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Aufgrund der besseren Lesbarkeit wird das generische Maskulinum verwendet. Sédmtliche Personenbezeichnungen
gelten jedoch fir alle Geschlechter. Der Terminus «Organspende» schliesst, soweit anwendbar, auch die Gewebe-
spende ein.
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Einleitung

1.1

1.2

Die Angehodrigenbetreuung im Organspendeprozess

Die Organspende folgt einem strukturierten Prozess je nach medizinischer Prognose. In
einer ersten Phase ist Organspende als Thema im Hintergrund: Der Patient kommt pri-
mar nicht als potenzieller Organspender ins Spital, denn fur die Teams der Rettungs-
und Behandlungskette liegt der Fokus auf der kurativen Behandlung. Dennoch zahit
diese frihe Phase bereits zur Detektion. Potenzielle Organspender sollen so frih wie
moglich erkannt werden, damit das Team auf der Intensivstation wenn nétig weitere
Schritte in die Wege leiten kann.

Die Gesprachsfiihrung anhand des SPIKES-Modells

Die Buchstaben «SPIKES» stehen fur die Phasen und Prinzipien des Gespréachs [1]. Die
Abkurzung suggeriert eine bestimmte Abfolge. Doch wenn Sie die Begriffe erkunden,
werden Sie feststellen, dass sich nur fur die beiden «S» ein fester Platz ergibt. Die an-
deren Phasen / Prinzipien kdnnen fliessend ineinander Ubergehen, teils parallel ablau-
fen und sich im Gespréchsverlauf auch wiederholen.

Setting Gut vorbereiten

Raumlichkeiten organisieren, andere Personen hinzuziehen so-
wie Stdrungen wie beispielsweise Larm, Telefonanrufe usw. vor-
beugen.

Perception Die Wahrnehmung des Gespréachspartners einordnen
Vorwissen und Wissen des Gesprachspartners Uber seine Situa-
tion klaren / einordnen (auch seine Empfindungen dazu).

Zuerst fragen, dann erldutern.

Lickenhafte, falsche Informationen klaren.

Invitation Die Einladung durch den Gesprachspartner einholen
Informationen sind gut, zu viele kdnnen belasten. So wenig wie
moglich und so viel als nétig. Nicht alle Patienten / Angehdrigen
wulnschen, vollumfanglich informiert zu werden. Respektieren,
wenn der Gesprachspartner (im Moment?) nicht mehr Informati-
onen haben will. Was brauchen die Angehdérigen jetzt (Abstand,
Wertschatzung, Zeit, als Mensch wahrgenommen und begleitet
werden)?

Knowledge Informationen vermitteln

Sachlage in einer Sprache vermitteln, die der Gesprachspartner
versteht (Klarheit). Moglichkeiten aufzeigen (was nicht maglich
und was maoglich ist). Das weitere Vorgehen mitteilen (Diagnose,
Behandlung, Prognose, unterstitzende Maglichkeiten).

Empathy Mitgefihl zeigen

Emotionen erkennen und adéquat darauf reagieren. Nicht mitlei-
den. Aber Mitfihlen. Psychische Bedurfnisse erkennen und beant-
worten.

Die Angehdrige / den Angehérigen als Mensch begleiten.
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Summary

Zusammenfassung anbieten

Beenden Sie das Gesprach, indem Sie das Besprochene
nochmals in der Sprache des Patienten / der Angehérigen
zusammenfassen.

Nachste Schritte aufzeigen und planen. Wenn Angehdrige in
eine psychische Ausnahmesituation geraten und Sie selbst nach
dem Gespréach nicht in Handlung kommen, dann muss der Be-
handler die ndchste Handlung initiieren, z.B. ans Bett begleiten.
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Phasen und Zustandigkeiten in der Kommunikation mit
den Angehdrigen

2.1 Phasen in der Angehdrigenbetreuung im Kontext ei-
ner Organspende

Die medizinische Behandlung, die Angehdrigenbetreuung und die Kommunikation
laufen im Kontext einer Organspende parallel zueinander ab. Aus diesem Grund wird in
diesem Pathway auf alle drei Elemente eingegangen. Es werden entsprechende Aufga-
ben genannt und konkrete Handlungsempfehlungen beschrieben.

Die nachfolgende Abbildung zeigt umfassend die Abfolge der Phasen / alle chronolo-
gischen Prozessschritte bei einer Organspende.



Swiss Donation Pathway

Phasen Ergédnzungen
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Abbildung 1: Ubersicht der Phasen / Prozessschritte in der Angehérigenbetreuung bei einer
potenziellen Organspende
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2.2 Zustandigkeit und Aufgaben in den einzelnen Phasen

Station

Verantwortliche und
beteiligte Person/en

Phase | - Diagnostik und Therapie

Ambulanz
Notfall / Schockraum

Phase Il - Detektion
Intensivstation
Kurative Phase

Intensivstation
Infauste Prognose /
Therapieabbruch

Intensivstation

Bei DBD:
Hirntoddiagnostik
—> Mitteilung Hirntod

Intensivstation
Frage nach
mutmasslichem
Willen

Sanitater

Leiter Notfall
Behandlungsteam

Leiter IPS/
Behandlungsteam
Care Team/ Seel-
sorge

Leiter IPS/
Behandlungsteam

FOGS / Spendekoor-
dinator

Care Team/
Seelsorge

Leiter IPS/
Behandlungsteam

FOGS / Spendekoor-
dinator

Care Team/
Seelsorge

Leiter IPS/
Behandlungsteam

FOGS / Spendekoor-
dinator

Care Team/
Seelsorge

Aufgaben

Betreuung Angehdrige vor Ort, Mitfahrt in
Ambulanz, Ubergabe Infos an Leiter Not-
fall

Betreuung und erste Gespréache
Unterstltzung Betreuung und Gespréache

Betreuung und Gespréache

Psychosoziale Betreuung auf Wunsch
resp. bei Indikation (akute Symptomatik)
Betreuung und Gespréache, Mitteilung
infauste Prognose / sich abzeichnender
Therapieabbruch

Unterstltzung Betreuung und Gespréache

Psychosoziale Betreuung auf Wunsch
resp. bei Indikation (akute Symptomatik)
Betreuung und Gespréache, Mitteilung
Hirntoddiagnostik / Hirntod / Therapieab-
bruch

Unterstiltzung Betreuung und Gesprache

Psychosoziale Betreuung auf Wunsch
resp. bei Indikation (akute Symptomatik)
Betreuung und Gesprach mutmasslicher
Wille

Unterstiltzung Betreuung und Gesprache
/ Vermittlung von Information und
Klarung von Unklarheiten zu Organ-
spende

Psychosoziale Betreuung auf Wunsch
resp. bei Indikation (akute Symptomatik)



Swiss Donation Pathway

Station Verantwortliche und
beteiligte Person/en

Aufgaben

Phase lll - Spenderbehandlung, Allokation, Enthnahme

Intensivstation Leiter IPS/
Behandlungsteam
FOGS / Spendekoor-
dinator
Care Team/
Seelsorge

IPS / OPS / Aufbah- Behandlungsteam

rungsraum
FOGS / Spendekoor-
dinator
Care Team/
Seelsorge

Phase IV — Abschluss und Nachbetreuung
IPS / OPS / Netz- Behandlungsteam
werk
FOGS / Spendekoor-
dinator

Betreuung und Gespréche, Begleitung
OS-Prozess, Verabschiedung
Unterstiltzung Betreuung und Gesprache
wahrend OS-Prozess, Koordination
Psychosoziale Betreuung auf Wunsch
resp. bei Indikation (akute Symptomatik)
Begleitung bei Abschiedsphase,
Verabschiedung

Unterstltzung / Begleitung

Begleitung auf Wunsch / Seelsorge, Ritu-
ale

Debriefing
Dank an Team / Beteiligte
Nachbetreuung / Dankesbriefe
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Betreuung Angehorige in der Ambulanz / auf dem Notfall

3.1

3.2

Ambulanz / Sanitat

Die Sanitatsdienste sind dem Spital vorgelagert und leisten praklinische Behandlungen,
erste medizinische Stabilisation und den Transport in ein Krankenhaus. Dort findet eine
erste Schnittstelle zwischen Sanitat und Behandlungsteam im Spital statt.

In Bezug auf die Angehdérigenbetreuung ergeben sich einige zu berlcksichtigende As-
pekte, die sich im spateren Verlauf der Betreuung und im Hinblick auf eine potenzielle
Organspende als wichtig erweisen:

— Sanitater fokussieren auf die Rettung / medizinische Stabilisation des Patienten.

— Angehdrige, die im Rahmen eines Unfalls oder eines unvorhergesehenen Ereignis-
ses mitbetroffen oder vor Ort anwesend sind, werden zweitrangig nach dem Patien-
ten betreut.

— Die Betreuung von und die Kommunikation mit Angehérigen wird tendenziell auf Be-
ruhigung der Situation und erste minimale und klare Information zum Zustand des
Patienten ausgerichtet. Zu stark erregte und unter Stress stehende Angehdrige kdn-
nen bei einem lebensrettenden Einsatz unbeabsichtigt stdrend wirken. Sie sind Teil
des Einsatzes und werden bericksichtigt.

— Manchmal fahrt ein Angehoriger in der Ambulanz mit, was Erstens der Beruhigung
des Patienten dienen soll und Zweitens fur Angehérige wichtig sein kann.

— Fahrt der Angehorige nicht in der Ambulanz mit, trifft dieser zeitversetzt zur Ambu-
lanz im Notfall des Spitals ein. Die Ambulanz informiert das Notfallteam Uber die In-
volvierung der Angerhérigen am Umfallort und das dadurch folgende, parallele Ein-
treffen der Angehérigen auf dem Notfall.

Empfehlungen

Das Thema Angehérigenbetreuung in Bezug auf Organspende soll in die Weiterbildung
von Sanitatern integriert werden: Im Sinne von Grundlagen zur Organspende, Dos und
Don'ts in der Kommunikation mit Angehérigen (z.B. keine Vermittlung von Hoffnung in
Bezug auf den Zustand des Patienten, damit spéater auf der Intensivstation keine Ver-
wirrung, Missverstandnisse oder kein Misstrauen auftreten).

Notfallstation und Schockraum

Die Mehrheit der potenziellen Organspender tritt Uber den Notfall ins Spital ein. Dort
soll der Angehdrigenbetreuung besondere Sorgfalt zukommen.

Folgende Betreuungs- und Kommunikationsaspekte erweisen sich im Hinblick auf eine
potentielle Organspende auf dem Notfall als wichtig:

— Angehdrige sollen, wenn immer moglich, rasch betreut werden.

— Die Angehdrigen sollen beim Ankommen auf dem Notfall nicht Gber den (vermute-
ten) Hirntod informiert werden
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— Den Angehorigen soll zeitnah der Zugang ans Bett des Patienten ermdglicht wer-
den.

— Bei einer Verzdgerung sollten die Angehérigen darlber informiert werden, dass zur-
zeit stattfindende medizinische Massnahmen den Zugang zum Bett noch nicht er-
moglichen. Es ist eine ungefahre Zeitangabe zu machen oder eine Zusicherung zu
geben, dass sie so rasch wie moglich erneut informiert werden. Es kann angeboten
werden, dass jemand aus dem Betreuungsteam sich Zeit flr Sie nehmen kann
(Pflege, Seelsorge / Care Team). Geméss Umfragen bei Angehérigen gilt die Warte-
zeit vom Eintreffen bis zum Zugang zum Patienten als eine der gréssten Belastun-
gen [2].

— Es sind geeignete, reizarme Gesprachsrdumlichkeiten fir Gespréache aufzusuchen
(nicht Schockraum).

— Vorher im Team abgestutzte Entscheide besprechen (z.B. Diagnosen, schlechte
Prognose usw.).

— Zu diesem Zeitpunkt sollte das Behandlungsteam Notfall das Thema Organspende
gegenlber Angehdrigen nicht thematisieren.

— Falls Organspende von den Angehdérigen angesprochen wird, soll das wertschéat-
zend zur Kenntnis genommen werden. Den Angeh&rigen kann mitgeteilt werden,
dass das Thema vom Behandlungsteam zum spéteren Zeitpunkt erneut aufgegriffen
wird, wenn es angezeigt sein wlrde, d.h. sollte der Zeitpunkt kommen. Laut SAMW-
Richtlinie [3] darf eine Zustimmung zu Organentnahme erst eingeholt werden, nach-
dem der Entscheid feststeht, eine lebenserhaltende Therapie abzubrechen.

Die oben genannten Betreuungs- und Kommunikationsaspekte gelten auch fiir die
«kurative Phase» auf der Intensivstation.
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Intensivstation — Infauste Prognose / Therapieabbruch

Bei Infauster Prognose / Therapieabbruch erweisen sich im Hinblick auf eine potentielle
Organspende folgende Betreuungs- und Kommunikationsaspekte als wichtig:

— Die Ankunft der Angehdérigen antizipieren. Informationsfluss im Behandlungsteam
sicherstellen (zeithnahe Kommunikation im Behandlungsteam, wenn Angehdrige auf
der Intensivstation eingetroffen sind, resp. wer Sie betreut, informiert).

— Die Angehdrigen vorher auf das Szenario vorbereiten, welches sie am Patientenbett
erwartet (z.B. der Patient ist Uber einen Schlauch beatmet, hat evtl. Verletzungen
am Kopf, oder ein Dialysegerat ersetzt die Nierenfunktion).

— Sprechen Angehorige das Thema Organspende von sich aus an, darauf eingehen
und das Thema auf keinen Fall als nebensachlich darstellen. Mitteilen, dass zu gege-
bener Zeit auf das Thema eingegangen wird.

— Wenn sich abzeichnet und festgestellt wird, dass die Prognose aussichtslos ist und
die kurativ-medizinische Behandlung nicht mehr sinnvoll ist, sind die Angerhdrigen
rasch aufzubieten.

— Die Angehérigen zu einem Gespréach bitten und Termin / Zeitpunkt abmachen
(Arzt/ Pflege / FOGS / Spendekoordinator in Absprache). Allenfalls die Angehdarigen
fragen, ob noch andere wichtige Personen ihrerseits am Gesprach dabei sein sollten
(Vertretungsberechtigung gem. SAMW-Richtlinie [3] berticksichtigen und wenn né-
tig einen «inneren Kreis» der Bezugspersonen bestimmen).

— Vorbereitung auf das Gesprach (Informationen austauschen und im Team abglei-
chen,, Raum organisieren usw.).

— Zeichnet sich ein Therapieabbruch mit potenzieller Organspende ab, gilt es die ent-
sprechenden Fachpersonen beizuziehen (FOGS / Spendekoordinator).

- Behandlungsverlauf rekapitulieren und wissen, welche Entwicklung die Anderung
des Therapieziels / die infauste Prognose ausldste.

— Vorbereitung entsprechend den Empfehlungen fur ein Gesprach «Breaking Bad
News» [4]. «Breaking» bedeutet etwa «das Eis brechen», d.h. schlechte Nachrichten
mussen eingeleitet werden (Air-Bag-Satz «Wir mussen lhnen leider eine schlechte
Nachricht mitteilen, ..»). Dies ist notwendig, um die Aufmerksamkeit der Angehori-
gen auf die direkt folgende schlechte Nachricht zu lenken und sie psychologisch
darauf vorzubereiten

— Vorbereitung auf unterschiedlichen Reaktionen wie psychischer Ausnahmezustand,
Verlust, Trauer, Emotionen, Schuldgefihle, usw.

- Wenn eine Ubersetzung notwendig ist, friihzeitig planen / organisieren.

— Die anwesenden Angehdrigen einzeln begrissen, nochmals den eigenen Namen
und die Funktion vorstellen und nachfragen, wer alles dabei ist. Bei grosser Anzahl
Angehoriger, Vertretungsberechtigung gem. SAMW-Richtlinie [3] bertcksichtigen.
Wichtig: Die einzelnen Personen nach dem Beziehungsverhéltnis zum Patienten be-
fragen (Wertschatzung).
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Bei richtungsweisenden Gesprachen Kontinuitét der Gesprachsfihrenden sicher-
stellen.

Bezug zum letzten Gesprach herstellen (was wurde besprochen, letzter gemeinsa-
mer Wissensstand).

Rasch auf die eigentliche Botschaft kommen (infaust / geplanter Therapieabbruch /
was bedeutet dies) und lange medizinische Einfihrungen vermeiden (Beddrfnis der
Angehdorigen hier: rasche Sicherheit und Klarheit Gber die Situation).

Klare, eindeutige Aussagen machen, kurze Satze verwenden, z.B. «Wir mUssen Ilhnen
leider eine schlechte Nachricht mitteilen, Ihr Vater, Mutter, Geschwister, Kind wird
sterben.» (Nicht «der Patient»).

Fragen klar und einfach beantworten, ohne Verwendung von Fachwortern. Die Mit-
teilung des Therapieabbruchs kann bei Angehdrigen einen psychischen Ausnahme-
zustand ausldsen, welcher wiederum die Kognition / das Denkvermdgen ein-
schrankt. Richtwert: So wenig Information wie mdglich, so viel als nétig.

Die nachsten medizinischen Schritte nennen und was diese bedeuten.

Lange Pausen zulassen. Die Angehorigen brauchen Zeit, um die Information zu ver-
stehen / zu verarbeiten (intrapsychische Prozesse im maglichen psychischen Aus-
nahmezustand).

Nachfragen, ob die Mittelung verstanden wurde.

Das Gesprach mit klaren Angaben beenden: Was wird als nachstes getan? Wann
sollen die Angehdrigen wieder kommen? Was kénnen / sollen sie bis zum nachsten
Gesprach tun? (Allenfalls nachste Handlung initiieren: «Wir wirden Sie jetzt zu ihrem
Angehérigen begleiteny,).
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Auf der Intensivstation — Hirntoddiagnostik / Mitteilung
Hirntod

In der Angehérigenbetreuung und Kommunikation gelten bei der Hirntoddiagnostik /
Mitteilung Hirntod folgende Gespréachsaspekte:

— Angehdrige zeitnah nach der Hirntoddiagnostik oder nach Entscheid Therapieab-
bruch, resp. Therapiezieldnderung zur Palliation zu einem Gespréach bitten.

— Den Spendekoordinator kontaktieren und ihn bitten, sich bereit zu halten, zum Ge-
sprach dazu zu kommen.

— Begrindung zu Therapieabbruch und Hirntod vorbereiten, Visualisierungshilfen be-
reithalten (schematische Darstellung Hirndurchblutung, CT, Bildgebung usw.).

— Bezug zum letzten Gesprach herstellen. Haben alle den gleichen Informationsstand?

- Angehdrige Uber Diagnose Hirntod informieren (Richtwert: So wenig Information wie
moglich, so viel als nétig).

— Langsam sprechen, ruhige Gesprachsatmosphéare, wichtigste Fakten bewusst wie-
derholen, da die Aufnahmefahigkeit von Angehdrigen in dieser Situation einge-
schrankt ist. Klare Aussagen machen, z.B. «Der Patient ist (hirn-) tot / verstorben /
wird versterben.»

— Sicherstellen, ob die Angehorigen verstanden haben, dass der Patient sterben wird /
verstorben ist.

— Fragen klar und einfach beantworten, ohne Verwendung von Fachwortern.

— Die nachsten Schritte nennen und erklaren, was diese bedeuten: Therapieabbruch
notwendig — Ablauf vor / nach Abschalten der Gerate —, weiterer Verlauf mit oder
ohne Spende.

- Ist der Spendekoordinator vor Ort anwesend (je nach Spital verschieden), kann er
die spezifischen Fragen bez. einer Spende beantworten.

— Beenden Sie das Gesprach mit klaren Angaben: Was wird als Nachstes getan?
Wann sollen die Angehérigen wieder kommen? Soll ein Care Team/die Seelsorge
aufgeboten werden?
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Auf der Intensivstation — Gesprach bezliglich des mut-
masslichen Willens

Empfehlungen fir die Angehérigenkommunikation in der Frage nach dem mutmassli-
chen Willen bezlglich Organspende:

— Das Gesprach wird = wenn immer méglich — durch die gleichen Personen geflhrt,
wie bei der Mitteilung des Hirntods (oder der infausten Prognose, z.B. bei Frage
nach DCD).

— Zusatzlich: Fruhzeitiger Einbezug des FOGS / Spendekoordinators, sowohl fur die
Vermittlung von Informationen sowie Klarung von Unklarheiten rund um die Organ-
spende. Aber auch fur die Spenderbehandlung und -koordination.

— Diejenigen Angehdrigen beim Folgegesprach dabeihaben, welche in Bezug auf die
nachsten Schritte und moglichen Entscheidungen dabei sein sollen (Priorisierung
gem. SAMW-Richtlinie [3]).

— Es gilt sich mental auf unterschiedliche Reaktionen/Emotionen vorzubereiten (bez.
Unverstandnis, Wut, Ablehnung usw.).

— Um einen Entscheid entsprechend dem Willen der betroffenen Person anzustreben,
nehmen die gespréchsfihrenden Personen eine neutrale Haltung bezlglich der Ent-
scheidung ein.

— Der Patient/ Verstorbene steht im Zentrum. Die Entscheidung soll in seinem Sinne
gefallt werden.

— Wourde das Thema der Organspende bereits angesprochen? Ist der Wunsch des
Verstorbenen bekannt? Ist ein Spenderausweis vorhanden? Lassen seine Haltun-
gen/ Einstellungen auf eine Antwort schliessen?

- Jede Entscheidung wird akzeptiert und respektiert (ja oder nein zu Organspende).

- Sollte der Wille gegen eine Organspende vorliegen (Spenderausweis, Patientenver-
fugung: «kein Organspender/Organspender»), werden die Angehoérigen dartber in-
formiert (Transparenz).

— Eine Zustimmung zur Organentnahme macht immer die Person selbst oder — wenn
diese sich nicht gedussert hat — die nachsten Angehdrigen.

— Ist der FOGS / Spendekoordinator anwesend, kann er die Fragen bez. einer Spende
beantworten und Informationen zum weiteren Vorgehen geben (was sind vorberei-
tende Massnahmen, anstehende Untersuchungen, OPS / Entnahme, Abschiednahme
usw.).

— Es braucht Sorgfalt bei einer frihzeitigen Erklarung beider Prozessvarianten DBD
versus DCD, um eine Uberforderung zu vermeiden.

- Informieren welche Organe grundsatzlich gespendet werden kénnen (inkl. Ge-
webe). Darauf hinweisen, dass es die Entscheidung des Verstorbenen resp. der Fa-
milie ist, welche Organe bei einer Zustimmung freigegeben wirden.

— Bei DCD: Informieren, dass der Therapieabbruch auch ldnger als 120 Minuten dauern
kann und so eine DCD-Organentnahme nicht moglich sein kénnte.

- Mitteilen welchen Zeitrahmen die Angehdérigen fur die Entscheidungsfindung zur
Verfigung haben und die Familie ermutigen, in Ruhe im intimen Rahmen wichtige
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6.1

Personen miteinzubeziehen. Sie sollen zu einer langfristig stabilen Entscheidung fin-
den.

— Evtl. sind mehrere Gesprache notwendig (je nach Fall kdnnen zwischen 48 bis max.
72 Stunden Entscheidungszeit zugestanden werden; unter Berlcksichtigung vorbe-
reitender Massnahmen, SAMW-Richtlinien).

- Alle méglichen externen Stérungen vermeiden (Mobiltelefone draussen lassen,
Team informieren usw.).

— Ansprechen divergierender Meinungen in der Familie und Uberlenken des Fokus
weg von den Meinungen einzelner Angehoriger hin zum mutmasslichen Willen des
Patienten.

— Die Meta-Ebene einnehmen: D.h. Wie |duft das Gesprach? Wie verhalte ich mich
(wohlwollende, Sicherheit vermitteinde Kérpersprache)? Welche Beobachtungen
mache ich in Bezug auf die Angehoérigen? Wie reagieren sie auf die Situation; aufei-
nander? Nehmen alle Angehorigen aktivam Gesprach teil? Was fallt in der Dynamik
unter den Angehdrigen auf? Im Falle von Widerstdnden nachfragen: «Verstehe ich
Sie richtig? / Was denken Sie dazu? / Ist mir Etwas entgangen? / Kénnen Sie mir er-
klaren, dass...?».

— Intrapsychische Prozesse nicht Ubergehen: Der Verlust eines Menschen zeigt bei je-
dem Individuum unterschiedliche Emotionen. Ein unvorhergesehenes Ereignis kann
einen psychischen Ausnahmezustand ausldsen.

— Belastende Faktoren sind zu minimieren: Larm, Unruhe, Zeitdruck, lange Ausflhrun-
gen. GUnstige Faktoren sind zu férdern: Ruhiges Sprechen, Signalisieren von Unter-
stitzung und Zeit, Besprechung von Angsten von einer Fehlentscheidung und von
Zweifeln (wie z.B. fehlende visuelle Anzeichen des Todes vom Patienten im Hirntod).

— Im Abschluss des Gespraches sind die nachsten Schritte zusammenzufassen.

Dos

- Neutrale, wohlwollende Haltung

— Minimierung externe Stérungen

- Meta-Ebene einnehmen (Beobachtung der Gesprachsdynamik und der Emotio-
nen)

Don'ts

— Intrapsychische Prozesse lUbergehen

- Nicht-Ansprechen von Angsten und Zweifeln

Entscheidung fiir eine Organspende

Empfehlungen fir Angehdrigenbetreuung und Kommunikation in der Entnahme- und
Abschiedsphase:

— Soziale und medizinische Anamnese mit dem Spendekoordinator
— Aufzeigen und erklaren, welche Untersuchungen gemacht werden und warum.

— Sorgféltige Klarung, welche Organe gespendet werden sollen und welche nicht.
Hinweis an Angehdrige, dass eventuell nicht jedes zur Spende freigegebene Organ
zugeteilt werden kann.

— Erklaren, dass die Untersuchungen stattfinden, um den Zustand der Organe zu beur-
teilen (und nicht mehr, um den Patienten zu behandeln).

— Erwéahnen Sie, dass der Verstorbene evtl. von der IPS kurzzeitig fir Untersuchungen
weggebracht wird.
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Erklaren Sie den Angehdrigen, dass es zu nicht mehr wahrgenommenen, reflexarti-
gen Bewegungen des Patienten kommen kann, die bei Nichtwissen verstérend wir-
ken (Lazarus-Phianomen bei DBD Spendern).

Erfassung der Kontaktdaten und Nachfrage, ob eine Information zum Ergebnis der
Organentnahme und der Transplantation an die Angeh&rigen weitergegeben wer-
den soll.

Beziehen Sie auch die Frage nach Gewebe mit ein. Wichtig: Die Frage nach einer
Cornea-Spende soll auf keinen Fall spater, wenn die Organentnahme schon erfolgt
ist und die Angehdrigen davon ausgehen, dass das abgeschlossen ist, per Telefon
nachgeholt werden. Interviews von Angehérigen [2] zeigen deutlich, dass das als
pietdtlos und unangemessen gilt.

Musste der Spender fur die Entnahme in ein anderes Spital verlegt werden, soll vor
der Entscheidung ja oder nein zur Spende achtsam auf die moglichen Belastungen
(Teamwechsel, Zeitverzégerung) hingewiesen und die Zustimmung abgesichert
werden.

Im Entnahmeprozess jederzeit fur Fragen zur Verfigung stehen (Kontaktdaten ge-
ben).

Jeder Schritt zeitnah und transparent den Angehérigen kommunizieren.

Den Angehdrigen den Zugang zum Patienten jederzeit ermoglichen. Zu den Ange-
hérigen gehdren auch Kinder, die auf die Intensivstation kommen. Bei Fragen zum
Thema Umgang mit Kindern als Angehdrige siehe Anhang 1.

Darauf hinweisen, dass die Angehérigen im OPS und bei der Entnahme nicht dabei
sein kdnnen (DBD nicht maglich / DCD zum Teil méglich bis Herzstillstand).

Ein plotzliches Zurlickziehen der Zustimmung respektieren. Fachpersonen (Psycho-
logen) involvieren, um eine zusatzliche Belastung in einer potenziell traumatisieren-
den Situation zu mindern. Die Angehdrigen bei einem tatsachlichen Abbruch der
Spende begleiten (siehe Vorgehen bei Ablehnung unten).

Angehdrige kénnen sowohl vor als auch nach der Operation den Patienten se-
hen (und sich verabschieden). Auch wenn dieser Schritt schwierig ist, ist er doch
hilfreich fur die Akzeptanz des Verlusts, fir den Trauerprozess und fur das Ver-
trauen, dass der Patient respektvoll behandelt wird.

Achtung: In Ausnahmeféllen (wie z.B. bei sofortiger Uberfihrung ins Institut far
Rechtsmedizin) ist eine Abschiednahme nach der Entnahme nicht méglich. In die-
sem Fall sind die Angehdrigen zwingend vorgéngig dartber zu informieren.

Bei einer notwendigen Autopsie sind die Angehérigen zu informieren, dass Tubus,
Venenzugénge usw. vor der Autopsie noch nicht entfernt werden durfen.

Erklaren, wohin der Verstorbene nach der Entnahme gebracht wird. Die Angehori-
gen zum Aufbahrungsraum begleiten (falls méglich). Vorgéngig den Raum prufen.
Den Namen der Einrichtung als Information flr die Angehérigen erwé&hnen. Spater
die ersten Minuten mit den Angehdrigen im Aufbahrungsraum bleiben, bis sich die
erste Spannung legt. Besprechen, wie lange die Familie bleiben mdchte. Die Familie
dann wieder abholen / erwarten. Bei einem etwaigen Bedurfnis der Angehérigen die
Eindricke mit den Angehérigen besprechen (zuhéren).

Die Angehorigen fragen, ob Sie mit einem Seelsorger sprechen méchten.

Ein der Kultur angepasstes Ritual ermdglichen. Allenfalls die Spitalseelsorge mit ein-
beziehen.

Eine Verabschiedung zwischen Angehérigen und Behandlungsteam vornehmen.

Informieren, dass der Kontakt auch nach Abschluss aufrechterhalten werden kann
(telefonische Nachfrage, Einladung zu Angehorigentreffen usw.).
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— Den Angehorigen die im Netzwerk verfugbaren Unterlagen mitgeben: Kondolenz-
karte, Kontaktdaten, Adressen von Institutionen wie Behoérden, Bestatter evtl. wei-
tere seitens Swisstransplant, z.B. Dankesbriefe, Angehérigenbroschdre.

- Die Angehdrigen bis zum Ausgang des Spitals begleiten (soweit moglich).

— Wenn es den Angehdrigen nicht gut oder zusehends schlechter geht, eine Betreu-
ung durch Fachpersonen (Seelsorge, Care Team, Psychologe) aufgleisen.

— Unterstltzung im Team sicherstellen: Austausch im Team, Defusing durch eine psy-
chologische Fachperson, Fachunterstitzung durch Swisstransplant.

Hinweis zum nachsten Kapitel 6.2 Entscheidung gegen eine Organspende

Gewisse Empfehlungen aus diesem Kapitel gelten auch im nachsten Kapitel 6.2. In diesem
Fall gilt es, die Empfehlungen dieses Kapitels mit jenen des nachsten Kapitels zu kombi-
nieren.

Wichtig: ein plétzliches Zurlckziehen der Zustimmung respektieren.
Den Angehdrigen den Zugang zum Patienten ermaglichen.
Das Sehen und Verabschieden planen, respektieren und begleiten.

6.2 Entscheidung gegen eine Organspende

Empfehlungen fir die Angehdrigenbetreuung und Kommunikation ohne Spende und in
der Abschiedsphase:

— Den Angehorigen den Zugang zum Patienten jederzeit ermdglichen. Zu den Ange-
hérigen gehdren auch Kinder, die auf die Intensivstation kommen. Bei Fragen zum
Thema Umgang mit Kindern als Angehérige siehe Anhang 1.

— Die intensivmedizinischen Massnahmen werden beendet. Aufgrund der Hirnschadi-
gung bleibt die (zuvor maschinell erhaltene) Atmung aus und der Kreislauf bricht zu-
sammen. Die Angehdrigen durfen sich am Patientenbett verabschieden, bevor die
verbleibenden Maschinen ebenfalls abgestellt werden.

— Den Angehdérigen mitteilen, dass der Verstorbene in einen Aufbahrungsraum ge-
bracht wird, wo eine langere Form der Abschiednahme und ein Abschiedsritual
moglich ist, und dass bspw. weitere Familienmitglieder dazu kommen kdnnen. In ei-
nigen Einrichtungen bleibt der verstorbene Patient wahrend der Abschiedszeit auf
der Intensivstation.

— Die Angehorigen fragen, ob Sie mit einem Seelsorger sprechen mdchten.
— Ein der Kultur angepasstes Ritual planen und erméglichen.

— Darauf hinweisen, dass die Angehorigen jederzeit Kontakt zum Behandlungsteam
aufnehmen kénnen, wenn sich nach Abschluss im Spital Fragen ergeben.

— Kontakt sicherstellen / Kontaktangaben geben fir eventuelle spatere Nachfragen
seitens der Angehorigen (fur Informationen / Klarung).

Den Angehérigen den Zugang Patienten ermdglichen.
Das Sehen und Verabschieden gemass spitalinternen Abldufen planen, respektieren
und begleiten.
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Nachbetreuung der Angehoérigen

7.1 Nachbetreuung bei Zustimmung zur Organspende

Die Nachbetreuung der Angehérigen von Spendern ist sowohl fur die Angehérigen
selbst, aber auch fur die betreuenden Fachpersonen wie Arzte, Pflegende und FOGS

ein wichtiger Aspekt.

Wichtige Aspekte in der Nachbetreuung von Spenderfamilien:

— Kontakt sicherstellen fur eventuelle Nachfragen

— Sicherstellen, dass die Familien sich auch nach dem Ereignis «gut aufgehoben
fuhleny, «sich nicht allein gelassen fuhlen» (Kontakt zu den Fachpersonen)

- Unterstutzende Wirkung bei der Verarbeitung des Erlebten (durch bleibende «Be-
ziehung» zu den Fachpersonen)

— Austausch mit anderen Familien (Angehdérigentreffen: man ist nicht allein, Erfahrung
austauschen, Wertschatzung)

— Die Nachbetreuung erlaubt den Angehdérigen gegenlUber Dankbarkeit auszuspre-
chen/zeigen zu kénnen.

7.2 Angebote in der Nachbetreuung

Kontaktaufnahme nach
Entnahme

Information zum Abschluss des Prozesses

Informationen zur Transplantation

Kondolenzbriefe vom Spital oder Briefe mit Dank fur die Or-
ganspende

Kontakt nach Ab-
schluss (nach 3 resp. 6
- 12 Monaten)

Nachfrage, wie es der Familie geht

Follow Ups: Mitteilen von relevanten Informationen bez.
Empfanger

Wahren der Anonymitat bezlglich Empfanger

Dankesbrief(e)
Familien

Die Angehorigen informieren, dass die Organempfanger eine
Broschure erhalten und dass diese unter Wahrung der Ano-
nymitat einen Dankesbrief an die Spenderfamilie schreiben
durfen.

Es sei darauf hingewiesen, dass Dankesbriefe einen freiwilli-
gen Akt darstellen und nicht jeder Empfanger sich fir diese
Moglichkeit entscheidet.

Weiter obliegt es den Angehdrigen zu entscheiden, ob sie
anonyme Dankesbriefe erhalten mochten.

Dankesbriefe werden im Spenderdossier abgelegt, so dass
Angehdrige auch zu einem spéateren Zeitpunkt darauf zu-
rdckgreifen kdnnen.

Angehoérigentreffen

Einzelne Spendernetzwerke fihren in regelméssigen Abstén-
den (ca. 1x pro Jahr) ein Angehérigentreffen durch
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Fragebogen Qualitats-
sicherung

In einzelnen Spitélern wird 1 Jahr nach dem Ereignis ein Fra-
gebogen an die Spenderfamilien verschickt.

Es wird danach gefragt, wie der Ablauf erlebt wurde, ob die
gegebenen Informationen verstandlich waren (z.B. Hirntoddi-
agnostik), wie die Betreuung erlebt wurde, Frage nach Ver-
besserungsmadglichkeiten. Es wird empfohlen, in allen Spita-
lern / Zentren einen solchen Qualitatsfragebogen einzuset-
zen.

Swisstransplant

Angehdrige, die sich physisch, telefonisch oder per Mail di-
rekt an Swisstransplant wenden (Fragen, Feedback, Anliegen
usw.) werden betreut.

Trauergruppe

Swisstransplant bietet regionale Trauergruppen an fur Perso-
nen, die vor kurzer Zeit einen Menschen verloren haben, der
seine Organe gespendet hat. Die Trauergruppe ist kostenlos
und konfessionell neutral. Weitere Informationen sind der
Broschure «Regionale Trauergruppen» zu entnehmen.
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Anderungen

Datum

Februar 2026

Dezember 2020

Version

2.0

1.0

Anderungen

Zusammenfihrung des bisher in zwei Teilen (Modul 2 Basis-
version + Modul 2 Leitfaden) vorliegenden Inhaltes

Neue Kapitelstrukturierung erarbeitet.

Fokus des Moduls auf die Betreuung von resp. Kommunika-
tion mit Angehdrigen im Rahmen der Organspende gerichtet.
Vormals waren auch allgemeine Kommunikationsprinzipien,
unabhéangig der Organspende, erwéahnt. Texte entsprechend
gekirzt und Redundanzen entfernt.

Ehemaliger Anhang 1 (Abfrage Nationales Register / Themati-
sieren im Angehdrigengesprach), Anhang 3 (Allgemeine
Checkliste Gesprachsablauf), Anhang 4 (Kommunikations-
prinzipien: Meta-Ebene), Anhang 5 (Kommunikationsprinzi-
pien: Bedurfnisse) und Anhang 6 (Kommunikationsprinzipien:
Umgang mit Stérungen) entfernt. Textstellen, wo nétig und
sinnvoll, direkt in die entsprechenden Kapitel integriert.

Referenzen: Neu eingefugt

Anderungen: Neu eingefigt

Ersterstellung
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Anhang 1:
Umgang mit Kindern als Angehorige

Kinder sind Teil des sozialen Systems einer Familie. Die Erwachsenen, vor allem die El-
tern, mdéchten ihre Kinder vor schlechten Erfahrungen und Erlebnissen schiutzen. Das
gilt vordergrindig dann, wenn ein Todesfall in der Familie oder im nahen sozialen Um-
feld eintritt. Diese Haltung ist menschlich, sie birgt aber gewisse Risiken, die fur das
Kind und seine Trauer hinderlich sein kdnnen. Kindern soll der Tod mitgeteilt und eine
Verabschiedung ermdglicht werden! Den Tod Erstens zu héren und sich Zweitens zu
verabschieden ist fur die (Trauer-)Verarbeitung wichtig. Als betreuende Fachpersonen
ist es hilfreich, folgende Aspekte bezlglich Kindern zu kennen:

— Je nach Alter und Entwicklungsstufe bedeutet Tod fur Kinder etwas Anderes res-
pektive herrscht ein unterschiedliches Bild vom Tod. Damit ein Kind den Tod vollum-
fanglich versteht, muss es die Faktoren Irreversibilitat (Endgultigkeit, nicht umkehr-
bar), Universalitat (Allgemeingultigkeit, es betrifft Alle), und Unvorhersehbarkeit kog-
nitiv verstanden haben.

— Ungeachtet dessen, ob das Kind bereits alle drei Faktoren versteht, sollten einige
Empfehlungen im Umgang mit Kindern in diesen Situationen berucksichtigt werden,
auch wenn diese dem naturlichen Impuls von «das Kind schitzen / bewahren vor»
widersprechen. Grundsatz: Gehen Sie auf die Fragen des Kindes ein und berlck-
sichtigen Sie dabei die Kriterien: Wahrheit / Klarheit.

— Strukturierung. Kinder vertragen die Wahrheit besser als Schweigen oder Ligen.
Kinder gehdren zum sozialen System einer Familie dazu. Sie auszuschliessen in Situ-
ationen, in denen es um Tod geht, bedeutet, dass sie sich auch ausgeschlossen fuh-
len. Sie in der Begleitung und in den Gesprachen zu integrieren, bedeutet umge-
kehrt, dass sie sich zugehorig flhlen.

— Sie als Fachperson haben die Méglichkeit, die Information kindgerecht zu Ubermit-
teln und die Eltern dabei zu unterstutzen.

— Mit ca. 3- bis 6-jahrig, wenn der Tod als «weg sein» oder «kaputt sein» verstanden
wird, sind Leben und Tod noch austauschbar. Magisches Denken: «Wer tot ist, kann
auch wieder lebendig gemacht werden».

— Zwischen 6 bis 9 Jahren entwickeln Kinder allmahlich ein Gefuhl fur Zeit und mer-
ken, dass der Tod endgultig ist.

— Im weiteren Verlauf, ungeféahr bei 9 bis 12 Jahren differenziert sich die Gefthlswelt
aus und das Bedurfnis nach exakter Information nimmt zu. Die Kinder wissen, dass
ausnahmslos alle Menschen einmal sterben mussen (Universalitat des Todes). V

— Spater beschéaftigen sich Kinder / Jugendliche intensiv mit dem Tod und auch mit
Unvorhersehbarkeit (mdglicherweise auch mit Unkontrollierbarkeit). Die eigenen In-
formationen Uber den Tod werden méglicherweise mit denjenigen der Erwachse-
nen verglichen. Die Vorstellung des Tods wird allméhlich gefestigt.
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Umgang mit Kindern

Dos

Wenn Eltern unsicher sind: empfehlen, Kinder und Jugendliche dabei zu behalten.
Den Kindern den Tod mitteilen und sie bei der Verabschiedung vom Toten beglei-
ten.

Wenn Kinder aus Gesprachen nach draussen geschickt wirden, daflr sorgen,
dass draussen jemand bei ihnen ist (Seelsorger, Care Team).

Die Eltern auf Wunsch bei einem spateren Gesprach mit den Kindern unterstat-
zen.

Evtl. die Nachricht den Kindern gegeniber nochmals in einfacherer Sprache ver-
mitteln.

Kindern gegentber immer ehrlich sein.

Sich von den Fragen der Kinder leiten lassen.

Nur die Fragen beantworten, die das Kind selbst stellt.

Ehrlich und sofort antworten und sich wiederholen (zum verbesserten Abspei-
chern).

Die Emotionen des Kindes beobachten und ansprechen.

Sicherheit geben.

Don'ts

Kindern die Nachricht des Todes ersparen zu wollen
Kinder zwingen, dabei zu sein

Kinder gegen ihren Willen hinausschicken

Den Zugang zum Verstorbenen verbieten (Abschied)
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