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Zum Transplantationsgesetz

a) Laut § 5, Absatz 2 TPG diirfen die an der Hirntoddiagnose beteiligten Arzte , weder
an der Entnahme noch an der Ubertragung der Organe des Organspenders beteiligt
sein* Dieser Passus soll die Unabhangigkeit und Unvoreingenommenheit der
arztlichen Diagnose gewéhrleisten. Wie ist diese Unabhangigkeit zu gewdahrleisten,
wenn zur Unterstitzung bei der Diagnose ein ,mobiles neurologisches Team® der
DSO angefordert werden kann? (vgl. Deutsches Arzeblatt, Jg. 102, Heft 5, 4.02.2005)

b) Durch die nach § 11, Absatz 4 TPG gesetzlich festgelegte Pflicht zur Beteiligung an
der Organspende ist Arzten und Pflegepersonal eine freie Gewissensentscheidung
bzgl. ihrer Beteiligung an einer Organentnahme nicht mehr moglich. Es gilt jedoch die
unterschiedlichen Einstellungen zum Tod, zum Umgang mit einem Leichnam aus
personlichen, religidosen und moralischen Grinden zu respektieren. Dies schliefdt m. E.
auch die medizinisch-professionelle Seite mit ein, deren Freiwilligkeit an der
Beteiligung an Organentnahmen gewahrleistet sein muss. Nicht nur die Organspende
selbst, sondern auch die Beteiligung am Transplantationsgeschehen muss auf
Freiwilligkeit beruhen und damit Respekt vor dem Wertepluralismus unserer
Gesellschaft gewahrleisten.

Ausfuihrungsgesetze d. Bundeslander

Keine Angaben zu diesem Bereich.

Geringes Spendeaufkommen in Deutschland im internationalen Vergleich
Keine Angaben zu diesem Bereich.

Unter schiedliches Spendeaufkommen in den einzelnen Bundesl&ndern

Keine Angaben zu diesem Bereich



2. Aufklarungs- und Offentlichkeitsar beit
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Vorbehalte gegen die Organspende in der Bevolkerung

In diesem Zusammenhang sollte es primar um die Bericksichtigung von Vorbehalten
gehen, insbesondere wenn sich diese Vorbehalte auf individuelle Einstellungen zum
Sterbeprozess und Tod, zur kérperlichen Integritdt und Unversehrtheit des Leichnams
beziehen. Die Frage nach der Bereitschaft zur Organspende bertihrt Grundfragen des
menschlichen Selbstverstandnisses, das anthropologische, moralische und religitse
Aspekte umfasst. Diese gilt es, auch wenn sie einer Zustimmung zu einer Organspende
entgegenstehen sollten, zu respektieren.

Ablehnungsrate von Angehorigen

Meine Ausfuhrungen bzgl. dieser Frage beziehen sich auf die Erfahrungen
Hinterbliebener mit einer postmortalen Organentnahme, die ich im Rahmen einer von
der DFG finanzierten Studie zu Organtransplantation aus Sicht direkt Betroffener
erhob (ndhere Angaben zur Studie su.). Die Gespréche mit Angehdrigen von
Organspendern fanden im Jahre 1998 dtatt. Folgende Aspekte bereiteten den
Angehorigen im Entscheidungsprozess Schwierigkeiten.

a) Wunsch der Verstorbenen unklar

b) Uberlastung, in der emotionalen Ausnahmesituation (Schock) der
Ubermittelten Todesnachricht eine Entscheidung von solcher Tragweite fir
einen Dritten zu treffen, von der sie zudem das Uberleben anderer
Menschen abhéngig wissen.

c) Angste vor Verletzung der korperlichen Integritét des potentiellen
Organspenders. Falls ein Familienmitglied diesbeziigliche Angste hat, gilt
es diese dringend anzuerkennen und nicht zu zerstreuen. Die Folge konnten
erhebliche psychische Problemen der Betroffenen sein.

Ein Hinterblicbener meldete sich bei mir explizit mit dem Anliegen auf die
Problemetik der engen respektive erweiterten Zustimmung zur Organspende
hinzuweisen. Seine Frau hatte sich aufgrund ihrer Erkrankung zu Lebzeiten mit der
Thematik auseinandergesetzt und einen Organspendeausweis ausgefuillt.
Retrospektiv kommt er zu folgender Einschdtzung (Zitat aus dem Interview):

»Dennich weil3 heute sicher, ganz sicher, dassich wohl schwerlich in dieser Stuation dartber hatte
entscheiden wollen, ich also der ganz, ganz festen Uberzeugung bin, dass das jeweils jeder Mensch
fur sich entscheidenmuss. [ ...] Esist fur einen Auf3enstehenden, wie nah er dem Organspender auch
immer sein mag, nicht zuzumuten, Uber diese Stuation zu entscheiden. [...] Die Stuation , da
Abschied nehmen zu miissen [auf der Intensivstation am Bett der Hirntoten, Anm. VK], das ist,
denke ich, der harteste Augenblick gewesen, aber dadurch ... ertréglicher, dass ich diese

Entscheidung nicht getroffen habe. Deshalb ist es heute leichter fiir mich, damit umzugehen.” [1]

Angesichts der Schwierigkeit Angehériger, den Hirntod als den Tod des Menschen
zu begreifen, wenn sie sich einem noch warmen, beatmeten Koérper gegentiber
sehen, sowie aufgrund der Tatsache, dass von ihrer Entscheidung das Uberleben
andere Menschen abhéngt, kann nicht wirklich von ener freien Entscheidung
gesprochen werden. Da sie mit ihrer Entscheidung zudem Uber den Sterbeprozess
ihres Verwandten verfigen, setzten sich auch weitere Hinterbliebene fir die enge
Zustimmungsldsung ein. Eine Organspende bleibt jedoch auch bel Vorliegen eines



Spenderausweises zunachst eine zusdtzliche Belastung fur die Hinterbliebenen.
Nicht jeder ist in der Lage, diese Belastung auf sich zu nehmen. Neben der eigenen
Entscheidung fir oder gegen eine Organspende ist es deshalb wichtig, diese
Entscheidung mit den néchsten Angehérigen zu diskutieren und zu eruieren, ob sie
einer solchen Belastung gewachsen sind.

Was gilt es dringend zu ber licksichtigen?

Die Verarbeitung einer Organspende — so die Ergebnisse meiner Studie — hangt neben
anderen Aspekten auch vom Korperbild und Korperverstandnis der Betroffenen ab.
Die Transplantationsmedizin befindet sich in einem Spannungsfeld widerstreitender
Vorstellungen vom menschlichen Koérper. Zum einen gibt es das medizinisch
naturwissenschaftlich geprégte Korperverstandnis, das den Korper as von
psychischen und seelischen Aspekten des Menschen unabhangig betrachtet. Erst
aufgrund dieser Vorstellung ist eine Organtbertragung zwischen Menschen vorstell-
und durchfihrbar. Daneben existiert in unserer Gesellschaft jedoch noch ein anderes
Korperbild, das von einer engen Verbindung zwischen Identitét und Korper ausgeht
und diesen mit kultureller und metaphorischer Bedeutung belegt. So wird bspw. das
Herz as , Sitz der Gefuhle* oder die Augen als , Fenster der Seele bezeichnet. Dieses
Spannungsfeld  wirkt sich auf Angehorige postmortaler Organspender sowie
Transplantationspatienten in ihrer Verarbeitung einer Organspende/Organtbertragung
aus.

Digenigen, deren Korper- und Menschenverstandnis von einer engen Durchdringung
des Selbst/Identitédt mit dem Korper ggpragt ist, konnten eine Organspende und die
von Hinterbliebenen haufig geduRerte Vorstellung ,etwas lebt noch weiter von
ihm/ihr*  als problematisch empfinden. Dies hat weder etwas mit fehlendem
Altruismus noch mit Missverstandnissen bzgl. des Hirntodes oder der
Transplantationsmedizin zu tun. Die Transplantationsmedizin erfdhrt in diesem
Bereich ihre Begrenzung in unterschiedlichen, in unserer Gesellschaft existierenden
Anschauungen dartiber, was der Mensch ist und wie mit seinem sterbenden respektive
verstorbenen Korper umgegangen werden soll.

Schwierige und belastende Aspekte flr Angehoérigen im Ablauf einer postmortalen
Organentnahme

a) Verabschiedung von einem ,lebenden Leichnam. Es fehlen die sinnlich
wahrnehmbaren Zeichen des Todes bei Hirntoten. Auch bei intellektueller Akzeptanz
des Hirntodes a's der Tod des Menschen kann dies zu der Wahrnehmung fihren, dass
der Tod in mehrere Phasen zerfdllt, der ,wirkliche® Tod jedoch erst — analog der
tradierten kulturellen Todeskonzeption — in Zusammenhang mit einem |eblosen
Korper wahrgenommen wird. Angehérige zeigten sich verunsichert dariber, wann sie
sich verabschieden und gehen sollen (so dieser Zeitpunkt nicht durch die zeitnah
angesetzte Entnahmeoperation bestimmt ist). Dies kann haufig — insbesondere wenn es
sich um Kinder handelt — zu dem Gefuhl bel den Angehdrigen fuhren, ihn oder sie in
ihrem hilflosesten Moment verlassen zu haben.

b) Medizinische und pflegerische Interventionen beim Hirntoten zur
Organspenderkonditionierung. Sie sind erforderlich, um die Tauglichkeit der Organe
fUr eine Transplantation zu erhalten, stehen jedoch dem Bedirfnis Hinterbliebener
nach Ruhe und Ungestortheit bel der Verabschiedung entgegen, d.h. die Aktivitéten
am Bett eines Hirntoten orientieren sich prima und zwangdéufig an den



2.3

Erfordernissen der Transplantationsmedizin und nicht an den Bedirfnissen der
Angehdrigen.

c) Das belastende Warten auf das Ende der Entnahmeoperation. Hinterbliebene
berichteten von quélenden Vorstellungen und belastenden Bildern davon, was in
diesem Moment wohl geschieht. Weiter wird in dieser Phase das Auseinanderklaffen
zwischen herkdmmlicher und neuer Form des Todes besonders deutlich. Der Vater
eines erwachsenen Sohnes fasste seine Erfahrung in folgende Worte: ,,Mein Sohn ist,
wenn Sie so wollen, zwei Tode gestorben.“ Auch be rationaler Akzeptanz des
Hirntodes und einer retrospektiv positiven Einschdtzung der Organspende tritt immer
wieder eine Ambivalenz um den Todeszeitpunkt auf. Dies stellt eine zusétzliche
Belastung fur Hinterbliebene in ihrem Trauerprozess dar.

d) Zustand des Leichnams. Es kommt vor, dass sich das aul3ere Erscheinungsbild des
Leichnams durch die Entnahmeoperation verandert. Dies kann sich als belastend
herausstellen, insbesondere in Kontrast zu dem Bild des Hirntoten auf der
Intensivstation, der einen friedlichen und schlafenden Eindruck erwecken kann. Zum
Begreifen des Todes und fur den weiteren Trauerprozess ist die Verabschiedung vom
Leichnam von grof3er Bedeutung. [2] Wird den Angehdrigen von den Bestattern
geraten, den Leichnam lieber nicht mehr zu betrachten, kann sich dies &ul3erst negativ
auswirken. Eine Hinterbliebene auf¥erte nach tber einem Jahr nach dem Tod ihres
Bruders immer noch Schreckensvorstellungen und Albtré&ume davon zu haben, wie
sein Leichnam ausgesehen haben mag.

Die hier aufgefuhrten Schwierigkeiten werden von Studien aus anderen Léndern
bestétigt. [3]

Welche Moglichkeiten gibt es, Angste und Bedenken von Familienmitgliedern zu
mindern?

Aus psychologischer Sicht ist es von grofiter Wichtigkeit, dass die Zustimmung zu
einer Organspende von allen Mitgliedern der Familie getragen werden kann, die
Familie also gemeinsam zu einer Entscheidung kommt. Ist dies nicht der Fall, kann
dies zu schwerwiegenden Problemen in der Familie und massiven psychischen
Beastungen der betreffenden Mitglieder im Nachhinein fuhren. Muthny et al. legen in
ihrer Studie zum Gesprach mit den Angehdrigen potentieller Organspender dar, dass
, Befirchtungen im Hinblick auf den Verlust der Korperintegritét sowie die Tatsache,
dass zum Zeitpunkt der Gespréchsfihrung der Tod des Angehdrigen noch nicht als
Redlitét akzeptiert werden kann® mal3geblich sind. Er erlautert weiter, dass diese
Grinde ,,in einem personlichen Kontext zu sehen [sind]“ und wenig mit den in der
Offentlichkeit hervorgebrachten Argumenten gegen Organspende (wie Gefahr des
Organhandels oder die Zuverlassigkeit der Hirntoddiagnostik) zu tun hétten. [4] Die
begrenzte Zustimmung zu ener Organspende erfolgt hier aso durch das, was
Menschen psychisch und seelisch zu verarbeiten moglich ist.

Welche Erfahrungen wurden mit den Aufklérungs- und Betreuungsprogrammen fir
Angehdrige gemacht?

Uber die jingsten Entwicklungen kann ich keine Aussagen machen. Im Zeitraum
meiner Erhebung (1996 bis 1999) gab es bis auf zwei Ausnahmen noch keine
Betreuungsangebote fir Hinterbliebene von Organspendern. Den Angehdrigen wurde
vom Transplantationskoordinator die Méglichkeit genannt, sich bei Problemen und
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Fragen an die entsprechende Ansprechperson zu wenden. Das Angebot seitens der
Transplantationszentren, den Hinterbliebenen bei offenen Fragen oder Problemen zur
Verfigung zu stehen, konnte von vielen Angehdrigen jedoch nicht angenommen
werden. Nach Aussagen Hinterbliebener sei es ihnen nicht moglich gewesen, sich an
den Ort (Klinik) und de Personen (Arzte, Transplantationskoordinator) zu wenden,
mit denen sie die belastenden Erfahrungen gemacht hatten — gerade nicht in der ersten
Zeit der Trauer, in denen ein Ansprechpartner besonders hilfreich gewesen ware.
Hinterbliebene aulRerten, wie notwendig fir sie deshalb eine neutrale, nicht in die
Organentnahme involvierte Auskunftsperson bel der Entscheidung in dieser Situation
sei. Dieser >Anwalt< as neutrale Person — ggf. ein Medizinethiker, Seelsorger oder
Psychologe — misste zudem deutlich machen, welche Veranderungen in der
Verabschiedung auf der Intensivstation die Zustimmung zur Organentnahme haben
kann.

Bestehen Defizite bei Information und Aufklarung?

Die Gegebenheiten, mit denen sich Angehérige eines potentiellen Organspenders auf
einer Intensivstation konfrontiert sehen, werden im offentlichen Diskurs ausgeblendet.
Die Menschen sind also auf diese Art des Todes und des Abschieds nicht vorbereitet
und konnen etwaige Schwierigkeiten und Belastungen, die durch die Zustimmung zu
einer Organspende auf sie zukommen, nicht in ihre Entscheidung mit einbeziehen. Um
eine wirklich freie Entscheidung zu ermoglichen, ist ein verantwortungsvoller, offener
Diskurs und Informationsfluss notwendig, der den Menschen eine Wahl und
Entscheidung auf breitem Wissen ermdglicht und nicht grof3e Teile der komplexen
Realitdt von Organtransplantation verschweigt. Dies geht nicht ohne Benennung der
schweren und unangenehmen Seiten, die Transplantationen als Auswirkungen in sich
bergen. Hierzu gehoren insbesondere:

a) Snnlich-wahrnehmbare Gestalt des Hirntodes. Zwar wird in den
Aufklarungsschriften der DSO und der BZgA erléutert, dass zur Organentnahme die
Aufrechterhaltung des HerzKreislaufsystems durch intensivmedizinische Mal3nahmen
einschliefdich maschineler Beatmung notwendig ist. Auf die Schwierigkeit for
Angehorige, sich von einem ,lebenden Leichnam® zu verabschieden, wird jedoch
nicht hingewiesen. Ferner wird nicht erwahnt, dass ene Zustimmung zur
Organentnahme eine Vielzahl an pflegerischen, medizinischen und diagnostischen
Eingriffen zur Folge hat, die ein Abschiednehmen in Ruhe und in geschitztem
Rahmen nicht zulassen. Im Entscheidungsprozess fir oder gegen eine Organspende ist
dies jedoch ein wichtiger Aspekt, denn er bestimmt mal3geblich die Verarbeitung eines
pl6tzlichen Todesfalles und anschlief3enden Trauerprozess.

b) Mogliche zeitliche Verzogerung bis zur Freigabe des Leichnams nach Beendigung
der Organentnahme. Dieser zeitliche Rahmen umfasste laut DSO im Jahre 2003 bei
49,4% bis zu 12 Stunden, ist im Grof3teil nach 18 Stunden beendet. Der Prozess kann
sich jedoch bis zu 24 Stunden und langer hinziehen. [5] Diese Zeitspanne wurde von
Hinterbliebenen in meiner Studie al's belastend wahrgenommen (s.0.).

Nur im Wissen dessen, welche belasterden und schweren Aspekte im Zusammenhang
mit ener Organspende auftreten konnen, kann von einer wirklich freien
Gewissensentscheidung fur eine Organspende gesprochen werden. Deshalb sollten
diese Aspekte, wie ich sie auch unter 2.2 dargelegt habe, Bestandteil der 6ffentlichen
Aufklarungskampagnen sein.



25  Erkenntnisse bzgl. der Beratung Spendewilliger

Keine Angaben zu diesem Bereich
2.6  Zusammenarbeit Bundesldnder, Krankenkassen, BZgA

Keine Angaben zu diesem Bereich
2.7  Projekt ,, Sreetwork Organspende®

Vgl. hierzu meine generelle Kritik am offentlichen Diskurs zu Organspende
2.8  Arbeit der Selbsthilfegruppen zur Organspende

Vgl. hierzu meine generelle Kritik am 6ffentlichen Diskurs zu Organspende
29  Bessere Koordination der betr. Selbsthilfegruppenarbeit?

Keine Angaben zu diesem Bereich
2.10 Kommen die Krankenkassen ihrer Aufgabe nach?

Keine Angaben zu diesem Bereich
211 Zustimmung auf der Versichertenkarte

Keine Angaben zu diesem Bereich
3. Zur Arbeit der Deutschen Stiftung Organtransplantation (DSO)

Keine Angaben zu diesem Bereich
4. Zur Mitwirkung der Krankenhuser

Keine Angaben zu diesem Bereich
Zusatzliche Erlauterungen:
Angaben zur Studie,, Organtransplantation aus Sicht direkt Betroffener”
Gegenstand der Studie ist das Themenfeld der Organtransplantation aus Sicht der direkt
Betroffenen, also der Organempfanger wie auch der Angehdrigen von Organspendern. Sie
war eingebunden in das von 1996 bis 2001 laufende DFG-Forschungsprojekt
» Verwandtschaft und Humantechnologie® unter der Leitung von Prof. B. Hauser-Schéaublin,
Institut far Ethnologie der Universitdt Gottingen, an dem ich as wissenschaftliche
Mitarbeiterin betelligt war.
Der Kontaktaufbau zu Hinterbliebenen fand Uber kurze Meldungen in zwei regionalen und
einer Uberregionalen Tageszeitung statt. Im Jahre 1998 fihrte ich 21 mehrstiindige Gespréche

(narrative Interviews) mit 23 Angehdrigen von 19 , Organspendern. Neun Hinterbliebene
waren der Organspende gegeniber positiv eingestellt und wirden sich erneut dafir



entscheiden. Drei Hinterbliebene waren jedoch nicht mit dem Organspender im Zustand des
»Hirntodes* konfrontiert gewesen. Neun Hinterbliebene haben negative Erfahrungen mit der
Organspende gemacht und bereuten ihre Entscheidung. Funf Angehérige befanden sich zum
Zeitpunkt unseres Gespraches noch in Zweifeln ob der Richtigkeit ihrer Entscheidung, bzgl.
des Hirntodes als Tod des Menschen, des mutmaldlichen Willens der Verstorbenen sowie des
gestorten Abschiednehmens auf der Intensivstation. Nur zwel der Organspender hatten zu
Lebzeiten einen Organspendeausweis ausgefillt, was fur die Hinterbliebenen eine grofie
Erleichterung darstellte.
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