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Dies war ein stiller Moment
des Gliicks fur die Eltern

Interview zur Betreuung der Angehorigen

Anne-Barbel Blaes-Eise von der Deutschen

Stiftung Organtransplantation ist Uberzeugt:

Eine gute Angehdrigenbetreuung kann die
Organspendebereitschaft in Deutschland
positiv beeinflussen. Ein Einblick in ihre
Arbeit und ihre Erfahrungen.

Foto: Deutsche Stiftung Organtransplantation
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Sie begleiten fiir die Deutsche Stiftung Organtrans-
plantation (DSO) Angehérige vor allem nach der Or-
ganspende. Wie nehmen Sie Kontakt auf?

Nach einer Organspende erhalten die Angehorigen der
Organspenderin oder des Organspenders ein Informa-
tionsschreiben der DSO. In diesem Brief wird unser Un-
terstutzungsangebot vorgestellt. Die Familie kann, durch
die Rucksendung einer schriftlichen Erklarung, das An-
gebot zur weiteren Betreuung annehmen. Wir begleiten
dann, solange die Familie es winscht und auch in der
Intensitat, die die Angehdrigen wunschen.

Wie kann man sich diese Begleitung vorstellen?

Der erste Schritt ist die Ubersendung eines Ergebnisbrie-
fes: Darin informieren wir die Angehorigen, ob durch die
Entscheidung zur Organspende anderen Menschen ge-
holfen werden konnte. Dies erfolgt naturlich anonymi-
siert und auch mit Einverstandnis der Organempfangerin
oder des Organempfangers. In solch einem Brief ist dann
zum Beispiel zu lesen: ,Drei Menschen konnte geholfen
werden.” Beim Lesen des Briefes flieRen oft Tranen, denn
es ist schmerzlich und tréstlich zugleich, diese Informa-
tion zu erhalten.

Der nachste Schritt ist die Einladung zu Angehdrigen-
treffen. Viele Familien bewegt die Frage: Habe ich richtig
entschieden? Bei den Treffen erhalten Angehorige Infor-
mationen zur Organspende, die sie nun viel besser auf-
nehmen kénnen als in der Ausnahmesituation im Kran-
kenhaus. Die Angehdrigen kdnnen sich untereinander
austauschen, Zweifel besprechen und ihre Fragen klaren.
Als besonders wertvoll wird der Austausch mit transplan-
tierten Menschen erlebt.

Die dritte wichtige Saule der DSO-Angehérigenbetreu-
ung ist die Weiterleitung von anonymen Dankesbriefen
an die Familien. Wenn solch ein persénliches Zeichen der
Organempfangerin oder des Organempfangers bei der
Familie eintrifft, dann ,schliet sich der Kreis”.
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Koénnen Sie uns ein Beispiel nennen?

Ein inzwischen betagtes Elternpaar hat seinen ein-
zigen Sohn in der Mitte des Lebens verloren und der
Organspende zugestimmt. Zehn Jahre nach der Organ-
spende erhalt die Familie einen persénlichen, handge-
schriebenen Brief des unbekannten mannlichen Nieren-
empfangers. Darin schreibt er, dass er vor Kurzem Vater
geworden sei und dies ohne das Geschenk des ihm un-
bekannten Spenders niemals madglich gewesen ware.
Dies war ein stiller Moment des Glucks fur die Eltern.

Welchen Beistand kann die DSO Angehérigen von Or-
ganspenderinnen und Organspendern bieten?

Ziel muss immer sein, Angehdrigen zu einer dauerhaft
stabilen Entscheidung zu verhelfen. Wenn Angehérige
den zu Lebzeiten geauRerten Willen der verstorbenen
Person kannten, haben sie es oft leichter. Sie haben vor
allem Fragen zum Ablauf der Organspende, Fragen zur
Wahrung der Wurde des verstorbenen Menschen und
dazu, was aus den Organen geworden ist. Falls es keine
Willenserklarung der verstorbenen Person gab, die An-
gehorigen stellvertretend, im mutmalRlichen Willen ent-
scheiden mussten, ringen Familien haufig mit der Frage,
ob sie im Sinne des verstorbenen Menschen ,richtig”
entschieden haben. Zur Beantwortung dieser ganz per-
sonlichen Fragen modchten wir mit der Angehorigenbe-
treuung beitragen.

Wie lange dauert die Begleitung der Angehérigen
durch die DSO?

Trauer verlauft sehr individuell und auch der Zeitpunkt
fur die Klarung von offenen Fragen ist unterschiedlich.
Wir begleiten Angehodrige, solange sie dies mochten.
Kurz nach der Spende ist die Betreuung naturlich inten-
siver. Wir stehen jedoch auch in Kontakt zu Angehorigen,
die erst nach 20 Jahren Fragen zur Organspende klaren
mochten.

Kbénnen Sie einschatzen, wie viele Angehdrige lhr An-
gebot nutzen?

Es gibt sehr wenige Familien, die das Angebot zur Ange-
horigenbetreuung komplett ausschlagen. Die Erfahrung
zeigt, wenn sie dies in der Akutsituation im Kranken-
haus tun, melden sie sich oft Jahre spater, dann, wenn
sie bereit dazu sind. Sie méchten dann vor allem wissen,
was aus den gespendeten Organen geworden ist. Das
inzwischen gesetzlich verankerte Angebot der Angeho-
rigenbetreuung nach der Organspende durch die DSO
wird immer bekannter und so steigt auch die Zahl der
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Angehorigenanfragen aus frUheren Jahren, um die wir
uns gerne kummern.

Was passiert bei den Angehérigentreffen?

Es passiert ganz viel, vor allem auf der emotionalen Ebe-
ne: Zu Beginn teilen die Angehdrigen ihre Geschichten
miteinander. Im zweiten Teil klaren wir medizinische Fra-
gen. Der wichtigste und letzte Teil des Treffens ist das
Gesprach mit transplantierten Menschen. Wie es sich an-
fuhlt, mit einem neuen Organ zu leben, kann niemand
besser vermitteln als eine Organempfangerin oder ein
Organempfanger selbst.

An wen kénnen sich Angehdrige wenden, wenn sie da-
ran teilnehmen méchten?

In jeder DSO-Region gibt es Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter, die sich neben ihrer Tatigkeit in der Koordination
auch mit der Angehdrigenbetreuung beschaftigen. Kon-
taktadressen finden sich auf der Website der DSO.

Kann die Entscheidung fir eine Organspende Men-
schen trosten, die den Verlust eines angehérigen Men-
schen erlebt haben?

Dies ist, wie alles in der Trauer, sehr individuell. Abschied
zu nehmen von einem geliebten Menschen ist und
bleibt schwer. Mit der einfUhlsamen und ergebnisoffe-
nen Begleitung der Angehdrigen im Krankenhaus wird
die Grundlage geschaffen, dass solche guten Gedanken
auf lange Sicht méglich werden. Etwas Gutes getan zu
haben, darf Angehdrige auch stolz machen. Dass etwas
weitergeht, etwas von ihm oder ihr noch hier auf Erden
ist, spendet ebenfalls Trost. Andere betrachten die Or-
ganspende eher pragmatisch: ,Er oder sie braucht seine
Organe doch jetzt nicht mehr.” Kurzlich sprach es eine
Mutter so aus: ,Das war das einzig Sinnvolle, was wir in
dieser ausweglosen Situation tun konnten.”

Was hilft Angehorigen aus lhrer Erfahrung am meisten?
Das Wichtigste fur Menschen, die einen Verlust verarbei-
ten mussen, ist zu wissen, dass die verstorbene Person
nicht vergessen wird. Ein Zeichen von der Organemp-
fangerin oder vom Organempfanger, das zum Ausdruck
bringt, mein Leben hat sich zum Guten gewendet dank
der Organspende, ist das Wertvollste, was Angehorigen
zuruckgegeben werden kann.

Kénnen Organempfanger die Angehérigen der Organ-
spender kennenlernen?
Nein, das ist in Deutschland nicht moglich. Die Anony-
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mitat ist ein groRes Thema in der Betreuung der Ange-
horigen, hierzu mussen wir viele Fragen sensibel beant-
worten. Gerade in der fruhen Phase nach dem Tod der
Organspenderin oder des Organspenders fallt es vielen
Familien schwer, dies zu akzeptieren. Sie haben einen
lieben nahestehenden Menschen verloren und sind in
der ersten Zeit der Trauer schmerzlich damit beschaftigt,
dessen endgultige Abwesenheit zu verarbeiten. Sie su-
chen emotional die Nahe des verstorbenen Menschen
und dies schlieRt dann haufig auch seine Organe, die in
inrem Erleben ,noch da sind”, mit ein.

Warum ist der direkte Kontakt verboten?

Das deutsche Transplantationsgesetz schreibt die Ano-
nymitat zwischen Organempfangerin oder Organemp-
fanger und der Spenderfamilie vor. Auch wenn Angeho-
rige dies immer wieder kritisch hinterfragen, stehen wir
als DSO hinter der Anonymitat. Sie ist Schutz fur die An-
gehdrigen und auch fur die Organempfangerinnen und
Organempfanger. Ein Geschenk — wie sie die Organ-
spende darstellt — gibt man ohne Bedingungen. Danke
sagen fur das Geschenk gehort aus meiner Sicht jedoch
unbedingt dazu. Dies ermdéglicht unser Transplantations-
gesetz durch den anonymen Briefwechsel, der zwischen
Organempfangerin oder Organempfanger und Spender-
familie moglich ist.

Wie lauft der Austausch von Briefen ab?
Organempfangerinnen und Organempfanger haben die
Moglichkeit, einen persénlichen Dankesbrief an die An-
gehdrigen der Organspenderin oder des Organspenders
zu schreiben. Dieser Brief muss anonym verfasst werden.
Im betreuenden Transplantationszentrum wird der Brief
mit der zugehoérigen Spenderkennnummer versehen und
an die DSO weitergeleitet. Haben wir als DSO Kontakt zu
den Angehdérigen und haben diese ein solches Schreiben
gewunscht, kann der Brief zugestellt werden. Angehori-
ge kénnen dann auch ein anonymes Antwortschreiben
verfassen.

Die Initiative zu solch einem anonymen Briefwechsel,
so sieht es das Transplantationsgesetz vor, muss von
der transplantierten Patientin oder vom transplantierten
Patienten ausgehen; Angehdrige haben keine Mdéglich-
keit, diesen Briefwechsel zu beginnen. Auf der Website
dankesbriefe-organspende.de kdnnen solche Briefe zu-
satzlich veroffentlicht werden. Hier finden sich unzahli-
ge, sehr berUhrende Zeugnisse der Dankbarkeit fur das
Geschenk des Lebens durch ein neues Organ.
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| Zur Person

Anne-Bdérbel Blaes-Eise ist Koordinatorin der Deut-
schen Stiftung Organtransplantation (DSO). Sie
begleitet Angehdrige von Organspenderinnen und
Organspendern auf der Intensivstation. Zu vielen
Familien hat sie auch nach der Organspende noch
Jjahrelang Kontakt. Sie steht far Fragen zur Verfagung,
organisiert Angehorigentreffen oder leitet Dankes-
briefe von Organempfangerinnen und Organempfan-
gern weiter.
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Weitere Informationen zum Thema Angehdrigenbetreu-
ung finden Sie hier:

& dso.de » Allgemeine Informationen » Angehérigenbe-
treuung

@ Interview mit Marion StrauR, Angehdrige
@ Interview mit Anita Wolf, Angehorige

@ Hintergrundinformationen zur Angehérigenbetreuung

)

Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung

K1 - Presse und Offentlichkeitsarbeit, (ibergreifende
Kommunikation

Maarweg 149-161

50825 Koln

pressestelle@bzga.de

www.bzga.de
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