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ZUSAMMENFASSUNG der DISSERTATION

Diese Studie befasst sich mit dem Thema der Leberlebendspende (LLSp) aus Sicht von
Transplantations- (TX-) Empféngern. Da die Literatur bisher in erster Linie Informationen
zur LLSp aus Sicht von Organspendern bietet, jedoch keine deutsche Studie sich mit den
Empfangern im Bereich der Lebertransplantation (LTX) befasst, steht in dieser Arbeit
diese Patientengruppe im Mittelpunkt. Es wurde nach ihrer grundsétzlichen Akzeptanz
einer LLSp und der Praferenz einer Spendeart, der Lebendspende (LSp) oder der
Fremdspende (FSp), gefragt. Bisher wurden LLSp-Empfénger diesbezlglich in zwei
spanischen Studien aus 2005 und 2011 untersucht.

Ziel der vorliegenden Studie ist zu prifen, hinsichtlich welcher Variablen sich Patienten,
die eine FSp bzw. eine LSp préferieren, unterscheiden und Zusammenhange zwischen der
Préaferenz einer Spende und Variablen, wie z.B. soziodemographische und Krankheits-
Daten, darzulegen.

Es wurden 50 Patienten der Warteliste fur eine LTX zu dem Thema LLSp bzw. FSp
befragt. Diese Befragung erfolgte in Form eines Interviews. Patienten gaben Informationen
uber ihre soziodemographischen und erkrankungsbezogenen Daten an, sie wurden zu
ihrem Wissen uber die LLSp befragt und schatzten ihre Zweifel und das Risiko bezuglich
der LLSp ein. Zudem wurden standardisierte Fragebdgen vorgegeben, welche die
spezifische und allgemeine Lebensqualitat (LQ), Angst, Depression und Belastung durch
die Lebererkrankung erfassen.

Die Stichprobe setzte sich aus 42% weiblichen und 58% mannlichen Teilnehmern
zusammen, sie waren zwischen 29 und 67 Jahre alt, 58% waren verheiratet.

Die 50 Kandidaten wurden in folgende Gruppen eingeteilt: Je Praferenz einer Spende (FSp
oder LSp) wurden die Gruppen FS und LS gebildet und bezuglich der Akzeptanz
gegenuber der LSp ergaben sich die Gruppen proLSp und kontraLSp.

Grundsatzlich ist die Einstellung der befragten Patienten zur LSp positiv, denn 80% der
Kandidaten wirden eine LSp akzeptieren, jedoch wiirde von diesen Patienten nur ein
Kleiner Teil die LSp der FSp vorziehen und lieber mit dieser versorgt werden (8%). Die
meisten Patienten préferieren eine FSp (56%), wobei allerdings die zweitgrofite
Patientengruppe angibt, dass es ihnen gleich sei, welche Spende sie erhalten wirden

(36%), da sie schnellstmdglich versorgt werden méchten.



Patienten, die eine FSp préferieren, haben in den meisten Féllen sehr starke Zweifel eine
LSp anzunehmen, leben zu einem groRBen Teil in einer Ehe oder Partnerschaft, zudem
beschreiben sie ihren familidren Kontakt meist als gut oder eng, bendtigen tendenziell
weniger Unterstltzung im Alltag und schatzen das postoperative Gesundheitsrisiko hoher
ein als Patienten der LS-Gruppe.

Annahmen, dass die Entscheidung Uber die Praferenz einer LSp bzw. FSp abhéngig ist von
anderen Variablen, wie z.B. Alter, Geschlecht, Bildungsstatus, Ausmafl der
Auseinandersetzung mit dem Thema der LLSp, das CHILD-Stadium, der Diagnose
»Alkoholische Leberzirrhose® und der psychischen Belastung, konnten nicht bestatigt

werden.

Ebenso wird die Thematik der in Deutschland bisher nicht legalen anonymen LSp (ALSp)
aufgegriffen. Patienten &uRern sich uber ihre Einstellung diesbeziglich, welche Chancen
sowie Problematiken sie hinsichtlich dieser Therapiemdglichkeit der ALSp sehen.

Im Anschluss werden die Ergebnisse und die zuvor aufgestellten Hypothesen diskutiert
und nach erfolgter Literaturrecherche international verglichen. Ebenso werden Faktoren,
die keinen Einfluss auf die Entscheidung hinsichtlich der Praferenz nehmen, aufgefiihrt

und Ergebnissen bereits vorliegender Studien gegentbergestellt.

Mit den durch diese Studie gewonnenen Ergebnissen sollen im Bereich der TX-Medizin
und -Psychologie schwierige Entscheidungsprozesse fur Empfénger deutlich gemacht
werden. Folglich sollte diesbezuglich eine verbesserte Unterstiitzung fir die TX-

Kandidaten vor der TX sichergestellt werden kdnnen.
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1. EINLEITUNG

1.1 Lebertransplantation

1.1.1 Indikationen

Die LTX stellt fir Patienten mit fortgeschrittener terminaler Leberinsuffizienz und
Frihstadien hepatischer Malignome die einzige lebenserhaltende und -verbessernde
Therapiemdglichkeit dar. Die Tabelle (Tab.) 1: ,Diagnosen terminaler
Lebererkrankungen® zeigt die hdufigsten Diagnosen, die mit einer terminalen

Funktionsschadigung der Leber einhergehen kénnen.

Tab.1: Diagnosen terminaler Lebererkrankungen

Diagnosen:

Karzinome, Tumore:

Zirrhosen:
Cholangiozelluléres Karzinom

Primar biliare Zirrhose ! _
Hepatozellul&res Karzinom

Primér sklerosierende Cholangitis
Virale Hepatitis (Hepatitis-B, -C, -D) Sonstige:
Alkoholische Zirrhose
Autoimmun bedingte Zirrhosen
Unbekannte Ursache

Alpha-1-Antitrypsinmangel
Polyzystische Leber
Andere

Den grofiten prozentualen Anteil der terminalen Lebererkrankungen nehmen virale
Hepatitiden, alkoholtoxisch und autoimmun bedingte Leberzirrhosen sowie cholestatische
Erkrankungen mit je ca. 20% ein, Lebertumore, Stoffwechselerkrankungen und

fulminantes Leberversagen zu je 5%.

Vor der Mdoglichkeit einer LTX gab es fur diese Patienten keine
Langzeittberlebenschancen. Wéhrend die Niere durch Dialyse kunstlich ersetzt werden

kann, ist ein Ersatz der Leberfunktion kaum moglich.



1.1.2 Entwicklung der Lebertransplantation

Die erste LTX wurde 1963 nach langen VVoruntersuchungen in den Vereinigten Staaten von
T.E. Starzl in Denver durchgefiihrt. Andere Chirurgen, die ebenfalls tber viele Jahre
hinweg dieses Gebiet erforscht hatten, folgten mit weiteren LTX wéhrend der darauf
folgenden Jahre. In Deutschland wurde die erste Leber im Jahr 1969 in Bonn durch A.
Gutgemann transplantiert.

In den Jahren 1979 und 1980 konnte eine wichtige Weiterentwicklung im Bereich der
Immunsuppressiva, die die AbstoBungsreaktion des Kdrpers gegeniiber dem neuen Organ
unterdriicken, erzielt werden. Seither stieg die Anzahl der LTX stark an.

1.1.3 Eurotransplant und die Fremdspende

Die LTX setzt eine Organspende voraus. Das TX-Zentrum der Universitatsklinik
Eppendorf (UKE) in Hamburg erhdlt Organspenden verstorbener Spender von einer
Organisation namens ,Eurotransplant, die den internationalen Austausch von
Spenderorganen fir die L&nder Deutschland, Niederlande, Belgien, Luxemburg,

Osterreich, Slowenien und Kroatien vermittelt und koordiniert.

Um eine FSp, also eine postmortale Organspende, zugeteilt zu bekommen, muss der
Patient auf der Warteliste stehen. Nach folgenden Kriterien ergibt sich die Rangfolge auf
der Warteliste: Dringlichkeit, Anatomie und Blutgruppe.

Der Aufnahme auf die Warteliste geht ein Evaluationsprozess voraus. Nach den
Voruntersuchungen wird Uber die Dringlichkeit der TX im Rahmen einer interdisziplinédren
Konferenz von Chirurgen, Internisten, Radiologen, Immunologen, Psychologen und
Anadsthesisten diskutiert und entschieden.

1.1.4 Organknappheit und Alternativen zur Fremdspende

Da im Jahr 2006 in Deutschland 1.799 Patienten auf der Warteliste fiir eine Leber standen,
jedoch nur 980 Patienten mit einer FSp versorgt werden konnten, besteht ein grolRer Bedarf

an Organspenden. Im Jahr 2008 standen in Deutschland bereits 1.875 Patienten auf der


http://de.wikipedia.org/wiki/Alfred_G%C3%BCtgemann
http://de.wikipedia.org/wiki/Alfred_G%C3%BCtgemann

Warteliste fur eine FSp, wobei nur 1.067 Organe gespendet wurden, die als eine LTX
Verwendung fanden (Oosterlee, 2006 und 2008; siehe auch Tab.2).

Im TX-Zentrum des UKE betrug die Wartezeit auf eine FSp fur das Jahr 2009 fir alle
Patienten im Mittel 151 Tage (Median-Wert: 51 Tage). Von insgesamt 97 wartenden
Patienten wurden 20 Personen als ,High Urgent-Patienten’ eingestuft und bevorzugt mit
einer LTX versorgt. Die ubrigen 77 Patienten hatten im Durchschnitt eine Wartezeit von
200 Tagen (Median-Wert: 100 Tage).

Die Differenz zwischen der Anzahl der Patienten auf der Warteliste und der tatsachlich
durchgefuhrten LTX mit einer FSp ist hoch. Anhand dieser hohen Differenz wird deutlich,
dass viele Patienten unversorgt bleiben und wahrend der Wartezeit versterben.

Die Organknappheit sowie die dadurch steigende Wartezeit und erhéhte Sterberate der
Patienten auf der Warteliste fiihrten zu der Suche nach alternativen Wegen, um die
Verfligbarkeit und somit die Zahl der Transplantate zu steigern.

Eine Mdglichkeit besteht darin, die FSp zu teilen und mehreren Empféngern eine ,Split-
liver’ zu transplantieren.

Zudem wird seit 1989 (zuerst bei Kindern) versucht, das Organangebot mittels einer TX
einer LLSp zu steigern (Raia et al., 1989). Dabei wird ein Teil der Leber einem freiwilligen
Lebendspender entnommen und dem Empféanger transplantiert. Der Spender muss mit dem
Empfanger verwandt oder eine emotional nahe stehende Person sein.

Die TherapiemalRnahme wirft ethische Bedenken und Diskussionen auf, da in die
korperliche Unversehrtheit des lebenden Spenders ohne direkte medizinische Indikation
eingegriffen wird (Spital, 2001; Malag6 et al., 2001; Scheper-Hughes et al., 2007;
Bosshard, 2009).

Die LSp und das damit einhergehende Risiko flir den Spender wird in der Medizin
gerechtfertigt, wenn die Erwartung vorliegt, dass die Operationsergebnisse fir den
Empfanger von Nutzen sind und fiir den Spender nur wenig Beeintrdchtigung nach sich
zieht (Pruett et al., 2006; Spital, 2004).

Zudem gibt es Argumente, die auch fur eine mogliche Steigerung der LQ des Spenders
sprechen. Nach einer LSp und der damit fur den Spender verbundenen Risikobereitschaft
kann ein Geflhl von altruistischer Zufriedenheit hervorgerufen werden. Dies wird als
psychologischer Benefit flir den Spender bezeichnet (Levinsky et al., 2000).

Auch durch eine ALSp von einem unbekannten Spender wirde das Angebot an Organen

gesteigert werden konnen. Da allerdings diese Art der Spende in Deutschland gesetzlich
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nicht zuldssig ist, kann hierauf nicht zuriickgegriffen werden (siehe 1.2, 88,
Transplantationsgesetz). In einigen Staaten der USA ist diese Art der Spende hingegen
legitim (National Organ Transplant Act, 1984).

In Deutschland kann die Cross-over-LSp zur Steigerung der Transplantate fuihren. Dabei
erhalt ein Empféanger ein Organ von einer ihm anonymen Person, wenn sein Lebenspartner
daftir dem anderen Paar ein Organ zur Verfligung stellt. In der Regel tauschen zwei Paare,
obwohl theoretisch auch ein grofierer Ringtausch maglich ware. Dies wurde bisher nur bei
der Nieren-TX praktiziert. In Deutschland ist dies seit 2005 mdoglich, wobei sich die Paare
zuvor kennen lernen. ,,Grundsétzlich wére die Cross-over-LSp auch fir die LLSp
geeignet” (Siegmund-Schultze, 2005). Diese Art der Spende ist jedoch umstritten, weil sie
im Bereich einer gesetzlichen Grauzone liegt und ,,moglicherweise gegen das

Transplantationsgesetz verstoft* (Siegmund-Schultze, 2005).

Seit dem 25. Mai 2012 ist durch den Bundestag das Transplantationsgesetz mit der neuen
Entscheidungslosung zur Organ- und Gewebespende beschlossen worden. Der Bundesrat
hat dem neuen Gesetz am 15. Juni 2012 zugestimmt. Seit dem 12.07.12 gilt die letzte
Fassung als geédndert.

Nun sind die Krankenkassen verpflichtet, ihren Versicherten ab einem Alter von 16 Jahren
Informationsmaterial und einen Spendeausweis zur Verfligung zu stellen und zu fragen,
ob sie nach ihrem Hirntod Organe spenden wollen. Mdégliche Antworten sind ,,Ja*, ,,Nein*
und ,,Ich weil3 nicht“. Zusatzlich wird gefragt, ob bestimmte Organe enthnommen oder von
der Spende ausgeschlossen werden sollen. Diese Briefe werden im Jahr 2012 erstmals
verschickt, 2014 dann ein zweites Mal. Danach folgt eine Befragung im Funf-Jahres-
Rhythmus. Den Brief zu beantworten und eine Entscheidung zu treffen, ist freiwillig. Wer
sich fur die Organspende entscheidet, fillt den Ausweis aus, wobei er ihn immer bei sich
tragen soll. Zukunftig soll diese Entscheidung auf der elektronischen Gesundheitskarte
gespeichert werden, eine detaillierte Regelung soll diesbezuglich frihestens 2014
entschieden werden (www.bundestag.de, 182. Sitzung vom 25.05.2012 TOP 31 TPG).

1.2 Gesetzliche Grundlagen der Transplantationschirurgie

Seit dem 1. Dezember 1997 besteht das ,,Gesetz Uber die Spende, Entnahme und
Ubertragung von Organen (Transplantationsgesetz — TPG)“. Die letzte Fassung ist vom

04.09.2007, diese wurde zuletzt am 12.07.2012 ge&ndert. An dieser Stelle sollen die
9



grundlegenden Inhalte des Transplantationsgesetzes aufgezeigt werden.

Im 81 sind der Anwendungsbereich und die Begriffsbestimmungen geschildert.

Die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung und die Krankenkassen sollen die
Bevolkerung Uber die Organ-TX, insbesondere {ber die Voraussetzungen der
Organentnahme und Uber die Bedeutung der Organubertragung aufklaren. ,,Ausweise flr
die Erklarung zur Organ- und Gewebespende (...) zusammen mit geeigneten
Aufklarungsunterlagen“ werden den ,Versicherten, die das sechzehnte Lebensjahr
vollendet haben, zur Verfugung“ gestellt ,,mit der Bitte, eine Erklarung zur Organ- und
Gewebespende abzugeben* (§ 2).

Der 8 3 des Gesetzes regelt unter der VVoraussetzung, dass ein Arzt das Organ entnimmt,
die Organentnahme bei vorhandener Einwilligung des Spenders, sowie die medizinische
Feststellung des Hirntodes.

Falls weder eine Einwilligung noch ein schriftlicher Widerspruch vorliegt, ist der nachste
Angehorige (in folgender Reihenfolge: Ehegatte oder eingetragene Lebenspartner,
volljahrige Kinder, Eltern, volljahrige Geschwister und GroReltern) zu befragen (§ 4 und §
1a).

Laut § 5 muss der Hirntod unabhingig von zwei Arzten, welche die TX nicht durchfiihren,
diagnostiziert worden sein.

Das Transplantationsgesetz regelt auch die Organentnahme bei lebenden Organspendern (8
8). Dies ist nur zuléssig, wenn der Spender volljahrig und einwilligungsfahig ist, aufgeklart
wurde sowie eingewilligt hat. Er muss als Spender geeignet sein und darf durch die
Operation und die unmittelbaren Folgen gesundheitlich nicht schwer beeintrachtigt
werden. AuBerdem soll der Empfanger fiir die Ubertragung des Organs geeignet sein. Die
Operation soll eine schwerwiegende Krankheit heilen, ihre Verschlimmerung verhiten
oder Beschwerden lindern. Zudem darf ein geeignetes Fremdorgan laut § 3 oder 8 4 nicht
zur Verfligung stehen. Lebendspender kénnen nur Verwandte ersten oder zweiten Grades,
Ehegatten oder eingetragene Lebenspartner, Verlobte oder andere Personen, die dem
Empfanger in besonderer personlicher Verbundenheit nahe stehen, sein (8 8).

§ 17 verbietet den Organ- und Gewebehandel, die Entnahme und Ubertragung illegal

beschaffter Organe.

10



1.3 Geschichte der Lebendspende und Vorteile bzw. Erfolge dieser gegentiber der

Fremdspende fir den Empfanger

Nachdem 1963 das erste Mal eine Leber eines verstorbenen Spenders transplantiert wurde,
dauerte es mehr als drei Jahrzehnte, bis eine TX eines rechten Leberlappens eines
Lebendspenders durchgefiihrt wurde. Diese TX erfolgte 1994 in Japan.

Die Anzahl der erfolgten LLSp stieg mit den Jahren weiter an, denn die Vorteile der LLSp
gegenuiber der FSp waren offensichtlich: die verkirzte Wartezeit und damit die sinkende
Sterberate auf der Warteliste. Zudem zeigen Studien, dass die Ergebnisse nach einer LSp
hinsichtlich der Komplikationsrate sowie der ein-Jahr- und fiinf-Jahre-Uberlebensraten mit
den Ergebnissen nach einer FSp vergleichbar sind (Dumortier et al., 2006).

Die Studie von Berg et al. (2011) belegt zudem, dass besonders schwergradig
lebererkrankte Patienten nach einer LLSp eine hohere Uberlebensrate aufweisen als gleich
schwer erkrankte Patienten, die mit einer FSp versorgt werden.

Ebenso bietet eine LSp die Mdglichkeit, von den Vorteilen einer ,geplanten’ TX zu
profitieren. Es kann entschieden werden, welcher Zeitpunkt flr die Durchfiihrung der LTX
optimal ist. Mit der LSp ist die Wartezeit verkirzt, das unberechenbare Eintreffen oder das
lange Ausbleiben einer FSp ist nicht gegeben, die Sterberate auf der Warteliste sinkt und
die Operation kann zu einem Zeitpunkt stattfinden, bei welchem gute Ergebnisse fur den

Spender zu erwarten waren (Broering et al., 2001; Neyhard et al., 2004).

1.4 Einstellungen gegentber der Leberlebendspende

Die oben genannten Fakten zeigen, dass die LSp eine bewéhrte Methode ist, einen
bedurftigen, auf eine Organspende wartenden Patienten zu therapieren. Die Frage, ob die
LSp in der Bevolkerung anerkannt ist, soll im folgenden Absatz thematisiert werden.

Die Einstellung der Bevolkerung wurde in unterschiedlichen Studien erforscht:

Die Forsa-Umfrage ,,Die Organbereitschaft in der BRD* im Auftrag der Bundeszentrale
fir gesundheitliche Aufklarung, Berlin, vom Dezember 2000 ergab, dass eine
grundsatzliche Akzeptanz gegenuber der LSp eines nicht definierten Organs in der
Bevolkerung besteht. 81% der befragten Personen hatten eine positive Einstellung

gegenuber der Thematik der LSp, 87% konnten sich vorstellen, einem emotional
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verbundenen Menschen ein Organ zu spenden (potentieller Spender) und 55% wirden in
kritischen Situationen im Falle einer Nierenerkrankung einen Verwandten oder Freund um
eine Spende bitten (potentieller Empfanger).

Eine weitere reprasentative (n=250) deutsche Studie (Popp et al., 2006) thematisiert zum
einem die Bereitschaft der Bevolkerung ein Leberlebendspender zu werden und zum
anderen die Frage, eine LLSp akzeptieren zu kénnen. Dabei zeigte sich, dass 26,6% aller
Befragten einen Teil ihrer Leber spenden, 13,3% hingegen dies nicht tun wirden, die
Ubrigen waren unentschlossen und konnten keine Aussage tatigen. Als potentielle
Empfanger wirden 35,1% der Stichprobe eine LLSp ,selbstverstandlich® akzeptieren,
35,5% dulerten sich gegenlber der Akzeptanz einer LLSp mit ,,wahrscheinlich ja“, so dass
insgesamt 70,6% eine positive Einstellung gegenuber der LLSp duBerten. In einer
dringenden und lebensbedrohlichen Situation steigt die eindeutige Akzeptanz gegenuber
einer LLSp nochmals von 35,1% auf 56,6% an. Eine Begrindung fur die Akzeptanz der
LLSp war in 34,7% der Félle, die Zeit auf der Warteliste mit Annahme einer LLSp
verkiirzen zu wollen.

Die Akzeptanz hinsichtlich einer FSp war mit 76,3% etwas h&ufiger gegeben als
gegenuber der LLSp (70,6%). Dabei lauteten die Aussagen beziiglich der Akzeptanz eine
FSp anzunehmen ,,ja, selbstverstandlich® mit 43,4%, ,,wahrscheinlich ja“ mit 32,9%. Die
weiteren Antwortmdglichkeiten »unentschlossen®, »wahrscheinlich nein®,
»Selbstverstandlich nein® vertreten dabei die Gbrigen prozentualen Anteile der Stichprobe
von Popp et al..

Weiterhin wurden die Studienteilnehmer gefragt, ob sie nach ihrem Tod spenden wirden,
was 46,8% mit ,,selbstverstandlich“ beantworteten.

Aus der Position eines potentiellen Empfangers zeigen sich vergleichbare Ergebnisse
hinsichtlich der Akzeptanz gegeniiber den Spendearten (LSp: 70,6% und FSp: 76,3%).

Die FSp wird demnach in Deutschland minimal bevorzugt, jedoch kann nicht von einer
generell ablehnenden Einstellung gegeniiber der LSp gesprochen werden.

Trotz dieser positiven Haltung gegeniiber der LSp werden im Vergleich zur FSp wenig
LLSp verzeichnet. Im Jahr 2006 wurden laut Eurotransplant 83 LLSp und 2008 nur 55
LLSp in Deutschland durchgefiihrt. Zwischen 2008 und 2010 nimmt die Zahl der LSp zu
(siehe Tab.2).
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Tab.2: Neuanmeldungen und Lebertransplantationen in Deutschland

1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011
Neuan- 966 1056 1148 1308 1424 1427 1401 1636 1590 1649 1854 1846 1781
meldungen
LTXnachFSp 716 690 662 671 781 817 898 980 1096 1067 1118 1187 1116
LTX nachLSp 41 90 95 87 74 64 78 83 60 55 61 96 83
LTX gesamt 757 780 757 758 855 881 976 1063 1156 1122 1179 1283 1199

(Quelle: Eurotransplant, Annual Reports)

Eine schwedische Studie zeigt, dass gesunde Personen aus der Bevolkerung in 77% der
Félle eine LSp annehmen wirden (Sanner et al., 1998). In Spanien stellen Conesa et al.
2004 fest, dass 60% der Befragten - gesunde Personen aus der urbanen Bevdélkerung - eine
LLSp eines Verwandten annehmen wirden, auf dem Land sind es sogar 68%.

Die Einstellung der deutschen und schwedischen Bevolkerung gegeniiber der LSp ist
vergleichbar, die spanische Bevolkerung hingegen ist etwas weniger bereit eine LLSp

anzunehmen.

Einstellung der postoperativen  Organspender:  Gegenilber den  befragten
Bevolkerungsgruppen (s.0.) sprechen sich postoperativ befragte Organspender zum Thema
LLSp weitaus positiver aus. Eine Studie am Universitatskrankenhaus Essen zeigt, dass
91% der befragten Spender nach erfolgter LTX noch einmal einen Teil ihrer Leber
spenden wirden (Karliova et al., 2002). Am UKE in Hamburg befragte Spender fir
Empfanger im Kindesalter duf3erten sogar ausnahmslos eine positive Einstellung

gegenuber der LLSp, alle Befragten wirden wieder spenden (Kroencke et al., 2006).

Fur den Lebendspender ist eine LSp vor und nach der TX mit psychischen und physischen
Belastungen verbunden.

Mehrere Studien befassen sich mit dem bei einer Entscheidung zur LSp entstehenden
emotionalen Druck, der Angst und Depression, sowie der postoperativen LQ und dem
postoperativen Schmerz. Sie zeigen Sorgen, Bedenken und die emotionale Bindung zum
Empfanger auf und thematisieren die soziale Unterstiitzung und den Einfluss der Familie
des Spenders hinsichtlich des Themas der LSp (Schulz et al., 2002 und 2012, Kroencke et
al., 2006; Erim et al., 2007; Erim et al., 2008).

Solche Studien tragen zum Verstandnis der schwierigen Situationen bei, in denen sich die

Spender vor und nach einer TX befinden. Dieses durch Studien erweiterte Wissen ist von
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groRer Bedeutung fur die Verbesserung des Umgangs, der Betreuung und Aufklarung
zukiinftiger moglicher Lebendspender an den TX-Zentren.

Fur potentielle Spender sowie flir Empfanger ist es wichtig zu wissen, auf was sich der
Lebendspender beziiglich einer TX einlasst und wie es dem Spender vor und nach der

Operation ergehen konnte.

Nicht weniger wichtig ist zu wissen, wie ein Empfénger einer LSp pra- und postoperativ
mit der Thematik der LSp umgeht. Behandler und Therapeuten aus allen medizinischen
Abteilungen sowie das Personal der TX-Zentren kdnnten aus Studien Wissen schopfen,
dadurch ihre Aufklarungsarbeit verbessern, so dass sich die TX-Kandidaten eine fundierte
Meinung zum Thema LSp bilden kdnnten. Sie wirden somit auf ihrem Weg dorthin eine

bessere Betreuung und Unterstlitzung erhalten kénnen.

Dass ein umfangreiches Wissen zum Thema Organ-TX mit einer positiven Einstellung von
Befragten aus der Bevdlkerung zur Spende einhergeht, belegten 1990 Horton u. Horton.
Unwissen und Angste hingegen filhren eher zu einer negativen Haltung gegeniiber der
Organspende. Aullerdem zeigen DelLair et al. (2010) auf, dass Informationsbereitstellung
und Aufklarung fir Spender und Empféanger zu einem hoheren Wissenstand und in Folge
zu mehr Selbstvertrauen und Sicherheit im Umgang mit der Thematik der LSp fuhren. Dies
wiederum trégt dazu bei, dass das Interesse der Empféanger an einer LSp wachst.

In der TX-Medizin ist dies von groBem Vorteil, da auf diese Weise eventuell der
Organbedarf besser gedeckt werden kénnte.

Die Einstellung der Empfanger gegenuber der LLSp ist in Deutschland bisher nicht
erforscht worden.

Im internationalen Vergleich zu der hier durchgefuhrten Studie liegen zwei spanische
Studien vor. Es wurden LTX-Kandidaten, die auf der Warteliste fiir eine FSp stehen, zu
ihren Einstellungen zur LSp oder FSp befragt (Martinez-Alarcon et al., 2005 und 2011).
Dabei zeigte sich, dass 32% bzw. 39% der TX-Kandidaten eine LSp eines
Familienmitglieds akzeptieren wurden.

Personen, die also direkt betroffen sind und nicht nur hypothetisch befragt werden, wie
oben genannte betroffene Personen einer reprasentativen Bevolkerungsgruppe, haben eine
weniger positive Einstellung gegeniber der LSp, wobei nicht nur der Grad an

Betroffenheit eine Rolle bei der Einstellung zur LSp spielt. Weitere Faktoren, wie z.B.
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Alter und Wissensstand konnten sich auf die Einstellung zur LSp auswirken. Diese
Thematik wird in der vorliegenden Studie genauer behandelt.

1.5 Ziel dieser Studie

In der vorliegenden Studie sollen die gelisteten Empfanger fir eine LTX im Mittelpunkt
stehen und das Thema LLSp aus Sicht des Empfangers beleuchtet werden.

Es wird nach statistisch aussagekréftigen Unterschieden zwischen den Empfangern mit
unterschiedlichen Einstellungen zur LLSp gesucht.

Wie bereits oben beschrieben sind die Ergebnisse und Uberlebensraten von LLSp
vergleichbar bzw. besser als die von FSp (Dumortier et al., 2006; Berg et al., 2011).
Ebenso ist die Einstellung der deutschen Bevolkerung und der Leberspender zur LLSp
uberwiegend positiv. Welche Einstellungen und Kenntnisse zum Thema LSp potentielle
Empfanger einer LLSp haben und welche Faktoren diese Einstellungen beeinflussen,

wurde bis zu der vorliegenden Studie noch nicht ermittelt.

Es werden die auf die Warteliste aufgenommenen Patienten, fiir welche demnach eine
Organ-TX die einzige Heilungsmdglichkeit darstellt, zu ihrem soziodemographischen
Hintergrund, ihren Krankheitsdaten, ihrem Wissen tber die LSp, ihren Zweifeln und ihrer
Risikoeinschatzung hinsichtlich der LSp befragt. Die Patienten geben zudem Auskunft
uber ihre grundsatzliche Akzeptanz einer LSp, ihre Praferenz einer Spende (FSp oder
LSp), begriinden ihre Aussagen und geben an, wie schwer ihnen ihre Entscheidungen
fallen.

SchlieBlich soll ermittelt werden, welche Faktoren Einfluss auf die Einstellung der

Empfanger nehmen und welche Zweifel bei der Entscheidungsfindung auftreten.
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2. FRAGESTELLUNG und HYPOTHESEN

Patienten mit einer terminalen Lebererkrankung, die nach der Evaluation auf die Warteliste
fir eine TX aufgenommen wurden und demnach die dazu notwendigen
Voruntersuchungen durchgefihrt haben, sollen Auskunft Uber ihre Einstellungen und
Kenntnisse zur LLSp geben.

Mit Hilfe der ermittelten Daten wird geprift, in welcher Hinsicht die TX-Kandidaten, die
eine FSp préferieren (Patientengruppe FS), sich von einer Vergleichsgruppe (LS)
unterscheiden.
Die LS-Gruppe fasst folgende Patientengruppen zusammen:

- Patienten, die eine LSp bevorzugen,

- Patienten, die nicht wissen, welche Art von Spende sie bevorzugen (weif nicht),

sowie

- Patienten, denen es gleichgdiltig ist, ob sie eine FSp oder LSp erhalten (egal).

Die Einteilung aller Befragten in die Patientengruppen FS und LS ist unter Punkt 4.2.1

beschrieben.

Mit Hilfe der Ergebnisse sollen die individuellen Entscheidungsfindungen zum Thema
Organspende und die Grunde fir die jeweiligen Einstellungen zur LLSp bzw. FSp von den
unterschiedlichen Patientengruppen untersucht und gegenubergestellt werden.

Diese Entscheidungsfindung fir oder gegen eine LSp bzw. FSp von Patienten, die auf eine
LTX angewiesen sind, konnte sowohl schnell und ohne psychologische Konflikte
stattfinden, jedoch eventuell ebenso mit emotionalen Krisen, Angsten oder Zweifel
einhergehen.

Es sollen Zusammenhdnge dargestellt werden, inwieweit die Patientengruppen sich
hinsichtlich Variablen wie dem Alter, Geschlecht, sozialen Umfeld, der Schul- und
Berufsbildung, dem Wohnort, der klinischen Variablen (u.a. auch Schwere der Krankheit),
dem Wissensstand zum Thema LSp sowie der Beziehung zum potentiellen Lebendspender
unterscheiden und dementsprechend zu unterschiedlichen Einstellungen gegeniber der
LSp und der FSp gelangen.
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Es werden folgende Hypothesen aufgestellt:

Die Gruppen FS und LS unterscheiden sich hinsichtlich

(1) der soziodemographischen Variablen:
a) Geschlecht
b) Alter
c¢) Familienstand
d) Art des Zusammenlebens
e) Qualitat des familidren Kontaktes
f) Anzahl der Freunde
g) Schulabschluss
h) Berufsabschluss
1) Beschéaftigungsstatus

J) beruflich erworbene medizinische VVorkenntnisse

(2) des Ausmalies der Auseinandersetzung mit dem Thema Organspende:
a) Zeitraum zwischen dem Zeitpunkt des Erfahrens von der Maoglichkeit der LLSp
und dem Zeitpunkt des Interviews (Zeit, in der sich der Patient mit der Thematik
der LLSp beschaftigen konnte)
b) Wissensstand, erhoben im Interview (Fremdeinschatzung)
c) subjektiver Grad der Informiertheit zu dem Thema der LLSp des Patienten zum

Zeitpunkt der Befragung

(3) der erkrankungsbezogenen Variablen:
a) CHILD-Stadium
b) personlichen Einschatzung der Schwere der Erkrankung
c) selbst eingeschatzten bendtigten Alltagsunterstiitzung
d) Diagnose ,,Alkoholische Leberzirrhose* als Folge eines Suchtverhaltens im
Vergleich zu allen anderen Diagnosen
e) Zeitraum zwischen dem ersten Symptom der Erkrankung und dem Zeitpunkt der
Listung

f) Zeitraum zwischen Erfahren der Diagnose und dem Zeitpunkt der Listung
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(4) der psychischen Belastung:
a) Angstlichkeit
b) Depressivitat

(5) der Risikoeinschatzung fur den Lebendspender:

a) der Einschétzung des Operationsrisikos fiir den Lebendspender

b) der Einschatzung des postoperativen Gesundheitsrisikos des Lebendspenders.
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3. METHODEN

3.1 Stichprobe

In einem einjahrigen Zeitraum von Januar 2006 bis Dezember 2006 wurden in dem Institut
fir Medizinischen Psychologie des UKE in Hamburg Patienten, nach ihrer Aufnahme auf
die Warteliste fur eine LTX, angerufen und gebeten, an einer Befragung in Form eines
Interviews teilzunehmen. Dieses Interview wurde - je nach Wunsch des Patienten -
telefonisch oder personlich gefiihrt. Personliche Gesprache wurden in den Raumlichkeiten
der Medizinischen Psychologie, der chirurgischen Leberambulanz oder auf Station gefiihrt.

Ein eigens erstellter halbstrukturierter ,,Fragebogen fur Transplantationskandidaten zum
Thema Lebendspende* (FTTL, siehe Kapitel 3.2.1) wurde zur Befragung genutzt.
Weiterhin wurden drei standardisierte Fragebogen (SF-36, HADS-D und CLDQ, siehe
Kapitel 3.2.2) und ein halbstandardisierter modifizierter Fragebogen: Care-Recipient
Burden Scale, CRBS (siehe Kapitel 3.2.3) zugeschickt oder berreicht. Diese Fragebdgen
sollten von den Patienten zu Hause oder auf Station ausgefillt und mit einem beigelegten
frankierten Rickumschlag ans UKE zuruickgeschickt werden.

Das Ziel, 50 Patienten maoglichst zeitnah zur Listung zu befragen, wurde in dem Zeitraum
von Januar bis Ende November erreicht. Insgesamt kamen wahrenddessen 116 Patienten
uber das TX-Zentrum am UKE auf die Warteliste.

In diesem elfmonatigen Zeitraum wurden 74 Patienten kontaktiert, 42 Personen hingegen
nicht. Krankheitsbedingte und psychische Griinde sowie sprachliche Barrieren fiihrten zum
Ausschluss dieser 42 Patienten.

Von den 74 kontaktierten Patienten wurden 50 Kandidaten befragt, bei den Gbrigen 24
Personen kam kein Interview zustande.

Der Kontakt zu den 50 befragten Patienten wurde Uber die interdisziplinare Konferenz des
TX-Zentrum des UKE hergestellt, deren Ziel es ist, Uber die Aufnahme auf die Warteliste
der evaluierten Patienten zu beraten.

Uber die TX-Koordinatorin konnten die Kontaktdaten der jeweils gelisteten Patienten
erfragt werden. EIf der 50 Interviews wurden personlich, 39 wurden telefonisch gefuhrt.
Neben den 50 interviewten Patienten wurden weitere 24 Personen telefonisch kontaktiert,

doch aus diversen Griinden (siehe Tab.3) kam kein Interview zustande.
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Tab.3: Grinde, fur nicht zustande gekommene Befragungen

Begrindung Héufigkeiten

telefonisch nicht erreicht
bereits transplantiert
Patient verstorben
sprachliche Barriere (Patienten auslandischer Herkunft)
Patient hat das Telefonat abgebrochen:
- Patient fiihlt sich psychisch nicht in der Lage
- unvermittelt und unbegrindet

w b o1

N W

Der Vergleich zwischen Teilnehmern und Nicht-Teilnehmern an dem Interview ergab,
dass die 24 nicht befragten Patienten im Mittel 51 Jahre alt waren (21 bis 68 Jahre), wobei
ein Drittel weiblich und zwei Drittel mannlich waren.

Die 42 gelisteten, nicht kontaktierten Personen waren im Mittel mit 49,5 Jahren etwas
junger (18 bis 71 Jahre), die Geschlechterverteilung dieser Personengruppe war ahnlich:
31% sind weiblich und 69% mannlich.

Die 50 befragten Patienten sind durchschnittlich 53 Jahre alt und 42% der Stichprobe sind
weiblich, 58% sind ménnlich.

Eine statistische Uberpriifung ergab keine signifikanten Unterschiede zwischen der
Stichprobe und den nicht interviewten Patienten hinsichtlich  Alter und

Geschlechterverteilung.

An Hand des FTTL wurde das Interview mit den 50 befragten Patienten gefuhrt und die
Antworten in dem Fragebogen festgehalten. Nach dem Interview erhielten die Patienten
per Post den Fragebogen ,,Care-Recipient Burden Scale — CRBS* mit der Bitte, diesen
auszufillen und mittels des beigelegten frankierten Riickumschlags zurtickzusenden. Neun
der Patienten kamen dieser Bitte nicht nach.

So ergab sich bei der Auswertung des Interviews mittels des FTTL eine Stichprobe von 50
Patienten und bei der Auswertung des CRBS-Fragenbogens eine Stichprobe bestehend aus
41 Patienten.

Im Rahmen der psychologischen Evaluation vor der Listung erhalten die Patienten im
UKE die standardisierten Fragebdgen: ,,Fragebogen zum allgemeinen Gesundheitszustand
- SF-36“, ,,Fragebogen zur Erfassung von Angst und Depressivitat in der somatischen
Medizin — deutsche Version — HADS" und ,,Chronic Liver Disease Questionnaire —
CLDQ". Diese Fragebdgen der 50 befragten Patienten konnten bereitgestellt und die Daten
aufgenommen werden. VVon neun der 50 Personen lagen keine ausgefillten Fragebdgen

vor. Diese neun Personen stimmten allerdings nur in drei Fallen mit den Personen, die den
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CRBS nicht zuruckgesendet haben, Uberein. Somit ergab sich auch beziglich der
Auswertung der standardisierten Fragebdgen eine Stichprobe von 41 Patienten.

Die soziodemographische Beschreibung der 50 befragten Patienten in der

Gesamtstichprobe erfolgt tabellarisch (siehe Tab.4):

Tab.4: Soziodemographische Beschreibung der Stichprobe
Gesamt (n = 50)

Geschlecht

weiblich 21 (42%)
méannlich 29 (58%)
Familienstand

ledig 6 (12%)
verheiratet 29 (58%)
feste Partnerschaft 3 (6%)
geschieden 6 (12%)
getrennt lebend 4 (8%)
verwitwet 2 (4%)
Bildungsabschluss

kein Abschluss 1 (2%)
Sonderschule 1 (2%)
Haupt- und Volksschule 19 (38%)
Realschule 17 (34%)
Fachhochschul- oder Hochschulreife 12 (24%)
Hdchster Berufsabschluss

Berufsschule 6 (12%)
Lehre 24 (48%)
Meister 6 (12%)
Studium 7 (14%)
Andere 7 (14%)
Aktuelle Beschaftigung

voll erwerbstatig 8 (16%)
teilzeitbeschaftigt 3 (6%)
Heimarbeit 1 (2%)
arbeitslos 4 (8%)
im Ruhestand 13 (26%)
arbeitsunféahig 11 (22%)
krankgeschrieben 8 (16%)
anders 2 (4%)
Wohngegend

Dorf 6 (12%)
Kleinstadt 17 (34%)
GroRstadt 27 (54%)

21



3.2 Fragebdgen

3.2.1 Fragebogen fur Transplantationskandidaten zum Thema Lebendspende (FTTL)
(siehe im Anhang)

Der FTTL besteht aus mehreren Teilbereichen. Der erste Teil nimmt die Daten zur Person
und den soziodemographischen Lebensbereich auf (Frage 1-16). Alter, Geschlecht,
Familienstand, Anzahl der Personen, die mit im Haushalt leben, Anzahl der Freunde,
Kontakt zur Familie, hochster Schulabschluss, hochster Berufsabschluss, erlernter und
zuletzt ausgelibter Beruf, sowie Beschéaftigungsstatus, Berufsgruppe, Branche und
Wohngegend sind Daten, die abgefragt werden.

Im zweiten Teil des Interviews werden Krankheitsdaten erhoben (Frage 17-25). Die
Diagnose laut Patientenaussage und laut Akte wird vermerkt. Aus der Patientenakte wird
aullerdem das aktuelle CHILD-Stadium erhoben. Das Auftreten der ersten Symptome, die
ersten Beschwerden, das Erfahren der Diagnose und die erste Behandlung im UKE durch
Angabe des Jahres und des Monats werden erfragt. Auf die Frage hin, wie der Patient die
Schwere der Erkrankung derzeit einschdtzen wirde, konnen Angaben wie ,,sehr leicht®,
Hleicht”,  mittel”, ,,schwer* oder ,,sehr schwer” gemacht werden. AuBerdem wird der
Befragte gebeten anzugeben, wie viel Unterstlitzung in Prozent-Angabe (0-100%) der
Patient bei der Alltagsbewaltigung bendtigt und wer Unterstiitzung leistet.

Im dritten Teil werden Fragen zur TX gestellt (Frage 26-50). Es wird ermittelt, ob der
Begriff LSp, der Unterschied zur FSp und die Mdoglichkeit der LLSp bekannt sind. Auf die
Frage hin, wann die Patienten von der LLSp erfahren haben, soll die Jahres- und
Monatsangabe genannt werden.

Weitere Fragen (siehe im Anhang: FTTL) stufen den Wissens- und Aufklarungsstand des
Patienten ein. Des Weiteren sollen die Patienten schétzen, wie hoch das Operationsrisiko
des Lebendspenders und das Gesundheitsrisiko eines Lebendspenders nach der Operation
sein konnten. Mdogliche Angaben waren: ,,kein Risiko®, ,,geringes”, ,,mittleres”, ,,groRes”
und ,,sehr groRRes Risiko*.

Die Patienten sollten berichten, ob prinzipiell eine LSp in Frage kdme, unabhéngig davon,
ob ein Spender zur Verfligung steht. Bei einer verneinenden Antwort wurde um eine
Begrindung gebeten. Die Befragten gebeten anzugeben, ob und weshalb ihnen eine LSp

oder eine FSp lieber ware (Schliisselfrage des Interviews).
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Folgende Informationen wurden ebenfalls erhoben: Welche Personen aus dem Umfeld
kommen mdglicherweise als potentielle Spender in Frage, ob die potentiellen Spender tiber
die Mdoglichkeit der LSp informiert seien, von wem oder wodurch die potentiellen Spender
informiert wurden, ob sich jemand aus eigener Initiative bereit erklart habe zu spenden, ob
der Patient jemanden gefragt habe, ob derjenige spenden wiirde und ob der Patient sich
zuvor mit bereits operierten LSp-Emféngern oder/und Lebendspendern unterhalten habe.
Es wurde gefragt, wie schwer dem Patienten die Entscheidung, eventuell eine LLSp
anzunehmen, féllt und in welchem MaRe Zweifel, eine LLSp eventuell anzunehmen,
bestehen.

Es wurde thematisiert, wer nach Meinung des Patienten den ersten Schritt machen solle,
eine Spende in die Wege zu leiten.

Die letzte Frage sollte klaren, ob und weshalb (nicht) die befragten Patienten eine anonyme

Spende akzeptieren wirden, falls dies in Deutschland gesetzlich moglich ware.

3.2.2 Standardisierte Fragebdgen

Die im Folgenden beschriebenen drei Fragebdgen sollen die allgemeine und spezifische
LQ, Angst, Depression und Belastung durch die Lebererkrankung untersuchen. Diese
Fragebdgen werden den Patienten reguldr bei der psychologischen Evaluation im UKE mit

der Bitte um Beantwortung und Rlickgabe ausgehandigt.

3.2.2.1 Fragebogen zum allgemeinen Gesundheitszustand (SF-36)
(siehe im Anhang)

Der ,,Short-Form 36-Item Health Survey“ (SF-36) (Ware et al., 1992; Ubersetzt ins
Deutsche: Bullinger et al., 1998) erfasst acht Themenbereiche der subjektiv
wahrgenommenen Gesundheit, um von Patienten unabhdngig vom aktuellen
Gesundheitszustand und Alter eine Selbsteinschatzung der gesundheitsbezogenen LQ zu
erhalten. Die 36 Items des SF-36 in Form von Fragen, die Antwortkategorien von binér ,,ja
- nein“ bis hin zu einer sechsstufigen Antworten ermdglichen, werden summiert und
transformiert, so dass sich Skalenwerte von 0-100 ergeben. Es werden acht Skalen, ein

Einzel-Item sowie zwei Summenskalen gebildet. Ein hoher Wert entspricht einer besseren
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Funktion und einer besseren LQ. Die koérperliche und psychische Summenskala haben

einen Mittelwert von 50 und eine Standardabweichung von 10. Es existieren Normwerte

fiir eine représentative Bevolkerungsstichprobe.

Die Beschreibung der acht Skalen und des Einzel-ltems folgt in tabellarischer Form

(Tab.5).

Tab.5: Die acht Skalen und das Einzel-Item des SF-36

Teilbereich
(Itemanzahl)

1) Korperliche
Funktionsfahig-
keit (10)

AusmalB, in dem der Gesundheitszustand kdrperliche
Aktivitdten wie Selbstversorgung, Gehen, Treppen steigen,
bicken, heben und mittelschwere oder anstrengende
Tatigkeiten beeintrdachtigt (aus 10 Items)

2) Korperliche
Rollenfunktion (4)

Ausmal, in dem der korperliche Gesundheitszustand die Arbeit
oder andere tégliche Aktivitaten beeintréchtigt, z.B. weniger
schaffen als gewdhnlich, Einschrankungen in der Art der
Aktivitdten oder Schwierigkeiten, bestimmte Aktivitaten
auszufiihren

3) Korperliche
Schmerzen (2)

Ausmall an Schmerzen und Einfluss der Schmerzen auf die
normale Arbeit, sowohl im als auch auRerhalb des Hauses

4) Allgemeine
Gesundheitswahr-
nehmung (5)

Personliche Beurteilung der Gesundheit, einschlieBlich
aktueller Gesundheitszustand, zukinftige Erwartungen und
Widerstandsfahigkeit gegentiber Erkrankungen

5) Vitalitat (4)

Sich energiegeladen und voller Schwung fiihlen versus miide
und erschopft

6) Soziale
Funktions-
fahigkeit (4)

AusmaB, in dem die korperliche Gesundheit oder emotionale
Probleme normale soziale Aktivitdten beeintrachtigen

7) Emotionale
Rollenfunktion (2)

Ausmal3, in dem emotionale Probleme die Arbeit oder andere
tagliche Aktivitditen beeintrachtigen; u.a. weniger Zeit
aufbringen, weniger schaffen und nicht so sorgféltig wie ublich
arbeiten

8) Psychisches
Wohlbefinden (5)

Allgemeine psychische Gesundheit, einschlie3lich Depression,
Angst, emotionale und verhaltensbezogene Kontrolle,
allgemeine positive Gestimmtheit

9) Veranderung der
Gesundheit (1)
(Einzel-ltem)

Beurteilung des aktuellen Gesundheitszustandes im Vergleich
zum vergangenen Jahr

Die interne Konsistenz lag in der Normstichprobe (n=2914) zwischen .74 und .94 in den
verschiedenen Subskalen, die Test-Retest-Reliabilitdt wurde ebenfalls tberprift. Die
konvergente Validitat wurde im korrelativen Vergleich mit einem anderen Instrument zur
Messung der gesundheitsbezogenen LQ bestétigt. Die Fahigkeit, zwischen verschiedenen
Patientensubgruppen zu differenzieren, spricht fir die diskriminante Validitdt des

Verfahrens.
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3.2.2.2 Fragebogen zur Erfassung von Angst und Depressivitat in der somatischen
Medizin — deutsche Version (HADS-D)
(siehe im Anhang)

Die englische Originalversion - Hospital Anxiety and Depression Scale - stammt von
Zigmond und Snaith, wurde 1983 entwickelt und von Herrmann et al. (1995) ins Deutsche
ubersetzt.

Der Fragebogen besteht aus zwei Skalen mit jeweils sieben Items, die Skala zur Angst
(HADS-D/A) und die Skala zur Depressivitat (HADS-D/D).

Jedes Item ist 4-fach abgestuft mit itemspezifischen Antwortmdoglichkeiten, wobei Werte
von 0-3 vergeben werden. Die Items werden in ihrer Skala summiert, wobei teilweise eine
Umpolung notwendig ist. Jede Subskala umfasst somit einen Wertebereich von 0 bis 21.
Hohe Werte entsprechen einer hohen Belastung in den Bereichen Angst und Depressivitat.
Nach Zigmond und Snaith (1983) sind fur praktische Belange vier Wertebereiche fir jede
HADS-Subskala angegeben: 0-7 als unauffallig, 8-10 als grenzwertig, 11-14 als aufféllig
und 15-21 als sehr schwer auffallig.

Die interne Konsistenz (Cronbachs o) betrdgt fiir die Angstskala .80 und fiir die
Depressionsskala .81. Die split-half-Reliabilitat liegt fur beide Skalen bei .81, fiir die
Gesamtskala bei .88. Diese Werte sind in Anbetracht der Kirze der Skalen als gut zu
bezeichnen. Die Validitdt wurde u.a. durch Korrelationen mit konstruktverwandten
Verfahren untersucht und als ausreichend befunden. Die Sensitivitdt gegentber
mittelfristigen Veranderungen lasst den Fragebogen auch zur Verlaufsdiagnostik geeignet

erscheinen.

3.2.2.3 Chronic Liver Disease Questionnaire (CLDQ)
(siehe im Anhang)

Dieser Fragebogen, welcher 1999 von Younossi et al. fir Patienten mit chronischen
Lebererkrankungen aller Atiologien und aller Stadien der Zirrhose entworfen wurde, ist ein
spezifisches gesundheitsbezogenes Instrument zur Erfassung der LQ. Er wurde an einer
Gruppe von 133 Patienten auf seine Reliabilitat und Validitat hin getestet. Seitdem haben
unterschiedliche Studien bestétigt, dass mit dem CLDQ die Mdglichkeit besteht, zwischen
verschiedenen Erkrankungsstadien entsprechend des Schweregrades der Leberzirrhose
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(ehemalige Einteilung: CHILD-Stadium, aktuelle Einteilung: MELD-Score) zu
unterscheiden. Daruber hinaus kann der CLDQ Verdnderungen nach LTX sowie nach
Teilnahme an Selbsthilfe- und edukativen Gruppen abbilden.

Der Fragebogen besteht aus 29 Items, die jeweils auf einer Sieben-Punkte-Skala bewertet
werden. HOhere Werte stehen fiir eine geringe Symptomfrequenz und somit fiir eine
bessere LQ. Die Antworten beziehen sich auf die letzten zwei Wochen vor Ausfiillen des
Fragebogens. Sechs Subskalen werden errechnet: Erschopfung, Aktivitat, emotionale
Funktion, abdominale Symptome, systemische Symptome und Sorgen. Fir diese
Subskalen werden Mittelwerte berechnet. Zudem wird ein Gesamtmittelwert tber alle 29
Items gebildet.

Eine deutsche Version des Fragebogens wurde am UKE validiert (Schulz et al., 2008).
Cronbachs o lag in der dort erfassten Stichprobe fiir die einzelnen Skalen zwischen .72 bis
.95, die Test-Retest-Koeffizienten zwischen r=.58 und r=.79. Auch die konvergente und

diskriminante Validitat wurden bestéatigt.

3.2.3 Care-Recipient Burden Scale (CRBS)
(siehe im Anhang)

In Anlehnung an einen standardisierten Fragebogen, die Caregiver Burden Scale (CGBS),
wurde die CRBS entwickelt.

Die CGBS wurde ursprunglich in Anlehnung an Arbeiten von Dew et al. (1998) und
Canning et al. (1996) basierend auf Montgomery et al. (1985) entwickelt, um Belastungen
von Pflegenden von Herztransplantierten zu erfassen. Fir die Originalskala von Dew und
Kollegen wurde eine interne Konsistenz (Cronbachs o) von .86 ermittelt.

Die modifizierte CRBS soll die Hilfs- und Pflegebedurftigkeit sowie kdrperliche und
psychosoziale Einschrdnkungen im Leben des zu Pflegenden im Vergleich zu vor der
Erkrankung erfassen.

Die CRBS besteht aus drei Teilbereichen. Der erste Teil beinhaltet 18 Items, die sich auf
Tatigkeitsbereiche im Alltag beziehen. Der Patient soll angeben, in welchem Ausmal} er im
Vergleich zu vor der Erkrankung auf Hilfe angewiesen ist. Es stehen sechs Antwort-
mdoglichkeiten mit Werten von null bis fiinf zur Verfugung: 0= bendtige gar keine Hilfe, 1=
viel weniger Hilfe als vorher, 2= ein bisschen weniger Hilfe als vorher, 3= gleich

geblieben, 4= ein bisschen mehr Hilfe als vorher und 5= bendétige viel mehr Hilfe als
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vorher. Ein hoher Wert steht fir ein hohes MaR an Pflegebedurftigkeit im Vergleich zu vor
Beginn der Erkrankung. Der zweite Teil besteht aus 11 Items, die messen, in welchem
Ausmal sich das Leben des zu Pflegenden in verschiedenen Bereichen veréndert hat (Zeit
und Raum fir Privates, Menge des Geldes, personliche Freiheit, Energie, Zeit flr
verschiedene Aktivitaten, Zeit fir Familie und Partner). Im dritten, finf Items umfassenden
Teil gibt der Patient an, in welchem Ausmal} sich seine Gesundheit und Befindlichkeit

sowie seine Beziehungen zu unterschiedlichen Personen verandert haben.

3.3 Statistik

Die Ergebnisse wurden mit dem Programm SPSS (Statistical Package for the Social
Sciences Version 15.0) fir Windows berechnet.

Bei metrischen Variablen wurden t-Tests fur unabhdngige Stichproben durchgefiihrt. Im
Falle von nominalen Variablen wurde ein Chi2-Test eingesetzt.

Das Signifikanzniveau wurde bei p < .05 festgelegt, bei Werten zwischen p > .05 bis p <
.10 wird von Tendenzen gesprochen.

Die a-Adjustierung wurde nicht berticksichtigt, da es in der explorativen Studie mogliche
Unterschiede zu finden galt und weniger darauf ausgerichtet war, Hypothesen zu
bestétigen.

Bei Auftreten von Extremwerten wurden diese eliminiert.
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4. ERGEBNISSE

Im Folgenden wird zunéchst die Stichprobe anhand der Antworten des FTTL genauer
beschrieben.

Unter 4.1.1 bis 4.1.6 werden deskriptive Ergebnisse des FTTL aufgefiihrt. Die Kapitel
4.2.1 bis 4.2.3 handeln explorative Ergebnisse ab. Danach folgen die Ergebnisse der
standardisierten Fragebdgen (Kapitel 4.3) und im letzten Teil 4.4 folgt mittels der
Hypothesenprifung die Gegeniberstellung der Gruppen FS und LS (Gruppeneinteilung
siehe Kapitel 4.2.1).

Die Antwortverteilungen werden graphisch bzw. tabellarisch dargestellt.

4.1 Deskriptive Ergebnisse des FTTL

4.1.1 Soziodemographische Daten

Die einzelnen Fragen und Antworten des Interviews beztiglich der soziodemographischen

Daten werden hier aufgelistet:

+ In Tab. 6 ist die Altersverteilung der Stichprobe wiedergegeben.

Tab.6: Alter der befragten Patienten

Alter Haufigkeit Prozent
bis 39 5 10,0
40 bis 49 17 34,0
50 bis 59 13 26,0
60 und alter 15 30,0
Gesamt 50 100,0

Der jungste Patient ist 29, der alteste Patient ist 67 Jahre alt. Die meisten Altersstufen sind

ein- bis dreimal vertreten. Eine Haufung ergibt sich bei den 47 jahrigen (n=7).
* Wie viele Personen wohnen mit Ihnen im Haushalt?

Die Patienten leben alleine (22%) oder bis zu flnft (2%) im Haushalt. Am h&ufigsten leben

sie in einer Zweier- oder Dreiergemeinschaft (62%) (siehe Tab. a) im Anhang).
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+ Wie viele Freunde haben Sie?

Die meisten Patienten geben an, zwei Freunde zu haben (Modalwert). 18% haben keinen
Freund. Im Mittel haben die Patienten 3,88 Freunde, der Medianwert betragt 3 (siehe Tab.
b) im Anhang).

+ Welcher Berufsgruppe gehoren Sie an?

Den hochsten Anteil nehmen die Erwerbsunfahigkeitsrentner/Innen mit 34% ein,
gemeinsam mit den Altersrentnern/Innen sind es 50% der Stichprobe (siehe Tab. c) im
Anhang).

+ In welcher Branche sind Sie tatig?
Die meisten Patienten (54%) sind im Gesundheits-/Sozialwesen und im Handwerk tétig
(siehe Tab. d) im Anhang).

4.1.2 Krankheitsbezogene Daten

+ Unter welcher Lebererkrankung leiden Sie?

Tab.7: Diagnosen (laut Akte)

Haufigkeit Prozent
ALCI 23 46,0
PHCC 9 18,0
PHCB 5 10,0
PCYS 4 8,0
OTCI 3 6,0
AATD 1 2,0
OTHE 1 2,0
PSCI 1 2,0
AUCI 1 2,0
Total 48 96,0
Fehlende Angaben 2 4,0
Gesamt 50 100,0

ALCI=Alkoholische Zirrhose, PHCC=Hepatitis C, PHCB=Hepatitis B, PCY S=Polizys-
tische Leber, OTCl=Unbekannte Ursache, AATD=Alpha-1-Antitrypsinmangel, OTHE=
Andere, PSCI=Primar sklerosierende Cholangitis, AUCI=Autoimmunbedingte Zirrhosen

Fast die Hélfte aller befragten Patienten leiden unter einer alkoholischen Leberzirrhose.
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+ In welchem CHILD-Stadium befindet sich der Patient derzeit (laut Patientenakte)?

Tab.8: CHILD-Stadium

Haufigkeit Prozent
A 11 22,0
B 18 36,0
C 20 40,0
Total 49 98,0
Fehlende Angaben 1 2,0
Gesamt 50 100,0

Die meisten Patienten befinden sich im Stadium C, gefolgt von den Patienten, die sich im

Stadium B befinden. 11 Patienten wurden ins Stadium A eingestuft.

4.1.3 Antworten beztiglich der sozialen Unterstitzung

+ VVon wem werden Sie bei der Alltagsbewaltigung unterstttzt?

Tab.9: Unterstltzung bei der Alltagsbewaltigung

Haufigkeiten Prozent
keiner, weil nicht gebraucht 29 58,0
Né&chste Familienangehdrige 18 36,0
Freunde, Bekannte, Andere 3 6,0
Total 50 100,0

58% der Befragten geben an, dass es ihnen gesundheitlich nicht so schlecht geht, dass sie
Hilfe bei der Alltagsbewaltigung brauchten. 42% bendtigen Hilfe, wobei 36% sich Hilfe
bei den Familienangehorigen und 6% sich Hilfe bei Freunden, Bekannten oder anderen

holen.
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4.1.4 Antworten zum Thema Lebendspende

+ Wie haben Sie von der Moglichkeit einer LSp erfahren?

Tab.10: Erfahren von der Mdglichkeit einer Leberlebendspende

Haufigkeiten Prozent Prozent Total
Hausarzt 3 6,0 6,4
UKE 25 50,0 53,2
von einem anderen Krankenhaus 4 8,0 8,5
Medien 4 8,0 8,5
eigene Recherchen 6 12,0 12,8
Andere (s.u.) 5 10,0 10,6
Total 47 94,0 100,0
Fehlende Angaben 3 6,0
Gesamt 50 100,0

Anmerkung: Unter ,Andere’ Antworten auf die Frage nach dem Erfahren Uber die Mdglichkeit
eine LLSp fallen folgende Aussagen: VVon einem anderen Empfénger, FSp-Empfénger oder Be-
kannten erfahren; Befragter ist selbst Facharzt fiir Chirurgie; Eine Person gibt an, in der Schule

tiber diese Mdglichkeit aufgekléart worden zu sein.

Diese Frage wurde von 47 Patienten beantwortetet, von denen 53,2% im UKE von der

Madglichkeit der LLSp erfahren hatten.

+ Falls Sie von einem Arzt im UKE uber die LLSp aufgeklart wurden: Wie gut fuhlten Sie

sich nach dem ersten Gesprach informiert?

Tab.11: Individuelle  Aufklarungseinschétzung
Leberlebendspende

bezlglich  der

Héufigkeiten Prozent Prozent Total

sehr gut 19 38,0 42,2

gut 21 42,0 46,7
mittel 4 8,0 8,9
maRig 1 2,0 2,2
Total 45 90,0 100,0
Fehlende Angaben 5 10,0

Gesamt 50 100,0

Funf der im UKE informierten Patienten gaben keine Auskunft dartber, wie gut sie sich

nach dem Aufklarungsgesprach informiert geflihlt haben. Von den tbrigen 90% fiihlten

sich nur 11,1% ,,mittel” oder ,,maRig* informiert, 88,9% fuhlten sich ,,sehr gut* bis ,,gut”

informiert.

31



+ Hat sich jemand aus eigener Initiative bereit erklart zu spenden?

Tab.12: Spendebereitschaft

Haufigkeiten Prozent
Ja 22 44,0
Nein 28 56,0
Total 50 100,0

Die Spendebereitschaft auf Initiative des Leberlebendspenders liegt bei 44%. In 56% der
Falle hat sich kein Spender aus eigener Initiative bereit erklart.

+ Haben Sie jemanden gefragt, ob der-/diejenige spenden wirde?

Tab.13: Frage nach Spende

Haufigkeiten Prozent
Ja 6 12,0
Nein 44 88,0
Total 50 100,0

Sechs Patienten haben Personen aus ihrem Umfeld gefragt, ob der-/diejenige spenden

wirde. Die meisten TX-Bedurftigen fragten nicht, ob jemand spenden wirde.

¢ Haben Sie sich vor lhrer Entscheidung Uber die LSp mit bereits operierten LSp-

Empfangern unterhalten?

Tab.14: Gesprach mit Lebendspendeempféanger

Héufigkeiten Prozent
Ja 11 22,0
Nein 39 78,0
Total 50 100,0

Zum Zeitpunkt der Befragung hatten sich die meisten Patienten nicht mit bereits operierten

LSp-Empféngern unterhalten.

¢ Haben Sie sich vor lhrer Entscheidung Uber die LSp mit bereits operierten

Lebendspendern unterhalten?

Tab.15: Gesprach mit Leberlebendspender

Héaufigkeiten Prozent
Ja 1 2,0
Nein 49 98,0
Total 50 100,0
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Eine Person der 50 befragten Patienten hatte sich mit einem bereits operierten
Lebendspender unterhalten. Diese Person hatte sich ebenso mit einem LSp-Empfanger
nach seiner TX unterhalten. Alle Ubrigen haben nicht mit bereits Operierten Erfahrungen

austauschen kénnen.

+ Wie schwer féllt Ihnen die Entscheidung, eventuell eine LSp anzunehmen?

Tab.16: Entscheidungsschwere eine Lebendspende anzunehmen

Héufigkeiten Prozent Prozent Total

sehr schwer 9 18,0 11,9
schwer 6 12,0 7.9
mittel 8 16,0 10,6
leicht 5 10,0 6,6

sehr leicht 5 10,0 6,6
Total 33 66,0 100,0
:;r_gglﬁi\ga;\n}étda eine LS nicht 17 34,0

Gesamt 50 100,0

Bei 34% der Patienten kommt aus unterschiedlichen Griinden keine LSp in Frage oder sie
haben sich nicht mit dieser Frage beschéftigt. 30% féllt diese Entscheidung schwer bis sehr
schwer, 16% beantworten die Frage mit mittel und 20% der Patienten sagen, ihnen falle die

Entscheidung, eventuell eine LSp anzunehmen, leicht bis sehr leicht.

+ Haben Sie Zweifel, eine LSp eventuell anzunehmen?

Tab.17: Intensitat der Zweifel eine Lebendspende anzunehmen

Héaufigkeiten Prozent Prozent Total

sehr starke 14 28,0 32,6
starke 4 8,0 9,3
mittel starke 6 12,0 14,0
leichte 4 8,0 9,3

gar keine 15 30,0 34,9
Total 43 86,0 100,0
Fehlende Angaben 7 14,0

Gesamt 50 100,0

43 Personen haben diese Frage beantwortet, sieben nicht. Diese sieben Patienten gehdren
der FS-Gruppe (Gruppeneinteilung siehe Kapitel 4.2.1) an. Fir sie kommt keine LSp in
Frage und folgerichtig haben sie diese Frage nicht beantwortet.
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Von den 43 Patienten haben 41,9% sehr starke bis starke Zweifel, 14% haben mittelstarke
Zweifel und 44,2% geben an, sie haben leichte bis gar keine Zweifel. Die

Antwortverteilung ist bimodal.

+ Welche Zweifel haben Sie (offene Frage)?

Tab.18: Zweifel an der Lebendspende

Héaufigkeiten Prozent Prozent Total
?clfs]’:lg(?h?;; Lgecivsié)srgr?n um Spender, eventuell 24 48,0 82,8
Vorwiirfe von anderen 1 2,0 3,4
,»moralische Zweifel an LLSp* 2 4,0 6,9
Zweifel an ,,Passgenauigkeit* 1 2,0 3,4
schlechtes Gewissen, wegen ,,Selbstverschulden* 1 2,0 34
Total 29 58,0 100,0
gar keine Zweifel 14 28,0
weil nicht 3 6,0
Patient mochte keine LSp, Frage irrelevant 4 8,0
Total 21 42,0
Gesamt 50 100,0

21 Patienten geben an, dass sie gar keine Zweifel haben, es nicht wissen oder diese Frage
irrelevant sei. Unter diesen 21 Patienten sind die 17 Patienten (siehe Tab.16), fur die keine
LSp in Frage kommt. Die meisten Patienten (58%) zweifeln die LSp an, da sie u.a. das
Risiko des Spenders bedenken, sich Sorgen machen wirden und ein schlechtes Gewissen
hatten.

+ Wer soll Threr Meinung nach den ersten Schritt machen, eine Spende in die Wege zu

leiten (z.B.: Arzte, Verwandte, Sie selbst, tibergeordnete Organisation)?

Tab.19: Vorstellungen Uber ersten Schritt, die Spende in die Wege zu leiten

Héaufigkeiten Prozent
weil nicht 20 40,0
Avrzte und Koordinatoren 9 18,0
Spender 17 34,0
Empfanger 2 4,0
Empféanger und Spender zusammen 2 4,0
Total 50 100,0

34



Die meisten Patienten wissen nicht, wer ihrer Meinung nach den ersten Schritt machen
sollte, eine Spende in die Wege zu leiten, oder sie geben an, dass der Spender die Initiative

ergreifen sollte.

+ Wiirden Sie einen anonymen Spender akzeptieren, wenn dies gesetzlich moglich ware?

50
20 1 78%

30
20 +
10 4 12%

0 o [

ja, n=39 nein, n=6 weil} nicht, n=5

10%

Abb. 1: Akzeptanz einer anonymen Lebendspende

39 Patienten und somit 78% wiurden eine ALSp akzeptieren, 12% wirden dies nicht tun

und 10% wissen es nicht.

+ Aussage von Patienten zur Entscheidung, eine ALSp zu akzeptieren.

Tab.20: Begrundung fur Akzeptanz der anonymen Lebendspende

Héufigkeiten Prozent Prozent Total
Pat. méchte ohne Schmerzen leben 12 24,0 30,8
Vorteil einer ALSp fiir den Empfanger: Es
bestiinde keine emotlonalg Blndung_ zu 5 100 128
dem anonymen Spender, im Falle eines
Misserfolgs
Spende ist freiwillig und bewusst 8 16,0 20,5
Besondere Dankbarkeit 7 14,0 17,9
Aber: Patient méchte Motivation des 1 2,0 2,6
Spenders erfahren
Aber: Zweifel wegen eigenem Egoismus 1 20 26
(Rucksichtslosigkeit gegentiber dem ' '
anonymen Spender)
Aber: Zweifel an finanzieller Regelung, 4 8,0 10,3
RechtméaRigkeit (Schwarzmarkt)
Aber: nur, wenn ¥ Leber ausreicht 1 2,0 2,6
Total 39 78,0 100,0

Anmerkung: ,,Aber” kennzeichnet die Akzeptanz gegeniiber der ALSp mit Einschrankung oder ge-
knipft an Bedingungen
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Die meisten Patienten begrinden die Akzeptanz der ALSp damit, dass sie ohne Schmerzen
leben mdchten.

Sieben Patienten wirden eine anonyme LLSp mit Einschrdnkung oder unter bestimmten
Bedingungen akzeptieren. Einer dieser Patienten hat Zweifel und beschreibt diese Art der
LSp als egoistisch und ricksichtslos gegeniiber dem anonymen Spender im Hinblick auf
die Operation und den damit verbundenen Risiken.

Eine Person bezweifelt, ob eine halbe Leber ausreicht um funktionsféhig zu bleiben. Es ist
zu vermuten, dass hier weitere Aufklarung Abhilfe verschaffen wirde. Dieser Person ist
sicherlich nicht bewusst, dass eine FSp ebenso in vielen Féllen gesplittet wird, um

maoglichst viele gelistete Patienten versorgen zu kdnnen.

+ Begrundungen fiir die Entscheidung, eine ALSp nicht anzunehmen.

Tab.21: Begrundung fur Ablehnung der anonymen Lebendspende

Héaufigkeiten Prozent Prozent Total
Risiko eines Fremden 2 4.0 33,3
Skrupel vor TX eines ,,wildfremden* Organs 1 2,0 16,7
Kein Vertrauen in das Verfahren: Kéuflicher 2 40 333
Spender? Dessen Motivation? ' '
Ethische Bedenken gegeniiber der ALSp 1 2,0 16,7
Total 6 12,0 100,0

+ Begrundungen fiir unentschlossene Meinungen zur ALSp.

Tab.22: Begrundung fur Unentschlossenheit beziiglich der anonymen Lebend-

spende

Haufigkeiten Prozent Prozent Total
Nie Gberlegt 3 6,0 60,0
Zweifel, welche Motivation der Spender hat 1 2,0 20,0
Patient mochte niemandem ,,etwas wegnehmen* 1 2,0 20,0
Total 5 10,0 100,0

Drei der unentschlossenen Patienten beztiglich des Themas der ALSp sagen, sie hatten nie
Uberlegt, ob fir sie auch diese Art der Spende in Frage kdme, wenn dies gesetzlich mdglich
waére. Andere Patienten sind sich unsicher, was die Motivation auf Seiten des Spenders

darstellt oder mochten niemandem ,,etwas wegnehmen*,
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415 Antworten bezuglich der Praferenz einer Fremdspende oder einer
Lebendspende

+ Ware lhnen eine LSp oder eine FSp lieber? (Schliisselfrage)

50
45 4
40 -
35 T 56%
30 +
25 4
20 4
15 -
10 -

FSp, n=28 LSp, n=4 egal/weil nicht, n= 18

Abb. 2: Préferenz von Fremdspende oder Lebendspende

Uber der Halfte der Patienten ware eine FSp lieber (56%), vier Patienten préaferieren eine
LSp (8%) und 18 Kandidaten sind unentschlossen (egal/weil} nicht, 36%).

Diese Patientengruppen werden unter 4.2.1 in die LS- und FS-Gruppe eingeteilt.

+ Begrundungen fiir die Entscheidung, eher eine FSp anzunehmen.

Tab.23: Begrundung fur die Préferenz einer Fremdspende

Héufigkeiten Prozent Prozent Total
Risiken des Lebendspenders 21 42,0 75,0
Voerrfe{schIechtes Gewissen, falls 6 12,0 214
etwas schief geht
Patient mdchte eine ganze Leber 1 2,0 3,6
Total 28 56,0 100,0

75% der Patienten, die eher eine FSp annehmen wirden, entscheiden sich gegen eine LSp,
da sie einen Lebendspender nicht mit den Risiken belasten mochten. Weitere sechs
Kandidaten geben an, dass das schlechte Gewissen zu grol3 ware, wenn der Spender
gesundheitliche Einschrankungen erfahren wiirde. Somit geben alle bis auf eine Person als
Grund fir die Préaferenz der FSp eine Gefahrdung des Spenders an, ihre Antworten sind
inhaltlich vergleichbar.
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Ein Patient gibt an, er wirde lieber eine ganze Leber und nicht nur einen Teil der Leber
transplantiert bekommen, da er vermutet, dass die TX einer ganzen Leber besser sei. Er
wirde somit eine FSp préferieren. Dass auch eine FSp in den meisten Fallen gesplittet

wird, ist diesem Patienten nicht bekannt (mangelnde Aufklarung, siehe S.36).

+ Begrundungen fiir die Entscheidung, eher eine LSp anzunehmen.

Tab.24: Begrundung fur die Préferenz einer Lebendspende

Haufigkeiten Prozent Prozent Total

Pat. vermutet bessere Funktion der 2 40 50.0
Leber, Passgenauigkeit, Vertraglichkeit ' '
kelne_ FSp (totes Qrgan), wegen 1 2.0 250
emotionaler Barriere

kurze Zeit bei Entnahme der Leber, 1 20 250
kurze Unterbrechung der Leberfunktion ' '
Total 4 8,0 100,0

Zwei der vier Patienten, die eher eine LSp praferieren, vermuten bei der LSp eine bessere
Funktion, Passgenauigkeit und Vertraglichkeit des Spenderorgans.

+ Begriindung fir die Aussage, dass es ,,egal“ sei, mit welcher Spende (LSp oder FSp) die

Versorgung erfolgt und Haufigkeiten der Antwort ,,weil3 nicht®.

Tab.25: Begrundung fur nicht vorhandene Préferenz

Héufigkeiten Prozent Prozent Total

weil} nicht, keine Meinung 3 6,0 16,7
schnellst mégliche Versorgung, egal durch 12 24,0 66.7
welche Spende

Empfanger hat ,,keine Wahl* 1 2,0 5,6
Vor- und Nachteile wiegen sich auf 2 4,0 11,1
Total 18 36,0 100,0

Eine befragte Person traf die Aussage ,,keine Wahl zu haben* und wiirde aufgrund des
schlechten Gesundheitszustandes jede Art der Spende akzeptieren, um zu tberleben. Somit
kann diese Person mit in die Gruppe einbezogen werden, die eine schnellst mdgliche
Versorgung winschten. Diese Gruppe zéhlt somit 13 Personen, dies entspricht 72,3% der
Patienten, denen weder eine LSp noch eine FSp lieber ist.

Fur 11,1% wiegen sich Vor- und Nachteile von LSp und FSp auf und 16,7% haben keine
Meinung oder wissen nicht, welche Art der Spende ihnen lieber wére.
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4.1.6 Antworten beztglich der prinzipiellen Einstellung gegentiber der Lebendspende

+ Ké&me prinzipiell eine LSp in Frage, unabhdngig davon, ob ein Spender zur Verfligung
steht?

80%

ja, n=40 nein, n=8 weil nicht, n=2

Abb.3: Prinzipielle Einstellung zur Lebendspende

Die meisten Patienten sind gegeniiber der LSp prinzipiell positiv eingestellt. Fir acht
Patienten k&me prinzipiell keine LSp in Frage und zwei wissen es nicht.

Diese Patienten werden unter 4.2.1 in die Gruppen pro- und kontraLSp eingeteilt (siehe
Seite 40 und 41).

+ Es wurde nach dem Grund gefragt, warum prinzipiell keine LSp in Frage kommt. Die

nachfolgende Tabelle weist die Begriindungen auf.

Tab.26: Begriindung fur die Einstellung ,,kontra Lebendspende*

Héufigkeiten Prozent
Risiko flr Spender 6 12,0
Nein
Patient wiirde sich VVorwiirfe machen 2 4.0
WeiR fragliches Ergebnis bei %2 TX 1 2,0
nicht keine Angabe 1 2,0
Total 10 20,0

Die Patienten, die eine LSp ablehnen, geben als Begriindung an, sie mochten das Risiko
fiir den Spender nicht verursachen (n=6) und sie wiirden sich Vorwirfe machen, wenn der

Spender durch die Spende benachteiligt ware (n=2).
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4.2 Weitere explorative Ergebnisse

4.2.1 Beziehung zwischen der Gruppeneinteilung FS und LS gemaR Praferenz und

der Variable pro/kontral.Sp hinsichtlich der Akzeptanz einer Lebendspende

In wieweit stehen die Angaben der Patienten, beztglich ihrer Praferenz einer Spendeart
,FSp oder LSp, und ihrer prinzipiellen Einstellung gegeniiber der LSp, in Beziehung

zueinander?

Um die Einteilung der Stichprobe festzulegen, wurden die 50 Kandidaten mittels der
Kreuztabelle Tab.27 in zwei Gruppen eingeteilt. Die Kreuztabelle zeigt die
Antwortverteilung der Schlisselfrage des Fragebogens: ,,Ware Ihnen eine FSp oder eine
LSp lieber?* Antwortmoglichkeiten waren: ,,FSp“, ,,LSp“ oder ,egal/weil} nicht*. Zur
Stichprobeneinteilung wird auch die Frage: ,,Kédme flr Sie prinzipiell eine Lebendspende

in Frage, unabhéngig davon, ob ein Spender zu Verfiigung steht?* beriicksichtigt.

Tab.27: Kreuztabelle zur Stichprobeneinteilung in zwei Gruppen geméaR Praferenz einer
Fremdspende oder Lebendspende

Préferenz: LSp oder FSp?
egal/weil} Total
LSp FSp nicht
Egg]e €ine pro Anzahl 4 18 18 40
prinzipiell %Total 8% 36% 36% 80%
in Frage?
kontra Anzahl 0 8 0 8
%Total 0% 16% 0% 16%
el Anzah 0 2 0 2
nicht
%Total 0% 4% 0% 4%
Total Haufigkeiten 4 28 18 50
%Total 8% 56% 36% 100%

Anmerkung: p=.003

Folgende Gruppeneinteilung kann mit Hilfe der Kreuztabelle vorgenommen werden:

Hinsichtlich der Einteilung der Befragten in die Gruppen FS und LS:
- Alle Patienten, die eine FSp gegenuber der LSp préaferieren, stellen die Gruppe FS
(n=28) dar.
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- Fir alle Patienten, die angeben, dass es egal sei oder sie nicht wiissten, ob sie lieber eine
LSp oder FSp bevorzugen wirden, kdme eine LSp jedoch grundsatzlich in Frage (n=18).
Daraus kann geschlussfolgert werden, dass diese unschliissigen 18 Patienten der LSp nicht
negativ gegeniber stehen und somit mit den vier Kandidaten, die die LSp deutlich
praferieren, die Gruppe LS darstellen.

Es ergeben sich die Stichprobengrofien von n=28 (18+8+2) fiur die Gruppe FS und n=22
(aus 18+4) fur die Gruppe LS.

Zusatzlich ist zu erldutern, wie sich die Einteilung der Befragten in die Gruppen pro- und
kontraL Sp ergeben hat:

- 40 Patienten stehen der LSp positiv gegeniiber und gehéren der proLSp-Gruppe an.

- Die kontraL.Sp-Gruppe setzt sich folgendermaRen zusammen: Zu den acht Patienten, fur
die keine LSp in Frage kdme, werden die zwei Patienten hinzugezahlt, die nicht wissen, ob
eine LSp in Frage kdme, da diese zwei Patienten auf die Frage nach der Préaferenz die FSp
angeben und somit der LSp grundsétzlich eher negativ gegenuber stehen.

Folgende SubstichprobengréfRen werden daraufhin beziglich der pro- und kontralL.Sp-

Gruppen gebildet: n=40 fur proLSp und n=10 fur kontraLSp.
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4.2.2 Beziehung zwischen der Gruppeneinteilung FS und LS nach Praferenz und der
Variable Zweifel an der Entscheidung, eine Lebendspende eventuell anzunehmen

Besteht zwischen der Variablen Gruppeneinteilung FS und LS nach Praferenz und der
Frage, ob der Patient Zweifel an der Entscheidung hat, eine LSp eventuell anzunehmen, ein

Zusammenhang?

Dieser Zusammenhang wird mit Hilfe der folgenden Abbildung visuell verdeutlicht:

Anzahl

Haben Sie Zweifel an
Ihrer Entscheidung, eine
LSp anzunehemen?

. sehr starke

[ starke

[ mittel starke

[ leichte

10,0 [ gar keine

5,0

0,0~ T
LS FS

Abb. 4: Beziehung zwischen der Gruppeneinteilung nach Praferenz einer
Fremdspende oder Lebendspende und Zweifel an der Entscheidung, eine
Lebendspende anzunehmen (Chi2= 19,299 ; p< .001)

Die meisten Patienten, die sehr starke Zweifel haben, eine LSp eventuell anzunehmen,
préferieren eine FSp. Ein groler Teil der Patienten der LS-Gruppe geben an, sie haben gar
keine Zweifel, eine LSp eventuell anzunehmen.

Dieser Nachweis Uber den Zusammenhang zwischen den hier aufgefiihrten Variablen ist

ein Beleg fiir die Validitat der Gruppeneinteilung.
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4.2.3 Beziehung zwischen der Gruppeneinteilung FS und LS nach Praferenz und der
Variable Akzeptanz gegenuber einer anonymen Lebendspende

Besteht ein Zusammenhang zwischen der Gruppeneinteilung FS und LS nach Praferenz

und der Frage ,,Wirden Sie eine ALSp akzeptieren“?

Das Ergebnis dieser Frage wird mit Hilfe der folgenden Abbildung beantwortet.

Anzahl

Wiirden Sie eine
25— ALSp
akzeptieren?
ma

[ Nein
20— [ weil nicht

157

10

LS FS

Abb. 5: Beziehung zwischen Gruppeneinteilung nach der Praferenz einer
Fremdspende oder Lebendspende und der Akzeptanz gegeniiber einer anonymen
Lebendspende (Chi?=,383 ; p=.885)

Patienten der LS- und der FS-Gruppe unterscheiden sich kaum hinsichtlich ihrer

Einstellung zur ALSp. Ein Grofteil der Patienten wiirde, unabhangig von ihrer Praferenz

gegeniber der LSp oder FSp, eine ALSp akzeptieren, wenn dies gesetzlich maglich ware.
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4.3 Ergebnisse der standardisierten Fragebdgen

Fur die standardisierten Fragebdgen SF-36, HADS-D, CLDQ und CRBS werden folgende
Werte dargestellt: Mittelwert, Standardabweichung, t-Wert und p-Wert. Diese werden
tabellarisch angegeben.

Von den 50 interviewten Patienten haben 41 die standardisierten Fragebtgen abgegeben
bzw. zuriickgeschickt. Teilweise wurden die Frageb6gen nicht vollstandig ausgeftllt und

somit ergeben sich unterschiedliche StichprobengréRen (n).

4.3.1 Vergleich der Gruppen FS und LS mittels standardisierter Fragebdgen
Die Gruppen FS und LS unterscheiden sich nicht hinsichtlich der erhobenen LQ, der

Hilfsbedurftigkeit sowie der kdrperlichen und psychosozialen Einschrankungen im Leben

ermittelt durch die standardisierten Fragebdgen (siehe Tab. 28).

Tab.28: Deskriptive Ergebnisse der standardisierten Fragebodgen

FS/LS n Mittelwert Standard- t p
abweichung
SE-36 FS 25 54,76 27,01 150 143
Korperliche Funktionsfahigkeit LS 16 41,56 28,44 ' '
SE-36 FS 24 32,64 35,69
. . . -1,01 32
Rollenfunktion kérperlich LS 15 21,67 28,14
- FS 25 62,64 29,16
SF-36 113 27
Schmerzen LS 16 51,63 32,29
SF-36 FS 25 3591 21,76
. . 0,31 .76
Allgemeine Gesundheitswahrnehmung LS 16 38,00 19,60
. FS 24 36,46 23,43
SF-36 007 .94
Vitalitét LS 16 35,94 20,35
SF-36 FS 25 70,00 31,86 138 .18
Soziale Funktionsfahigkeit LS 16 55,47 34,75 ' '
SF-36 FS 24 61,11 4131
. . -1,33 A9
Rollenfunktion emotional LS 14 42,86 40,15
SF-36 FS 24 63,17 24,09 032 715
Psychisches Wohlbefinden LS 16 60,75 21,97 ' '
SF-36 FS 25 3,64 1,29
Item zur Veranderung des 0,56 .58
Gesundheitszustandes LS 16 3.88 1,36
SE-36 FS 23 35,43 9,74
. . -0,72 .48
Korperliche Summenskala LS 14 33,19 8,23
SE-36 FS 23 46,08 11,41
. -0,86 .39
Psychische Summenskala LS 14 42,78 11,04
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CLDQ FS 24 4,61 1,60

. -0,39 .70
Abdominale Symptome LS 16 4,42 1,48
FS 25 3,84 1,53

CLbQ 071 48
Ermiidbarkeit LS 16 3,51 1,31
FS 25 4,86 1,29

CLDQ ' 0,96 .34
Systemische Symptome LS 16 5,22 1,02
FS 25 4,27 1,87

CLI_DQ ) -0,66 51
Aktivitat LS 16 3,91 1,47
CLDQ FS 25 4,86 1,53

; . -0,48 .63
Emotionale Funktion LS 16 4,63 1,37
FS 25 3,44 1,60

CLDQ 1,16 25
Sorgen LS 16 4,05 1,68
FS 24 4,28 1,28

CLDQ 0,03 .98
Gesamtscore LS 16 4,29 0,98
FS 23 1,82 1,59

CRBS 0,53 60
Summenscore 1 LS 17 2,06 1,25
FS 23 3,47 0,45

CRBS -0,62 .54
Summenscore 2 LS 14 3,37 0,51
FS 23 3,56 0,61

CRBS 0,44 67
Summenscore 3 LS 16 3,65 0,57

Es wurden keine signifikanten Unterschiede gefunden.

4.3.2 Vergleiche mit anderen Gruppen

Die Stichprobe (n<41) wird je nach Fragebogenverfahren (SF-36, usw.) mit

unterschiedlichen Gruppen verglichen.

In Bezug auf den Fragebogen SF-36 liegen die deutschen Normwerte fiir eine
reprasentative Bevolkerungsstichprobe (n=2914) vor (Bullinger et al., 1998) sowie Werte
aus einer vorhergehenden Untersuchung von LTX-Kandidaten aus Hamburg (n=462-520),
die am UKE im Rahmen der psychologischen Evaluation befragt wurden (Schulz et al.,
2008).

Hinsichtlich der Werte des HADS st die Stichprobe mit einer gesunden Vergleichsgruppe
(n=152; Herrmann et al., 1995) sowie mit LTX-Kandidaten aus Hamburg der Studie am
UKE verglichen worden (n=404-407; Schulz et al., 2008).

Die Stichprobe wird bezlglich des CLDQ ebenfalls mit LTX-Kandidaten aus Hamburg der
Studie am UKE verglichen (n=413-513; Schulz et al., 2008).
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Die Werte des CRBS werden hier ohne Gegenuberstellung einer Vergleichsgruppe mit

aufgefihrt.

Tab.29: Ergebnisse der standardisierten Fragebogen im Vergleich

Stichprobe/Vergleichs- - Standard-
gruppen n Mittelwert abweichung t P

SF-36 Eigene Stichprobe 41 49,61 27,99

Kdrperliche

Funktionsfahigkeit Normwerte 2914 85,71 22,1 -10,46  .0001

KOFU TX-Kandidaten HH 517 58,40 29,44 -1,91 10

( )

SE-36 Eigene Stichprobe 39 28,42 33,04

Rollenfunktion Normwerte 2914 83,7 31,73 -10,88  .0001

korperlich (ROKO) TX-Kandidaten HH 501 35.99 40,36 117 ns.
Eigene Stichprobe 41 58,34 30,51

SF-36

Schmerzen (SCHM) Normwerte 2914 79,08 27,38 -4,85 .0001
TX-Kandidaten HH 518 65,81 30,02 -1,59 n.s.

SF-36 Eigene Stichprobe 41 36,73 20,72

Allgemeine Normwerte 2914 68,05 20,15 9,95  .0001

Gesundheitswahr-

nehmung (ALGE) TX-Kandidaten HH 495 41,78 20,82 -1,55 n.s.
Eigene Stichprobe 40 36,25 21,98

SF-36

Vitalitit (VITA) Normwerte 2914 63,27 18,47 -9,25 .0001
TX-Kandidaten HH 507 42,83 23,77 -1,75 n.s.

SF-36 Eigene Stichprobe 41 64,33 33,26

Soziale

Funktionsfahigkeit Normwerte 2914 88,76 18,4 -8,50 .0001

SOFU -Kandidaten , , -0, n.s.

( ) TX-Kandid HH 520 65,10 30,13 0,16

SF-36 Eigene Stichprobe 38 54,39 41,32

Rollenfunktion Normwerte 2914 90,35 25,62 -8,65 .0001

emotional (ROEM) TX-Kandidaten HH 489 50,95 44,14 047  ns.

SFE-36 Eigene Stichprobe 40 62,2 23,00

Psychisches Normwerte 2914 73,88 16,38 -4,51 .0001

Wohlbefinden (PSWO) 1y _kandidaten HH 504 63,58 21,70 040  ns.

SF-36 Eigene Stichprobe 37 34,58 9,15

Korperliche Normwerte 2914 50,21 10,24 -9,28  .0001

Summenskala TX-Kandidaten HH 462 38,78 10,87 235 .05

SFE-36 Eigene Stichprobe 37 44,83 11,24

Psychische Normwerte 2914 51,54 8,14 -5,01 .0001

Summenskala TX-Kandidaten HH 462 43,59 11,57 065  ns.
Eigene Stichprobe 41 6,90 4,32

:):\gzts Gesunde Kontrollgruppe 152 5,8 3,2 2,21 .05
TX-Kandidaten HH 407 6,99 4,28 -0,13 n.s.
Eigene Stichprobe 41 6,90 5,23

g;?ei,sivi it Gesunde Kontrollgruppe 152 34 2,6 8,63 .0001
TX-Kandidaten HH 404 6,73 4,59 0,24 n.s.

CLDQ Eigene Stichprobe 40 4,53 1,53

Abdominale Symptome  TX-Kandidaten HH 513 4,89 1,44 -1,57 n.s.

CLDQ Eigene Stichprobe 41 3,71 1,44

ErmUdbarkeit TX-Kandidaten HH 493 4,24 1,48 -2,28 .05

CLDQ Systemische Eigene Stichprobe 41 5,00 1,19

Symptome TX-Kandidaten HH 498 5,04 1,27 -0,21 n.s.
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CLDQ Eigene Stichprobe 41 4,13 1,71

Aktivitat TX-Kandidaten HH 456 4,72 1,62 -2,33 .05
CLDQ Eigene Stichprobe 41 4,77 1,45

Emotionale Funktion TX-Kandidaten HH 513 4,83 1,28 -0,30 n.s.
CLDQ Eigene Stichprobe 41 3,68 1,64

Sorgen TX-Kandidaten HH 493 4,11 1,56 -1,77 n.s.
CLDQ Eigene Stichprobe 40 4,28 1,16

Gesamtscore TX-Kandidaten HH 508 4,62 1,2 -1,78 n.s.
CRBS Eigene Stichprobe 40 1,92 1,45

Summenscore 1

CRBS Eigene Stichprobe 37 3,43 0,47

Summenscore 2

CRGS Eigene Stichprobe 39 3,60 0,59

Summenscore 3

CRBS . .

Summenscore 243 Eigene Stichprobe 39 3,53 0,45

CRBS Eigene Stichprobe 40 3,00 0,60

Summenscore 1+2+3

Anmerkung: ,TX-Kandidaten HH’ stellt die groRere Stichprobe von TX-Kandidaten dar, die in der vorhergehenden

Untersuchung in Hamburg am UKE befragt wurden (Schulz et al., 2008).

Die Tab.29 zeigt deutlich, dass sich die eigene Stichprobe von den Normwerten der

gesunden Kontrollgruppe beziglich der LQ, im Bereich der Angst und Depressivitat, der

Hilfsbedurftigkeit sowie der korperlichen und psychosozialen Einschrankungen im Leben

signifikant unterscheidet.

Von den TX-Kandidaten aus Hamburg unterscheidet sich die eigene Stichprobe in einigen

wenigen Bereichen. Signifikante Unterschiede zeigen sich hinsichtlich der korperlichen
Funktionsfahigkeit (SF-36), der korperliche Summenskala (SF-36), der Ermidbarkeit
(CLDQ) und der Aktivitdt (CLDQ). Demnach hat die eigene Stichprobe eine teilweise

schlechtere LQ als die altere Stichprobe mit den TX-Kandidaten aus Hamburg.

Die folgenden Abbildungen verdeutlichen zusétzlich die Aussage der Tab.29:
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» Der SF-36 der eigenen Stichprobe unterscheidet sich signifikant in allen zehn Skalen

von den deutschen Normwerten.

100

O Pra LTXN=41

O Norm

*kkk *kkk

90
80 A
70
60
50 ~
40
30 A
20 A
10 A

*kkk *kkk

*kkk *kkk *kkk *kkk

KOFU ROKO

SCHM ALGE

VITA SOFU ROEM PSWO

Anmerkung: KOFU=Kaérperliche Funktionsfahigkeit; ROKO=Karperliche Rollenfunktion; SCHM=KGérperlicher
Schmerz; ALGE=Allgemeine Gesundheitswahrnehmung; VITA=Vitalitit; SOFU= Soziale Funktionsfahigkeit;
ROEM=Veranderung der Gesundheit; PSWO=Psychische Wohlbefinden

Abb. 6: Vergleich der eigenen Stichprobe mit deutschen Normwerten bezuglich des SF-36

(8 Einzelskalen)
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O Pra LTXN=41 O Norm
T
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Summenskala

Abb. 7: Vergleich der eigenen Stichprobe mit deutschen Normwerten bezuglich des SF-36

(2 Summenskalen)
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» Der SF-36 der eigenen Stichprobe unterscheidet sich von der Gruppe der TX-Kandidaten
aus Hamburg in der Korperlichen Summenskala signifikant und in der Skala ,Kdrperliche
Funktionsfahigkeit’ tendenziell signifikant. Der Unterschied bezuglich der LQ ist demnach

nur gering ausgepragt.

‘ OPra LTXN=41 ©OPra LTXN=462-520 ‘

.10

100
90 -
80 1

70 - - {‘_I_ L

60 - _} % T

50 | E3

40 -

30 -

20

10 -

KOFU ROKO SCHM ALGE VITA SOFU ROEM PSWO

Anmerkung: KOFU=Kaérperliche Funktionsfahigkeit; ROKO=K®drperliche Rollenfunktion; SCHM=K®érperlicher
Schmerz; ALGE=Allgemeine Gesundheitswahrnehmung; VITA=Vitalitat; SOFU=Soziale Funktionsféhigkeit;
ROEM=Veranderung der Gesundheit; PSWO=Psychische Wohlbefinden

Abb. 8: Vergleich der eigenen Stichprobe mit den Transplantationskandidaten aus
Hamburg bezuglich des SF-36 (8 Summenskalen)

OPra LTX N=41 O Pra LTX N=462-520
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35 4 ’+
30
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Summenskala Summenskala

Abb. 9: Vergleich der eigenen Stichprobe mit den Transplantationskandidaten aus

Hamburg beztiglich des SF-36 (2 Summenskalen)
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» Der HADS der eigenen Stichprobe unterscheidet sich von der gesunden Kontrollgruppe
bezlglich der Skala ,Angst’ und der Skala ,Depression’. Zur Gruppe der TX-Kandidaten

aus Hamburg unterscheidet sich die eigene Stichprobe nicht signifikant.

‘ EPra LTXN=41 O Gesunde KG ‘

20 |
15 A
* *k%k
10 -
T T
T _ I
5 ==
0
Angst Depressivitat

Abb. 10: Vergleich der eigenen Stichprobe mit der gesunden Kontrollgruppe bezuglich des
HADS

OPra LTXN=41 0OPra LTX N=404-407

20 A

15 A

10 A

HH
HH

Angst Depressivitat

Abb. 11: Vergleich der eigenen Stichprobe mit den Transplantationskandidaten aus
Hamburg beztiglich des HADS
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»Der CLDQ der eigenen Stichprobe unterscheidet sich signifikant von den TX-
Kandidaten aus Hamburg in zwei Skalen: Ermudbarkeit und Aktivitat

OPra LTXN=41 OPra LTX N=414-513

6 4

5 * = *

4

3 4

2 4

l 4

0 T
Abdominale Ermidbar- Systemische  Aktivitast Emotionale  Sorgen Total
Symptome keit Symptome Function

Abb. 12: Vergleich der eigenen Stichprobe mit den Transplantationskandidaten aus
Hamburg bezuglich des CLDQ

4.3.3 Vergleich der Gruppen depressive Patienten mit nicht depressiven Patienten

Beim HADS werden Werte von 0-7 als unaufféllig angesehen, Werte von 8-10 sind
grenzwertig, Werte von 11-14 bezeichnen auffallige Bereiche und Werte von 15 oder
hoher zeigen sehr schwer aufféallige Bereiche an hinsichtlich der Depressivitat.

Die folgende Kreuztabelle zeigt die Verteilung der Gruppen FS und LS nach Préaferenz und
der Depressivitat:

Tab.30: Gruppeneinteilung nach Préaferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Depressivitat

Depressivitét
Total
0-7 8-21
FS Anzahl 16 9 25
% von Total 24,4% 14,6% 39,0%
% von FS 64,0% 36,0% 100%
LS Anzahl 10 6 16
% von Total 39,0% 22,0% 61,0%
% von LS 62,5% 37,5% 100,0%
Total Anzahl 26 15 41
% von Total 63,4% 36,6% 100,0%

Anmerkung: Chi2=0,009 ; p=.923
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Die folgende Abbildung verdeutlicht visuell die Verteilung der Gruppeneinteilung FS und

LS nach Praferenz beziiglich der Depressivitat - eingeteilt in zwei Gruppen:

Anzahl

Depressivitét in zwei Gruppen

M o7
O s21

20—

154

10

5l

0
LS FS

Abb. 13: Beziehung zwischen der Gruppeneinteilung nach Préaferenz einer

Fremdspende oder Lebendspende und der Depressivitét

Die Gruppen FS und LS unterscheiden sich nicht hinsichtlich der Depressivitét.
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4.4 Ergebnisse der Hypothesenprifung

Die Gruppen FS und LS wurden hinsichtlich der aufgestellten Hypothesen (1) bis (5)

verglichen.

4.4.1 Ergebnisse hinsichtlich der soziodemographischen Variablen

4.4.1 a) Geschlecht:
Die folgende Kreuztabelle zeigt die Verteilung der Gruppen FS und LS hinsichtlich der
Praferenz und dem Geschlecht:

Tab.31: Gruppeneinteilung nach Préferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Geschlecht

Geschlecht
) o Total
Mannlich Weiblich
FS Anzahl 19 9 28
LS Anzahl 10 12 22
Total Anzahl 29 21 50
% von Total 58,0% 42,0% 100,0%

Anmerkung: Chi?=2,54 ; p=.152

Die Korrelation der Praferenz einer Spendeart mit dem Geschlecht ist nicht signifikant
(Kontingenzkoeffizienten: C= 0,22; p=0,11).

Deutlich mehr Méanner préferieren eine FSp, Uber die Halfte der Frauen praferieren eine

LSp bzw. haben keine Praferenz. Die Korrelation jedoch wird nicht signifikant.

Die folgende Abbildung verdeutlicht visuell die Verteilung der FS- und LS-Gruppe
bezlglich des Geschlechts:
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Anzahl

20 Geschlecht

W mannlich
O weiblich

LS FS

Abb. 14: Beziehung zwischen der Gruppeneinteilung nach Praferenz einer

Fremdspende oder Lebendspende und dem Geschlecht

Von den 29 befragten Méannern préferieren ca. ein Drittel die FSp. Es préferieren deutlich
mehr Manner eine FSp, wohin gegen mehr als die Hélfte der Frauen der LS-Gruppe

angehort. Ein signifikanter Unterschied zwischen der FS- und LS-Gruppe besteht nicht.

4.4.1 b) Alter
Die folgende Tabelle zeigt die Mittelwerte des Alters:

Tab.32: Gruppeneinteilung nach Praferenz (Fremdspende oder Lebendspende)

und Alter
Mittelwert Standardabweichung
FS 53,36 10,23
Alter
LS 50,73 9,09

Anmerkung: t=0,95; p=.35

Patienten der FS-Gruppe sind mit etwa 53 Jahren im Mittel ca. drei Jahre alter als die
Patienten der LS-Gruppe, dieser Unterschied ist jedoch nicht statistisch signifikant.
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4.4.1 c) Familienstand
Die folgende Kreuztabelle zeigt die Verteilung der Gruppeneinteilung FS und LS nach
Préferenz und dem Familienstand:

Tab.33: Gruppeneinteilung nach Préferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Familienstand

Familienstand
in Ehe /Fr,];fpnt erschaft in Ehe/Partnerschaft foul

FS Anzahl 6 22 28

% von Total 12,0% 44,0% 56,0%
LS Anzahl 12 10 22

% von Total 24,0% 20,0% 44,0%
Total Anzahl 18 32 50

% von Total 36,0% 64,0% 100,0%

Anmerkung: Chi?=5,864 ; p=.02

Visuell verdeutlicht die folgende Abbildung die Antwortverteilung der Gruppen FS bzw.
LS in Hinsicht auf ihren Familienstand:
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Abb. 15: Beziehung zwischen der Gruppeneinteilung nach Préferenz einer
Fremdspende oder Lebendspende und dem Familienstand

Patienten, die die FSp praferieren, sind zu einem grof3en Teil Patienten, die in einer Ehe

oder einer festen Partnerschaft leben. Die LS-Gruppe besteht zu fast gleich grof3en
Anteilen aus nicht in Ehe/Partnerschaft sowie in Ehe/Partnerschaft lebenden Patienten.
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4.4.1 d) Art des Zusammenlebens
Die folgende Kreuztabelle zeigt die Verteilung der Gruppen FS und LS nach Préferenz und

der Art des Zusammenlebens:

Tab.34: Gruppeneinteilung nach Préaferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und die Art des Zusammenlebens

Art des Zusammenlebens
Total
alleine nicht alleine
Anzahl 4 24 28
FS
% von Total 8,0% 48,0% 56,0%
Anzahl 7 15 22
LS
% von Total 14,0% 30,0% 44,0%
Anzahl 11 39 50
Total
% von Total 22,0% 78,0% 100,0%

Anmerkung: Chi?=2,21 ; p=.18

Visuell verdeutlicht die folgende Abbildung die Antwortverteilung der Gruppen beziiglich

ihrer Préaferenz FS bzw. LS in Hinsicht auf die Art des Zusammenlebens:

Anzahl

25 Art des Zusammenlebens:

W alleine

[ nicht alleine
20

15

I

LS FS

Abb. 16: Beziehung zwischen der Gruppeneinteilung nach Praferenz einer

Fremdspende oder Lebendspende und der Art des Zusammenlebens

Grundsatzlich leben die meisten Patienten der Stichprobe nicht allein. Patienten der FS-
Gruppe bestehen zum grofRen Teil aus nicht allein lebenden TX-Kandidaten. Die Gruppe
LS besteht zu ca. einem Drittel aus Patienten, die nicht alleine leben, und zu ca. zwei
Drittel aus allein lebenden Patienten.
Die Gruppen FS und LS unterscheiden sich nicht statistisch signifikant.
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4.4.1 e) Qualitat des familiaren Kontaktes
Die folgende Kreuztabelle zeigt die Verteilung der Gruppen FS und LS nach Préferenz und
der Quialitat des familiaren Kontaktes:

Tab.35: Gruppeneinteilung nach Praferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Qualitat des familiaren Kontaktes

Qualitat des familidaren Kontaktes
gar kéi(;]ég:lgnger guter/enger Kontakt Tota

FS Anzahl 3 25 28

% von Total 6,0% 50,0% 56,0%
LS Anzahl 11 11 22

% von Total 22,0% 22,0% 44,0%
Total Anzahl 14 36 50

% von Total 28,0% 72,0% 100,0%

Anmerkung: Chi2=9,43 ; p=.004

Visuell verdeutlicht die folgende Abbildung die Antwortverteilung der Gruppen FS bzw.
LS in Hinsicht auf die Qualitat des familiaren Kontaktes:

Anzahl

Qualitat des familidren
257 Kontaktes

[l gar kein/geringer Kontakt
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Abb. 17: Beziehung zwischen der Gruppeneinteilung nach Préferenz einer

Fremdspende oder Lebendspende und der Qualitat des familidaren Kontaktes
In der LS-Gruppe sind Patienten mit gar keinen/geringen und guten/engen Kontakt zu

ihren ndchsten Familienangehorigen zu gleichen Teilen vertreten. Die meisten Patienten

der FS-Gruppe berichten, einen guten/engen Kontakt zur Familie zu pflegen.
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4.4.1 f) Anzahl der Freunde

Die folgende Tabelle zeigt die Verteilung der Gruppen FS und LS nach Praferenz und der

Anzahl der Freunde:

Tab.36: Gruppeneinteilung nach Préaferenz (Fremdspende oder Lebendspende)

und Anzahl der Freunde

Anzahl Mittelwert Standard-abweichung
FS 28 3,36 2,831
Anzahl Freunde
LS 22 4,55 5,621

Anmerkung: t=-0,905 ; p=.37

Patienten der LS-Gruppe geben an, im Schnitt 4,55 Freunde zu haben. Patienten der FS-

Gruppe haben durchschnittlich 3,36 Freunde.

4.4.1 g) Schulabschluss

Die folgende Kreuztabelle zeigt Zusammenhange zwischen der Gruppeneinteilung FS und

LS nach Praferenz und dem Schulabschluss:

Tab.37: Gruppeneinteilung nach Préferenz (Fremdspende oder Lebendspende)

und Schulabschluss

Schulabschluss:
Hauptschulabschluss, Realschulabschluss , Total
weniger und andere Fachabitur und Abitur
FS Anzahl 12 16 28
% von Total 24,0% 32,0% 56,0%
LS Anzahl 9 13 22
% von Total 18,0% 26,0% 44,0%
Total Anzahl 21 29 50
% von Total 42,0% 58,0% 100,0%

Anmerkung: Chi2=0,02 ; p=1.00

Visuell verdeutlicht die folgende Abbildung die Antwortverteilung der Gruppen FS bzw.

LS in Hinsicht auf den Schulabschluss:
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Beziehung zwischen Gruppeneinteilung

Schulabschluss:

[l Hauptschulabschluss,
weniger und andere

[ Realschulabschluss,
Fachabitur und Abitur

FS

Fremdspende oder Lebendspende und dem Schulabschluss

nach Praferenz einer

Die Abbildung zeigt keine Unterschiede in der Verteilung der Gruppen FS und LS

hinsichtlich ihres Schulabschlusses.

4.4.1 h) Berufsabschluss
Die folgende Kreuztabelle zeigt Zusammenhange zwischen der Gruppeneinteilung FS und

LS nach Praferenz und dem Berufsschulabschluss:

Tab.38: Gruppeneinteilung nach Préaferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Berufsschulabschluss

Berufsabschluss:

FS Anzahl 20 8 28
% von Total 40,0% 16,0% 56,0%

LS Anzahl 17 5 22
% von Total 34,0% 10,0% 44,0%

Total Anzahl 37 13 50
% von Total 74,0% 26,0% 100,0%

Anmerkung: Chi2=0,219 ; p=.75

Visuell verdeutlicht die folgende Abbildung die Antwortverteilung der Gruppen FS bzw.

LS in Hinsicht auf den Berufsabschluss:
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Abb. 19: Beziehung zwischen der Gruppeneinteilung nach Préferenz einer
Fremdspende oder Lebendspende und dem Berufsabschluss

Die Ergebnisse zeigen, dass die Préferenz bzw. keine Préaferenz einer FSp nicht mit dem

Berufsabschluss zusammenhéngt, da die Verteilung der Gruppen &hnlich ist.

4.4.1 1) Beschaftigungsstatus
Die folgende Tabelle zeigt Zusammenhénge zwischen der Gruppeneinteilung FS und LS
nach Préferenz und dem Beschéftigungsstatus:

Tab.39: Gruppeneinteilung nach Préferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Beschéftigungsstatus

nicht beschéftigt/berufstétig
Total
nicht beschéftigt berufstétig

FS Anzahl 18 10 28

% von Total 36,0% 20,0% 56,0%
LS Anzahl 18 4 22

% von Total 36,0% 8,0% 44,0%
Total Anzahl 36 14 50

% von Total 72,0% 28,0% 100,0%

Anmerkung: Chi?=1,88 ; p=.22

Visuell verdeutlicht die folgende Abbildung die Antwortverteilung der Gruppen FS bzw.
LS in Hinsicht auf den Beschaftigungsstatus:
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M nicht beschéftigt
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Abb. 20: Beziehung zwischen der Gruppeneinteilung nach Praferenz einer

Fremdspende oder Lebendspende und dem Beschéftigungsstatus

Patienten der LS-Gruppe sind zum groRen Teil nicht beschaftigt. Patienten der FS-Gruppe
sind zu einem Drittel beschéftigt, zwei Drittel sind jedoch ebenso nicht beschaftigt.

Insgesamt besteht zwischen den Gruppen FS und LS kein signifikanter Unterschied.

4.4.1 j) Beruflich erworbene medizinische Vorkenntnisse
Die folgende Kreuztabelle zeigt das Ergebnis hinsichtlich der Gruppeneinteilung FS und

LS nach Praferenz und medizinische Kenntnisse im erlernten Beruf:

Tab.40: Gruppeneinteilung nach Préaferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und medizinische Kenntnisse im erlernten und/oder ausgelibten Beruf

Medizinische Kenntnisse im erlernten und/oder
. Total
ausgelibten Beruf
Ja Nein

FS Anzahl 6 22 28

% von Total 12,0% 44,0% 56,0%
LS Anzahl 3 19 22

% von Total 6,0% 38,0% 44,0%
Total Anzahl 9 41 50

% von Total 18,0% 82,0% 100,0%

Anmerkung: Chiz=0,51 ; p=.71
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Visuell verdeutlicht die folgende Abbildung die Antwortverteilung der Gruppen FS bzw.
LS in Hinsicht auf den Beschaftigungsstatus:

Anzahl

257 medizinische Kenntnisse
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Abb. 21. Beziehung zwischen der Gruppeneinteilung nach Préferenz einer
Fremdspende oder Lebendspende und der medizinischen Kenntnis im erlernten

oder ausgeubten Beruf

Das Ergebnis dieser Hypothesenprifung zeigt, dass die Gruppen FS bzw. LS und die
medizinischen Kenntnisse im erlernten und/oder ausgetibten Beruf nicht in Zusammenhang

miteinander stehen. Die Verteilungen der Variablen sind gleich.

4.4.2 Ergebnisse beziglich des Ausmalies der Auseinandersetzung mit dem Thema

Organspende

4.4.2 a) Zeitraum zwischen dem Zeitpunkt des Erfahrens von der Maglichkeit der
Leberlebendspende und dem Zeitpunkt des Interviews (Zeit, in der sich der Patient
mit der Thematik der Lebendspende beschaftigen konnte)

Die folgende Tabelle weist die Ergebnisse der dazugehorigen Hypothesenprifung auf.

Hierbei wurden fiinf Patienten mit Extremwerten bei der Rechnung entfernt:
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Tab.41: Gruppeneinteilung nach Préferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Zeitraum zwischen Erfahren von der Mdoglichkeit der Lebendspende und
dem Interview (in Monaten)

Anzahl Mittelwert Standardabweichung
Zeitraum zwischen Erfahren von FS 23 11,52 15,70
der Mdglichkeit der LSp und dem
Interview (in Monaten) LS 18 10,22 13,92

Anmerkung: t=2.76; p=.78, Folgende Extremwerte sind ausgenommen: der FS-Gruppe zugehorig: 136, 114
und 110 Monate, der LS-Gruppe zugehérig: 497 und 115 Monate

Patienten der FS-Gruppe haben sich im Durchschnitt 11,5 Monate mit dem Thema der
LLSp befassen kdnnen. Patienten der LS-Gruppe haben im Mittel ca. zehn Monate vor
dem Interview Zeit gehabt, sich mit dem Thema der LSp auseinander zusetzten. Der
Unterschied ist statistisch jedoch nicht signifikant.

4.4.2 b) Wissensstand, erhoben im Interview (Fremdeinschatzung)
Die folgende Tabelle verdeutlicht den Zusammenhang zwischen der Gruppeneinteilung FS

und LS nach Praferenz und der Variable ,,Wissensstand, erhoben im Interview*:

Tab.42: Gruppeneinteilung nach Préferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Wissensstand, erhoben im Interview

Anzahl Mittelwert Standardabweichung
FS 28 2,25 1,32
TX erléutern
LS 20 2,05 1,36

Anmerkung: t=0,51 ; p=.61; die Werte sind aufsteigend von 0=,,kein Wissen“ bis 5= ,,ausgezeichnetes
Wissen* zu verstehen

Patienten wurden zum Thema ,Durchfiihrung der LTX und der LLSp’ befragt. In dem
Interview wurde durch Fremdeinschatzung das Wissen in ,kein Wissen®, ,,geringes”,
L,weniger gutes®, ,gutes”, ,sehr gutes”“ und ,,ausgezeichnetes Wissen“ eingestuft. Die

Gruppen unterscheiden sich nicht.

4.4.2 c) Subjektiver Informiertheitsgrad zu dem Thema der Leberlebendspende des
Patienten zum Zeitpunkt der Befragung

Die folgende Tabelle weist den Unterschied zwischen der FS- und der LS-Gruppe
hinsichtlich der genannten Variable auf:
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Tab.43: Gruppeneinteilung nach Préferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Selbsteinschétzung Gber Informiertheit

Anzahl Mittelwert Standardabweichung
Selbsteinschatzung Gber FS 27 1,67 68
Informiertheit LS 21 1,81 87

Anmerkung: t=-0,638 ; p=.53; 1= sehr gut bis 5= schlecht

Im Durchschnitt geben beide Patientengruppen, FS und LS, an, sie seien anndhernd besser
als gut informiert. Mdgliche Antworten waren: ,,sehr gut®, ,,gut®, ,mittel*, ,,maRig*“ und
»Schlecht®.

4.4.3 Ergebnisse hinsichtlich der erkrankungsbezogenen Variablen

4.4.3 a) CHILD-Stadium
Die folgende Tabelle zeigt die Verteilung der FS- und LS-Gruppe und dem CHILD-

Stadium:

Tab.44: Gruppeneinteilung nach Préferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und CHILD-Stadium

CHILD-Stadium
Total
A B C

- Anzahl 8 8 11 27

% von Total 16,3% 16,3% 22,4% 55,1%
LS Anzahl 3 10 9 22

% von Total 6,1% 20,4% 18,4% 44,9%
Total Anzahl 11 18 20 49

% von Total 22,4% 36,7% 40,8% 100,0%

Anmerkung: Chi2=2,21 ; p=.36

Visuell verdeutlich die folgende Abbildung die Verteilung der FS- und LS-Gruppe nach
Préaferenz und dem CHILD-Stadium:
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Abb. 22: Beziehung zwischen Gruppeneinteilung nach Préferenz einer

Fremdspende oder Lebendspende und dem CHILD-Stadium

Patienten im CHILD-Stadium A gehéren zu ca. zwei Drittel der FS- und zu ca. einem
Drittel der LS-Gruppe an.

Hinsichtlich der CHILD-Stadien B und C sind keine aussagekraftigen Unterschiede
festzustellen.

Ein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen FS und LS besteht nicht.

4.4.3 b) Einschatzung der Schwere der Erkrankung
Das Ergebnis wird in folgender Tabelle dargelegt:

Tab. 45: Gruppeneinteilung nach Praferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Einschédtzung der Schwere der Erkrankung

Anzahl Mittelwert Standardabweichung
Einschétzung der Schwere FS 28 3,75 1,04
der Erkrankung LS 22 4.09 0.87

Anmerkung: t=-1,24 ; p=.22; 1=sehr leicht bis 5= sehr schwer

Patienten der LS-Gruppe bezeichnen die Schwere ihrer Erkrankung im Mittel als ,,mittel-
schwer* bis ,,schwer®; Patienten der FS-Gruppe geben durchschnittlich ,,schwer* bis ,,sehr
schwer* an.

Ein signifikanter Unterschied besteht nicht.
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4.4.3 c) Selbst eingeschéatzte bendtigte Alltagsunterstitzung
Der tendenziell signifikante Zusammenhang zwischen den Gruppen FS und LS gemalR
Préferenz bezliglich der selbst eigeschétzten bendtigten Alltagsunterstiitzung wird mit

folgender Tabelle dargestellt:

Tab.46: Gruppeneinteilung nach Préaferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Bedarf an Unterstiitzung im Alltag in Prozent

Anzahl Mittelwert Standardabweichung
Unterstiitzung FS 28 15% 2,69
im Alltag LS 22 31,8% 3,75

Anmerkung: t=-1,78; p=.08; 0% bis 100% benétigte Unterstiitzung im Alltag

Diese Tabelle verdeutlicht, dass Patienten, die der LS-Gruppe angehdren, tendenziell mehr

Unterstitzung im Alltag bendtigen als Kandidaten der FS-Gruppe.

4.4.3 d) Diagnose ,,alkoholische Leberzirrhose* als Folge eines Suchtverhaltens im
Vergleich zu allen anderen Diagnosen

Die folgende Tabelle zeigt, inwieweit sich die Gruppen FS und LS gemalR Préferenz
bezliglich der Diagnose unterscheiden:

Tab.47: Gruppeneinteilung nach Préferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Diagnose ,,alkoholische Leberzirrhose*

Diagnose ,,alkoholische Leberzirrhose*
Total
Ja nein

FS Anzahl 14 14 28

% von Total 29,2% 29,2% 58,3%
LS Anzahl 9 11 20

% von Total 18,8% 22,9% 41,7%
Total Anzahl 23 25 48

% von Total 47,9% 52,1% 100,0%

Anmerkung: Chi2=0,12 ; p=.78

In der folgenden Abbildung wird die Verteilung der FS- und LS-Gruppe und der Diagnose

,,alkoholische Leberzirrhose* visuell verdeutlich:

66



Anzahl

Diagnose:
alkoholische Leberzirrhose

12,57 ] ja

[ nein

10,0
7,57

5,0

2,57

0,0~
LS FS

Abb. 23: Beziehung zwischen der Gruppeneinteilung nach Praferenz einer
Fremdspende oder Lebendspende und der Diagnosestellung ,,alkoholische

Leberzirrhose*

Die FS-Gruppe enthélt zu gleichen Teilen Patienten mit ,,alkoholischer Leberzirrhose* und
Patienten mit anderen Diagnosen. Bei der LS-Gruppe ist das Verhaltnis dieser Gruppen zu

Gunsten der Patienten mit anderen Diagnosen gering, aber nicht signifikant verschoben.

4.4.3 e) Zeitraum zwischen dem ersten Symptom der Erkrankung und dem Zeitpunkt
der Listung

Hinsichtlich dieser Variable zeigt die folgende Tabelle den Unterschied zwischen den
Gruppen FS und LS:

Tab.48: Gruppeneinteilung nach Préaferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Zeitraum zwischen dem ersten Symptom und Listung (in Monaten)

Anzahl Mittelwert Standardabweichung
Zeitraum zwischen dem erstem FS 28 91,61 124,81
Symptom und Listung (in Monaten) | g 29 80.55 8948

Anmerkung: t=0,35; p=.73

Fur Patienten der FS-Gruppe lagen durchschnittlich ca. 92 Monate zwischen dem ersten
Symptom der Erkrankung und dem Zeitpunkt der Listung. Bei den Patienten der LS-

Gruppe waren es ca. 81 Monate. Ein signifikanter Unterschied besteht jedoch nicht.
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4.4.3 f) Zeitraum zwischen Erfahren der Diagnose und dem Zeitpunkt der Listung

Hinsichtlich dieser Variable zeigt die folgende Tabelle den Unterschied zwischen der FS-

und LS-Gruppe:

Tab.49: Gruppeneinteilung nach Praferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Zeitraum zwischen Erfahren der Diagnose und Listung

Anzahl Mittelwert Standardabweichung
Zeitraum zw. Erfahren der FS 28 79,21 123,51
Diagnose und Listung (in
Monaten) LS 22 84,00 108,41

Anmerkung: t=-0,14 ; p= .89

Der Zeitraum zwischen Erfahren der Diagnose und Listung fir Patienten der LS-Gruppe

liegt durchschnittlich bei 84 Monate. Dieser Zeitraum betragt flr Patienten der FS-Gruppe

ca. 79 Monate. Ein signifikanter Unterschied besteht nicht.

4.4.4 Ergebnisse bezlglich der psychischen Belastung

4.4.4 a) Angstlichkeit

Die folgende Tabelle zeigt das Ergebnis der entsprechenden Hypothesenprifung:

Tab.50: Gruppeneinteilung nach Praferenz (Fremdspende oder Lebendspende)

und Angstlichkeit

Anzahl Mittelwert Standardabweichung
FS 25 6,76 4,73
HADS/Angst
LS 16 7,13 3,74

Anmerkung: t=-0,26 ; p=.80; 0-7= unauffallig, 8-10= grenzwertig, 11-14= auffallig, 15-21= sehr

schwer aufféllig

Die Gruppen FS und LS liegen beziglich ihrer Angstwerte in unauffélligen Bereichen und

unterscheiden sich nicht signifikant.

4.4.4 b) Depressivitat

Die folgende Tabelle zeigt das Ergebnis der entsprechenden Hypothesenprifung:

Tab.51: Gruppeneinteilung nach Praferenz (Fremdspende oder Lebendspende)

und Depressivitat

Anzahl Mittelwert Standardabweichung
FS 25 7,08 5,58
HADS/Depressivitat
LS 16 6,63 4,80

Anmerkung: t= 0,269 ; p=.79; 0-7=unauffallig, 8-10= grenzwertig, 11-14= auffallig, 15-21= sehr

schwer aufféllig
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Die Gruppen FS und LS liegen beztglich ihrer Depressivitatswerte in unauffalligen

Bereichen und unterscheiden sich nicht signifikant.

4.4.5 Ergebnisse bezuglich der Risikoeinschatzung fur den Lebendspender

4.4.5 a) Einschatzung des Operationsrisikos fiir den Lebendspender
Die folgende Tabelle zeigt das Ergebnis der entsprechenden Hypothesenprifung:

Tab.52: Gruppeneinteilung nach Praferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Einschatzung des Operationsrisikos fir den Lebendspender

Anzahl Mittelwert Standartabweichung
FS 25 1,80 0,76
Operationsrisiko des Spenders
LS 20 1,65 0,75

Anmerkung: t=0,66 ; p=.51; 0= kein Risiko, 1= geringes Risiko, 2= mittleres Risiko, 3= groRes Risiko,
4= sehr groRRes Risiko
In der Einschatzung des Operationsrisikos liegt kein signifikanter Unterschied zwischen

den Gruppen FS und LS vor.

4.4.5 b) Einschatzung des postoperativen Gesundheitsrisikos des Lebendspenders
Die folgende Tabelle zeigt das Ergebnis mit einer knappen Tendenz der entsprechenden

Hypothesenprifung:

Tab.53: Gruppeneinteilung nach Praferenz (Fremdspende oder Lebendspende)
und Einschétzung des postoperativen Gesundheitsrisikos des Lebendspenders

Anzahl Mittelwert Standardabweichung
FS 24 1,63 0,88
Gesundheitsrisiko des Spenders
LS 20 1,20 0,83

Anmerkung: t=1,64 ; p=.11; 0= kein Risiko, 1= geringes Risiko, 2= mittleres Risiko, 3= groRes Risiko,

4= sehr grofRes Risiko
Hinsichtlich der Einschétzung des postoperativen Gesundheitsrisikos liegt kein eindeutiger
signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen FS und LS vor. Es kann jedoch von einer
knappen Tendenz gesprochen und folgende Aussage vorsichtig getroffen werden:
Patienten der FS-Gruppe schatzen das Risiko mit einer knappen Tendenz hoher ein als die

Patienten der LS-Gruppe.
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5. DISKUSSION

5.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Mehr als die Hélfte der Patienten (56%) beantworten die Schlisselfrage des Interviews
»Waére lhnen eine LSp oder eine FSp lieber?* mit Angabe der FSp. Eine LSp bevorzugen
8%. 36% der Befragten dieser Studie wissen nicht, ob sie eine FSp oder LSp préferieren
oder sie reagieren auf die Frage mit Gleichgultigkeit (wei nicht/egal).

Die zweite bedeutende Frage dieser Studie bezieht sich nicht auf die Praferenz, sondern auf
die grundsatzliche Akzeptanz einer LSp. Hier geben 80% der Befragten an, dass prinzipiell
eine LSp in Frage kdme, wenn ein Spender zur Verfugung stehen wirde. Sie wirden
demnach eine LSp grundsatzlich akzeptieren. Fiir 16% kéme dies nicht in Frage, 4% sind

sich unsicher.

Grundsatzlich ist die Einstellung der befragten Patienten zur LSp positiv, denn fast alle
Kandidaten wirden eine LSp annehmen, jedoch wirde nur ein Kleiner Teil die LSp der
FSp vorziehen und lieber mit dieser versorgt werden. Die meisten Patienten préferieren
eine FSp, wobei die zweitgrolite Patientengruppe angibt, dass es ihnen egal ist, welche

Spende sie préferieren, da sie schnellstmdglich versorgt werden mdchten.

Es wurde statistisch belegt, dass Zusammenhange zwischen der Gruppeneinteilung FS und
LS gemal Préferenz und

- der grundsétzlichen Akzeptanz einer LLSp (pro/kontra LSp),

- der Starke der Zweifel gegenuiber der LSp,

- des Familienstandes und

- der Qualitat des familidren Kontaktes bestehen.

Ein tendenziell signifikantes Ergebnis wurde hinsichtlich des Zusammenhangs zwischen
der Gruppeneinteilung FS und LS gemal der Préferenz und der Einschatzung der

benotigten Alltagsunterstiitzung, meist sichergestellt durch Familienangehdorige, gefunden.

Eine knappe Tendenz liegt bei dem Ergebnis hinsichtlich des Zusammenhangs zwischen
der Gruppeneinteilung FS und LS gemalR Praferenz und der Einschatzung des

postoperativen Gesundheitsrisikos des Lebendspenders vor.
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Die weiteren Ergebnisse belegen, dass die LS- und FS-Gruppe sich nicht hinsichtlich
folgender Variablen unterscheiden: Geschlecht, Alter, Art des Zusammenlebens, Anzahl
der Freunde, Schulabschluss, Berufsabschluss, Beschéftigungsstatus und beruflich
erworbene medizinische Vorkenntnisse. AuRerdem besteht kein Unterschied bezuglich des
Ausmales der Auseinandersetzung mit dem Thema Organspende, des CHILD-Stadiums,
der Einschatzung der Schwere der Erkrankung und der Diagnose ,,Alkoholische
Leberzirrhose* als Folge eines Suchtverhaltens im Vergleich zu allen anderen Diagnosen.
Weiterhin unterscheiden sich die Gruppen FS und LS nicht hinsichtlich folgender
Variablen: Zeitraum zwischen dem ersten Symptom der Erkrankung und dem Zeitpunkt
der Listung, Zeitraum zwischen Erfahren der Diagnose und dem Zeitpunkt der Listung,
psychische Belastung wie Angstlichkeit und Depressivitit sowie die Einschatzung des
Operationsrisikos fir den Lebendspender.

Zudem besteht kein Zusammenhang zwischen der Gruppeneinteilung FS und LS gemaél
Préferenz einer Spende und der Akzeptanz gegentiber einer ALSp.

Bei dem Vergleich der eigenen Stichprobe mit der gesunden Kontrollgruppe hinsichtlich
der LQ liegt erwartungsgemal ein deutlicher Unterschied vor. Im Vergleich zu den LTX-
Kandidaten aus Hamburg der Studie am UKE (Schulz et al., 2008) ist die LQ teilweise

schlechter.

5.2 Diskussion der Ergebnisse

In dieser Studie wird deutlich zwischen der Akzeptanz und der Préferenz einer Spendeart
unterschieden. In Vergleichsstudien aus anderen Landern wird nicht eindeutig zwischen

diesen Begriffen differenziert.

Es liegen zwei Studien vor, die im direkten Vergleich hinsichtlich der Bereitschaft von
gelisteten TX-Kandidaten eine LLSp anzunehmen folgende Antwortverteilungen ergeben:
1) 32% der zwischen November 2003 und November 2004 in Spanien befragten 50 TX-
Kandidaten flr eine Leber wirden eine LSp eines Familienmitglieds akzeptieren, 60%
bevorzugen es, auf der Warteliste flr eine FSp zu bleiben, und 8% sind unentschlossen
(Martinez-Alarcon et al., 2005) und
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2) 39% von 159 zwischen Januar 2003 und Dezember 2005 in Spanien befragten TX-
Kandidaten wirden eine LLSp akzeptieren, 50% wiurden lieber auf der Warteliste bleiben,

bis sie eine FSp erhalten kénnen und 11% wissen es nicht (Martinez-Alarcon et al., 2011).

Es soll hier auf Literatur, die den LSp-Prozess bezuglich der Nieren-TX (NTX)
thematisiert, eingegangen werden, um einen weiteren Uberblick tiber die Einstellung zur
LSp von gelisteten Patienten unabhangig von dem Organ zu erhalten:

1) Im Jahr 2005 erschien eine niederlandische Studie (Kranenburg et al., 2005) mit dem
Ergebnis, dass von 61 befragten Patienten auf der Warteliste 51% eine LSp und 47% eine
FSp préferieren, 2% sind sich diesbeziiglich unsicher. Nach gezielter Informationsgabe
Uber die Nieren-LSp (NLSp) geben mehr Patienten an, eine LSp zu praferieren (61%),
34% bevorzugen nun eine Nieren-FSp (NFSp) und 5% sind sich nicht sicher.

2) In Spanien wurden gegenldufige Ergebnisse erzielt: Martinez-Alarcon et al. stellt 2005
beziglich der NTX Folgendes fest: 7% der 46 zwischen November 2003 und November
2004 befragten TX-Kandidaten wirden eine NLSp akzeptieren, 80% mdchten lieber auf
der Warteliste bleiben (NFSp) und 13% sind unentschlossen.

3) 2006 erhob Matinez-Alarcén et al. in Spanien folgende Daten: 35% von 214 zwischen
November 2003 und September 2005 befragten TX-Kandidaten wirden eine NLSp
akzeptieren, 60% maochten auf der Warteliste bleiben (NFSp) und 5% wissen es nicht.

4) In den Niederlanden ergaben sich 2009 laut Kranenburg et al. folgende Ergebnisse
hinsichtlich der Akzeptanz gegenuber einer NTX: Es wurden 91 auf der Warteliste
stehenden Patienten zwischen Januar 2004 und Januar 2006 zu dem Thema der NLSp
befragten. 93% wurden eine NLSp akzeptieren. Diese Gruppe setzte sich zusammen aus
69% der Befragten, die von irgendeinem Spender und 24%, die von einigen, aber nicht von
jedem Spender, eine Niere annehmen wirden. Die restlichen 7% wirden keine NLSp
annehmen.

5) Eine kanadische Studie (Zimmerman et al., 2006), enthalt folgende Antwortverteilung:
49 Personen (56,5 %) von den 85 befragten und auf der Warteliste fir eine NFSp
stehenden Patienten wirden eine NLSp akzeptieren, 20 (23,3%) wurden dies nicht tun und
17 (19,8%) sind sich unsicher. Vier (4,7%) Patienten geben an, sie hétten keine nahe
stehende Person, somit kdme eine NLSp nicht in Frage. Wenn ein Spender zur Verfligung

stehen wirde, kénnten sich drei dieser vier Patienten eine NLSp vorstellen.
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Nach den aufgefiihrten Studien ist festzustellen, dass in den spanischen Studien die
Akzeptanz gegentber einer LSp zwischen 30% und 40% liegt, in den niederlandischen
Studien liegt diese Bereitschaft eine LSp zu akzeptieren bei ca. 50% bis 60 % (2005) und
einige Jahre spater sogar tber 90% (2011). In der kanadischen Studie liegt der Wert mit
knapp Uber 50% bezlglich der Akzeptanz gegenuber einer LSp zwischen den hier
aufgefihrten Werten aus Spanien und den Niederlanden.

In der vorliegenden Studie wiirden 80% eine LLSp akzeptieren. Somit ist die Bereitschaft
eine LSp anzunehmen im internationalen Vergleich relativ hoch. Sie wird nur von der
positiven Einstellung der niederlandischen Befragten 2009 bertroffen.

Dass in Spanien nur 32% (2005) oder 39% (2011) von gelisteten TX-Kandidaten eine
LLSp akzeptieren wirden, ist ein nachvollziehbares Ergebnis, da die Spendequote und
Verfligbarkeit von Organen im internationalen Vergleich am hdchsten ist. Die Wartezeit
fir ein Organ ist in Spanien kirzer und der Bedarf an LSp somit geringer (Gold et al.,
2001). Eine mogliche Erklarung fir die geringere Quote der Akzeptanz gegenuber der LSp
liegt in der groReren Wahrscheinlichkeit fiir eine zeitnahe Versorgung mit einem
Fremdorgan (Weymayr, 2008; Gold et al., 2001).

Das in der niederlandischen Studie positive Ergebnis hinsichtlich der Akzeptanz einer
NLSp kann folgendermalien erklart werden: Die Aufklarung tber die nachgewiesen
bessere Prognose bei einer Versorgung mit einer Niere eines Lebendspenders als mit einer
NFSp (Schulz et al., 2012) konnte sich in einer gesteigerten Akzeptanz gegeniber der
NLSp widerspiegeln.

In der Studie von Martinez-Alarcon et al. aus 2005 beziglich der NTX wird der Wortlaut
der Praferenz verwendet. Dabei liegen die Werte fir eine Praferenz beziglich der FSp bei
80% und hinsichtlich der LSp bei 7%, 13% sind unentschlossen. In der hiesigen, eigenen
Studie geben 56% an, eine FSp zu préferieren. Nur ein Kkleiner Teil von 8% bevorzugt eine
LSp. Der zweitgroBte Teil mit 36% ist sich Uber eine Praferenz unsicher und stellt im
Vergleich zur genannten Studie von Martinez-Alarcon et al. eine grof3e Patientengruppe
dar.

Diese Unsicherheit gegenlber dem Thema der LSp kann damit zusammenhangen, dass die
vorliegende Studie das Organ Leber betrifft, wobei Martinez-Alarcon et al. in Spanien sich
auf die Niere beziehen. Es scheint eine allgemeine Unsicherheit gegenuber der Thematik
der LTX zu geben, da eventuell in der Bevolkerung nicht im selben Male bekannt ist, dass

neben der NTX auch die LTX mit Hilfe eines potentiellen Lebendspenders maglich ist. Es
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waére wichtig, diese Annahme durch eine Studie zu ent- oder bekraftigen sowie anzuzeigen,

welche unbeantworteten Fragen zum Thema LLSp in der Bevolkerung bestehen.

Ein Augenmerk soll nun auf die 36% der Befragten dieser Studie geworfen werden, die bei
der Frage hinsichtlich der Préaferenz angeben, dass es ihnen egal sei oder sie nicht wissten,
welche Spende sie lieber annehmen wiirde. In der Tab. 25 sind die Begriindungen fur ihre
Aussagen aufgezeigt. Zwei Drittel dieser 36% geben an, dass sie schnellst mdéglich
versorgt werden méchten, somit sei es ihnen egal, mit welcher Spende dies geschehe.
Diesen Personen ist moglicherweise nicht bewusst, dass der Wunsch nach einer schnellen
Versorgung mit der Wahl bzw. einer beflirwortenden Einstellung gegeniiber einer LLSp
einhergeht. Demnach mdissten diese Patienten eine LLSp praferieren, um maoglichst schnell
versorgt zu werden, jedoch scheinen diese Patienten nicht entsprechend aufgeklart zu sein.
Eine mogliche Erklarung flr die Aussage mit ,,weill nicht“ oder ,.egal® bezuglich ihrer
Préferenz gegenuber einer Spendeart, 1&sst sich wie folgt darstellen: Angenommen, fur sie
stinde keine LLSp bereit, so mussten sie sich deshalb keine weiteren Gedanken Uber
Alternativbehandlungen zur Versorgung mit einer FSp machen. Somit halten sie sich mit
einer neutralen Aussage, wie ,,weil} nicht“ oder ,,egal* bedeckt. Oder diese Patienten sind
sich sehr unsicher im Hinblick auf die Thematik Uber die LLSp und mdchten deshalb
vorerst keine deutliche Aussage hinsichtlich ihrer Praferenz tétigen.

Dass diese unentschlossene Patientengruppe so groR ist, zeigt, wie komplex das Thema fur
die Wartenden ist und dass der Entscheidungsprozess nicht immer leicht und schnell
ablauft.

In der vorliegenden Studie steht die Praferenz und nicht die Akzeptanz einer Spendeart im
Vordergrund. Die Préaferenz liegt mit 56% flr die Befragten auf Seite der FSp. Da
allerdings alle beztiglich der Préferenz unsicheren Patienten (36%) eine LLSp annehmen
und akzeptieren wiirden, ist zu interpretieren, dass der Grofdteil der Stichprobe der LLSp
grundsatzlich positiv gegenliber steht. Die Patienten sind aufgeschlossen, jedoch ebenso
unsicher hinsichtlich der Thematik der LLSp.

Weitere Ergebnisse belegen, dass die Versorgung mit einer LSp eine bessere Prognose
bietet, als mit einer FSp (Dumortier et al., 2006; Berg et al., 2011). Die Befragten zeigen
sich dennoch zurtickhaltend gegeniiber einer LSp, da sie Nachteile, wie z.B. das Risiko fir
den Spender, befiirchten. Moglicherweise haben zudem nicht alle Befragten Kenntnis von

der besseren Prognose einer LSp gegenuber einer FSp.
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Da sich die wissenschaftliche Forschung beziglich der Einstellung zur LLSp aus Sicht der
Empfanger in den Anféngen befindet, wurden explorativ Zusammenhdnge mittels

Erstellung von Kreuztabellen untersucht.

Die explorativen Ergebnisse zeigen, dass eine Beziehung zwischen der Gruppeneinteilung
FS und LS gemaR Préferenz und
a) der Variable pro/kontralL.Sp hinsichtlich der Akzeptanz einer LSp und

b) der Variable ,,Zweifel an der Entscheidung, eine LSp eventuell anzunehmen* besteht.

Zu a) Variable pro/kontraLSp hinsichtlich der Akzeptanz einer LSp:

Der explorativ ermittelte Zusammenhang zwischen den Gruppeneinteilung FS und LS
gemal Préferenz und der Variable pro/kontralL.Sp bezliglich der grundsétzlichen Akzeptanz
einer LSp wurde bereits unter 4.2.1 erértert. Erst bei Feststellung des Zusammenhangs
wurden die Gruppen FS und LS bezuglich der Praferenz und die Gruppen pro- sowie
kontraLSp hinsichtlich der grundsatzlichen Akzeptanz erstellt und in der vorliegenden
Studie verglichen.

In der bisherigen Literatur wird kein Unterschied zwischen der grundsatzlicher Akzeptanz
einer LSp und der Praferenz einer Spendeart gemacht. Hier gibt es keine direkten
Vergleiche von Préaferenz und Akzeptanz in ein und derselben Studie.

In anderen Studien wird, wie bereits erwahnt, folgender Wortlaut verwendet: Zum einen
handelt es sich um ,,die Akzeptanz gegenuber einer LSp“ und zum anderen wird ,,die
Préaferenz auf der Warteliste zu bleiben, um eine FSp zu erhalten* verwendet (Martinez-
Alarcon et al., 2005 und 2011). Ein Unterschied zwischen Praferenz und Akzeptanz wird

hierbei nicht gemacht.

Zu b) ,,Zweifel an der Entscheidung, eine LSp eventuell anzunehmen*:

Der Zusammenhang beziiglich der FS- bzw. LS-Gruppe und der Variable ,,Zweifel an der
Entscheidung, eine LSp eventuell anzunehmen®, ist in dem Ergebnis-Teil 4.2.2
beschrieben. Demnach préferieren Patienten mit sehr starken Zweifeln gegeniiber der LSp
eher eine FSp. Die meisten Patienten der LS-Gruppe haben gar keine oder leichte Zweifel,
eine LSp eventuell anzunehmen. Dieses Ergebnis ist nachvollziehbar und war zu erwarten.
Als Zweifel werden in den meisten Fallen das Risiko fir und die Sorgen um den Spender

sowie ein eventuell eintretendes schlechtes Gewissen genannt.
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Diese Sorgen und Zweifel und damit die Begriindungen fir die Praferenz einer FSp von
TX-Kandidaten wurden in bereits vorliegender Literatur beschrieben:

McGregor et al. (2010) zeigten in einer britischen Studie folgende Griinde fur einen
gelisteten TX-Kandidaten, eine LSp nicht weiter zu verfolgen, auf: Risiken fir den
Spender und Schuldgefiihle. Insbesondere werden das Todesrisiko, der physische Schaden,
EinbulRen der LQ des Spenders, mogliche familidre Spannungen, Einschrankung der
Arbeitsfahigkeit sowie finanzielle und generelle gesundheitliche Probleme genannt. Die
befragten Patienten mdchten nicht der Grund bzw. die Ursache dafir sein, einem
Menschen Schmerz, Unwohlsein, Behinderungen oder sogar Tod zu bescheren. Die
Patienten sprechen von Schuldgefiihlen, falls dem Spender etwas zustol3en wiirde.

Diese personliche Verantwortung gegenuber dem potentiellen Spender wirde mit der
Versorgung mit einem Organ eines unbekannten Spenders (anonyme Spende) verringert
werden. Dieser Aspekt der ALSp wurde in der durchgefiihrten Studie verfolgt, und wird
auf Seite 84 diskutiert.

Die Hypothesenprifung ergibt zwei signifikante Unterschiede zwischen der FS- und LS-
Gruppe. Es unterscheiden sich die beiden Gruppen hinsichtlich der Variablen:

a) ,,Familienstand“ und

b) ,,Qualitat des familidren Kontaktes*.

Tendenzen zeigen sich hinsichtlich der Variablen:

c) ..selbst eingeschatzte bendtigte Alltagsunterstiitzung® und

d) ,Einschatzung des postoperativen Gesundheitsrisikos fir den Lebendspender*

(knappe Tendenz).

Zu a) ,,Familienstand“ und b) ,,Qualitat des familidren Kontaktes*:

Patienten, die eher eine FSp praferieren, sind zum groten Teil in einer Ehe oder
Partnerschaft und beschreiben ihren familiaren Kontakt als gut bzw. eng. Die LS-Gruppe
besteht zu ahnlich grof3en Teilen aus Patienten, die in einer Ehe bzw. in einer Partnerschaft
leben, und beschreibt den familidren Kontakt gleich oft mit ,,gar keinen/geringen“ sowie
»gut/eng®.

Eine mdgliche Begrundung fir dieses Ergebnis ist folgende: Die Patienten, die in ihrem
Haushalt nicht alleine leben und die ihren familidren Kontakt als gut oder eng beschreiben,

stehen diesen Familienmitgliedern sehr nahe und mdchten diese moglichen Spender und
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geliebten Verwandten und Partnern nicht den Risiken einer Operation und deren Folgen
aussetzen. Sie haben ein grofles Bedirfnis ihre Familien zu schitzen und dufRern sich
negativ gegentiber der LSp.

Als Begrundung flr die Praferenz einer FSp geben die meisten Patienten dieser Studie das
Risiko fur den Spender, Vorwirfe bzw. ein schlechtes Gewissen bei Komplikationen an.
Unterstitzt wird diese Feststellung auch hinsichtlich des bestatigten Zusammenhangs
zwischen der Gruppeneinteilung FS und LS gemal Praferenz und den Zweifeln, eine LSp
eventuell anzunehmen.

Wie entscheidend die Familie im Entwicklungsprozess zu einer personlichen Einstellung
zur LSp ist, zeigen Martinez-Alarcén et al. 2011 auf. Die Studie umfasst eine Stichprobe
von 159 gelisteten TX-Kandidaten. Es wurde ein Interview u.a. zu den Bereichen
,Einstellung der Familie gegeniber der LSp’ und ,Einflussnahme der Familie bei der
Einstellungsfindung des Empféangers’ gefiihrt. Bei mehr als der Hé&lfte der befragten
Patienten war die Einstellung der Familie zum Thema LSp nicht bekannt. In den Fallen, in
denen der TX-Empfanger die Einstellung der Familie kannte, ist die Einstellung des
gelisteten Patienten zur LSp zu 92% positiv. Mehr als die Halfte der befragten Patienten
(52%), die von der eher positiven Einstellung der Familie wissen, wirden eine LSp
annehmen. Die Patienten reflektieren die Einstellung der Familie. Somit zeigt sich, dass
ein guter/enger familidrer Kontakt wichtig fiir die Meinungsbildung des Empfangers ist
und diese von den moglichen Spendern aus der Familie beeinflusst wird. Eine eher positive
Einstellung der Familie gegentiber der LSp wirde auf den Empfanger trotz seiner Zweifel
Ubertragen werden konnen. Somit wirde entgegen vorheriger Erwartungen ein enger
familidrer Kontakt eher zu einer befiirwortenden Entscheidung hinsichtlich der LSp fuhren.
Es ist anzunehmen, dass die Familien der hier gelisteten Patienten trotz des guten bzw.
engen familidren Kontakts das Thema der LLSp nicht gemeinsam besprochen haben, bzw.
Unsicherheiten im Umgang mit dieser Thematik bestehen und der Patient somit eine FSp

praferieren wirde.

Zu c) ,,Selbst eingeschétzte benotigte Alltagsunterstiitzung™:

Der tendenziell signifikante Unterschied bezieht sich auf die Gruppeneinteilung FS und LS
gemal Préaferenz und die ,,selbst eingeschatzte bendtigte Alltagsunterstiitzung®.

Patienten der LS-Gruppe geben zum Zeitpunkt der Befragung an, ca. doppelt so viel

Alltagsunterstiitzung zu bendtigen wie Patienten der FS-Gruppe. Auf die Frage hin, wer
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bei der Alltagsbewaltigung Unterstitzung leiste, werden meistens die nédchsten
Familienangehdrigen genannt.

Das Ergebnis kann folgendermal3en interpretiert werden: Subjektiv betrachtet geht es den
Patienten der LS-Gruppe schlechter und sie sind im Alltag weniger belastbar. Zudem
beantworten sie die Frage, welche Spende sie préferieren, in den meisten Fallen mit
»egal/weill nicht“. Hier lasst sich vermuten, dass sie bei subjektiv empfundenem
schlechteren Allgemeinzustand unter einem hoheren Leidensdruck stehen und eher bereit
sind, jede Art der Spende anzunehmen, um schnellstméglich - auch mit einer LSp -
versorgt zu werden. Es wirde ihnen nach einer Spende besser gehen. Vermutlich
wiinschen sie sich, im Alltag besser zu funktionieren und ihren Aufgaben nachkommen zu
konnen.

Uber die Alltagsaufgaben kénnten sich die Patienten definieren und wiirden das Gefiihl
vermittelt bekommen, gebraucht zu werden und nicht dem Unterstutzenden, meist einem
Familienangehdrigen, zur Last zu fallen. Patienten, denen es egal ist, welche Spende sie
eher annehmen wirden, nennen meist die Begrindung der schnellst mdoglichen

Versorgung.

Zu d) ,,Einschatzung des postoperativen Gesundheitsrisikos fur den Lebendspender*
(knappe Tendenz):

Patienten der FS-Gruppe schétzen das postoperative Gesundheitsrisiko fur den Spender mit
einer knappen Tendenz hoher ein als Patienten der LS-Gruppe.

Durch diese Einschdtzung der Patienten aus der FS-Gruppe folgt vermutlich eine weniger
positive Einstellung gegentiber der LSp. Dieses als etwas hoher eingeschatzte Risiko
mdchten sie dem potentiellen Spender nicht zumuten und entscheiden sich gegen die LSp.
Patienten der LS-Gruppe schatzen das postoperative Gesundheitsrisiko fir den Spender
nicht so hoch ein und wirden diese Operation einem mdglichen Lebendspender eher
zumuten. Sie haben weniger Sorgen um den Spender und sind der LSp gegentiber positiver
eingestellt.

2005 zeigen Martinez-Alarcon et al. auf, dass 26% der Patienten ein grofles Risiko im
Rahmen der LSp fir den Spender annehmen. 62% der Befragten glauben, dass ein kleines
bzw. kein Risiko besteht.

2011 zeigt dieselbe Arbeitsgruppe um Martinez-Alarcon folgende Aspekte hinsichtlich des
Risikos bei der LSp auf: 50% der befragten gelisteten Kandidaten glauben, das Risiko sei
hoch, 36% glauben, dass einige Risiken bestehen, und 10% geben an, dass ihrer Meinung
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nach kein Risiko bestehe, 4% wissen es nicht bzw. haben keine Angabe gemacht. Die
Befragten wurde in zwei Gruppen eingeteilt: Patienten, die eine LLSp akzeptieren wiirden,
und Patienten, die lieber auf der Warteliste bleiben mdchten. Hinsichtlich der
Risikoeinschatzung ergab sich kein statistischer signifikanter Unterschied der
Patientengruppen.

Eine britische Studie von McGregor et al. (2010) thematisiert das Risiko fiir den Spender
und die potentielle Schuld des Empfangers sehr ausfuhrlich: Entscheidend fur den
Empfanger sei, dass jegliches Risiko fur den Spender Grund genug ist, um der LSp nicht
aktiv nachzugehen.

Das Operations- bzw. Gesundheitsrisiko nach der Spende wird hier durchschnittlich
zwischen gering und mittel eingeschatzt. Dennoch ist dieses eher niedrige Risiko
ausschlaggebend, dass Patienten der LLSp kritisch gegenuber stehen und eine FSp
praferieren wurden. Die meist genannten Begrindungen fir diese Einstellung sind die
Risiken des Lebendspenders sowie die Vorwurfe und das schlechte Gewissen, falls etwas

,»Schief gehen® wiirde.

Im Vorfeld der Studie wurde angenommen, dass nachstehende Faktoren, die Entscheidung

eine LSp lieber anzunehmen, beeinflussen:

a) soziodemographische Variablen, wie z.B. Geschlecht und Alter,

b) Variablen beziiglich des Ausmales der Auseinandersetzung mit dem Thema
Organspende,

c) erkrankungsbezogene Variablen und

d) Variablen beziglich der psychischen Belastung.

Die nicht bestatigten Hypothesen sollen an dieser Stelle diskutiert werden.

Zu a) Soziodemographische Variablen:

GemaR der Literaturrecherche spielen die soziodemographischen Angaben von befragten
Teilnehmern anderer Studien im Gegensatz zur vorliegenden Studie eine Rolle bei der
Frage nach der Praferenz einer Spendeart.

Rudow et al. (2003) stellen in einer New Yorker Studie fest, dass Patienten mit einem
potentiellen Lebendspender tendenziell eher weiblich sind, sich jedoch hinsichtlich des

Alters und Einkommens nicht unterscheiden. Sie zeigen allerdings in der Studie auf, dass
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sich die Patientengruppen mit und ohne potentiellen Spender hinsichtlich der ethnischen
Zugehorigkeit unterscheiden. Mehr Patienten mit spanischer Herkunft haben potentielle
Spender als es Kaukasier, Afroamerikaner, Asiaten und Patienten anderer Ethnien tun.
Nach Martinez-Alarcon et al. (2005) ist der Patient, der eine LSp praferiert, eher mannlich,
hat Kinder und eine niedrigere Bildung.

In der Studie von 2011 berichten Martinez-Alarcon et al. von einem LSp-préaferierenden
Patientenprofil, das hingegen jung, alleinstehend und héher gebildet ist.

In der durchgefuhrten Studie gehoren deutlich mehr Manner in die FS-Gruppe, die LS-
Gruppe besteht zu &hnlich groBen Teilen aus Mannern und Frauen. Im Vorfeld der
Hypothesenfindung bestand die Annahme, dass mehr Frauen bereit sind eine LSp
anzunehmen, da sie eventuell in ihren Familien und bei sozialen Kontakten emotional ein
starkeres Verantwortungsgefihl tragen, dementsprechend einem potentiellen Spender
néher stehen, sich weniger gegen eine Annahme einer LSp wehren und somit dieser Art
der Spende zustimmen wirden. Es konnte sein, dass eine Frau eher eine LSp annehmen
wirde, da sie eventuell dem emotional nahe stehenden Menschen (z.B. einem Kind) in der
Vergangenheit viel Hilfe und Zuneigung entgegengebracht hat und durch die Leberzirrhose
nun in die Rolle einer hilfebedurftigen Person gefallen ist. Im Sinne von ,,Geben und
Nehmen* gesteht sie sich moglicherweise eher ein, eine LSp annehmen zu diirfen.

Diese Annahmen wurden in dieser Studie jedoch nicht statistisch belegt.

Anders ware es moglich, dass eher Manner eine LSp erhalten mdchten, um schnellst
maoglich an LQ zu gewinnen und um somit schneller fahig zu sein, sich ihrem Beruf zu

widmen, um wieder finanziell fir die Familie sorgen zu kénnen.

Das soziodemographische Profil eines Patienten, der eher eine FSp oder eine LSp
praferiert, kann derzeit studientbergreifend nicht definiert werden. Jede Studie mit
unterschiedlichen  Stichproben ist sehr variabel aufgestellt. Es konnen keine
allgemeingultigen Aussagen getroffen werden. Auch Martinez-Alarcén et al. stellen keine
Ubereinstimmungen der Patientenprofile aus ihren zwei Studien von 2005 und 2011 fest.

Grinde flr unterschiedliche Patientenprofile hierfir kénnten darin vermutet werden, wie
eine Bevolkerung mit dem Thema der LSp umgeht. Dies wiederum konnte durch die
Gesundheitspolitik und deren Aufklarungsbemiihungen geleitet und gelenkt sein. Ebenso
kdnnte wichtig sein, auf welche Art und Weise die Presse das Thema darstellt. Dies sind
einige Informationsquellen, auf deren Grundlage sich eine Einstellung entwickeln und mit

der Zeit verandern kann.
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Unter 1.4 wurde die Einstellung der Bevolkerung in deutschen, spanischen und
schwedischen Studien beschrieben und es wurde bereits festgestellt, dass gesunde
Personen in Schweden und Deutschland dem Thema der LSp positiver gegeniiberstehen als

die spanische Bevélkerung.

Zu b) Ausmal} der Auseinandersetzung mit dem Thema Organspende:

Die Intensitéat der Auseinandersetzung mit dem Thema Organspende, hier beeinflusst durch
die Zeit, in der sich der Patient mit dem Thema LLSp auseinandersetzten konnte, durch
den Wissensstand mittels Fremdeinschatzung und durch das subjektive Gefiihl bezlglich
der Informiertheit, nimmt laut dieser Studie keinen Einfluss auf die Frage nach der
Préferenz. Dies wurde angenommen, da in der Literatur aufgezeigt wird, dass mit
Bereitstellung von Informationsbroschiiren und -veranstaltungen das Wissen zum Thema
Organspende verbessert werden kann und daraufhin eine positivere Einstellung gegenuber
der TX-Medizin erzielt wird (Horton und Horton, 1990). Diese Studie bezieht sich
allerdings auf den Prozess der FSp.

Eine langere Zeit, in der sich der Patient mit dem Thema LLSp auseinandersetzt, kann zu
einer gesteigerten Intensitat der Auseinandersetzung mit dem Thema fuhren, falls der
Patient die Zeit daflr nutzt. Diese Annahme wurde in der durchgefiihrten Studie nicht
bestatigt. Ebenso widerlegt DeLair et al. (2010) diese Vorstellung. Die Arbeitsgruppe hat
mit Patienten der Warteliste fiir eine Leberspende Aufklarungsinterventionen Uber die
Gesundheit und LQ von Leberlebendspendern nach der TX (Schulung mittels Broschiiren
und einer DVD) durchgefiihrt und getestet. Diese Vorher/Nachher-Ergebnisse wurden
miteinander verglichen. Es wurde kein signifikanter Unterschied festgestellt, der besagt,
dass die Dauer auf der Warteliste, das Alter, der Bildungsstand oder die Ethnien das
Wissen zum Thema TX und LLSp positiv beeinflussen. Jedoch wurde festgestellt, dass
Aufklarungen das Wissen und das Selbstvertrauen steigern kénnen und daraufhin Patienten
sich zutrauen, mit Angehorigen und Freunden (ber das Thema der LSp zu sprechen. Die
Folge dieser Studie war, dass sich mehr Personen als mégliche Lebendspender zur
Evaluation vorstellten und der Anteil der LLSp gesteigert wurde.

Zum Thema Aufklarung bietet die Literatur hinsichtlich NTX einen weiteren Vergleich:
Kranenburg et al. (2005) zeigen, dass sich Patienten gegeniber der vorherigen
Ausgangsbefragung und darauf folgender Informationsgabe Uber die Arten der NTX
durchschnittlich zwei Wochen spéter tendenziell 6fter dahingehend &uferten, dass die

Entscheidung hinsichtlich der Praferenz flr eine LSp positiv ausféllt.
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Die Studien von DeLair et al. (2010) und von Kranenburg et al. (2005) belegen, dass das
Wissen uber das Thema der LSp essentiell ist, um die positive Einstellung gegenuber der

LSp zu steigern.

In der eigenen Studie unterscheiden sich die Gruppen FS und LS nicht beziglich der
Variable ,,Intensitat der Auseinandersetzung mit dem Thema Organspende®. Das Wissen
der befragten Patienten zeigt keinen Zusammenhang mit der Praferenz einer Spendeart. Es
kann andererseits auch nicht geschlussfolgert werden, dass Patienten, die sich intensiv mit
dem Thema Organspende auseinandergesetzt haben, der LSp eher abgeneigt zeigen. Es ist
nochmals zu beachten, dass vielen Patienten dieser Studie es gleich ist bzw. sie nicht
wissen, welche Art der Spende sie préferieren (36%). Dies ist ebenso ein Indiz fur die
grundsatzliche Unsicherheit hinsichtlich des Themas der LSp. Ein Ziel in der klinischen
Betreuung sollte sein, den Teil der Patienten, die keine klare Meinung bezliglich der

Organspendepraferenz haben, zu unterstiitzen ihre Unsicherheiten zu Gberwinden.

Zu c) Erkrankungsbezogene Variablen und d) Variablen bezliglich der psychischen

Belastung:

Die Hypothesenprifung der erkrankungsbezogenen Variablen und Variablen bezuglich der

psychischen Belastung sollten Aufschluss dartber geben,

- ob Patienten, denen es bezogen auf die persénliche Einschatzung der Schwere der
Erkrankung (subjektiv), bezliglich des CHILD-Stadiums (objektiv) sowie hinsichtlich
der Depressivitét schlechter geht, sich von den Patienten, denen es diesbeziiglich besser
geht, im Hinblick auf die Praferenz einer Fsp oder einer LSp unterscheiden,

- ob Patienten mit Suchtverhalten und daraufhin mit der Diagnose ,,Alkoholische
Leberzirrhose* eine andere Einstellung gegentber der LLSp haben als Patienten mit
einer anderen Diagnose und

- ob die Dauer der Erkrankung - von Beginn bis hin zur terminalen Leberzirrhose -
Einfluss auf die Einstellung zur LSp nimmt.

Laut der Ergebnisse haben die kdrperliche und psychische Gesundheit, hier bemessen an

der personlichen Einschatzung der Schwere der Lebererkrankung und an dem CHILD-

Stadium, keinen Einfluss auf die Préferenz einer Spendeart, FSp oder LSp. Die Annahme,

dass Patienten mit einem schlechteren Gesundheitszustand sich eine schnellst moégliche

Versorgung wunschen und somit die LSp praferieren, konnte statistisch nicht belegt

werden.
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Es wadre interessant zu beurteilen, ob bei einer grolReren Stichprobe ein Zusammenhang
zwischen der Préferenz einer Spendeart und der Variable CHILD-Stadium - oder der heute
ublichen Kilassifizierung der Patienten mittels MELD-Scores - dargestellt hétte.
Madglicherweise konnte hier ein statistisch relevanter Unterschied belegt werden.

Im Ergebnis-Teil zeigt sich, dass Patienten im CHILD-Stadium A zu ca. zwei Drittel der
FS- und zu ca. einem Drittel der LS-Gruppe angehdren. Hinsichtlich der CHILD-Stadien B
und C sind keine aussagekréftigen Unterschiede festzustellen. Eventuell wirde dieses
Ergebnis an Aussagekraft gewinnen, wenn die Stichprobe groRer ware und die Verteilung
der CHILD-Stadien sich &hnlich darstellen wiirde. Demnach wiirden Patienten, denen es
objektiv gesehen besser geht (CHILD A), méglicherweise eher die FSp préferieren.

Somit besteht derzeit weiterhin die Annahme, dass Patienten, denen es gut geht, eher eine
FSp wahlen um einen potentiellen Spender vor der Operation zu schitzen. Auf eine

schnellstmdgliche Versorgung waren sie nicht angewiesen.

Hinsichtlich der Depressivitdt hatte erwartet werden konnen, dass Patienten, die
diesbeziiglich hdhere pathologische Werte zeigen, weniger Mut und Hoffnung sowie eine
weniger lebensbejahende Einstellung hatten. Sie kénnten zur Spende keine klare Meinung
haben und auf die Frage nach einer Préferenz einer FSp oder LSp gleichgultig reagieren.
Genau gegensatzlich zu der Annahme, dass mit einer Depressivitat weniger Hoffnung auf
ein gesundes Leben besteht, kdnnte es sein, dass eine TX der letzte Hoffnungsschimmer
fur Patienten darstellt und sie trotz depressiver Symptome einer TX offen gegentber
stehen. Diesen mdglichen Erwartungen musste eine individuelle Betrachtung folgen. Da
allerdings die Stichprobe hinsichtlich der Depressivitdit im Mittel in unaufféalligen
Bereichen liegt und sich die Gruppen FS und LS hinsichtlich der Depressivitat nicht

unterscheiden, kdnnen hierzu keine Aussagen getroffen werden.

Die Hypothese beztglich der Variable Diagnose ,,Alkoholische Leberzirrhose* aufgrund
von Suchtverhalten sollte prifen, ob Patienten mit dieser Diagnose die LSp oder die FSp
praferieren. Hintergrund dieser Hypothese war die Annahme, dass diese Patienten
eventuell Schuldgefiihle plagen, da sie denken konnten, dass die Lebererkrankung selbst
verschuldet sei. Daraufhin konnten sich diese Patienten gegenulber der LSp nicht positiv
aullern und wirden diese nicht praferieren, damit ein ,unschuldiger’, nahestehender

potentieller Spender sich nicht einer Operation unterziehen misste.
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Rudow et al. (2003) stellten fest, dass kein Patient auf der Warteliste mit einer
alkoholischen Lebererkrankung einen potentiellen Spender hatte. Eine Begriindung hierfur
wird nicht genannt. Ob die Patienten mit einer alkoholischen Lebererkrankung keinen
freiwilligen Organspender finden konnten oder wollten, ist nicht beschrieben. Mdégliche
Erklarungen fir das Ergebnis wurden allerdings genannt und beinhalten die Prévalenz von
Alkoholismus bei Familienangehérigen und der/die schwer zu evaluierende verbleibende
Unmut/Verbitterung, welcher/welche in Familien von Alkoholabhéngigen vorherrschen
kann, oder die weniger vorherrschende Geborgenheit und das weniger ausgeprégte soziale

Netzwerk in von Alkoholismus betroffenen Familien.

Hinsichtlich der Hypothese zur Variable bezlglich der Dauer der Erkrankung - von Beginn
der Erkrankung bis hin zur terminalen Leberzirrhose - wird vermutet, dass ein langer
Erkrankungsprozess die Entscheidung fur eine LSp positiv beeinflusst, da Patienten vor
Listung sich mit dem Thema Organspende ausreichend auseinandersetzen kénnen und mit
der Versorgung durch eine LSp eine zigige Therapie fur die terminale Erkrankung in
Aussicht gestellt werden kann. Hierfir wurden die Zeitrdume zwischen dem ersten
Symptom bzw. dem Erfahren der Diagnose und dem Zeitpunkt der Listung als Variable
aufgefuhrt. Patienten, die entsprechend lange Zeitrdume angeben, hatten mehr Zeit gehabt,
sich an den Gedanken, eventuell eine Spende zu bendtigen, zu gewohnen. Andererseits
konnte man vermuten, dass Patienten, denen es in kurzer Zeit und sehr schnell
gesundheitlich schlechter geht, ihre gewohnte LQ und ihren gesunden Zustand wieder
erlangen wollen und eher eine LSp préferieren wirden. Auch hierzu fehlen
Vergleichsmoglichkeiten aus der Literatur und bietet einen weiteren Themenbereich fir

Folgestudien.

Der Aspekt der ALSp wurde in der durchgefiihrten Studie verfolgt, indem nach der
Akzeptanz hinsichtlich der ALSp gefragt wurde. 78% wiurden eine ALSp akzeptieren. Am
haufigsten wird die Begrindung fur diese Akzeptanz genannt, schmerzfrei leben zu
wollen. AuBerdem sei diese Spende freiwillig.

Einige empfinden besondere Dankbarkeit und andere stellen fest, dass mit dem
unbekannten Spender keine emotionale Bindung bestehe und sie weniger Sorgen haben
wirden, falls dem Spender etwas zustoRen wirde. Es scheint, als ob sich der Empfénger
um die grol3e Last der Verantwortung gegenuber dem anonymen Spender erleichtert fuhlt

und mehr auf seine eigenen Bedurfnisse achten kann.
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Diese personliche Verantwortung gegeniiber dem potentiellen Spender wirde mit einem

Organ eines unbekannten Spenders verringert werden.

Nicht nur die Patienten, die sich unsicher sind, ob sie eine ALSp annehmen wirden,
ebenso Patienten, die diese Art der Organspender akzeptieren wirden, aullern Zweifel und
Bedenken, ob das Verfahren rechtmaRig ablaufen wirde und hinterfragen die Motivation

des anonymen Spenders.

In der TX-Medizin herrscht das grofl3e Problem, dass nicht alle gelisteten Patienten mittels
einer FSp versorgt werden konnen. Somit wurden andere Verfahren entwickelt, die dieser
Organknappheit entgegenwirken sollen.

Da dennoch Patienten auf der Warteliste sterben (die Mortalitatsrate betragt derzeit in der
Eurotransplant-Region bezliglich der Niere ca. 10% und der Leber 25% bis 30%; Levinsky
et al., 2000), tritt die Uberlegung ein, ob nicht auch anonyme Spender akzeptiert werden
sollten, wobei die ethischen Zweifel an solch einer Operation besonders grof8 sind. Man
wirde einen gesunden Menschen einem chirurgischen Eingriff mit allen mdglichen
Risiken und Folgen unterziehen, welcher entgegen des Prinzips der Medizinethik ,,Nicht-
Schaden* spricht.

Allerdings spricht fur den Eingriff, dass Personen, die sich als anonyme Spender melden,
zu meist aus rein altruistischen Griinden handeln. Literatur aus den USA belegt, dass
anonyme Lebendspender nach der Spende von einem gesteigerten Selbstbewusstsein und
einer Zufriedenheit aufgrund altruistischen Verhaltens profitieren (Sadler et al., 1971;
Levinsky et al., 2000).

Argumente fir die ALSp sind folgende: Der Spender empfindet eventuell einen
psychologischen Benefit und es besteht der Vorteil, dass diese Art der Spende ohne Druck,
der moglicherweise durch Familienmitglieder auf einen potentiellen Lebendspender
ausgelbt wird, durchgefihrt werden konnte (Spital et al., 2000; Levinsky et al., 2000;
Matas et al., 2000; Ritter et al., 2003; Neyhart, 2004). AuRerdem wird beschrieben, dass
die Ergebnisse nach der TX durch eine LSp vergleichbar oder sogar besser sind als bei der
FSp (Mitzel et al., 2002; Dumortier et al., 2006; Berg et al., 2011). Demnach ware fiir den
Empfanger nicht nur die LSp sondern ebenso die ALSp gegeniiber der FSp von Vorteil.
Nicht nur die Motivation des anonymen Spender muss hinterfragt werden, ebenso stellt
sich die Frage, ob eventuell eine geringe (z.B. finanzielle) Unterstlitzung gerechtfertigt sei.

Diese sollte jedoch die Motivation zum Spenden nicht foérdern, sondern eine
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Aufwandsentschadigung darstellen, insofern dies Uberhaupt bemessbar ist. Aufgrund der
genannten Aspekte und der damit verbundenen Sensibilitdt der ALSp sollte jeder
extrinsischen Motivation eine gewisse Skepsis gegeniibergebracht werden.

Matas et al. (2000) tberlegen, ob der Empfanger und der Spender sich nach der TX kennen
lernen sollten, damit ein maoglicher Wunsch des Empféngers, dem Spender Dank
auszusprechen, ermdglicht werden kann. Fur den Spender ware der Nutzen der ,Guten Tat’
somit zudem greifbarer und direkt sichtbar.

Colaneri (2004) aufert sich jedoch auch kritisch gegenuber der ALSp: Er hinterfragt das
Sicherheitsnetz zum Schutz des anonymen Spenders, stellt fest, dass keine Studien bekannt
sind, die die LQ und die psychosoziale Gesundheit des Spenders vor und nach der ALSp
vergleichen. Er fordert genauste Evaluationsverfahren und Regeln im Rahmen der ALSp,
wie die zentrale Registrierung der anonymen Spender, Erhebung von follow-up-Daten und
u.a. Zertifizierung der TX-Zentren, die diese Operation praktizieren wirden.
Amerikanische Spezialisten sind sich trotz aller Bedenken einig, dass die Vorteile und der
Nutzen die Risiken Uberwiegen. Die ALSp wurde 1998 in einigen Staaten der USA
legitimiert.

Nicht nur in den USA, sondern weltweit befindet man sich im Anfangsstadium hinsichtlich
der Forschung zur ALSp.

Die meisten befragten Patienten dieser Studie wiirden eine ALSp annehmen. Sicherlich
wirde das Angebot von Organen nicht immens steigen, wirde man die ALSp ebenso in
Deutschland legalisieren, jedoch konnten sicherlich hin und wieder Patienten auf diese
Weise ,gerettet” werden, wovon auch die Patienten auf der Warteliste profitieren wirden.
Selbstverstandlich muss ausgeschlossen werden konnen, dass ein Organhandel oder

organisierte Kriminalitat hier ins Spiel kommen.

5.3 Durchfiihrung der Studie

Die vorliegende Studie ist in Deutschland die erste klinisch-statistische Untersuchung, die
sich mit den Einstellungen der LSp-Empfanger zum Thema LLSp befasst. Somit ist das
Konzept der Untersuchung grundsétzlich explorativer Natur, da mit dem Hauptinstrument
der Studie - dem FTTL - nicht auf bereits erfragte und existierende Parameter bzw.

Variablen zum Vergleich zurlickgegriffen werden konnte. Allerdings wurden
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standardisierte Fragebdgen zusétzlich herangezogen und die eigene Stichprobe wurde mit

anderen Gruppen u.a. mit Normwerten verglichen.

Der FTTL, als Grundlage der Studie, wurde mit folgenden Uberlegungen erstellt:

Worin unterscheiden sich die Patienten hinsichtlich ihrer Praferenz?

Mit welchen Themen setzt sich der LSp-Empfanger vor einer TX gedanklich
auseinander?

Welche Zweifel und Sorgen begleiten den TX-Kandidaten in der Phase der
Entscheidungsfindung  hinsichtlich  der unterschiedlichen Mdoglichkeiten  der
Organspende?

Weshalb steht der Patient der einen oder der anderen Art der Spende positiv bzw.
negativ gegeniiber?

Aus welchen Grinden wirde der Patient die jeweilige Spendeart bevorzugen oder
ablehnen?

Welche individuellen Faktoren beeinflussen den Befragten, seine personliche

Einstellung zu dem Thema LLSp zu finden?

Es wurde versucht, die Fragen des Interviews so zu stellen, dass der Patient mdglichst

ungelenkt seine Antworten geben konnte. Nach finf durchgefiihrten Interviews stellte sich

heraus, dass die Patienten Schwierigkeiten hatten, einige Fragen zu beantworten und

daraufhin wurden Fragen umformuliert, zudem kamen neue Fragen hinzu. Dies erkléart,

weshalb nicht immer 50 Patientenaussagen zur Verfligung stehen.
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6. LIMITATION

Die Aussagekraft der Studie mit der kleinen Stichprobe und ausgefiihrt in einem relativ
kurzen Zeitraum ist begrenzt.

Die Ergebnisse, die erzielt wurden, kdnnen als Tendenzen interpretiert werden.

Da diese Arbeit in dieser Form die erste deutsche Studie Uber die Einstellung zur LLSp
von gelisteten TX-Kandidaten darstellt, kann sie zur Herleitung von anderen und

weiterfihrenden Fragestellungen fuhren oder als Pilotprojekt angesehen werden.

7. AUSBLICK

In Folgestudien sollte ein besonderes Augenmerk auf die Rolle der Familie, Angehdrige
und Freunde geworfen werden. Das soziale Netzwerk eines Empféangers ist besonders
wichtig fur diese hilfebedurftige Person. Familie und Freunde kénnen viel Beistand leisten
und im Rahmen der Lebererkrankung zu potentiellen Spendern und somit zu Lebensrettern
werden.

Es hat sich gezeigt, wie wichtig und einflussreich die Familie bei der Einstellungsfindung
ist und dass eine Meinungsbildung oft durch Gesprédche mit nahe stehenden Personen
stattfindet. Diesbeziglich sollten Gespréche in den Familien der Patienten gefdrdert
werden. Die Gesprache konnten bei Wunsch der Patienten u.a. im Rahmen der
psychologischen Betreuung von geschultem Personal begleitet werden.

Ob diese Gesprache forderlich fir den Umgang mit den TX-Kandidaten und ihren

Angehdrigen in den TX-Zentren sein konnten, sollte in weiteren Studien ermittelt werden.

Aullerdem sollte betreffend der Thematik der LLSp aus Sicht der TX-Empfénger eine
grolere Stichprobe befragt werden, um statistisch aussagekréftigere Ergebnisse zu

erzielen.

Sicherlich beginnt die Unsicherheit gegeniiber dem Thema der Organspende bereits in
nicht-betroffenen Personenkreisen, wie der allgemeinen Bevolkerung. Die Presse und
Politik hatten die Moglichkeit das Thema der Organspende der Bevolkerung zugénglicher

Zu machen.
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Durch diese Studie wurde ebenso deutlich, dass sich nur in Ausnahmefdllen gelistete
Patienten mit Dbereits transplantierten LSp-Empféangern bzw. mit Lebendspendern
unterhalten haben. Die Erfahrungsberichte von Patienten nach der TX sollte fir gelistete
Patienten und fir potentielle Lebendspender genutzt werden, um die bestehende

Unsicherheit, insbesondere im Hinblick auf die Risiken des Lebendspenders, zu mindern.

Im Allgemeinen ist festzustellen, dass das Thema LLSp in der TX-Medizin aus Sicht des
TX-Empféangers weiterhin erforscht werden sollte. Die durchgefuhrte Studie, als
Pilotprojekt betrachtet, kann als Vergleichsgrundlage dienen und soll anregen, mogliche
individuelle Entscheidungsprozesse hinsichtlich der Einstellung gegenliber der LSp mittels
weiterer Forschung transparenter darzustellen. Daraufhin kann in der psychologischen
Evaluation durch die Betreuung an den TX-Zentren dem TX-Empfanger mehr Sicherheit
und Vertrauen vermittelt werden und Patienten, die sich in einer emotional schwierigen

Phase befinden, kdnnen in diesen Zentren optimaler psychologisch unterstiitzt werden.
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http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Zimmerman%20D%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=16702204
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Albert%20S%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=16702204
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Llewellyn-Thomas%20H%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=16702204
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Hawker%20GA%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=16702204

9. ANHANG

e Fragebogen fur Transplantationskandidaten zum Thema Lebendspende (FTTL)

e Fragebogen zum allgemeinen Gesundheitszustand (SF-36)

e Fragebogen zur Erfassung von Angst und Depressivitét in der somatischen Medizin —
deutsche Version (HADS-D)

e Chronic Liver Disease Questionnaire (CLDQ)

e Care-Recipient Burden Scale (CRBS)

e Zugesandte Patienteninformation tber die Studie und die Teilnahme

e Dem befragten Patienten tberreichte oder zugesandte Einverstdndniserklarung

e Tabellen zum Kapitel 4. Ergebnisse
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Universitatsklinikum Transplantationszentrum
Klinik und Poliklinik fir Hepatobilidre Chirurgie

Hamburg-Eppendorf und Viszerale Transplantation

Zentrum fiir Psychosoziale Medizin
Institut und Poliklinik fur Medizinische Psychologie

Fragebogen fur Transplantationskandidaten zum Thema Lebendspende (FTTL)

Daten zur Person
(0700 (< 01010 10 1=] S
1) Alter: ............. Jahre

2) Geburtsdatum: .......oovviieii i

3) Geschlecht: mannlich O weiblich O

4) Familienstand:

O 1= Ledig

O 2 = Verheiratet

O 3 = In fester Partnerschaft lebend
O 4 = Geschieden

O 5 = Getrennt lebend

O 6= Verwitwet
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8) Welchen hochsten Schulabschluss haben Sie?

O 0=Kein Abschluss

O 1 =Sonderschule

O 2 =Haupt-/Volksschule

O 3 =Realschule

O 4 = Fachabitur

O 5= Abitur

O 6 =Noch in der Schule

O T 2 ANGEIE: ...t e e e

9) Welchen hdchsten Berufsabschluss haben Sie?

O 0=Keinen Abschluss

O 1 =Berufsschule

O 2=Lehre

O 3 = Meister

O 4 = Studium

O 5= Noch in Berufsausbildung

O B2 ANGEIEN: ...t e e e e e e s

10) Welchen Beruf haben Sie erlernt?

12) Wie sind Sie zurzeit beschaftigt?

O 1 =Voll erwerbsttig

O 2 = Teilzeitheschaftigt

O 3= Heimarbeit

O 4= Arbeitslos

O 5= Im Ruhestand

O 6 = Arbeitsunfahig

O 7 =Krankgeschrieben

O 8 = Laufendes Rentenverfahren
O 9 = Im Erziehungsurlaub

O 10 = In der Ausbildung

O L1 2 ANGEIS: ..o e e e e e
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13) Welcher Berufsgruppe gehoren Sie an?

O 1 = Arbeiter(in)

O 2 = Facharbeiter(in)

O 3 = Einfache(r) Angestellte(r) / Beamte(r)
O 4 = Mittlere(r) Angestellte(r) / Beamte(r)
O 5 = Hohere(r) Angestellte(r) /Beamte(r)
O 6 = Selbststandige(r) /Freiberufler(in)

O 7 = Altersrentner(in)

O 8 = Frihrentner(in)

O 9 = Erwerbsunféhigkeitsrentner(in)

O 10 = Hausfrau/-mann

O 11 = Schiiler(in) / Student(in)

O 12 = Auszubildende(r) /Umschiler(in)

O 13 2 ANGEIE: vt e e,

14) In welcher Branche sind Sie tatig?

O 1 = Gesundheits-/Sozialwesen
O 2 =Bank/Versicherung

O 3 =Handel
O 4 = Industrie
O 5=EDV

O 6 = Landwirtschaft

O 7 = Gastronomie/Touristik

O 8 =Handwerk

O 9=Bau

O 10 2 ANEIS: e e

15) Falls Sie Ihren Beruf wegen der Krankheit aufgeben mussten:

Wirden Sie gerne wieder Ihren/einen Beruf austiben?

O Ja
O Nein

16) In welcher Wohngegend wohnen Sie?

O Dorfgemeinschaft
O Kleinstadt
O GroRstadt
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Krankheitsdaten

17) Unter welcher Lebererkrankung leiden Sie?

PALIENIENAUSSAGE: - ettt ettt et e et et e et ettt e
LU (=P

18) Wann sind die ersten Symptome der Krankheit aufgetreten? (Bitte geben Sie den Monat und das
Jahr an.)

19) Wann sind Sie mit Ihren Beschwerden zum ersten Mal zum Arzt gegangen? (Angabe von Monat
und Jahr.)

23) Wie wirden Sie personlich die Schwere Ihrer Erkrankung derzeit einschatzen?

O Sehr leicht
O Leicht

O Mittel

O schwer

O Sehr schwer

24) Benotigen Sie derzeit Unterstlitzung bei der Alltagsbewéltigung? (Beantworten Sie die Frage
durch Angabe in %)

0% 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100%

25) Von wem werden Sie unterstiitzt?



Fragen zur Transplantation

26) Ist Ihnen der Begriff Lebendspende bekannt und kennen Sie den Unterschied zur Fremdspende?

O Ja
O Nein

27) Ist Ihnen die Mdglichkeit der Lebendspende bekannt?

O Ja
O Nein

28) Wann haben Sie von der Mdéglichkeit der Lebendspende erfahren? (Angabe von Monat und Jahr.)

29) Wie haben Sie von der Mdglichkeit einer Lebendspende erfahren?

O 1 =Hausarzt

O 2=UKE
O 3 =Von einem anderen Krankenhaus
O 4 = Medien

O 5 = Eigene Recherchen
O 6 = Vom potentiellen Spender
O 7 2 ANGEIE: ... e e,

30) Falls Sie von einem Arzt im UKE aufgeklart wurden:

War es ein O Ambulanzarzt oder ein O Stationsarzt?
Wie war der Name des Arztes?

Wie gut flihlten Sie sich nach dem 1. Gespréch im UKE informiert?

O sehr gut
O Gut

O Mittel
O MaRig
O Schlecht

31) Wie fihlen Sie sich derzeit informiert?

O Sehr gut
O Gut

O Mittel
O MaRig
O Schlecht
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32) Wer darf Ihrem Wissen nach im Allgemeinen spenden?

O Engste Familienmitglieder

O Personen aus dem Verwandtschaftskreis

O Freunde

O Anonyme Spender

O ANGEIE: .. e,

33) Wissen Sie, welche Voraussetzungen zur Transplantation gegeben sein missen?

O passende Blutgruppe

O passende GréRe des Organs

O Gewebe muss nicht iibereinstimmen

O keine Gerinnungsstérungen

O kein Ubergewicht

O Nichtraucher

O Gefaranatomie und Gallengénge miissen passen

O 0 = kein Wissen

O 1 = Geringes Wissen

O 2 = Weniger gutes Wissen
O 3= Gutes Wissen

O 4 = Sehr gutes Wissen

O 5 = Ausgezeichnetes Wissen

34) Wissen Sie wie die Transplantation durchgefihrt wird? Wenn ja oder zum Teil, bitte erlautern Sie
dies.

O 0= Kein Wissen

O 1 = Geringes Wissen

O 2 = Weniger gutes Wissen
O 3= Gutes Wissen

O 4 = Sehr gutes Wissen

O 5 = Ausgezeichnetes Wissen

35) Wie schétzen Sie das Operationsrisiko eines Lebendspenders ein?

O 0=Kein Risiko

O 1 = Geringes Risiko
O 2 = Mittleres Risiko
O 3 =GroRes Risiko

O 4 =Sehr groRes Risiko
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36) Wie schatzen Sie das Gesundheitsrisiko eines Lebendspenders nach der Operation ein?

O 0= Kein Risiko

O 1 = Geringes Risiko
O 2 = Mittleres Risiko
O 3 =GroRes Risiko

O 4 =Sehr groRes Risiko

37) Kéme fir Sie prinzipiell eine Lebendspende in Frage, unabhdngig davon, ob ein Spender zur
Verfligung steht? (Einstellung zum Thema Lebendspende)

O Ja
O Nein

O WeiR nicht
38) Wenn nein, warum nicht?

39) Seit wann spielen Sie mit dem Gedanken méglicherweise eine Leberlebendspende durchfiihren zu
lassen?

1 = Sofort nachdem Sie von der Mdglichkeit der Lebendspende erfahren haben

2 = Nach dem anfanglichen Gesprach mit den Arzten

3 = Seitdem die Wartezeit auf eine Fremdspende zu lange dauert

4 = Nach einem Gespréch mit einem Ihnen nahe stehenden Menschen

5 = Nachdem Sie gemerkt haben, dass andere Therapiemanahmen bei Ihnen nicht greifen

6 = Als ein potentieller Spender gefunden wurde

7 = Nach Abschluss der VVorbereitungsuntersuchungen

ST N (-] o

O0O0000O0O0

40) Ware Ihnen eine O Lebendspende oder eine O Fremdspende lieber?

Begruinden Sie bitte Ihre Entscheidung!



41) Welche Personen aus Ihrem Umfeld wirden Sie als potentielle Spender in Betracht ziehen?
(z.B.: engste Familienmitglieder, Verwandte, Freunde) (Beziehung zum Empfanger gegebenenfalls
im Stammbaum klarstellen.)

42) Sind die potentiellen Spender uber die Moglichkeit der Lebendspende informiert?

O Ja
O Nein
O Weil nicht

43) Von wem oder wodurch wurden die potentiellen Spender Ihres Wissens nach informiert?

O Von Ihnen selbst

O VO Jemand @NOEIEN: ... ... .o e e e e e s
O Medien

O Internet

44) Hat sich jemand aus eigener Initiative bereit erklart zu spenden?

O Ja
O Nein

45) Haben Sie jemanden gefragt, ob der-/diejenige spenden wiirde?

O Ja
O Nein

46) Haben Sie sich vor Ihrer Entscheidung Uber die Lebendspende mit bereits operierten
Lebendspendeempfangern und/oder Lebendspendern unterhalten?

Empfanger: O Ja Lebendspender: O Ja
O Nein O Nein

47) Wie schwer fallt Ihnen die Entscheidung eventuell eine Lebendspende anzunehmen?

O 1 = Sehr Schwer

O 2 =Schwer
O 3 = Mittel
O 4 = Leicht

O 5= Sehr leicht

O 6 = irrelevant, da eine Lebendspende nicht mdglich ist
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48) Haben Sie Zweifel eine Lebendspende eventuell anzunehmen?

O 1 = Sehr starke
O 2 =sStarke

O 3= Mittel starke
O 4= Leichte

O 5= Gar keine

WVBNN A, WEICNE: ..ot e e e e e e e e e e e e

49) Wer soll Ihrer Meinung nach den ersten Schritt machen, eine Spende in die Wege zu leiten?
(z.B.: Arzte, Verwandte, Sie selbst, (ibergeordnete Organisation). Bitte beschreiben Sie lhre
Vorstellungen!

50) Wirden Sie einen anonymen Spender akzeptieren, wenn dies gesetzlich mdglich ware?

O Ja
O Nein

O WeiR nicht
Begriinden Sie bitte Ihre Antwort!
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Fragebogen zum Allgemeinen Gesundheitszustand SF-36

In diesem Fragebogen geht es um die Beurteilung lhres Gesundheitszustandes. Der Bogen

ermoglicht es, im Zeitverlauf nachzuvollziehen, wie Sie sich fihlen und wie Sie im Alltag

zurechtkommen.

Bitte beantworten Sie jede der folgenden Fragen, indem Sie bei den Antwortmdéglichkeiten die

Zahl ankreuzen, die am besten auf Sie zutrifft. Bitte kreuzen Sie pro Frage nur eine Zahl an!

1. Wie wirden Sie ihren Gesundheits- Ausge- Sehr gut Gut Weniger Schlecht
zeichnet Gut
zustand im Allgemeinen beschreiben?
1 2 3 4 5
2. Im Vergleich zum vergangenen Jahr, Derzeit | Derzeit | Etwawie | Derzeit | Derzeit
_ _ - . etwas vor einem etwas viel
wie wiirden Sie Ihren derzeitigen vielbesser | 1 ocser Jahr | schlechter | schlechter
Gesundheitszustand beschreiben?
1 2 3 4 5
3. Im Folgenden sind einige Téatigkeiten beschrieben, die Sie vielleicht an einem normalen Tag
ausuben. Sind Sie durch Ihren derzeitigen Gesundheitszustand bei diesen Tatigkeiten
eingeschrankt? Wenn ja, wie stark?
Nein,
apr Lo Ja, stark Ja, etwas Uberhaupt
Tatigkeiten eingeschrankt | eingeschrankt nicht
eingeschrankt
3.a anstrengende Tatigkeiten, z.B. schnell laufen,
schwere Gegensténde heben, anstrengenden 1 2 3
Sport treiben
3.b mittelschwere Tatigkeiten, z.B. einen Tisch 1 2 3
verschieben, staubsaugen, kegeln, Golf spielen
3.c Einkaufstaschen heben oder tragen 1 2 3
3.d mehrere Treppenabsatze steigen 1 2 3
3.e einen Treppenabsatz steigen 1 2 3
3.f sich beugen, knien, biicken 1 2 3
3.9 mehr als 1 Kilometer zu Fuf3 gehen 1 2 3
3.h mehrere StraBenkreuzungen weit zu Ful’ gehen 1 2 3
3.i eine Strallenkreuzung weit zu Ful} gehen 1 2 3
3.J sich baden oder anziehen 1 2 3
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4. Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund lhrer kérperlichen Gesundheit

irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltaglichen Tatigkeiten im Beruf bzw.

zu Hause?

Schwierigkeiten Ja Nein
4.a Ich konnte nicht so lange wie ublich tétig sein 1 2
4.b Ich habe weniger geschafft als ich wollte 1 2
4.c Ich konnte nur bestimmte Dinge tun 1 2
4.d Ich hatte Schwierigkeiten bei der Ausfiihrung 1 2

5. Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund seelischer Probleme irgendwelche

Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltaglichen Tatigkeiten im Beruf bzw. zu Hause

(z.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder angstlich fiihlten)?

Schwierigkeiten Ja Nein
5.a Ich konnte nicht so lange wie blich tatig sein 1 2
5.b Ich habe weniger geschafft als ich wollte 1 2
5.c Ich konnte nicht so sorgféltig wie Ublich arbeiten 1 2
6. Wie sehr haben Ihre korperliche Gesundheit oder see- Uber- .
. : haupt | Etwas | MaRig Ziem- | conr
lischen Probleme in den vergangenen 4 Wochen Ihre nicht lich
normalen Kontakte zu Familienangehérigen, Freunden,
Nachbarn oder zum Bekanntenkreis beeintréchtigt? 1 3 4 5
Keine Sehr Sehr
7. Wie stark waren lhre Schmerzen in | Schmer- . Leicht MaRig Stark
Zen leicht stark
den vergangenen 4 Wochen?
1 2 3 4 5 6
. Inwieweit haben die Schmerzen Sie in den vergangenen | Uber- | Ein | Ziem-
] ) L haupt | biB- | MaRig . Sehr
4 Wochen bei der Austibung Ihrer Alltagstatigkeiten zu | nicht | chen lich
Hause und im Beruf behindert?
1 2 3 4 5
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9. In diesen Fragen geht es darum, wie Sie sich fiihlen und wie es lhnen in den vergangenen 4

Wochen gegangen ist. (Bitte kreuzen Sie in jeder Zeile die Zahl an, die Ihrem Befinden am

ehesten entspricht.) Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen ...

Befinden Immer | Mel- | Ziem- [Manch-| o o0 | e
stens | lichoft| mal
9.a ...voller Schwung? 1 2 3 4 5
9.b ...sehr nervos? 1 2 3 4 5
9.c ...so niedergeschlagen, dass Sie nichts
aufheitern konnte? ! 2 3 4 >
9.d ...ruhig und gelassen? 1 2 3 4 5
9.e ...voller Energie? 1 2 3 4 5
9.f ...entmutigt und traurig? 1 2 3 4 5
9.9 ...erschopft? 1 2 3 4 5
9.h ...glicklich? 1 2 3 4 5
9. ..mude? 1 2 3 4 5
10. Wie haufig haben Ihre korperliche Gesundheit oder
. . Mei- | Manch .
seelischen Probleme in den vergangenen 4 Wochen Immer stens mal Selten Nie
Ihre Kontakte zu anderen Menschen (Besuche bei
Freunden, Verwandten usw.) beeintrachtigt? 1 2 3 4 5
11. Inwieweit trifft jede der folgenden Aussagen auf Sie zu?
. . . Trifft weit- | Trifft Uber-
Aussagen Trifft ganz | Trifft weit- Weil nicht | gehend | haupt nicht
zu gehend zu .
nicht zu zu
11.a Ich scheine etwas leichter als 1 2 3 4 5
andere krank zu werden
11.b Ich bin genauso gesund wie alle 1 2 3 4 5
anderen, die ich kenne
11.c Ich_ erwart?, dass meine Gesund- 1 2 3 4 5
heit nachl&sst
11.d Ich erfreug mich ausgezeichneter 1 2 3 4 5
Gesundheit
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HADS-D

Sie werden aus korperlichen Griinden untersucht und behandelt. Zur vollstdndigen Beurtei-
lung bitten wir Sie im vorliegenden Fragebogen um einige persénliche Angaben. Man
weil3 heute, dass korperliches und seelisches Befinden oft eng zusammenhéangen. Deshalb
beziehen sich die Fragen ausdriicklich auf Ihre allgemeine und seelische Verfassung.

Wir bitten Sie, jede Frage zu beantworten, und zwar so, wie es fur Sie personlich in_der
letzten Woche am ehesten zutraf. Machen Sie bitte nur ein Kreuz pro Frage und lassen Sie
bitte keine Frage aus. Uberlegen Sie bitte nicht lange, sondern wahlen Sie die Antwort aus,
die Ihnen auf Anhieb am zutreffendsten erscheint. Alle lhre Antworten unterliegen der
Schweigepflicht.

1. Ich fahle mich angespannt oder Uberreizt.
[ ] meistens

[ ]oft

[]von Zeit zu Zeit/gelegentlich

[ ] iberhaupt nicht

2. Ich kann mich heute noch so freuen wie friher.
[ ganz genau so

[ 1 nicht ganz so sehr

[ nur noch ein wenig

[ kaum oder gar nicht

3. Mich tberkommt eine angstliche Vorahnung, dass etwas Schreckliches passieren
kdnnte.

[ 1ja, sehr stark

[ 1ja, aber nicht allzu stark

[] etwas, aber es macht mir keine Sorgen

[ ] tiberhaupt nicht

4. Ich kann lachen und die lustige Seite der Dinge sehen.
[ 1ja, so viel wie immer

[ ] nicht mehr ganz so viel

[ ] inzwischen viel weniger

[ ] iiberhaupt nicht

5. Mir gehen beunruhigende Gedanken durch den Kopf.
[ ] einen GroRteil der Zeit

[ ] verhaltnismaRig oft

[ ] von Zeit zu Zeit, aber nicht allzu oft

[ nur gelegentlich/nie

6. Ich fuhle mich glucklich.
[ ] tiberhaupt nicht

[ ]selten

[ ] manchmal

[ ] meistens
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Ich kann behaglich dasitzen und mich entspannen.
[ 1ja, natirlich

[ gewdhnlich schon

[ nicht oft

[ ] tiberhaupt nicht

7. Ich fhle mich in meinen Aktivitaten gebremst.
[ ] fast immer

[ ] sehr oft

[ ] manchmal

[ ] tiberhaupt nicht

8. Ich habe manchmal ein @ngstliches Geftihl in der Magengegend.
[] iiberhaupt nicht

[ ] gelegentlich

[ ] ziemlich oft

[ ] sehr oft

9. Ich habe das Interesse an meiner aufReren Erscheinung verloren.
[ 1ja, stimmt genau

[ ]ich kimmere mich nicht so sehr darum, wie ich sollte

[] maoglicherweise kiimmere ich mich zu wenig darum

[ ]ich kimmere mich so viel darum wie immer

10. Ich fuhle mich rastlos, muss immer in Bewegung sein.
[ 1ja, tatsachlich sehr

[ ] ziemlich

[ nicht sehr

[ ] tiberhaupt nicht

11. Ich blicke mit Freude in die Zukunft.
[ 1ja, sehr

[ ] eher weniger als friiher

[1 viel weniger als friher

[ ] kaum bis gar nicht

12. Mich Uberkommt plétzlich ein panikartiger Zustand.
[ 1ja, tatsachlich sehr oft

[ ] ziemlich oft

[ ] nicht sehr oft

[ ] iiberhaupt nicht

13. Ich kann mich an einem guten Buch, einer Radio- oder Fernsehsendung freuen.

[ ]oft

[ ] manchmal
[ ] eher selten
[ ] sehr selten
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Fragebogen zur Lebererkrankung CLDQ (Empf)

Wir mdchten Sie bitten, diesen Fragebogen in Ruhe auszuftllen.

Dieser Fragebogen dient dazu, herauszufinden, wie Sie sich in den vergangenen zwei
Wochen gefihlt haben. Sie werden nach Ihren Symptomen in Verbindung mit lhrer
Lebererkrankung gefragt und nach Ihrer allgemeinen Stimmung.

Bitte beantworten Sie alle Fragen und wahlen Sie nur eine Antwort pro Frage.

Ihre Daten werden natirlich streng vertraulich behandelt. Wir danken fir Ihre Unterstitzung.

Datum:

Alter: Geschlecht: [ ] mannlich [_] weiblich

Diagnose:

Falls Operation,
Datum:

Falls andere Therapie:
Welche?

Seit wann?

Andere Erkrankungen?
Welche?

Auf einer Skala von 0 (schlechtester Gesundheitszustand) bis 100 (bester
Gesundheitszustand) wo wirden Sie lhren derzeitigen Gesundheitszustand einschétzen?

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Falls eine Therapie erfolgte, schatzen Sie bitte lhren Gesundheitszustand vor der
Behandlung auf einer Skala von 0 (schlechtester Gesundheitszustand) bis 100 (bester
Gesundheitszustand) ein?

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
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Einen

. Grol3- Eingn
Meis- . Teil Nur .
Immer teil . | Kaum | Nie
tens der | wenig
der Zeit
Zeit
1. Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
haben Sie an Blahungen gelitten? 1 2 3 4 > 6 !
2. Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen 1 9 3 4 5 6 ;
fuhlten Sie sich erschopft und mude?
3. Wie oft wéhrend der letzten zwei Wochen
haben Sie kdrperliche Schmerzen 1 2 3 4 5 6 7
verspurt?
4. Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
haben Sie sich tagstber schlafrig 1 2 3 4 5 6 7
gefuhlt?
5. Wie oft wéhrend der letzten zwei Wochen 1 9 3 4 5 6 ;
haben Sie Bauchschmerzen verspurt?
6. Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
hatten Sie Atembeschwerden bei Ihren 1 2 3 4 5 6 7
taglichen Aktivitaten?
7. Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
konnten Sie nicht soviel essen, wie Sie 1 2 3 4 5 6 7
eigentlich wollten?
8. Wie oft wéhrend der letzten zwei Wochen 1 5 3 4 5 6 -
haben Sie an Kraftlosigkeit gelitten?
9. Wie oft wéhrend der letzten zwei Wochen
haben Sie Schwierigkeiten gehabt, 1 2 3 4 5 6 7
schwere Gegenstande anzuheben?
10. Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
hatten Sie Angstgefiihle? 1 2 3 4 > 6 !
11. Wie oft v_vahren_d der Ietz_ten zwei Wochen 1 9 3 4 5 6 ;
hatten Sie wenig Energie?
12 Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen 1 9 3 4 5 6 ;
haben Sie sich unglicklich gefihlt?
13. Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen 1 9 3 4 5 6 ;
haben Sie sich benommen gefiihlt?
14. Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
haben Sie sich durch Ihre Diat 1 2 3 4 5 6 7
eingeschrankt gefuhlt?
15. Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
haben Sie sich reizbar gefuhlt? 1 2 3 4 > 6 !
16. Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
haben Sie Schwierigkeiten gehabt, 1 2 3 4 5 6 7

nachts zu schlafen?
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Immer

Meis-
tens

Einen
Grol3-
teil
der
Zeit

Einen
Teil
der
Zeit

Nur
wenig

Kaum

Nie

17.

Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
haben Sie Unbehagen im Bauchraum
verspurt?

18.

Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
haben Sie sich tber die Auswirkungen
Ihrer Lebererkrankung auf IThre Familie
Sorgen gemacht?

19.

Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
haben Sie Stimmungsschwankungen
verspurt?

20.

Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
konnten Sie nachts nicht schlafen?

21.

Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
haben Sie Muskelkrampfe verspurt?

22.

Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
haben Sie sich Sorgen gemacht, dass
sich Ihre Symptome zu schweren
Problemen verschlimmern kénnten?

23.

Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
haben Sie einen trockenen Mund
gehabt?

24.

Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
haben Sie sich deprimiert gefuhlt?

25.

Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
haben Sie sich Sorgen gemacht, dass
sich Ihre Beschwerden verschlimmern
werden?

26.

Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
hatten Sie Konzentrations-
schwierigkeiten?

217.

Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
haben Sie einen Juckreiz verspurt?

28.

Wie oft wahrend der letzten zwei Wochen
haben Sie sich Sorgen gemacht, dass Sie
sich niemals mehr besser flihlen
werden?

29.

Wie oft wahrend der letzten zwei haben
Sie sich daruber Gedanken gemacht, ob
eine neue Leber verfugbar sein wird,
sollten Sie eine Leber benttigen?
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CareRecipientBurden Scale

1. Bitte geben Sie an, ob Sie bei den folgenden Tatigkeiten momentan mehr oder weniger Hilfe

im Vergleich zu der Zeit vor der Erkrankung bendtigen.

(Pra)

atigkei bendtige viel bisiicr;]en biszj:rr]len bengtige
Tatigkeit 9€ 1 weniger . gleich viel mehr
gar keine ) weniger . mehr .
. Hilfe als : geblieben . Hilfe als
Hilfe Hilfe als Hilfe als
vorher vorher
vorher vorher
1. Einkaufen/Besorgungen 0 1 2 3 4 5
2. Zubereiten von Mabhlzeiten 0 1 2 3 4 5
3. Die Wasche machen 0 1 2 3 4 5
4, Reparaturen oder Wartungsarbeiten in 0 1 2 3 4 c
der Wohnung oder Gartenarbeiten
5. Haushaltsarbeiten (ausschlieBlich
. 0 1 2 3 4 5
Kochen und Wasche)
6. Auto fahren 0 1 2 3 4 5
7. Behordengange machen 0 1 2 3 4 5
8. Geldangelegenheiten regeln 0 1 2 3 4 5
9. Telefonate filhren 0 1 2 3 4 5
10. Entscheidungen zur medizinischen
0 1 2 3 4 5
Betreuung
11, An 1 et
dere personliche Beschéaftigung Q . . 5 4 -
(WES?).ceeiiieiirieeeceese e
12. Medikamente einnehmen 0 1 2 3 4 5
13. ins Bett und aus dem Bett zu kommen 0 1 2 3 4 5
14, sich in den Rollstuhl zu setzen und
. . 0 1 2 3 4 5
wieder auszusteigen
15. Gehen 0 1 2 3 4 5
16. An- und Ausziehen 0 1 2 3 4 5
17. Essen 0 1 2 3 4 5
18. Baden 0 1 2 3 4 5
19.  Toilettengang 0 1 2 3 4 5
20.  Andere Pflegetatigkeit (Was?).............. 0 1 2 3 4 5
21.  Andere Téatigkeit (Was?).......cccceervrueuenes 0 1 2 3 4 5
22. Andere Tatigkeit (Was?)................... 0 1 2 3 4 5
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2. Wie sehr haben sich die im Folgenden genannten Aspekte seit der Erkrankung fur Sie veréndert?

viel weniger ein bisschen gleich ein bisschen viel mehr
Bereiche als weniger als geblieben mehr als als
vorher vorher vorher vorher

a) Zeit, die Sie fur sich haben 1 2 3 4 5
b) Raum flr Ihre Privatsphére 1 2 3 4 5
¢) Menge des Geldes, das lhnen fir 1 5 3 4 5
Ausgaben zur Verfligung steht
d) Ihre personliche Freiheit 1 2 3 4 5
e) Ihre Energie 1 2 3 4 5
f) Zeit, die Sie lhrer Berufs- oder 1 5 3 4 5
Haushaltstétigkeit widmen kénnen
g) Zeit, die Sie fur Erholung oder bei

- . 1 2 3 4 5
sozialen Kontakten verbringen
h) Zahl der Urlaubsaktivitaten und 1 2 3 4 5
-reisen, die Sie unternehmen
i) Falls Sie Kinder haben:
Zeit, die Sie ihren Kindern widmen 1 2 3 4 5
kénnen
J) Zeit, die Sie Ihrem Ehepartner
widmen konnen 1 2 3 4 5
k) Zeit, die Sie anderen Familien-
mitgliedern (nicht Kinder, nicht 1 2 3 4 5
Ehepartner) widmen kénnen

3. Wie sehr haben sich die im Folgenden genannten Aspekte seit der Erkrankung fur Sie verandert?

Ehepartner

viel schlechter ein wenig gleich ein wenig viel besser
schlechter als . besser
als zuvor geblieben als zuvor
zuvor als zuvor
a) lhre korperliche Gesundheit 1 2 3 4 5
b) Ihre emotionale Befindlichkeit 1 2 3 4 5
c) Ih_re Beziehung zu Ihren 1 5 3 4 5
Kindern
d) lhre Beziehung zu anderen
Verwandten L 2 . . 2
e) Ihre Beziehung zu lhrem 1 2 3 4 5
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Patienteninformation

Befragung von Transplantationskandidaten zum Thema
Lebendspende

Sehr geehrte Dame, sehr geehrter Herr,

Sie sind als Organempfanger an einer Lebertransplantation beteiligt. Die
Leberlebendspende wurde in den letzten 15 Jahren entwickelt, um leberkranke Patienten
trotz der weltweiten Organknappheit mit einer Leberteilspende aus der Familie oder von
»emotional nahe stehenden Personen® zu versorgen. Das psychische Befinden von
Empfangern ist weltweit wenig erforscht. Dabei verdienen die Organempfanger eine
optimale Betreuung und einen optimalen Schutz.

Aus diesem Grunde sind wir als Behandler Thnen wie auch zukiinftigen Empfangern
gegenuber besonders verpflichtet, festzustellen, wie Sie sich vor der Organspende
korperlich und psychisch fiihlen. Zur Optimierung der Lebendorganspende fir
zukunftige Empfanger und Spender sind wir auf lhre Hilfe angewiesen und bitten Sie, an
dieser Studie teilzunehmen.

Bitte beteiligen Sie sich auch dann, wenn Sie als Empfanger zwar gelistet
sind, aber aus unterschiedlichen Grtnden (noch) kein Spender gefunden

wurde.

Um was geht es?

Im Rahmen der Studie gilt unser Interesse der Erforschung der korperlichen und
psychischen Befindlichkeit sowie der sozialen Situation von Empféangern vor einer
Leberlebendspende. Dazu gehéren z. B. die von Empféangern wahrgenommene
Lebensqualitat, eventuelle  Einschrdnkungen der  psychischen  Befindlichkeit,
Veranderungserwartungen und eingetretene Veranderungen im Tagesablauf und in den
Beziehungen innerhalb der Familie.

Mehr Wissen erméglicht uns, Ihnen besser helfen zu kénnen.

Wenn wir Informationen darlber herausarbeiten, welche Empfanger aus psychologischer
Sicht groRere Belastungen erleben und einer groRBeren Gefahrdung ihrer psychischen
Gesundheit ausgesetzt sind, kénnen wir Ihnen vor und nach der Transplantation eine
bessere Hilfe anbieten.

Worin besteht die Untersuchung?

Unsere Untersuchung besteht ausschliel3lich aus einem Interview, das wir mit lhnen im
Rahmen eines Gespraches fuhren und Fragebdgen, die wir Sie bitten, in Ruhe auszuftllen.
Wir haben im Folgenden die Fragebogen aufgelistet, mit einer kurzen Information dartber,
worauf diese sich beziehen.
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FRAGEBOGEN:

1) Fragebogen zum Allgemeinen Gesundheitszustand (SF-36): Lebensqualitat

2) HADS-D: Psychische Befindlichkeit, Gefuihle von Angst und Niedergeschlagenheit
3) CLDQ: Mdagliche korperliche und psychische Symptome bei Lebererkrankungen
4) CareRecipientBurden Scale: Belastung des Organempfangers

5) Fragebogen zum Thema Lebendspende: Einstellung zur Lebendspende (Gespréch)

Wie viele Untersuchungstermine sind geplant?

Wenn Sie der Untersuchung zustimmen, werden Sie zu maximal zwei Terminen psycholo-
gisch untersucht.

Wir werden Sie ein- oder zweimal fir ein Gesprach von etwa einer Stunde Dauer
kontaktieren und vor oder nach diesem Gesprach werden Sie gebeten, Fragebtgen
auszufullen.

Datenschutz

Die Fragebdgen und die erhobenen Informationen aus den Interviews werden mit Code-
nummern versehen und anonymisiert, sodass sie fur Dritte nicht mehr mit lhrer Person in
Verbindung gebracht werden konnen. Die Informationen werden mit elektronischer
Datenverarbeitung erfasst und ausschlieflich im Rahmen dieser Studie ausgewertet. Die
Daten werden nach Beendigung der Studie vernichtet.

Noch Fragen?

Bei Fragen zu der Studie wenden Sie sich bitte an PD Dr. Dr. K.-H. Schulz, Universitats-
klinikum Hamburg-Eppendorf, Transplantationszentrum und Institut und Poliklinik far
Medizinische Psychologie, Martinistr. 52, Haus S 35, 20246 Hamburg, Tel.: 040/42803-
4132, Email: khschulz@uke.uni-hamburg.de

Wir danken lhnen sehr herzlich fir Ihre Mitarbeit!
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Einverstandniserklarung

Befragung von Transplantationskandidaten zum Thema Lebendspende

-Eine prospektive multizentrische Studie-
des
Transplantationszentrums
Klinik und Poliklinik fiir Hepatobilidare Chirurgie und Viszerale Transplantation
und
Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie am Universitatsklinikum
Hamburg-Eppendorf (Leiter der Studie: PD Dr. med. Dr. phil. K.-H. Schulz)

Ich bin bis auf Widerruf bereit, an der Studie teilzunehmen.

Meine Teilnahme an der Studie erfolgt freiwillig. Ich bin damit einverstanden, dass ich
mich zu unterschiedlichen Zeitpunkten vor der Transplantation an klinischen Interviews
beteilige und/oder Fragebdgen ausfiille.

Ich bin Uber die Ziele und den Ablauf der Studie gem&B dem anliegenden
Informationsbogen aufgeklart worden.

Name

Datum/Ort Unterschrift
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Tabellen zum Kapitel 4. Ergebnisse

+ Wie viele Personen wohnen mit Ihnen im Haushalt?

Tab. a): Anzahl der Personen im Haushalt (n)

n Haufigkeit Prozent

1 11 22,0

2 19 38,0

3 12 24,0

4 7 14,0

5 1 2,0
Gesamt 50 100,0

+ Wie viele Freunde haben Sie?
Tab. b): Anzahl der Freunde (n)

n Patientenanzahl Prozent
0 9 18,0
1 2 4,0
2 13 26,0
3 8 16,0
4 5 10,0
5 1 2,0
6 3 6,0
7 3 6,0
8 1 2,0
10 3 6,0
20 2 4,0
Gesamt 50 100,0
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+ Welcher Berufsgruppe gehoren Sie an?

Tab. c): statistische Verteilung der Berufsgruppenangehorigkeit

Berufsgruppe Héufigkeiten Prozent
Arbeiter(in) 4 8,0
Einfache(r) Angestellte(r)/Beamte(r) 8 16,0
Mittlere(r) Angestellte(r)/Beamte(r) 4 8,0
Hohere(r) Angestellte(r)/Beamte(r) 1 2,0
Selbststandige(r)/Freiberufler(in) 1 2,0
Altersrentner(in) 8 16,0
Frihrentner(in) 2 4,0
Erwerbsunfahigkeitsrentner(in) 17 34,0
Hausfrau/-mann 2 4,0
Andere 3 6,0
Total 50 100,0
+ In welcher Branche sind Sie tatig?
Tab. d): Arbeitsbranche der Patienten
Branche Héufigkeiten Prozent
Gesundheits-/Sozialwesen 13 26,0
Bank/Versicherung 3 6,0
Handel 5 10,0
Industrie 4 8,0
Landwirtschaft 1 2,0
Gastronomie/Touristik 1 2,0
Handwerk/Bau 18 36,0
Anders 5 10,0
Total 50 100,0
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