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Die Organtransplantation stellt seit Ende
der 8oer-Jahre ein Standardverfahren zur
Behandlung eines terminalen Organver-
sagens dar. In Deutschland wurden im
Jahr 2000 anndhernd 3.000 Transplanta-
tionen durchgefiihrt; eine Ubersicht gibt
O Tabelle 1. Hinzu kommen jéhrlich iiber
1.000 Stammzelltransplantationen,' die
v. a. bei bestimmten Formen von Leuka-
mie, Lymphdriisenkrebs und anderen
bosartigen Erkrankungen des blutbilden-
den Systems durchgefiihrt werden. Wih-
rend der Wartezeit auf den Eingriff, die
bei einer Lungentransplantation bis zu
2 Jahre dauern kann, sind die Patienten
gesundheitlich stark eingeschrinkt, seh-
nen den Eingriff herbei und miissen zu-
dem fiirchten, dass das rettende Organ-
angebot zu spidt kommt. Gleichzeitig
fiirchten sie die Operation und die damit
verbundenen Risiken und Belastungen.
Zipfel et al. (1998) wiesen fiir Patienten
auf der Warteliste zur Herztransplantati-
on eine hohe und im Verlauf schnell an-
steigende psychische Belastung nach.
Nach der Transplantation erfordert es eine
erhebliche psychische Anpassungsleis-

! Friiher,Knochenmarktransplantation” genannt.
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tung, wahrend der Wartezeit erlerntes
Krankheitsverhalten wieder abzulegen
und die neu gewonnen Moglichkeiten zu
nutzen. Gleichzeitig besteht aber die Ge-
fahr, das neue Organ durch eine Absto-
Bungsreaktion wieder zu verlieren. Be-
troffen vom Thema Organtransplantati-
on sind auch die Familienangehdorigen.
Letzteren wird in der klinischen Praxis
wenig Aufmerksamkeit geschenkt, obwohl
fiir die Wartezeit vor der Transplantation
(Bohachick et al. 2001) und die Zeit da-
nach (Bunzel et al. 1999) eine erhohte psy-
chische Belastung gerade bei den Ange-
horigen nachgewiesen werden konnte.
Das Transplantationsgesetz von 1997 for-

dertin § 10,Abs.2.S.5von den Transplan-
tationszentren ,,vor und nach einer Or-
ganiibertragung Mafinahmen fiir eine er-
forderliche psychische Betreuung der Pa-
tienten im Krankenhaus sicherzustellen®
Trotz dieses erheblichen Betreuungsbe-
darfes stellten Johann und Erim (2001) im
Vergleich zur Psychoonkologie ein,,durch-
gangiges Fehlen von Manualen zur psy-
choedukativen Intervention® und evi-
denzbasierten psychotherapeutischen Be-
treuungskonzepten fest.

Bei der Herztransplantation werden in-
zwischen Uberlebensraten von 83,3% nach
einem Jahr, 66,7% nach 5 Jahren und 48,3%
nach 10 Jahren erreicht (Bunzel et al. 2002).

Tabelle 1

Organtransplantationen und Patienten auf Wartelisten in Deutschland 2000

(Eurotransplant, http://www.eurotransplant.org )

(Niere und Leber)

Organ Niere Herz Lunge Herz und Lunge Leber
Transplantationen in 2000 1641 407 147 11 600
Patienten auf Warteliste 9511 381 269 30 600

2 Nicht enthalten sind hier Patienten im Entscheidungsprozess zur Transplantation und alle Lebendspenden
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Tabelle 2

Mittelwerte und Standardabweichungen der Fragebogenskalen fiir
die gesundheitsbezogene Lebensqualitit (SF 36) bei Patienten auf der Warteliste

zur Lungentransplantation, nach thorakaler Organtransplantation und
bei einer gesunden Vergleichsgruppe

SF-36 Skala
Warteliste zur

tation (n=18)?

Patienten auf der

Lungentransplan-

Gesunde,
altersentspr.
Kontrollgruppe©

Patienten 2,5 Jahre
nach thorakaler
Organtransplan-
tation (n=82)°

Wertebereich der einzelnen Skalen ist 0—100

2 Universitdtskliniken des Saarlandes, Homburg/Saar
b Herzzentrum Dresden, Universitdtsklinik

Bullinger u. Kirchberger (1998)

Korperl. Funktionalitat 18,3 (+17,5) 65,6 (+26,6) 83,7 (£19,5)
Korperl.Rollenfunktion 10,3 (£ 26,3) 52,1(+42,7) 80,6 (£31,9)
Korperl. Schmerz 72,7 (£33,3) 69,6 (£32,5) 72,7 (£27,3)
Aligem. Gesundheit 30,1 (+16,8) 59,8 (+20,6) 61,0 (£19,1)
Vitalitat 39,7 (£17,5) 60,6 (+22,1) 61,2 (+17,3)
Soziale Rollenfunktion 51,5 (£30,6) 83,5(+19,8) 86,8 (+18,1)
Emotionale Rollenfunktion 76,2 (+42,2) 75,2 (£38,8) 88,9 (+26,9)
Psychisches Wohlbefinden 69,4 (£19,9) 75,0 (£15,6) 72,4 (£16,1)

In der 10-Jahres-Katamnese hatten die Pa-
tienten eine Lebensqualitét im Bereich der
Normalbevélkerung mit leichten Ein-
schrankungen in den korperbezogenen
Funktionsskalen. Auffillig war auflerdem
eine im Zeitverlauf ansteigende Depressivi-
tdt. Auch nach einer Lungentransplantation
konnte ein Anstieg der gesundheitsbezoge-
nen Lebensqualitit nachgewiesen werden
(ten Vergert et al. 1998; Stavem et al. 2000),
allerdings sind hier die Katamnesezeitrau-
me kiirzer. Vor der Transplantation hatten
die Patienten nicht nur eine eingeschrénk-
te Lebensqualitdt, sondern wiesen auch eine
erhebliche Psychopathologie auf, die von
depressiven Anpassungsstorungen bis zu
hirnorganischen Durchgangssyndromen
reichte. Karajgi et al. (1990) wiesen bei Pa-
tienten mit schweren chronischen Lungen-
erkrankungen, wie sie auf der Warteliste
zur Lungentransplantation stehen, eine er-
héhte Inzidenz an Angst- und Panikstorun-
gen nach. Anhand von Daten der Trans-
plantationszentren, die die vorliegende Stu-
die durchfiihrten, wird die deutlich redu-
zierte Lebensqualitét wihrend der Wartezeit
auf ein Organangebot deutlich (B Tabelle 2).

Obwohl die gesundheitsbezogene Le-
bensqualitdt von der Mehrzahl der Pati-
enten nach einer Transplantation als gut
eingeschitzt wird, bestehen bei Subgrup-
pen mit einer komorbiden depressiven
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Stérung (Trumper u. Appleby 2001), Angst-
storung (Stilley et al. 1999) oder posttrau-
matischen Belastungsstorung (Kéllner et
al. 2003) deutliche Beeintrichtigungen in
diesem Bereich. Grady et al. (1999) fanden,
dass die Lebensqualitit bei Patienten ein
Jahr nach Herztransplantation v. a. durch
psychosoziale Priadiktoren vorhergesagt
werden konnte. Cohen et al. (1998) berich-
ten, dass bei den von ihnen vor und nach
einer Lungentransplantation untersuch-
ten Patienten die postoperative Lebens-
qualitit wesentlich durch den psychischen
Status vor der Transplantation bestimmt
wurde. In diesem Zusammenhang weisen
Stilley et al. (1999) und Kugler et al. (1995)
auf den positiven Effekt sozialer Unter-
stiitzung hin. Letztere empfehlen deshalb
MafSnahmen, die die soziale Unterstiitzung
verbessern, wie z. B. Selbsthilfegruppen.

Ziel- und Fragestellung

Diese Befunde verdeutlichen die Notwen-
digkeit einer psychologischen Unterstiit-
zung von Patienten und ihren Partnern vor
und nach einer Organtransplantation. In
aktuellen Ubersichtsarbeiten wird iiber-
einstimmend das Fehlen von empirisch
iiberpriiften Konzepten zur psychischen
Betreuung dieser Patientengruppe kriti-
siert (Johann u. Erim 2001; Olbrisch et al.

2002; Kollner u. Archonti 2003). Ziel dieser
Studie war es, ein solches Programm zu
entwickeln, am Transplantationszentrum
der Universitéitsklinik Homburg/Saar zu
etablieren und seine Akzeptanz bei den Be-
troffenen zu tiberpriifen. Um Selbsthilfe-
ressourcen zu aktivieren, wurde ein Grup-
pensetting gewihlt. Die Lebenspartner soll-
ten in die Betreuung einbezogen werden,
sowohl weil sie die wichtigste Quelle der
Unterstiitzung fiir die Patienten darstellen
als auch, um ihnen selbst eine Entlastungs-
moglichkeit anzubieten. Es wurde je eine
Gruppe fiir Patienten und Partner vor und
nach Lungentransplantation und Herz-
transplantation angeboten. Die Program-
me fiir Herz- und Lungenpatienten waren
in ihrem Aufbau dhnlich; Unterschiede gab
es v. a. bei krankheitsspezifischen Modu-
len. Hier wird nur das Programm zur Lun-
gentransplantation dargestellt.?

Folgende Fragen sollen beantwortet
werden:

1. Wird ein solches Programm von
Patienten und Partnern akzeptiert?

2. Gibt es eine unterschiedliche Akzep-
tanz bei Patienten vor und nach der
Transplantation?

3. Welche Patienten werden nicht er-
reicht?

4. Welche Erfahrungen dieses Pro-
gramms lassen sich auf die Arbeit
mit Transplantationspatienten
allgemein tibertragen?

Methode

Entwicklung und Aufbau
des Programms

Setting

Die Gruppe wurde jeweils von einer In-
ternistin, einer Psychotherapeutin und ei-
ner Physiotherapeutin geleitet. Diese wa-
ren wahrend der gesamten Gruppensit-
zung anwesend und fithrten gemeinsame
Nachbesprechungen durch. Da die Pati-
enten hdufig Strecken von iiber 100 km
von ihrem Wohnort zum Transplantati-
onszentrum zuriicklegen mussten, wur-
den Termine nur alle 6 Wochen angebo-
ten. Mit Riicksicht auf die korperlich stark

2 Eine ausfiihrliche Darstellung beider Programme
findet sich bei Archonti et al. 2004.



Zusammenfassung - Abstract

eingeschréinkten Patienten war die Dauer
einer Sitzung zunichst auf 9o min be-
schrinkt. Im Verlauf zeigte sich, dass von
den Patienten eine lingere Gespréchszeit
gewiinscht und auch verkraftet wurde, so-
dass sich die Dauer auf 120 min ausdehn-
te.

Inhalte

Nach Erfahrungen mit einem Vorberei-
tungsprogramm zur koronaren Bypass-
operation (Kéllner 1990) wurde davon aus-
gegangen, dass die Patienten zunéchst ein
ausgepragtes Informationsbediirfnis ha-
ben. Dies sollte schon zu Anfang der Grup-
pe befriedigt werden, damit die Patienten
einen unmittelbaren Gewinn von der Teil-
nahme erleben. AufSerdem kann der In-
formationsteil als Anwdrm- und Vorberei-
tungsphase fiir das nachfolgende Thema-
tisieren psychosozialer Probleme hilfreich
sein.In den ersten Gruppensitzungen stan-
den medizinische Themen im Vorder-
grund, wihrend Themen wie Angste, De-
pressivitdt und Belastungen in der Part-
nerschaft erst angesprochen wurden, wenn
bereits eine stirkere Gruppenkohésion
vorhanden war. Auch die einzelnen Sitzun-
gen folgten in ihrem Ablauf dem Muster,
dass sie mit einem Vortrag oder einer Fra-
gerunde begannen und emotional beriih-
rende Themen erst angesprochen wurden
als das Informationsbediirfnis befriedigt
und eine stérkere Vertrautheit in der Grup-
pe entstanden war. Da die Gruppe offen
angelegt war und kontinuierlich neue Pa-
tienten vor Aufnahme auf die Warteliste
hinzukamen, wiederholten sich viele The-
men im Abstand von 1-2 Jahren. Im Sinne
eines Selbstmanagementansatzes wurden
die Patienten in die Auswahl der Themen
miteinbezogen. Von ihnen wurden insbe-
sondere sozialmedizinische Themen (Wie-
dereingliederung in die Arbeit, Moglich-
keiten finanzieller Unterstiitzung) ge-
wiinscht. Als psychotherapeutische Me-
thoden wurden v. a. Interventionen aus der
kognitiven Verhaltenstherapie, aber auch
der systemischen Familienmedizin (Kr6-
ger et al. 1998) eingesetzt.

Um den antidepressiven Effekt korper-
lichen Trainings (Kugler et al. 1994; Babyak
et al. 2000) zu nutzen und die Patienten
vor der Transplantation in einen mog-
lichst guten physischen Zustand zu brin-
gen, wurden krankengymnastische Ubun-
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Psychische Betreuung von Patienten und Angehérigen
in der Transplantationsmedizin. Erfahrungen mit einer
verhaltensmedizinisch orientierten Therapiegruppe

Zusammenfassung

Patienten und ihre Angehdrigen sind wahrend
der Entscheidungs- und Wartezeit auf eine Or-
gantransplantation einer hohen psychosozialen
Belastung ausgesetzt. Ein Teil bleibt auch nach
derTransplantation psychisch auffallig und in der
Lebensqualitdt eingeschrankt. Programme zur
psychotherapeutischen Unterstiitzung in der
Transplantationsmedizin werden in der Literatur
haufig gefordert, aber selten beschrieben. Darge-
stellt wird die Erfahrung mit einer niederfre-
quenten (8 Termine/Jahr), verhaltensmedizinisch
orientierten Therapiegruppe, die seit 7 Jahren fiir
Patienten und Angehdrige vor und nach Lungen-
transplantation angeboten wird. Geleitet wird die
Gruppe von einer Internistin, einer Psychothera-
peutin und einer Physiotherapeutin. Etwa 50%
der Patienten nehmen wahrend der Wartezeit

dieses Angebot wahr; nach der Transplantation
geht die Teilnahme zurtick. Pro Termin waren
durchschnittlich 12 Patienten und 8 Angehérige
anwesend.Ein Problem stellt fiir die durch ihre
Lungenerkrankung stark beeintrachtigten Pati-
enten die grofBe Entfernung zwischen Wohnort
und Transplantationszentrum dar.Notwendig ist
eine bessere ambulante psychotherapeutische
Versorgung dieser Patientengruppe, wie sie auch
von den Selbsthilfeorganisationen der Betroffe-
nen gefordert wird.

Schliisselworter

Lungentransplantation - Herztransplantation -
Gruppentherapie - Kognitive Verhaltenstherapie -
Familientherapie

Psychotherapeutic support for patients and their caregivers before
and after organ transplantation. Experiences with cognitive behavioural

group therapy

Abstract

During the decision making process and waiting
period before organ transplantation patients and
their families often suffer from psychological
distress. After transplantation a subgroup of pa-
tients keeps showing psychological symptoms
and also impairments of quality of life. Psycho-
logical treatment manuals are often demanded,
but are rarely achieved.This study describes the
experience with a low frequent (8 sessions/year)
therapeutic group for lung transplant candidates.
The group, which is based on a cognitive behav-
joural concept, is lead by a physician (internal
medicine),a psychotherapist and a physiothera-
pist.This therapeutic group has been conti-
nuously offered for patients and their caregivers
for the past 7 years. About 50% of all patients

participated in this program before transplanta-
tion, after transplantation only a few patients
visited the group sessions.On average 12 pa-
tients and 8 caregivers visited each session.One
problem for these patients with severe lung-
disease was the long distance between patient’s
homes and the hospital.This has been the reason
for self-help organisations to demand better
psychotherapeutic outpatient support for pa-
tients and their families before and after organ
transplantation.

Keywords

Lung transplantation - Heart transplantation -
Group therapy - Cognitive behavioural therapy -
Medical family therapy
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Einheit Vortragsthema

Referent

Gespriich

Physiotherapie

Zeit ca. 50 Minuten (incl. Fragen und Diskussion) ca. 40 Minuten |ca. 30 Minuten
1 Inhalte und Ziele der Internistin & offene Entspannungs-
Gruppe Psychotherapeut | Gespréchsrunde |tibungen,
2 Ablauf der Transplantation |Herzchirurg kann sich an Atemiibungen,
3 Regeln fiir das Leben Internistin Vortrag Physiotherapie
danach anschlieflen,
4 Immunsuppressiva Internistin Teilnehmer
5 Angstzustinde und ihre Psychotherapeut | konnen aber
Behandlungsmdaglichkeiten auch eigene
6 Méglichkeiten der Physiotherapeutin | n¢u¢ Themen
Atemtherapie einbringen.
7 Finanzielle Probleme & Sozialarbeiterin Le1tqu von
Hilfsmoglichkeiten Internistin,
8 Berufliche Wiederein- Rehaberater Psychoth;rapeut
gliederung oder Rente? u}?d Physio-
9 Jahresriickblick Internistin & therapeutin
Psychotherapeut gemeinsam

Abb. 1 A Jahresprogramm einer Transplantationsgruppe

gen zur weiteren selbststdndigen Durch-
fiihrung zu Hause vermittelt. Die Sitzun-
gen endeten mit einer Entspannungs-
oder Imaginationsiibung. Auch diese wur-
de mit dem Ziel gelehrt, dass die Patien-
ten sie in schwierigen Situationen (z. B.
belastende Untersuchungen, Luftnot,
Langzeitbeatmung) selbststdndig einset-
zen konnten. Die Ubersicht iiber ein Jah-
resprogramm zeigt @ Abb. 1.

Teilnehmerinnen und Teilnehmer

Eingeladen wurden alle Patienten auf der
Warteliste zur Lungentransplantation und
die bereits transplantierten Patienten.
Ebenso wurden Patienten eingeladen, die
noch im Entscheidungsprozess dariiber
waren, ob sie auf die Warteliste aufgenom-
men werden wollten. Die Einladung er-
folgte bei neuen Patienten miindlich an-
ldsslich einer Vorstellung in der Trans-
plantationsambulanz und zusitzlich fiir
alle schriftlich vor jeder Sitzung.

Erfasst wurden alle Patienten, die seit
Beginn des Programms 1995 am Trans-
plantationszentrum Homburg/Saar auf die
Warteliste zur Lungentransplantation
(LTx) genommen worden waren. Zum
Zeitpunkt der Erhebung im April 2002 wa-
ren 27 Patienten transplantiert; 21 standen
noch auf der Warteliste. Die Patienten auf
der Warteliste (14 weiblich/7 minnlich)
waren im Durchschnitt 44 Jahre (+10 Jah-
re, Variationsbreite 27-59 Jahre) alt; 78%
waren berentet, und die Wartezeit betrug
zum Zeitpunkt der Befragung 13 Monate
(+10 Monate, Variationsbreite 2-36 Mona-
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te). Die Entfernung zwischen Wohnort und
Transplantationszentrum betrug zwischen
35 km und 550 km. Die Daten fiir die trans-
plantierten Patienten (15 weiblich/12 ménn-
lich) waren dhnlich. Das Durchschnittsal-
ter betrug 47 Jahre (+14 Jahre, Variations-
breite 23-66 Jahre), die Zeit bis zur Trans-
plantation lag im Schnitt bei 11 Monaten
(+11 Monate, Variationsbreite 0-39 Mona-
te); der Zeitpunkt seit der Transplantati-
on lagbei 24 Monaten (+14 Monate, Varia-
tionsbreite 2-47 Monate). Von den Patien-
ten waren 66,7% berentet; ein kleiner Teil
ging einer Tdtigkeit oder Ausbildung nach
(n=5/18,5%) oder war im hauslichen Be-
reich tétig (n=4/14,8%). Die Patienten lit-
ten an folgenden Grunderkrankungen:

== Lungenemphysem oder chronisch
obstruktive Lungenerkrankung
(COPD),

== Lungenfibrose,

== zystische Fibrose (CF),?

== primidre pulmonale Hypertonie
(PPH).

Datenerfassung

Aufgrund der kleinen und zudem sehr he-
terogenen Stichprobe wurde auf eine
quantitative Analyse verzichtet. Eine Ran-
domisierung hitte bedeutet, Patienten, die
Unterstiitzung wiinschten, diese vorzuent-
halten und erschien uns deshalb weder
durchfiihrbar noch ethisch zu vertreten.
Wir entschieden uns deshalb dazu, die

3 Auch bekannt als Mukoviszidose.

Teilnahme an der Gruppe zu erfassen und
ziehen als Kriterium fiir die Akzeptanz
der Gruppe das im Gesprich geduflerte
Interesse an dem Angebot sowie Riick-
meldungen von Teilnehmern heran.

Ergebnisse
Teilnahme an der Gruppe

Die Gruppe besteht als offenes Angebot
kontinuierlich seit 1995 und wird durch-
schnittlich von etwa 12 Patientinnen und
Patienten besucht. In der Regel wurden
die Patienten von mindestens einem Fa-
milienmitglied begleitet. Dies waren in
der Mehrzahl der Félle der Partner oder
die Partnerin, aber auch erwachsene Kin-
der oder bei den jiingeren CF-Patienten
Eltern oder Geschwister. B Tabelle 3 zeigt,
dass die Gruppe v. a. von Patienten wih-
rend der Wartezeit genutzt wird. Wie @ Ta-
belle 3 zeigt, nehmen transplantierte Pati-
enten nur noch sporadisch an der Grup-
pe teil. Im Schnitt waren bei jedem Tref-
fen 2 Transplantierte anwesend. Hierbei
handelt es sich sowohl um Patienten, die
schon vor der Transplantation regelma-
Big teilgenommen haben und die Gruppe
als einen festen Bezugspunkt sehen, als
auch um solche, die zur Gruppe kommen,
um den Wartenden durch ihr Beispiel Mut
zu machen und fiir ihre Fragen zur Verfii-
gung zu stehen.

Nur wenige Patienten nahmen nie an
der Gruppe teil. Hierbei ist zu beriicksich-
tigen, dass der Einzugsbereich des Trans-
plantationszentrums einen Radius von
etwa 300 km hat. Die Obergrenze fiir eine
regelmifige Teilnahme lag bei etwa
100 km. Einige Patienten kamen trotz des
Anfahrtswegs auch aus dem weiteren Um-
kreis. Sie erschienen zu Beginn ihrer War-
tezeit regelméflig und stellten den Besuch
erst ein,nachdem sich ihr Gesundheitszu-
stand verschlechtert hatte. Insgesamt kann
aus der klinischen Erfahrung gesagt wer-
den, dass Patienten sehr unterschiedliche
Motive zur Gruppenteilnahme haben und
Anfahrtswege eine untergeordnete Rolle
spielen, wenn ein hoher Bedarf an Infor-
mation oder Unterstiitzung durch andere
Betroffene erwiinscht wird und der Ge-
sundheitszustand des Patienten eine wei-
te Fahrt ermdglicht. Zwei kurze Fallbeispie-
le sollen zur Veranschaulichung dienen.



Tabelle 3

Transplantierten (n =27)

Gruppenteilnahme von Patienten der Warteliste (n =21) und

Teilnahme Zum Erhebungs- Zum Erhebungszeit- Zum Erhebungszeit-
zeitpunkt auf der punkt transplantiert,  punkt transplantiert,
Warteliste Teilnahme vor Tx Teilnahme nach Tx

Nie 5 (24%) 9(31%) 13 (45%)

Gelegentlich 10 (48%) 11(38%) 5(17%)

RegelmaBig 4(19%) 2 (7%) 1(3%)

Keine Angabe mdglich 2(10%) 7 (24%) 8(28%)

RegelmaBig jedes Treffen oder konstantes Erscheinen iiber mehrere Monate,
gelegentlich 2- bis 3-malige Teilnahme wdhrend der gesamten Wartezeit bzw. nach TPL

Fallbeispiel 1

Eine damals 25-jdhrige Patientin litt an
CF und hatte sich in der Transplantati-
onsambulanz vorgestellt. Die Indikation
zur Transplantation war gestellt worden,
iiber den Zeitpunkt zur Aufnahme auf die
Warteliste herrschte noch keine Einigkeit,
zumal die Lungenfunktion noch in einem
akzeptablen Bereich war und sich die Pa-
tientin insgesamt in einem korperlich sta-
bilen Zustand befand. Sie fiihlte sich sub-
jektiv zu,gesund“ fiir eine Transplantati-
on und wiinschte zu diesem Zeitpunkt
keine Aufnahme auf die Warteliste. Die
Patientin nahm dennoch schon zu diesem
Zeitpunkt sehr regelmaflig an den Tref-
fen teil, obwohl dies jeweils mit einem An-
fahrtsweg von rund 400 km verbunden
war. Fiir sie waren die Informationen hin-
sichtlich der Transplantation, aber auch
der Erfahrungsaustausch mit anderen Be-
troffenen tiber den richtigen Zeitpunkt
zur Listung ein wichtiger Bestandteil ih-
res Entscheidungsprozesses. Sie wurde
hierbei in erster Linie von ihrem Ehe-
mann, der an jedem Treffen teilnahm, so-
wie ihren Eltern unterstiitzt. Sie nutzten
zudem die Moglichkeit, fiir die Bespre-
chung personlicher Probleme die ange-
botenen psychologischen Einzelgespra-
che wahrzunehmen.

Trotz der gegebenen Einsicht in die
Notwendigkeit des Eingriffs und hoher
Compliance zeigte sie jedoch bei progre-
dientem Krankheitsverlauf eine unerwar-
tete Unschliissigkeit, sich auf die Liste zur
Transplantation setzten zu lassen. Wie
wichtig der Austausch mit Mitpatienten
fiir ihre Entscheidung war, zeigte sich da-
rin, dass letztlich erst der Erfahrungsbe-

richt einer anderen, zwischenzeitlich be-
reits transplantierten CF-Patientin sie
dazu bewegen konnte, trotz verhéltnisma-
ig noch guter subjektiver Leistungsfa-
higkeit der Aufnahme auf die Liste zuzu-
stimmen. Sie nahm weiterhin regelméaflig
an den Treffen teil, und stellte ihre Besu-
che erst ein, als sich ihr Zustand bei iiber
2-jahriger Wartezeit soweit verschlechter-
te, dass sie sich die weite Anreise nicht
mehr zumuten konnte.

Fallbeispiel 2

Der Patient war bei Aufnahme auf die
Warteliste 55 Jahre alt und litt an einem
Lungenemphysem. Er war bereits als Pa-
tient in der Klinik bekannt und hatte
schon einige Jahre zuvor die Moglichkeit
psychotherapeutischer Einzelgespriche
fiir sich genutzt. Zudem hatte er auf Anre-
gung des ihn damals betreuenden Psy-
chotherapeuten Entspannungstechniken
erlernt, die er als grof3e Hilfe fiir sich er-
lebte. Er nahm von Beginn an regelmifiig
an den Gruppentreffen teil; hierbei war
die verhiltnisméglig kurze Strecke von
etwa 80 km von Vorteil. Nach nur 8-wochi-
ger Wartezeit konnte er erfolgreich trans-
plantiert werden und gehérte zu den Pa-
tienten, die auch nach der Transplantati-
on regelmédf3ig an den Treffen teilnahmen.
Er wollte mit seinen Erfahrungen den
noch wartenden Patienten Mut machen,
andererseits schien das wiederholte Be-
richten ein wichtiger Bestandteil zur Ver-
arbeitung seiner Erlebnisse zu sein. Giins-
tig war hierbei, dass er trotz seines guten
Verlaufs - er hatte sehr wenige Abstoflun-
gen und kaum Infekte - nicht dazu neig-
te, die Transplantation und mdgliche

Komplikationen zu bagatellisieren. Er
diente hinsichtlich des postoperativen Ver-
laufs als Modell und bekriftigte beispiels-
weise auch den Nutzen von Entspan-
nungstechniken oder die Moglichkeit ein-
zeltherapeutischer Sitzungen, fiir die er
sich selbst bei Bedarf Termine holte. Wich-
tig war jedoch, diesen Patienten zeitwei-
se in seiner selbst gewéhlten Rolle als,,Ko-
therapeut“ zu bremsen, um anderen Pati-
enten die Wahl ihrer eigenen Verarbei-
tungsstrategie ermoglichen zu konnen.

Diese 2 Fallbeispiele sollen kurz skiz-
zieren, auf welch unterschiedliche Weise
die Patienten die Moglichkeiten einer Pa-
tientengruppe fiir sich nutzen. Aus der
klinischen Erfahrung zeigt sich auch,
dass die Wahrnehmung des Gruppenan-
gebots die Bereitschaft zu einzelthera-
peutischen Sitzungen bei zuvor eher
skeptischen und reservierten Patienten
zu foérdern scheint.

Beschreibung
des Gruppenprozesses

Da hierzu keine systematische Datener-
hebung durchgefiihrt wurde, basiert die-
ser Abschnitt nur auf den klinischen Er-
fahrungen der Autoren. Fiir Patienten in
der Entscheidungsphase trugen die Infor-
mation und die vermittelte Transparenz
hinsichtlich Wartezeit, Operation und
Nachbehandlung dazu bei, mogliche Vor-
behalte, die gegeniiber einer in dieser Kli-
nik neu etablierten und in der Offentlich-
keit noch als experimentell angesehenen
Behandlungsmethode bestehen konnen,
zu reduzieren.

Eine regelméfige Teilnahme fiihrte fiir
die Patienten zu einem realistischen Blick
auf Erfolge und Grenzen der Transplanta-
tionsmedizin. Unser Eindruck war, dass
dies den Patienten den Umgang mit Kom-
plikationen und Verzdgerungen im
Krankheitsverlauf erleichterte. Wenn als
Modell nur,,Bilderbuchverlidufe” zur Ver-
fiigung stehen, werden unrealistisch hohe
Erwartungen geweckt, die zu Angsten und
Enttduschungen fithren konnen. Durch
die offene Konzeption der Gruppe wur-
den die Patienten auch mit komplizierten
Krankheitsverldufen oder dem Tod von
Mitpatienten konfrontiert. Fiir die Grup-
penleiter war diese Situation zun4chst mit
Angst und Unsicherheit behaftet. Die Pa-
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tienten entschieden sich jedoch klar fiir
einen offenen Umgang mit diesem The-
ma. So wurden die Angehérigen eines we-
nige Tage nach der Transplantation ver-
storbenen Patienten von den anderen Teil-
nehmern bereits zur néchsten Sitzung ein-
geladen, wihrend die Leiter sich noch
fragten, wie mit dem Thema umgegan-
gen werden konnte. Im Sinne eines Selbst-
managementansatzes halten wir es fiir
eine angemessene Strategie, die Patienten
nicht nur zu Experten in eigener Sache zu
machen, sondern iiber Inhalte und Inten-
sitét der Gruppensitzungen aktiv mitent-
scheiden zu lassen. Bewéhrt hat sich hier-
bei auch die enge Kooperation mit Selbst-
hilfeorganisationen.

Die Teilnehmer profitierten von den
einzelnen Elementen der Gruppe in un-
terschiedlicher Weise. Einige suchten v.a.
emotionale Entlastung in den Gruppenge-
sprachen, andere iiberwiegend Informa-
tion und wieder andere konnten die ange-
botenen Physiotherapie- und Entspan-
nungsiibungen zum Wiedererleben von
Selbstwirksambkeit nutzen.

Durch die Gruppe ist fiir Patienten und
Partner eine zusitzliche Moglichkeit zur
Selbsthilfe entstanden. So blieb ein Teil
der Gruppe nach dem offiziellen Ende
noch lingere Zeit beisammen. Fiir ge-
sundheitlich stark beeintrachtigte Patien-
ten war sie das einzige soziale Ereignis
wihrend der Wartezeit. Die Teilnehmer
stehen untereinander in intensivem Tele-
fonkontakt und unterstiitzen sich so in
Krisensituationen.

Diskussion

Maoglichkeiten und Grenzen
des Projekts

Die Gruppe zur Lungentransplantation
besteht inzwischen seit iiber 7 Jahren und
wird von Patienten und Angehérigen wei-
terhin kontinuierlich angenommen. Ins-
besondere nutzen Patienten wihrend der
Entscheidungsphase zur Transplantation
und der Wartezeit dieses Angebot. Nach
der Transplantation scheint die Mehrzahl
der Betroffenen das Bediirfnis zu haben,
die neu gewonnene Freiheit ohne die Aus-
einandersetzung mit den Problemthemen
der Wartezeit genieflen zu wollen. Mégli-
cherweise @ndert sich dies,wenn im Lang-
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zeitverlauf erneut Probleme auftauchen
(Bunzel et al. 2002). Zu den Fragestellun-
gen1und 2 kann festgestellt werden, dass
in der Zeit vor der Transplantation der
Bedarf nach Betreuung hoch ist und die
Gruppe von der Mehrzahl der Betroffe-
nen angenommen wird. Wenn die Lebens-
qualitit der Patienten nach der Transplan-
tation deutlich ansteigt, geht der Wunsch
nach therapeutischer Begleitung entspre-
chend zurtick.

Im Verlauf der Wartezeit zeigt sich eine
Reduzierung der Teilnahmequote bzw. ein
Wegbleiben der Patienten, die schon ldn-
gere Zeit auf der Warteliste stehen. Hier
lassen sich 2 mogliche Griinde nennen:
der gedeckte Informationsbedarf einer-
seits und der sich verschlechternde ge-
sundheitliche Zustand andererseits, der
den weiteren Besuch der Gruppe unmog-
lich macht. Dies gilt insbesondere fiir Pa-
tienten, die weit von Transplantations-
zentrum entfernt wohnen.

Das deutlich geringere Interesse der
transplantierten Patienten an der Grup-
peist vermutlich einerseits darauf zuriick-
zufiithren, dass die Inhalte der Gruppe pri-
mar auf die Vorbereitung auf die Trans-
plantation und die Begleitung wihrend
der Wartezeit ausgelegt sind. Aus der kli-
nischen Erfahrung der Autoren verdeut-
licht dies jedoch auch den Wunsch der Pa-
tienten nach,,Normalitit,d.h. einem Le-
ben, in dem die Krankheit nicht im allei-
nigen Mittelpunkt steht. Moglicherweise
spielen auch Angste vor Komplikationen
und damit einhergehende Abwehrmecha-
nismen eine Rolle, die sich in Aulerun-
gen zeigen, das Klinikum auflerhalb der
Kontrolltermine lieber nicht aufsuchen
zu wollen.

Die Frage 3 ldsst sich dahingehend be-
antworten, dass die psychotherapeutische
Versorgung von Patienten, die weit vom
Transplantationszentrum entfernt woh-
nen, ein Problem darstellt. Fiir Patienten
vor und nach einer Organtransplantati-
on ist es schwierig, Therapeuten zu fin-
den, die sich bei dieser Problematik fiir
kompetent halten. Auch kann ihnen eine
Wartezeit auf einen Therapieplatz wegen
der akuten Problematik in der Regel nicht
zugemutet werden. Inzwischen machen
auch Selbsthilfeorganisationen wie der
Bundesverband der Organtransplantier-
ten (BDO) auf diesen Mifstand aufmerk-

sam (Tapp 2002). Ob die Teilnahme an der
Gruppe auch von der priméren Krank-
heitsverarbeitungsstrategie der Patienten
abhidngt, wurde hier nicht untersucht. In
einzelnen Fillen lief} sich jedoch beobach-
ten, dass Patienten, die im Vorgesprach in
der Transplantationsambulanz durch
einen verleugnenden Verarbeitungsstil
auffielen, spater auch nicht an der Grup-
pe teilnehmen.

Ebenso wie in den wenigen friitheren
Publikationen zu diesem Thema (Gier et
al.1988; Cupples u. Steslow 2001) wurde
auch von unseren Patienten ein pragma-
tisches, an der kognitiven Verhaltensthe-
rapie orientiertes psychotherapeutisches
Konzept gut angenommen. Hierbei erwie-
sen sich familientherapeutische Konzep-
te, wie sie fiir die Transplantationsmedi-
zin beschrieben wurden (Johann u.Rich-
ter-Gorge 1999), als wertvolle Ergdnzung.
Das Gruppenformat war 6konomisch zur
Informationsvermittlung und zur Akti-
vierung von Selbsthilferessourcen (Ab-
bey u. Farrow 1998). Ahnlich wie bei Wal-
den et al. (2001) waren Interessen und Be-
diirfnisse bei Patienten und Angehorigen
zumindest vor der Transplantation dhn-
lich. Als Antwort auf Frage 4 ergibt sich
somit die Empfehlung, diese Konzepte
auch in der ambulanten Behandlung, die
aus organisatorischen Griinden in der Re-
gel als Einzeltherapie stattfinden wird, an-
zuwenden. Als Ressource zur Bewiltigung
schwieriger Untersuchungs- und Behand-
lungssituationen sollte den Patienten ein
Entspannungsverfahren vermittelt wer-
den. Sinnvoll ist auch im ambulanten Be-
reich die Kooperation mit einer physio-
therapeutischen Praxis. Das regelmaf3ige
Durchfithren physiotherapeutischer
Ubungen verbessert nicht nur den kor-
perlichen Zustand der Patienten, sondern
tragt iiber Erleben von Selbstwirksambkeit
zur Prophylaxe einer Depression bei.

Bedarf nach weiterer Forschung

In einem Forschungsfeld, in dem die Pa-
tientengruppen klein und heterogen sind
und eine ldngerfristige Planung durch die
Gefahr einer plotzlichen Verschlechterung
des Gesundheitszustands der Patienten
und den nicht vorher bestimmbaren Ter-
min zur Transplantation unméglich ist,
geht die Forderung nach kontrollierten



und randomisierten Therapiestudien an
der klinischen Realitit vorbei.

Die weitere Evaluation von Therapie-
programmen ist aber méglich und wiin-
schenswert. Notwendig wire hierzu eine
engere Kooperation der einzelnen Trans-
plantationszentren. Die Kooperation meh-
rerer Zentren konnte aus dem Dilemma
der kleinen Fallzahlen heraushelfen und
auch ein Kontrolldesign von Studien er-
moglichen. Forschungsbedarf besteht u. a.
zu folgenden Fragen:

== Lisst sich durch die Teilnahme an ei-
nem Gruppenprogramm die von Pa-
tienten und Angehdrigen erlebte so-
ziale Unterstiitzung verbessern?

== Bestehen hinsichtlich psychischer
Belastung und gesundheitsbezoge-
ner Lebensqualitdt der Patienten auf
der Warteliste Unterschiede zwischen
jenen Zentren, die Programme zur
psychosozialen Unterstiitzung anbie-
ten und solchen, die dies nicht tun?

== Lassen sich postoperative Complian-
ceprobleme durch eine psychothera-
peutische Begleitung verringern?

== Wie werden die einzelnen Therapie-
bausteine von Patienten und/oder
Angehorigen bewertet?

Fazit fiir die Praxis

Verhaltensmedizinische Gruppen werden von
Patienten und Familienangehdrigen insbe-
sondere im Vorfeld einer Organtransplantati-
on als Unterstiitzung bei der Krankheitsverar-
beitung gut angenommen. Das multiprofes-
sionelle Leitungsteam (Arztin, Psychologin,
Physiotherapeutin) ermoglichte ein komple-
xes therapeutisches Angebot, das der unter-
schiedlichen Bediirfnisstruktur der Teilneh-
mer entsprach.

Die Transplantationszentren sind zur psycho-
logischen Betreuung ihrer Patienten gesetz-
lich verpflichtet. Solche Gruppen stellen hier-
zu eine leicht zu realisierende Option dar. Un-
geldstist die Frage der wohnortnahen psy-
chotherapeutischen Betreuung von Patien-
ten und ihren Familien im Umfeld einer Or-
gantransplantation. Die Selbsthilfeorganisa-
tion der Betroffenen bemiiht sich hier um
den Aufbau eines Netzwerks von niedergelas-
senen Therapeutinnen, die bereit sind, sich
auf diesem Gebiet zu engagieren (Informati-
on unter http://www.bdo-ev.de ) Durch die

psychotherapeutische Arbeit in der Trans-
plantationsmedizin wird man regelmaBig mit
Grenzbereichen menschlicher Existenz und
existenzieller Bedrohung konfrontiert. Unse-
re Erfahrung ist, dass gerade hier die Akzep-
tanz psychosomatisch/psychotherapeuti-
scher Unterstiitzung bei den Patienten und
den beteiligten Kliniken grof ist. Kognitiv-
verhaltenstherapeutische und familienthera-
peutische Strategien, die Losungsansatze in
konkreten Problemsituationen bieten, wer-
den von den Patienten als hilfreich empfun-
den.
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