Studie B - Kapitel 9 Postoperative Ergebnisse: Reflexionen Uber die Spende retrospektiv

KAPITEL 9. ENTSCHEIDUNGSFINDUNG, RISIKOEINSCHATZUNG UND
MOTIVATION ZUR SPENDE AUS RETROSPEKTIVER SICHT — REFLEXIONEN
UBER DIE SPENDE

In der Auswertung der priaoperativen Interviews féllt der Schwerpunkt der Auswertung dieser
Studie auf die Motivation, den Entscheidungsprozess und die Risikoeinschitzung der
Spender. In diesem Teil der Auswertung der postoperativen Interviews werden ebenfalls
diese Themen jedoch aus postoperativer Sicht gehandhabt. Hier ist also von Interesse, wie die
Spender nach vorgenommener Operation, dem tatsdchlichen Erleben der Situation und somit
der Auswirkungen ihrer Entscheidung dariiber berichten. Es ist sehr wichtig sowohl fiir die
prioperative Evaluation als auch fiir den postoperativen Umgang des Medizinalsystems mit
den Spendern diese Aussagen zu betrachten. Es ist sehr aufschlussreich zu erfahren, wie die
Spender {iber ihre Entscheidung reflektieren, nachdem sie etwas Abstand von der kritischen
dringenden préoperativen Situation und von der Operation gewonnen haben. Dies konnte die
ethischen Aspekte der Leberlebendspende weiter beleuchten (z.B. Freiwilligkeit, Einwilligung
nach Aufkldrung) und des weiteren Anhaltspunkte liefern zum Profil eines ,,glinstigen* oder
,Lungiinstigen® Spenders oder zur ,.giinstigen* oder ,,ungiinstigen Zusammensetzung von
Haltungen oder zu anderen Gegebenheiten, z.B. beziiglich der Entscheidung oder der
Risikoeinschitzung, die eine ,.erfolgreiche® Integration der LDLT im Leben fordern oder
hemmen. Wihrend die Spender retrospektiv iiber ihre damalige Entscheidungslage sprechen
und tiiber ihre gesamte Erfahrung reflektieren, konstruieren sie ihre personliche Geschichte,
wovon die Lebendspende mittlerweile ein Bestandteil geworden ist. Aus ihrer Erzdhlung oder
der Art, wie sie iiber das Geschehene berichten, kann man auch die Art oder auch den Grad
der Integration der LDLT in ihrem Leben zum Zeitpunkt der postoperativen Exploration
einschétzen. Daher stellen die folgend beschriebenen Kategorien aus retrospektiver Sicht
Bedingungen fiir den Verlauf des Integrationsprozesses der LDLT im Leben (Kernkategorie)
dar (Abbildung 11). Um solche Schliisse ziehen zu kénnen, ist es wichtig auch Unterschiede
und Ahnlichkeiten der Aussagen der Spender zu deren prioperativen Erzihlung zu
identifizieren und zu versuchen diese zu verstehen, zu bewerten oder zu interpretieren. In den
folgenden Seiten wird hauptsédchlich eine bloBe Beschreibung der postoperativen Aussagen zu
den erwihnten Themen vorgenommen. Wo viele Ahnlichkeiten zu den prioperativen
Ergebnissen bestehen, werden die entstandenen Kategorien oft stichwortartig dargestellt, um
Ausschweifung und Wiederholungen zu vermeiden. Neu entstandene Kategorien, die

préoperativ nicht gegeben sind, werden ausfiihrlicher dargestellt. Wenn Unterschiede zu den
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priaoperativen Interviews erkannt werden, wird ebenfalls nidher darauf eingegangen und es

wird gleichzeitig versucht diese zu verstehen und zu kommentieren.

9.1 Entscheidungsfindungsprozess

In diesem Abschnitt werden Informationen beziiglich des Entscheidungsfindungsprozesses
der Spender aus retrospektiver Sicht préasentiert. Dargestellt wird, wie die Spender iiber die
Moglichkeit der LDLT erfahren haben, wie sie darauf reagierten bzw. ihre Entscheidung
getroffen haben sowie welche Faktoren und ,,Dritten* Personen bei der Entscheidung bzw. bei

der Auswahl des Spenders mitgewirkt haben.

9.1.1 Informationsquelle zur Spendemoglichkeit

Insgesamt 13 Spender machen klare Angaben zur Frage, wie sie zum ersten Mal von der
Moglichkeit der Lebendspende erfahren haben. Bei diesen 13 Spendern gibt es keine
widerspriichlichen Angaben zwischen dem pri- und dem postoperativen Interview beziiglich
der Quelle der Information tiber die Moglichkeit der LDLT. Die meisten Spender (8) erfahren
von der Moglichkeit der Leberlebendspende iliber den Arzt. Gemeint ist entweder der
behandelnde Stationsarzt im Virchowklinikum, ein weiterer Krankenhausarzt oder der
Hausarzt. Weitere Quellen der Informationsquellen zur Moglichkeit der Lebendspende sind

das Internet (1), der Empfanger (2), ein anderes Familienmitglied (1) oder die Zeitung.

9.1.2 Entscheidungsfindung

In der riickblickenden Erzdhlung der Spender zu ihrer Entscheidung lassen sich drei Arten

von Entscheidungsfindung identifizieren.

9.1.2.1 Spontan ohne groflere Auseinandersetzung

Das priaoperative Ergebnis, wonach die Entscheidung zur Spende bzw. die Bereitschaft dazu
sofort und spontan entsteht, als die Spender von der Moglichkeit der LDLT erfahren, bestétigt
sich postoperativ. Die Spender, die Angaben zu diesem Thema machen, wiederholen, dass sie

ihre Entscheidung spontan getroffen hétten. Es sei eine Herzensangelegenheit, eine
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Selbstverstindlichkeit, es sei klar gewesen wie zu handeln ist: die Spender haben also nicht
oder nicht lange gezogert.

,.der hatte uns angesprochen und sagte, dass es so was hier gibt und dass das hier in Berlin gemacht
wird, und dass einer aus der Familie sein kann, Kinder Verwandte Bekannte oder Freunde, und da
hab ich dann sofort gesagt dass ich das mache** (2986)

Spontan, heiflit jedoch oft, wie aus den postoperativen Aussagen zu entnehmen ist, dass
Spender auch uniiberlegt oder zu schnell, unter Zeitdruck oder durch Mangel an Alternativen
sich zur Spende entschieden haben. Bei einigen Spendern kommt dies besonders deutlich zum
Ausdruck. Diese Art von Spontaneitit war zwar bei einigen Spendern auch in den
prdoperativen Interviews zu finden, scheint aber in den postoperativen Interviews klarer
gedulert zu werden.

,.in der oder wahrend der Operation oder nach der Operation, damals habe ich nicht nachgedacht,
ich hab gesagt “okay wenn wir Glick haben dann wird es gut, wenn nicht, haben wir Pech gehabt™*
(5105)

Die Umsténde, die dazu beigetragen haben, sowie die Folgen dieser Haltung, werden im

Weiteren ausfiihrlicher dargestellt.

9.1.2.2  Uberlegte Entscheidung

Andere Spender scheinen ihre Entscheidung etwas iiberlegter getroffen zu haben. Sie haben
sich ebenfalls wie die obigen Spender gleich angesprochen gefiihlt, als sie von der
Moglichkeit der LDLT erfuhren, haben sie sich auch gleich fiir die Spende entschieden, gaben
sich aber ,,etwas Zeit“, lielen sich ausfithrlicher informieren und entschlossen sich erst dann

endgiiltig.

9.1.2.3  Schwierigkeit bei der Entscheidungsfindung

Zwei Spender (3864, 5105) berichten postoperativ, dass sie Schwierigkeiten hatten sich
endgiiltig zu entscheiden, dass sie eher dngstlich und iiberfordert waren, die Situation nicht
richtig einschédtzen und nicht wussten, wie sie sich gegeniiber der Lebendspende verhalten
sollten. Die Entscheidung stand fiir sie angeblich laut postoperativen Angaben gleich, die
Spontaneitit und die sofortige Uberzeugung von der Entscheidung, wie bei den iibrigen
Spendern scheint jedoch zu fehlen. In den praoperativen Interviews zeigten die Spenderinnen
eher wenige Schwierigkeiten bei ihrer Entscheidungsfindung. Somit finden sich hier zum Teil

Widerspriiche zwischen der prd- und der postoperativen Erzdhlung, besonders was die
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Spenderin 5105 betrifft. Diese hatte Entscheidungsschwierigkeiten oder Angste prioperativ
ganz negiert. Im Gegensatz dazu machte die Spenderin 3864 praoperativ Andeutungen {iiber
Angst und etwas Unsicherheit hinsichtlich der Folgen der Spende. Diese wurden von der
Spenderin und ihrem Ehemann, der beim Gesprich anwesend war, {iberspielt und fanden

anscheinend auch wihrend der Evaluation nicht besondere Beachtung.'®

9.1.3 Involvierte Akteure bei der Auswahl der Spender

Wie schon erwihnt, findet die Auswahl der Spender nicht in einem ,,Vakuum® statt. Die
Entscheidung wird innerhalb eines Geflechts von sozialen Beziehungen getroffen. Die
Familie, der Empfinger und die Arzte sind Akteuren, die in den Prozess der Auswahl der
Spender involviert sind. Wie genau sie involviert sind und welchen Einfluss sie speziell auf
die Auswahl haben, wird in diesem Abschnitt prisentiert. Manche Aspekte sind schon in den
préoperativen Interviews erwahnt bzw. identifiziert worden. In den postoperativen Interviews
wurden auch einige ,,neue” Aussagen beziiglich der Auswahl der Spender beobachtet, die
besonderes Interesse erwecken und neue Aspekte in der Spenderauswahl und —entscheidung

beleuchten.

9.1.3.1 Die Familie

In der Auswertung der prioperativen Interviews wurde die Rolle der Familie bei der
Entscheidung zur Spende ausfiihrlich dargestellt (sieche 3.6). Die Regeln fiir die innerfamiliére
Auswahl der Spender, die beobachtet wurden, bestitigen sich auch in den postoperativen
Interviews.

Hier wird eine kurze Darstellung zum einen der ,Kriterien bei der innerfamilidren
Spenderauswahl angeboten und zum anderen der Aspekte beziiglich dieses Themas, die in den
postoperativen Interviews auftraten, gegeben.

In mehreren Féllen scheint die Familie wie eine Einheit zu handeln, die die Auswahl des
Spenders nach Kriterien der ,,Selbsterhaltung® und des ,.geringsten Ubels* fiir alle trifft. Das
erste Ausschlussverfahren ist die Blutgruppenbestimmung und die medizinische Eignung. Bei
Eignung mehrerer Familienmitglieder wird derjenige Spender,,ausgewahlt®,

e der sich mit dem Empfianger am meisten identifiziert (z.B. 3431),

'8 Diese Diskrepanzen konnen als Beweis dafiir interpretiert werden, dass die prioperative Situation eine
deutliche AuBlerung von Angsten oder Zweifel seitens der Spender schwer zuldsst und dass Zeichen der
Unsicherheit praoperativ missachtet werden kdnnen. Ausfiihrlich wird dieser Punkt im Kapitel 11 diskutiert.
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e der sich unter der anderen Familienmitgliedern durchsetzen kann (z.B. 4952),
e der sich mit der Rolle des Spenders oder des Verantwortungsiibernehmenden am
meisten identifiziert (z.B. 3143),

e der die besten korperlichen, psychischen und/oder sozialen Ressourcen mitbringt (z.B.
4952) oder
e der wahrscheinlich das kleinste Risiko tragt (z.B. 4008).

Zur Spende ,,nicht geeignete” Familienmitglieder werden in der Regel von der Familie vor
einer Spende geschiitzt (z.B. 4952). Nicht geeignete Spender sind diese, die psychisch oder
korperlich nicht als stabil eingeschétzt werden, die fiir andere (z.B. kleine eigene Kinder)
Verantwortung tragen und fiir die (oder fiir die gesamte Familie) mdgliche postoperative
Komplikationen ein grof3es soziales berufliches Risiko bedeuten wiirden. Ebenfalls scheint es
in manchen Fillen (z.B. 2986), dass wenn die dltere Generation (Eltern) fiir den Empfanger
spenden kann bzw. die medizinische Eignung besteht, die jiingeren Familienmitglieder
(Kinder) trotz Bereitschaft zur Spende daran ,,gehindert* bzw. geschiitzt werden, auch wenn
die Jiingsten vielleicht die ,,besseren (stirkeren, gesiinderen) Spender wiren.

,»trotzdem die beiden Séhne das auch machen wollten, aber das wollte ich nicht, nja die sind ja auch
noch ziemlich jung und da hab ich gedacht, wenn mal irgendwas nicht so richtig wird, nachher sind
sie womadglich krank* (2986)

Im folgenden Gespriachsausschnitt kann man eine Reihe der obengenannten Kriterien wieder
erkennen.

,,eS war eigentlich nur so ein Gesprach was ich mal in der Familie hatte, weil ich sag mal ich bin der
Jingste in der Familie und ich habe auch einen sicheren Arbeitsplatz, es war mir schon klar, dass
man da eine Weile ausféllt, ich habe auch noch keine Kinder, dass wenn ich da ausfallen wiirde dass
ich mir da irgendwelche Sorgen machen misste.... und deswegen habe ich gesagt, wenn da irgendwie
was sein sollte... und es geht medizinisch, wiirde ich mich natirlich bereit erklaren, ..... eigentlich mit
der Entscheidung hatte ich in soweit keine Schwierigkeiten, weil wie gesagt die Umsténde alle sicher
waren, ich habe nun auch eine feste Partnerschaft und so weiter, musste mir da auch keine Sorgen
machen, Arbeit und Familie haben auch alle dahinter gestanden, ......... es kdme noch mein Vater (in
Frage) aber der ist wohl zu alt......und meine Schwester wére vielleicht auch noch in Frage
gekommen aber bei ihr sah es so aus, dass sie hat zwei kleine Kinder und wenn sie fur so lange Zeit
ausgefallen ware, wenn sie gespendet hatte, hatte sie mit Sicherheit auch ihren Arbeitsplatz verloren
und ich denke mal sie hatte dann das alles noch auf’s Spiel gesetzt, wenn ich halt dafiir nicht infrage
gekommen ware, .... aber ich hab gesagt das Drumherum das muss ja auch stimmen und wie gesagt
ich muss mir keine Sorgen, es war auch mit dem Hintergrund, auch wenn die ganze Sache halt nicht
funktioniert, dass das weif ich nicht meine Mutter die Leber abstof3t oder ... auch nicht tiberlebt oder
wie auch immer, dann hat man’s probiert, aber ich hab meinen Job behalten und ich hab also nicht
noch neben meiner Mutter praktisch nicht noch mehr verloren, nur meine Schwester die hatte denn
ihren Arbeitsplatz noch zusatzlich verloren und so weiter und so weiter, und das waren also noch
mehr Entbehrungen gewesen, dadurch habe ich gesagt ist es eigentlich der einfachere Weg* (4008)

188



Studie B - Kapitel 9 Postoperative Ergebnisse: Reflexionen Uber die Spende retrospektiv

. »Ermutigung® von der Familie

Ein Spender, der fiir seine Schwester spendete, gibt uns eine Information, die ziemlich
wichtig erscheint, die im prdoperativen Interview aber nicht erwidhnt wurde. Sein Vater hatte
eine Lebertransplantation hinter sich und da er eine gute Erfahrung damit gemacht hatte,
ermutigte er seine Kinder den Schritt zu wagen. Dies hat sich letztendlich nicht als so
unproblematisch erwiesen. Beide Spender und Empféanger erlebten einen eher ungliicklichen
Verlauf.

,»mein Vater ist ja auch transplantiert, der war auch hier, wir haben also drei Familienmitglieder mit
den gleichen Narben und der ist Uber siebzig, haben sie das noch gemacht. Er hat ja noch zugeraten
und hat natirlich uns versucht die Angst da auch ein bisschen zu nehmen, ein bisschen Sorge hat man
jaschon. Ich glaube drei Jahre ist es her, der war nach drei Wochen vier Wochen drauf3en** (3760)

. Annehmlichkeitsspender (Convenience donor)

Ein anderes ,Kriterium®“ fiir die Auswahl der Spender, welches in den prioperativen
Interviews nicht so beobachtet wurde, ist das so genannte ,,Annehmlichkeitskriterium®.
Obwohl dies auf den Spender des letzten Interviewausschnittes nicht unbedingt zutrifft,
beschreibt addquat die Spenderin 5105. Es handelt sich um die Spenderin, die sich nicht
spontan entscheiden konnte, die &ngstlich war und die sich — wie spédter ausfiihrlicher
beschrieben wird - mit ihrer Entscheidung nicht besonders zufrieden zeigt. In ihrer Familie
war sie eine der medizinisch geeigneten potentiellen Spender, die nach Beurteilung des Arztes
im Vergleich zu ihrer Schwester psychisch stabiler war. Sie stellte die einfachste und
schnellste Losung des Problems dar und ersparte der Familie die weitere Suche. Was
ausserdem fiir sie sprach war, dass sie sich nicht um die Empfangerin hitte kiimmern miissen
und ihr auch die durch Operationen zweier Familienmitglieder entstandene Anspannung und
Angst erspart geblieben wire.

.-..ich war vollkommen weg, weil in der ganzen Familie war ich die Einzige. Der Mann von meiner
Schwester hatte eine andere Blutgruppe, er war auch zu grof3, und dann die Bruder von ihm ...sind
auch knapp zwei Meter lang, dann kam, hat der Arzt gesagt “das geht nicht, die Leber ist zu groR’, die
von meiner Schwester wollte er das nicht, die war psychisch nicht ganz, die war weg und fertig,
also da hat der Arzt auch gleich auf mich gezeigt, hat gesagt “Sie sind mit den Nerven ganz anders
und bei Ihnen werden wir es mal versuchen'. Na ja es lag in meiner Hand, ich hétte auch sagen
kénnen “nee, ich pass lieber auf meine Nichte auf und du machst es’, aber das war mir unangenehmer
sag ich mal weil, ich denke mal eine Mutter kennt ihr Baby besser als eine Tante oder jemand anders
sag ich mal; ich hab gesagt “okay wenn mein Blut mit ihrem Ubereinstimmt denn machen wir das
Ganze einfach”, dann missen wir nicht lange suchen in der Verwandtschaft und, wollten wir nicht,
also kurz und biindig haben wir gesagt “wenn dann mach ich es und wenn nicht dann macht’s, wird es
meine Schwester machen”...* (5105)
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. Kein alternativer potentieller Spender
Mit dem letzten Interviewausschnitt wird auch der Punkt angeschnitten, wonach es in
mehreren Fillen gar keinen anderen potentiellen Spender gebe, was offensichtlich einen

enormen Druck auf den einzigen Spender ausiiben kann.

° Konkurrenz

Noch etwas, was in den prdoperativen Interviews nicht deutlich wurde, ist, dass eine Art
Konkurrenz unter potentiellen Spendern moglich ist, beziiglich der Frage ,,wer spenden darf*
bzw. ,.kann®“. Der Spender kommt durch die Spende dem Empféanger ,,ndher. Dies kann beim
»abgelehnten* potentiellen Spender zu Gefiihlen der ,Eifersucht® fiihren, wie es in einem
einzigen Fall (4401) in unserer Stichprobe erwéhnt wird, in dem fiir die Spende fiir den Vater,
der Bruder ,abgelehnt* und die Schwester ,bevorzugt® wurde. Es ist jedoch nicht

unwahrscheinlich, dass dies auch in anderen Fillen vorkommen konnte.

9.1.3.2 Die Arzte

Die Arzte scheinen eine wichtige Rolle bei der Auswahl bzw. Bestimmung des Spenders zu
spielen. Hinweise dafiir gab es schon im oben dargestellten Interviewausschnitt zur
Unterkategorie ,,Annehmlichkeitsspender. Thr Wissen, ihre Rolle und demzufolge ihre
Meinungen und Aussagen iiben erheblichen Einfluss auf die Spender und ihrer Entscheidung
aus. Dies wird in zwei Féllen (3864, 5105) besonders deutlich. Bei der Darstellung der
Ergebnisse der Auswertung der praoperativen Interviews spielte dieser Aspekt nur eine kleine
Rolle, sehr wahrscheinlich, weil die entsprechende Komparationstabelle zum
Auswertungsmaterial einer anderen Mitarbeiterinder Forschungsgruppe gehorte'”. Der
Einfluss, den der Arzt im Fall 5105 bei der Auswahl des Spenders hatte, wird im folgenden
Interviewausschnitt sehr klar. Die Spenderin scheint einen Teil der Verantwortung fiir ihre
Entscheidung zur Spende dem Arzt zu geben, nimmt dies aber wieder zuriick und versucht
den &duBleren Einfluss zu relativieren und sich die ,Freiwilligkeit“ ihrer Entscheidung
»einzureden. Es wird jedoch offensichtlich, wie ,,gefangen sie sich in dieser Situation
fiihlte.

,,da hat der Arzt auch gleich auf mich gezeigt, hat gesagt “Sie sind mit den Nerven ganz anders und
bei lhnen werden wir es mal versuchen’. Na ja es lag in meiner Hand, ich hatte auch sagen kénnen
“ich pass lieber auf meine Nichte auf und du machst es'.......... nein, der Arzt wollte das Uberhaupt!

' Beim vorsichtigen Lesen des gesamten prioperativen Interviews wird der Einfluss des Arztes auch
angesprochen, jedoch eher indirekt und nicht so offen wie im postoperativen Interview.

190



Studie B - Kapitel 9 Postoperative Ergebnisse: Reflexionen Uber die Spende retrospektiv

nicht (dass die Schwester spendet), er meinte auch “wenn es sein sollte dass mein Blut nicht passen
sollte, dann mussen wir das machen’, ansonsten hat er gesagt “lieber nicht™ ich hatte auch nein sagen
kénnen, ja, oder die ganzen Untersuchungen hatten auch ergeben konnen, dass ich nicht spenden
kann* (5105)

9.1.3.3  Der Empfinger

Die Empfanger sind letztendlich diejenigen, die den Anlass zur Spende geben und die Spende
annehmen. lThre Haltung wird in den postoperativen Interviews zwar angesprochen, ihre
Stimme wird aber nicht sehr deutlich. Die Empfanger sind die Bediirftigen, in den meisten
Féllen die Wartenden. Manche Empfénger scheinen Einfluss auf die Auswahl des Spenders
oder auf die Spende generell zu haben, dadurch, dass sie die Spende von einem Spender
bevorzugen und von einem anderen nicht. Dies tun sie, um einen Spender, den sie als ,,nicht
geeignet™ einschétzen (siehe oben 9.1.3.2), zu schiitzen. In solchen Situationen kénnte jedoch
- nach Angaben der Spender- die Alternative des Todes einen sehr ,,iiberzeugenden® Einfluss
auf die Empfanger haben.

,.bloBR von meiner Schwester wollte sie (die Empféangerin) das ja also prinzipiell eigentlich nicht, weil
die Umstande, zwei kleine Kinder und der Arbeitsplatz gefahrdet und also wenn, denke ich mal, gar
keine andere Mdglichkeit bestanden hatte, dann hatte sie das gemacht, aber so als letzten Ausweg
hatte sie das dann von meiner Schwester auch angenommen** (4008)

In anderen Fillen zogern die Empfanger eine Spende zu akzeptieren, da sie den Spendern die
Operation und das Risiko nicht zumuten wollen, oder auch aus Angst. Es scheint, dass sie
dann von den Spendern iiberzeugt werden die Spende anzunehmen. (6)

,.der wollte das nicht, er hatte auch Angst, dass mir was passieren konnte. Kurz und schmerzlos (hat
sie ihn Uberzeugt), wie es so ist mit Frauen, und na, entweder / /, ich hab gesagt “ich mach es und
fertig™*“ (3476)

In 5 Féllen wird wenig tiber die Haltung des Empféingers berichtet, eine Spende erscheint
selbstverstindlich bzw. als die einzige Mdglichkeit.

Schliesslich gibt es auch Fille, in welchen der Empfanger nicht in der Lage ist, dariiber zu
entscheiden, ob er eine Spende mdchte oder nicht, weil er entweder im Koma liegt oder zu
jung ist, um eine Meinung zu haben.

In einem einzigen Fall hat der Empfénger den Spender um eine Spende gebeten. (3760)

9.1.4 Die Entscheidung zur Spende beeinflussende Einstellungen

In der Erzahlung der Spender wurde auf einige interessante Aussagen gestof3en, die einen fast

argumentativen Charakter im Hinblick auf die Spende besitzen. Diese spiegeln Haltungen und
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Uberzeugungen wider, die davon einen Eindruck vermitteln, wie die Spender zum einen iiber
thr Selbst (oder "sich selbst"?) und zum anderen iliber die Medizin, die gleichzeitig ihre

Entscheidung zur Spende mit beeinflusst haben.

9.1.4.1  Vertrauen in die eigenen Ressourcen und Eignung zur Spende

Drei Spender berichten so viel Vertrauen in die eigenen Ressourcen, in ihre Gesundheit, ihren
Korper und in ihre sozialen Ressourcen zu haben, dass sie den Spendeprozess gut verkraften
wiirden. Sie schitzen sich selbst als geeignet ein. Dieses Vertrauen in die Selbsteffizienz ist
fiir sie mit ein Grund fiir die Entscheidung zu spenden.

,,.da hatte ich also volles Vertrauen, sowohl zu mir, dass mein Kérper das mitmacht als auch zu den
hiesigen Arzten und aus dem Grunde habe ich dann nicht lange gezdgert...* (3608)

Im Gegensatz dazu scheint in den postoperativen Interviews der zwei obenerwdhnten
zogernden-dngstlichen Spendern (3864, 5105) dieses Vertrauen in ihre Eignung und Kraft
nicht besonders ausgeprigt zu sein. In den restlichen Interviews wurden keine Aussagen iiber

diese Dimension gefunden

9.1.4.2 Vertrauen in die Arzte und in eine gut funktionierende Gesellschaft, aber

auch Skepsis

Die Entscheidung von vier Spendern wurde entscheidend mitgepréigt durch das Vertrauen in
das #rztliche Handeln, also auch darauf, dass die Arzte ihnen nichts zumuten wiirden, was zu
gefahrlich wire, bzw. durch das Vertrauen darauf, dass die Gesellschaft etwas medizinisch-
ethisch nicht Vertretbares nicht zulassen wiirde. Es wird nochmals deutlich in welchem
AusmaB das Vertrauen der Spender in die Medizin und in die Arzte Einfluss auf die
Entscheidung fiir ein riskantes operatives Verfahren haben kann. Préoperativ ist ebenfalls
dhnliches berichtet worden (siehe 3.3.1 Arzt als Vertrauensfigur).

,»-ich habe da den Arzten schon vertraut in der Situation und hatte also wirklich keine Beflirchtungen,

ja ich denke es ware auch gar nicht akzeptiert worden oder ich wére auch gar nicht durchgekommen
hatte jetzt diese Operation irgendwelche besonderen Schwierigkeiten, dass man sagen misste das
Risiko wére nicht einschéatzbar oder dass das Risiko, dass eben Restschaden zuriickbleiben ist so und
so grof3 und, von daher habe ich mir auch gar keine Sorgen gemacht** (3143)

Einer der vier Spender hinterfragt gleichzeitig dieses Vertrauen in den ,,Ehrgeiz* der Arzte
und empfindet die Begutachtung durch eine dritte Instanz (die Ethikkommission der

Arztekammer) als sehr positiv und beruhigend.
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,»»ich fand das einfach irgendwie beruhigend dass jemand auch noch mal diesen vielleicht ehrgeizigen
Anspruch von diesen Transplanteuren noch mal hinterfragt. Es kann ja schon sein, dass jemand aus
einem wissenschaftlichen Interesse da vielleicht irgendwelche Risiken eingeht, um irgendwas Neues
auszuprobieren, wobei gleichzeitig ich dann auch dachte "na ja die kdnnen die, Operateure haben ja
selber auch kein Interesse daran sich ihre Statistiken schlecht zu machen in dem irgendwas schief geht
oder so, ja also insofern, aber ich fand’s gut dass noch mal eine aufRenstehende Kommission da so ein
bisschen gegen den Strich gebirstet hat, um mich zu versichern, dass ich da nicht in irgendein Risiko
reingehe* (5127)

9.2 Motivation

Obwohl in den postoperativen Interviews die pridoperative Motivation zur Spende fiir die
Spender nicht im Mittelpunkt steht, sind in ihrer Erzdhlung zum grof8en Teil weiterhin die
Griinde, die sie zur Spende bewegt haben, zu erkennen. In diesem Teil wird die Motivation
der Spender, die in der pridoperativen Darstellung ausfiithrlich behandelt wurde, kurz
zusammengefasst. Es wird das schon existierende Kategorienschema benutzt und die Anzahl
der Spender, die diese Argumente erwdhnt haben in der Tabelle 19 genannt. Mehr
Gewichtung wird jenen Argumente gelegt, die neu dazu gekommen sind. Diese werden
ausfiihrlich beschrieben. Identifizierte Ahnlichkeiten und Unterschiede zur prioperativen

Argumentation werden wir ebenfalls ansprechen.

Tabelle 19. In den prioperativen Interviews identifizierte Argumente fiir eine Spende und

Anzahl der Spender, die diese Argumente postoperativ erwihnen

Argumente Anzahl der Probanden
Spenderbezogene Argumente

Kontrolle und Angstreduzierung: 2
Gemeinsam leiden — Sich anndhern — Schuldgetiihle verarbeiten 1
Zusammen weitetleben 2
Spende als personliche Herausforderung/aulergewohnliches Etlebnis und | 0
als Chance zum bewussteren Leben

Bewahrung des Selbstbilds und der persénlichen Integritit 4
Empfingerbezogene Argumente

Zu jung um zu sterben 1
Nicht Erlebtes nachholen 0
Die Dankbarkeit 1
Leiden des Empfingers lindern, Empfinger retten, helfen 6
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Erhalten des Lebens als oberstes Gebot/Recht auf Leben/ethische | 1

Untermauerung

Weitere Familienmitglieder vor Schmerz/Verlust schiitzen 1
Die Beziehung zum Empfinger 7
Die Familiengeschichte und Familiendynamik 6

Die Eigendynamik der existentiell bedrohlichen Situation (LDLT); | 15
keine Wahl

9.2.2 ,Neue“ Argumente

9.2.2.1 Moralische Verpflichtung

Dieses Argument wird von einem Spender genannt, wenn auch anfangs etwas zogernd. Es ist
sehr interessant, dass ein Spender dieses Thema anspricht, was in den Interviews manchmal
anklingt (z.B. 5105), aber wovon bisher keiner direkt gesprochen hat. Nachdem der Spender
sein Pflichtgefiihl erwéhnt, was ihn zum Spenden veranlasste, gibt er dem Argument folgende
zusitzliche Dimension. Nadmlich die der Dankbarkeit gegeniiber den Eltern bzw. der
Empféangerin, die sich darin duBert, etwas zuriickzahlen zu miissen. Das war auch mitunter
sein pridoperatives Argument zu spenden. Die Spende ist eine Mdglichkeit den Eltern ihre
Opfer zuriickzuzahlen, eine Chance, die nicht viele bekommen. Aus diesem Grund erklart er,
dass er sich mit dem Lob, das er von anderen bekommt, nicht wohl fiihlt und stellt sich eher
bescheiden dar. Er sei ,,nur* Mittel zum Zweck gewesen, er habe einfach das ,,Material flir
die Spende zur Verfiigung gestellt.

.. dass ich praktisch das in Anfilhrungszeichen Material zur Verfugung gestellt habe....... ich hor
zwar von vielen die ankommen und das toll finden und sagen was ich da nicht fiir eine Leistung
erbracht habe und was ja sicher ist, aber ich selber sehe es nicht so ..... also wie gesagt, ich sehe es
fir mich einfach auch irgendwo eine Pflicht, dass ich das gemacht habe. I: ja, eine Pflicht? S: ja, also
finde ich schon, wie gesagt, weil es ja eigentlich die Moglichkeit gab oder die einzigste Mdglichkeit
das halt war, und weil auch ein gutes Verhaltnis zu meinen Eltern ist... meine Eltern haben mir viel
gegeben, nicht nur finanziell, sondern haben sicher auch viel geopfert, ist ja klar ... dass man halt
dann selber zurlicksteckt und viel in die Kinder investiert an Zeit und Geduld. Normalerweise hat man
als Kind nicht viel Mdglichkeiten seinen Eltern irgendwie was zuriickzuzahlen aber ich sag mal das
war halt eine Méglichkeit.... also ich sehe mich da nicht jetzt als Mittelpunkt sondern, wie Sie schon
sagten als Mittel zum Zweck*“ (4008)

9.2.2.2 Annehmlichkeit

Eine Spenderin (5105) zieht es vor selber —anstatt ihrer Schwester- operiert zu werden. Fiir sie

sei das angenehmer als auf das Operationsergebnis zweier Familienmitglieder (Schwester und
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Empfingerin) zu warten und die ganze Agonie und Anspannung mitzuerleben. Als Spenderin
kann sie dies vermeiden. Die anderen wiirden um sie Angst haben. Es klingt fast erstaunlich,
dass man die Spende bevorzugt, obwohl es eine andere Mdglichkeit bzw. einen alternativen
Spender gibt. An dieser Alternative ldsst sich jedoch zweifeln, wie aus dem Abschnitt 9.1.3.1
und 9.1.3.2 zu entnehmen ist. Dieses Argument der Spenderin scheint mehr eine

Rationalisierung der fehlenden Alternativen und des ausgeiibten Drucks zu sein.

9.2.2.3 Helfernatur

Eine Spenderin bezieht ihre Motivation zur Spende auf ihre ,,natiirliche* Einstellung anderen
Menschen helfen zu wollen. In dem Fall der Lebendspende beschrinkt sich diese Einstellung
auf nahe Angehorige.

,,.das ist dann natlrlich ein herrliches Geflihl, wenn man Leben retten kann und das war fir mich
damals sofort spontan meine Entscheidung, weil ich vielleicht aus einem sozialen Beruf komme, aber
so bin ich eben von Natur aus eben eingestellt, immer zu helfen egal nun wer’s ist, aber natirlich bei
einem nahen Angehdrigen macht man’s natlrlich noch lieber, ich wirde natirlich nicht einem
Fremden meine Leber spenden* (2967)

9.2.2.4  Reciprocal Altruism

Ein Spender beschreibt sein Gefiihl des familidren Zusammenhalts, was ihn mitunter zur
Spende angespornt hat, mit einer Form von ,gegenseitigem Altruismus®. Jedes
Familienmitglied kann mit der Hilfe der anderen rechnen. Der Spender weil3, dass die anderen
Familienmitglieder fiir ihn auch spenden wiirden, wenn er in Not wire und begriindet so seine

Entscheidung. (3143)

9.2.2.5 Selbstverstindlichkeit

Mehrere Spender (6) in unserer Stichprobe benutzen das Wort ,,selbstverstindlich® fiir ihre
Entscheidung. Fiir sie ist es eine Selbstverstindlichkeit gespendet zu haben. Was sich hinter
diesem Wort genau verbirgt kann man nur vermuten. Es scheint die Not des Empfangers zu
sein, das Fehlen an Alternativen, die enge Beziehung zum Empfinger und die eigenen

Bediirfnisse und Vorstellungen davon, wie sie in der Situation zu handeln haben.
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9.3 Aufklirung und Risikoeinschitzung

Bei den prioperativen Interviews (siehe 3.3) gab es zum Zeitpunkt der psychosomatischen
Evaluation Diskrepanzen bzw. Unterschiede unter den Spendern beziiglich des Stands der
Aufkldrung zum operativen Verlauf und den Risiken sowie beziiglich des Risikobewusstseins,
der Risikoeinschiatzung und des Umgangs damit. Die Aufkldrung im Hinblick auf die LDLT
und den mdglichen Risiken und Chancen sowie die Einsicht in die Risiken sind aus
praktischen und vor allem aus ethischen Griinden enorm wichtige Aspekte bei der Evaluation
der Spender. Weiterhin scheint die Art der Risikoeinschitzung und der Umgang damit ein
Faktor zu sein, der den Integrationsprozess der LDLT im Leben (Kernkategorie) beeinflusst.
Aus diesem Grunde ist es nicht nur interessant, sondern auch von besonderer Bedeutung fiir
die Aufkldrung zukiinftiger Spender einen Blick darauf zu werfen, wie die Spender

postoperativ iiber diese Themen berichten.

9.3.2 Kenntnis iiber Verlauf und Risiken sowie Risikowahrnehmung und -bewusstsein

Diese Kategorie stellt dar, wie die Spender ihren eigenen priaoperativen Kenntnisstand iiber

die Risiken einschétzen.

9.3.2.1 Gut bis hoch; iiberschaubar, akzeptabel

Insgesamt 13 Spender berichten gute bis sehr gute Kenntnisse von den Risiken gehabt zu
haben. Diese waren ihnen bewusst, und erschienen akzeptabel oder iiberschaubar. Besonders
interessant ist die Einstellung einer Spenderin zur Spende, die sich mit wachsenden
Kenntnissen zu den Risiken verénderte.

,»als wir zum ersten Mal Uber so eine Transplantation gesprochen haben, da wusste ich natirlich
noch nicht, wie weitgreifend das Ganze sein wird flir meine Mutter, eben als Transplantierte
beziehungsweise als auch fiir mich als Spender, dachte ich na ja gut da wird hier so ein Schnittchen
gemacht ein Teil von der Leber rausgeschnitten, erst als ich dann mit dieser Bekannten mal Kontakt
aufgenommen habe, &h die mir dann ihre Riesennarbe zeigte, da habe ich dann erst begriffen, dass
das anscheinend doch ein gréRerer Eingriff ist und dass da nicht nur ein bisschen Organ
rausgeschnitten wird und dann habe ich mich da schon irgendwo drauf eingestellt, dass da auch eine
groflle Operation wird, aber es war im Nachhinein einfach alles harmloser als ich dachte.....ich konnte
auch nicht verstehen wieso die Frau da so ein Theater machte von wegen hah und huch, sie machte
auf mich so eine ganz resoluten Eindruck und da habe ich halt auch einen Schreck bekommen und
dachte hoppla, ich bin eigentlich so das Seelchen in der Familie, wie wird es dann mir gehen** (3143)
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9.3.2.2  Mittel bis gering

Drei Spender (3760, 3864, 5105) scheinen weniger gut iiber die Risiken Bescheid gewusst zu
haben. Es war fiir sie schwierig die Hohe des Risikos und die Erfolgswahrscheinlichkeit
einzuschitzen. Auch wenn die Information zum Teil vorhanden war, war die Vorstellung
dariiber, was auf einen zukommt oder zukommen konnte liickenhaft. Ein Spender (3760) der
sehr unzufrieden mit dem Verlauf ist, gibt an, geringe Kenntnisse von den Risiken gehabt zu
haben. Er beklagt sich dariiber, schlecht aufgekldrt worden zu sein und unter grossem
Zeitdruck gestanden zu haben. Hier zeigen sich beim Spender 3760 deutliche Unterschiede zu
den pridoperativen Aussagen. Prioperativ berichtet er gut informiert zu sein und die Risiken
zu kennen (wurde aber zu den Spendern eingeteilt, die die Risiken ausblenden).

Zwei Spender (3476, 4521) machen keine konkreten Angaben zu ihrer pridoperativen
Kenntnis der Risiken. Sie vermitteln jedoch in dem Interview den Eindruck, dass sie relativ

gut informiert waren.

9.3.3 Art des Risikos

Unter Risiko verstehen die Spender nicht nur das Spender- sondern auch das

Empféngerrisiko, welches medizinischer als auch psychosozialer Natur sein kann.

9.3.3.1 Spender- versus Empfingerrisiko

Das Risiko der Leberlebendspende betrifft sowohl die Spender als auch die Empfanger. Es
besteht das Risiko, dass beim Spender Komplikation auftreten, aber auch dass das
Transplantat abgestoen wird und der Empfanger stirbt. Diese Unterscheidung, auch wenn
sie in den Interviews nicht immer deutlich wird, sprechen einige Spender an; dies zeigt, dass

es fur einige Spender wichtig ist, das Risiko flir den Empfanger ebenfalls einzuschitzen.

9.3.3.2  Medizinisches und psychosoziales Risiko

Das Risiko fiir die Spender ist nicht nur medizinischer, sondern auch psychosozialer Natur.
Diese unterschiedliche Art des Risikos sprechen einige Spender an. Es scheint, dass der
doppelte Aspekt des Risikos den Spendern - wenn auch nicht allen oder nicht in vollem Malle

- bekannt ist.
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9.3.4 Umgang mit dem Risiko

9.3.4.1  Auseinandersetzung, aktive Haltung

Neun Spender berichten, sich offen und intensiv mit den Risiken auseinandergesetzt und sie
nicht ignoriert zu haben. Manche von ihnen ergriffen sogar die Initiative und suchten auf
eigene Faust nach Wissen. Die Griinde, die sie dafiir angeben, sind unterschiedlich: Wissen ist
fiir die Spender gleichbedeutend mit Macht und Kontrolle iiber das Geschehene, einer
besseren Einstellung und Vorbereitung auf das Kommende und eine bewusstere

Entscheidung.

9.3.4.2 Keine Auseinandersetzung

Zwei Spender sagen, dass sie sich mit den Risiken nicht auseinandergesetzt haben bzw. sich
aufgrund des groflen Zeitdrucks und der emotionalen Belastung nicht auseinandersetzen
wollten oder konnten (3760, 4783). Pridoperativ wurden diese zwei Spender jenen Spendern
zugeteilt, die die Risiken zwar kennen aber ausblenden. Eine ,,Nicht-Auseinandersetzung* mit
den Risiken wurde préoperativ nicht vermittelt, sondern eher ein bedingtes Zulassen der

Risiken.

9.3.4.3  Bedingtes Zulassen von Risiken sowie Risiken im Hintergrund

Andere Spender meinen, dass sie nur ein bestimmtes Mall an Risiken zugelassen haben,
entweder aus Angst oder weil fiir sie aufgrund der Notlage und des intensiven Wunsches zu
spenden, die Risiken im Hintergrund standen und eher irrelevant waren. Obwohl ein
Informationsangebot vorhanden war, wurde dies nur bedingt wahrgenommen oder ins
Bewusstsein zu gelassen. Die Angaben dieser Spender stimmen zum gréften Teil mit den
préoperativen liberein.

,.da ist hinreichend aufgeklart worden soweit man es wollte, wir haben das eigentlich nicht so sehr in
Anspruch genommen aber angeboten worden ist es mehrfach* (3573)

Im nach hinein finden es einige Spender gut, dass sie die Risiken oder die Schwierigkeit des
postoperativen Verlaufs nicht vorhersehen konnten. Sie wéren zu bedrohlich gewesen und
hitten bedngstigend gewirkt.

,»wenn ich das alles jetzt noch mal so tiberlege, was da alles auf mich zukam, na ganz gut dass ich das
vorher nicht wusste. Ja, ich héatte es trotzdem gemacht, ich hatt nicht gekniffen** (2986)
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9.3.4.4  Bedenken, Angste und Schwierigkeiten das Risiko einzuschiitzen

Zwei Spender (3864, 5105) berichten postoperativ, dass die Aufklidrung iiber die Risiken
Unsicherheit bei ihnen ausldste. Es konnte nicht eingeschétzt werden, inwiefern die Risiken
eine Bedrohung darstellten oder wie die Spender sich hitten entscheiden konnen oder sollten.
Nur bei der einen Spenderin (3864) sind solche Hinweise préoperativ zu finden, die aber nicht
so deutlich geduflert wurden. Im Gegensatz dazu dullerte die Spenderin 5105 préoperativ
keine Bedenken oder Angste, auBer einer leichten Anspannung und einem Bediirfnis sich

zuriickzuziehen, um vor der Operation zur Ruhe zu kommen (siehe auch 9.1.2.3).

9.4 Die Rolle der Arzte

In den Interviews wird zwar von den Spendern nicht ausgiebig iiber die Arzte berichtet, es
wird aber deutlich, dass deren Rolle duBerst wichtig ist, und zwar nicht nur, was den
chirurgischen Aspekt der Leberlebendspende angeht. Bisher wurde gezeigt, dass sie zu den
Akteuren gehoren, die sich beim Entscheidungsprozess beteiligen und denen die Spender
vertrauen. Insgesamt identifizierten wir anhand der Interviews folgende Funktionen, die die
Arzte bei der LDLT erfiillen. Hier handelt es sich nicht nur um die Chirurgen und weitere bei
der LDLT beteiligte Krankenhausirzte, sondern auch um ambulante Arzte oder Hausirzte, die
die Spender betreuen. Im Folgenden wird die Rolle der Arzte bei der Leberlebendspende
zusammengefasst. Zu den verschiedenen Rollen, die die Arzte einnehmen, stellten sich

folgende Kategorien heraus.

9.4.1 Arzte als Informanten und Aufklirer

Eine der wichtigen Aufgaben, die Arzte bei der Leberlebendspende iibernehmen, ist Auskunft
iiber die Moglichkeit der LDLT zu geben. Die Halfte der untersuchten Spender erfuhr zum
ersten Mal iiber die Moglichkeit der LDLT entweder von den Krankenhausédrzten oder von
den ambulanten Behandlungsérzten der Empfanger.

,»-an Lebendspende berhaupt nicht, weil wir das berhaupt nicht gewusst haben, kannten wir gar
nicht, und das hat uns dann der Professor gesagt, der hatte uns angesprochen und sagte dass es so
was hier gibt und dass das hier in Berlin gemacht wird, und dass einer aus der Familie sein kann,
Kinder, Verwandte, Bekannte oder Freunde* (2986)

Eine weitere Hauptaufgabe, die den Arzten zugeschrieben wird, ist die Aufklirung der

Spender beziiglich der Operation und den Risiken. Sie sind =zustindig flir die
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Wissensvermittlung an die Spender und deswegen auch dafiir, wie die Risiken von den
Spendern eingeschétzt, aufgenommen oder verstanden werden und ob die Einwilligung zur
Spende im Bewusstsein der Risiken erfolgt (informed consent). Somit sind sie auch zum Teil
fiir die postoperative Zufriedenheit und die Integration der Spende im Leben der Spender zum
Teil verantwortlich (siehe Kapitel 10). Die Vermittlung dieser Informationen erfordert sehr
gute kommunikative und menschliche Kompetenzen, die von den Spendern duflerst geschitzt
werden. GleichermafBen werden die Arzte von den Spendern kritisiert, wenn diese das Gefiihl
haben, nicht griindlich und offen aufgeklirt worden zu sein oder wahrgenommen zu werden
(siehe auch 9.5.2.1).

,-man fihlt sich einfach in dem Moment “Mensch warum haben die Arzte das nicht gesagt?”, deswegen
sage ich ja ne, sie haben’s auf Wesentliche beschréankt . Find ich sicherlich richtig auf’s Wesentliche,
nur fir mich denk ich waren ein paar kleine Informationen mehr besser gewesen, und da muss ich dem
Professor das eigentlich ganz groR anrechnen, der hat gleich von vornherein gesagt, im Prinzip ist er
eigentlich mit der, Tlr ins Haus gefallen? sagt man, ne? Er hat mir gleich gesagt dass es zwei
Spendertote schon gab“ (3431)

9.4.2 Arzte als Coacher und Entscheidungstriiger

In mehreren Fillen stellte sich heraus, dass Arzte die Spender beruhigen, ermutigen und bei
threr Bereitschaft zur Spende unterstiitzen. Somit werden sie, in Bezug auf die Spende,
zusammen mit den Spendern zu Entscheidungstragern. Sie stellen die Diagnosen beim
Empfinger und geben die Indikation fiir eine Lebendspende. Sie schétzen das Potential und
die Eignung sowohl des Empfingers als auch des Spenders ein und legen dariiberhinaus den
»geeigneten® Zeitpunkt fiir die LDLT fest. Weiterhin scheinen sie mit kleinen, nicht neutralen
AuBerungen beziiglich der Spende sich etwas aktiver bei der Auswahl der Spender zu
beteiligen, als dies vielleicht erwiinscht ist. Spender sind von den Arzten abhingig und
machen ihre Entscheidung von der Einschitzung der Arzte abhiingig. Sie sehen in ihnen
Vertrauensfiguren mit ausgesprochener Kompetenz in deren Hiande sie ihr Leben und das des
Empfingers legen (siehe 9.1.3.2 und 9.1.4.2).

..-..da war im Gespréach, dass vielleicht eine Transplantation gemacht werden wird und der Arzt hat
mich ja nur angesprochen weil meine Schwester psychisch gar nicht stark genug war, da hat’s dann
halt angefangen.... der Mann von meiner Schwester hatte eine andere Blutgruppe, er war auch zu
groR, die Briider von ihm sind auch knapp zwei Meter lang, dann kam, hat der Arzt gesagt “das geht
nicht, die Leber ist zu groR™ .......... da hat der Arzt auch gleich auf mich gezeigt, hat gesagt “Sie sind
mit den Nerven ganz anders und bei Ihnen werden wir es mal versuchen™* (5105)

Fir die Spender sind Arzte auch postoperativ Ansprechpartner fiir den Fall, dass

Beschwerden, Komplikationen oder andere Sorgen auftauchen. Spender scheinen in den
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Arzten eine Vertrauensfigur zu sehen und fiihlen, dass sie von deren Wohlwollen und

Kooperation abhingig.

9.4.3 Arzte als Projektionsfliiche fiir Emotionen

Von den Spendern werden bei so einem lebenswichtigen operativen Eingriff an die Arzte
selbstverstidndlich bestimmte Erwartungen und Anspriiche gestellt. Wenn diese nicht erfiillt
werden, scheinen Arzte als Projektionsfliche fiir die verspiirte Enttiuschung und
Unzufriedenheit der Spenden zu dienen.

,,€S gibt keinerlei Unterstitzung von Seiten des Hauses hier, fur die ist das abgehakt erledigt*

und ich sage es noch einmal, wenn also wenn hier nichts passiert, dann mache ich noch richtig richtig
einen auf (und verdffentlicht es in der Zeitung) ..... keine schéne Geschichte, die wird auch noch
argerlicher werden die wird noch schmutzig werden* (3760)

9.4.4 Arzte definieren den korperlichen Status von Gesundheit und Krankheit

Letztlich definieren Arzte unter anderem den gesunden oder kranken korperlichen Status der
Spender. Davon machen einige Spender ihre psychische Verfassung, ihren Alltag oder die
Wiederaufnahme des Berufes abhéngig.

»ich hab jetzt auch am Freitag ja dann Abschlussuntersuchung, diese Nachsorgeuntersuchung, da
wird ja denn wohl festgestellt in wieweit die Genesung vorangeschritten ist und ich sag mal so, wenn
da die Arzte sagen, also ich soll es wieder probieren dann mit dem Arbeiten, dann wiirde ich da
irgendwie so Hamburger Modell oder wie das heif3t, ein paar Stunden erst..* (4008)

9.5 Allgemeine Reflexionen iiber die Spende

Es gibt eine Vielfalt von Reaktionen, Uberlegungen und Reflexionen auf Spenderseite iiber
ihre Spende, die besonders interessant und hilfreich erscheinen, um Riickschliisse auf ihre
Entscheidung zu schliessen und die eventuell eine bessere Evaluation ermoglichen. Wie die
Spender zu ihrer Entscheidung stehen ist eine Unterkategorie der Kernkategorie
HIntegrationsprozess der LDLT im Leben* und auch ein Indikator dafiir, in wie fern die

Spender das Geschehen in ihr Leben integriert haben.
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9.5.1 Die Entscheidung wird nicht bereut; zur Entscheidung stehen

Alle Spender versuchen zu ihrer Entscheidung zu stehen, auch wenn sie mit dem operativen
Ergebnis oder mit ihrer Genesung unzufrieden und geteilter Meinung gegeniiber der
getroffenen Entscheidung sind oder diese eigentlich offen bereuen®. Fiir die meisten Spender
ist es eine durchaus ,,gute* Entscheidung gewesen mit deren Ergebnis sie zufrieden sind oder

es zumindest akzeptieren konnen. Dies begriinden sie auf unterschiedliche Weise.

9.5.1.1  Profit durch erfolgreiche Leberlebendspende

Die Spender sind froh die Moglichkeit gehabt zu haben eine Lebendspende zu geben, den
Empfangern helfen zu konnen und zu erleben, dass es denen gut geht. Das Ziel die Empfinger
am Leben zu erhalten bzw. zu retten wurde erreicht und erweckt Zufriedenheit. In Féllen von
préoperativer Alkoholabhingigkeit bzw. alkoholtoxischer Zirrhose der Empfanger sind die
Empféanger froh, dass durch die Transplantation die Empfanger ein abstinentes Verhalten
adoptierten und Gewicht abgenommen haben.

,»ich bin recht froh driber, bin froh, dass es so geklappt hat, so wunderbar also diese Chance, dass
wir die nutzen konnten und die auch so gut verlaufen ist* (4138).

9.5.1.2  Spende als Eintrittskarte zum ,,Organpool*

In Fillen, in denen die Spende abgestoBen und eine Re-Transplantation notwendig wurde,
stufte man die Empfanger als dringende Fille ein und konnte dadurch schnell ein neues Organ
bekommen und somit die langen Wartezeiten auf der Transplantationsliste liberspringen. Dies
empfinden die Spender als einen ,,Bonus® oder ,,Entschiddigung® fiir die abgestoBene Teilleber
und sind froh indirekt den Empféngern geholfen zu haben.

,.im Nachhinein ist mir klar dass es nicht umsonst war, weil allein die Zeit die sie Uberbriicken
musste, um eine ganz neue komplette Leber zu bekommen +die hat sie nur durch mich geschafft letzten
Endes und von daher bin ich da auch so selbstbewusst dass ich sage nicht jetzt sage “um Gottes Willen
es war alles flr die Katz und nun hast du auch noch riesige Narben ™ (3760).

2% Siehe 9.5.2.b. Obwohl einige Spender ihre Entscheidung mehr oder weniger zu hinterfragen scheinen, bekennt
sich nur ein Spender dazu (3760), dass er nicht wieder spenden wiirde, wenn er sich nochmals in der Situation
befédnde.
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9.5.1.3  Moralische Belohnung, Anerkennung

Das Gefiihl den eigenen Idealen treu geblieben zu sein oder fiir einen ,,guten Zweck"
»genutzt zu haben scheint fiir einige Spender ein Grund, um mit sich zufrieden zu sein.

,.bin zufrieden, bin glicklich dass das so geklappt hat, anders hatte ich wirklich damit nicht leben
kénnen, ich hétte sicherlich ganz ganz grofRe Probleme gehabt wenn ich’s nicht gemacht hatte, das
hétte ich so mit meinem Innersten so mit dem Gefiihl oder so was eben in mir steckt héatt ich das nicht
vereinbaren kdnnen, weil ich nicht, also helfen zu kénnen und nicht zu helfen** (4401).

Die Anerkennung der anderen scheint ebenfalls fiir einen Spender (4138) - der sich traut dies
zuzugeben - ein positiver Nebeneffekt der Lebendspende gewesen zu sein. Durch die Spende
sind er und seine Frau zum Mittelpunkt der Familie geworden und berichten sogar von einem
Gefiihl des Stolzes. Einem weiteren Spender scheint die erfolgreiche Lebendspende ein

Gefiihl Bestitigung und Selbsteffizienz gegeben zu haben.

9.5.1.4  Profit fiir die gesamte Familie

Freude bereitet einigen Spendern, dass die gesamte Familie bzw. die Familie des Empfangers
von der erfolgreichen Spende profitiert hat, insofern als die Familie nun mit dem Empfanger
weiterleben kann, vom Leid der Erkrankung und der Verlustangst erlost wurde, die familidren
Beziehungen enger geworden sind oder die Kinder der Familie eine ,Lehre* zum
maltruistischen® Verhalten und zur Hilfestellung der Mitmenschen bekommen haben.

,»ich bin eigentlich nur froh dariiber dass ich es gemacht habe, ansonsten, also nicht nur ich, ich
denke mal die ganze Familie ist froh dariiber* (5105).

9.5.1.5 »Eigener® Profit

Obwohl die Spender eigentlich von allem bisher Erwédhnten profitieren, berichtet ein Spender
mit ironischem Unterton, dass die Spende fiir ihn zur Gewichtsabnahme "gut" war. Die
Spende wurde der Weg zur Traumfigur, die ungliicklicherweise nicht anhielt. So, habe er
nichts mehr von der Spende, weil der sonstige Verlauf bei ihm und beim Empfinger

katastrophal war.
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9.5.1.6 Keine Wahlmaoglichkeit

Viele Spender erwihnen, dass sie die Entscheidung nicht bereuen und begriinden dies nicht
extra, sondern sagen blof3, dass sie eigentlich keine andere Wahl hatten, wenn sie das Leben

des Empféangers hétten retten wollen.

9.5.2 Eher negative Reflexionen iiber die Entscheidung und die Erfahrung Spende

Obwohl alle Spender versuchen ,,Ich-Synton*“ zu bleiben und zu ihrer Entscheidung (zu)
stehen, gibt es manche, die auch Negatives zur Spendeerfahrung &ullern oder auch ihre
Entscheidung zum Teil bereuen. Solchen Aussagen wird Raum angeboten, da sie fiir die
prioperative Evaluation der Spender und fiir die (ethischen) Uberlegungen der Praxis der

Leberlebendspende von besonderer Bedeutung sind.

9.5.2.1  Gefiihl hintergangen worden zu sein — Anders als erwartet

Eine Spenderin, die mit einem lidngeren Genesungsprozess, Komplikationen, einer
Rehospitalisation und dem Tod der Empféangerin konfrontiert wurde, dullert gleich am Anfang
des Interviews fast humorvoll ihre ,,Enttduschung® und berichtet iiber die Worte ihres
Arbeitgebers zur Lebendspende.

»-anders als erwartet (ist es ergangen) (lacht), mein in Anfilhrungsstriche Chef, der sagte auch “Arzte
sind gute Verkaufer” und damit hat er Recht, sie haben mir die OP wunderbar verkauft (lacht)*
(3431).

Damit bezieht sie sich auf die eher positive Darstellung der Lebendspende seitens der Arzte
und die ,,Verschonerung* der postoperativen Zeit und der Komplikationen (siehe auch 9.3.1).
Weiter im Interview wird die Spenderin sehr konkret und duBert das Gefiihl von den Arzten
hintergangen worden zu sein, obwohl sie ihre Entscheidung nicht bereut und zu ihr steht.

,»ich hab’s etwas anders erwartet, +aber wenn man sich (berlegt dass es eine gravierende, ein
gravierender Eingriff war im menschlichen Korper fur einen gesunden Korper, muss ich sagen ist
alles super gelaufen und ich hab super Fortschritte gemacht, nur unter dieser Pramisse, so wie die
Vorstellung vorher war, war halt ein bisschen Schonschreiberei, ....... wenn ich das vorher gewusst
hatte (die unerwarteten medizinischen Handlungen bzw. ,,Komplikationen*), wér ich in dem Moment
besser damit umgegangen. Ich fihlte mich in dem Moment einfach nur wiederum scheife,
hintergangen, man fihlt sich einfach in dem Moment “Mensch warum haben die Arzte das nicht
gesagt?”, deswegen sage ich ja ne, sie haben’s auf Wesentliche beschrankt*.

Auch andere Spender (5) berichten iliber dieses Gefiihl, dass die Erfahrung ,anders als

erwartet® war oder dass die Transplantation ,,anders als erwartet” verlaufen ist. Manche
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machen in dieser Beziehung einen enttduschteren Eindruck oder sind gekrénkt, wihrend
andere gelassener damit umgehen. Der Unterschied zwischen diesen zwei ,,Gruppen® scheint
durch das Ausmal an Komplikationen fiir den Spender und die Schwere des postoperativen
Verlaufs bestimmt zu sein sowie durch das Gefiihl des Entgegenkommens seitens des
Krankenhauses und der Krankenkasse. SchlieBlich ist in dieser Hinsicht von Bedeutung, was
fiir eine Meinung die Spender zum "Wie" ihrer Entscheidungsfindung haben, bzw. inwieweit

sie hinter ihrer Entscheidung stehen.

9.5.2.2  Die eigene Entscheidung wird hinterfragt

Insgesamt scheinen fiinf Spender ihre Entscheidung zu hinterfragen, manche von diesen sehr
stark. Der Spender mit den medizinischen, psychischen und sozialen Komplikationen in
Kombination mit schlechten Verlauf der Empfangerin driickt sehr deutlich — trotz des
Versuchs zu seiner Entscheidung zu stehen und einen Gewinn darin zu sehen (siche oben
9.4.1.2) - seine grofle Dysphorie mit der Situation und dem Verlauf aus. Obwohl er seine
Entscheidung nicht bereut, weil dadurch die Empféngerin schnell ein zweites Organ
bekommen hat, wiirde er nicht wieder spenden, weder fiir die Empfingerin noch fiir ein
anderes Familienmitglied mit Ausnahme eventuell seiner Frau, da es eine sehr belastende
Erfahrung gewesen sei.

,,also tolle Sache flr mich, super, wirde ich jedem empfehlen zu machen (ironisch). Nein bereut habe
ich+ es nicht bereut habe ich es nicht, weil meine Schwester lebt, aber wenn ich diese Geschichte und
ich mache sie offentlich...wenn sich da nicht was tut und wenn sich da nicht auch jemand auf mich mal
zu bewegt und sagt “ja wir missen da helfen” schon deshalb um Leuten zu empfehlen sich vorher auch
ein bisschen kliiger zu machen, damit es ihnen nicht so geht wie mir........ Ich wiirde nicht mehr
spenden, nein auf gar keinen Fall, auf gar keinen Fall, abgesehen mal davon dass es ja nicht mehr
geht, also ich kdénnte vielleicht noch eine Niere spenden wirde ich aber nicht mehr machen ...nicht
mehr, meine Frau vielleicht, da wirde ich es noch tun, ist die Einzige, sonst niemandem auch fir
keinen mehr aus der Familie nein, nein das war zu heftig, war zu hart war zu hart* (3760).

Eine weitere Spenderin, die sich durch den gesamten Spendeprozess iiberfordert gefiihlt hat,
vermittelt den Eindruck, dass sie in die Spende trotz ihrer Angstlichkeit und ihrer groBen
Schmerzempfindlichkeit ,hineinverwickelt worden ist, auch aufgrund der Dringlichkeit der
Situation, des familiiren Drucks, der Aufforderung des Arztes und des Fehlens von
Alternativen bzw. alternativer potentiellen Spender. Die Ambivalenz wird deutlich, die eigene
Entscheidung hinterfragt und ein wichtiger Grund zur Entscheidung zur Spende scheint der
Wunsch gewesen zu sein nicht nur dem Leid der Empfingerin sondern dem Leid der

gesamten Familie ein Ende zu geben.
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,»ich hatte auch nein sagen kdnnen, ja oder die ganzen Untersuchungen héatten auch ergeben kénnen
dass ich nicht spenden kann. Ich hab mir auch, okay, Zeit hatte ich zwar nicht dafiir richtig zu
Uberlegen ob ich das jetzt machen soll oder nicht, habe ich immer nachgedacht “flir wen machst du
das?” oder “fir wen mach ich das?" wenn ich heute dartber nachdenke wisste ich nicht ob ich das
zum zweiten Mal machen wirde. Also damals habe ich gesagt “ja okay’, aber heute wiirde ich dreimal
tberlegen. Ich bin ein ziemlich schmerzempfindlicher Mensch, also ich hatte da Uberhaupt, also ja
vollig Schmerzen gehabt... das ist das Schlimmste bei mir. (bin ein schmerzempfindlicher Mensch), ja
eigentlich schon; wenn ich mich schneide zum Beispiel ist es, tut dann drei Tage weh, auf jeden Fall
drei Tage habe ich die Schmerzen wenn ich irgendwo rankomme oder so. Das wirde ich mir dreimal
tberlegen, es kommt auf die Situation drauf an, in dem Fall nun musste ja alles ziemlich schnell
gehen...* (5105).

Die Spenderin spielt mit Vermutungen, obwohl sie weil}, dass es damals keine Alternative zur
Lebendspende gab. Sie kommt zu keinem Schluss. Wenn sie mit der gleichen Situation
wieder konfrontiert wére, wiisste sie nicht, wie sie handeln sollte. Auf jeden Fall ist sie sicher,
dass ihr eine normale Totenspende lieber wire.

,,na wenn man Zeit hat oder wenn das Kind Zeit hatte, dann kdnnte man Uber eine nicht tUber eine
Leberlebendspende reden, sondern Uber eine normale Spende, weil da sind keine Schmerzen, denke
ich mal. Okay, es wird dann die gleiche Tortur ablaufen bei meiner Nichte, aber hat wenigstens bei
uns keine Schmerzen. Da wirde ich eher an, also wenn man Zeit hatte, (iber eine normale Spende
nachdenken, ob das geht oder ob sie Zeit hat, mit den Arzten ausfiihrlich dariiber reden, na wenn
nicht, weil3 ich nicht, ich wiirde nicht, wiisste ich nicht was ich machen wiirde. Also mit dem, also ich
hab zwar zu mir selber gesagt also, das wiirde ich mir schon dreimal tberlegen noch mal so was zu
machen** (5105).

Die weiteren drei Spender erscheinen zwar nicht so dysphorisch oder ambivalent, ihre Zweifel
iiber die ,,Richtigkeit der Entscheidung treten jedoch teilweise zu Tage. Der eine Spender
(4008) zeigt sich zunichst zufrieden mit der Entscheidung. Auf den zweiten Blick wird aber
durch das Interview der Eindruck vermittelt, dass er zwar mit dieser Entscheidung lebt und sie
immer wieder treffen wiirde, dass ihm aber eigentlich eine andere Losung, die es nicht gab,
lieber gewesen wére. Der postoperative Prozess war schwieriger als er erwartet hatte. Er
dulert ganz klar, dass ihn zum groB3en Teil die Situation zur Spende gefiihrt hat. Die weiteren
zweil Spenderinnen (3760, 4783), die den Empfianger verloren haben, zweifeln zum Teil die
Richtigkeit ihrer Entscheidung an und zum Teil die Richtigkeit der Indikation zur LDLT
seitens der Arzte zum gegebenen Zeitpunkt.

,»,muss ich sagen, dass ich eigentlich enttéduscht bin, weil ich bin nicht so sicher, ob das alles richtig
war, (aus medizinischer Sicht, die Kompatibilitat). Die Arzte haben gesagt, dass ich spenden
kann dann haben wir auch so gemacht, .... ich wollte das.... Ja genau, (ich habe gespendet) und das
hat nix gebracht. Nein, das nicht, nein, bereue ich nicht, ich wollte das und hab ich gemacht .... Ja (es
war richtig, was sie gemacht hat)......genau oder muss ich mich dann quélen die ganze Situation, ne?*
(4783).
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9.5.2.3 Der Zeitdruck

Vier Spender berichten, dass der enorme Zeitdruck Einfluss auf ihre Entscheidung bzw. auf
den Grad der Bewusstheit ihrer Entscheidung und die Einschétzung der bestehenden Risiken
gehabt hat, aber auch auf biirokratische Angelegenheiten, wie die Absprache mit der
Krankenkasse. Sie hatten nicht geniigend Zeit, um sich etwas ausgiebiger mit der Situation
auseinandersetzen zu konnen.

,,da gibt es auch kein , ich habe nicht eine Sekunde gezbgert, da gibt es Uberhaupt kein Vertun
druber, bloR ich wehre mich gegen die schlechte Information, die man vorher bekommen hat so gut
wie gar keine eigentlich wegen allem wegen allem+ es ging alles hier holterdiepolter, man hat ja bei
mir sogar vorher auf ein EKG verzichtet weil die Zeit nicht mehr da war, ist leider vergessen worden,
hat man erst im Nachhinein festgestellt, das ging so schnell die haben mit mir an einem Tag die
Untersuchung gemacht die sie normalerweise glaube ich in mehreren Tagen’, ich habe ja alles an
einem Tag gemacht von diesem Ethikrat bis séamtlichen Untersuchungen, Psychologengesprach habe
ich ja alles innerhalb von dreizehn Stunden gemacht. Es war superdringend, es ging gar nicht anders
und da soll ich dann erst schriftlich bei der Kasse, das ist doch nicht normal** (3760).

Mehr Zeit wiirde eine bessere Vorbereitung bedeuten oder die Mdglichkeit bieten nach einer
anderen Alternative als der Lebendspende zu suchen. Der Zeitdruck scheint mindestens bei
den Spendern 5105 und 4008 erheblich mit zu einer Entscheidung beigetragen zu haben, die
nicht leichten Herzens fiel.

,».ich hab mir auch, okay, Zeit hatte ich zwar nicht daflr richtig zu tberlegen ...ich wiirde das besser
verarbeiten oder besser nachdenken (wenn ich mehr Zeit héatte)... weil, es ist eine schwere Operation,
es hat auch Nachteile.... damals habe ich nicht nachgedacht, also wir hatten noch nicht mal die
Madglich-, meine Nichte wurde noch nicht mal auf die Liste gesetzt, dafiir hatten wir keine Zeit . Aber
wie gesagt, wenn man Zeit hatte konnte man sie auf die Liste setzen und dann sagen “ja abwarten,
wenn es klappt dann klappt es, wenn nicht dann muss ein Leberlebendspender her” und das miissen
dann die Arzte entscheiden, und dann, ich wiirde aber trotzdem, wenn es soweit ware, also wirklich,
wenn es absolut nicht mehr geht, wiirde ich das schon noch machen** (5105).

Zwei weitere Spender (4138, 4952) erwdhnen ebenfalls den Zeitdruck unter dem die
Entscheidung getroffen wurde. Im Gegensatz zu den obengenannten vier Spendern wird vom
einen dieser Spender der Zeitdruck als nur eine Tatsache, die mit zur Entscheidung gefiihrt
hat, dargestellt, die aber nicht weiter negativ bewertet wird. Beim anderen Fall, bei dem die
Empfingerin verstorben ist, erwdhnt die Spenderin den grofen Zeitdruck, macht aber
verstdandlich, dass nicht der Zeitdruck die Motivation zur Entscheidung war.

,und dann haben wir eigentlich schon so’n bisschen vorabgecheckt, denn dann war auch der
Zeitdruck da, aber der hat uns jetzt nicht dazu bewogen das zu machen oder nicht zu machen* (4952)

Der Zeitdruck ist fiir andere Spender insofern gut, weil sie dadurch nicht ins ,,Griibeln*
kommen und die Angst vor dem Spende- bzw. Transplantationsvorhaben nicht hochkommen
kann. Eine ldngere Wartezeit hitte der Entscheidung die Spontaneitit genommen. Der

Zeitdruck und die Intensitit verhindern die Auseinandersetzung mit moglichen negativen
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Folgen und begiinstigen ein Wunschdenken, welches nur den positiven Verlauf der Spende
zuldsst.

,»ich hab keinen Moment gezbgert, da kann ich mich wohl erinnern und das war auch richtig; heute
sagen wir “wenn wir langer gewartet hatten oder gezdgert dann, viele Wenn und Abers abgewagt
hatten” vielleicht hatten wir dann gar nicht mehr so den Mut gehabt* (4521).

,.-habe ich keine Zeit gehabt (Mdglichkeit einer AbstoRung oder Todes). Ich war hier so beschaftigt
durch eine Woche habe ich alle Untersuchungen gemacht, ob ich gesund bin und spenden kann, ich
habe eigentlich keine Zeit zum Nachdenken, ich wollte das machen und habe es gemacht* (4783).

Der Spender 3608 findet seine Art des Entscheidungsprozesses als ideal. Er habe von der
Moglichkeit der LDLT schon etwas linger gewusst und war davon iiberzeugt, dass er auf
jeden Fall spenden wiirde, wenn es notwendig wire. Der Spender habe sich mit der LDLT
iber eine langere Zeit nicht auseinandersetzen miissen, da der Zustand des Empfangers stabil
war und er auf die Warteliste fiir ein Fremdorgan stand. Als der Zustand des Empfangers
plotzlich akut wurde und die LDLT die einzige Rettungsmoglichkeit war, konnte er sich
schnell aufkldren lassen und sich entscheiden: die Transplantation fand innerhalb kiirzer Zeit
statt. Dieser Prozess sei fiir ihn ideal gewesen. Eine lingere Wartezeit im Bewusstsein der
Risiken, hétte ihm zufolge seine Entscheidung nur noch schwerer und unangenehmer machen.
Er hitte angefangen iiber die Risiken "nachzugriibeln."

,.da das Risiko nach Auskunft der damals beratenden Arzte doch gut (iberschaubar war, war der
Entscheidungsprozess sehr kurz und vielleicht sogar ganz gut, denn ich glaube, wenn wir gewusst es
steht eine Transplantation in einem halben Jahr an und ja, stell ich mich als Spender zur Verfligung ja
nein, in diesem halben Jahr hatte ich mir sicherlich viele Gedanken gemacht tiber die Dinge, die es
gar nicht wert gewesen waren, ich hatte mir Schauerszenarien moglicherweise ausgedacht wie das
Ganze ausgehen konnte, die eigentlich fir die wirkliche Entscheidungshilfe nicht hilfreich wéren. Es
ist eigentlich gut so gewesen, dass wir wussten, eine Spende ist moglich, wir haben kurzfristig die
Risiken und Folgen einer solchen Operation dargelegt bekommen und haben uns in relativ kurzer Zeit
entschieden. Dieser Prozess, zumindestens flir meine Person war in der Form der ideale, ein langerer
Prozess héatte, ware zum selben Ergebnis gekommen aber er hétte eigentlich mich wahrscheinlich
wesentlich mehr belastet eben, weil ich mir Gedanken gemacht hatte iber Dinge, die im Nachhinein
sicherlich man gesagt hatte “Mensch warum hast du dir dadriiber tberhaupt! den Kopf zerbrochen?™*
(3608)

Ob der Spender so positive Aussagen gemacht hitte, wenn die LDLT und die Genesung nicht
so glatt verlaufen wéren, sondern wie in den Féllen 3760, 5105 oder 4783, bleibt offen. Eine
moglicherweise interessante Information ist, dass die Spender 3760 und 4783 ebenfalls etwas
langer vor der akuten Situation von der Moglichkeit und der eventuellen Notwendigkeit der
LDLT wussten bzw. dies bereits ahnten, bevor sie sich mit einer reellen Entscheidung
konfrontieren mussten. Der Spender 3760 hatte (Zeit/Tempus) sich mit der Moglichkeit der
LDLT nicht weiter beschéftigt, als er das erste Mal davon erfuhr, und wartete ab bis der

Zustand der Empfingerin sehr akut wurde. Die Spenderin 4783 wartete auf Anraten der Arzte
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ab bis die Situation sehr akut wurde, da es offensichtlich an der Kommunikation zwischen

dem Spender-Empfinger Paar und den Arzten und an Informationen mangelte.

9.5.2.4  Gefiihl fiir das Leiden und den Tod der Empfinger verantwortlich zu sein

Zwei Spenderinnen berichten iiber das Gefiihl fiir den Tod bzw. die postoperativen Qualen
des Empfangers verantwortlich zu sein und fragen sich, ob es richtig war, dem Empfianger so
eine grofle Operation zumuten zu wollen, wenn der Tod vorprogrammiert war.

,.hatte man vielleicht nischt gemacht, nichts gemacht, auch vorher nicht, hétte er vielleicht noch, ja
hatte, ach! hatte! und hatte! vielleicht noch gelebt sag ich, aber, Giberhaupt nicht, nicht auch davor
schon nicht, man hétte vielleicht, wie gesagt er hat zwar den Tumor, aber man versucht’s so noch ne
Weile hinzukriegen, aber hatte er sich vielleicht auch gequélt, weill man alles nicht, das weill man
nicht, deswegen hatte und haben** (3476).

,.die Uberlegung war natiirlich da, ob man das meiner Schwester noch hat antun missen diese groRe
OP.......die Frage stellt man sich "was wére gewesen, wenn sie jetzt nicht die OP", sie hatte auch
furchtbare Angst vor der OP** (4952).

9.5.3 Leberlebendspende wird als Herausforderung wahrgenommen

Im nachhinein berichten vier Spender reflektierend, dass ihre Entscheidung zur Spende keine
einfache und eher eine mutige Entscheidung gewesen ist, die nicht nur eine Chance und die

einzige Rettungsmoglichkeit darstellte, sondern auch viele Risiken in sich barg.

,,hat ja alles wunderbar geklappt, ich glaube nicht, dass man da was anders machen konnte, aber
finde doch also, dass ich ganz schén mutig war, wenn ich das alles jetzt noch mal so Uberlege, was da
alles auf mich zukam** (2986).

Die Spende wird von zwei Spendern als ein Gliicksspiel interpretiert, in dem sie ein nicht zu
unterschitzendes Risiko eingegangen sind und auf die Karte der Hoffnung gesetzt haben.

Die gesamte Erfahrung der Konfrontation mit der Krankheit des Empfangers, der
Entscheidung zur Spende und des postoperativen Verlaufs wird von mehreren Spendern (9)
als sehr belastend und hart empfunden, eine Erfahrung, die sie nicht wieder erleben mochten.
Fiir diejenigen, die zusétzlich mit dem Tod des Empféngers konfrontiert wurden, ist es eine
doppelte Belastung gewesen.

,»wenn man das schon mal zu Uberlegen hat "na ja wie entscheidest du dich noch mal’, fiir ihn
natdrlich auch! jetzt wenn man alles noch mal riickwarts machen konnte, aber es war schon hart, so
ohne weiteres, nicht, dass man das so abschittelt, so wie’s ja denn immer hinterher, klar, dann redet
man so “ach na ja hm hm, es war gar nicht so dramatisch’,, (2967).
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9.5.4 Freiwilligkeit der Entscheidung

Vier Spender schneiden das Thema der Freiwilligkeit der Entscheidung an. Sie empfinden,
dass sie die Entscheidung zwar unter Zeitdruck, aber freiwillig, ohne Druckausiibung von
anderen getroffen haben. Eine Spenderin stellt jedoch allgemein die Freiwilligkeit der
Lebendspende in Frage und spricht die Mdglichkeit des familidren moralischen Drucks auf
Spender an, die nicht motiviert oder willig zur Spende sind.

,»ich hab noch ne Schwester, und meine Schwester ist, ja,...sie hat vorher schon, denke ich mal so ihre
Zweifel gehabt, sie hat zwar was anderes vorgeschoben, sie hat was berufliches vorgeschoben, wo ich
gesagt hab “weifte das kann ich nicht verstehen” ...aber wenn ich jetzt so liberlege, es hatte doch alles
gestimmt und wir hatten entscheiden missen wer, ich meine sicherlich war ich infrage gekommen,
aber war ich jetzt zum Beispiel von der Blutgruppe rausgewesen, meine Schwester ware die Einzigste
gewesen. Ich denke, eines Teil wiirde ich vielleicht von unserer Seite die Freiwilligkeit anzweifeln, ob
wir nicht vielleicht doch Zwang ausgeiibt hatten?, Zwang wurde auf mich berhaupt nicht ausgeubt,
weil ich von alleine die Freiwilligkeit hatte* (3431).

9.6 Weitere Reflexionen der Spender iiber die Spende und den Verlauf sowie Kritische

Betrachtung

Wenn von einem klienten-zentrierten Modell in der Medizin ausgegangen wird, als auch von
der Pramisse, dass zwischen Arzt und Patient eine von Gegenseitigkeit gekennzeichnete
Behandlungsbeziehung bestehen sollte, sind Aussagen der Spender zum gesamten Verlauf
und Spendeverfahren wertvoll, damit die klinische Praxis, aber auch die Theorie, vom Dialog
zwischen ,,Patient (Spender) und Arzt profitieren kann. Durch die Riickmeldungen der
Spender konnen wir nicht nur besser verstehen, wie sie die Spende erlaubt haben, sondern
auch die Evaluation oder die Behandlung eventuell verbessern. In diesem Abschnitt befassen
wir uns mit solchen Riickmeldungen der Spender im Hinblick auf die Behandlung, die
Aufklarung, die psychosomatische Evaluation, die Funktion der Ethikkommission und der
Haltung gegeniiber des Erfolgs oder Misserfolgs der LDLT. Es wird hier sowohl iiber positive
als auch liber negative Riickmeldungen berichtet und es wird Raum geboten fiir Vorschldge

oder Wiinsche der Spender.

9.6.1 Zufriedenheit mit der Behandlung

Die Meinungen der Spender zur Behandlung gehen auseinander; der Grad an Zufriedenheit

mit der Behandlung variiert unter den Spendern.
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Es gibt Spender, die mit der medizinischen Behandlung und Betreuung im Ganzen durchaus
zufrieden sind. Sie empfinden das medizinische und das Pflegepersonal als sehr kompetent
und eifrig und die Betreuung und Untersuchung der Spender ebenfalls als sehr gut und
griindlich. Sie zeigen sich zum Teil sehr verstindnisvoll fiir die Arbeitsiiberbelastung des
medizinischen Personals, sind eher anspruchslos und kénnen nicht nachvollziehen, wieso ihre
Bettnachbarn oder andere Kranke, zu hohe Anspriiche erheben und sich nur beklagen.

,»,ich muss immer noch die Arzte loben, die das ausgefiihrt haben... doch das musste man wirklich
sagen, weil ich kann mich da eigentlich gar nicht beklagen in der Richtung, ...es wird tberall immer
wieder gestrichen und das geht ja auch tber die Kréfte der Menschen die hier arbeiten... wenn ich so
gesehen hab was die da auf der Intensivstation geleistet haben, ist ja enorm, das ist doch eine
psychische Belastung fiir die da arbeiten und da immer cool zu bleiben, denn es gibt ja auch Patienten
die unertraglich sind. Ich hab da so'n Bettnachbargehabt, da konnte ich bloB mit dem Kopf
schitteln was der sich, der hat nur die mit die Schwestern rumgemotzt** (4138).

Andere Spender duBern in vieler Hinsicht Unzufriedenheit und iiben mitunter auch scharfe

Kritik. Zusammengefasst gibt es folgende Kritikpunkte:

o die medizinische Behandlung und vor allem die Betreuung vom Pflegepersonal sei sehr
unpersonlich und hektisch; die menschliche Seite habe gefehlt; es gab wenig Mitgefiihl
fiir den Zustand des Spenders

o die fehlende Unterstiitzung vom Personal, auch die fehlende emotionale psychologische
Unterstiitzung postoperativ und das Gefiihl alleingelassen zu sein

o Schwierigkeiten in der Arzt-Patient Kommunikation, die zum Teil mangelhaft und
unklar sei

o Friihzeitige Entlassung trotz des Gefiihls nicht dazu bereit zu sein

. Schwierigkeiten in der Organisation der Untersuchungen und lange Wartezeiten

. Fehlende Unterstiitzung des Krankenhauses bei Spendern mit finanziellen sozialen
Komplikationen z.B. mit der Krankenkasse

. Nachsorge in zu langen zeitlichen Abstdnden

o Gefiihl postoperativ nicht mehr interessant zu sein, liberfliissig, nicht mehr brauchbar

e  Nicht Durchfiihrung aller notwendigen Voruntersuchungen aufgrund des grof3en
Zeitdrucks (3760 das EKG sei versdumt worden).

Hier werden nur einige Interviewausschnitte angefiigt, um die oben aufgefiihrten Kritikpunkte

zu demonstrieren.

,.wie ist das mit Kur, wie ist das mit Forderung und wie ist es mit dem und mit dem. Man ist dann
wirklich komplett, also so nach dem Motto “so jetzt hast du gespendet jetzt bist du noch vierzehn Tage
im Krankenhaus und denn raus mit dir” und denn muss man zusehen wie man alleine klar kommt und
sich um alles selber kiimmern* (4008).
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,»-ich muss mich noch nicht mal anonym beschweren, hatt ich mich tber die Station XY beschwert, weil
rein psychisch, die seelische Unterstltzung war nicht gegeben. Man hat einfach Tiefs nach der OP, es
ist ein Eingriff den kennt man nicht..... (das Verstandnis des Personals hat gefehlt)... Station XY ist
grauenvoll, also sage ich jetzt vielleicht ein bisschen extrem, es ist ja alles super gelaufen, aber ich
sag mal so schon diese seelische Unterstlitzung hat einfach gefehlt. Ich muss dazu sagen, ich find
eigentlich nicht nur die Schwestern und Pfleger relativ schlecht, sondern auch die Arzte (die Arzte aus
menschlicher nicht aus medizinischer Sicht) (3431).

Die Beschwerden, die sich auf die stationdre Behandlung beziehen, variieren
interessanterweise je nach Station. Eine Station hat sehr gute Riickmeldungen der Spender
bekommen, scheint einen guten Ruf unter den Spendern zu haben und ,,bevorzugt* zu werden.

Eine andere Station 19st groBe Unzufriedenheit aus und wird zum Anlass heftiger Kritik.

9.6.2 Medizinische Aufklirung zur Operation und Risiken

Dies ist ein sehr wichtiger Punkt, der bisher aus verschiedenen Perspektiven angesprochen
wurde. Das Ausmal} der Kenntnisse zu den Risiken und den Verlauf sowie der Grad des
Bewusstseins der Risiken variieren unter den Spendern. Zwei Spender beschweren sich
jedoch diesbeziiglich sehr deutlich und legen Wert auf eine offene ausfiihrliche praoperative
Aufkldrung und Darstellung von ,harten” Fakten. Der Unmut der Spender beruht auf dem
Auftreten von Komplikationen bzw. von medizinischen Anwendungen (T-Drainage), von
denen sie nichts ahnten bzw. die eventuell schwerer waren als sie dachten (3760). Der
Unterschied zwischen ihnen ist, dass sich die eine Spenderin praoperativ sehr aktiv um eine
ausfiihrliche Aufkliarung bemiiht hatte, iiber einen relativ guten Kenntnisstand verfligte und
sich mit den Gefahren auseinandergesetzt hatte, wobei die Risiken den zweiten Spender
weniger beschéftigten oder ihm nicht vermittelt wurden. Der Spenderin 3431 waren
Informationen sehr wichtig, um sich auf die kommende Belastung einstellen zu kdnnen. Die
Aufkldrung beschrinkte sich ihrer Meinung nach aufs Wesentliche und wurde zum Teil
verschonert. Aulerdem hatte sie den Eindruck, dass ihr die moglichen unangenehmen Seiten
ihr teilweise vorenthalten wurden.

,.man sagte mir “jeder Mensch ist eben individuell, einer hat kaum Schmerzen, einer hat mehr
Schmerzen”, mir wurden natirlich nur die guten Beispiele erzéhlt, nach drei Wochen Ski fahren und
solche Sachen, das ging nicht. Ich muss auch dazu sagen, ich hab auch ein bisschen Komplikationen
mitgenommen, ...ist ja nichts dramatisches gewesen, um Gottes Willen.. .so wie die Vorstellung vorher
war, war halt ein bisschen Schénschreiberei.... Deswegen sage ich, sie haben’s auf Wesentliche
beschrankt. Find ich sicherlich richtig auf’s Wesentliche, nur fir mich denk ich waren ein paar kleine
Informationen mehr besser gewesen, und da muss ich dem Professor X das eigentlich ganz groR
anrechnen, der hat gleich von vornherein gesagt, im Prinzip ist er eigentlich mit der, Tir ins Haus
gefallen, er hat mir gleich gesagt dass es zwei Spendertote schon gab. War fur mich aber wichtig,
vielleicht jemand anders will das nicht héren, mag sein, aber das sind nun mal halt Fakten und ich
trage ein Risiko und dann will ich wissen wie hoch ist das Risiko, das heiflt, wenn das zehn
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Spendertote gewesen waren, dann hétt ich eben gerne lber diese zehn Spendertoten auch Bescheid
gewusst, warum sie gestorben sind“* (3431).

9.6.3 Psychosomatisches Gespriich

Insgesamt drei Spender duBlern sich iiber das zu den Voruntersuchungen gehdrende
psychosomatische Evaluationsgesprich und bewerten es eher als etwas Positives. Es sei
wichtig die Motivation und die psychischen Ressourcen der Spender zu hinterfragen bzw. zu
priifen und sie eventuell bei der Entscheidungsfindung zu unterstiitzen. Nach den Vorschldgen
der Spender sollte das Evaluationsgesprich vor den medizinischen prédoperativen
Untersuchungen stattfinden. So miissten unentschlossene oder aus psychosomatischer Sicht
nicht geeignete Spender nicht die zweit- und kostenaufwendigen Voruntersuchungen iiber
sich ergehen lassen. Wéhrend manche Spender dem postoperativen psychosomatischen
Gespréach eher gleichgiiltig gegeniiber stehen, benutzen andere Spender diesen Rahmen um
intensive Gefiihle, Beschwerden, Probleme in der Familie oder Kritik zu duflern und um tiber

ihre Erfahrung zu reflektieren.

9.6.4 Ethikkommission

Die Vorstellung der Spender nach Abschluss der pridoperativen Untersuchungen bei der
ortlichen Ethikkommission der Arztekammer ist ein sehr wichtiger Bestandteil der Evaluation
aus der Perspektive einer dritten aulenstehenden Instanz. Die Erfahrung der Spender bei der
Ethikkommission ist ein sehr interessantes Thema, wurde aber leider nicht gezielt eruiert.
Zwei Spender haben dieses Thema angesprochen und zwei sehr unterschiedliche Perspektiven
zur Funktion der Ethikkommission gegeben. Eine eher édngstliche Spenderin, die fiir ihren
Sohn spendete, hatte das Gefiihl, dass die Ethikkommission ihr ,,Organhandel unterstellte,
was sie als verletzend empfunden hatte.

,.Wir mussten ja auch zur Arztekommission, das war nicht so schon, weil sie gedacht haben wir
kriegen von dem eigenen Sohn Geld, ja weil} ich nicht, ob sie gedacht haben wir machen einen Handel
damit oder was, ich weill es nicht, weil ich nicht, ob das immer so ist, wenn da welche spenden, ....ja
(es war verletzend) (3864).

Die zweite Spenderin sah in der Ethikkommission eine Instanz, die das Handeln ehrgeiziger
Chirurgen Ttberpriift und hinterfragt, was ihr ein zusdtzliches Gefiihl der Sicherheit

vermittelte.

,,.das war insofern sehr wichtig fir mich, weil da eine andere Nierentransplanteurin war, die noch mal
sehr in Frage gestellt hat .... diese synchrone Operation (kombinierte LNTX) und da haben die sehr
nachgefragt, ob das nicht eine viel zu grol’e Belastung wéare und die wollten das noch mal richtig
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hinterfragen... die haben natirlich auch diese ganzen medizinischen Dinge abgefragt und auch ob ich
selber genligend informiert war und so. Ich fand das einfach irgendwie beruhigend, dass jemand auch
diesen vielleicht ehrgeizigen Anspruch von diesen Transplanteuren noch mal hinterfragt ... ich fand’s
gut, dass noch mal eine auBenstehende Kommission da so ein bisschen gegen den Strich geburstet
hat* (5127).

9.6.5 Attribuierung des Erfolgs und Misserfolgs der Spende

Die Spender haben zum Teil ihre eigenen Erkldrungen fiir den Erfolg oder Misserfolg der

Spende.

9.6.5.1  Attribuierung des Erfolgs der Spende (guter Verlauf)

Fiir einen guten Verlauf machen Spender mehrere Faktoren verantwortlich. Der Erfolg der
Spende sei einfach Gliick oder Gottes Willen gewesen. Die Kompetenz und das schnelle
Handeln der Arzte werden ebenfalls als Erfolgsparameter genannt sowie das kooperative
Verhalten und die Motivation der Empfanger, der gute Allgemeinzustand der Empfanger zum
Zeitpunkt der Operation, aber auch der eigene starke Wille, dass die Spende erfolgreich
erfolgt.

9.6.5.2  Attribuierung des Misserfolgs der Spende bzw. des Todes des Empfingers
(schlechter Verlauf)

Einen schlechten postoperativen Verlauf oder eine misslungene Spende erkldren sich die
Spender ebenfalls durch eine Reihe von Faktoren. Die nicht erfolgreiche Transplantation sei
Pech oder Schicksal oder habe damit zu tun, dass der Empfinger den Uberlebenskampf
innerlich aufgab oder dass die seelische Unterstiitzung nicht gegeben war. Zum Teil machen
sie auch die Arzte dafiir verantwortlich, die zu spit gehandelt hitten, oder hinterfragen
indirekt die gestellte Indikation zur LDLT, indem sie auf den schlechten Allgemeinzustand

des Empfangers zum Zeitpunkt der Operation hinweisen.

9.6.6 Vorschlige, Empfehlungen seitens der Spender

Die Spender machen einige Vorschlige zur Verbesserung bzw. Optimierung des
Auswahlverfahrens, des postoperativen Verlaufs und der Betreuung. Die Empfehlungen der

Spender summieren sich in den folgenden Punkten:
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9.6.6.1 Aufklirungs- und psychosomatisches Gesprich vor den

Voruntersuchungen

Ein Spender schligt vor, dass zuerst das Aufklarungsgesprich der potentiellen Lebendspender
stattfindet und anschlieBend das psychosomatische Evaluationsgesprich auch zur
Unterstiitzung bei der Entscheidungsfindung. Die medizinischen Voruntersuchungen sollten
erst nach Abschluss dieser Gespréche stattfinden, wenn der Spender zugelassen wird. Dieser
Ablauf sei fiir ihn viel giinstiger. Er spare Kosten, Zeit und Energie sowohl fiirs medizinische
System als auch fiir die Spender, vor allem fiir die unschliissigen oder psychologisch nicht
geeigneten, und schiitze sie davor, sich dem unnétigen Risiko aufwendiger
Voruntersuchungen auszusetzen.

,,es ware vielleicht ganz nitzlich..... wenn man das vielleicht vorher macht, damit man erst mal sich
selber wirklich klar dariber wird “will ich es machen?” bleibe ich wirklich bei dem Entschluss?, schon
ich kann dann nachher immer noch “nein” sagen, aber dass ich mir vor doch etwas genauer dartber
klar werde und erst dann die ganzen Untersuchungen durchfiihren lasse, die medizinischen, die zum
Teil ja auch mit gewissen Risiken behaftet sind nicht. Ich glaube, dass das vielen den Schritt auch ein
bisschen erleichtern wird. Dass praktisch erst das Gesprach mit den behandelnden Arzten, die den
moglichen Spender Uber die Vorgehensweise und Risiken beraten und dann die psychologische
Gesprache... und im Anschluss daran erst die medizinischen Gesichtspunkte betrachtet werden. Denn
sonst kann es sein, dass jemand dann etwa die ganzen klinischen Untersuchungen erst mal durch Gber
sich ergehen und kann dann eigentlich erst mal im Geiste die Sache verarbeiten “ja auf was lass ich
mich da wirklich ein?” Und wenn er dann! sagt "nee, das will ich eigentlich doch nicht so ganz” wozu
dann vorher die ganzen medizinischen Untersuchungen, die Kosten und Belastungen fir den
maoglichen Spender kann man sich dann ersparen* (3608)

9.6.6.2 Bessere Aufkliarung zu den finanziellen und biirokratischen Aspekten der

LDLT - Anlaufstelle fiir Fragen und Unterstiitzung

Dieses Thema scheinen insgesamt drei Spender anzusprechen, die fiir bessere Information zu
den finanziellen, sozialen, biirokratischen Aspekten der Leberlebendspende plddieren. Alle
drei — und es sind nicht die einzigen - begegneten postoperativ Schwierigkeiten mit der
Kosteniibernahme ihrer Behandlung bzw. Nachsorge und der Erstattung des ausgefallenen
Verdiensteinkommens. Es ist fiir die Spender wichtig Informationen zu diesen moglichen
sozialen, finanziellen Komplikationen zu haben, sowohl fiir ihre Entscheidungsfindung, als
auch zur Vorbereitung und zum Schutz. Weiterhin &duflert ein Spender, der mit den
biirokratischen ,,Komplikationen* iiberfordert war, seinen Wunsch nach einer kompetenten
Anlaufstelle, an die man sich mit Fragen sozialer, finanzieller Natur wenden konnte.

,,.dass es da irgendwie ...also im Vorhinein auch so eine Betreuung, wenn sich jemand entschlief3t zu
spenden, weil da musste man sich praktisch auch um alles kiimmern, Arbeitgeber und hier und da und
Arzte im Krankenhaus, dass also da irgendwie so eine so eine Art Betreuung ist, dass man weif an den
oder an die kann ich mich wenden wenn ich Fragen habe die wei Bescheid, was ich machen muss,
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was brauchen die fur Unterlagen und wie kann ich was habe ich fur ein Recht, ja, im Nachhinein denn
auch was habe ich fuir einen Anspruch, dass eine Mdglichkeit so eine Anlaufstelle besteht...* (4008)

9.6.6.3  Intensivere Nachbetreuung

Der oben genannte Spender (4008), der postoperativ aufgrund des langen Genesungsprozesses
beziiglich seiner Gesundheit verunsichert wurde, dullerte zusitzlich den Wunsch nach einer
Nachsorge, die in kiirzeren Abstdnden von z.B. vier Wochen stattfindet, und nicht erst nach
einem halben Jahr.

,,.das einzigste was wirklich sehr sehr schlecht lief und auch noch bisher lauft, muss ich sagen, das ist
die ganze Nachsorge drum herum danach... es gibt irgendwie keinen festen medizinischen Plan, das
einzigste was jetzt wirklich war, das ist jetzt diese Nachsorgeuntersuchung, die ich jetzt habe, ein
knappes halbes Jahr spater. ...Dass gesagt wird, so jetzt kommen Sie mal nach vier Wochen und nach
acht Wochen noch mal und werden untersucht, ob alles in Ordnung ist’, weil ich meine man macht
sich denn auch irgendwo Gedanken, verheilt das innen drinnen alles gut .... dass man so praktisch das
Gefuhl hat man wird nach der Transplantation noch medizinisch betreut. Das war halt gar nicht, da
musste ich mich um alles selber kiimmern** (4008)

9.6.6.4  Engere psychologische Betreuung postoperativ

Zwei Spender machten den Vorschlag eine engere postoperative psychologische Betreuung
des Spenders zu gewihrleisten, vor allem beim Auftreten von Komplikationen beim
Empfanger. Der erste meint, dass dies eine sehr belastende Situation fiir die Spender sei, in
der sie Unterstiitzung benédtigen wiirden. Die zweite Spenderin findet, dass die rasche
Umstellung der Spender von einem gesunden auf einen kranken Status ebenfalls sehr
belastend sei. Psychologische Unterstiitzung wire in diesem Fall sinnvoll.

..ich kénnte mir vorstellen, dass es doch etliche gibt, von den Spendern vielleicht weniger, hdchstens,
wenn es flr den Empfanger, wenn es dort Probleme gibt, dann ist es mit Sicherheit sehr sinnvoll, dass
dann auch eine Betreuung des Spenders stattfindet** (3608)

9.6.6.5  Personlichere Betreuung, menschlicherer Umgang

Zwei Spender machen deutlich, dass sie den menschlichen Aspekt in der postoperativen
medizinischen-pflegerischen Betreuung vermisst haben und wiinschen sich ein personlicheres,
herzlicheres Verhiltnis zum Personal.

,»»-auf der Station ist es nicht sehr gut gelaufen... ich muss mich noch nicht mal anonym beschweren,
ich hatt ich mich Uber die Station XY beschwert, weil rein psychisch, die seelische Unterstiitzung war
nicht gegeben. Man hat einfach Tiefs nach der OP, es ist ein Eingriff, den kennt man nicht....... esist ja
nicht so dass da oben jetzt wo ich gelegen habe, die Station XX lauter Psychologen sind, aber so'n
bisschen Verstéandnis war schon da... Die Station XY ist grauenvoll, sage ich jetzt vielleicht ein
bisschen extrem, es ist ja alles super gelaufen, aber ich sag mal so schon diese seelische
Unterstltzung hat einfach gefehlt* (3431)
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9.7 Zukunftsperspektiven

Insgesamt 13 Spender duflern Wiinsche fiir die Zukunft. Die Aussagen lassen sich wie folgt

zusammenfassen.

9.7.1 Empfiangerbezogene Zukunftswiinsche — Gesundheit des Empfingers

Fast alle 13 Spender wiinschen sich eine gute und schnelle Genesung des Empfingers und
hoffen auf einen guten zukiinftigen Verlauf. Konkret bedeutet dies vor allem, dass keine
AbstofBungsreaktionen auftreten, dass die Leber gut funktioniert und dass die
Immunsuppressiva mit der Zeit so weit reduziert werden, dass der Empfanger ein gliickliches
,hormales* Leben genieBen kann. Diese Wiinsche zeigen gleichzeitig die Sorgen, mit denen
die Spender nach der LDLT weiterleben miissen.

Vor allem Spender-Partner duflern den Wunsch mit dem Empfinger noch ein paar
gemeinsame Jahre geniefBen zu konnen.

,,und somit hoffen wir eben, dass weiterhin Friede bleibt, ruhig alles weiter in seiner Genesung
verlauft und er viele Jahre somit noch ein gutes! Leben hat,.... dass wir beide! noch lange! gesund
bleiben und viele schéne Jahre erleben werden, also dass man’s das Leben jetzt noch nachher
geniellen kann* (2967)

9.7.2 Wiinsche bezogen auf den Spender

Weiterhin bestehen individuelle Wiinsche, wie beruflicher Erfolg, familidres Gliick oder ein
Umzug. Spender, die noch mit Beschwerden zu kdmpfen haben oder durch die Erfahrung
verunsichert wurden, wiinschen sich baldige vollstaindige Genesung, Wiedererlangen der
Leistungsfahigkeit, Wachstum der Leber und dass kein schweres Schicksal (schwere
Erkrankung) auf sie zukomme.

,»Zukunftsplane auf jeden Fall, aber ich sag mal so fiir mich wiinsche ich mir, dass eigentlich so alles
wieder heile wird, dass ich wieder so belastbar bin irgendwann, wie es vorher war** (4008)

9.7.3 ,,Normalitit*

Die Einkehr eines normalen ruhigen Alltags ist ein weiterer Wunsch der Spender, die sich
nach einer langen belastenden Zeit nach Erholung sehnen und nach einem Leben ohne
grofBeren Probleme, Krankheiten oder Herausforderungen.

,».und Wiinsche, eigentlich, dass wir ein ganz normales Leben flihren kdnnen irgendwann mal ohne so
viel Tabletten und alles das, nicht mehr so viel aufpassen, sondern dass sie halt ein ganz normales
Kind sein kann und wieder halt also alles ganz normal wird* (3816)
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9.7.4 Ratlosigkeit, keine Wiinsche

Eine Spenderin (4783), die den Empfanger verlor und die zum Zeitpunkt der Katamnese (1
Jahr spéter) noch unter depressiven Symptomen litt, konnte die Frage nach
Zukunftsperspektiven nicht beantworten und zeigte sich ratlos.

,,das weil} ich nicht (wie es weiter geht)* (4783)
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