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Herausforderung und Chance — Das Angehdorigen-
gesprdach mit der Bitte um eine Organspende

Anne-Bdrbel Blaes-Eise, Undine Samuel, Alexandra Hesse

Verschiedene Umfragen zeigen, dass
ca. 8o Prozent der Bevolkerung der
Organspende positiv gegeniiberstehen.
In der Region Mitte (Hessen, Rhein-
land-Pfalz, Saarland) erfolgte im Jahre
2010 nurin 11,4 Prozent der Falle eine
Entscheidung aufgrund eines vorlie-
genden Organspenderausweises. Die-
se Zahl zeigt, dass die meisten Ent-
scheidungen pro oder contra Organ-
spende erst in der Akutsituation ge-
troffen werden.

Die Entscheidung zur Organspende ist fiir
Angehorige eine schwierige Situation.
Beim Tod eines Familienmitgliedes ist es
vor allem dann nicht leicht fiir sie, wenn
der Wille des Verstorbenen unbekannt ist.
Arzte und Pflegende sind herausgefordert,
die Entscheidungsfindung der Familie an-
gemessen und hilfreich zu begleiten. Die
Frage nach der Organspende gehort zu
den drztlichen Aufgaben, die Patienten in
den Blick nimmt, die nicht unmittelbar vom
Gesprdchsfiihrer selbst, sondern in den
transplantierenden Abteilungen behandelt
werden. Dennoch hangt fiir diese Warte-
patienten von der Frage nach Organspen-
de sehrviel ab.

Aufgrund der zunehmenden Arbeitsver-
dichtungen in Krankenhdusern sowie der
hohen Fluktuation des arztlichen Perso-
nals auf der Intensivstation ist hdufig eine
Kenntnis tber die Organspende und die
entsprechenden Abldufe sowie tiber den
Hirntod nur begrenzt vorhanden. Hier
kann die Deutsche Stiftung Organtrans-
plantation (DSO) Unterstiitzung bieten und

das Personal der Intensivstation durch
einen Koordinator entlasten.

Das Behandlungsteam erlebt die Betreu-
ung von trauernden Angehdorigen als be-
lastend. Die empfundene Belastung wird
verstarkt, wenn der eingetretene Hirntod
und eine mogliche Organspende gegen-
Uiber Angehdrigen thematisiert werden®.
Haufige Folge ist, dass das Gesprdch mit
der Bitte um die Organspende vermieden
wird, weil die Befilirchtung besteht, die
Trauer der Angehdrigen noch zu verstar-
ken.

Dies steht im Gegensatz zu den Empfin-
dungen der Angehorigen selbst: In den
Jahren 2004 bis 2011 wurden Angehdorige
(n=447) der DSO-Region Mitte ein Jahr
nach der Organspende befragt. 77,9 Pro-
zent (n=348) gaben an, dass die Organ-

spende ihre Trauer nicht intensiviert habe
(Grafik 1). Fur 4o Prozent (n=179) der Fa-
milien brachte die Entscheidung zur Or-
ganspende sogar eine Erleichterung der
Trauerzeit (Grafik 2). Mit einer Organspen-
de wird der Familie ,,nichts weg genom-
men“, sie erhdlt die Chance, anderen Men-
schen zu helfen und dem plétzlichen Tod
etwas Sinnvolles abzugewinnen.

Uber 9o Prozent der Angehérigen (n=410)
bereuen die Entscheidung nicht und wiir-
den sich wieder so entscheiden (Grafik 3).
Entscheidend ist hier, wie das Gesprach
mit der Bitte um Organspende gefiihrt
wird und dass die Angehdrigen nicht al-
lein gelassen werden.

Nur wenn Angehorige das Gefiihl haben,
von Anfang an und kontinuierlich gut be-
treut zu werden, ist eine stabile Entschei-
dung fiir oder gegen eine Organspende
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herbeizufiihren. Die DSO bietet den Ange-
horigen im Nachhinein weitere Betreu-
ungsmoglichkeiten an, wie z.B. Informa-
tionen iiber den Transplantationserfolg,
Angehdrigentreffen, anonyme Korrespon-
denz mit den Organempfangern.
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Gesetzliche Rahmen-
bedingungen
Das Transplantationsgesetz (TPG) regelt

in Deutschland die rechtlichen Vorausset-

zungen der postmortalen Organspende. Der

Tod des Patienten muss durch den voll-

standigen und irreversiblen Ausfall des
Grof3hirns, des Kleinhirns und des Hirn-
stamms von zwei unabhingigen Arzten
nach den Richtlinien der Bundesarztekam-
mer zur Feststellung des Hirntodes festge-
stellt worden sein. Des Weiteren ist eine
Einwilligung zur Organspende nach der in
Deutschland geltenden erweiterten Zustim-
mungslosung zwingend erforderlich. Die
erweiterte Zustimmungslosung besagt,
dass der zu Lebzeiten schriftlich oder
miindlich gedufierte Wille zur Organspen-
de Geltung hat und respektiert werden
sollte.

In der tiberwiegenden Zahl der Fille ist
der schriftliche oder miindliche Wille des
Verstorbenen unbekannt. In diesen Féllen
sieht das Gesetz vor, dass die nachsten
Angehdorigen iiber die Frage nach der Or-
ganspende zu entscheiden haben, sofern
sie in den vergangenen zwei Jahren in einem
regelméaBigen und personlichen Kontakt
mit dem Verstorbenen standen. Hierbei
steht zundchst der vermutete Wille des
Verstorbenen im Vordergrund. Erst wenn
weder der miindliche oder schriftliche
Wille, noch der mutmaBliche Wille des
Verstorbenen ergriindet werden kann, er-
folgt die Entscheidung der Angehdrigen
nach eigenen Wertvorstellungen.

Das TPG definiert Angehorige in der fol-

genden Rangfolge ihrer Aufzdhlung:

1. Ehegatte

2. volljghrige Kinder

3. Eltern oder, sofern der mégliche Organ-
spender zur Todeszeit minderjahrig war
und die Sorge fiir seine Person zu die-
ser Zeit nur einem Elternteil, einen Vor-
mund oder einem Pfleger zustand, die-
ser Sorgeinhaber

4. volljahrige Geschwister

5. Grofeltern.

Dem nédchsten Angehdrigen steht eine voll-
jahrige Person gleich, die dem moglichen



Organspender bis zu seinem Tode in be-
sonderer Verbundenheit offenkundig nahe
gestanden hat. Sie tritt neben den nachsten
Angehdorigen. Hat der Organspender die
Entscheidung {iber eine Organentnahme
einer bestimmten Person iibertragen, tritt
diese an die Stelle des ndchsten Angehd-
rigen. Die Zustimmung zur Organspende
kann auf einzelne Organe beschrankt wer-
den.

Ablauf des Angehorigen-
gesprdachs

§ 4, TPG legt fest, dass die Einholung der
Zustimmung zur Organentnahme und zur
moglichen Gewebeentnahme in einem Ge-
sprdch erfolgen soll. Aufgrund des Vor-
rangs der Organspende (§ 9, TPG) soll
nach den Handlungsvorschldgen der Bun-
desdrztekammer zu diesem Angehorigen-
gesprach ein Koordinator der DSO hinzu-
gezogen werden. Der DSO-Koordinator ist
Experte fiir die Themen Organspende und
Transplantation und kann den Gespréachs-
fuhrenden Arzt mit seinem Wissen ergén-
zend unterstiitzen. Er hat Zeit, individuell
auf die Bediirfnisse der Angehdrigen ein-
zugehen und Fragen zum Ablauf detailliert
zu beantworten. Zudem klart der DSO-Ko-
ordinator mit den Angehdorigen die fiir den
Empfangerschutz dringend notwendigen
Fragen beziiglich der Anamnese des Ver-
storbenen (Risikogruppenzugehérigkeit,
Vorerkrankungen, Medikamente etc.).

In dieser fiir die Hinterbliebenen schwieri-
gen emotionalen Situation sollte fiir das Ge-

sprach eine ruhige Gesprachsatmosphare
geschaffen werden. Dazu empfiehlt sich

ein separater Raum, in dem man unge-

stort ist. Wie bereits angefiihrt sollten

idealerweise an diesem Gesprdch der be-

handelnde Arzt (wenn gewiinscht auch

die betreuende Pflegekraft) und der DSO-

Koordinator teilnehmen. Die beteiligten
Personen sollten sich den Angehdorigen

mit Namen und Funktion vorstellen. Den
Angehdorigen sollte die Feststellung des
Hirntodes und der Todeszeitpunkt mitge-
teilt werden. Besonders wichtig ist in die-
ser Situation, dass den Angehdrigen der
Hirntod umfassend und verstandlich er-
klart wird. Hierbei sind klare Formulierun-
gen wie ,lhr Angehdoriger ist verstorben/
tot“ zur Verdeutlichung hilfreich. Mit dem
festgestellten Hirntod ist die Aufrechter-
haltung des Herz-Kreislauf-Systems durch
die maschinelle Beatmung ethisch und
rechtlich nur zu rechtfertigen, um den miind-
lichen, schriftlichen oder mutmafilichen
Willen des Verstorbenen oder den Willen
der Hinterbliebenen nach eigenen Wertvor-
stellungen zur Organspende zu eruieren.
Der Hinweis auf das Schicksal der Warte-
listenpatienten verdeutlicht das Warum
dieser Frage. Der Verlauf des Gesprachs
richtet sich nach den Bediirfnissen der
Angehorigen wobei es wichtig ist, dass
dabei jede Entscheidung akzeptiert wird.
Sind mehrere Angehérige an dem Gesprach
beteiligt, muss eine stabile Entscheidung
herbeigefiihrt werden, die im Konsens aller
Gesprachspartner getroffen wird. Dabei
kénnen Fragen nach der Personlichkeit und
den Charaktereigenschaften des Verstor-
benen unterstiitzend hilfreich sein.

Im Falle einer Zustimmung wird den Ange-
horigen auf Wunsch der weitere Verlauf,
die Verteilungskriterien der Organe und
der zeitliche Rahmen erklart. Dies ist der
Zeitpunkt, an dem auch die Bereitschaft
zu einer Gewebespende (Augenhornhau-
te, Herzklappen, Gefdfie etc.) erfragt wer-
den kann. Allerdings sollte dies nur bei
einer stabilen Entscheidung zur Organ-
spende geschehen und nicht, wenn die
Entscheidung dadurch gefahrdet werden
konnte. Die oft gedufierte oder unterbe-
wusst vorhandene Angst der Verletzung
der Kdrperintegritat kann den Hinterblie-
benen genommen werden, indem ihnen
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Checkliste
Angehorigengesprach

Vorbereitung:

— Geeigneten, storungsfreien Raum
mit Sitzgelegenheiten bereit stellen.

— Sicherstellen, dass ausreichende
Informationen {iber Behandlungsver-
lauf vorliegen (Gesprachsanamnese):

e Bei mehreren Gesprdchsfiihrern
Rollen kladren.

e Eigene Vorstellung und Rolle der
teilnehmen Angehdrigen klaren.

e Ziel des Gesprdches erkldren, z.B.
»Wir mochten mit Ihnen besprechen
wie es jetzt weitergeht.“

e Klaren, ob Hirntod verstanden wur-
de und ob Akzeptanz einsetzt.

e Klare, verstandliche Sprache nutzen:
Kurze Séatze, einfache Satzstruktur,
geringe Fremdwortdichte.

e Sorge tragen, dass der Angehdorige
be- und aussprechen kann, was ihn
bewegt (Aktives Zuhoren).

e Sicherstellen, dass der Angehorige
die Informationen zum Thema Or-
ganspende und -transplantation er-
hélt, die er wiinscht und braucht.

e Entscheidung begleiten, OHNE zu
drangen.

e Etwaige hastige Entscheidung hin-
terfragen.

e Sicherstellen, dass der Angehorige
spatestens nach der Entscheidung
alle Informationen erhdlt, wie es nun
weitergeht.

e Entscheidung respektieren und nicht
bewerten.

e |m Falle der Entscheidung pro Organ-
spende: Auf Moglichkeit des Ver-
abschiedens vom Verstorbenen nach
der Organentnahme hinweisen.

e Wiinschen die Angehorigen Informa-
tionen zum Transplantationserfolg,
Angehdorigentreffen?

e |Im Falle der Entscheidung gegen
die Organspende Hilfe anbieten.

e Sicherstellen, dass der Angehdérige
das Gesprach mit einem guten Ge-
flihl beziiglich seiner Entscheidung
verldsst.
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erklart wird, dass die Wunden wie bei je-

der anderen groen Operation chirurgisch

einwandfrei versorgt werden. Eine Ab-

schiedsnahme vom Verstorbenen nach
der Organentnahme sollte, wenn von den
Angehdrigen gewiinscht, moglich gemacht

werden. Aus DSO-Erfahrung ist die Ab-

schiednahme nach der Organentnahme

empfehlenswert, denn so kann am ehes-
ten etwaigen Phantasiebildern von Ent-

stellung vorgebeugt werden. In § 6, TPG
ist ausdriicklich festgeschrieben, dass den
Angehdrigen Gelegenheit zu geben ist, den
Leichnam noch einmal zu sehen.

Angehorigennachbetreuung
in der DSO-Region Mitte

Alle Angehdorigen, die ihre Adresse zur
weiteren Betreuung der DSO hinterlassen

haben, erhalten ca. sechs bis acht Wo-
chen nach der Organspende ein Informa-
tionsschreiben zum Transplantationser-
folg. Dieses wird von den meisten Fami-

lien gewiinscht und iibermittelt Dank und

Wiirdigung der Entscheidung zur Organ-

spende. Nach ca. sechs bis zwdlf Monaten
werden die Familien zusatzlich zu einem

ganztdgigen Angehdorigentreffen eingela-
den. Hier stehen der personliche Erfahrungs-
austausch (unter Begleitung eines Psycho-
logen), die Beantwortung von Fragen so-
wie der Dank von transplantierten Patien-

ten im Mittelpunkt. Die Riickmelderate
der Angehdérigen ist sehr hoch: Von 2001
bis 2011 wurden 34 Angehdrigentreffen
mit 622 Teilnehmern in der Region Mitte
durchgefiihrt.

Die DSO {ibermittelt zudem anonyme Dank-

schreiben der transplantierten Patienten

an die Spenderfamilie. Fiir die Angehori-

gen des Organspenders ist der Erhalt eines
Dankesschreibens ein ganz besonderes

und sehr emotionales Ereignis. Das direk-

te Zeichen vom Organempfanger wird als
Bestatigung dafiir gesehen, dass die Ent-
scheidung zur Organspende richtig war.

EfA — Entscheidungs-
begleitung fiir Angehorige:
Seminarangebot der DSO

Die Deutsche Stiftung Organtransplanta-
tion bietet allen Kliniken ihre umfassende
Unterstiitzung bei der Begleitung der An-
gehorigen an. Dabei geht es auch darum,
die Rahmenbedingungen fiir die Entschei-
dungsfindung einer Familie im Kranken-
haus zu verbessern. Um dies professionell
zu gewadbhrleisten, werden die DSO-Koor-
dinatoren fortlaufend geschult. Seit 2011
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EfA: Entscheidungs-
begleitung fiir Angehorige
Seminarangebot der DSO

Zur Organisation: Seminarlange opti-
mal drei bis vier Stunden, auf Wunsch
vor Ort in lhrem Krankenhaus, min-
destens acht bis 20 Teilnehmer, Ziel-
gruppe Arztinnen und Arzte der In-
tensivstationen. Kosten fallen fiir die
Referenten der DSO nicht an, ein Ein-
ladungsflyer zur hausinternen Bewer-
bung des Workshops wird auf Wunsch
erstellt.

Bitte kontaktieren Sie uns, wenn Sie
in lhrem Haus eine Fortbildung zum
Thema Entscheidungsbegleitung (EfA-
Workshop) wiinschen:

Anne-Barbel Blaes-Eise und
Silke Strixner,

E-Mail: mitte@dso.de oder
Telefon 069 677328-6001

Nachster Workshop in der DSO-Orga-
nisationszentrale Mainz am 19. April
2012 von 14 bis 18 Uhr

werden in der Region Mitte Workshops
zur Vorbereitung auf die Gesprachsitua-
tion fur drztliches Personal angeboten.
Die Seminarinhalte sind ein Mix aus fun-
diertem Hintergrundwissen und Erfahrungs-
berichten der DSO-Koordinatoren. Zusatz-
lich werden anschauliche Beispiele anhand
von Lehrfilmen gezeigt, bei denen profes-
sionelle Schauspieler reale Gesprachsitua-
tionen nachstellen.

Auf Anfrage kann ein EfA-Workshop auch
in Ihrem Hause durchgefiihrt werden.

Fazit

Die Betreuung der Angehérigen eines Or-
ganspenders im Krankenhaus beginnt mit
deren ersten Besuch auf der Intensivstation
und endet ggfs. mit der Abschiednahme
vom Verstorbenen. Eine Nachbetreuung
im Anschluss an die Organspende, wie sie
von der DSO regional angeboten wird, un-
terstiitzt die Angehorigen nachhaltig. Gut
betreute Angehdorige werden in ihrem fa-
milidren und privaten Umfeld positiv iber
die erlebte Organspende berichten und
sind damit wichtige Multiplikatoren. Fir
Behandlungsteams der Intensivstationen
ist es wichtig, Organspende als Chance zu
verstehen: Oft als die einzige Chance fir
Patienten auf der Warteliste, aber auch als
Chance fiir die trauernden Angehorigen.

Korrespondenzadresse

Dr. med. Undine Samuel
Geschidiftsfiihrende Arztin

Deutsche Stiftung Organtransplantation —
Region Mitte

Organisationsschwerpunkt Marburg
Halmburger Weg 4

35043 Marburg

Tel.: 069 677328-6101

E-Mail: mitte@dso.de





