Exkurs: Entscheidungsfindung zur Organspende
in der Padiatrie

Klaus Michael Liicking

Eine Organspende bedarf - wie jeder drztliche Eingriff - einer drztlichen In-
dikation, welche mit dem Patientenwillen in Einklang zu bringen ist. Der
Deutsche Bundestag hat mit dem Beschluss des ,,Gesetzes zur Starkung der
Entscheidungsbereitschaft bei der Organspende* die Zustimmung des Pa-
tienten resp. seiner Stellvertreter zur postmortalen Organspende ausdriick-
lich unterstrichen - und eine ,,Zustimmung durch Schweigen®i.S. der sog.
Widerspruchslésung verworfen. Die grundlegende Forderung nach diesem
Einklang von medizinischer Indikation und Patientenwillen findet sich auch
in den Empfehlungen zur Entscheidungsfindung iiber das iibergeordnete
intensivmedizinische Therapieziel (Janssens et al. 2013; Neitzke et al. 2016).
Die neue Richtlinie der Bundesarztekammer zur Spendererkennung greift
die langjdhrig erhobene Forderung nach Starkung der Patientenautonomie
im gesamten Organspendeprozess auf (Schone-Seifert et al. 2011; Hahnen-
kamp etal. 2016): Die Richtlinie fordert nun die Erforschung des Patienten-
willens in engem Austausch mit den Patientenstellvertretern vom Moment
des Therapiezielwechsels bei infauster Prognose tiber die Phase der ,,organ-
protektiven® Intensivtherapie und Feststellung des Irreversiblen Hirnfunk-
tionsausfalls (IHA) bis hin zur schlussendlichen Organentnahme-Operation
(Bundesdrztekammer 2020).

Doch welche Auswirkungen hat dieser Paradigmenwechsel, insbesondere
die Betonung des Patientenwillens, auf die Entscheidungsfindung bei pad-
iatrischen, gar neonatologischen Patienten? Die Entscheidungsfindung fiir
oder gegen eine Organspende offenbart auch das grundlegende Autonomie-
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dilemma in der Behandlung kindlicher Patienten: Die Autonomie von Kin-
dern ist hdufig eingeschrankt durch ihren Entwicklungsstand (welcher
nicht zwingend mit dem chronologischen Alter korreliert), durch etwaige
Behinderungen und auch das aktuelle Krankheitsbild. Eltern fungieren hier
hiufigals , Proxy-Entscheider”, wenngleich diese die Wiinsche und Willens-
bekundungen ihrer Kinder in ihre Entscheidung einflieflen lassen sollen.
Das UK Donation Ethics Committee empfiehlt, spatestens Adoleszenten ab
dem 12. Lebensjahr ein gewichtiges Mitspracherecht (und damit einen ,mut-
mafRlichen” Willen) in der eigenen Therapieplanung und bei diesbeziigli-
chen Entscheidungen einzurdumen (Commitee on Bioethics 2013). Dieses
kénne sogar - je nach individuellem Entwicklungsstand - bereits in der Al-
tersgruppe der 8- bis 11-Jdhrigen erwogen werden. Dejure gestattet das deut-
sche Transplantationsgesetz Jugendlichen ab dem 16. Lebensjahr eine dezi-
dierte Entscheidung fiir eine Organspende; ab dem 14. Lebensjahr kann ein
Jugendlicher bereits vorsorglich gegen eine Organspende votieren (Bundes-
ministerium fiir Justiz und Verbraucherschutz 2021).

Verschiedene auch padiatrische Fachgesellschaften und nationale Aktions-
pldne fordern, die Organspende als routineméfRigen Bestandteil der Inten-
sivtherapie am Lebensende wahrzunehmen und angemessen zu evaluieren
(ESPNIC; Kotloff et al. 2015; Nakagawa et al. 2018). Doch welches ,, Organ-
spendepotential“ist auf padiatrischen Intensivstationen (PICU) zu erwarten?
Die Analyse von ca. 10.000 PICU-Aufnahmen in 5 tertidren US-amerikani-
schen padiatrischen Zentren zeigte eine Gesamtmortalitdt von 2,4%: 70% der
Kinder starben nach einem Verzicht auf resp. nach Abbruch der Intensiv-
therapie (2/3 hiervon mit ,, Do-not-attempt-resuscitation(DNAR)-Vorgabe);
bei lediglich 16% wurde die Diagnose eines IHA gestellt (Burns et al. 2014).
Auch die zugrundeliegenden Diagnosen (von onkologischen Krankheitsbil-
dern bis hin zu Stoffwechselerkrankungen und anderen, gelegentlich un-
charakterisierten Krankheitsbildern als relevante Kontraindikationen)
schrankt die Auswahl potentieller kindlicher Organspender ein (Brierley u.
Hasan 2012). Lediglich knapp 3% (53/1.837) der Organspenden des Eurotrans-
plant-Raumes wurden 2020 auf padiatrischen und neonatologischen Inten-
sivstationen realisiert (Eurotransplant 2021). Ahnliche Zahlen aus den USA,
Australien und dem Vereinigten Kénigreich in den vergangenen Jahren be-
legen, dass weltweit die Organspende ein rares Ereignis auf der padiatri-
schen und neonatologischen Intensivstation darstellt (Gelbart 2017; Hawkins
etal. 2018).

Gleichzeitig haben die drztlichen und pflegerischen Behandler/Bezugsper-
sonen in den Entscheidungsprozessen zum tibergeordneten Therapieziel am
Lebensende (und damit auch zur Option der Organspende) einen gewichti-
gen Stellenwert. Stabile tragfdhige Entscheidungen zur Organspende wer-
den mafgeblich davon beeinflusst, ob die Frage nach der Organspende aus
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den Intensivteams herausgestellt wird (Rodrigue et al. 2008). Eine strikte
Rollentrennung von Intensiv- versus Organspendeteam (,,de-coupling*) ist
also auf der padiatrischen Intensivstation nicht hilfreich fiir die Entschei-
dungsfindung. Umso wichtiger erscheint ein interprofessionelles Heran-
gehen unter frithzeitigem Einbezug eines (inhouse-) Organspendeteams zu
sein: Dies kann helfen, Unsicherheiten und Friktionen bzgl. einer mégli-
chen Organspende, aber auch ganz konkret zum Umfang und zur Dauer
einer organprotektiven Intensivtherapie zu verbalisieren und zu klaren
(Brierley u. Shaw 2016; Neitzke et al. 2019).

Sicherheit in der Gesprachsfithrungskompetenz kénnen bekannte Formate
(wie SPIKES u.a.) vermitteln (Jobges et al. 2019). Mindestens ebenso wichtig
erscheint es, die eigene Haltung zur Organspende zu reflektieren, um in
einen ergebnisoffenen Dialog mit der Familie einzutreten (Kentish-Barnes
et al. 2017). Zeit und ggf. wiederholte Gesprachsangebote spielen in einer
familienzentrierten Annaherung an die Entscheidung eine zentrale Rolle,
ebenso wie eine Fokussierung auf die wichtigen familidren Gesprachspart-
ner (ggf. unter aktivem Einbezug von Meinungsbildnern, welche primar
nicht ,,mit am Tisch sitzen“) und nolens volens eine klare Ergebnisorientie-
rung. In einer zunehmend diversifizierten Gesellschaft empfiehlt es sich,
diereligi6sen, spirituellen und weltanschaulichen Perspektiven der Familie,
auch ihre eigenen Bilder zur Organspende, zu erfragen und in den Entschei-
dungsprozess zu integrieren. Nicht selten wird die Entscheidung fiir eine
Organspende sowohl in der Akutsituation als auch in Riickschau als ,er-
leichternd, weil sinnstiftend* von den Eltern und ggf. auch anderen Fami-
lienmitgliedern wahrgenommen und bewertet. Deshalb erscheint es nicht
unlauter, mit den Eltern Neugeborener und kleiner Kinder (also von Kin-
dern, denen ein autonomer Patientenwille nicht zwingend unterstellt wer-
den darf) die eigenen Wiinsche als ,Zuriickbleibende® zu erforschen. Der
familienzentrierte Weg zur Entscheidung iiber die Organspende als Option
am Lebensende sollte auch einschlieRen, in der Zukunft fiir eine Reflexion
der akut getroffenen Entscheidungen zur Verfiigung zu stehen (Kentish-
Barnes et al. 2019).
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