebenen Niere zu entwickeln, wird als hoher
eingestuft als bei Personen mit zwei Nieren, sofern
unbehandelt. Kein Nierenspender wurde selber ter-
minal niereninsuffizient. Die Quantifikation der psy-
chischen Langzeitprobleme ist schwierig, wenn man
sie kausal von jenen abgrenzen will, die auch ohne
Nierenspende aufgetreten wdren. Zum Erfassen des
psychischen Befindens nach Spende wurde mit SF-8
Test der mittlere MCS-Wert (mental component sum-
mary) ausgewertet (je hoher der Wert, umso besser
das psychische Befinden). Der MCS betrug bei Nie-
renlebendspendern 54.3+ 7.8 im Vergleich zu 52.9 +
7.7 in der gleichaltrigen Kontrollbevolkerung. Bei
6.2% der Nierenspender war der MCS-Wert niedrig
(< 40), bei 2.2% der Spender sehr niedrig (< 25) —
ohne damit etwas iiber die Kausalitdt sagen zu kon-
nen. Eindeutig ist der Bezug zur Lebendspende bei
Jjenen, die aufdie Frage, ob sie erneut eine Niere spen-
den wiirden, mit Nein antworten. Es sind 4.3% (fast
alles Frauen). Ihnen stehen 94.4% Spenderinnen
gegeniiber, welche die Frage mit Ja beantworten. Der
Grund zum Nein-Sagen ist meistens das schlechte
Resultat der Transplantation beim Empfinger (ins-
besondere der Tod des Empfingers), langdauernde
Schmerzprobleme oder Enttduschung iiber die drzt-
liche Betreuung und mangelhafte Information vor
und nach der Spende. Der Schweizerische Organ-Le-
bendspender-Verein (SOLV-LN) ist eine Organisa-
tion, bei welcher nur Leber- oder Nierenspender
Mitglieder werden konnen. SOLV-LN ist dabei,
Selbsthilfegruppen aufzubauen fiir Mitglieder mit
Problemen (Schmerzen, psychische Probleme,
Schwierigkeiten mit Versicherungen, insbesondere
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Krankenkassen). Die Organisation und die finan-
zielle Unterstiitzung von SOL-DHR werden kurz be-
schrieben. Die grofie Mehrheit der Nieren-Lebend-
spenderinnen ist zufrieden mit den kostenlosen
Nachkontrollen durch das SOL-DHR.

Die Anfinge

Nach 1990 begann die Zahl der Nierenlebendspen-
den in der Schweiz rasch anzusteigen. Mit dem An-
stieg wuchs die Verantwortung der Transplantations-
zentren gegeniiber den Spendern. Es war evident.
Bevor eine gesunde Person zur Nierenspende ein-
willigt, sollte sie objektiv iiber die Kurz- und Lang-
zeit-Risiken des Eingriffs unter den hiesigen Bedin-
gungen informiert werden. Art und Haufigkeit der
Risiken galt es aber erst sorgfiltig zu erfassen, damit
die Information gut belegt erfolgen kann. Wer eine
Niere gespendet hat, sollte auch periodisch die Ge-
legenheit zu kostenloser &rztlicher Untersuchung
erhalten. Sich anbahnende gesundheitliche Risiken
fiir die verbliebene Niere konnten dann friihzeitig
erkannt und behandelt werden.

Um diese verschiedenen Forderungen umzusetzen,
wurde im April 1993 das Schweizer Lebendspender
Gesundheitsregister gestartet. Die Abkiirzung SOL-
DHR steht fiir Swiss Organ Living Donor Health
Registry (Abb. 1). SOL-DHR wird unter dem Patro-
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Abbildung 1 Logo von «SOL-DHR» (Swiss Organ Living
Donor Health Registry) oder «Schweizer Organ-Lebend-
spender-Gesundheits-Register» oder in der Umgangsspra-
che «Schweizer Lebendspender Register».
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nat der Schweizerischen Nephrologie Gesellschaft
und von SwissTransplant gefiihrt.

Das gesamte Beobachtungsgut

Von April 1993 bis Januar 2005 wurden 737 Nieren-
LebendspenderInnen im SOL-DHR aufgenommen.
Das Alter bei Spende zwischen dem jiingsten Spen-
der (21 Jahre alt) und der &dltesten Spenderin (80 Jah-
re alt) ist statistisch normal verteilt (Abb. 2). Das
mittlere Alter bei Spende betrigt 49.8 Jahre.

Die Spender-Empfinger-Beziehung ist in Abbildung
3 wiedergegeben. Es dominieren drei fast gleich
grofle Segmente von je rund 30%, ndmlich Eltern,
Geschwister und LebenspartnerInnen. Andere nicht-
blutsverwandte Spenderlnnen (alte Schulfreund-
schaft, Schwiegervater, erwachsener Patensohn etc.)
und andere blutsverwandte SpenderInnen (erwach-
sene Kinder an Eltern, GroBmutter an Enkelkinder,
Tante, Cousine etc.) machen je 6%, bzw. 4% aus.
Zwei Drittel der SpenderInnen sind Frauen (481/737
= 65%), ein Drittel Minner (256/737 = 35%) (Abb.
4). Wenn die Geschlechtsverteilung separat fiir jede
unterschiedliche ~ Spender-Empfinger-Beziehung
analysiert wird (Abb. 5), iiberwiegen die Frauen am
stirksten unter Lebenspartnern (74% Frauen versus
26% Minner), am wenigsten unter «anderen Nicht-
Blutsverwandten-SpenderInnen» (52% Frauen ver-
sus 48% Minner).

Bei Nieren-Empfingern ist es umgekehrt. Zwei Drit-
tel sind Ménner (473/737 = 64%), ein Drittel Frauen
(264/737=36%) (Abb.4). Das Ungleichgewicht zwi-
schen Spender- und Empfinger-Geschlecht erklért
sich zum Teil durch das héufigere Auftreten von ter-
minaler Niereninsuffizienz bei Minnern. In den Jah-
ren 1998-2003 sind 3957 Bewohner der Schweiz neu
in das chronische Dialyseprogramm aufgenommen
worden, davon 2367 Minner (59.8%) und 1590 Frau-
en (40.2%). Diese Zahlen wurden freundlicherweise
ermittelt von Frau Severine Rutschi-Egli vom SVK
(Schweizerischer Verband fiir Gemeinschaftsaufga-
ben der Krankenversicherer), bei welchem die meis-
ten Schweizer Krankenkassen angeschlossen sind.
Der Anteil Frauen zu Ménner in der Schweizerischen
Bevolkerung betrug fiir die Jahre 1993-2003 51.2%
Frauen und 48.8 % Minner (Schweizerisches Bun-
desamt fiir Statistik). Aus diesen Zahlen lisst sich die
erwartete Haufigkeit von weiblichen und ménnlichen
Nierenlebendspendern berechnen, wenn die unter-
schiedliche Nieren-Erkrankungsrate der einzige
Grund fiir das beobachtete Ungleichgewicht wire.
Die bei SOL-DHR beobachtete Hiufigkeit weib-
licher Nieren-Lebendspenden ist aber signifikant
hidufiger als die erwartete (p<0.005) [1]. Es miissen
also zusitzliche Griinde fiir den Unterschied gesucht
werden. Einige davon werden an anderer Stelle be-
schrieben [1].

Uns bekannt sind bisher 9 der 737 Lebendspender-
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Prozent

Gesamtzahl n =737 (SOL-DHR April 1993 — Januar 2005)
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Abbildung 2  Altersverteilung der 737
Nieren-Lebendspender von SOL-DHR

(Stand Januar 2005).

Andere Nicht-
-Verwandte (6%)

Lebenspartner
(30%)

andere
Verwandte Geschwister
(4%) (29%)

Gesamtzahl n= 737 (SOL-DHR April 1993 — Jan. 2005)

Eltern (31%)

Abbildung 3 Beziehung von Spender zu
Nieren-Empfinger im SOL-DHR. Mit der
Bezeichnug «verwandt» ist genetische
Verwandtschaft (Blutsverwandtschaft)
gemeint. Beispiele fiir «andere Verwandte»
sind Grofimutter, Tante, Cousine, erwach-
sene Kinder etc., Beispiele fiir «<andere
Nicht-Verwandte» sind Schwiegervater,
Tante der Gattin, Freund (aber nicht
Lebenspartner) etc.

Nieren-Spender

Gesamtzahl n = 737 (SOL-DHR April 1993 - Januar 2005)

Nieren-Empfanger

35% Méanner Frauen 36%

Frauen 65%

256
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Abbildung 4 Geschlechtsverhdltnis bei
Nieren-Lebendspender und Nieren-
Empfinger im SOL-DHR (Stand Januar
2005).

Innen gestorben. Die Todesursachen sind in Abbil-
dung 6 wiedergegeben. Die beiden hiufigsten To-
desarten sind Malignome und Verkehrsunfille.
Todesursache war in keinem Fall die Nierenlebend-
spende.

SOL-DHR in der anfinglichen Form war auf die
Erfassung der Langzeitkomplikationen ausgerichtet.

Das Register musste erst aufgebaut und die Organi-
sation von den Zentren anerkannt werden. Anfing-
lich bereiteten einfache Fragen, wie das Finden der
offiziellen Kontaktperson pro Zentrum (Nephrologe
oder Chirurg?) unerwartete psychologische Schwie-
rigkeiten. Erst nach Uberwindung verschiedener
Startprobleme konnten delikatere Fragen, wie die
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Anzahl Spenderinnen

Gesamtzahl n = 737 (SOL-DHR April 1993 — Januar 2005)
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Abbildung 5 Geschlechtsverhdiltnis bei
Nieren-Lebendspendern in den verschiede-
nen Relationen zwischen Spender und

andere

Schweiz. Nieren-Lebendspender-
Gesundheits- Register (SOL-DHR)
(April 1993 — Januar 2005)

— Gesamtzahl = 737 Lebendspenderinnen
(von allen 6 Schweizer Transplantions-Zentren)

—gestorben: 9 aber nicht infolge Spende:
4x Malignom (2x Mamma, Colon, Hirn)

2x Verkehrsunfall

1x Myocardinfarkt

1x Apoplexie
1x Suizid

Abbildung 6 Todesursache bei verstorbenen Nieren-
Lebendspendern im SOL-DHR (Stand Januar 2005).

Erfassung perioperativer Frithkomplikationen oder
psycho-sozialer Probleme in das Register einge-
schlossen werden.

Beobachtete Friihkomplikationen

Die perioperativen Komplikationen der Nierenspen-
de (sog. Friihkomplikationen) wurden vom SOL-
DHR systematisch erst seit 1998 erfasst. Von 393 bis-
her ausgewerteten Nierenspenden schwankt die
Gesamt-Komplikationsrate (alle mitgezihlt von ba-
nal zu schwer) von 17% bei unter 40-jahrigen Spen-
dern bis zu 46% bei iiber 70-jdhrigen Spendern. In
den mittleren Altersklassen liegt sie bei rund 25%.
Als mittelschwere bis schwere somatische Kompli-
kationen wurden in absteigender Reihenfolge gefun-
den: 5 Fille von Pneumonie, 3 Nephrektomie-be-
dingte Blutungen, welche Bluttransfusionen
benotigten (darunter 1 Aortenlidsion), 3 Lasionen der
Lymphwege (davon 2 tiefe Lymphfisteln mit Lym-
phozele und 1 Chyloperitoneum mit Chylothorax), 2

Empfiinger.

mal retroperitoneales Hdamatom, 2 mal Subileus,
welche eine operative Revision bendtigten, 2 mal
Pneumothorax, 1 schwere Pyelonephritis in der ver-
bliebenen Niere mit passagerer Niereninsuffizienz,
1 Myocardinfarkt, 1 Lungenembolie, 1 Carotiswand-
thrombose mit Hirnembolien (voriibergehende Lid-
ptose und Lihmung eines Schultermuskels), 1 Rip-
penfraktur, 1 schwere Epididymitis. Als relevante
psychische Komplikation wurden 6 Fille von De-
pression beobachtet, ein schwerer Beziehungskon-
flikt (zu Empfinger), ein iber Tage andauernder Kon-
fusionszustand (Anisthesiefolge).

Es fillt auf, dass die im SOL-DHR beobachteten
Komplikationen bis iiber 20 mal hiufiger sind, als
von UNOS kiirzlich verdffentlicht (10828 Kidney
donors aus 171 Transplantationszentren in den USA)
(UNOS = United Network for Organ Sharing) [2].
Z.B. sind im SOL-DHR 11 Fille von (Antibiotica-
bediirftiger) Wundinfektion unter 393 Nierenspen-
den registriert (2.8%) im Vergleich zu ebenfalls 11
Fillen in den USA unter 10828 Spenden (0.1%).
«Under-reporting» diirfte die Hauptrolle fiir den
Unterschied spielen. Auch im SOL-DHR sind Fille
von «under-reporting» aufgedeckt und korrigiert
worden. In einem kleinen Land mit sechs Zentren
sind solche Korrekturen leichter zu machen als bei
171 beteiligten Zentren in den USA. Der Vorteil eines
riesigen Zahlenmaterials mit iiber 10000 Lebend-
spenden wird relativiert durch die Schwierigkeit der
Priifung auf Vollstidndigkeit der gemeldeten Kompli-
kationen. Kleinere, aber solidere Zahlen scheinen uns
vertrauenswiirdiger.

337 Nierenspender haben bei Spitalentlassung auf
einer «visual analogue scale» von 0—10 cm (0 cm =
kein Schmerz; 10 cm = unaushaltbarer Schmerz) den
withrend der Hospitalisation erlittenen Schmerz sel-
ber beurteilt. Die mittlere angegebene Schmerzin-
tensitit betrug 2.7 + 1.9 (SD), was einem leichten bis
mittelstarken Schmerz entspricht. Wenn man die
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Schmerzangabe von > 5 cm als stark und iiber 7.5 cm
als sehr stark definiert, gaben 9.5% der Spender ei-
nen mindestens starken und 2.4% einen sehr starken
Schmerz an. Die Schmerzangaben bei Spitalentlas-
sung dndern sich nur geringfiigig mit den verschie-
denen Entnahmetechniken. Wahrscheinlich spielt die
Methode und Sorgfaltder Schmerzbekdmpfung, bzw.
die rasche Anpassung der Medikamente an die
Schmerzstérke in den ersten zehn Tagen eine grofe-
re Rolle als die Entnahmetechnik selbst. Der mogli-
che Einfluss der Entnahmetechniken auf Langzeit-
Schmerzprobleme ist ein anderes Kapitel und bisher
noch nicht untersucht.

Langzeitkomplikationen

Die beobachteten Langzeitkomplikationen wurden
bisher bei 631 Spendern ausgewertet. Sie konnen
grob eingeteilt werden in a) chirurgische Langzeit-
Komplikationen, die mit der anatomischen Lision in
Zusammenhang stehen, b) internistisch-nephrologi-
sche Komplikationen, die mit der Halbierung der
Nephronenzahl zusammenhingen und c) psychische
Probleme, die komplexer Natur sind und oft mit dem
beobachteten Misserfolg der Transplantation oder
Tod des Empfingers, wie auch mit der erlebten drzt-
lichen Betreuung korrelieren.

1) Zu den chirurgischen Langzeitkomplikationen
gehoren Narbenprobleme, die von 12.9% der Nie-
renspender ein Jahr nach Spende und immer noch in
8.2% fiinf Jahre danach angegeben werden. Unter den
Beschwerden ein Jahr nach Spende dominieren mit
8% schmerzhafte Empfindungen wie «ziehender
Schmerz», «juckender Schmerz», «Druckempfind-
lichkeit», etc. Weniger hiufig sind Gefiihllosigkeit
(2.2%) oder Juckreiz ohne Schmerzen (0.7%). Nach
5 Jahren dominieren mit 5.1% immer noch eher die
schmerzhaften Empfindungen im Narbenbereich.
Narbenhernien, bzw.Bauchwandrelaxationen wurden
von vier Spendern gemeldet, wahrscheinlich «under-
reported», da Hausérzte nicht alle Spender mit ent-
bloBtem Bauch im Stehen inspizieren. Schmerzen
(nicht im Bereich der Narbe) wurden von 16.4% der
Spender ein Jahr nach Nierenspende angegeben, am
haufigsten (10.0%) Riickenschmerzen im Bereich der
Lendenwirbelsdule. Ein vermuteter Zusammenhang
mit dem Eingriff, z.B. infolge Instabilitit der Bauch-
wand nach Lumbotomie, ist schwer zu beurteilen,
weil die Mehrzahl angibt, dhnliche Schmerzen be-
reits vor der Nierenspende gekannt zu haben. Einige
Spender berichten, dass die vorbestehenden Riicken-
schmerzen seit der Spende eindeutig stirker gewor-
den seien. Bei der letztjahrigen Auswertung der ersten
631 registrierten Nierenspender gaben 84 (13.3%) im
Fragebogen vor Spende an, periodische oder chroni-
sche Riickenprobleme zu haben.

Selten werden Nierenschmerzen im Bereich des al-
ten Nierenlagers geschildert («Phantomschmerz»)
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(0.7%); Bauchschmerzen als Langzeitkomplikatio-
nen wurden zwar gleich selten angegeben (0.7%),
vereinzelt aber als sehr intensiv. Im Fall einer 57-jéh-
rigen Frau zwang der Bauchschmerz sie zur Aufga-
be ihres kiinstlerischen Berufes. In einem weiteren
Fall fiihrte die Nephrektomie zu schweren Schmer-
zen bei sitzender Korperhaltung. Essen am Tisch war
deshalb wihrend Jahren unmoglich. Zahlreiche Ab-
kldarungen und operative Revisionen blieben erfolg-
los. Schmerzbefreiung gelang erst acht Jahre spéter
einem Neurochirurgen mit Hilfe spinaler Stimula-
tionstechnik. Schwellungen und Schmerzen im Ho-
denbereich wurden von drei Spendern gemeldet und
fiihrten bei einem davon zu einem operativen Ein-
griff.

2) Zu den internistisch- nephrologischen Komplika-
tionen gehort im schlimmsten Fall das terminale Nie-
renversagen beim Spender selber. In einer UNOS
Analyse wurde iiber 56 Nierenspender in den USA
berichtet, von denen 36 schon selber ein eigenes Nie-
rentransplantat erhalten mussten und 20 andere auf
der Warteliste stehen. Das sind 0.04% der Lebend-
spenden, die seit Griindung von UNOS 1987 gezihlt
wurden [3]. Die mittlere Dauer (und Median) zwi-
schen Spende und Anmeldung auf die Transplanta-
tionswarteliste betrug 15 Jahre (2 bis 32 Jahre) [3].
Als héufigste Ursache des Nierenversagens wurde ei-
ne hypertensive Nephrosklerose angefiihrt (20/56 =
36%), gefolgt von fokaler Glomerulosklerose (9/56
= 16%) und chronischer Glomerulonephritis (7/56 =
12%). Diese Information ist wichtig, weil die Friih-
erkennung und Vermeidung der hypertensiven
Nephrosklerose ein Schwerpunkt der Aktivitit von
SOL-DHR ist.

Die Hiufigkeit von terminaler Niereninsuffizienz
nach Nierenspende ist in Skandinavien 6-10 mal
hoher als die von UNOS geschitzten 0.04%. In Nor-
wegen sind es 0.41% unter 1,696 Lebendspendern
[4], in Schweden 2 von 737 Spendern (0.27%) [5]. In
Minneapolis wurden 0.64% von 773 mindestens 20
Jahre zuriickliegenden Lebendspendern terminal nie-
reninsuffizient, wobei nur ein Teil der Spender retro-
spektiv aufgespiirt werden konnte [6].

In der Schweiz ist seit der ersten Nierenlebendspen-
de im Februar 1966 kein Fall von irreversiblem
terminalem Nierenversagen nach Spende bekannt ge-
worden. Seit Start des SOL-DHR 1993 kann dies mit
Sicherheit gesagt werden, ausgenommen bei 10% der
Spender, die im fernen Ausland leben, und 5% zu de-
nen der Kontakt abgerissen ist (unbekannte Adresse
nach Umzug ins europdische Ausland, Teilnahme
verweigert etc.). Mit groler Wahrscheinlichkeit wi-
ren uns solche Fille aber gemeldet worden, allein
schon aufgrund der Versicherungsanspriiche. Wenn
man in der Schweiz eine dhnliche Haufigkeit von
terminalem Nierenversagen nach Spende wie in
skandinavischen Lindern erwartet, miissten etwa
2-3 Spender des SOL-DHR bereits dialysebediirftig
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sein. Es ist erfreulich, dass dies bisher nicht der Fall
ist. Ein Spender, der 73-jdhrig an einem Herzinfarkt
starb (4!/, Jahre nach Spende), musste wegen akuter
Niereninsuffizienz nach Infarkt dialysiert werden.
Die Autopsie ergab keine Zeichen einer chronischen
Nephropathie. Die akute Niereninsuffizienz wurde
als kardiale Schockniere interpretiert.

Hingegen sind sieben Jahre nach Nephrektomie (Nx)
35% der NierenspenderInnen in der Schweiz hyper-
tensiv und 9% weisen eine Mikroalbuminurie auf, als
Zeichen der frithen glomeruldren Schiadigung. Die
Albuminurie-Rate von 9% wire mit Sicherheit noch
hoher, wenn nicht 21% der Spender zum gleichen
Zeitpunkt bereits eine Behandlung mit ACEI oder
A2RA erhalten wiirden, womit die Mikroalbuminu-
rie in der Regel behoben oder massiv gesenkt werden
kann.

Die Hypertonie-Haufigkeit nach Spende ist hoch,
aber zu keinem Zeitpunkt signifikant hoher als in der
gleichaltrigen Schweizer Bevolkerung. Diesen Ver-
gleich verdankt SOL-DHR der MONICA-Studie von
Herrn Prof. Vincent Wietlisbach (Institut Universi-
taire de Médicine sociale et préventive, Lausanne) mit
Daten einer normalen Schweizer Kontroll-Bevolke-
rung. Nephrektomie bewirkt somit keine gesteigerte
Hypertonie-Rate. Aber unbehandelte Hypertonie ist
nach einseitiger Nephrektomie gefahrlicher beziig-
lich Entwicklung einer glomeruldren Schadigung
(hypertensive Glomerulosklerose) . Zum einen ist die
Reserve erniedrigt; zum anderen die glomerulidre Ha-
modynamik so verdndert, dass der arterielle System-
druck ungebremster an die glomeruldren Kapillaren
weitergegeben wird (priaglomeruldre Vasodilatation
im Rahmen der glomerulidren Hyperfiltration).
Durch Nierenspende wird die Gesamtzahl der Ne-
phronen halbiert. Der von SOL-DHR beobachtete
mittlere Abfall der Creatinin-Clearance betrdgt ein
Jahr nach Spende rund 25%. Dass der Abfall nur 25%,
statt 50% ausmacht, kann als Erfolg der sofort ein-
setzenden kompensatorischen glomeruldren Hyper-
filtration bezeichnet werden [7]. Sie ist aber auch ein
Risikofaktor fiir die Entstehung von glomeruldren
Hyperfiltrationsschiaden. Die Rattenmodelle fiir
rasch progrediente glomerulidre Schidigung durch
Hyperfiltration basieren auf Nephrektomie von #/s der
gesamten Nierenmasse [8, 9]. Ob Hyperfiltration
beim Menschen nach «nur» Halbierung der Nieren-
masse ausreicht fiir eine langsam progrediente glo-
merulédre Schadigung bis hin zu Dialysebediirftigkeit,
wird erst nach prospektiver Beobachtung iiber wei-
tere 30 Jahre hinweg zu beurteilen, bzw. zu quantifi-
zieren sein. Mit Sicherheit kann man jetzt schon sagen,
dass ein solcher Verlauf nicht hiufig sein kann, sonst
wiren mehrere Lebendspender der 60er bis 70er Jahre
in der Schweiz bereits heute dialysebediirftig oder gar
nierentransplantiert, was bei keinem der Fall ist.

Die bisher im SOL-DHR zu Verfiigung stehenden
konsekutiven Messungen bis zehn Jahre nach Spen-

de zeigen einen leicht steigenden Trend der durch-
schnittlichen Creatinin-Clearance. Dies ist erstaun-
lich, weil die physiologische Alterung der Nieren (oh-
ne Nephrektomie) eigentlich mit einer Abnahme der
Creatinin-Clearance in der Grofenordnung von 1
ml/min/Jahr einhergehen sollte; also umgekehrt als
bisher bei Nierenspendern nach einseitiger Nephrek-
tomie beobachtet [10].

Das SOL-DHR beobachtet die Entwicklung inter-
nistisch-nephrologischer Komplikationen mit Hilfe
von Blutdruck, Serum-Creatinin und Albuminurie
vor Spende und zweijdhrlich nach Spende. Aus dem
Serum-Creatinin wird mit Hilfe von Alter, Gewicht,
GrofBe und Geschlecht die Creatinin-Clearance ge-
schitztund pro 1.73 m? Kérperoberflidche angegeben.
Die Untersuchung erfolgt durch die Hausirzte (Ba-
sel, Genf, Lausanne, St. Gallen, Ziirich) oder teil-
weise durch das Transplantationszentrum (Bern und
St. Gallen), die Creatinin und Albuminurie-Bestim-
mung hingegen zentral fiir alle SpenderInnen mit der
gleichen Methodologie. Die chemischen Labor-
untersuchungen werden kostenlos durch die Viollier
AG in Basel durchgefiihrt. Sobald sich Anzeichen
einer Verschlechterung ergeben, informiert die SOL-
DHR Leitung den Hausarzt, das Zentrum und den/
die SpenderIn mit individuellen Briefen. Die Zu-
sammenarbeit zwischen Hausérzten und SOL-DHR
verlief bisher sehr erfreulich, mit Ausnahme einiger
argerlicher Verzogerungen der Bezahlung von Ho-
norarrechnungen durch die Krankenkasse der Nie-
ren-Empfinger. Den vielen beteiligten Kollegen sei
an dieser Stelle fiir die gute Zusammenarbeit gedankt
und um Verstdndnis gebeten, dass der ungewohnli-
che Bezahlungsmodus (Krankenkasse des Nieren-
empfingers muss Rechnung zahlen, die mit dem
Namen des Versicherten nichtidentischist. Rechnung
lautend auf Namen des Spenders, versichert ist aber
der Empfinger) gelegentlich hartnickige adminis-
trative Schwierigkeiten erzeugt, aber letztendlich
immer bezahlt wird — falls n6tig vom SOL-DHR aus
dem Topf der Sponsorengelder.

3) Erfassung und Umgang mit psychischen Proble-
men nach Spende ist die schwierigste Aufgabe des
SOL-DHR. Seit Sommer 2002 wird die Erfassung
der psychischen Befindlichkeit in die SOL-DHR-
Uberwachung mit einem validierten Fragebogen
SF-8 aufgenommen, der zusitzlich die Moglichkeit
bietet, Kommentare zum eigenen Befinden anzufii-
gen. Viele Spender nutzen diese Moglichkeit sehr
rege, duBlern sich iiberwiegend positv zur Lebend-
spende und sind gliicklich, einem anderen Menschen
helfen zu konnen. Eine 45-jdhrige Spenderin
schreibt: «...fiir mich als Spender und auch fiir mei-
nen Bruder ist das ein ganz spezieller Tag! In Ge-
danken ein zweiter Geburtstag fiir ihn. Ebenso bin ich
doch stolz in Stille und genieBe diesen Tag auch.»
Zur Gesamtwertung des psychischen Zustandes dient
der sog. MCS-Wert (mental component summary).
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Frage:
,» Wiirden Sie immer noch eine Niere spenden,
wenn Sie jetzt entscheiden kénnten? “

Ja: 352/373(94.4%) (236 Frauen
116 Manner)

Nein: 16 /373 (4.3%) (15 Frauen
1 Mann)
Keine Antwort: 5/373 (1.3%) (3 Frauen
2 Ménner)

SOL-DHR Jan. 2005

Abbildung 7 Laufende Umfrage bei Nieren-Lebendspen-
dern friihestens ein Jahr nach der Spende, wie sie heute —
nach gemachter Erfahrung — auf die Frage nach einer
Nieren-Lebendspende antworten wiirden (SOL-DHR Stand
Ende Dezember 2004). Die Umfrage startete im Sommer
2002 und wird weitergefiihrt.

Der MCS-Wert von bisher 373 ausgewerteten Frage-
bogen ergibt einen iiberdurchschnittlichen Mittel-
wert von 54.3 + 7.8 (Median 57.5) — gegeniiber dem
Durchschnittswert einer 50-54-jdhrigen Kontroll-
Population (49.4 + 9.4, Median 51.8). 22 von 373
(5.9%) weisen hingegen einen méaBigen (unter 40)
und 7 (1.9%) einen sehr schlechten MCS-Wert (un-
ter 25) auf.

352 (94.4%) der 373 Spender wiirden sich wieder fiir
eine Organspende entscheiden, wenn sie erneut vor
den Entscheid gestellt wiirden, eine Niere zu spen-
den (Abb. 7). 16 von 373 SpenderInnen (4.3%) wiren
nach gemachter Erfahrung nicht mehr dazu bereit und
5/373 (1.3%) lassen diese Frage unbeantwortet.

Die Griinde fiir die negative Beantwortung der Fra-
ge sind vielfiltig und oft komplex. Zum einen sind es
Enttduschung, Trauer oder anhaltende Depression im
Zusammenhang mit dem Tod des Empfingers oder
des komplikationsreichen Transplantatverlaufs. Aber
auch Unzufriedenheit iiber die Behandlung der Spen-
der vor und nach ihrer Lebendspende (Fehlberatung
oder mangelhafte Information; iibersehene zusitzli-
che Nierenarterie; vor Spende hauptsédchlich «von
Assistenten ohne Erfahrung» beraten) oder anhalten-
de Schmerzen nach Spende oder Enttduschung iiber
eine verschlechterte Beziehung zum Empfinger wer-
den als weitere Griinde genannt.

Fiir die meisten Spender ist eine griindliche Nach-
untersuchung und ein Gespriach ohne Zeitdruck
auBerordentlich wichtig. In den Kommentaren
kommt die Sorge um die eigene Gesundheit nach der
Spende zum Ausdruck: «Wir sind dankbar fiir die
kontinuierlichen Kontrollen und hoffen, dass diese
regelmifig weitergefiihrt werden.»

Die von einer Spenderin wiedergegebene AuBerung,
die ein Arzt bei der Nachkontrolle macht, «Es geht
Ihnen gut, das sieht man Thnen ja schon an», signali-
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siert ihr den Zeitdruck des Arztes und blockiert ihre
Hoffnung auf mehr als eine oberfldchliche Kommu-
nikation. Ein Fiinf-Minuten-Gesprich fiir eine Spen-
derin, die wihrend vieler Stunden angereist ist, fiihrt
zu Unmut und Enttduschung. Einige von ihnen fiih-
len sich mit ihren Problemen allein gelassen und be-
klagen, dass man ihnen zu wenig zuhort. Viele Spen-
der wiinschen sich bessere Informationen vor und
nach Spende und wiirden eine psychologische Be-
treuung nach der Spende begriilen und auch in
Anspruch nehmen.

Den iiberwiegend positiven Kommentaren von Spen-
dern, wie dem einer 60-jdhrigen Spenderin: «Ich
konnte etwas Wichtiges und Richtiges tun; ich habe
keine Nachteile weder am Arbeitsplatz, noch im
Privatleben. Danke fiir die Fiirsorge!» oder dem ei-
ner 52-jdhrigen Frau fiinf Jahre nach Spende: «Ich
habe noch nie irgendwelche Nachteile gehabt; ich
fiihle mich besser als je zuvor», welche die tiberwie-
gend positive Resonanz der Spender nach Lebend-
spende belegen, stehen auch kritische gegeniiber wie
7.B. «Hitte mir im ersten Jahr nach Spende eine bes-
sere Betreuung gewiinscht, z.B. Aufgebot zu einer
Psychologin nach 3-6 Monaten!». Wertung und
Empfindung nach Lebendspende ist individuell sehr
unterschiedlich. Erfolg des Transplantates und Be-
finden des Empfingers beeinflussen die Psyche und
Einstellung des Spenders wesentlich.

Die Rolle von SOL-DHR ist vielfiltig. SOL-DHR
hilt den periodischen Kontakt zu den Lebendspen-
dern aufrecht, geht auf psychische Fragen ein und ist
eine neutrale Anlaufstelle fiir Spender. Die person-
lichen und zeitlichen Ressourcen von SOL-DHR sind
aber begrenzt. Die Riickmeldung an die Zentren und
Hausirzte beziiglich psychischer Probleme ist noch
nicht optimal gelost.

Der im Mirz 2004 gegriindete Schweizer Organ-Le-
bendspender-Verein (SOLV-LN), der nur Mitglieder
aufnimmt, die bereits ein Organ gespendet haben, ist
im Begriff, Selbsthilfegruppen aufzubauen. SOLV-
LN ist weltweit die erste Vereinigung von Organ-
spendern (LN = Leberspende und Nierenspende), die
sich formiert hat, um die Anliegen der Lebendspen-
derInnen zu vertreten und deren eigene Probleme
gemeinsam anzugehen. Die drei am hiufigsten ge-
nannten Problemkreise fiir die Bildung von Selbsthilfe-
gruppen, die durch eine Umfrage innerhalb der Mitglie-
der ermittelt wurden, sind:

e Schmerzen,

* psychische Probleme,

* Schwierigkeiten mit Krankenkassen.

Der SOLV-LN bietet eine gute Moglichkeit fiir den
Austausch von Erfahrungen zwischen Lebendspen-
dern und wird in Zukunft eine wichtige Informa-
tionsquelle fiir potentielle Lebendspender werden.
Eine home-page wird im Friithsommer 2005 in Be-
trieb genommen (www.lebendspende.ch).
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Organisation und Finanzierung

SOL-DHR isteine schlanke Organisation und besteht
aus drei Personen. Aufgabe der Transplantationszen-
tren, insbesondere der Transplantationskoordinato-
rInnen, istdie Erfassung der LebendspenderInnen vor
der Spende (drztliche Untersuchung, Ausfiillen des
Fragebogens, Versand einer Blut- und Urinprobe ins
Labor Viollier AG, Basel) und unmittelbar nach der
Spende bei Spitalentlassung das Ausfiillen eines
Fragebogens, um die perioperativen Komplikationen
und die subjektiven Schmerzempfindungen durch
den/die Spenderln selbst zu erfassen. AnschlieBend
erhalten die SpenderInnen in definierten Abstinden
(1,3,5,7,10, 12, 14, 16 etc. Jahre nach Spende) ein
kleines Paket direkt vom SOL-DHR zugesandt. Es
enthilt einen Fragebogen fiir den Hausarzt oder den
Arzt im Transplantationszentrum sowie Blut- und
Urinrdhrchen zum Versand ins Labor Viollier AG.
Damitistein Verfahren geschaffen worden, den Spen-
dern eine freie Arztwahl fiir die Nachkontrollen zu
ermoglichen und lange Reisezeiten zu den Zentren
zu vermeiden und trotzdem alle Laborproben zentral
mit ein und derselben Methodik zu messen (perfek-
te Vergleichbarkeit der Ergebnisse) sowie die Daten
in der selben Datenbank zu erfassen und auszuwerten.
Eine Pflegefachfrau fiir Dialyse (C.N.) hélt den Kon-
takt zu den Lebendspendern aufrecht und ist ihr di-
rekter Ansprechpartner. Vor Eingabe der Werte in die
Datenbank kontrolliert sie sie auf Auffilligkeiten.
Der Arbeitsaufwand dafiir betrdgt 3—4 Tage pro Wo-
che (zunehmende Tendenz) und wird im Stundenlohn
entschidigt. Der Leiter des SOL-DHR (G.T.) iiber-
priift die auffilligen Werte monatlich. In dringenden
Fillen wird die Priifung sofort durchgefiihrt. Bei ab-
normen Befunden erfolgt immer eine individuelle
Benachrichtigung des Spenders und des zustdndigen
Arztes.

Fiir die Entwicklung der Datenbank und die Anpas-
sung an neue Anforderungen ist ein nephrologischer
Oberarzt zustindig (D.T.). Seine Arbeit ist wie jene
des SOL-DHR-Leiters ehrenamtlich.

Das Honorar des Hausarztes fiir die Untersuchung
der SpenderInnen bezahlt die Krankenkasse des Nie-
renempfiangers. Der SVK hilft mit, die eintreffenden
Arzt-Rechnungen an die zustindigen Krankenkassen
weiterzuleiten. Sobald der Nierenempfinger verstor-
ben ist, der Spender hingegen weiter periodisch kon-
trolliert wird, erlischt die Pflicht der Empfinger-
Krankenkasse. Es findet sich bisher keine Instanz
auBer dem SOL-DHR selber, welches die Arztrech-
nung aus den Sponsorengeldern bezahlt. Eine Losung
dieses unhaltbaren Zustandes ist mit SwissTransplant
in Vorbereitung.

Die Arbeit des SOL-DHR in den zwolf Jahren wiire
ohne Unterstiitzung durch Sponsoren nicht méglich
gewesen. Die zwei Hauptsponsoren seit Griindung
sind die Firma Novartis-Schweiz (Hardware und

jahrlicher Beitrag an Betriebskosten) und die Firma
Viollier AG in Basel, welche alle Laboruntersuchun-
gen kostenlos durchfiihrt. Im Laufe der Jahre wurde
SOL-DHR zusitzlich finanziell unterstiitzt durch die
Firmen Fresenius, Roche und Fujisawa sowie durch
die Schweizer Nierenliga. Die Zusammenarbeit mit
den sechs Transplantations-Zentren basiert auf der
Mithilfe durch die 6rtlichen Transplantationskoordi-
natorlnnen. Das Sekretariat der Basler Nephrologie
hilft ebenfalls kriftig mit. Das Logo von SOL-DHR
(Abb. 1) wurde vom Basler Grafiker Hanspeter Hort
kostenlos hergestellt. Einige Hausirzte beteiligen
sich als Sponsoren, indem sie die Spenderuntersu-
chung ohne Honorar durchfiihren. Die neue Lebend-
spender-Broschiire, mit welcher potentielle Nieren-
LebendspenderInnen iiber die Ergebnisse von SOL-
DHR orientiert werden, wurde finanziert durch den
Verein Reneo. Ihnen allen sei ganz herzlich gedankt.
Die Resonanz der Spender auf die Tétigkeit von SOL-
DHR istiiberwiegend positiv. Mehrere Spenderlnnen
haben den Wunsch nach jéhrlichen, statt zweijdhr-
lichen Kontrollen geduflert, was aber aus personellen
und finanziellen Griinden nicht moglich und medizi-
nisch nicht notig ist, solange die letzte Kontrolle nor-
male Befunde ergab. Nur zwei Spenderinnen und ein
Spender haben bisher die periodischen Kontrollen
durch SOL-DHR abgelehnt.

SOL-DHR ist inzwischen iiber die Grenzen unseres
Landes bekannt geworden und iiberall auf groBes
Interesse gestofen. In der Franzosischen National-
versammlung wurde das Problem der Spender-Ge-
sundheitsiiberwachung am Beispiel von SOL-DHR
diskutiert. Der Deutsche Bundestag sandte im letz-
ten Herbst eine Enquete-Kommission nach Basel,
welche das SOL-DHR im Detail inspizierte. Der
Schweizer Nationalrat wollte im letzten Jahr die In-
stitution eines Lebendspender-Gesundheitsregisters
im Transplantationsgesetz verankern, was aber der
Stianderat aus Kostengriinden abgelehnt hat. Statt-
dessen wurde die Pflicht zur Nachsorge der Spender
den einzelnen Zentren im Gesetz iibertragen. Diese
wiederum wollen diese Aufgabe weiterhin zentrali-
sieren und an SOL-DHR delegieren. Das ist sicher
sinnvoll im Sinne einer Erfolgskontrolle nach ein-
heitlichen Kriterien und von einer neutralen Stelle
aus, was sich in den letzten zwolf Jahren bewihrt hat.
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Summary: The Swiss Organ Living
Donor Health Registry (SOL-DHR)

The Swiss Organ Living Donor Health Registry
(SOL-DHR) started in April 1993. The purpose was
the prospective and sequential follow up of donors
long-term health. Between 1993 and January 2005
737 Living Kidney donations were registered and
followed. Two thirds of donors were female and two
thirds of recipients male. The three most common
relations were life-partners, parents and siblings
(= 30% each). 10% of donors could not be followed
since living far abroad and 5% were lost due to miss-
ing current address after moving. 9 donors died (4

Band 62,2005 Umschau

Heft 7

malignancies, 2 traffic accidents, I myocardial infarc-
tion, 1 stroke and 1 suicide), non due to kidney dona-
tion.

Perioperative complications were age dependent,
ranging from 17% in donors below the age of 40 year
and 46% in donors older than 70 years. The long-
term complications were divided in surgical, medical
and psychological ones. The most common surgical
long-term complications were pain (cicatrice, back,
abdomen) and hernias. The major medical compli-
cations were hypertension (35% at seven years after
donation) and rising rate of Albuminuria (9% at sev-
enyears). Although hypertension was not higher than
in an age matched Swiss control population, un-
treated hypertension was regarded as the higher risk
for development of glomerulosclerosis than in peo-
ple with two kidneys. No donor went into end stage
renal failure. Using the SF-8-Test to quantify the psy-
chological well-being the mean MCS (mental com-
ponent summary) was 54.3 + 7.8 as compared to 52.9
+ 7.7 in the age matched control population. MCS
was low (< 40) in 6.2% and very low (< 25) in 2.2%
of donors. 94.4 % of donors would donate again,
while 4.3% would not (mostly women). The reasons
not to donate again was mainly related to poor out-
come of the kidney recipient, or long-lasting major
pain or disappointment about medical handling be-
fore (not enough information, wrong advice) and af-
ter organ donation. The association of Swiss Living
Organ Donors, where only kidney or liver donors can
become a member, are organising self-help-groups
Jor pain, psychological and financial problems (with
health insurances). The organisation and financial
support of SOL-DHR is briefly described. The waste
majority of living kidney donors are very satisfied
about the free care given by SOL-DHR.

Korrespondenzadresse: Prof. Dr. med. Gilbert Thiel, Schweizer Lebendspender Gesundheitsregister, Universitdtsspital Basel,

Petersgraben 4, CH-4031 Basel
E-mail: gil.thiel @unibas.ch
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