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A VORWORT

Die Empfehlungen des Swiss Donation Pathway sind als Qualitatssicherungs-Programm,
mit nationalen Basisstandards fiir den Spendeprozess, konzipiert worden. Sie sind als
Teil eines Schulungshilfsmittels fiir im Spendeprozess involvierte Personen bestimmt,

um die gesetzlichen Anforderungen des am 1. Juli 2007 in Kraft getretenen Transplanta-
tionsgesetzes zu erfiillen.

Das Programm wurde durch die Schweizerische Stiftung zur Férderung der Organspen-
de (FSOD) initiiert. Im Jahr 2009 wurde das Programm vom Comité National du Don
d’Organes (CNDO) Gibernommen.

LFamilienbetreuung und Kommunikation® ist ein Modul des Swiss Donation Pathway. Der
Swiss Donation Pathway basiert auf dem Critical Pathway fir Organspende nach dem
Hirntod.

Die Module sind:

I.  Spendererkennung & Spendermeldung

II. Behandlung des erwachsenen Spenders: Intensivstation
lll. Behandlung des erwachsenen Spenders: Anasthesie
IV. Behandlung des padiatrischen Spenders

V. Familienbetreuung und Kommunikation

VI. Organ- und Gewebeentnahme

VII. Kommunikation innerhalb des Behandlungsteams

VIII. Koordination des Organspendeprozesses

IX. Die minimalen Standardanforderungen

X. Organisation der Transporte

Der Swiss Donation Pathway ist ein gemeinsames Projekt der Schweizerischen Gesell-
schaft fur Intensivmedizin (SGI-SSMI) und dem CNDO/Swisstransplant. Die Empfehlun-
gen wurden von einer Expertengruppe der Schweizerischen Gesellschaft fir Intensiv-
medizin erarbeitet.

In diesem Dokument wird der Einfachheit halber nur die mannliche Form verwendet. Die
weibliche Form ist selbstversténdlich mit eingeschlossen.



B ZUSAMMENFASSUNG

Den Hirntod verstandlich zu erklaren und um das Einverstandnis fiir eine Organentnah-
me zu bitten, ist fir Intensivmediziner und Pflegefachpersonen mit FA Intensivpflege
eine schwierige und anspruchsvolle Aufgabe. Die folgenden Empfehlungen basieren auf
dem Konsens von klinischen Experten aus der Schweiz und auf Resultaten von wissen-
schaftlichen Arbeiten, welche zu diesem Thema zur Verfiigung stehen.

Es ist entscheidend, dass die Angehdrigen des potenziellen Spenders durch den zu-
standigen Arzt ausfihrlich tber den Tod des Patienten und das Thema Organspende
(mit Einzelheiten Uber die Organentnahme) informiert werden. Dies muss in einer ange-
messenen Umgebung und ohne Zeitdruck geschehen.

Das Angehdrigengesprach nimmt eine zentrale Rolle im Spendeprozess ein. Eckpunkt
dieses wichtigen Gespréaches sind bestimmte Rahmenbedingungen, um der Trauer- und
Verlustsituation sowie dem Informationsbedirfnis gerecht zu werden. Dazu gehort die
stufenweise Aufklarung der Angehérigen zu Krankheitsverlauf, Therapie, Prognose,
Hirntoddiagnose und einer moglichen Explantation.

Dieses Gesprach sollte in einer ruhigen Umgebung und in emphatischer Grundhaltung
der informierenden Person stattfinden. Nach angemessener Zeit kénnen die Angehdri-
gen fur eine mogliche Organspende angefragt werden. Falls die Angehérigen andere
Personen (z.B. Pfarrer oder Seelsorger) zur Entscheidungsfindung involvieren méchten,
sollte ihnen der Kontakt zur gewiinschten Person ermdglicht werden.



C LEITFADEN ZU DEN RICHTLINIEN

RAHMENBEDINGUNGEN

RAUMLICHKEITEN

Der Raum mit seiner Beleuchtung und Einrichtung beeinflusst die Stimmung der Ge-
sprachsteilnehmenden, positiv wie negativ. Er kann beruhigen, Sicherheit und Gebor-
genheit ausdriicken, aber auch das Gegenteil.

Der Raum drickt eine Haltung aus, z.B. Respekt, oder eben mangelnden Respekt fur
die Personen, die sich in diesem Raum einem sehr schwerwiegenden Gespréch stellen
mussen. Ein Raum, der fur allerlei Material als Abstellraum genutzt wird, ist ungeeignet.
Das «Abstellkammergefihl» wird unbewusst wahrgenommen und beeinflusst Gefiihl und
Entscheidung der Anwesenden.

Do’s = Separater Raum muss zur Verfliigung stehen, bequeme Sitzgelegen-
heiten fur jede Person

= Raumausstattung muss dem Anlass angepasst sein (unbedingt
vorher kontrollieren, ob der Raum aufgeraumt ist. Frische Luft, wenn
moglich)

= Raumfaktoren beachten (Ruhe, Sauerstoff, keine Storfaktoren,
Licht, Farben, Zugéanglichkeit, etc.)

= Immer etwas zum Trinken, Becher und Papiertaschentlicher bereit-
stellen

= Setzen Sie sich wenn moglich seitlich oder Uber Eck zu den Angeho-
rigen

Don'ts = Nie am Bett des Patienten das Gespréch filhren

= Nie das Gesprach zwischen Tur und Angel fihren

= Nie auf dem Korridor das Gesprach fiihren

= Gesprach im Stehen vermeiden

= Hauptgesprachspartner nicht «konfrontativ» direkt gegentber
dem Angehdrigen sitzen

GESPRACHSSTRUKTUR SPIKES (NACH BAILE/BUCKMANN)

Setting: Gute Vorbereitung

Perception: Die Angehorigen wahrnehmen
Versuchen Sie herauszufinden, wie viel die Angehdrigen bereits
Uber die Situation wissen und was sie dabei empfinden

Invitation: Informationen sind gut, zu viele kénnen belasten
Nicht alle Angehdérigen winschen vollumfanglich informier zu
werden. Respektieren, wenn die Angehdrigen (im Moment?)
nicht mehr Informationen haben wollen

Knowledge: Maoglichkeiten aufzeigen. Teilen Sie den Angehdérigen das weite-
re Vorgehen mit (Diagnose, Behandlung, Prognose, supportive
Maoglichkeiten)

Empathy/Exploration: Emotionen erkennen und adaquat reagieren

Summary: Beenden Sie das Gesprach, indem Sie das Besprochene noch-
mals in der Sprache des Patienten zusammenfassen



WANN BEGINNT DIE KOMMUNIKATION MIT DEN
ANGEHORIGEN UBER DEN HIRNTOD UND DIE
ORGANSPENDE?

Gemass der Schweizerischen Akademie der medizinischen Wissenschaften (SAMW), ist
es am besten, die Angehdrigen mdoglichst frih tber den irreversiblen Hirnschaden zu
informieren.

Zu den Angehorigen zahlen Familienmitglieder, Lebenspartner und Personen, die dem
Patienten nahe stehen.

Das Transplantationsgesetz gibt kein geeignetes Zeitfenster vor, um die Angehérigen
nach dem Willen des Verstorbenen beziiglich einer Organspende zu fragen. Unter ge-
wissen Bedingungen kann es notig sein, organerhaltende Massnahmen einzuleiten,
obwonhl der Hirntod noch nicht eingetreten ist. Beispiele sind: Zerebrale Prozesse wie
Blutungen oder Ischamien mit definitiv infauster Prognose, die weitere therapeutischen
Massnahmen Uberfliissig machen.

Auszug aus den SAMW-Richtlinien «Feststellung des Todes mit Bezug auf Organtrans-
plantationen»:

Art. 4.1 (Medizinische Massnahmen vor dem Tod) — Bei den medizinischen Massnah-
men ist zu unterscheiden zwischen Massnahmen, die der Organerhaltung dienen, und
solchen, die eine Abklarung der Spendetauglichkeit zum Ziel haben. Massnahmen zur
Organerhaltung sind Voraussetzung daftir, dass eine Organspende Uberhaupt stattfin-
den kann; sie sind entscheidend fiir den Erfolg einer Transplantation. In der Regel han-
delt es sich um die Fortfihrung von bereits begonnenen Therapien (Weiterfihrung der
kiinstlichen Beatmung, Verabreichung von Medikamenten und Lésungen zur Erhaltung
der Kreislauf-Funktion), Laboranalysen zur Steuerung der Behandlung sowie Hormon-
substitutionen zur Aufrechterhaltung des «Inneren Milieus». Nach der Anderung des
Behandlungsziels sind diese nicht mehr im therapeutischen Interesse des Patienten,
sondern werden zur Organerhaltung weitergefihrt. Bei der Entscheidung, ob eine Mass-
nahme zur Anwendung kommt oder nicht, missen die individuelle Situation des Patien-
ten bertcksichtigt und die Risiken abgewogen werden. Diese medizinischen Massnah-
men sind auf zwei Tage zu begrenzen. Bei den Massnahmen zur Abklarung der Spende-
tauglichkeit handelt es sich primar um serologische und immunologische Analysen.

Art. 4.2 (Medizinische Massnahmen nach festgestelltem Tod) — Nach festgestelltem
Tod sind medizinische Massnahmen zur Erhaltung der Organe sowie Massnahmen zur
Abklarung der Spendereignung wahrend langstens 72 Stunden erlaubt.

Solche Massnahmen sind verboten, wenn sie:

a) den Tod der Patientin oder des Patienten beschleunigen;

b) dazu fihren kénnen, dass die Spenderin oder der Spender in einen dauernden
vegetativen Zustand gerat.

DER RICHTIGE ZEITPUNKT

Zu beachten ist der richtige Zeitpunkt fiir die Uberbringung der Nachricht des Hirntods in
Bezug auf die Richtlinien SAMW sowie in Bezug auf psychologische Faktoren.

Bei den psychologischen Faktoren gilt es, ein Gespur dafur zu entwickeln, ob der Zeit-
punkt in dem Sinne passend ist, dass die Angehdrigen die Nachricht Uberhaupt verste-
hen und verkraften konnen.




Do’s Gesprach Hirntod und Organspende mdglichst frith fuhren
Gespdr fur den richtigen Zeitpunkt entwickeln

Eigenen Gemiitszustand berucksichtigen

Aufnahmeféhigkeit der Angehorigen abschéatzen und Zeitpunkt
anpassen

= Ungunstige Umstédnde und Rahmenbedingungen beachten

= Zeitpunkt evtl. verschieben

Uberstiirzte Gesprachsersffnung
= Verfriihte Thematisierung (z.B. bevor Diagnosen bestatigt sind)

Don'ts

Der wichtigste Punkt beim Kontakt mit den Angehorigen ist es sicherzustellen, dass sie
das Konzept des Hirntods verstanden haben. In der Tat erlaubt ihnen einzig die Gewiss-
heit, dass ihr Angehdoriger verstorben ist, die potenzielle Spende in Erwagung zu ziehen.

Studien zeigen, dass die Ablehnungsgriinde (und evtl. die erhéhte Rate von pathologi-
schen Symptomen der Trauer) unter Angehdrigen von Spendern, in Zusammenhang
stehen kdnnten mit der Angst tiber eine mogliche Entstellung des Spenders und mit
einem Misstrauen in das Gesundheitssystem. (Siminoff L.J. Trauma 2007)

GESPRACHSFUHRUNG / BREAKING BAD NEWS / NACHRICHT UBER DEN
HIRNTOD UBERBRINGEN

Schlechte Nachrichten tberbringen zu missen, ist fir die meisten Menschen eine unan-
genehme Aufgabe. Man |6st beim anderen Schmerz, Trauer, Wut oder andere negative
Geflihle aus und weiss oft nicht, wie man damit umgehen soll.

Das Uberbringen schlechter Nachrichten lasst sich tiben. Es geht dabei nicht darum,
dies dann gerne zu tun, sondern darum, dass man sich dabei sicher fuhlt und sich selbst
und den Angehdrigen gerecht werden kann. Dafir gibt es viele niitzliche Verhaltenswei-
sen und Kommunikationsregeln.

Do’s = Augenkontakt suchen und halten

= Offene Korperhaltung, den Angehd&rigen zugewandt, Hande
sichtbar.

= Empathie: Gefiihle zulassen, benennen. Mitfihlen (nicht mitleiden).

= Sich emotional heraushalten

= Satze zu Ende fuhren

= Wortwahl und Formulierungen: Klar, deutlich, transparent

= Offene Fragen stellen («W’s»)

= Aktive Fragetechniken verwenden

= Tonalitat: iberzeugend, vertrauensvoll, kompetent, verstandnisvoll

= Achten auf Signale des Gegentubers

= Umgang mit eigenen Unsicherheiten, Selbstcoaching

= Umgehen mit Hemmschwelle, Selbstmotivation: Wenn ich
nicht frage, dann konnte der Wille des Patienten verloren gehen

= Eingeschrankte, selektive Aufnahmeféhigkeit immer vor Augen
halten und bertcksichtigen (Verzégerung, Blockade, Filter,
Schock)

Don’ts = «Grabesstimme»
= Es verkrampft gut machen wollen
= Professionell um jeden Preis




WIE WIRD DIESE KOMMUNIKATION FORTGESETZT?

GESPRACHSABLAUF

Do's

Gesprach immer zu zweit fihren: Arzt und Pflegende/r (die
Aufmerksamkeit des Sprechenden ist gebunden an das Gegeniber
und die eigenen Emotionen, die andere Person kann besser
beobachten und auf Signale eingehen)

Rollenaufteilung im Vorfeld (Pflegende kann z.B. Angehdrigen
hereinbitten, Uberleitung machen von Hirntoddiagnose zu

Thema Organspende, nach dem Lebensinhalt oder den Werten
des Patienten fragen, etc.)

Unterlagen bereithalten (Rontgenbilder, Visualisierungstafeln, etc.)
Inhalt: vorbereitet sein (Modell «Ablauf Angehorigengesprache»,
Kurzform auf Station): Ablauf beachten bei einem Ja sowie

bei einem Nein zur Organspende (siehe Ablauf Organspende-
Prozess-Grafik)

Sich selber und den Gesprachspartner vorstellen mit Namen

und Funktion.

Auf gleiche Ebene holen. «Demutshaltung» der Angehérigen
auffangen. Unterwurfigkeit beseitigen

Direkt das Thema angehen

Information Uber Hirntod; Sicherstellen, dass das Konzept Hirntod
verstanden wurde. Ganz klar sagen, dass der Patient tot ist
Frage nach Organspende je nach Zustand und Auffassungsféahigkeit
der Angehdrigen

Wichtigste Fakten bewusst wiederholen.

Abklaren, ob noch Fragen sind oder ob noch Informationen ge-
winscht sind.

Visitenkarte, evtl. mit direkter und personlicher Telefon-nummer
Ubergeben. Einladung, jederzeit anrufen zu durfen

Zeit zum Abschiednehmen geben. Angehdrige zu Verstorbenen
lassen Intimitat unter Angehdrigen zulassen

Nachbetreuung erlautern

Debriefing unter Fachkraften

Don'ts

Hinter dem Berg halten, um den Brei herum reden.

Salamitaktik

Verwassernde, ausufernde Floskeln bringen

Hoffnungsworte aussprechen!

Unrealistische Versprechungen

Angehorige tUberfordern: Da die Aufnahmeféhigkeit Angehdériger
in dieser Situation oft sehr eingeschrankt ist, kbnnen sie

das Gesagte oft nicht beim ersten Mal erfassen, deshalb langsam
sprechen und wiederholen

Don‘t forget

Angehdrige orientieren, dass sie wichtige Ansprechpartner im
Organspendeprozess sind und viele Informationen tber den Spender
werden geben missen (medizinisch, sozial, etc.)

Sind die Angehdrigen unsicher beziiglich einer Entscheidung,

ein individuelles Zeitfenster geben fur die Entscheidungsfindung
(Stunden oder 1 Tag). Anbieten, dass jederzeit eine Fachperson bei
zusatzlichen Fragen zur Verfliigung steht

Ankundigen, dass ein Spendekoordinator beigezogen

wird, welche fir Fragen bezlglich Explantation und Transplantation
zur Verfligung steht




SPRACHGEBRAUCH

Die Angehdorigen haben durch die psychische Belastung ein stark eingeschrénktes Auf-
nahmevermoégen und eine hoch selektive Wahrnehmung (Tunnelblick). Andererseits sind
sie Ubersensitiv auf non-verbale Sprachanteile wie «Schwingungen» oder Korpersprache.

Somit muss im Angehdrigengespréach und bei der Frage nach Organspende tatséchlich
jedes Wort auf die Goldwaage gelegt werden.

Do’s = Den Verstorbenen beim Namen nennen! (z.B. Peter, oder Frau
Widmer)

= |In der Sprache des Empféangers sprechen (Wortwahl, Formulierung
anpassen, Bildungsniveau)

= Absolute Ehrlichkeit

= Authentisch, echt bleiben

= Achtung vor Fehlinterpretationen

= Eindeutige Worte gebrauchen! Tod, gestorben, das Hirn ist abge-
storben.

= Organfunktion wird nur noch durch Maschinen aufrechterhalten

Don'ts = Aus vermeintlicher Rucksicht «ltigen»

= Unrealistische Versprechen, falsche Hoffnungen schiren (wenn
z.B. Angehdrige unbedingt Organspende wollen, diese aber aus
medizinischen Grinden nicht indiziert ist)

= Fachausdriicke (Volumen, infaust, etc.)

= Generalisierungen, Verallgemeinerungen

= Unnotige Fullworte/Abschwéachungen («eigentlich» tot, «im Prinzip»
verstorben, «relativ schlecht», etc.

= Worthulsen («wir alle fihlen mit Ihnen...»)

= Uberheblich wirkende Redewendungen / Worte (selbstverstandlich,
ist ja klar)

= Missverstandliche Sprache (was bedeutet «kritisch»? «Durch
Maschinen am Leben erhalten» — Angehériger hért nur «Leben;
Schmerzmittel, etc)

= Organentnahme (t6nt nach Diebstahl)

= «lhr Angehdriger lebt ... im Empféanger weiter»

= «Birgerpflicht»

DAS GESPRACH WIRD IN ACHT SCHRITTEN DURCHGEFUHRT

Bevor der Tod mitgeteilt wird ist es wichtig, eine Beziehung aufzubauen zu den Angeho-
rigen, welche bereits tiber den kritischen Zustand des Patienten informiert wurden.

1. Die Mitteilung des mutmasslichen Hirntods

2. Die Uberbringung der Todesnachricht und die Frage nach der Organspende sollten
wenn moglich in zwei Gesprachen stattfinden. Nur wenn die Angehdérigen von sich
aus nach der Organspende fragen, kann darauf eingegangen werden.

3. Sobald das Konzept des Hirntods erklart und verstanden wurde:
= Beginnen Sie mit den Angehérigen tber die Méglichkeit einer Organspende zu
sprechen
= Hatte der Patient eine Spendekarte oder ein Dokument beziglich der
= Organspende?
= Hat sich der Patient (sein Vater, seine Partnerin, sein Bruder,...) darliber gedus-
sert, seine Organe spenden zu wollen?
= Falls Sie nie zusammen dariiber gesprochen haben; wie denken Sie hatte er/sie
dartiber gedacht?
= Wenn die Angehdrigen Interesse an einer Organspende zeigen, fangen sie an, Gber
die eventuell nétigen Untersuchungen zu sprechen




= Hat sich der Patient (sein Vater, seine Partnerin, sein Bruder,...) Uber die M6g-
lichkeit gedussert, einige Untersuchungen machen zu lassen im Falle einer Or-
ganspende?

= Falls Sie dies nicht miteinander besprochen haben, wie denken sie hatte er/sie
daruiber gedacht?

. Falls die Angehérigen noch nicht bereit sind oder die Organspende ablehnen, ist der

néchste Schritt ihnen zu erkléaren, was als nachstes passieren wird.

= Die medizinischen Massnahmen, die die Organe des Patienten (Vater, Partner,
Bruder...) am Leben erhalten, sind nicht mehr notwendig.

= Das heisst, wir werden die Therapie abbrechen und der Natur ihren Lauf lassen.

= Das heisst sein/ihr Herz wird aufhéren zu schlagen, und die Symptome des Todes
werden eintreten.

. Falls der Organspende zugestimmt wurde: Die Angehdrigen werden wahrend den
Untersuchungen und bis der Patient in den Operationssaal verlegt wird betreut. Die
Familie kann bei der Operation nicht dabei sein. Nach der Organentnahme sollte der
Verstorbene an einen ruhigen Ort gebracht werden, wo die Angehérigen in Ruhe Ab-
schied nehmen kdnnen. Religidse Zeremonien sollten ermdglicht werden.

. Falls die Organspende abgelehnt wurde: Die Angehdrigen dirfen sich verabschieden
bevor die lebenserhaltenden Massnahmen abgebrochen werden. Religitse Zeremo-
nien sollten ermdglicht werden.

. Die Pflegenden verabschieden sich von den Angehdérigen.
. Die Angehorigen verlassen das Spital, nachdem sie Namen und Telefonnummern

von Personen erhalten haben, die spéater ihre Fragen beantworten kénnen und mit
denen sie, falls nétig, die Situation nochmals besprechen kdnnen.

10




D MITTEILUNG / INFORMATIONEN ZUM

HIRNTOD

VOR DER INFORMATION UBER DEN HIRNTOD

Der Arzt, der die Angehdrigen Uber den Hirntod informiert, sollte von der Pflegefachper-
son, die den Patient betreut, begleitet werden. Viele Angehdtrige stellen ihre Fragen der
Pflegefachperson, nachdem der Arzt das Zimmer verlassen hat.

PAUSEN / UNTRBRUCHE / TEMPI

Das Verkraften einer Todesnachricht ist eine Extremsituation, die die Angehdrigen meist
in einen Ausnahmezustand versetzt. Damit die Nachricht verstanden wird, die Angehdri-
gen nicht unnétig Uberfordert werden und um dem verénderten Zeitempfinden der Ange-
horigen gerecht zu werden, kdnnen Pausen, Unterbriiche und Sprechgeschwindigkeit
(Tempi) bewusst genutzt werden.

Do’s = Nach Erklarung der Hirntoddiagnose bewusst eine Pause machen.
Raum lassen fur Fragen

= Nach der Pause nachfragen, ob die Information Hirntod geniigend
verstandlich erlautert wurde

= Auf Gefiihle achten: Wenn Angehdrige innerlich sichtlich Gberwaltigt
sind, innehalten und auf Zeichen warten, dass sie wieder
aufnahmefahig sind

= Pausen aushalten

= Je nach Gefihl: Anbieten «Wollen Sie einen Moment alleine
sein?», «Wollen Sie etwas trinken gehen?»

= Frage nach Organspende wenn mdglich erst in einem zweiten
Gesprach stellen

Don'ts = Von der Hirntoddiagnose direkt zur Frage nach der Organspende,
ausser die Angehorigen sprechen das Thema von sich aus an

= Geflihle und «geistige» Abwesenheit der Angehérigen ignorieren
und weiterreden

= Im gewohnten Sprechtempo (rasch, flissig, eloquent) informieren

= Alles in einem Gesprach unterbringen wollen

= Bitte der Angehdrigen nach einer Pause ignorieren / ausschlagen

11



MITTEILUNG DER NACHRICHT UBER DEN HIRNTOD

Stellen Sie sich vor und setzen Sie sich zu den Angehdérigen.

Fragen Sie die Angehdrigen, was Sie bis jetzt verstanden haben beziglich des Zustands
des Patienten.

Uberbringen Sie die schlechte Nachricht tiber den Hirntod in klaren und einfachen Wor-
ten. Vermeiden Sie nicht, im Gesprach das Wort Tod zu verwenden.

Momente des Schweigens zulassen.

Je nach Reaktion der Angehorigen: Gehen Sie auf ihre Emotionen ein oder — falls sie
Fragen bezlglich des Hirntods stellen — beantworten Sie diese. Benutzen Sie, um es
verstandlicher zu machen, Zeichnungen oder Broschiiren tiber den Hirntod, falls sie dies
fir angebracht halten.

Das Konzept des Hirntods ist schwer zu begreifen. Seien Sie darauf vorbereitet, dass
einige Angehdrige immer wieder die gleichen Fragen stellen.

Bestatigen Sie den Angehdrigen, dass das Konzept des Hirntods schwierig zu verstehen
ist.

Uberprufen Sie das Verstandnis der Angehérigen, indem Sie diese bitten das zu erzah-
len, was sie bis jetzt verstanden haben.

12




E EINVERSTANDNIS FUR DIE ENTNAHME

VON ORGANEN UND VON GEWEBE

BEVOR MAN UM DAS EINVERSTANDNIS FUR ORGAN- UND
GEWEBEENTNAHME BITTET

Gemass den SAMW-Richtlinien kann die Anfrage fir eine Organentnahme schon statt-
finden, bevor die Hirntoddiagnose gestellt wurde. Eine solche Anfrage kann jedoch fir
die Angehdrigen schwierig sein.

Die entsprechenden Aufgaben von Arzten, Pflegefachpersonen und Transplantationsko-
ordinatoren sollten vorgangig anhand der lokalen und nationalen Regelungen abgeklart
werden.

Wenn die Organspende von den Angehdrigen spontan angesprochen wird, sprechen Sie
mit ihnen dartber.

Wenn nicht, lassen Sie zwischen der Mitteilung des Hirntods und der Frage nach einer
Organspende genuigend Zeit vergehen und sprechen Sie das Thema in einem zweiten
Gesprach an.

Einige Menschen haben eventuell Vorurteile gegeniber dem Hirntod und der Organ-
spende, die im Gegensatz stehen zu den Meinungen ihrer religidsen Vorbilder.

Die meisten Religionen sprechen sich fir die Organspende aus: Christentum, Islam,
Judentum, Orthodoxe Kirchen, Buddhismus und Hinduismus.

Der Shintoismus spricht sich gegen die Organspende aus.

Die grossen Weltreligionen argumentieren vor allem mit dem Konzept der Bruderlichkeit,
Liebe, Wirde und des Respekts. Mehr Informationen (DVD) sind erhéaltlich bei
Swisstransplant (info@swisstransplant.org).

ERFRAGEN DES EINVERSTANDNISSES FUR ORGAN- UND
GEWEBEENTNAHME

Informieren Sie die Angehorigen dass ein hirntoter Mensch Organe und Gewebe spen-
den kann.

Fragen sie die Angehdorigen, ob sie je Gber Organspende mit dem Patient gesprochen
haben als er noch lebte, und ob er einer Organspende zugestimmt hatte. Fragen Sie
zudem, ob der Patient eine Spendekarte oder ein anderes Dokument bezlglich der Or-
ganspende besass. Der mutmassliche Wille des Patienten sollte respektiert werden.

Falls kein Dokument bezuglich der Organspende vorhanden und der Wille des Verstor-
benen nicht bekannt ist, informieren Sie die Angehdrigen dartber, dass sie die Entschei-
dung im Sinne des Patienten Ubernehmen missen. Die Angehérigen sollten dazu ermu-
tigt werden zu sagen, welche Praferenzen der Verstorbene hatte, um herauszufinden,
welche Entscheidung er getroffen hatte. Sie mussen in dieser Phase zwingend dariber
informiert werden, dass sie nach Gesetz das Recht haben, eine Organ- und Gewebe-
spende abzulehnen.
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Lassen Sie ihnen geniigend Zeit, um tber diese Entscheidung nachzudenken und um
andere Angehdrige miteinzubeziehen. Es ist wichtig, dass die Mehrheit der Angehdrigen
der gefallten Entscheidung zustimmt und dass sie das Gefiihl haben, beraten worden zu
sein. Setzen Sie sie nicht unter Zeitdruck. Stattdessen vereinbaren Sie mit lhnen ein
weiteres Gespréach in ein bis zwei Stunden.

Falls die Hirntoddiagnose und die Organentnahme in einem anderen Spital stattfinden,
mussen die Angehdorigen im Vorfeld dariiber informiert werden und der Verlegung zu-
stimmen.

Je nach Reaktion der Angehérigen gehen Sie entweder auf ihre Emotionen ein oder
wenn sie Fragen bezuglich der Organ- und Gewebeentnahme stellen — beantworten Sie
diese in klaren und einfachen Worten.

Anerkennen Sie, wie schwierig die Situation fiir die Angehdrigen sein muss. Lassen Sie
die Angehérigen wissen, dass Sie ihre Entscheidung respektieren, egal ob sie sich fir
oder gegen eine Organspende aussprechen.

kKl FALLS SICH DIE ANGEHORIGEN FUR EINE ORGANSPENDE
ENTSCHEIDEN

ERKLAREN SIE DIE NACHSTEN SCHRITTE IM DETAIL

= Soziale und medizinische Anamnese mit dem Koordinator

= Erkléren Sie, welche Untersuchungen notwendig sind und wieso

= Sagen Sie, dass diese Untersuchungen stattfinden, um den Zustand der Organe zu
beurteilen, und nicht, um den Patienten zu behandeln

= Erwéhnen Sie, dass der Patient fur einige Untersuchungen evtl. die Intensivstation
kurzzeitig verlassen muss (z.B. Koronarangiographie)

Fragen Sie nach, ob irgendwelche Organe nicht gespendet werden sollten.
Informieren Sie die Angehdrigen dariiber, dass sie sich nach der Operation vom Patien-
ten verabschieden kdnnen. Sein Korper wird durch die Operation nicht entstellt.

WEITERE UNTERSTUTZUNG

Wenn Sie als Fachperson denken, dass die Angehdrigen weitere Unterstiitzung

benétigen, haben Sie verschiedene Mdéglichkeiten, Kontakte herzustellen:

= Wenn gewiinscht Seelsorger organisieren

= Wenn gewiinscht oder aus Sicht des Teams sinnvoll: psychologische Hilfe
organisieren (Sozialdienst des Spitals oder unter Umsténden sogar Care Team)

= Angehorige begleiten zu Orten, die noch nicht bekannt sind (Abschiedsraum, etc.)
Geben Sie wenn moglich die wichtigsten Adressen von jetzt relevanten Institutionen
auf einem Merkblatt mit (Bestattungsunternehmen, 6ffentliche Dienste,
Sozialdienst der Gemeinde) etc.

Unterstitzung fur Sie selbst:

= Austausch im eigenen Team

= Supervision (privat oder durch Institution organisiert)
= Fachunterstltzung durch Swisstransplant
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Do’s Fragen, was die Angehérigen noch brauchen

Evtl. Kondolenzkarte der Klinik Giberreichen (als Standard)

Merkblatt mit niitzlichen Adressen berreichen

Danken beim Letztgesprach

Hinausbegleiten von IPS nach letztem Gesprach

Begleiten zu Orten, die den Angehdérigen (noch) nicht bekannt sind
(auf IPS beim ersten Besuch: abholen und bis zum Zimmer begleiten;
zum Aufbahrungsraum, etc.)

Don’ts = Sich nicht absichern, ob die Angehérigen noch weitere Hilfe brauchen

= Angehdorige unbekannte Orte/Raume selbst suchen lassen (umherirren
lassen)

= Sich selbst keine Unterstiitzung holen / sie nicht nutzen, wenn es Sinn
macht

FALLS SICH DIE ANGEHORIGEN GEGEN EINE
ORGANSPENDE ENTSCHEIDEN

Zeigen Sie, dass Sie die Entscheidung der Angehdrigen respektieren. Versuchen Sie
nicht, die Angehorigen umzustimmen, und fragen sie nicht nach den Grinden.

Zeigen sie Empathie fr ihren Verlust.
Erklaren Sie die néchsten Schritte

Die Zwecklosigkeit der lebenserhaltenden Massnahmen

Wie die Therapie abgebrochen wird

Dass das Herz aufhért zu schlagen

Dass sie um ihren Angehdrigen trauern kdnnen, solange sie mdchten
Dass sie das Recht haben auf jedes im Spital umsetzbare Ritual
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@l LEITFADEN KOMMUNIKATION IM ANGEHORIGEN-
GESPRACH

Vorbereitung

= Patientendossier studieren

= Absprache wer Gespréach fuhrt

= Absprache Uber Gespréchsinhalt
und -ablauf

= Den richtigen Zeitpunkt absprechen

= Den eigenen Gemutszustand priifen
-> Ressourcenzustand

= Die eigene Haltung zu Organspende
und Transplantation Uberprifen

= Evtl. weitere Unterstiitzung organisieren

Raumlichkeiten

= Raum liften

= Aufraumen

= Wasser und Glaser bereitstellen
= Papiertaschentiicher bereitstellen

Hilfsmittel

= Rontgenbilder, Scans, etc. bereitlegen

= Visualisierungstafeln bereitlegen

= Kondolenzkarte fir Angehdrige besorgen

= Merkblatt mit Adressen fur Angehdrige
bereitlegen

Gesprach fihren

= Stellen Sie sich vor, Funktion nennen

= Klare, préazise Sprache, mit Bildern un-
terstitzen

= Prufen, ob Konzept Hirntod verstanden
wurde

= Fragen stellen lassen

= Stérungen von aussen vorher ausschal-
ten

Kinder

= Klaren, ob das Kind dabei sein soll
beim Gesprach

= Bei Unsicherheit der Eltern: Empfehlung
ja

= Kinder direkt ansprechen, Sprache an-
passen

Verabschiedung des Verstorbenen

= Ohne Entnahme sofort — bei Spende
nach Entnahme — Verstorbenen aufbah-
ren lassen

= Auf wirdige Aufbahrung achten (Ord-
nung, Kerze, Verstorbener ohne OPS-
Spuren und wiirdige Haltung)

= Kinder sollen sich vom Verstorbenen
verabschieden kdnnen

= Wenn Kind verstorben, Zeit der Verab-
schiedung limitieren und kontrollieren

Nachbearbeitung

= Debriefing mit Swisstransplant

= Situation nachtraglich im Team und im
Netzwerk besprechen

Zustands- und Ressourcenmanagement

= Ressourcenmanagement anwenden:
vorher und nachher
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MOGLICHE REAKTIONEN VON ANGEHORIGEN

Weinen

Weinen in jeder Form ist nattrlich und Teil des Trauerprozesses.
Bis 10 Minuten ist weinen ganz normal. Ab 10 Minuten kann es
sich um eine Uberreaktion handeln. Unterbrechen oder medizi-
nisch intervenieren

Langes Schwei-
gen

Kann nicht sprechen, weil iberwaltigt, in den eigenen Geflhlen
gefangen, in sich gesunken, Blick nach innen und unten gerichtet

Zusammenbre-
chen (emotional)

Volliger Zusammenbruch mit unterschiedlichen Reaktionen: nicht
mehr ansprechbar, ausbrechende Geflihle, beruhigt sich nicht
mehr, etc.

Wiutend werden,
aggresiv werden

Gilt als Schutzmechanismus, Wut oder Aggression nach aussen
gerichtet, vermittelt das Geflihl von Kontrolle

Vorwiirfe machen
(den Fachperso-
nen)

Gilt als Schutzmechanismus, Vorwurfe an andere machen (Fach-
personen) vermittelt das Geflihl von Kontrolle, schafft ein gewisses
Ventil fir die Emotionen

Vorwirfe machen
(sich selbst)

Siehe: sich schuldig fuihlen

Verwirrt sein

Nicht verstehen kénnen (Zeichen des inneren sich Wehrens gegen
die Realitat, eigene Grundannahmen sind erschittert)

Abwesend wir-
ken/ betaubt sein

Haufig ist die erste Reaktion der Personen auf den Tod einer Be-
zugsperson ein Zustand der inneren Betaubtheit (emotionale
Taubheit)

taubt sein/ nicht
aufnahmefahig
sein

Sich schuldig Angehérige und Opfer empfinden aber haufig Schuldgefiihle, ohne
fuhlen dass schuldhaftes Handeln oder Unterlassen vorliegt (Schuldge-
fahl)
Funktion von Schuldgefihlen:
= Schuldgefiihle ermdglichen Betroffenen, sich die Welt als kon-
trollierbar vorzustellen
= Ohne die lllusion von Kontrolle miisste man sich eingestehen,
dass man sich selbst und andere nicht beschitzen kann
= Schuldgefiihle helfen somit, die lllusion der Kontrolle Giber das
eigene Lebensumfeld aufrecht zu erhalten und
= Extrem bedrohliche Gefiihle der Hilflosigkeit abzuwehren
Emotional be- = Man fuhlt sich z.B. wie emotional betdubt und nimmt die eigenen

Geflihle gar nicht wahr

= Beeintrachtigung der Wahrnehmung der Umwelt (nimmt nicht
wabhr, was um sich herum passiert)

= Fihrt oft dazu, nicht aufnahmefahig zu sein (hoért nicht wirklich,
was gesagt wird)

Nicht wahrhaben
kénnen

Ein Schutzmechanismus, der von Anfang an wirksam ist, ist das

zeitweise Leugnen des Todes, d.h. die Betroffenen kénnen nicht

glauben, dass die Bezugsperson verstorben ist

= Diese Verweigerung geht anfanglich einher mit der Unfahigkeit,
zu trauern oder zu weinen

= Dies wird von Angehdrigen oft als belastend erlebt, da sie den-
ken, nicht richtig zu trauern (Schuldgefiihle)

In diesen Féllen ist es entlastend, den Personen zu versichern,

dass das anfangliche Nicht-Weinen-Kénnen (Abspaltung der Ge-

fiihle) normal und ein psychischer «Uberlastungsschutz» ist

Funktion des nicht wahrhaben Kdnnens:

= Die Bindung mit dem Verstorbenen bleibt aufrecht
= Die Verabschiedung wird als trostend erlebt
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= Schuldgefiihle, Wut und Angst kdnnen reguliert werden

Verzweiflung/
Uberwaltigt sein

= Meist wechselt der Zustand der Personen von Betdubt-sein und
Nicht-wahrhaben-kénnen zu Phasen des Uberwéltigt-seins und
der Verzweiflung

= Der Wechsel der beiden Zustéande ist positiv

= Problematisch ist das «Héngenbleiben» in einem der beiden
Zustande

Vermeidung

Umgang mit Vermeidung
Dabeibleiben

Langsam zum Thema bringen
Geduld haben

Schweigen aushalten

Evtl. vorsichtig konfrontieren
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MODELL «ABLAUF ANGEHORIGENGESPRACHE»

Eintritt des Patienten ins Spital

Aufnahme der Personalien

|
1. Gesprach
Arzt + Pflege + Angehdrige
- Angehdrige bei Eingang Ips
abholen! (fremd, verunsichert)

Diagnose
Prognose
Therapie

Protokoll des
Gespraches

Anzeichen Hirntod

Hirntoddiagnostik
(Vier-Augen-Prinzip)

Briefing und Vorbereitung
Angehdrigengesprach
(Arzt + Pflegende + evtl. LK)

Angehdrigengespréch

- Uberbringung Todesnachricht

- Erklarung Hirntodkonzept

- Gesprach situativ fiihren

- evtl. Frage nach Willen des
Verstorbenen bez. O-spende

- anschliessend Protokoll

Zustimmung zur Organspende

- Klaren des weiteren Ablaufes

- Klaren welche Organe zur
Entnahme freigegeben werden

- Angehdrige ab jetzt aktiv
integrieren

- Hinweis, dass Abschied spater
~normal, erfolgen kann

- Toter sieht nach OPS ganz
normal aus

- immer wieder priifen ob i.0.

SPENDER-MANAGEMENT
- alle Schritte erklaren
- evtl. einbeziehen

ORGANENTNAHME IN OPS
- mitteilen. wann Toter wieder da

Abschiednahme vom Toten

- Raum organisieren und vor-
bereiten (Ordnung, Kerze, etc.)

- evtl. Seelsorger organisieren

- Fragen ob Pflegende dabei
sein soll

- evtl. Trauerritual ermoglichen

- Zeit abmachen wie lange
(v.a. bei Kindern)

Abschlussgesprach mit

Arzt und/oder Pflege

- Klaren, ob noch Infobedarf

- Kondolenzkarte der Klinik
tberreichen

- Danken!

- Merkblatt mit nitzlichen
Adressen uberreichen

- hinausbegleiten (bis Eingang Ips)

Debriefing intern
- Nachfiihren Protokoll

Swisstransplant / LK

- mit Familie in Kontakt bleiben

- mit Pflege in Kontakt bleiben
(evtl. informieren tGber Familie)

Ablehnung der Organspende

- Erklarung weiterer Ablauf

- bestatigen, dass Ablehnung in
Ordnung und akzeptiert wird

Abschalten der

medizinischen Apparate

- vorher kléaren, ob Angehorige
dabei sein méchten

Abschiednahme vom Toten

- wenn mdglich separater Raum
- evtl. Seelsorger organisieren

- evtl. Trauerritual ermdglichen

Abschlussgesprach mit

Arzt und/oder Pflege

- Klaren, ob noch Infobedarf

- Kondolenzkarte der Klinik
Uberreichen

- Merkblatt mit nitzlichen
Adressen uberreichen

- hinausbegleiten (bis Eingang Ips)

Debriefing intern
- Nachfuihren Gesprachsprotokoll

Die violette Umrandung bei Spender-Management und Organentnahme weist auf
Schnittstellen — hier mit dem Critical Pathway — zu anderen Prozessen hin.
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