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ORGANSPENDE -
AUCH IM EIGENEN
HAUS?

Wenn ein herzkranker Mensch, der schon
im Ruhezustand kaum noch richtig Luft
bekam, nach einer Organtransplantation
wieder richtig atmen, aufstehen und an
die Zukunft denken kann, dann wissen
Arztinnen und Arzte, Gesundheits- und
Krankenpfleger und Gesundheits- und
Krankenpflegerinnen, dass sie wirklich
geholfen haben. Ein gespendetes Herz,
eine gespendete Leber oder eine Lunge
retten Menschen meist akut das Leben.
Aber auch Nieren- bzw. Nieren-Pankreas-
Transplantationen, die in der Regel nicht
auf Grund akuter Lebensgefahr vorge-
nommen werden, verbessern nicht nur
die Lebensqualitdt des oder der Betroffe-
nen und senken die Behandlungskosten,
sie erhohen — wie eine groB angelegte
Studie aus den USA deutlich macht —

im statistischen Mittel auch die Lebens-
erwartung gegeniiber Langzeitdialyse-
patienten.

Patienten und Patientinnen, die auf ein
Organ warten, sind darauf angewiesen,
dass andere Menschen bereit sind,
Organe zu spenden. Diese Bereitschaft
zur Organspende ist das Fundament
der Transplantationsmedizin. Mindestens
ebenso wichtig aber ist es, dass sich
Pflegepersonal und Arzteschaft — trotz

ihrer hohen Arbeitsbelastung und trotz
der bedrickenden Situation angesichts
des Todes — fiir eine postmortale Organ-
spende einsetzen, dabei jedoch immer
den mutmaBlichen Willen des méglichen
Spenders oder der Spenderin nicht aus
den Augen verlieren. Bevor das Thema
einer postmortalen Organspende ange-
sprochen werden kann, ist es zunachst
erforderlich, sich der Moglichkeit be-
wusst zu sein, dass ein Patient oder eine
Patientin den Hirntod erleidet.

Bei Patienten oder Patientinnen, die
z.B. wegen Hirnblutungen, verldngerter
oder verzogerter Wiederbelebung oder
Kopfverletzungen intensivmedizinisch
behandelt werden miissen, kann der
Hirntod eintreten. Vielleicht arbeiten Sie
als Pflegekraft, als Arztin oder als Arzt
in einer Klinik mit einer Intensivpflege-
station und haben schon einmal einen
Menschen gepflegt oder arztlich betreut,
der an einer akuten Hirnschadigung ver-
storben ist.
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Vielleicht sind Ihnen hierbei Fragen in
den Sinn gekommen, die Sie sich selbst
oder seiner Familie gerne genauer beant-
wortet hétten. Vielleicht sind Sie aber
auch bisher mit dem Thema Hirntod und
Organspende erst wenig in Beriihrung
gekommen und haben sich kaum damit
beschéftigt. SchlieBlich sind die organi-
satorischen Ablaufe und der Umgang mit
einem hirntoten Menschen und seinen An-
gehdrigen in keinem Krankenhaus Routine.

Wissen und eine bewusste personliche
Haltung helfen, die nahezu unvermeidba-
ren Belastungen im Zusammenhang mit
einer Organspende zu bewéltigen. Denn
die Pflege von hirntoten Menschen bis hin
zur Organspende ist nur schwer in den
Klinikalltag zu integrieren. Beides erfor-
dert von allen Beteiligten ein hohes MaB
an Kooperationsbereitschaft und ein auBer-
gewdhnliches Engagement. Unbeantwor-
tete Fragen verursachen hierbei nur Un-
sicherheiten und leisten Angsten Vorschub.
Deshalb mdchte diese Broschiire Sie liber
die verschiedensten Aspekte der Organ-
spende und der Organtransplantation
informieren. Sie skizziert kurz die Ent-
wicklung der Transplantationsmedizin und
ihre medizinischen Grundlagen, schildert
die verschiedenen Schritte einer Organ-
spende, beschreibt die Anzeichen und

Diagnostik des Hirntodes und gibt einen
Uberblick tiber die wesentlichen organi-
satorischen Aspekte vor dem Hintergrund
des deutschen Transplantationsgesetzes
(TPG). Da es aber auch und vor allem
um Sie geht, die Sie vielleicht vorrangig
mit den menschlichen Aspekten des Todes
und einer Organspende in Beriihrung
kommen, geht die Broschiire u.a. aus-
fuhrlich auf das Gesprach mit den Ange-
hérigen eines oder einer Verstorbenen ein
und gibt eine Reihe von Hinweisen, wie
die Situation fiir beide Seiten erleichtert
werden kann.

Tod und Organspende sind Themen, die
jeden, der damit konkret in Beriihrung
kommt, auf ganz personliche Art und Weise
emotional bewegen. Deshalb kommen

in der Broschiire beispielhaft verschie-
dene Personen zu Wort, die ihre ganz
personlichen Erfahrungen und Empfin-
dungen schildern: Gesundheits- und
Krankenpflegerinnen, Gesundheits- und
Krankenpfleger, Arztinnen, Arzte, Ange-
hérige, die um ihr Einverstandnis zu einer
Organentnahme gebeten worden sind,
und Patienten und Patientinnen, die ein
Organ erhalten haben.

Natirlich gibt es im Zusammenhang mit
dem Thema Organspende auch eine Reihe
von Aspekten, zu denen sich jeder Mensch
weniger aus wissenschaftlichen Erkennt-
nissen als vielmehr aus seiner personli-



chen Weltanschauung heraus eine Mei-
nung bildet. Hierauf kann und mochte
die Broschiire keinen Einfluss nehmen.
Indem sie aber moglichst alle wichtigen
Facetten der Organspende und der Trans-
plantation beleuchtet, méchte sie Sie dazu
anregen, mit Kolleginnen und Kollegen, in

der Familie und mit Freunden dariiber zu

sprechen. Und wenn sie lhnen nicht nur

wichtige Informationen vermittelt und Sie
dazu anregt, sich mit dem Thema weiter
zu beschaftigen, sondern lhnen auch Hilfe-
stellung in der konkreten Situation bietet,
dann hat die Broschiire ihren Zweck erfiillt.



DIE ENTWICKLUNG
DER TRANSPLAN-

TATIONSMEDIZIN.
EIN KURZER BLICK
IN DIE GESCHICHTE

ANFANGE ZWISCHEN BERN UND BOSTON

Am Anfang der Transplantationsmedizin
steht die plastische Chirurgie: Haut und
Gewebe wurden verpflanzt, um Verun-
staltungen oder Behinderungen auszuglei-
chen. Die alten Agypter haben Zahne ver-
pflanzt und die indischen Ayurveda-Arzte
um 1000 vor Christus waren beriihmt fir
ihre Nasenplastiken.

Erst im 19. Jahrhundert schaffte die Medi-
zin den Sprung von der plastischen Chirur-
gie zur Transplantation innerer Organe. So
pflanzte der Berner Chirurg Theodor Ko-

Der Berner Chirurg

Theodor Kocher pflanzt ei-
nem Patienten menschliches
Schilddriisengewebe in die

Bauchhohle.
1883 auchhohle

gES[0)N Der Serologe Karl

Landsteiner entdeckt die

cher 1883 einem jungen Mann — dem
Patienten war wegen einer Struma die
Schilddriise entfernt worden — menschli-
ches Schilddriisengewebe unter die Haut
und in die Bauchhdohle. Der Arzt hoffte, die
hervorgerufenen Wachstums- und Ent-
wicklungsstorungen durch die Gewebever-
pflanzung lindern zu kdnnen. Er sollte
Recht bekommen und seine neue Idee
bestétigt finden: Organersatz kann heilen."

Erfolgreich umsetzen lieB sich diese Idee
allerdings erst Mitte des 20. Jahrhunderts.
1954 transplantierten der Amerikaner
Joseph E. Murray und sein Team vom
Peter Bent Brigham Hospital in Boston,
Massachusetts, einem 23-jahrigen Mann
eine Niere seines gesunden Bruders.

Das bei genetisch unterschiedlichen Men-

1954 transplantiert der
Amerikaner Joseph E. Murray
und sein Team in Boston
einem jungen Mann die Niere

_m seines Zwilingsbruders.

Jean Dausset beschreibt
die HLA-Antigene,

Haupt-Blutgruppen A, B, AB
und 0 und damit den Grund
fUr die Blutunvertraglichkeit. |

die fur die AbstoBung von
korperlichem Gewebe
verantwortlich sind.



schen auftretende Problem der Organab-
stoBung konnte vermieden werden,

da es sich bei den Briidern um eineiige
Zwillinge handelte. Bereits 1959 gelang
es dann Murray, eine lebend gespendete
Niere zwischen genetisch verschiedenen
Personen zu iibertragen.

Der Schliissel zum Erfolg bestand darin,
die AbstoBungsreaktionen mit Ganzkdrper-
Rontgenbestrahlung und Cortison zu behan-
deln. Die Niere funktionierte zwanzig Jahre
lang. 1962 transplantierte Murray erst-
mals erfolgreich die Niere eines Verstorbe-
nen. Zur Vorbeugung der AbstoBungsreak-
tionen verabreichte er das Medikament
Azathioprin, dessen immunschwéchende
Wirkung ebenfalls in Boston entdeckt
worden war.

Nach diesem Auftakt in den USA nahm die
Transplantationsmedizin eine rasante
Entwicklung: 1963 wurde in Berlin erst-
mals in Deutschland eine Niere zwischen
nicht verwandten Personen verpflanzt. Im
selben Jahr nahm man in den USA die
erste Transplantation einer Lunge und
1967 die einer Leber vor. Im Dezember
1967 erregte schlieBlich Christiaan Bar-
nard am Groote-Schuur-Krankenhaus in
Kapstadt mit einer Herztransplantation
weltweites Aufsehen. Der Empfanger
liberlebte die Operation 18 Tage. Einen
Monat spéter unternahm Barnard den
zweiten Versuch. Diesmal konnte der
Empfénger bereits anderthalb Jahre mit
dem transplantierten Herzen weiterleben.




DAS GEHEIMNIS DER IMMUNBARRIERE
WIRD GELUFTET

Schon die Arzte der Antike rétselten, wes-
halb sich Hautstiickchen, die sie

zwischen nicht verwandten Menschen ver-
pflanzten, beim Empfanger bzw. der
Empfangerin nicht lange hielten. Auch

der Austausch von Blut zwischen Mensch
und Tier oder nicht verwandten Personen
hatte fatale Folgen. 1901 fand der Serologe
Karl Landsteiner den Grund fiir die Blutun-
vertréaglichkeit: Er entdeckte, dass sich das
menschliche Blut — je nach dem Vorhanden-
sein bestimmter Merkmale — in vier Haupt-
blutgruppen (A, B, 0, AB) unterscheiden und
klassifizieren lieB.

Die Ursache flir das Scheitern von Gewebe-

transplantationen wurde erst vor gut fiinfzig
Jahren aufgekldrt, als ein britischer und ein
amerikanischer Forscher 1946 bei der Maus
jene Gene und EiweiBmolekiile entdeckten,
die tiber Immuntoleranz und AbstoBung
bestimmten. Sie pragten den Begriff Histo-
kompatibilitat. Der franzosische Hiamatologe
Jean Dausset entdeckte 1958 die entspre-
chenden EiweiBmolekiile auf den Leukozyten
und nannte sie HLA-Antigene fiir human
leukocyte antigen. An diesen HLA-Antigenen
orientiert sich das Immunsystem, um zwi-
schen korperfremd und korpereigen zu
unterscheiden. Die Folge dieser biologischen
Schutzbarriere gegen Infektionen ist jedoch,
dass sie auch gegen korperfremde Gewebe
und Organe wirkt und deren AbstoBung
verursacht.

NIERENTRANSPLANTATIONEN IM EUROTRANSPLANTATIONSGEBIET VON 1970 BIS 2011
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MEDIKAMENTE ,BREMSEN*
DAS IMMUNSYSTEM

Bei jedem Empfanger und jeder Empfangerin
eines fremden Organs muss deshalb lebens-
lang die Immunabwehr gedampft werden,
um AbstoBungen zu verhindern. Die entspre-
chende Medikation wird als Basisimmunsup-
pression oder Erhaltungstherapie eingesetzt
und ist von der Behandlung einer akuten
AbstoBung zu unterscheiden. Die kurz vor
oder wéhrend der Transplantation begonne-
ne Induktionstherapie soll verhindern, dass
die Immunreaktionen gegen das Transplantat
unmittelbar in Gang gesetzt werden. Diese
Therapie iberlappt zeitlich mit dem Einset-
zen der Basisimmunsuppression und dauert
meist zirka eine Woche.

Zu den ,Klassikern® der Immunsuppression
gehdren Azathioprin und Kortikosteroide. Sie
werden auch mit Ciclosporin kombiniert,
welches in den Achtzigerjahren auf den
Markt kam. Es hat die Langzeitfunktionsra-
ten von QOrganen erheblich verbessert und
ist nach wie vor ein Eckpfeiler zur Prophyla-
xe von AbstoBungsreaktionen. Neuere Medi-
kamente sind beispielsweise Tacrolimus,
Mycophenolat Mofetil, Rapamycin und ver-

Transplantationen von lebenden und
verstorbenen Organspendern,
Quelle: Eurotransplant Annual Report 2011

schiedene Antikorper, die die Aktivitat ein-
zelner Zelllinien unterdriicken kénnen.
Durch diese gezieltere Immunsuppression
soll das Risiko fiir Infektionen oder Krebser-
krankungen vermindert werden.

Der erste Patient mit einem fremden

Herzen, der 1967 fiir Aufsehen sorgte, lebte
18 Tage mit dem Organ. Heute liegt die Trans-
plantatiiberlebenszeit beim Herzen im statisti-
schen Mittel bei neun bis zehn Jahren und in
Einzelfallen sogar doppelt so lange. Dasselbe
gilt fiir transplantierte Lebern. Fiir (ibertrage-
ne Nieren liegt die durchschnittliche Funkti-
onsrate bei 11, der ,,Weltrekord“ bei tiber 30
Jahren. Die Weiterentwicklung chirurgischer
Techniken hat zweifellos zu diesem Erfolg
beigetragen. Vor allem aber sind die Langzeit-
erfolge in der Transplantationsmedizin auf das
inzwischen groBe Spektrum an Medikamen-
ten zuriickzufiihren, die fiir die Prophylaxe
und Behandlung von AbstoBungsreaktionen
zur Verfligung stehen.

Fir die Zukunft hofft man, Organempfén-
ger und Organempféngerinnen immunolo-
gisch tolerant oder teilweise tolerant
gegeniiber den gespendeten Organen
machen zu konnen. Damit lieBe sich die
Immunsuppression reduzieren oder ganz
vermeiden. Verschiedene Ansétze zur
Toleranzinduktion im Tier scheinen durch-
aus Erfolg versprechend. Ob diese Metho-
den einmal Kklinisch eingesetzt werden
konnen, ist allerdings noch offen.



ORGANSPENDE
EIN UBERBLICK

DIE DREI SAULEN DER
TRANSPLANTATIONSMEDIZIN

Das Transplantationsgesetz (TPG) sieht
eine organisatorische und personelle
Trennung der drei Bereiche Organex-
plantation, Organvermittlung und Organ-
transplantation vor. Diese Vorgabe dient
der Klarheit und Transparenz und stellt
sicher, dass keine Interessenskonflikte
und Chancenungleichheiten entstehen.

EIN WEG DER VIELEN SCHRITTE:
KOORDINATION UND KOOPERATION
SIND NOTIG

Trotz dieser Trennung miissen alle an
der Organspende und der Organtransplan-
tation Beteiligten — wie Arzteschaft und

Pflegepersonal, die Koordinierungsstelle
nach TPG §11, Deutsche Stiftung Organ-
transplantation (DS0O) und die Vermitt-
lungsstelle nach TPG §12, Stiftung Euro-
transplant (ET) — sehr eng zusammen-
arbeiten, und zwar abteilungs-, klinik- und
sogar landeriibergreifend. Denn Patienten
und Patientinnen auf der Warteliste haben
nur dann eine Chance auf ein Transplan-
tat, wenn die Grundgesamtheit der Spen-
der und Spenderinnen groB genug ist, um
ein in den biologischen Eigenschaften
passendes Organ zu finden. Dies muss
bei einer akut lebensbedrohlichen Organ-
insuffizienz moglich sein; es muss aber
auch Patienten und Patientinnen in nicht
lebensbedrohlicher Lage eine realistische
Chance auf ein Organ er6ffnet werden.
Deshalb bilden die deutschen Transplan-
tationszentren zusammen mit denen von
Belgien, Luxemburg, den Niederlanden,
(Osterreich, Slowenien und Kroatien den
Verbund von Eurotransplant, iiber den der




jeweils optimale Empfénger bzw. die
optimale Empféangerin fiir ein Organ inner-
halb der sieben Lander ermittelt wird.

Ob eine Transplantation erfolgreich ver-
lauft und dem Empfanger oder der Emp-
fangerin den erhofften Nutzen bringt,
hangt nicht nur von den biologischen
Parametern ab, sondern auch vom ge-
samten Explantations- und Transplanta-
tionsprozess. Das Ergebnis der Organ-
libertragung wird folglich in hohem MaBe
von der Einsatzbereitschaft der Arzte-
schaft und der Pflegekrafte mitbestimmt
und die dafiir nétigen Informations-

und Kommunikationsstrukturen miissen
optimal organisiert sein. Doch am Beginn
einer jeden Transplantation steht die
Organspende — die Bereitschaft und der
erklarte Wille von Menschen, ihre Organe
nach dem Tod zur Verfligung zu stellen,
wie auch die Bereitschaft und das Enga-
gement von Arztinnen, Arzten und Pflege-
kraften, diesem Willen zu entsprechen
und die Mdglichkeit einer Organspende in
Betracht zu ziehen.

VORAUSSETZUNG EINER ORGANSPENDE

Eine Organspende ist in Deutschland

nur moglich, wenn ein beatmeter Patient
bzw. eine beatmete Patientin am Hirntod
verstirbt und eine Zustimmung zur Organ-
entnahme vorliegt. Einzige Ausnahme sind
unter bestimmten Voraussetzungen die

Lebendspende einer Niere oder eines Teils
der Leber zwischen Familienangehdrigen
oder sich nahe stehenden Menschen. Der
Hirntod ist definiert als der irreversible
Ausfall der Gesamtfunktion von GroBhirn,
Kleinhirn und Hirnstamm — also des gesam-
ten Gehirns. Entscheidend fiir die Feststel-
lung des Hirntodes ist die genaue Kenntnis
der zu Grunde liegenden Hirnschadigung,
um reversible Faktoren mit Sicherheit aus-
zuschlieBen. Dazu gehdren u.a. auch: Into-
xikation, Relaxation, primare Hypothermie,
hypovolamischer Schock, metabolisches
oder endokrines Koma.

Organspendeausweis

Name, Vorname Geburtsdatum

Strae PLZ, Wohnort

= Organspende
*la schenkt Leben.

Antwort auf Thre persanlichen Fragen erhalten Sie beim Infotelefon Organspende unter

der gebiihrenfreien Rufnummer 0800/90 40 400.

Jeder sollte seine eigene Entscheidung
flr oder gegen Organspende durch das
Ausflllen eines Organspendeausweises

oder einer Patientenverfiigung bekun-
den. Der Ausweis ist in vielen Apothe-
ken, bei Arzten, der BZgA und lber
www.organspende-info.de erhéltlich.

Sowohl bei Patienten und Patientinnen mit
einer primaren als auch mit einer sekundar-
en Hirnschddigung kann im Behandlungsver-
lauf der Hirntod eintreten (siehe Kapitel 3).
Die Entscheidung fiir oder gegen eine

11
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Organentnahme kann z.B. im Organspen-
deausweis oder in einer Patientenverfii-
gung dokumentiert werden. In einer Pati-
entenverfligung konnen Sie schriftlich fiir
den Fall Ihrer Entscheidungsunfahigkeit im
Voraus festlegen, ob und wie Sie in be-
stimmten Situationen arztlich behandelt
werden mochten. Das Gesetz (§ 1901a
Birgerliches Gesetzbuch - BGB) definiert
die Patientenverfliigung als schriftliche
Festlegung einer volljahrigen Person, ob
sie in bestimmte, zum Zeitpunkt der Fest-
legung noch nicht unmittelbar bevorste-
hende Untersuchungen ihres Gesundheits-
zustands, Heilbehandlungen oder arztliche
Eingriffe einwilligt oder sie untersagt.

Eine Patientenverfiigung sollte so verwahrt
werden, dass insbesondere lhre Arztinnen
und Arzte, Bevollméchtigte, Betreuerin
oder Betreuer, aber gegebenenfalls auch
das Betreuungsgericht, moglichst schnell
und unkompliziert Kenntnis von der Exis-
tenz und vom Aufbewahrungsort einer
Patientenverfligung erlangen kénnen. Dazu
kann es sinnvoll sein, einen Hinweis bei
sich zu tragen, wo die Patientenverfligung
aufbewahrt wird. Bei der Aufnahme in ein
Krankenhaus oder Pflegeheim sollten Sie
auf lhre Patientenverfligung hinweisen.
Wenn Sie eine Vertrauensperson bevoll-
machtigt haben, sollte auch diese infor-
miert sein.




Sie konnen die Patientenverfiigung auch
dazu nutzen, lhre Entscheidung fiir oder
gegen eine Organ- und Gewebespende zu
dokumentieren. Hierzu wird folgende For-
mulierung empfohlen:

Ich stimme einer Entnahme meiner Organe
nach meinem Tod zu Transplantationszwe-
cken zu (ggf.: Ich habe einen Organspen-
deausweis ausgefiillt). Komme ich nach
arztlicher Beurteilung bei einem sich ab-
zeichnenden Hirntod als Organspender in
Betracht und miissen dafiir drztliche MaB-
nahmen durchgefiihrt werden, die ich in
meiner Patientenverfiigung ausgeschlos-
sen habe, dann (Alternativen)

// geht die von mir erklérte Bereitschaft
zur Organspende vor.
// gehen die Bestimmungen in meiner
Patientenverfligung vor.
oder
Ich lehne eine Entnahme meiner Organe
und Gewebe nach meinem Tod zu Trans-
plantationszwecken ab.

Die Patientenverfiigung hat bereits vor
dem Eintreten des Hirntodes Giiltigkeit.
Liegt eine aussichtslose Prognose eines
Patienten oder einer Patientin vor und der
Eintritt des Hirntodes ist wahrscheinlich,
dann kann das Thema Organspende be-
reits zu diesem Zeitpunkt, also vor Fest-
stellung des Hirntodes, bedeutsam wer-
den. Patientinnen oder Patienten, die sich

in ihrer Patientenverfiigung fiir eine Or-
ganspende ausgesprochen haben, sollten
wissen, dass fiir die Hirntoddiagnostik und
eine mogliche Organspende, die kiinstliche
Aufrechterhaltung des Kreislaufs und eine
voriibergehende Beatmung notwendig ist.

Weitere Informationen zur Patientenverfii-
gung finden Sie in der vom Bundesminis-
terium der Justiz und fiir Verbraucher-
schutz herausgegebenen Broschiire:
,Patientenverfiigung. Leiden — Krankheit
— Sterben. Wie bestimme ich, was medizi-
nisch unternommen werden soll, wenn ich
entscheidungsunféhig bin?“ unter www.
bmjv.de.

Neben der Zustimmung zur Organentnah-
me muss auch die medizinische Voraus-
setzung, das Vorliegen des Hirntods, gege-
ben sein.

13



REGELUNG DER HIRNTODFESTSTELLUNG

Klinische Zeichen der erloschenen Hirn-
funktion, die den Verdacht darauf lenken,
dass der Hirntod eingetreten sein konnte,
sind

// tiefes Koma,
// Hirnstamm-Areflexie und
/I Atemstillstand.

Ergibt sich der Verdacht auf den Hirntod,
schlieBt sich die Hirntoddiagnostik an,
die — gemaB den ,Richtlinien zur Fest-
stellung des Hirntodes“ der Bundesérzte-
kammer — durch zwei dafiir qualifizierte,
voneinander getrennt untersuchende
Arzte bzw. Arztinnen durchgefiihrt wird
(siehe Kapitel 3). Wenn in einer Klinik, in
der ein potenzieller Spender oder eine
potentielle Spenderin liegt, keine Hirntod-
diagnostik maglich ist, kann iber die
Koordinatoren und Koordinatorinnen der
Deutschen Stiftung Organtransplantation
(DSO0) ein neurologischer Konsiliardienst
vermittelt werden.

Bevor eine Entscheidung fur eine Org-

antransplantation fallt, veranlasst die
Deutsche Stiftung Organtransplanta-

WAS SPRICHT GEGEN EINE
ORGANSPENDE?

Der Hirntod ist eine unabdingbare Voraus-
setzung fiir eine Organspende, aber nicht
jeder hirntote Mensch ist auch als Spen-
der oder Spenderin geeignet. Wenn ein
Arzt oder eine Arztin unsicher ist, ob ein
am Hirntod verstorbener Mensch unter
medizinischen Gesichtspunkten (iberhaupt
fir eine Spende in Frage kommt — bei-
spielsweise wenn es sich um einen élte-
ren multimorbiden Menschen handelt —
sollte mit der DSO Kontakt aufgenommen
werden (siehe Kapitel 5). DSO-Koordina-
toren und -Koordinatorinnen sind rund um
die Uhr erreichbar und beraten und unter-
stlitzen Krankenh&user bei allen Schritten
eines Organspendeprozesses.

Die Entscheidung, ob aus medizinischer
Sicht eine Organspende maglich ist, wird

tion (DSO) umfangreiche Untersuchun-

gen zum Schutz der Organempfénger
und Organempfangerinnen (Virologie,
Immunologie) und zur Einleitung der
Organvermittlung (Blutgruppenbestim-
mung und Gewebetypisierung).

14



in der Regel im Gespréach zwischen den
behandelnden Arztinnen und Arzten, den
Koordinatoren und Koordinatorinnen der
DSO und ggf. weiteren Dienst habenden
Spezialisten und Spezialistinnen getroffen.

Kontraindikationen fiir eine Organspende
sind System- oder Infektionserkrankun-
gen, die eine vitale Bedrohung fiir den
Organempfanger oder die Organempfénge-
rin darstellen. Hierzu zéhlen aktuell

// HIV-Infektion

// Akute Infektion mit Hepatitis-
Viren (HBC, HCV). Eine Hepatitis-B-
oder -C-Infektion muss jedoch kein
Ausschlusskriterium sein, wenn sie
nicht aktiv ist, da es potenzielle
Empfanger und Empfangerinnen gibt,
die HBV-B- oder -C-positiv sind und
somit durch ein infiziertes Organ
nicht gefahrdet werden.

// Floride Tuberkulose

// Sepsis bei nachgewiesenen multi-
resistenten Keimen

// Nicht kurativ behandeltes Malignom
(auBer: priméare Hirntumore, Basilio-
me und Spinaliome). (fir detaillierte-
re Informationen siehe die Broschiire
der DSO ,Organspende — eine ge-
meinsame Aufgabe“)

Die Kontraindikationen haben sich in den
letzten Jahren verringert, weil friiher als
ungiinstig geltende Voraussetzungen fiir

eine Spende durch den medizinischen
Fortschritt bei der Transplantation der
Organe und der Nachsorge der Organ-
empfanger und Organempféngerinnen
zunehmend ausgeglichen werden konnen.
So spricht beispielsweise ein Alter von 60
Jahren oder mehr nicht mehr gegen eine
Organspende. Lebern oder Nieren alterer
Menschen werden ebenso erfolgreich wie
Organe jiingerer Spender und Spenderin-
nen transplantiert, sofern die Organe vor
der Explantation gut funktioniert haben.
Entscheidend fiir eine Organentnahme ist
der Zustand der Organe und nicht primar
das biologische Alter. Eurotransplant hat
1999 ein Programm (ESP-European-Senior-
Programm) entwickelt, das speziell auf
nierenkranke Patienten und Patientinnen,
die alter als 65-Jahre sind, ausgerichtet ist.

GESPRACH MIT DEN ANGEHORIGEN

Der behandelnde Arzt bzw. die behan-
delnde Arztin iiberbringt den Angehéri-
gen des Patienten bzw. der Patientin die
Nachricht, dass der Hirntod und damit
der Tod festgestellt ist. Erst nach einem
angemessenen Zeitraum, der von Fall zu
Fall verschieden sein kann, sollte das
Thema Organspende angesprochen wer-
den, um den Angehorigen die Moglichkeit
zu geben, sich mit der Todesnachricht aus-
einanderzusetzen (siehe Kapitel 4).

15
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SPENDERVERSORGUNG UND
EMPFANGERSUCHE

Wenn der verstorbene Mensch zu Lebzeiten
einer Organentnahme zugestimmt und dies
dokumentiert hat, oder seine Angehdrigen
seinem mutmaBlichen Willen entsprechend
einer Organspende zugestimmt haben,
organisiert der Koordinator bzw. die Koordi-
natorin die Organentnahme. Die medizi-
nisch relevanten Daten werden an die
regionale Organisationszentrale der DSO
(siehe Kapitel 5) durchgegeben, die sie an
die Stiftung Eurotransplant, die Vermittlungs-
zentrale fiir Organe mit Sitz im niederlandi-
schen Leiden (siehe Kapitel 6), weiterleitet.
Hier wird dann mit Hilfe der Datenbank
nach geeigneten Empféngern gesucht und
eine an Erfolgsaussichten und Dringlichkeit
der Organverpflanzung orientierte Rangliste
potenzieller Empfanger und Empféangerin-
nen aufgestellt. Die Kriterien fiir die Vertei-
lung von Organen sind von der Bundesarz-
tekammer genau festgelegt (siehe Kapitel
6). Die Transplantationszentren, in denen
die infrage kommenden Patienten und
Patientinnen auf der Warteliste stehen, und
die Patienten und Patientinnen selbst,
werden nun benachrichtigt.

ORGANENTNAHME
Die Entnahme mehrerer Organe dauert

in der Regel vier bis flinf Stunden. Ob ein
Organ ibertragbar ist, entscheidet sich

teilweise erst durch die intraoperative
Beurteilung. Der Koordinator bzw. die
Koordinatorin ist wéhrend der gesamten
Organentnahme zugegen und benachrich-
tigt nach deren Abschluss die Angehdrigen
des Spenders bzw. der Spenderin, wenn
sie den Wunsch geéduBert haben, sich nach
der Explantation von der verstorbenen Per-
son zu verabschieden.

TRANSPLANTATION

Je kiirzer die Konservierungszeit ist, d. h.
die Zeit, in der die Organe nicht durch-
blutet sind, desto giinstiger ist dies fiir das
Transplantationsergebnis. Daher werden
die entnommenen Organe — in Konservie-
rungslosung gekiihlt — schnellstméglich in
die Transplantationszentren gebracht. Dort
sind die Empfénger bzw. Empféngerinnen
bereits auf die Transplantation vorbereitet
worden, die nach Méglichkeit unmittelbar
nach dem Eintreffen des Organs durchge-
fihrt wird.

KOSTEN DER ORGANENTNAHME
Postmortale Organspende

Krankenh&user, an denen eine Organent-
nahme zum Zwecke der Transplantation
durchgefiihrt wird, bekommen die Kosten
fir den damit verbundenen personellen
und sachlichen Aufwand nach festgelegten
Pauschalen von der Deutschen Stiftung
Organtransplantation (DSO) erstattet.



DIE LETZTE DIALYSE

VOR DER TRANSPLAN-

® 1 TATION. DIE NACH-

FOLGENDE OPERATION
VERLIEF GUT. DIE NIERE
WURDE VOM KORPER
AKZEPTIERT.

EIN TRANSPLANTIERTER
KANN NACH SEINER
GENESUNG AUCH
WIEDER SPORT
TREIBEN.
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Diese Pauschalen sind zwischen dem
Spitzenverband Bund der Krankenkassen,
der Deutschen Krankenhausgesellschaft,
der Bundesérztekammer und der DSO
vereinbart. Das entsprechende Budget
hierflir wird der DSO iiber den Spitzenver-
band Bund der Krankenkassen zur Verfii-
gung gestellt. Die Pauschalen orientieren
sich modulartig an den einzelnen Prozess-
schritten der Organspende im Kranken-
haus (Klarung der medizinischen und recht-
lichen Voraussetzungen, organerhaltende
Intensivmedizin nach der Feststellung des
Hirntodes, operative Entnahme der Organe).
Ergibt sich — entgegen der Einschéatzung
durch das erste orientierende Konsil —im
weiteren Verlauf eine Kontraindikation
zur Organspende, erhalt das Krankenhaus
den Umfang der bis dahin erbrachten Leis-
tungen ebenfalls im Rahmen dieses Modul-
systems erstattet.

Lebendspende

Die notwendigen Voruntersuchungen und
die Organentnahme beim Lebendspender
bzw. bei der Lebendspenderin werden von
der Krankenkasse des Transplantatemp-
fangers bzw. der Transplantatempfangerin
getragen. Dies gilt auch, falls sich wéhrend
oder nach der Entnahmeoperation heraus-
stellt, dass eine Transplantation nicht in
Frage kommt.

Mit dem Inkrafttreten des TPG-Anderungs-
gesetzes am 1. Augsut 2012 hat sich der
Schutz der Lebendorganspenderinnen und
Lebendorganspender verbessert: Die Absi-
cherung der Lebendorganspender ist klar
geregelt. Im Krankenversicherungsrecht
ist ausdriicklich festgelegt, dass Le-
bendorganspender unabhangig vom eige-
nen Versicherungsstatus gegen die gesetz-




liche Krankenkasse des Organempfangers /
der Organempféngerin einen direkten
Anspruch auf Krankenbehandlung haben.
Dazu gehoren die ambulante und stationé-
re Behandlung der Spender, medizinisch
erforderliche Vor- und Nachbetreuung,
Leistungen zur medizinischen Rehabilitati-
on sowie Krankengeld und erforderliche
Fahrkosten. Zudem gehdrt die Versorgung
von Lebendorganspendern (neben der
Versorgung von Patienten vor oder nach
Organtransplantation) auch zum Versor-
gungsbereich der sog. spezialfachérztli-
chen Versorgung. Dadurch kann eine quali-
tativ hochwertige, spezialisierte Diagnostik
und Behandlung sowie strukturierte Nach-
sorge gewahrleistet werden.

Bei Lebendorganspenden an privat kran-
kenversicherte Personen gewéhrleistet das
private Versicherungsunternehmen des
Organempfangers bzw. der Organempfén-
gerin die Absicherung der Spender (ambu-
lante und stationdre Krankenbehandlung,
RehabilitationsmaBnahmen, Fahrtkosten,
entstandener Verdienstausfall). Dazu ha-
ben sich die privaten Krankenversiche-
rungsunternehmen in einer Selbstver-
pflichtungserklarung vom 9. Februar 2012
verpflichtet. Ggf. kommt auch ein anderer
Versicherungstréger, z. B. die Beihilfestel-
le, anteilig fiir die Kosten auf.

Eine Arbeitsverhinderung infolge einer
Organspende stellt eine unverschuldete
Arbeitsunfahigkeit dar. Die betroffenen

Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmer
haben folglich Anspruch auf Entgeltfort-
zahlung fiir sechs Wochen. Der Arbeitgeber
hat einen Erstattungsanspruch gegen die
Krankenkasse bzw. das private Kranken-
versicherungsunternehmen (ggf. anteilig
die Beihilfe) des Organempfangers. Nach
Ablauf der sechs Wochen oder wenn kein
Anspruch auf Entgeltfortzahlung besteht,
greift der Krankengeldanspruch gegen die
Krankenkasse des Organempfangers bzw.
das private Krankenversicherungsunter-
nehmen des Organempféngers kommt fiir
den entstandenen Verdienstausfall auf.

Eine Absicherung gibt es auch im Bereich
der gesetzlichen Unfallversicherung: Der
Unfallversicherungsschutz bezieht sich auf
alle Gesundheitsschdden im Zusammen-
hang mit einer Organspende. Umfasst sind
gesundheitliche Schéden des Spenders,
die tber die durch die Spende regelméBig
entstehenden Beeintrachtigungen hinaus-
gehen und im ursdchlichen Zusammen-
hang stehen. Der Eintritt eines solchen
Gesundheitsschadens gilt als Versiche-
rungsfall der Unfallversicherung. Auf den
zeitlichen Abstand zwischen Spende und
Gesundheitsschaden kommt es danach
nicht an. Es wird grundsétzlich ein ursach-
licher Zusammenhang zwischen dem
Ergebnis der Transplantation und dem
spéteren Gesundheitsschaden angenom-
men. Dieser Zusammenhang kann aller-
dings im Einzelfall widerlegt werden, wenn
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dieser ursdchliche Zusammenhang klar
erkennbar nicht besteht. Dieser erweiterte
Unfallversicherungsschutz fiir Lebendor-
ganspender erstreckt sich fiir die Zeit
nach dem Inkrafttreten des TPG-Ande-
rungsgesetzes vom 1. August 2012 auch
auf Gesundheitsschaden, die bei den
Spendern nach der Einfiihrung des TPG im
Jahre 1997 und noch vor Inkrafttreten des
erweiterten Unfallversicherungsschutzes
eingetreten sind.

Kosten der Transplantation

Die Organtransplantationen werden nach
Fallpauschalen entsprechend dem jeweils
gliltigen Fallpauschalen-Katalog vergiitet.
Fiir die Kosten kommt die Krankenkasse
des Organempfangers bzw. der Organemp-
fangerin auf.




ABLAUF DER ORGANSPENDE IN STICHPUNKTEN

Verdacht auf eingetretenen
Hirntod

Orientierendes Konsil mit der
Deutschen Stiftung Organ-
transplantation

Entscheidung, ob eine Organ-
entnahme medizinisch grund-
séatzlich in Frage kommt

Durchfihrung der Hirntod-
diagnostik / Todesfeststellung

Gesprach mit den Angehdrigen

Untersuchung des potenziellen
Spenders bzw. der potentiellen
Spenderin, Stabilisierung des
Kreislaufsystems und Uberprii-
fung der Organfunktionen sowie
Ausschluss des Vorliegens von
Infektionskrankheiten und Fest-
stellung der Blutgruppe und der
Gewebevertraglichkeitsmerk-
male (HLA-Antigene)

Weiterleitung der medizinisch
relevanten Daten durch die DSO
an die Stiftung Eurotransplant

Suche nach den optimalen Emp-
fangern und Empfangerinnen
durch Eurotransplant und Erstel-
lung einer Rangliste mdglicher
Empfanger und Empfangerinnen
nach festgelegten medizinischen
Verteilungskriterien

Benachrichtigung der Transplan-
tationszentren, in denen die
potenziellen Empfénger auf der
Warteliste stehen, sowie der
Patienten bzw. Patientinnen

Entnahme und Eignungsunter-
suchung der Organe

Konservierung und Transport der
Organe in die entsprechenden
Transplantationszentren
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DIE FESTSTELLUNG
DES HIRNTODES

ALS VORAUS-
SETZUNG EINER
ORGANSPENDE

KEIN WEG ZURUCK INS LEBEN

Zweifellos gehort der Tod eines Menschen
zu den besonders belastenden Momen-
ten — nicht nur fiir die Angehdrigen, son-
dern auch fir all diejenigen, die zuvor
alles daran gesetzt haben, sein Leben zu
retten. Besonders schwierig ist es, den
eingetretenen Tod zu erkennen und fest-
zustellen, wenn der oder die Verstorbene
durch die kiinstliche Beatmung und kreis-
laufunterstlitzende medikamentose The-
rapie nicht wie ein Leichnam erscheint.

Ist das Atemzentrum im Hirnstamm in-
folge einer priméren oder sekundéren
Hirnschadigung irreversibel ausgefallen,
kommt es zum Atemstillstand, denn hier
wird der Kohlendioxidgehalt des Blutes
gemessen und zentral die Atmung regu-
liert. Das Herz dagegen besitzt mit dem
Sinusknoten ein eigenes Erregungszent-
rum. Deshalb schldgt das Herz bei einge-
tretenem Hirntod noch einen begrenzten
Zeitraum weiter, wenn die Intensivthera-
pie und Beatmung fortgesetzt wird. Dies
erklart, warum der Hirntod nur wahrend
einer intensivmedizinischen Behandlung
mit kontrollierter Beatmung festgestellt
werden kann.

Die Entwicklung der modernen Intensiv-
medizin eroffnete seit den frithen 60er
Jahren des 20. Jahrhunderts die Mdglich-
keiten einer kiinstlichen Beatmung und
einer effektiven Kreislauftherapie nach
Reanimation. So konnte der dabei gele-
gentlich eintretende Hirntod festgestellt
und diagnostisch vom Herztod getrennt
werden.

Die Franzosen Pierre Mollaret und Michel
Goulon beschrieben erstmals ein solches
Hirntodsyndrom, bei dem das Gehirn
eines Menschen unwiederbringlich ge-
schadigt ist, als coma depassée (etwa:
jenseits des Komas).

Knapp zehn Jahre spéater, 1968, gab
eine Expertengruppe der Harvard Medical
School® in Boston, Massachusetts, eine
genauere Definition des coma depassée,
die international Bedeutung erlangte.

Nach den Richtlinien der Bundesarzte-
kammer* ist der Hirntod ,definiert als
Zustand der irreversibel erloschenen
Gesamtfunktion des GroB- und Kleinhirns
und des Hirnstamms. Dabei wird durch
kontrollierte Beatmung die Herz- und
Kreislauffunktion aufrechterhalten®.



An dieser Definition orientiert sich auch
das Transplantationsgesetz von 1997
(§ 3 Abs. 2), in dem es heiBt, dass eine
Entnahme von Organen beim toten
Organspender bzw. der toten Organspen-
derin unzuldssig ist, wenn ,nicht vor
der Entnahme bei dem Organspender
der endgiiltige, nicht behebbare Ausfall
der Gesamtfunktion des GroBhirns, des
Kleinhirns und des Hirnstamms nach
Verfahrensregeln, die dem Stand der
Erkenntnisse der medizinischen Wissen-
schaft entsprechen, festgestellt ist”.

Darstellung der BlutgeféaBe mittels
Hirn-Angiografie: Bei einem gesunden
Menschen erkennt man den Verlauf
und die Verastelung der BlutgefaBe
im Gehirn.

Stellte sich die Frage der Hirntoddiagnos-
tik also urspriinglich vor allem im Zusam-
menhang mit der Frage, wie lange inten-
sivmedizinische MaBnahmen im konkreten
Fall aussichtsreich und noch mit der
Menschenwiirde vereinbar seien, kam mit
der Entwicklung der Transplantations-
medizin die Mdglichkeit der postmortalen
Organspende als weiterer Aspekt hinzu.

Beim Hirntod ist das Gehirn vollstandig
von der Blutversorgung abgeschnitten.
Durch die Schwellung des Gehirns
stoppt der Blutzufluss an der Eintritts-
stelle zur Schadelhéhle. In wenigen
Minuten sterben die Hirnzellen auf
Grund von Néhrstoff- und Sauerstoff-
mangel unwiederbringlich ab.
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DIE MOGLICHKEIT DES HIRNTODES IN
BETRACHT ZIEHEN

Auch wenn der Hirntod relativ selten ein-
tritt, so kommt er doch vermutlich haufiger
vor, als Arzteschaft und Pflegepersonal
annehmen. Da es meist an augenfalligen
duBeren Anzeichen fehlt, muss man, um
ihn festzustellen, zunachst einmal liber-
haupt an diese Maglichkeit denken. Das
heiBt, man muss erkennen, dass eine
schwerwiegende Hirnschadigung mit Aus-
fall von basalen Hirnfunktionen vorliegt,
auch wenn infolge der intensivmedizini-
schen Behandlung das Herz-Kreislauf-
System noch funktioniert. Zwei typische
Beispiele konnen dies veranschaulichen:
Ein Patient bzw. eine Patientin wird reani-
miert, der Kreislauf kann stabilisiert
werden. Es erfolgt eine kiinstliche Beat-

UM DEN HIRNTOD
FESTSTELLEN ZU
KONNEN, MUSS MAN
ZUNACHST EINMAL
UBERHAUPT AN

DIESE MOGLICHKEIT
DENKEN, DA ES MEIST
AN AUGENFALLIGEN
ANZEICHEN FEHLT.

mung, zusétzlich werden Hypnotika ver-
abreicht. Lasst deren Wirkung nach und
die MaBnahmen der Wiederbelebung
waren erfolgreich, beginnt der Patient
bzw. die Patientin beim Absaugen von
Bronchialsekret zu husten. Dabei steigen
oft Blutdruck und Puls an. Der Patient
bzw. die Patientin zeigt wieder eigenen
Atemantrieb und beginnt, sich gegen
den Tubus zu wehren. Fehlen diese Reak-
tionen, deutet dies auf eine schwer-
wiegende Hirnschadigung, vielleicht

AKTUELLE
KONTRAINDIKATIONEN

DER ORGANSPENDE:

HIV-Infektion
i.v. Drogenabhangigkeit
floride Tuberkulose

Sepsis bei nachgewiesenen
multiresistenten Keimen

therapierefraktare, systemische
Infektion durch Viren oder Pilze

nicht kurativ behandelte Malignome
therapierefraktares Organversagen

unklare neurologische Grund-
erkrankung (Prionenibertragung)




sogar auf den eingetretenen Hirntod hin.
Ein weiteres Beispiel: Auf neurochirurgi-
schen Stationen sind Hirnblutungen die
haufigste Ursache fiir den Hirntod. Sie
flihren zu einem Anstieg des Hirndrucks,
der so schwerwiegend sein kann, dass
der Blutdruck nicht mehr ausreicht, um
das Gehirn ausreichend zu durchbluten.
In einem solchen Fall wird durch eine
Entlastungstrepanation versucht, den
Hirndruck zu vermindern. Kann die Sauer-
stoffversorgung des Gehirns trotz aller
intensivmedizinischen MaBnahmen nicht
aufrechterhalten werden, sterben die
Nervenzellen im Gehirn ab. AuBere Zei-
chen hierflir sind beispielsweise weite,
lichtstarre Pupillen.

AN ORGANSPENDE DENKEN

Wenn der Zustand des Patienten bzw. der
Patientin vermuten lasst, dass alle Hirn-
funktionen irreversibel erloschen sind,
der Hirntod also eingetreten sein konnte,
sollte eine mogliche Organspende und
die hierflir zundchst erforderliche Hirntod-
diagnostik in Betracht gezogen werden.
,Wenn sich der Zustand unaufhaltsam
verschlechtert, der Hirndruck nicht ab-
nimmt, Kreislauf und Herzfunktion nur

kiinstlich stabil gehalten werden kdnnen,
erwagen wir, ob unter medizinischen
Gesichtspunkten eine Organspende in
Frage kommen konnte“, sagt Professor
Hans-Georg Hollerhage, der an den Stad-
tischen Kliniken Frankfurt-Hochst die
Abteilung fiir Neurochirurgie leitet. Er
fahrt fort: ,Ist eine Organspende medizi-
nisch vertretbar, wiirden wir eine Hirn-
toddiagnostik machen. Sie kann auch
unabhangig von der Moglichkeit einer
Organspende erforderlich sein, um zu
entscheiden, ob der Patient weiter the-
rapiert werden sollte oder nicht.”

FESTSTELLUNG DES HIRNTODES

Die Feststellung des Hirntodes beruht auf
einem dreistufigen Vorgehen:

// Priifen der Voraussetzungen

// Nachweis der klinischen
Symptome

// Nachweis der Irreversibilitat

Sie wird durch zwei — geméaB den ,Richtli-
nien zur Feststellung des Hirntodes” der
Bundesarztekammer — dafiir qualifizierte,
voneinander getrennt untersuchende Arzte
bzw. Arztinnen durchgefiihrt und auf
einem speziellen Formular dokumentiert.
Diese Arzte und Arztinnen diirfen, um
einen Interessenskonflikt auszuschlieBen,
nicht selbst an der Organentnahme oder
der Transplantation beteiligt sein.
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Grundvoraussetzung ist der zweifels-
freie Nachweis einer priméren oder
sekundéren Hirnschadigung (siehe Kas-
ten) und der Ausschluss anderer Fakto-
ren, die die Beurteilung des neurologischen
Befundes einschrénken. Im klinischen
Alltag ist dies vor allem die Behandlung
mit sedierenden Medikamenten oder
Muskelrelaxantien. Hier schlieBt sich die
neurologische Untersuchung an, die die
Kardinalsymptome tiefes Koma, Verlust
der Hirnstammreflexe und Apnoe priift.

Das tiefe Koma ist gekennzeichnet durch
eine fehlende Reaktion des Gehirns auf
duBere Reize. Dies schlieBt das vollige
Fehlen aller Bewusstseinsleistungen,
einer zielgerichteten Motorik und vege-
tativer Regulationen (Temperatur, Blut-
druck, Pulsfrequenz) ein.

Der Apnoe-Test wird nach festgelegten
Regeln durchgeflihrt, um den Ausfall der
Spontanatmung zu iberpriifen.

Der Nachweis der Irreversibilitat erfolgt —
je nach der Ursache des Hirntodes und
nach dem Alter der verstorbenen Person —
durch unterschiedlich lange Beobach-
tungszeitraume oder durch apparative
Zusatzuntersuchungen wie z. B. EEG,
Dopplersonographie der hirnversorgenden
GefdBe, Gehirn-Szintigraphie. Auch hier-
zu gibt es eine verbindliche Richtlinie.

BEI DER PRUFUNG DES
VERLUSTES DER HIRN-
NERVENREFLEXE WIRD
DIE FUNKTION DES HIRN-
STAMMS AUF UNTER-
SCHIEDLICHEN ANATO-
MISCH-FUNKTIONELLEN
EBENEN ERFASST:

Pupillenlichtreaktion —
Weite und Reagibilitat
der Pupillen

Okulozephaler Reflex
(Puppenkopfphdnomen)

Hornhautreflex

Schmerzreaktion im
Gesicht

Wirgreflex

Hustenreflex

FRAGE:

Warum erhalten hirntote Personen bei
der Organentnahme hdaufig Schmerz-
mittel und Medikamente zur Muskel-
relaxation, obwohl sie angeblich keine
Schmerzen mehr empfinden konnen?

Peripher wirkende Schmerzmittel und
Muskelrelaxantien werden bei der Organ-



entnahme gegeben, um riickenmarks-
vermittelte Bewegungen zu verhindern.
Denn nach Eintreten des Hirntodes
kdnnen spontan oder als Reaktion auf
duBere Reize durch die erhaltene Riicken-
markstétigkeit noch Bewegungen der Ex-
tremitéten auftreten. Dies ist damit zu
erkldren, dass durch den Hirntod die hem-
menden Einfliisse des Gehirns auf das
Riickenmark weggefallen sind. Normaler-
weise gibt das Riickenmark Impulse, u. a.
aus Arealen des GroB- und Kleinhirns,
Z.B. an die Arm- und Beinmuskulatur
weiter. Zwischen Riickenmark und Mus-
kulatur gibt es aber auch eigenstandige
Impulsbégen, die bei Reizen, wie sie ein
Skalpell hervorruft, aktiviert werden. Da
im Hirntod die kontrollierenden Einfliisse
des Gehirns auf diese eigenstédndige
Riickenmarkstatigkeit wegfallen, konnen
diese nun ungehemmt ablaufen.

Dartiber hinaus kénnen die spinalen Ner-
venfasern auch die Nebenniere stimulieren,

Lasst der Zustand des Patienten bzw.
der Patientin vermuten, dass alle
Hirnfunktionen irreversibel erloschen
sind, der Hirntod also eingetreten

sein kdnnte, sollte eine mdgliche
Organspende und die hierfir notwen-
dige Hirntoddiagnostik in Betracht
gezogen werden.

sodass — simultan zu der Reizung — auch
blutdruck- und herzfrequenzsteigernde
Hormone ausgeschiittet werden, wodurch
sich méaglicherweise ebenfalls auftretende
vegetative Phdnomene wie Schwankun-
gen des Blutdrucks und Anstieg der Herz-
frequenz oder Schwitzen erkldren lassen.

FRAGE:
Was ist eine primare, was ist eine
sekundére Hirnschédigung?

Die primdre Hirnschadigung betrifft un-
mittelbar das Gehirn, z. B. bei Hirnblutun-
gen, Schadel-Hirn-Traumen, Infarkten,
Hirntumoren, akutem Verschluss-Hydro-
cephalus, etc. Bei der sekundéren oder
metabolischen Hirnschédigung wird das
Gehirn infolge von Hypoxie, prolongierter
Schocksituation, Kreislaufstillstand, etc.
mittelbar geschadigt.
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LAZARUS-ZEICHEN:
REFLEXE UBER DAS RUCKENMARK

Wer tot ist, bewegt sich nicht mehr. Diese
LAlltagserfahrung“ mit Menschen, deren
Herz unwiderruflich aufgehdort hat zu
schlagen, trifft auf hirntote Personen
nicht zu. Das Krankenhauspersonal wie
auch die Familienangehdrigen werden
hierdurch oftmals verunsichert. ,Es
spricht nicht gegen den Hirntod, sondern
ist geradezu fiir diesen typisch, dass
Muskeleigenreflexe normal oder sogar
gesteigert auslosbar sind“, so der Neu-
rochirurg Privatdozent Dr. Hans-Peter
Schlake aus Wilhelmshaven. Da bei hirn-
toten Personen die hemmenden Einfliisse
des Gehirns auf das Riickenmark entfal-
len, kann es passieren, dass Beriihrungs-
reize oder mechanische Stimulationen,
wie sie von der Beatmungsmaschine

Die Hirntoddiagnostik wird nach den
strengen ,Richtlinien zur Feststellung
des Hirntodes* durchgefiihrt und in

einem Hirntodprotokoll dokumentiert.
Zwei Arzte bzw. Arztinnen nehmen
unabhangig voneinander die Hirntod-
diagnostik vor. Sie diirfen nicht selbst
an der Organentnahme oder der
Transplantation beteiligt sein.

ausgehen, ein Anheben oder Strecken der
Arme oder Beine hervorrufen. Solche
Bewegungen werden — in Anlehnung an
die biblische Geschichte von der Aufer-
weckung des Lazarus von Bethanien
durch Jesus — Lazarus-Zeichen genannt.
Auch rhythmische Bewegungen wie das
Ein- und Auswértsdrehen von Unterarmen
und Handgelenken im Rhythmus der
kiinstlichen Beatmung wurden bei hirnto-
ten Personen beobachtet.® Vergleichswei-
se hdufig treten Bewegungen auch noch
nach der Feststellung des Hirntodes auf,
wenn der oder die Betroffene zur Been-
digung der Therapie vom Beatmungsgeréat
getrennt wird. Grundsétzlich fordern die
Richtlinien zur Feststellung des Hirntodes
bei ,etwaige(n) Zweifel(n) an klinischen
oder erganzenden Untersuchungsbefunden
... weitere Beobachtung und Behandlung.”



ERFAHRUNGEN AUS DER
PRAXIS: WIE WIRD FUR SIE ALS
ARZTIN, ARZT, GESUNDHEITS-
UND KRANKENPFLEGERIN
ODER GESUNDHEITS- UND
KRANKENPFLEGER DER HIRN-
TOD ERFAHRBAR?

G.: Bei der Pflege stellt man Unterschiede
zwischen hirntoten und lebenden Men-
schen fest. Wenn man zum Beispiel Bron-
chialsekret bei einem Patienten absaugt,
der nicht hirntot ist, dann fangt er haufig
an zu histeln oder sein Puls dndert sich
oder der Blutdruck. Bei einem Hirntoten
ist das nicht so. Da spiirt man {iberhaupt
keine vegetativen Reaktionen — bis auf
die Bewegungen manchmal.

A.: Wenn man bei hirntoten Menschen die
Beatmung beendet, schlagt das Herz
noch fiinf, manchmal fiinf- zehn Minuten
weiter. Vereinzelt bewegen sie sich
auch, heben die Arme, werden blau oder
bleich — bis das Herz schlieBlich stillsteht.
Wenn solche Reaktionen auftreten, mit
denen sich der Hirntote gegen den Sauer-
stoffmangel zu wehren scheint, méchte
man ihn am liebsten wieder kiinstlich
beatmen, obwohl man weiB, dass solche
Phédnomene typisch fiir den Hirntod sind.

S.: Deshalb fiihren wir ja auch zweimal
das gesamte Programm der Hirntoddiag-
nostik durch, inklusive Apnoe-Test. Die
Tatsache, dass wir mehrmals die Hirn-
stammfunktion untersuchen, gibt allen
Beteiligten Sicherheit dariiber, ob jemand
lebt oder hirntot ist. Man rdumt jeden
Zweifel daran aus, dass der Hirntod ein-
getreten ist. Dennoch ist das Abhdngen
des Hirntoten von der Beatmungsmaschine
auch fiir uns Arzte ein unangenehmer
Moment. Das macht niemand gern.

A.: Ich bleibe nach dem Einstellen der
Beatmung immer noch bei dem Patienten.
Ich warte, bis das Herz aufgehort hat

zu schlagen, obwohl das, wie gesagt, oft
kein schoner Anblick ist. Aber diesen
Abschied, so denke ich immer, bin ich
dem Patienten schuldig. Und ich brauche
ihn auch fiir mich.

Dr. Uwe Schweigkofler (S.)

Chirurgischer Oberarzt der Intensivstation
der Berufsgenossenschaftlichen Unfall-
Klinik in Frankfurt

Agnes Averkamp (A.)
Krankenschwester auf der Intensivstation

Oliver Gonert (G.)
Stellvertreter der pflegerischen Leitung
der Intensivstation




30

PROTOKOLL EINER ORGANENTNAHME

Die Verstorbene, die fiir die Organent-
nahme vorbereitet wurde, hatte anam-
nestisch lediglich seit einiger Zeit (iber
starke Kopfschmerzen geklagt, ohne
diese jedoch abkldren zu lassen. Eines
Abends war sie bewusstlos zusammen-
gebrochen. Beim Eintreffen des Notarztes
hatte sie sich bereits in einem sehr kriti-
schen Zustand befunden.

In der nahe gelegenen Klinik stellten
die Arzte eine Hirnblutung fest. Die Frau
atmete nicht mehr, und es lieBen sich
keine Hirnnervenreflexe auslosen — bei
der Einlieferung nicht und auch zwolf
Stunden spéter nicht, als eine zweite
Untersuchung zur Feststellung des Hirn-
todes durchgefiihrt wurde, wie es die

Richtlinien der Bundesérztekammer
vorschreiben. Der behandelnde Arzt in-
formierte die Angehdrigen iiber den Tod
der Frau. AnschlieBend teilte ihnen der
Koordinator mit, dass sie einen Spender-
ausweis bei sich trug, in dem sie ihre
Zustimmung zur Organspende dokumen-
tiert hatte. Die Angehdrigen kannten,
bestatigten und respektierten diesen
Wunsch der Verstorbenen.

Die Organentnahme wird von den Ent-
nahmeteams der Transplantationszentren
durchgefiihrt, an die Eurotransplant die
Organe vermittelt hat. Als erstes werden
Herz und Lunge, anschlieBend Leber und
Nieren entnommen. Die Entnahme der
inneren Organe erfordert einen Schnitt
vom Halsansatz bis zum Schambein.
Damit die Organe bis zum Schluss durch-

Nachdem der Koor-
dinator oder die
Koordinatorin der
DSO die Entnahme
der zur Spende
freigegebenen Or-
gane und Gewebe
mit den Chirurgen
oder der Chirurgin
abgestimmt hat,

beginnt die Organ-
entnahme durch ein
Team des Trans-
plantationszent-
rums.




blutet werden, wird der Kreislauf medi-
kamentds unterstiitzt und die Beatmung
fortgefiihrt. Das Herz schlagt etwas
schneller als in Ruhe (blich, der Blut-
druck ist normal. Zur GefédBerweiterung
wird Prostaglandin und zur Gerinnungs-
hemmung Heparin gegeben.

Fiir die Entnahme des Herzens muss
zundchst der Herzstillstand vorbereitet
werden. Hierzu legen die Chirurgen
Katheter in die GefaBe, damit rasch eine
Konservierungsfliissigkeit (Perfusionslo-
sung) in die Organe stromen kann. Diese
Perfusionslosung hat einen hohen Kali-
umgehalt und bringt das Herz {iber die
Hauptschlagader zum Stillstand. Koch-
salzlosung mit Eisstlicken kiihlt auBer-
dem die Bauchorgane. Zuerst wird das
Herz entnommen und zwischen eisge-
kiihlten, mit Flissigkeit gefiillten Beuteln
aufbewahrt. 20 Minuten spéter ist auch
die Lunge explantiert.

Das Pflegepersonal entfernt der Toten
den Tubus und bindet das Kinn mit einer
Mullbinde fest. ,Das fallt mir immer wie-
der schwer”, sagt eine Krankenschwester
kaum hdrbar zur anderen.

Die Organentnahme ist die belastende
Seite der Transplantationsmedizin. Nur
mit dem Gedanken an die Patienten und
Patientinnen, denen mit einer Organver-
pflanzung geholfen werde, und in dem

Die entnommenen Organe werden in
einem speziellen Behalter zum Trans-
plantationszentrum gebracht. Inner-
halb der nachsten Stunden muss das
Organ dort dem Empfanger oder der
Empfangerin transplantiert werden.

Gedanken an die Verstorbene, die sich zu
Lebzeiten zur Organspende entschlossen
hatte, sei er zu diesem Einsatz bereit, sagt
ein Mitglied des Teams.

Viereinhalb Stunden nach Beginn der
Organentnahme sind auch Leber, Nieren
und Milz entfernt und ein Chirurg schlieBt
den Operationsschnitt. Erschopft von
der korperlichen wie auch seelischen
Belastung verlassen die beiden Chirurgen
schlieBlich um halb drei Uhr in der Nacht
den Operationssaal. AuBer dem Koordina-
tor sind jetzt nur noch die Krankenschwes-
tern und -pfleger im Operationssaal und
versorgen die Tote. Morgens benachrich-
tigen sie die Angehorigen dariiber, dass
sie jetzt von der Toten Abschied nehmen
konnen.
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DAS GESPRACH MIT
DEN ANGEHORIGEN -

EINE WICHTIGE UND
ANSPRUCHSVOLLE
AUFGABE

BEGLEITUNG DER ANGEHORIGEN

Die Begleitung der Angeharigen ist ein
Prozess, der mit der Aufnahme des Pa-
tienten bzw. der Patientin beginnt und
zunéachst vollstandig in den Handen der
Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen der
Intensivstation liegt. Verdichten sich die
klinischen Zeichen des eingetretenen
oder zu erwartenden Hirntodes, sollte
in dem dann stattfindenden orientieren-
den telefonischen Konsil mit der DSO
auch iber die bisherige Kommunikation
mit den Angehdrigen und deren weitere
gemeinsame Begleitung beraten werden.

Die Begleitung der Angehorigen ist die
wichtigste und zugleich schwierigste
Aufgabe fiir Arzteschaft und Kranken-
pflegepersonal. Sie erfordert Behutsam-
keit und Feingefiihl gegeniiber den
Angehdrigen, denen geniigend Zeit und
Raum gelassen werden muss, die Todes-

nachricht aufzunehmen und zu begreifen.

Die Hinterbliebenen brauchen Ihr ganzes
Mitgefiihl und Sie sollten ihnen jede er-
denkliche Hilfe anbieten — z. B. weitere
Verwandte oder Freunde zu benachrich-
tigen oder einen Seelsorger bzw. eine
Seelsorgerin zu rufen, deren Anwesen-
heit in einem solchen Moment fiir viele

Menschen trostlich ist. Der Familie sollte
die Todesnachricht in einem ruhigen
Zimmer vermittelt werden. Oft ist ein
derartiger Raum kaum zu finden, umso
wichtiger ist es deshalb, sich trotz aller
Schwierigkeiten um zumindest ann&hernd
angemessene Raumlichkeiten zu bemii-
hen.

EIN SCHWIERIGER MOMENT: DIE FRAGE
NACH EINER ORGANSPENDE

Erst wenn ersichtlich ist, dass die Angeho-
rigen den Tod ihres bzw. ihrer Verwandten
zu akzeptieren beginnen — wenn sie bei-
spielsweise von der verstorbenen Person
bereits in der Vergangenheit sprechen —
sollte das Thema Organspende ange-
sprochen werden, sofern kein schriftlicher
Widerspruch der verstorbenen Person
bekannt ist. Dieses Gesprach sollten der
behandelnde Arzt bzw. die behandelnde
Arztin und der Koordinator bzw. die Koor-



dinatorin gemeinsam fiihren, eventuell
unterstitzt durch den Krankenhausseel-
sorger oder die Krankenhausseelsorgerin.
Auch das Pflegepersonal kann einbezo-
gen werden.

,Der Moment, in dem man anfangen
mochte, liber das Thema Organspende zu
reden, scheint immer unpassend zu sein,

SEMINARE WORKSHOP
ENTSCHEIDUNGSBE-
GLEITUNG FUR ANGEHO-
RIGE (EFA)

Das Gesprach mit den Angehdrigen
eines gerade verstorbenen Menschen (iber
eine mogliche Organspende stellt fiir
Arzteschaft und Pflegepersonal oft eine
emotionale Belastung dar.

Eine Hilfestellung zur Vorbereitung auf
die Gespréchssituation sind Workshops,
die die DSO seit Anfang 2010 bundesweit
fiir drztliches Personal in den Kliniken
vor Ort anbietet. Dabei werden folgende
Fragen gestellt: Wie ist eine gute Be-
treuung der Angehdrigen zu gewébhrleis-
ten? Was ist den Angehdrigen in einem
Gesprach zur Organspende zumutbar?
Mit welchen Reaktionen muss gerechnet
werden? Wie geht man selbst mit der
Situation um?

weil man firchtet, das Gesprach konnte
die Angehorigen noch mehr belasten®,
sagt der Unfallchirurg Dr. med. Uwe
Schweigkofler von der Berufsgenossen-
schaftlichen Unfallklinik in Frankfurt. ,0b
die Befiirchtung zutrifft oder nicht, hangt
davon ab, ob in der Familie schon friither
tiber Organspende gesprochen wurde. Flr
mich gibt es zwei Griinde, die Frage nach

In den Workshops wird erarbeitet, wie
Arzte und Arztinnen Angehérige auf dem
Weg zu einer stabilen Entscheidung
begleiten konnen. Dazu erhalten die
Teilnehmer Anregungen und Tipps zur
Fihrung eines Angehorigengesprachs.
Die Seminarinhalte sind ein Mix aus
fundiertem Hintergrundwissen und Er-
fahrungsberichten der Koordinatoren und
Koordinatorinnen. Zusétzlich werden
anschauliche Beispiele anhand von Lehr-
filmen gezeigt. Weiterhin wird die indivi-
duelle Situation im Krankenhaus analy-
siert und die weitere Zusammenarbeit mit
der DSO in diesem Bereich abgestimmt.
Ein Workshop-Termin kann mit dem bzw.
der das jeweilige Krankenhaus betreuen-
den DSO-Koordinator bzw. -Koordinatorin
abgestimmt werden. Die Durchflihrung
der Seminare liegt in den Handen von
speziell geschulten DSO-Koordinatoren
und DSO-Koordinatorinnen.
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einer Organspende zu stellen: Ich weiB,
dass mit den Organen anderen, oft lebens-
bedrohlich kranken Menschen geholfen
werden kann. Und ich habe die Erfahrung
gemacht, dass manche Familien trotz
ihrer volligen Verzweiflung signalisieren,
dass sie auf diese Frage warten, weil sie
wissen, dass eine Organspende im Sinne
des Verstorbenen ist, sich aber nicht
trauen, das Thema von sich aus anzu-
sprechen. Sie sind erleichtert, wenn es
der Arzt tut. Diesen Menschen wiirde

die Chance genommen, dem Willen des
Verstorbenen zu entsprechen.”

FRAGE:

Wann ist der richtige Zeitpunkt, um
mit den Angehérigen iiber das Thema
Organspende zu sprechen?

Der richtige Zeitpunkt ist erst dann ge-
geben, wenn die Angehdrigen verstanden
haben, dass ihr Familienmitglied unwie-
derbringlich aus dem Leben geschieden
ist. Zwischen der Nachricht vom Tod des
Patienten bzw. der Patientin und der Frage
nach einer Organspende muss daher eine
angemessene Zeit liegen. Die Angehdrigen
wollen den Tod im ersten Moment meist
nicht wahr haben und miissen diese Nach-
richt zundchst einmal verarbeiten konnen.

NACH DER ENTSCHEIDUNG
NICHT ALLEIN:
INFORMATIONEN UND
HILFSANGEBOTE FUR AN-
GEHORIGE VON ORGAN-
SPENDERINNEN UND OR-
GANSPENDERN

Angehdrige von Organspenderinnen
und Organspendern kdnnen auch
nach der Organentnahme auf Be-
treuungsangebote der DSO zuriick-
greifen. So besteht zum Beispiel die
Madglichkeit, an Treffen mit anderen
Angehorigen sowie Koordinatoren
und Koordinatorinnen teilzunehmen.
Die Treffen werden von Psychologen
bzw. Psychologinnen betreut. Hier
besteht die Gelegenheit, offene
Fragen zu kldren und die eigenen
Erfahrungen mit anderen zu teilen
und somit besser verarbeiten zu
konnen. Die DSO kann lange Zeit
nach der Spende erfragen, wie es
den Organempféangern und Organ-
empféngerinnen geht. Diese anony-
me Auskunft ist fiir viele Angehorige
sehr wichtig, weil sie ihnen hilft,
dem Tod ihres Angehdrigen einen
Sinn zu geben und damit zur Trauer-
bewiltigung beitragt.

Die DSO vermittelt die Kontakte zu
verschiedenen Angeboten der Ange-
horigenbetreuung.




WER DARF EINER ORGANENTNAHME
ZUSTIMMEN?

Nach dem Transplantationsgesetz (TPG)
diirfen in Deutschland Organe entnommen
werden, wenn die verstorbene Person zu
Lebzeiten dazu ihre Einwilligung gegeben
hat (TPG § 3, Abs. 1). Diese Einwilligung
kann schriftlich dokumentiert sein, zum
Beispiel in einem Organspendeausweis oder
eine Patientenverfiigung, sie kann aber auch
miindlich gegeniiber der Familie oder engen
Freunden geduBert worden sein. Sollen nach
dem Willen der verstorbenen Person Organe
explantiert werden, muss der Arzt bzw. die
Arztin den nichsten Angehérigen bzw. die
néachste Angehdrige dariiber informieren
und mitteilen, welche Organe und Gewebe
die Arzte und Arztinnen entnehmen méchten
(TPG § 3, Abs. 3).

Liegt weder eine Einwilligung noch ein
Widerspruch in schriftlicher Form vor,
ist der oder die nachste Angehdérige zu

fragen, ob der diesbeziigliche Wille der
verstorbenen Person bekannt ist
(TPG § 4, Abs. 1).

DER MUTMASSLICHE WILLE HAT
OBERSTE PRIORITAT

Wenn den Angehdrigen der Wille des bzw.
der Toten nicht bekannt ist, konnen sie
eine Entscheidung treffen, miissen dabei
aber dessen bzw. deren mutmaBlichen Wil-

len beriicksichtigen. Darauf muss der Arzt
bzw. die Arztin die Familie der verstorbe-
nen Person laut Gesetz hinweisen. Nachste
Angehdrige im Sinne des Transplantations-
gesetzes (TPG § 4, Abs. 2) sind (in der
Rangfolge der Aufzahlung):

/I 1. Ehegatte

/1 2. volljéhrige Kinder

/1 3. Eltern oder Vormund

/1 4. volljahrige Geschwister
/1 5. GroBeltern

Der Arzt bzw. die Arztin muss sich laut
Gesetz versichern, dass der oder die An-
gehdrige in den vergangenen zwei Jahren
Kontakt zur verstorbenen Person hatte.
Bei mehreren gleichrangigen Angehdrigen
genigt es, wenn einer von ihnen gefragt
wird. Der Widerspruch eines jeden Fami-
lienmitglieds sollte beachtet und es sollte
mdglichst im Konsens entschieden werden.
Dem ndchsten Angehdrigen steht eine voll-
jahrige Person gleich, wie z.B. ein Lebens-
gefahrte oder eine Lebensgefahrtin. Diese
Person muss dem maoglichen Organspender
bzw. der moglichen Organspenderin bis zum
Tode besonders nahe gestanden haben.
Hat der potenzielle Organspender bzw.

die potentielle Organspenderin die Entschei-
dung Uber eine Organentnahme einer be-
stimmten Person tbertragen, tritt diese an
Stelle des bzw. der ndchsten Angehorigen.
Die Zustimmung zur Organspende kann auf
einzelne Organe beschrédnkt werden.
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WOZU AUCH IMMER SICH DIE FAMILIE EINER VERSTORBENEN
PERSON ENTSCHLIESSEN WIRD: DIE FRAGE NACH EINER
ORGANSPENDE IST WICHTIG UND SCHWIERIG ZUGLEICH, ABER
SIE IST NICHT UNZULASSIG UND AUCH NICHT UNZUMUTBAR -
SOFERN SIE EINFUHLSAM GESTELLT UND JEDE ENTSCHEIDUNG
AKZEPTIERT WIRD. JA, SIE MUSS SOGAR GESTELLT WERDEN,
UM DEM WILLEN DES VERSTORBENEN MENSCHEN GERECHT

WERDEN ZU KONNEN.

JEDE ENTSCHEIDUNG WIRD
AKZEPTIERT

Die Begleitung der Angehorigen bei der
Entscheidung zur Organspende beriick-
sichtigt zu jedem Zeitpunkt, dass es Ihre
Aufgabe als Arzt oder Arztin des Kranken-
hauses und die des Koordinators oder der
Koordinatorin der DSO ist, die Angehori-
gen dabei zu unterstiitzen, den mutmaBs-
lichen Willen des Verstorbenen zu reflek-
tieren. Auf dieser Grundlage soll eine
stabile Entscheidung geféllt werden. Auch
wenn der mutmaBliche Wille nach sorg-
faltigen Uberlegungen nicht ermittelbar
ist, ist die getroffene Entscheidung nach
eigenen ethischen MaBstaben der Ange-
horigen zu respektieren. Es versteht sich
von selbst, dass die Kommunikation kei-
nesfalls manipulativ erfolgen darf.

FRAGE:

Konnen die Angehdrigen den verstor-
benen Menschen nach der Organent-
nahme noch einmal anschauen?

Ja, und zwar unabhéangig davon, wie
viele Organe entnommen worden sind.
Die Familie kann sich noch einmal

von dem oder der Toten verabschieden
und sollte Arzteschaft und Pflegepersonal
den Wunsch mitteilen. Der Tote oder

die Tote kann bei der Trauerfeier auf-
gebahrt werden.

EINE ENTSCHEIDUNG BRAUCHT ZEIT

Ahnlich wie bei der Todesnachricht
braucht die Familie auch bei der Frage
nach einer Organspende haufig Zeit,
um sich damit auseinander zu setzen.



Im Gesprach sollte deshalb deutlich wer-
den, dass die Familie diese Zeit hat. Als
diejenige Person, die das Gesprach mit
den Angehdrigen flihrt, konnen Sie sich
zum Beispiel wieder zuriickziehen mit
dem Hinweis, dass Sie jederzeit erreich-
bar sind und fiir Fragen zur Verfligung
stehen. Die Angehdrigen missen auch
die Maglichkeit erhalten, wann immer sie
mochten, an das Bett des oder der Toten
treten zu kénnen, um sich von ihm oder
ihr zu verabschieden.

WAS ANGEHORIGEN DIE
SITUATION ERLEICHTERN KANN

Ganz gleich, wie eine Familie die Nach-
richt vom Tode ihres oder ihrer Ange-
horigen aufnimmt, der Tod bedeutet im-
mer ein endglltiges Abschiednehmen
von einem Menschen — einen Verlust flr

Wenn Sie den Eindruck haben, die
Angehdrigen mdchten lieber zu Hause
die Entscheidung treffen, sollten Sie
ihnen dies anbieten. Man kann einen
Zeitraum vereinbaren, innerhalb des-
sen die Entscheidung mitgeteilt werden

sollte. Laut Transplantationsgesetz
konnen Angehdrige auch innerhalb
einer vereinbarten Frist ihre Entschei-
dung widerrufen.

immer. Auch wenn die Hinterbliebenen
gefasst und ruhig wirken, so bedeutet
dieser Moment dennoch immer ein ein-
schneidendes Ereignis im Leben einer
Familie, das tief bewegt. Wie auch immer
sich Trauer und Schmerz &uBern, in die-
sem Moment kommt es darauf an, den
Trauernden mit Mitgefiihl zu begegnen
und das Thema Organspende mit Feinge-
fuhl und Respekt anzusprechen. Im Um-
gang mit dem Tod Idsst sich schwerlich
Routine entwickeln, sodass eine solche
Situation fiir jeden daran Beteiligten
immer wieder aufs Neue eine schwere
Belastung bedeutet. Nachfolgend sollen
deshalb einige wichtige Aspekte zusam-
mengefasst werden, die den Angehorigen
die Situation vielleicht ein wenig ertrag-
licher machen und lhnen, die Sie mit den
Angehdrigen befasst sind, eine kleine
Hilfestellung bieten.
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WORAN SIE DENKEN SOLLTEN

Im Folgenden sind Erfahrungen von
Koordinatoren und Koordinatorinnen
aus Gesprachen mit Angehdrigen zu-
sammengefasst:

// Eine ausfihrliche Beratung zwischen
dem behandelnden Arzt bzw. der behan-
delnden Arztin und dem DSO-Koordinator
bzw. der DSO-Koordinatorin iiber den
Betreuungsverlauf der Angehdrigen sollte
zur Vorbereitung eines strukturierten Ent-
scheidungsgespréches erfolgen.

/I Angehdrige wiinschen sich Anteil-
nahme und mdchten sich zunéchst ein-
mal zurlickziehen konnen. Hierflr sollte
ein geeigneter, stérungsfreier Raum
mit Getranken bereit gestellt werden.

/I Das Gesprach sollte nach Maglichkeit der
DS0-Koordinator bzw. DS0-Koordinatorin
zusammen mit dem Arzt bzw. der Arztin

fiihren, die die Angehdrigen von der bisheri-
gen Intensivbehandlung am besten kennen.

// Es sollte angeboten werden, geistigen
bzw. seelsorgerischen Beistand anzufor-
dern oder Freunde zu benachrichtigen.

/] Die verstorbene Person sollte bei ihrem
Namen genannt oder es sollte in ihrer
verwandtschaftlichen Beziehung zu dem
oder der jeweils Angesprochen gespro-
chen werden, zum Beispiel ,Ihr Bruder*
oder ,lhre Mutter®.

// Bei mehreren Gespréachsfiihrern:
Rollen kldren (Wer ist der bzw. die ent-
scheidungsberechtigte Angehorige?).

/I Sicherstellen, dass der bzw. die Ange-
horige friih im Gesprdch weiB3, was das
Ziel des Gespréachs ist und wer die Ge-
sprachsfiihrenden sind.

/I Viele Menschen kdnnen nur schwer
nachvollziehen, dass es vom Hirntod
keinen Weg zuriick ins Leben gibt. Arzte
und Arztinnen miissen gut informiert sein
und anhand der Krankengeschichte des

Erst wenn die Familie
offenbar bereit ist,
den Tod ihres oder
inrer Angehorigen zu
akzeptieren, sollte
einfiihlsam das Thema

Organspende ange-
sprochen werden.




verstorbenen Menschen erklaren, wes-
halb der Hirntod eingetreten ist.

/I Angehdrige wiinschen sich in diesem
Moment keine fachsimpelnden Wissen-
schaftler, sondern Arzte und Arztinnen,
die in klaren, verstandlichen Worten den
Krankheitsverlauf und das Wesen des
Hirntodes erlautern.

/I Sorge tragen, dass der bzw. die An-
gehorige das be- und aussprechen kann,
was ihn bewegt.

// Floskeln wie ,Wir wissen, wie es lhnen
jetzt geht, aber ...“ sollten in dem Ge-
sprach vermieden werden.

/I Gesprachspausen sind wichtig, damit
die Angehdrigen das Gesagte aufnehmen
und gleichzeitig verkraften konnen.

// Bei der Frage nach der Organspende
muss deutlich werden, dass der Wunsch
oder mutmaBliche Wille des verstorbenen
Menschen Prioritat hat. Die Familienmit-
glieder sollten nicht ihre eigene Meinung
auBern, sondern versuchen nachzuvoll-
ziehen, was der oder die Verstorbene
gewollt hatte.

/I Die Familie muss offen und sachlich
dariiber informiert werden, was bei einer
Entnahme von Organen geschieht und
wofir sie verwendet werden

Es sollte deutlich gemacht werden,
dass jede Entscheidung akzeptiert wird
und es nicht nur um die Organspende
geht, sondern auch um den Willen des
verstorbenen Menschen und um die
trauernde Familie.

/I Den Angehdrigen sollte Zeit flr ihre
Entscheidung gelassen werden. Hier ist
eventuell eine Vereinbarung lber den
Zeitrahmen wie auch (iber eine mogliche
Widerrufsfrist zu treffen.

/I 'Im Falle einer Zustimmung zur Organ-
entnahme maochte die Familie eventuell
auch langere Zeit nach ihrer Entschei-
dung einen Ansprechpartner oder eine
Ansprechpartnerin zum Thema Organ-
spende haben. Die DSO informiert die
Angehdérigen auf Wunsch (iber die Ergeb-
nisse erfolgter Transplantationen und
bietet Angehorigentreffen an.

/I Im Falle der Entscheidung pro Organ-

spende: Auf Maglichkeit des Verabschie-
dens vom Verstorbenen nach der Organ-
entnahme hinweisen.
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ERFAHRUNGSBERICHT

DETLEF FEICHTINGER
GEBOREN AM 31. MARZ 1946
ORGANSPENDER AM

14. AUGUST 2007

»DAS IST UNSERE
GESCHICHTE" SAGT
DIE EHEFRAU MARILEN
FEICHTINGER

Donaueschingen — Anfang August 2007:
Bei Familie Feichtinger ist alles in bester
Ordnung. Die Eltern Marilen und Detlef
planen einen Ausflug mit Freunden an
den Bodensee. Die Sohne Tobias, Fabian
und Simon kommen (ibers Wochenende
nach Hause zum Waschewaschen und
Freunde treffen, darauf freuen sich die
Studenten schon seit langem.

Dann kommt alles anders: Plotzlich er-
leidet Detlef Feichtinger Hirnblutungen.
Neun Tage kdmpfen die Arzte auf der In-
tensivstation im Bundeswehrkrankenhaus
in Ulm um sein Leben. Die Familie ist be-
stiirzt. Marilen Feichtinger erinnert sich:
,Wir wechselten uns an seinem Bett ab,
wir waren immer zu zweit, zu dritt bei
ihm, hielten seine Hand, flehten: Bitte,
mach Deine Augen auf — komm zu uns
zuriick — wir brauchen Dich — wir haben
Dich lieb!“ Doch alle Therapieversuche

sind vergebens. Der behandelnde Arzt
eroffnet die schreckliche Diagnose: ,lhr
Mann wird nicht iiberleben. Der Durch-
blutungsausfall hat einen groBflachigen
Hirninfarkt ausgeldst und wir befiirchten
den Hirntod.“

Am 13. August 2007 stirbt Detlef
Feichtinger mit 61 Jahren.

4Ein tiefes schwarzes Loch tut sich auf —
das kann und darf doch nicht sein! Mitten
aus dem Leben. Warum gerade er? Wie
konnen wir das ertragen? Mein Mann,
unser Vater ist tot?!“ erzdhlt Marilen
Feichtinger. Die S6hne, die Ehefrau, seine
beiden Briider und die Schwéagerinnen
stehen unter Schock.

DIE ENTSCHEIDUNG ZUR
ORGANSPENDE

Behutsam und mitfiihlend spricht der Arzt
mit der Ehefrau und den Sohnen lber eine
maogliche Organspende. Er sagt: ,Lassen
Sie sich Zeit, sprechen Sie miteinander
dariiber.“ Die Arzte beantworten alle
Fragen der Familie. Sie mochten wissen,
wie die Organspende ablaufen wird. Und
wieso Detlef kiinstlich beatmet wird,
obwohl er doch bereits verstorben ist.
Der Krankenhausarzt und ein Arzt der
Deutschen Stiftung Organtransplantation
(DS0) erklaren den Ablauf der Operation
zur Entnahme der Organe. Und weisen
darauf hin, dass der tote Ehemann und




Vater bis zu den Hirnblutungen bei guter
Gesundheit gewesen sei, so dass die

Organe sehr wahrscheinlich fiir schwer-
kranke Menschen niitzlich sein konnen.

Schon nach einer Stunde Bedenkzeit und
ernsten Gesprachen steht fest: Marilen
Feichtinger wird als nachste Angehdrige
von Detlef Feichtinger einer Organspende
zustimmen. Gemeinsam mit den Sohnen hat
sie diese Entscheidung getroffen, wohl wis-
send, dass der Verstorbene ein sehr sozia-
ler Mensch war, der gerne geholfen hat und
gerne sein Leben mit anderen geteilt hat.

,Einen Sinn musste dieses Sterben doch
haben®, so empfindet sie es heute noch.
Und weiter: ,Mein Mann besaB zwar
keinen Spenderausweis, aber wir hatten
gerade in letzter Zeit hin und wieder tber
das Thema Organspende gesprochen. Ich
hege liberhaupt keine Zweifel, im Sinne
meines Mannes entschieden zu haben.
Wir und alle, die ihn kannten, schitzten
ihn als ungemein lebensbejahenden, groB-
herzigen, verstandnisvollen und gutmiiti-
gen Menschen, dem das Wohl des Nachs-
ten immer ganz besonders am Herzen

lag. Fiir mich war, trotz all dem Schmerz
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und Leid, die Hoffnung trostlich, dass
Menschen durch die Organspende meines
Mannes lebenswertere Lebenszeit ge-
schenkt werden konnte.“

ABSCHIED

Die Familie verabschiedet sich vom Vater
bei einem gemeinsam gebeteten ,Vater
Unser‘ Hand in Hand. Bis zur Organent-
nahme am anderen Morgen bleiben sie
alle bei ihm. Sie beten, weinen, lachen
und erinnern sich an die schone Zeit mit
ihm. Dann ist fiir die Frau und die Séhne
der richtige Zeitpunkt gekommen ,Adieu*
Zu sagen.

Der Leichnam von Detlef Feichtinger wird
eingedschert. Vier Tage spater ist die
Beerdigung auf dem heimischen Friedhof
in Donaueschingen.

Eine gute Entscheidung

Marilen Feichtinger ist eine frohliche und
gesellige Frau, die die Musik liebt. Sie
berichtet in ihrem Freundes- und Bekann-
tenkreis, aber auch bei Gottesdiensten
zum ,Tag der Organspende’ iiber ihre
Erlebnisse. Wenn sie spricht, merkt jeder,
dass sie damals fir ihren Mann eine rich-
tige Entscheidung getroffen hat, die sie
heute wieder genauso treffen wiirde. Seit
diesem Tag hat jeder in der Familie einen
Organspendeausweis in der Tasche.

Uber die DSO nahm Marilen Feichtinger

anonym Kontakt zu den Organempféan-
gern auf. Ein junger Familienvater hat
zuriick geschrieben und erzéhlt, dass er
durch die schwere Erkrankung arbeits-
los geworden war, doch nun, dank der
Transplantation, kann er wieder zum
Familieneinkommen beitragen. ,Das

ist einfach gigantisch®, sagt sie voller
Freude.

Dankesbrief von trans-
plantierten Menschen

Viele Empfanger und Empfangerin-
nen haben das Bediirfnis, ihren Dank
fiir das ihnen neu geschenkte Leben
auszusprechen. Diese Dankmdg-
lichkeit besteht, in dem Empféanger
oder Empféngerin einen Brief an die
Familie des Organspenders bzw. der
Organspenderin schreibt. Da das
Transplantationsgesetz vorschreibt,
dass Spender bzw. Spenderin und
Empfanger bzw. Empféngerin anonym
bleiben miissen, besteht die Maglich-
keit der Briefweiterleitung tber das
betreuende Transplantationszentrum
und die DSO. Sowohl das betreuende
Transplantationszentrum als auch die
DSO sind bei Fragen zur Gestaltung
dieses Schreibens gerne behilflich.







BUNDESWEITE
KOORDINIERUNG EINER

GEMEINSCHAFTSAUFGABE:
DIE DEUTSCHE STIFTUNG
ORGANTRANSPLANTATION
(DSO)

Eine Organspende ist ein seltenes Er-
eignis im Krankenhaus. Alle Schritte
einer Organspende — von der Erkennung
eines hirntoten Patienten bzw. einer
hirntoten Patientin, iber die Feststel-
lung der personlichen Einstellung dieses
Menschen zur Organspende bis hin zur
Organentnahme — stellen das Personal
von Intensivstationen vor ungewohnte
Anforderungen. Daher sieht das Trans-
plantationsgesetz in §11 die Einrichtung
einer Koordinierungsstelle vor, die es
ermaglicht, alle medizinischen und orga-

nisatorischen MaBnahmen im Spende-
prozess zu begleiten und zu unterstiitzen.

,Die Entnahme von vermittlungspflich-
tigen Organen — einschlieBlich der Vor-
bereitung von Entnahme, Vermittiung
und Ubertragung — ist gemeinschaftliche
Aufgabe der Transplantationszentren und
der anderen Krankenh&user in regionaler
Zusammenarbeit. Zur Organisation dieser
Aufgabe errichten oder beauftragen der

Die DSO, mit Hauptsitz in Frankfurt
am Main, organisiert als zentrale
Koordinierungsstelle die Zusammen-

arbeit zur Organentnahme und Durch-
fiihrung aller bis zur Transplantation
notwendigen MaBnahmen.




Die DSO informiert auf ihrer
Website www.dso.de
liber ihre Arbeit und Aufgaben

Spitzenverband Bund der Krankenkassen,
die Bundesarztekammer und die Deut-
sche Krankenhausgesellschaft oder die
Bundesverbédnde der Krankenhaustréger
eine geeignete Einrichtung (Koordinie-
rungsstelle).

Die Transplantationszentren und die
anderen Krankenhduser sind verpflichtet,
untereinander und mit der Koordinie-
rungsstelle zusammenzuarbeiten.” In der
amtlichen Begriindung zum Paragraph 11,
Absatz 1 und 4 wird dar(iber hinaus er-
klart: ,Durch die Koordinierungsstelle
soll die Zusammenarbeit zur Organent-
nahme und Durchfiihrung aller weiteren
bis zur Transplantation notwendigen
MaBnahmen — auBer der Organvermitt-
lung — bestmaglich organisiert werden.
[. . .] Die Verpflichtung [. . .] zur Mittei-
lung moglicher Spender [. . .] ist eine
entscheidende Voraussetzung dafiir, dass
die vorhandenen Maglichkeiten zur Organ-
spende kiinftig besser wahrgenommen
werden konnen.

Das ist bei der Knappheit an gespende-
ten Organen dringend geboten.”

»Diese Koordinierungsstelle muss auBer-
dem finanziell und organisatorisch eigen-
stdndig sein“, heiBt es in Paragraph 11
des Transplantationsgesetzes.

DIE DSO KOORDINIERT ORGANSPENDEN

Die Deutsche Stiftung Organtransplan-
tation (DSO) ist als Koordinierungsstelle
beauftragt. Sie gewahrleistet, dass
bundesweit rund um die Uhr jede Spen-
deranfrage und Spendermeldung um-
fassend und ziigig bearbeitet wird und
alle Schritte bis hin zur Transplantation
gesichert sind.

Ubergeordnetes Ziel der DSO ist es, jede

medizinisch mégliche und rechtlich zu-
lassige Organspende zu verwirklichen.
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DIE AUFGABEN DER DSO

Der Vertrag der in Paragraph 11 genann-
ten Selbstverwaltungskorperschaften
mit der DSO basiert auf den gesetzlichen
Vorgaben. In diesem Vertrag sind die
Aufgaben der DSO klar festgelegt, u.a.:
Die DSO organisiert die Zusammenarbeit
zur Organentnahme und die Durchfiih-
rung aller bis zur Transplantation erfor-
derlichen MaBnahmen auBer der Organ-
vermittlung. Die Mitarbeiter und Mitar-
beiterinnen der DSO vor Ort (Koordinato-
ren) sind Ansprechpartner fiir fachliche
Fragen. Jede Region bietet rund um die
Uhr einen telefonischen Informations-
dienst. Die Koordinatoren und Koordina-
torinnen klaren durch ein ,orientierendes
Konsil“ bei Patienten und Patientinnen
mit akuter primarer oder sekundéarer
Hirnschéadigung und fortschreitendem

Die DSO veranlasst die notwendigen
medizinischen Untersuchungen zum
Schutz der Organempfanger und Organ-

empfangerinnen und zur Einleitung der
Organvermittlung.

Verlust der Hirnstammfunktion die
Indikation oder Kontraindikation einer
Organspende.

Bei Bedarf organisieren sie neurologische
Konsiliardienste fiir die Hirntoddiagnos-
tik. Koordinatoren und Koordinatorinnen
beraten bei der intensivmedizinischen
Uberwachung von Organspendern bzw.
Organspenderinnen und unterstiitzen das
arztliche Personal bei der Betreuung
der Angehdrigen und beim Gesprach mit
den Angehorigen zur Organspende.

Die DSO veranlasst die notwendigen
Untersuchungen zum Schutze der Organ-
empfanger und Organempfangerinnen
sowie zur Einleitung der Organvermitt-
lung (Virologie, Immunologie, Blutgrup-
penbestimmung und Gewebetypisierung).
Die Untersuchungsergebnisse leitet der
Koordinator an die Organvermittlungs-
stelle Eurotransplant weiter, die mit Hilfe
der Daten der Patienten auf der Warte-
liste die passenden Empfénger ermittelt
und die zustandigen Transplantations-
zentren informiert. Die Zentren verstan-
digen den Patienten und kldren mit

dem DSO-Koordinator alle weiteren me-
dizinischen und organisatorischen
Fragen. Dazu zdhlt auch der Transport



der Entnahmeteams bzw. der entnomme-
nen Organe.

Die anschlieBende Organentnahme und
-konservierung wird vom Koordinator
organisiert und begleitet. Der DSO-Ko-
ordinator informiert das Intensiv- und
OP-Team des Krankenhauses und auf
Wunsch die Angehdrigen iiber die Trans-
plantationsergebnisse unter Wahrung
der Anonymitat.

Die DSO berichtet jahrlich zu allen As-
pekten der Organspende und Transplan-
tation in Deutschland (Jahresbericht).
Dieser Bericht umfasst Daten zu Spen-
dermeldungen und zu den realisierten
Spenden, zu den nach verschiedenen
Organen aufgeschliisselten Transplan-
tationen sowie zu den Ergebnissen der
sieben DSO-0rganspenderegionen. Sie
unterstiitzt die Transplantationszentren
bei MaBnahmen der Qualitatssicherung.
Es erfolgt ein regelmaBiger Erfahrungs-
austausch mit Eurotransplant und den
Transplantationszentren.

REGIONALE STRUKTUREN DER DSO

Die wichtigsten Partner der DSO sind
die mehr als 1.300 Krankenhduser mit
Intensivbetten sowie die rund 50 Trans-
plantationszentren. Um die Organspende
zu fordern, miissen die Mitarbeiter und
Mitarbeiterinnen der DSO vor Ort sein.
Diese Vorgaben bestimmen auch die

regionalen Strukturen der DSO. Mit
Hinblick auf eine flichendeckende Be-
treuung der Organentnahme und die
gleichzeitig notwendige organisatorische
Trennung der Organvermittlung und
-lbertragung ist das Bundesgebiet ver-
tragsgemaB in sieben Organisationsre-
gionen eingeteilt. Diese orientieren sich
an den Grenzen der Bundeslander, an der
Bevdlkerungsdichte und den Infrastruk-
turen. Jede dieser Regionen hat eine
eigene DSO-Organisationszentrale (siehe
Tabelle) mit einem Geschéftsfiihrenden
Arzt bzw. einer Geschéftsfiihrenden Arz-
tin, Koordinatoren und Koordinatorinnen
sowie einem 24-Stunden-Telefondienst.
Erganzend dazu unterhélt die DSO Orga-
nisationsschwerpunkte und -stiitzpunkte,
die teilweise in den Krankenhdusern vor
Ort untergebracht sind. Die Einrichtungen
der DSO sind jedoch organisatorisch von
den Kliniken getrennt und unabhéngig.
Diese Struktur gewéhrleistet eine basis-
nahe und stabile Betreuung von Kranken-
héusern mit einer Intensivstation.

Die Koordinatoren und Koordinatorinnen
haben eine medizinische Ausbildung
als Arzt bzw. Arztin oder als Gesund-
heits- und Krankenpfleger bzw. Ge-
sundheits- und Krankenpflegerin. Sie
unterstiitzen und beraten die Trans-
plantationsbeauftragten und das Klinik-
personal.
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REGIONEN/ GEBUHRENFREIE RUFNUMMER

ORGANISATIONSZENTRALEN (0Z) FUR SPENDERMELDUNGEN

Region Nord 0800 - 77 88 099
(Bremen, Hamburg, Niedersachsen,

Schleswig-Holstein)

0Z Hannover

Region Nord-0Ost 0800 - 48 80 088
(Berlin, Brandenburg, Mecklenburg-

Vorpommern)

0Z Berlin

Region Ost 0800 - 44 33 033
(Sachsen, Sachsen-Anhalt, Thiiringen)
0Z Leipzig

Region Bayern 0800 — 376 366 67
0Z Miinchen

Region Baden-Wiirttemberg 0800 - 80 50 888
0Z Stuttgart

Region Mitte
0800 - 66 55 456
(Hessen, Rheinland-Pfalz, Saarland)
0Z Mainz
Region Nordrhein-Westfalen 0800 -3311330

0Z Diisseldorf



FRAGE:

Was ist ein Transplantationsbheauf-
tragter bzw. eine Transplantations-
beauftragte?

Transplantationsbeauftragte haben eine be-
deutende Stellung im gesamten Prozess der
Organspende. Sie sind die professionell Ver-
antwortlichen flir den Organspendeprozess in
den jeweiligen Entnahmekrankenhdusern und
libernehmen dabei wichtige Funktionen.

Mit der Anderung des Transplantationsge-
setzes werden alle Entnahmekrankenhéuser
bundesgsetzlich verpflichtet, mindestens
einen Transplantationsbeauftragten zu be-
nennen.

Sie unterstehen in der Erfiillung ihrer Aufga-
ben unmittelbar der arztlichen Leitung des
Entnahmekrankenhauses und sind soweit
freizustellen, wie es zur ordnungsgeméBen
Durchflihrung der Aufgaben erforderlich ist.
Transplantationsbeauftragte sind in der Regel
Arzte und Arztinnen aus dem Bereich der
Intensivmedizin; in Einzelfdllen kann auch
pflegerisches Personal, das intensivmedizi-
nisch tatig ist, mit dieser Funktion beauftragt
werden. Naheres hierzu bestimmen die
Lander.

Die Transplantationsbeauftragten sind un-
ter anderem dafiir verantwortlich, dass die
Angehdrigen von Spendern in angemessener
Weise begleitet, die Zustandigkeiten und
Handlungsabldufe in den Entnahmekran-
kenhéusern zur Erfiillung der gesetzlichen
Verpflichtungen festgelegt werden und das
arztliche und pflegerische Personal im Ent-
nahmekrankenhaus (ber die Bedeutung und
den Prozess der Organspende regelméaBig
informiert wird.

ANSPRECHPARTNER VOR ORT:
KOORDINATOREN UND KOORDINATO-
RINNEN

Die Koordinatoren und Koordinatorinnen der
DSO sind die standigen Ansprechpartner fiir die
Arzte, Arztinnen, sowie das pflegerische Perso-
nal von intensivmedizinischen Stationen. Sie
begleiten den Organspendeprozess von der
ersten Erwégung einer Organspende bis zu
ihrem Abschluss. Dariiber hinaus bieten die
Koordinatoren und Koordinatorinnen den Kran-
kenhdusern Vortrage, Fortbildungen und aktuel-
les Informationsmaterial an. Sie beraten den
Transplantationsbeauftragten zur Analyse und
Optimierung krankenhausinterner Abldufe im
Organspendeprozess. Zudem organisieren die
Koordinatoren und Koordinatorinnen — oft in
Zusammenarbeit mit den Kliniken — regionale
Veranstaltungen fiir die Offentlichkeit. Und auch
ein Betreuungsangebot flir Angehorige, bei-
spielsweise durch regionale Angehdrigentref-
fen, gehért zu den Leistungen der DSO.
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ZUSAMMENARBEIT IM KRANKENHAUS

In den Krankenh&usern tragen organisatorische
MaBnahmen, die die Abldufe festlegen und die
Zustandigkeiten regeln, zu einer erfolgreichen
Zusammenarbeit im Prozess der Organspende
bei. Hierzu konnen beispielsweise
krankenhausinterne Leitlinien oder die Bestel-
lung eines Transplantationsbeauftragten bzw.
einer Transplantationsheauftragten dienen.
Der oder die Transplantationsbheauftragte
kennt die Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen
sowie die Strukturen seines Hauses und kann
dadurch zur Verbesserung der Organspende
beitragen.

NEUE WEGE: PILOTPROJEKT
INHOUSEKOORDINATION

Das Pilotprojekt zur bundeseinheitlichen
Inhousekoordination wurde im Jahr 2009
mit dem Ziel ins Leben gerufen, jede Mog-
lichkeit einer Organspende zu erkennen und
zu verfolgen. Das Projekt wendet sich an
Krankenhduser und Universitatskliniken mit
neurochirurgischen Intensivstationen und
wird von der DSO finanziert.

Die Inhousekoordination sieht einen oder
mehrere drztliche und/oder pflegerische
Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen mit entspre-
chender Qualifikation vor, die dafiir sorgen,




dass die DSO als Koordinierungsstelle iiber
Organspender und Organspenderinnen
informiert wird. AuBerdem berichten diese
Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen der DSO
quartalsweise (iber die Organspendesituation
in ihrer Einrichtung, um so die Verzahnung
zwischen Krankenhdusern und der DSO zu
gewdhrleisten. Der Quartalsbericht umfasst
u.a. Analysen von Todesféllen, Ursachen-
forschung zu eventuellen Schwachstellen im
Prozess und Berichte (iber Verbesserungs-
maBnahmen. Diese Quartalsberichte bilden
dann die Grundlage fiir die Evaluation der im
Rahmen der Inhousekoordination stattge-
fundenen MaBnahmen.

FACHBEIRATE — FOREN DER KONSEN-
SUSBILDUNG

Die strukturellen Gegebenheiten und das
Organspende-Niveau in den Regionen sind
unterschiedlich. Mit Hilfe von regionalen
Fachbeiraten und durch den Erfahrungsaus-
tausch zwischen den Regionen versucht die
DSO, regional erfolgreiche Ansétze auf alle
Gebiete auszudehnen. Die Fachbeiréte fordern
die medizinische und organisatorische Arbeit
der Koordinierungsstelle und unterstiitzen
sie bei ihren vertraglichen und gesetzlichen
Aufgaben. Im Fachbeirat sind Vertreter und
Vertreterinnen der regionalen Transplan-
tationszentren, der Landesarztekammern,
der gesetzlichen Krankenversicherer, der
regionalen Krankenhduser sowie der Landes-
regierungen. Diese Personen reprasentieren

die im Gesundheitsbereich entscheidenden
Institutionen, die durch eine Biindelung und
Abstimmung ihrer Anstrengungen die Organ-
spendesituation verbessern konnen.

Auf Bundesebene unterstiitzt ein Bundesfach-
beirat die Arbeit der Koordinierungsstelle. Ihm
gehoren neben Vertretern und Vertreterinnen
der regionalen Fachbeiréte auch Vertreter und
Vertreterinnen der Deutschen Transplantati-
onsgesellschaft, der Stiftung Eurotransplant,
der Léander, der Deutschen Krankenhausge-
sellschaft sowie der Bundesérztekammer und
der Gesetzlichen Krankenkassen an.

FINANZIERUNG DER DSO

Die DSO erhalt von den Krankenkassen
ein flr jeweils ein Jahr verhandeltes
Budget, das sich prospektiv nach der
Anzahl der transplantierten Organe
richtet. Daraus deckt die DSO ihre Kos-
ten fiir Personal, Sachleistungen und
Investitionen, die durch die Erfiillung
ihres Auftrages als Koordinierungsstelle
entstehen. Die DSO erstattet den Kran-
kenhdusern und Transplantationszentren
den entstandenen Aufwand in Form

von Pauschalen.
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DIE VERMITTLUNG
VON ORGANEN: DIE

ZENTRALE ROLLE
DER STIFTUNG
EUROTRANSPLANT

DIE VERMITTLUNGSSTELLE
EUROTRANSPLANT

Mit dem deutschen Transplantations-
gesetz ist die Vermittlung aller inneren
Organe klar geregelt. Hierzu wurde die
Errichtung einer Vermittlungsstelle vor-
gesehen, die finanziell und organisato-
risch unabhéngig sein muss. So heiBt es
wortlich im Gesetzestext: ,Zur Vermitt-
lung der vermittlungspflichtigen Organe
errichten oder beauftragen der Spitzen-
verband Bund der Krankenkassen, die
Bundesdrztekammer und die Deutsche
Krankenhausgesellschaft oder die Bun-
desverbande der Krankenhaustréger eine
geeignete Einrichtung (Vermittlungs-
stelle). Sie muss, auf Grund einer finan-
ziell und organisatorisch eigenstandigen
Trégerschaft, der Zahl und Qualifikation
ihrer Mitarbeiter, ihrer betrieblichen
Organisation sowie ihrer sachlichen Aus-
stattung, die Gewéahr dafiir bieten, dass
die Organvermittlung nach den Vorschrif-
ten dieses Gesetzes erfolgt.” (TPG § 12,
Abs. 1). Weiter heiBt es, es konne als
Vermittlungsstelle auch eine geeignete
Einrichtung beauftragt werden, die ihren
Sitz auBerhalb des Geltungsbereichs
dieses Gesetzes habe (TPG § 12, Abs. 2).
Auf Grund der vorhandenen Infrastruk-

tur und Erfahrung bot sich damit die im
niederldandischen Leiden gelegene Stif-
tung Eurotransplant als optimal fiir die
Vermittlung von Organen an.

FUR DIE VERTEILUNG VON GESPENDETEN
ORGANEN GELTEN STRENGE KRITERIEN:
DIE SUCHE NACH DEM OPTIMALEN
EMPFANGER BZW. DER OPTIMALEN
EMPFANGERIN

1967 wurde in der niederldndischen
Stadt Leiden die gemeinniitzige Stiftung
Eurotransplant ins Leben gerufen, deren
Aufgabe es ist, die knappen Spenderor-
gane im Rahmen eines internationalen
Organaustausches gerecht zu vergeben,
also Organempfénger und -empfangerin-
nen ausschlieBlich nach medizinischen
Kriterien auszusuchen und nicht etwa
nach Ansehen, sozialem Status oder
Geldbeutel. Diese Vermittlung umfasst
die Spenderorgane Niere, Leber, Herz,



Lunge, Darm und Bauchspeicheldriise.
Bei Eurotransplant vergleicht der Compu-
ter die flir den Erfolg einer Transplanta-
tion entscheidenden Daten des Spenders
bzw. der Spenderin mit denen der Patien-
tinnen und Patienten auf der Warteliste,
um fiir die gespendeten Organe die op-
timalen Empféngerinnen und Empfanger
zu finden.

Dieses computergestiitzte Verfahren
ermoglicht es, dass nur solche Patienten
und Patientinnen beispielsweise eine
Niere erhalten, bei denen die Gefahr der
OrganabstoBung gering ist, oder solche
Menschen ein Herz bekommen, die es
aus medizinischen Griinden besonders
dringend bendtigen. Eurotransplant
beriicksichtigt bei der Vermittlung von
Nieren auch die Kriterien Entfernung
und Transportzeit, da die Zeitdauer zwi-
schen Entnahme und Transplantation

die Erfolgsaussichten einer Transplan-
tation beeinflusst.

Da in der Vergangenheit deutsche Patien-
tinnen und Patienten mehr Spenderor-
gane erhielten, als Spenderorgane aus
Deutschland fiir Menschen in anderen
Mitgliedsstaaten verfiighar waren, for-
derten die Transplantationszentren der
anderen Lander eine gerechtere Ver-
teilung. Deswegen geht seit Médrz 1996
bei der Vermittlung von Nieren die so
genannte Austauschbilanz der Mitglieds-
l&nder in die Vergabeentscheidung von
Eurotransplant ein.

Fiir Dialysepatienten in Deutschland
heiBt dies: Damit die Wartezeiten nicht
noch ldnger werden, miissen sich

mehr Menschen hier zu Lande fiir eine
Organspende entscheiden. Das neue
Transplantationsgesetz kann den beste-
henden Mangel nicht — gewissermaBen
mit einem Federstrich — beseitigen. Es
schafft jedoch eine klare Rechtsgrund-
lage fiir die Aufklarung der Bevdlkerung
sowie die notwendige Zusammenarbeit
zwischen den Transplantationszentren
und den anderen Krankenh&usern auf
regionaler Ebene, damit die bestehenden
Maglichkeiten der postmortalen Organ-
spende und -entnahme besser als bisher
wahrgenommen werden kénnen. Es stellt
ferner sicher, dass die knappen Spender-

Die Ubertragung eines von Eurotransplant vermittelten Organs bedeutet fiir viele

Menschen die Chance auf ein neues Leben.
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organe moglichst gerecht — also nach
medizinischen Kriterien — verteilt werden
und dass die Organvermittlung mit groBt-
maglicher Transparenz geschieht.

DIE VERMITTLUNG IN
DEUTSCHLAND

Bei der Vermittlung der Organe muss
Eurotransplant nicht nur die medizinisch
bedingten Verteilungskriterien, sondern
selbstverstédndlich auch die gesetzlichen
Vorgaben der beteiligten Lander fiir die
Organvermittlung beriicksichtigen. So
diirfen nach dem deutschen Transplanta-
tionsgesetz ,nur Organe vermittelt wer-
den, die im Einklang mit den am Ort der
Entnahme geltenden Rechtsvorschriften
entnommen worden sind, soweit deren
Anwendung nicht zu einem Ergebnis
fiihrt, das mit wesentlichen Grundsétzen

deutschen Rechts, insbesondere den
Grundrechten, offensichtlich unvereinbar
ist“ (TPG § 12, Abs. 1).

Konkret bedeutet dies, dass Eurotrans-
plant keine Organe vermitteln darf, die
materiell entgolten wurden, denn Organ-
handel ist nach § 18 des Transplantati-
onsgesetzes verboten und strafbar. Pati-
enten und Patientinnen auf der Warteliste
in Deutschland diirfen auch keine Organe
eines so genannten Non-heart-beating
Donor erhalten. Hierbei handelt es sich
u.a. um Spender oder Spenderinnen,

bei denen — ohne entsprechende Diag-
nostik — davon ausgegangen wird, dass
der Hirntod auf Grund eines zehnminiiti-
gen Herzstillstandes eingetreten sei. In
Deutschland ware eine Organentnahme
unter diesen Voraussetzungen ein Ver-
stoB gegen das Transplantationsgesetz,

Eurotransplant veroffent-

# URCTRANSPLANT e

N
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[emprTe——pp— —nulu_n-_nu e

2 licht auf seiner Website
www.eurotransplant.org
monatlich die aktuellen
Daten zur Organspende —
u.a. die Wartelisten der
angeschlossenen Lénder.




da der Tod unter diesen Bedingungen
nicht sicher festgestellt ist.” Nach deut-
schem Recht kann nur dann auf eine
eigene Feststellung des Hirntodes ver-
zichtet werden, wenn der irreversible
Stillstand von Herz und Kreislauf we-
nigstens drei Stunden zuriickliegt (TPG
§ 5, Abs. 1). Bestéatigt werden muss der
unter diesen Umstanden aus den duBeren
Todeszeichen erkennbare Tod — auch des
Gehirns — ebenfalls von zwei Arzten oder
Arztinnen. Im Unterschied zu Augenhorn-
hduten oder Gehirnhduten kommen
innere Organe zu diesem Zeitpunkt je-
doch nicht mehr fiir eine Transplanta-
tion in Frage.

Nicht gegen deutsches Gesetz verstoBt
es dagegen, Patienten und Patientinnen
Organe zu transplantieren, die auf Basis
der Widerspruchslosung entnommen
wurden. Diese gilt — mit Ausnahme der
Niederlande — in den anderen Eurotrans-
plant-Landern. Hierbei kdnnen einem
verstorbenen Menschen Organe entnom-
men werden, wenn er nicht zu Lebzeiten
seine Entscheidung gegen eine Organ-
entnahme festgelegt hat.

FRAGE:
Ist Organhandel in Deutschland
moglich?

Organhandel ist nach dem deutschen
Transplantationsgesetz verboten. Wer
Organe gegen Geld oder Geldwert ver-
mittelt oder solche Organe entnimmt,
libertrédgt oder sich (ibertragen lasst, wird
mit Freiheitsstrafe bis zu fiinf Jahren oder
Geldstrafe bestraft (TPG § 18). Arzte und
Arztinnen diirfen nach juristischer Auffas-
sung auch nicht darauf eingehen, wenn
Angehdrige gelegentlich zu verstehen
geben, sie wiirden einer Organentnah-
me ihres gestorbenen Familienmitglieds
zustimmen, sofern die Klinik die Be-
stattungskosten tiberndhme. Erlaubt ist
lediglich, die durch die Entnahme und
Ubertragung von Organen entstehenden
Kosten zu ersetzen.

Arzte und Arztinnen miissen Patienten
und Patientinnen nach Transplantationen
allerdings in jedem Fall nachbetreuen,
auch wenn sie wissen oder ahnen, dass
das transplantierte Organ in einem ande-
ren Land gekauft wurde.
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In Deutschland gilt die Entscheidungs-
lésung, die den Willen des verstorbenen
Menschen beachtet. Hat er seine person-
liche Entscheidung nicht dokumentiert,
werden die Angehdrigen nach seinem
mutmaBlichen Willen gefragt.

PATIENTENORIENTIERTE
VERMITTLUNGSRICHTLINIEN

Die Bundesédrztekammer hat fiir die
Vermittlung der verschiedenen Organe
erstmals im Februar 2000 Richtlinien
veroffentlicht, die sich am internationalen
Forschungsstand und an der Praxis in
anderen westlichen Léndern orientieren.
Sie werden durch die Standige Kommis-
sion Organtransplantation kontinuierlich
liberarbeitet und den wissenschaftlichen
Erkenntnissen angepasst (siehe auch
unter www.bundesaerztkammer.de).?

Die Richtlinien zur Organvermittiung
(Allokation) beruhen auf den Grundséatzen
der Erfolgsaussicht, der Dringlichkeit und
der Chancengleichheit.

Grundsétzlich missen die Blutgruppen
zwischen Spender bzw. Spenderin und
Empféanger bzw. Empfangerin vertréaglich
sein. Bei allen Organen wird die Konser-

Nach der Entnahmeoperation gelangen
die Organe auf dem schnellsten Weg
zu den Transplantationskliniken, wo
die Organempfanger und Organemp-

fangerinnen bereits auf die Transplan-
tation vorbereitet werden. So muss
ein Herz binnen sechs Stunden nach
der Entnahme wieder zum Schlagen
gebracht werden.




vierungszeit beriicksichtigt, das heiBt die
Zeit, in der das entnommene Organ nicht
durchblutet ist. Sie wird im Wesentlichen
durch die Transportzeit bestimmt und hat
einen entscheidenden Einfluss auf das
Transplantatiiberleben. Dariiber hinaus
fallen je nach Organ weitere Kriterien —
wie z.B. HLA-Merkmale oder Wartezeit —
ins Gewicht. Bei Kindern wird wegen
moglicher Wachstumsverzogerungen
anders gewichtet.

FRAGE:
Wie werden Organe in Deutschland
verteilt?

Fiir alle inneren Organe sucht die Stif-
tung Eurotransplant, die zwischen den
Benelux-Léndern, Osterreich, Slowenien,
Kroatien und Deutschland Organe vermit-
telt, die am besten geeignete Person auf
der Warteliste. Das Computerprogramm,
welches die Suche ausfiihrt, ist entspre-
chend den Vermittlungsrichtlinien der
Bundeséarztekammer eingerichtet und
berticksichtigt alle Patienten und Patien-
tinnen bundesweit auf dieselbe Weise.

RICHTLINIEN DER ORGANVERMITTLUNG

ORGAN AUSWAHLKRITERIEN

Niere Blutgruppe, Gewebeeigenschaften, Dringlichkeit und Wartezeit

Pankreas

Herz und Lunge
und Wartezeit

Blutgruppe, (Gewebeeigenschaften), Dringlichkeit und Wartezeit

Blutgruppe, GroBe und Gewicht des Spenders, Dringlichkeit

Leber Blutgruppe, Gewicht des Spenders, Dringlichkeit und Wartezeit

Hier sind momentan noch Anderungen zu erwarten (Anderungen im Scoreverfahren);
Hinweis auf die Internetseite? www.bundesaerztekammer.de; Richtlinien
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Bei der Entscheidung lber die Aufnah-
me eines Patienten bzw. einer Patientin
in die Warteliste ist abzuwéagen, ob die
individuelle medizinische Gesamtsitua-
tion dieser Person einen langerfristigen
Transplantationserfolg erwarten lasst.
Dies ist so zu dokumentieren, dass die
Entscheidung fiir eine externe Priif-
kommission nachvollziehbar ist. Soziale
Griinde wie das Alter per se oder der
Familienstand diirfen hierbei keine Rolle
flir oder gegen die Aufnahme in die War-
teliste spielen.

Die Daten des Spenders bzw. der
Spenderin werden auf elektronischem
Weg an Eurotransplant gemeldet.

ZENTRALE ERMITTLUNG POTENZIELLER
EMPFANGER

Ist nach der Diagnose des Hirntodes und
dem Einverstidndnis des verstorbenen
Menschen oder seiner Angehdrigen eine
Organspende maglich, meldet der zu-
stidndige Koordinator bzw. die zusténdige
Koordinatorin der DSO die Daten des
Spenders bzw. der Spenderin telefonisch
an die Vermittlungszentrale in Leiden und
speichert sie auBerdem elektronisch. Da
die Computer der Koordinatoren mit dem
zentralen Rechner der DSO vernetzt sind
und dieser wiederum mit dem Computer-
system von Eurotransplant verbunden ist,
gelangen die Daten auf elektronischem
Weg ebenfalls zu allen relevanten Stel-
len. Es kommt auf jede Minute an: Euro-
transplant erhélt sofort nach Zustimmung
der Angehdrigen zur Organentnahme die
Spenderdaten von der DSO.

Anhand der Spenderdaten erstellt Euro-
transplant eine Rangliste der infrage
kommenden Empfanger und Empfén-
gerinnen. Die Empfangersuche muss
schnell gehen, damit die Patienten und
Patientinnen und Transplantationsteams
rechtzeitig benachrichtigt und die ent-
sprechenden Vorbereitungen getroffen
werden konnen. Wenn der an erster
Stelle genannte Wartepatient bzw. die
an erster Stelle genannte Wartepatientin
nicht operiert werden kann (z. B. auf



EUROTRANSPLANT

Grund einer akuten Erkrankung), riickt
die nachste Person auf der Liste vor.
Sollte einmal innerhalb der Eurotrans-
plant-Region kein geeigneter Empfanger
vorhanden sein, setzt sich Eurotransplant
mit einer seiner Schwesterorganisationen
wie z.B. UK Transplant oder Scandia-
transplant in Verbindung. Seit den frithen
siebziger Jahren besteht ebenfalls eine
gute Zusammenarbeit mit Frankreich und
anderen (ost-)europdischen Landern.

DIE GREMIEN BEI EUROTRANSPLANT

Der Vorstand von Eurotransplant besteht
aus einem Présidenten, einem Direktor

und einem Arztlichen Direktor. Den Vor-
stand beraten neun Beratungsgruppen
und Kommissionen, deren Mitglieder
aus den sieben kooperierenden Landern
stammen. So gibt es Beratungsgruppen
fir die verschiedenen Organe, die Organ-
bereitstellung, die Gewebetypisierung
und die Datenverarbeitung. Dariiber hin-
aus gibt es eine Ethikkommission und
einen Finanzbeirat. Die Tatigkeit von Euro-
transplant wird von den Krankenkassen
der angeschlossenen Lander finanziert,
wobei iiber die Hohe der Budgets jahrlich
verhandelt wird.®
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ORGANSPENDE
SCHENKT LEBEN

Evy Billermann hat ihren Platz im Leben
gefunden, aber es war ein steiniger
Weg dorthin. Immer wenn sie zu stolpern
drohte, hat sie sich wieder gefangen. An
der Erfahrung, die sie auf diesem Weg
sammeln konnte, |&sst sie heute andere
teilhaben.

DER VERLUST DER NIEREN

Die gesundheitlichen Probleme beginnen
bereits im Séuglingsalter. Die kleine Evy
wird mit einer Schrumpfniere geboren,
die ihr im Alter von einem Jahr entfernt
wird. Es folgen zwei Harnleitertrans-
plantationen und eine chronische Nieren-
entzindung. Als Kind verbringt Evy
Billermann sehr viel Zeit in Krankenh&u-
sern. Schon damals entsteht der Wunsch,
sich sozial zu engagieren. Bis es soweit
kommt, vergehen allerdings noch einige
Jahrzehnte.

Nach dem Abitur studiert sie Textiltech-
nik und findet schnell einen Job. Evy
Billermann heiratet und wird zweimal
Mutter. Erst wird Benjamin geboren, zwei
Jahre spéter David. Die Schwangerschaf-
ten verschlechtern den Zustand der ver-
bliebenen Niere, die sie schlieBlich 1999
verliert. Es beginnt die Zeit der Blut-
wasche. Innerhalb der Familie wird die

Evy Billermann
* geboren am 27. Marz 1957
* Nierentransplantation am 1. Mai 2001

Evy Billermann lebt im miinsterlandi-
schen Emsdetten. Evy Billermann ist
Organpatin, weil sie selbstandig ent-
scheiden méchte.

Maglichkeit erwogen, Evy eine Niere als
Lebendspende zu (bertragen. ,Fir mich
war diese Variante aber von vorneherein
keine Option. Ich wollte von niemandem
abhéngig sein®, blickt Evy Billermann
zurlick.



Wahrend der Dialyse hat die Patientin
viele Probleme. Der Shunt, eine kiinst-
liche Verbindung zwischen zwei GefdBen,
verstopft mehrfach. Dariiber hinaus lei-
det sie haufig unter Krdmpfen. Doch die
Erlésung lasst nicht allzu lange auf sich
warten. Nach zwei Jahren auf der Warte-
liste ist eine Spenderniere gefunden.

EINE BESONDERE MAIFEIER

Die frohe Botschaft aus der Uniklinik
Miinster kommt in der Mainacht 2001.

Evy Billermann wird diese Nacht nie
vergessen: ,Ich war mit meiner Clique
auf einer Feier. Fast alle, deren Handy-
nummer ich in der Klinik angegeben
hatte, waren dabei und keiner horte das
Klingeln. Der Letzte auf der Liste war
mein damals 18-jahriger Sohn Benjamin.
Ihn haben die Arzte schlieBlich erreicht.

Er fahndete wie wild nach mir, konnte
mich aber nirgendwo erreichen. Als ich
schlieBlich nach Mitternacht zu Hause
ankam, stand er ganz aufgelost vor

der Tdr."

Evy Billermann schafft es zum Gliick
rechtzeitig in die Klinik. Die Transplanta-
tion verlduft ohne Probleme. In diesen
entscheidenden Momenten wird sie nicht
nur von der Blutwasche befreit, sondern
macht sich auch viele Gedanken, die in
einen richtungsweisenden Entschluss
miinden.

Evy Billermann hat
ihren Platz im Leben
gefunden. An den
Erfahrungen, die sie
auf ihrem Lebens-
weg gesammelt hat,

lasst sie heute
andere teilhaben.
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FREUDE UND LEID LIEGEN NAH
BEIEINANDER

,Meine Familie freute sich, wahrend eine
andere Familie um ihren Verstorbenen
trauerte. Die Transplantation hat zwei
Seiten einer Medaille. Das muss man
wiirdigen und verarbeiten®, versucht sie
die Situation in Worte zu fassen. Bei Evy
Billermann wéchst nach der Transplanta-
tion das Bediirfnis, etwas von ihrer wie-
dergewonnenen Lebensqualitat weiterzu-
geben. Sie sucht und findet einen Weg.
Dabei spielt es auch eine Rolle, dass

sie bereits Jahre vorher einen weiteren
schweren Schicksalsschlag verkraften
muss, bei dem sie ihren jlingeren Sohn
David durch einen tragischen Autounfall
verliert. Evy Billermann erfahrt damals,
wie hilflos und verlassen man einer sol-
chen Ausnahmesituation ausgeliefert ist.
Das gesamte Umfeld ist iiberfordert. Ihr
wird bewusst, wie wichtig das Angebot
professioneller Hilfe ist. Daraufhin enga-
giert sie sich ehrenamtlich als ambulante
Sterbe- und Trauerbegleiterin.

Aus dieser Tatigkeit erwachst ein Beruf.
Auf dem Weg dahin beginnt sie ein Jahr
nach der Transplantation Psychologie zu
studieren. Drei Jahre spater schlieBt sie
das Studium ab. Es folgt eine Zusatzaus-
bildung zur Trauerbegleiterin fiir Kinder.

EVY BILLERMANN
WEISS, DASS DIE
TRANSPLANTATION
ZWEI SEITEN HAT.

WAHREND IHR LEBEN
GERETTET WURDE,
TRAUERTE EINE
ANDERE FAMILIEN UM
IHREN VERSTORBENEN.




DER KREIS SCHLIESST SICH

Heute arbeitet Evy Billermann im Haus
Hannah, dem Hospiz im Kreis Steinfurt.
Sie steht Sterbenden in der letzten Phase
ihres Lebens bei, kiimmert sich um

die Trauernden und berét sie psycholo-
gisch. Insbesondere Kinder leiden sehr
stark unter dem Verlust eines geliebten
Menschen und werden in der familidren
Trauer oft vergessen. Deshalb legt
Evy Billermann einen Schwerpunkt
auf die Trauerbegleitung von Kindern
und Jugendlichen. Dafiir hat sie das
Modellprojekt ,Phonix“ gegriindet, ein
Trauerbegleitungsangebot fiir Sechs-
bis Zwalfjahrige.

»o0bald ich jogge, kann ich
abschalten.” Der Sport hilft
das Erlebte zu verarbeiten.

Der Beruf ist aufreibend und fordernd.
Aber Evy Billermann empfindet ihn als
Berufung. Der Sport hilft ihr dabei, das
Erlebte zu verarbeiten. ,Sobald ich jogge,
kann ich abschalten.” Jeden Tag fiinf
Kilometer zu laufen oder eine dreiviertel
Stunde Gymnastik sind fiir die 53-jahrige
eine unverzichtbare Routine. Und fiir ihre
Gesundheit und ihr Wohlbefinden ist Be-
wegung ohnehin der optimale Ausgleich.
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Kurt Ender
* geboren am 13. Mérz 1960

+ Nieren-Pankreastransplantation am 30. Juni 2000

Kurt Ender ist Vater von drei Tochtern

und einem Sohn und lebt in Unna.

KURT ENDER IST ORGANPATE,
WEIL ER EIN UNERSCHUTTERLICHER
OPTIMIST IST.

Eine positive Lebenseinstellung hilft be-
sonders in kritischen Lebenssituationen.
Davon hat Kurt Ender im Laufe seines
fast 51-jahrigen Lebens schon mehrmals
profitiert.

DIABETES MIT SIEBEN JAHREN

Der 7-jahrige Kurt geht gerade drei
Wochen zur Schule, als die ersten Sym-
ptome auftreten. Der Junge hat standig
Durst. Eine arztliche Untersuchung
bestétigt die Vermutung des Vaters.
Fir die Eltern ist die Diagnose Diabe-
tes ein Schock. Sie rechnen mit dem
Schlimmsten. Die Angst bleibt zum Gliick
unbegriindet. Mit der Krankheit lernt der
Erstkldssler sehr schnell umzugehen.

»,Mein Leben hat sich zundchst nur wenig
verandert. Ich durfte nicht am Sportun-

terricht teilnehmen und musste zweimal
téglich Insulin spritzen®, erinnert er sich.

Mit seinen Eltern und dem é&lteren Bruder
kommt er im Alter von 11 Jahren aus
dem polnischen Kargowa in das westfé-
lische Unna. Die Integration funktioniert
problemlos. Kurt geht es in den folgen-
den Jahren abgesehen von kleineren
Komplikationen bei der Einstellung des
Zuckers gut. Erst im Alter von 19 Jahren
stellen die Arzte wéhrend eines Kurauf-
enthalts fest, dass die Augen infolge der
fortschreitenden Krankheit in Mitleiden-
schaft gezogen sind. Die Diagnose wird
zum Glick rechtzeitig gestellt. Ein



Lasern der Augen bannt die Gefahr
zu erblinden.

EIN FAST NORMALES LEBEN

Nach der Mittleren Reife absolviert er
eine Lehre als Elektriker und speziali-
siert sich spater als Elektrotechniker.

In diesem Beruf arbeitet Kurt Ender bis
1994. Dann wird er arbeitslos. Er nutzt
diese Zeit und qualifiziert sich zum Sys-
temtechniker weiter. SchlieBlich erhalt

er eine Anstellung bei einer Diisseldorfer
Softwarefirma, wo er bis 1998 bleibt.
Diesmal trifft ihn keine Entlassungswelle,
es ist vielmehr die Krankheit, die den
beruflichen Werdegang stoppt. Die Kre-
atininwerte sind durch das fortgeschrit-
tene Stadium der Krankheit inzwischen
so hoch, dass der Hausarzt ihn an einen
Nierenspezialisten iiberweist. Kurt Ender
muss zur Blutwésche. Und wieder klagt
er nicht, sondern stellt sich mutig seinem
Schicksal.

KURZE ZEIT DER DIALYSE

Llch habe mich fiir eine Bauchfelldialyse
entschieden, weil ich nicht stundenlang
an Geraten angeschlossen liegen wollte®,
begriindet er seine Entscheidung. Parallel
zum Beginn der Blutwésche eroffnen ihm
die behandelnden Arzte einen méglichen
Ausweg: eine kombinierte Transplanta-
tion von Nieren und Bauchspeicheldriise.
Es ist eine junge Methode, die von der
Medizin zu diesem Zeitpunkt noch als
riskant eingestuft wird. Kurt Ender je-
doch zdgert keinen Augenblick: ,Fiir
mich stand der Eingriff nie in Frage. Die
Aussicht darauf, nie wieder spritzen zu
miissen, war Motivation genug.“

Die Zeit der Dialyse bleibt zum Glick
relativ kurz. Schon nach einem Jahr
stehen passende Spenderorgane zur
Verfligung. Kurt Ender wird im Knapp-
schaftskrankenhaus in Bochum von Pro-
fessor Biising transplantiert. Die Trans-
plantation verlauft ohne Komplikationen.
»lch hatte nach der Operation Hunger
und Durst. Vor der ersten Nahrungsauf-

Seine positive Lebenseinstellung und
die Unterstiitzung seiner Familie haben
Kurt Ender geholfen, die Wartezeit zu

liberstehen.
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nahme wollte ich wie gewohnt meinen
Blutzucker messen und spritzen. Die
Schwester musste mir erst klar machen,
dass diese Prozedur nicht mehr notig
ist“, erinnert er sich an den erlosenden
Moment.

HALT INNERHALB DER FAMILIE

18 Tage nach der Transplantation wird
der Patient aus dem Krankenhaus entlas-
sen. Die Abstande zwischen den einzel-
nen Untersuchungen sind seitdem immer
ldnger geworden. Fast ein Jahrzehnt
nach der Transplantation fiihlt er sich
bestens. Die Verantwortung fir vier Kin-
der hat sicherlich einen wichtigen Anteil
am positiven Verlauf. ,Ich habe mich
immer bemiiht, meine Kinder von meiner
Krankheit fern zu halten. Sie sollten nicht
darunter leiden. Aber ich spirte jeder-
zeit, dass sie ganz eng an meiner Seite
stehen®, erklart der 50-Jéhrige.

,BElI DEN KLANGEN
DER MUSIK KANN ICH
OPTIMAL ABSCHAL-
TEN UND DIE ZEIT
VERGESSEN.*

Heute arbeitet er zwei Tage in der Woche
als technischer Zeichner. Einen Teil sei-
ner Freizeit verbringt der vierfache Vater
mit den jlingeren Kindern Janin (16) und
Cedric (13). Mit Cedric geht der Vater
gerne zum Bowling, mit der zweitéltesten
Kathrin (23) besucht er hin und wieder
ein Kino. Auch die siebenjahrige Enkelin
schaut oft mit Kurts &ltester Tochter
Nadine (25) vorbei. Kurt Ender ist viel
beschéftigt und wenn er Zeit fir sich
braucht, spielt er auf seinem Stagepiano.
,Bei den Kldngen der Musik kann ich op-
timal abschalten und die Zeit vergessen.”

T DYNAMIC zswy“"* 3
p- '
[//,




Seit zwei Jahren engagiert sich Kurt

Ender auch in der Regionalgruppe Dort-
mund des Bundesverbandes der Organ-
transplantierten (BDO). Dort organisiert
er die regelmaBigen Treffen, betreut

Messestdnde und Iadt zu Vortrégen ein.
AuBerdem hat er einen groBen Wunsch:

,ICH WURDE GERNE
EINMAL MIT DEM
FAHRRAD DIE RUHR
VON DER QUELLE BIS

ZUR MUNDUNG FAH-
REN. AM LIEBSTEN MIT
EINER MEINER DREI
TOCHTER.*
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Joel Dahm

* Geboren am 17. Juli 2003
* Lebertransplantation am
20. November 2003

JOEL KANN WIEDER KIND SEIN!

Joel Dahm lebt mit seinen Eltern und flinf
Geschwistern in Milheim an der Ruhr.
Joel weiB Bescheid iiber seinen Korper,
obwohl er erst sieben Jahre alt ist. Er
kennt es nicht anders — sein ganzes
Leben lang muss er bereits starke Medi-
kamente nehmen, damit sein Korper die
fremde Leber nicht abstoBt. Ganze zehn

Zentimeter lang war die Teil-Leberspende,

die die Arzte ihm im Sauglingsalter von
vier Monaten eingepflanzt haben.

Dennoch: Dem frohlichen, aufgeweckten
Jungen merkt man seine lange Kranken-
geschichte nicht an. Joel ist neugierig,
hat SpaB am Fahrradfahren und hangt vor
allem an seiner (ippigen Autosammlung.
Sein groBes Vorbild ist Michael Schuma-
cher, der beriihmte deutsche Formel-
Eins-Weltmeister. Auch FuBballspielen
zahlt zu den Hobbys des Erstklasslers,

'||'nI | '
| ||'||'||'| |
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er freut sich schon darauf, bald in einem
richtigen Verein zu spielen. Seine Eltern
Petra und Ralf sowie die fiinf dlteren
Geschwister Saskia, Dominik, Jaqueline,
Angelique und Pascal lieben ihr 7-jahri-
ges Nesthakchen, das ihnen zunéchst so
viele Sorgen bereitet hat.



SCHRECKLICHE DIAGNOSE

Schon der erste Schritt ins Leben ist fiir
ihn nicht so einfach: Geboren als Friih-
chen, muss Joel lange im Krankenhaus
bleiben, bis er schlieBlich mit fiinf Wo-
chen nach Hause darf. Doch die Freude
wahrt nur einen Tag. Joel schreit un-
unterbrochen und hat einen ungewdohn-
lich dicken Bauch. Seine Eltern machen
sich groBe Sorgen und bringen ihn gleich
zum Kinderarzt. Von dort geht es direkt
ins Krankenhaus — bei einer rasch einge-
leiteten Operation wird die schreckliche
Diagnose gestellt: Leberzirrhose!

Nicht nur Eltern, GroBeltern und Ge-
schwister sind geschockt — auch die Arzte
sind zundchst iberfordert und suchen
fieberhaft nach einer Losung. ,Solch eine
Diagnose ist bei einem Saugling vollig
ungewohnlich”, berichtet Joels Mutter.

HILFE IN HAMBURG

Innerhalb von wenigen Tagen wird klar,
dass Joel in das Universitatsklinikum

Hamburg-Eppendorf verlegt und auf eine
Lebertransplantation warten muss. Dort
praktiziert Prof. Martin Burdelski, Fach-
arzt fir Kinder- und Jugendmedizin, der
sich die schwierige Operation an dem
Séugling zutraut.

Joel wird stabilisiert. Doch sein Leben
hdngt an einem seidenen Faden, wenn
nicht bald das rettende Organ gefunden
wird. Da sich sein Zustand zunehmend
verschlechtert, ist er auf der Warteliste
von Eurotransplant fir Organe auf dem
ersten Platz. Nach einigen bangen Wo-
chen und einem Fehlalarm ist endlich
eine passende Spenderleber gefunden.
Die Operation verlauft gut. Mit jedem
Tag, der vergeht, erholt sich Joel. Die
mitgereisten Geschwister, die voriiber-
gehend in Hamburg zur Schule gehen,
freuen sich darauf, den kleinen Bruder
endlich aus dem Klinikum abzuholen.
Und nach gut vier Wochen kehrt er mit
der ganzen Familie von Hamburg in seine
Heimatstadt Milheim zuriick. Im Uni-
versitatsklinikum Essen wird er in den
nachsten Wochen weiter versorgt.

Joel weiB Bescheid iiber seinen
Korper, obwohl er erst sieben
Jahre alt ist. Er muss sein ganzes
Leban lang Medikamente ein-
nehmen, damit sein Kérper die

Leber nicht abstoBt.
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ENDLICH: EINE NORMALE KINDHEIT
KANN BEGINNEN!

Joel hat nach all dieser Aufregung reich-
lich Nachholbedarf und startet richtig
durch: Er trinkt seine Flaschchen, krab-
belt schon bald durch die Wohnung, lernt
laufen, brabbelt seine ersten Worte und
lasst sich von der ganzen Familie ver-
wohnen. Wie alle Dreijahrigen besucht er
den Kindergarten und nach einem Wech-
sel in eine integrative Einrichtung fiihlen
er und seine Eltern sich geborgen und
verstanden. Er erhilt logopadische For-
derung und besucht inzwischen die erste
Klasse einer integrativen Grundschule.
Die Lehrer helfen ihm, seinen leichten
Entwicklungsriickstand abzubauen.
,Wahrend andere Sauglinge die Welt mit
Handen und Mund erkunden, musste Joel
seine ersten Lebensmonate in den Klini-
ken abgeschirmt im Bettchen hinter Glas
verbringen. Kein Wunder, dass er viel
aufholen muss®, sagt Petra Dahm.

FAMILIEN PROFITIEREN VON JOELS
SCHICKSAL

Nach den Erlebnissen mit ihrem jiingsten
Kind hat die Mutter von Joel das Bediirf-
nis, anderen Betroffenen zu helfen: Seit
finf Jahren betreut Petra Dahm im Verein
Lebertransplantierte Deutschland Fami-
lien mit leberkranken oder lebertrans-
plantierten Kleinkindern. Sie macht ihnen
Mut, auch wenn die Verzweiflung haufig
groB ist. Dank ihrer Erfahrungen lernen
andere Familien mit Schwierigkeiten und
Unsicherheit richtig umzugehen.

Bis heute betreut Prof. Burdelski, mittler-
weile im Universitatsklinikum Schleswig-
Holstein Campus Kiel titig, seinen kleinen

Schitzling samt Familie. Joel muss nur
noch ein Mal im Jahr nach Kiel — obwohl
er gerne dort ist und den Arzt und die
Schwestern sehr mag.
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ORGANISATIONS-
ZENTRALEN

REGIONEN/
ORGANISATIONSZENTRALEN (0Z)

Region Nord

(Bremen, Hamburg, Niedersachsen,
Schleswig-Holstein)

0Z Hannover

Region Nord-0st

(Berlin, Brandenburg, Mecklenburg-
Vorpommern)

0Z Berlin

Region Ost
(Sachsen, Sachsen-Anhalt, Thiiringen)
0Z Leipzig

Region Bayern
0Z Miinchen

Region Baden-Wiirttemberg
0Z Stuttgart

Region Mitte
(Hessen, Rheinland-Pfalz, Saarland)
0Z Mainz

Region Nordrhein-Westfalen
0Z Diisseldorf

GEBUHRENFREIE RUFNUMMER
FUR SPENDERMELDUNGEN

0800 - 77 88 099

0800 - 48 80 088

0800 - 44 33 033

0800 - 376 366 67

0800 - 80 50 888

0800 - 66 55 456

0800-3311330
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