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Liebe Teilnehmer, Referenten, Moderatoren, Diskutanten, Freunde!

Wenn wir uns heuer zum Ethiksymposium ,Grenzen des Organersatzes" des
Osterreichischen Griinen Kreuz fiir Gesundheit im schénen Maria Plain treffen dirfen,
dann verdanken wir das der vielen unbezahlten Arbeit von Mehreren, viel wenig bezahlter
Arbeit von Einzelnen, sowie dem von uns dankbar angenommenen Sponsoring einiger
Weniger.

So ein spezielles Gemisch jedes Jahr wieder zum Funktionieren zu bringen, kann nur
daran liegen, dass uns die Veranstaltung an sich am Herzen liegt.

Und wie erklart sich das?

Die schdnsten und passendsten Worte zur Selbstbeschreibung hat wohl Prof. Huber, der
Grinder dieses nach seinem Tod nach ihm benannten Symposiums, gefunden.

......... Entsprechend dem britischen Vorbild kénnte man sagen: They like to be a little
different. Die meisten Symposien sind dhnlich Fortbildungskursen, ..... ein Vortragender
mit betrdchtlichem Wissensvorsprung gegeniiber den Zuhdérern vermittelt sein Wissen
einem staunenden Auditorium. Die OGK-Symposien sind kontrér: Eine Runde von
Fachleuten, alle mit hohem Wissensniveau, wenn auch von verschiedenen
Fachrichtungen und mit verschiedenen Ansichten - oder Weltanschauungen - treffen sich
zu einem Gesprdch. Jeder gibt seine Meinung als kurzes Statement ab und dann wird
diskutiert.........

Der Mix an Teilnehmern ist ein ganz besonderer. Und der Mix an Themen ist auch ein
ganz besonderer. Die Moderatoren setzen sich zusammen, einigen sich zunachst auf ein
Thema als kleinsten gemeinsamen Nenner, laden unabhangig voneinander die Ihrer
Meinung nach passenden Referenten ein, schlagen Diskutanten vor — und voila - pl6tzlich
wird aus einem kleinsten Nenner eine groBe Vielfalt.

Bestimmt das Thema die Teilnehmer? Bestimmen die Teilnehmer das Thema?

Auch heuer wurde dem Moderatorenteam Barbara Maier, Thomas Russegger und Hans
Salzer - bei denen ich mich ganz besonders im Sinne von ,viel unbezahlter Arbeit"
bedanken moéchte - klar, welcher Auswahl aus der Themenvielfalt wir uns stellen wollen
und kdénnen. Der inhaltliche Bogen ist weit gespannt.

Rund um eine langsam, nahezu liebevoll zusammengewachsene und
zusammenwachsende Stammmannschaft finden sich ,alte" und ,neue" Referenten und
Diskutanten héchsten Niveaus (vielen Dank fir ,viel unbezahlte Arbeit"), um zu lernen
und zu lehren, zu referieren, zu diskutieren, zuzuhéren und zu begreifen. Anders zu
gehen, als man gekommen ist.

Wir alle wissen, wie viel (ungesehene) Arbeit hinter dem Gelingen einer derartigen
Veranstaltung steht, und daher sei mir erlaubt, mich &ffentlich bei Ulrike Geosits, dem
,Office™ zu bedanken. Ganz besonders freut mich in diesem Zusammenhang auch, dass
wir heuer wieder eine Kernthesensammlung zusammenstellen konnten, die uns auch die
Méglichkeit der ,,Nachlese" anbietet.

Viel Freude mit dem Ethiksymposium 2008 , Grenzen des Organersatzes “ des OGK fir
Gesundheit wiinscht Ihnen

Ihr Christoph Aufricht
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DAS ERNST-HUBER-ETHIK-SYMPOSIUM
EINE WICHTIGE SAULE DES OSTERREICHISCHEN GRUNEN KREUZES FUR GESUNDHEIT

Das Osterreichische Griine Kreuz fiir Gesundheit ist eine Vereinigung namhafter
Osterreichischer Wissenschaftler, deren gemeinsames Ziel es ist, die gesundheitliche
Eigenverantwortung des Einzelnen maximal zu féordern und zu starken.

Der Initiator und Begrinder der Institution, Univ. Prof. DDr. Ernst Gottfried Huber, hat
das Grine Kreuz bis zu seinem Tod im Jahr 2005 mehr als zehn Jahre lang als Prasident
geleitet und gepragt.

Durch sein auBerordentliches Engagement und seine innovativen Ideen konnte er das
Osterreichische Griine Kreuz fiir Gesundheit als kompetenten Ansprechpartner im Bereich
der Vorsorgemedizin in weiten Teilen der arztlichen Fachwelt sowie in der Bevdlkerung
etablieren.

Geleitet war Ernst Huber immer vom Gedanken an die Verantwortung - sich selbst, aber
auch anderen gegeniber. Vor diesem Hintergrund entstand in ihm die Idee des Ethik-
Symposiums: ,Wo auch immer, nicht nur die Laien brauchen Empfehlungen, auch die
Fachleute und Forscher brauchen Orientierungspunkte, die ihnen rechtzeitig den Weg
finden helfen. Nur mit interdisziplinarer Hilfe, mit Hilfe aller, kann man im Sinne des
,respice finem’ den richtigen Weg finden."™ (Univ. Prof. DDr. Ernst G. Huber)

Wichtig war Prof. Huber ein gemeinsamer - durchaus lebhafter — Diskurs, der deutlich
von der sonst Ublichen Vortragspraxis abweicht: ,Eine Runde von Fachleuten, alle mit
hohem Wissensniveau, wenn auch von verschiedenen Fachrichtungen und mit
verschiedenen Ansichten - oder Weltanschauungen - treffen sich zu einem Gesprach.
Jeder gibt seine Meinung als kurzes Statement ab und dann wird diskutiert. [...] Die
Relation Vortrag zu Diskussion ist somit nicht, wie Ublich, 10:1, sondern 1:2. Die
Diskussion soll dazu flihren, die Ansicht der anderen kennen und verstehen zu lernen und
damit zu tolerieren. Vielleicht kann der eigene - manchmal schon verhdrtete -
Standpunkt aufgelockert oder korrigiert werden. Ideal ist natirlich das Finden einer
gemeinsamen Resolution, wie es schon oft der Fall war."

Die Diskussion innerhalb eines zwar interdisziplindren, aber doch auf einen ausgewahlten
Kreis begrenzten, Zirkels war ihm aber nicht genug: ,Auf alle Falle aber sollen die
Ergebnisse der Diskussionen am Ende des Symposiums nicht ad acta gelegt, sondern
verwertet und in verschiedener Form publiziert werden, [...]. Aber auch Referate in
Arztezeitungen und anderen Fachzeitschriften sind vorgesehen und last not least, kurze
Meldungen an Fernsehen, Rundfunk und Presse."

Die erfolgreichen Ethik-Symposien der letzten Jahre haben gezeigt, dass Prof. Hubers
Idee ihre Berechtigung hatte und hat. In seinem Sinne wollen wir weiterhin an der
Optimierung seiner weniger — wie er selbst einmal meinte - illusionaren, denn visionaren
Vorstellung arbeiten.

Ich wiinsche Ihnen ein interessantes und erfolgreiches Ethik-Symposium 2008.

N Tgornn Mok,

Ingomar Mutz
Prasident des OGK fiir Gesundheit
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WISSENSCHAFTLICHES PROGRAMM
Freitag, 22.02.2008
15.00 Uhr Organersatz - Okonomie und Allokation

Moderator: Thomas Russegger, Salzburg

Referenten: Gerhard Aigner, Wien
Michael Fischer, Salzburg
Ferdinand Mlhlbacher, Wien
Dorothea Stahl, Salzburg

17.00 Uhr GruBworte von LAbg. Michael Kretz

,Grenzen des Organersatzes"
Festvortrag von Christian Kopetzki, Wien

Samstag, 23.02.2008
08.30 Uhr Neonatologie - Uberleben um jeden Preis?

Moderator: Hans Salzer, Tulln

Referenten: Sabine Anderweit, Kéln
Gerhard Kostl, Wien
Evelyn Walter, Wien

10.30 Uhr Organersatz - Therapie durch Toleranz?

Moderator: Christoph Aufricht, Wien

Referenten: Dagmar Csaicsich, Wien
Wolfgang Holzgreve, Basel
Thomas Miller, Wien

14.00 Uhr Mandatory Organ Donation Declaration

Moderatorin: Barbara Maier, Salzburg
Referenten: Sabine Gruber, Wien
Barbel Sommavilla, Salzburg
Barbara Maier, Salzburg

Geladene Diskutanten zu mehreren Themen:
Karl Altenhuber, Wien
Alfred Dilch, Wien

Gerd Eichberger, Tulln
Michael Fleischhacker, Wien
Richard Greil, Salzburg
Alois Grliner, Salzburg

Kurt Grinewald, Wien
Anton Holzer, Salzburg
Robert Schlégel, Wien
Rudolf Steininger, Wien
Anna Wenger, Salzburg
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FESTVORTRAG - KERNTHESEN
GRENZEN DES ORGANERSATZES

Univ.-Prof. DDr. Christian Kopetzki, Wien

1. Der Funktionsausfall menschlicher Gewebe oder Organe kann in wachsendem Maf
durch medizinische Methoden des Organersatzes Uberbrickt werden. Die wichtigste,
wenngleich nicht einzige Technik ist die Transplantation von Mensch zu Mensch.
Alternative Methoden wie kinstliche Organe, die Ziichtung von humanen Geweben oder
arteniberschreitende Organibertragungen werden kiinftig wohl an Bedeutung gewinnen.

2. Ein zentrales Problem des Organersatzes liegt in der begrenzten Verflgbarkeit der
~Ressourcen™. Anders als sonstige Arzneimittel, die theoretisch je nach Bedarf hergestellt
werden kdnnen, ist die Transplantation heute noch weitgehend auf die Bereitstellung von
Kdrpersubstanzen durch andere (lebende oder tote) Spender angewiesen. Daraus ergibt
sich eine Differenz zwischen ,Angebot" und ,Nachfrage" - und daher eine ,Warteliste".

3. ,Grenzen des Organersatzes" kénnen auf ganz unterschiedlichen Ebenen bestehen:
Medizinische Faktoren der ,Machbarkeit®, ethische und rechtliche Schranken der
Organgewinnung, logistisch-administrative Hindernisse bei der Bereitstellung von
Transplantaten, Allokationsprobleme bei der Zuteilung vorhandener Organe an
potenzielle Empfanger, Finanzierungsdefizite und fehlende Leistungsanspriiche
gegenliber dem Gesundheitssystem oder die unzureichende Entwicklung oder gar die
Behinderung von alternativen Formen des Organersatzes anstelle der Transplantation
(z.B. Forschung mit embryonalen Stammzellen) kénnen isoliert oder in Kombination dazu
fihren, dass der Bedarf von Patienten an einem Organ- oder Gewebsersatz nicht
ausreichend abgedeckt wird.

4. Nicht alle, aber manche dieser Grenzen haben mit den rechtlichen
Rahmenbedingungen des Transplantationsrechts zu tun. Im internationalen Vergleich
verfigt Osterreich allerdings (ber eine sehr ,empfingerfreundliche® Rechtslage:
Insbesondere bei der Leichenspende fiihrt die geltende ,,enge Widerspruchslésung® dazu,
das jeder Mensch nach seinem (Hirn-)Tod als potenzieller Organspender in Betracht
kommt, sofern er nicht zu Lebzeiten einen ausdricklichen Widerspruch abgegeben hat.
Die Mdglichkeit der Widerspruchserkldrung steht zwar jedermann ohne einschrankende
Bedingungen offen. Wer - aus welchen Grinden auch immer - einen Widerspruch
unterlasst, steht jedoch nach dem festgestellten Hirntod ohne weiteres als Organspender
zur Verfiigung. Da die Widerspruchsrate in Osterreich extrem gering ist, hat dies eine
potenzielle ,Spenderquote®™ von lUber 99% der Gesamtbevdlkerung zur Folge. In Staaten
mit einer ,Einwilligungslésung" ist der Spenderpool deutlich kleiner und die Warteliste
entsprechend langer.

5. Die der Widerspruchslésung zugrunde liegende Hoéherbewertung der o6ffentlichen
Interessen an einer ausreichenden Gesundheitsversorgung hat in Osterreich eine lange
Tradition, die bis zum Obduktionsrecht Maria Theresias zurlickverfolgt werden kann. Der
moralische Preis fir diese Glterabwagung ist ein abgeschwachter Schutz postmortaler
Personlichkeitsrechte, der Integritat des Leichnams und der Pietdtsgefihle der
Angehdrigen. Andere Rechtsordnungen haben diese - letztlich politische - Abwagung
anders getroffen, indem sie das Uberlebensinteresse der Empfanger geringer bewerten.
Beide Ziele lassen sich freilich nicht verlustfrei optimieren.

6. Bei der Lebendspende (die in Osterreich nicht explizit geregelt ist) ist die Rechtslage

ebenfalls sehr liberal. Es genligt im Wesentlichen die freiwillige Zustimmung des
Spenders. Wegen des relativ hohen Organaufkommens von Verstorbenen ist uns eine
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Diskussion Uber die Legitimitat zusatzlicher (insbesondere finanzieller) Anreize zur
Férderung der Organspende bisher erspart geblieben.

7. Durch das neue, maBgeblich durch das Europdische Gemeinschaftsrecht gepragte
Gewebesicherheitsrecht 2008 wird kinftig eine viel prazisere Grundlage fir die
Verwendung von Geweben beim Menschen geschaffen, die vor allem der
Qualitatssicherung dient. In Bezug auf die Verwendung von Leichengeweben wird der
Osterreichische Weg der Widerspruchsldsung konsequent fortgesetzt.

8. Hinsichtlich der begleitenden Rahmenbedingungen sorgen vor allem
finanzierungsrechtliche Regelungen sowie eine staatsnahe Koordination des
Transplantationswesens fir einen Abbau von Zugangsbarrieren. Auf diesem Gebiet waren
freilich noch Verbesserungen (z.B. bei der peripheren Spenderbereitstellung) denkbar.

9. Im internationalen Recht wird die Organtransplantation zunehmend Gegenstand
volkerrechtlicher Regelungen (insbesondere Biomedizinkonvention des Europarates). In
der Kernfrage des jeweiligen ,Transplantationsmodells® bleibt die Autonomie der Staaten
aber weitgehend gewahrt. Gegenldaufige Tendenzen sollten jedoch im Auge behalten (und
notfalls das Osterreichische Recht durch einen vdélkerrechtlichen Vorbehalt abgesichert)
werden.

10. Auf der Ebene der Europadischen Union beschrankt sich die Aktivitdt auf dem Gebiet
der Transplantation bisher auf die Schaffung von QualitatssicherungsmaBnahmen. Ein
Trend zur Ausweitung dieser Kompetenz auf andere (,ethische") Aspekte ist aber nicht zu
Ubersehen.

11. Aus rechtspolitischer Sicht sollte Osterreich an seinem pragmatischen Weg und an
der Hoéherbewertung der offentlichen Interessen des Gesundheitsschutzes bei der
Leichenspende unbeirrt festhalten. Die in Deutschland herrschende Tendenz, durch eine
Hypertrophierung des Menschenwilirdegrundsatzes sowohl die Widerspruchslésung als
auch das Hirntodkonzept regelmdBig in den Verdacht der Verfassungswidrigkeit zu
ziehen, ist kein taugliches Vorbild. Fraglich ist allerdings, in welchem AusmafB Staaten mit
einer ,entnahmefreundlichen®™ Rechtslage den Organbedarf in jenen Landern
quersubventionieren sollen, die die Organgewinnung im eigenen Land restriktiver regeln.

12. Uneinheitlich ist der rechtliche Umgang mit der Frage der Kommerzialisierung: Auf
der einen Seite ist in Osterreich - entgegen internationalen Vorgaben - nicht einmal die
kommerzielle Lebendspende strafbar. Andererseits betonen sowohl das (fiir Leichen
geltende) Transplantationsrecht als auch das Gewebesicherheitsgesetz ein rigides
Gewinnverbot, das zwar durch europarechtliche Normen und moralische Tabus gestiitzt
wird, dessen Legitimitat aber dennoch zu hinterfragen ware.

13. Kaum geregelt ist die Organverteilung, also die rechtliche Bewaltigung des
Organmangels und des Allokationsproblems. Hier bestehen trotz der auf dem Spiel
stehenden vitalen Interessen extreme Ermessensspielrdume und rechtsschutzfreie
Raume, wahrend man mit jeder kleinen Polizeistrafe einen Rechtsweg bis zum
Europaischen Gerichtshof flir Menschenrechte beschreiten kann.

14. Anders als bei der Organtransplantation stellt sich die Rechtslage hinsichtlich
maoglicher Alternativen zur Transplantation als generell unbefriedigend dar. Das gilt
insbesondere fir die rechtlichen Hindernisse fiir die embryonale Stammzellforschung, die
- jedenfalls in Osterreich und Deutschland - ein ,moralisches Minenfeld" darstellt. Eine
an der Forschungsfreiheit und den staatlichen Schutzpflichten orientierte Gesetzgebung
sollte auf diesem Gebiet einen viel liberaleren Weg einschlagen, statt partikuldre ethische
und religidse Bedenken weiterhin zur Richtschnur flir die Rechtspolitik eines sakularen
und pluralistischen Staates zu machen.
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ORGANERSATZ - OKONOMIE UND ALLOKATION
Moderator: Thomas Russegger, Salzburg
Referenten: Gerhard Aigner, Wien

Michael Fischer, Salzburg

Ferdinand Mihlbacher, Wien
Dorothea Stahl, Salzburg

Organersatz - Okonomie und Allokation

Univ.-Prof. DDr. Michael Fischer, Salzburg

Menschenkdrper
Okonomisierung
Instrumentelle Autonomie
Transplantation - Genetik
Allokation und Tabu
Prioritatensetzung
Diskussion, aber wie?

Der Tod als Lebensmittel

Der Tod auf der Warteliste
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ORGANERSATZ - OKONOMIE UND ALLOKATION

Allokation von Transplantationsorganen und Altruismus

Prim. Univ.-Prof. Dr. Ferdinand Miihlbacher, Wien

Der Organspender

Die Organtransplantation ist Gefangene ihres eigenen Erfolges: Je besser die
Transplantationsergebnisse, desto mehr Leute entscheiden sich flir einen Organersatz
Uber Transplantation. Bei konstantem Organaufkommen kann der Bedarf lange nicht
mehr gedeckt werden. Das Resultat: lange Wartezeiten und, noch viel tragischer, Tod auf
der Warteliste. Allokationssysteme miissen daher sinnvoll und gerecht sein und durch
exakte Dokumentation in jedem einzelnen Schritt nachvollziehbar sein.

Es gibt zwei Grundprinzipien

Egalitatsprinzip: Das menschliche Leid der Krankheit ist grundsatzlich gleich zu bewerten,
die Allokation wirde daher der Reihe nach, namlich gemaB der Registrierung auf der
Warteliste erfolgen.

Utilitaritatsprinzip: Weil es einen Organmangel gibt, sollte von dieser Mangelressource
bestmdglicher Gebrauch gemacht werden, und daher sollten Kombinationen gesucht
werden, wo das Organuberleben aufgrund der Immunologie oder anderer Gegebenheiten
moglichst lang ist. In der Nierentransplantation ware das die Transplantation nach dem
Prinzip der Gewebevertraglichkeit. Beste Vertraglichkeit ist oberste Prioritat.

In der Nierentransplantation hat sich ein Mischalgorithmus zwischen den beiden
Prinzipien etabliert, es gibt ein lange erarbeitetes computerisiertes System, das in
Holland etabliert ist und im Eurotransplantbereich (Deutschland, Benelux, Osterreich,
Slowenien, Kroatien) die Organverteilung vornimmt.

Bei den Nichtnierenorganen besteht keine Zeit flir die Prifung der Gewebevertraglichkeit,
es wird daher dort nach Blutgruppe, GroBenkompatibilitdt, klinischer Dringlichkeit (zur
Vermeidung des Todes auf der Warteliste) und auch Wartezeit nach einem Punktesystem
alloziert. Im Prinzip entsprechen beide Allokationssysteme flir die Nieren als auch fir die
Nichtnierenorgane den Grundprinzipien der Gerechtigkeit nach den beiden Prinzipien und
der Notwendigkeit einer nachvollziehbaren Transparenz.

Altruismus

Nach Ubereinstimmenden ethischen Auffassungen kann ein Transplantationsorgan keinen
Wert haben, was im 6sterreichischen Transplantationsgesetz auch explizit ausgedrickt
ist. Daher ist die Organspende im Prinzip altruistisch.

Bei Lebendspendern im Falle von Nieren- oder Lebertransplantation hat dieser Altruismus
meiner Meinung nach aber Grenzen: Der Spender kann sehr wohl sein Organ einem
anderen zum Weiterleben zur Verfligung stellen, und er muss das geringe Risiko einer
Todeswahrscheinlichkeit oder einer Morbiditét im Verlauf seines weiteren Lebens
akzeptieren. Ich kann aber nicht einsehen, warum ein altruistischer Spender alle diese
Risiken auch noch selbst finanziell abdecken muss: Es besteht kein Kiindigungsschutz, es
gibt keinen Versicherungsschutz bei Tod oder Morbiditdat, und dass zum betrachtlichen
Verdienstausfall im Rahmen der Spendeoperation (es trifft entweder den Arbeitgeber
durch das Krankengeld oder bei Selbststandigen den Spender selbst) auch noch
zusatzliche Schmerzen verkraftet werden mussen, wird unter Hinweis auf den Altruismus
auch noch gefordert. Hier sind noch betrachtliche Nachholaufgaben zu erledigen, will man
den notwendigen Altruismus auf die Organspende selbst beschranken und nicht auch
noch auf das finanzielle Umfeld ausweiten.
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ORGANERSATZ - OKONOMIE UND ALLOKATION

Organersatz - Okonomie und Allokation:
Blut-, Zell- und Gewebespende

Prim. Univ.-Prof. Dr. Dorothea Stahl, Salzburg

1. Die moderne Hamo- und Zelltherapie mit allogenen Blut- und Zellprodukten hat nicht
nur supportives, sondern zunehmend auch kausal wirksames therapeutisches Potenzial
und damit eine in der Zukunft weiter wachsende Bedeutung.

2. Der modernen Hadmo- und Zelltherapie liegt die freiwillige, unbezahlte, allogene Blut-,
Zell- und Gewebespende zugrunde.

3. Die allogene Blut-, Zell- und Gewebespende wird freiwillig und unbezahlt geleistet mit
dem Anspruch auf Sicherheit der Hdmo- und Zelltherapie.

4. Die freiwillige, unbezahlte, allogene Blut-, Zell- und Gewebespende wird zunehmend
Ausgangsmaterial flir eine hocheffiziente und mit biotechnologischen Verfahren
unterstltzte Herstellung innovativer Arzneimittel aus Blut.

5. Der Blut-, Zell-, Gewebespender bringt eine unverzichtbare Leistung flir die
Gesellschaft unter Inkaufnahme eigener potenzieller Nachteile.

6. Die Gesellschaft muss zuklnftig Formen finden, diese Leistung ihrer hohen auch
6konomischen Bedeutung entsprechend zu wirdigen.

7. Das unentgeltliche Verfligharmachen von Gesundheitsdienstleistungen zum Beispiel im

Rahmen der Praventivmedizin stellt eine angemessene Form der Wiirdigung der Leistung
des Blut-, Zell-, Gewebespenders dar.
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ORGANERSATZ - OKONOMIE UND ALLOKATION

Organersatz - Okonomie und Allokation

Hon.-Prof. Min.-Rat Dr. Gerhard Aigner

e Mit der Regelung der Organentnahme an Verstorbenen zum Zwecke der
Transplantation verfiigt Osterreich (iber eine Rechtssicherheit bietende gesetzliche
Grundlage fiir Explantationen. Dank der Widerspruchslésung liegt Osterreich auch
im europaischen Spitzenfeld auf dem Gebiet der Transplantationsmedizin.

» Das auf Grund dieser Rechtslage gegebene Aufkommen an Transplantaten ist
zugleich bereits ein wesentlicher Faktor daftir, dass Organhandel in Osterreich
kein reales Problem darstellt.

e Uberlegungen in Richtung Verbesserung von sozial- und arbeitsrechtlicher
Stellung der Lebenspender sind zu prifen; rechtliche Stellung von ,Altruismus"
aus verfassungsrechtlichen Grleichheitsgriinden zu beachten.

e Vereinzelte Licken in der Rechtslage, auch auf dem Gebiet der Totspende,
insbesondere aber im Zusammenhang mit der Lebendspende, sollten de lege
ferenda geschlossen werden:

e Die Ratifizierung des Europaratsiibereinkommens tber Menschenrechte und
Biomedizin sollte an der Spitze der noch zu setzenden legislativen MaBBnhahmen
stehen.

e Sodann waren Regelungen zu schaffen, die - auch ohne aktuellen
Regelungsbedarf - strafrechtlich Klarheit schaffen, dass Organhandel sowohl
bei Tot- als auch bei Lebendspende den Tatbestand eines in die Zustandigkeit
der Strafgerichte fallenden Deliktes darstellt.

e Zivilrechtlich waren explicite Regelungen lber die Lebendspende und die

Nichtigkeit von Rechtsgeschaften, die einen Organverkauf darstellen, zu
schaffen.
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NEONATOLOGIE - UBERLEBEN UM JEDEN PREIS ?

Moderator: Hans Salzer, Tulln

Referenten: Sabine Anderweit, KéIn
Gerhard Kdéstl, Wien
Evelyn Walter, Wien

Frihgeborene an der Grenze zur Lebensfahigkeit

Dr. Sabine Anderweit, Koin

Ethisch problematische Therapieentscheidungen spielen im klinischen Alltag der
Neonatologie eine wachsende Rolle, was u.a. damit zusammenhangt, dass durch die
fortschreitenden intensivmedizinischen Mdéglichkeiten fliir immer kleinere Frithgeborene
eine Behandlungsoption und Uberlebenschance besteht. Die biologisch-medizinische
Grenze der extrauterinen Lebensfahigkeit wird bestimmt von der Funktionsfahigkeit der
noch nicht ausgereiften lebensnotwendigen Organsysteme, insbesondere Lunge und
Magen-Darm-Trakt, und liegt bei 22 Schwangerschaftswochen.? * 7 Die unphysiologisch
frihe ,Inanspruchnahme® der unreifen und vulnerablen Organe kann sowohl akute als
auch chronische Probleme nach sich ziehen. Bleibende Beeintrachtigungen, wie z.B.
chronische Lungenerkrankung, Kurzdarmsyndrom (nach NEC), psychomotorische
Retardierung (z.B. nach PVL oder Hirnblutung), Blind- und Taubheit, kénnen Folge einer
extrem frilhen Geburt sein.® % 3 Mit zunehmendem Schwangerschaftsalter nehmen
jedoch Mortalitdts- und Morbiditatsrisiko ab (Anstieg der Uberlebenswahrscheinlichkeit
der zwischen der 2240 und 2346 Schwangerschaftswochen geborenen Kinder von etwa
10 auf 50%, davon (berleben 20 bis 30% mit schweren Behinderungen).> * 7 1% Dabei
hangt das Outcome der Kinder nicht nur von biologischen Faktoren und den Erfahrungen
des betreuenden perinatologischen Zentrums ab, sondern auch von der Einstellung des
behandelnden medizinischen Teams und der Eltern zu dem Kind.

Die Unsicherheit der Prognose fir das einzelne Kind macht die Entscheidung fir oder
gegen intensivmedizinische MaBnahmen mit kurativem oder palliativem Therapieziel so
schwer. Als besonders schwierig werden die Situationen im KreiBsaal erlebt, in denen
Uber die Behandlung eines extrem unreifen Frihgeborenen entschieden werden muss,
wenn noch kein ausflihrliches Gesprach mit den Eltern gefihrt werden konnte oder wenn
sich die postnatale Situation anders darstellt als pranatal erwartet und die pranatal
getroffene Entscheidung lber das Vorgehen iberdacht und angepasst werden muss.! 2
Wenn madglich, sollte eine Situation geschaffen werden, in der die Behandlungsoptionen
mit dem Team und den Eltern besprochen werden kdnnen, um eine wohl Uberlegte
Therapieentscheidung im besten Interesse des Kindes, welche sowohl in der Reduktion
als auch in Ausweitung intensivmedizinischer MaBnahmen liegen kann, zu treffen.? 7 !
Es bleibt die Schwierigkeit, ,das beste Interesse des Kindes" zu definieren.! Viele sehen
eine (zukilnftig erwartete) gute Lebensqualitat des Kindes als Voraussetzung fir die
Fortfihrung der Behandlung. Gleichzeitig wird betont, dass die individuelle Lebensqualitat
nicht extern gemessen werden kann. Eine nicht unkritisch zu betrachtende Studie von
Saigal et al weist eine gute selbstempfundene Lebensqualitdat ehemals extrem unreifer
Frihgeborener im Vergleich zu einer gleichaltrigen Kontrollgruppe nach und dient damit
oft als Rechtfertigung fiir die Behandlung extrem unreifer Friihgeborener.> & °

In verschiedenen Landern existieren Leitlinien und Empfehlungen fiir die Behandlung
Frihgeborener an der Grenze der Lebensfahigkeit in Abhéangigkeit vom
Schwangerschaftsalter als Hilfestellung flir Neonatologen, Gynakologen und Hebammen
in Bezug auf die Beratung der Eltern und die Behandlung extrem unreifer
Frithgeborener.? %7
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NEONATOLOGIE - UBERLEBEN UM JEDEN PREIS ?

Neonatologie - Erfahrungsbericht aus Afrika

Dr. Gerhard Kostl, Wien

Als Mitarbeiter der internationalen humanitaren Hilfsorganisation ,Arzte ohne Grenzen"
(Médecins Sans Frontiéres, MSF) war ich von Jénner bis Juni 2006 im Westen des
afrikanischen Staates CoOte d’Ivoire (Elfenbeinkiste) als Kinderarzt tatig - in einer
Region, in der es im September 2002 zu einer blutigen Rebellion von Teilen der
ivorischen Armee und einem grausamen Blrgerkrieg gekommen ist, der zu einem
volligen Zusammenbruch der Wirtschaft und des Gesundheitssystems gefihrt hat.

Mit Statistiken muss man in Afrika immer besonders vorsichtig sein, aber hier erfahrt
man plétzlich hautnah, was es bedeutet, wenn 183 von 1.000 Kindern ihren filinften
Geburtstag nicht erleben, wenn die Sterblichkeit hospitalisierter Kinder 6-10% betrdgt,
eine Zahl, an die der Europder nicht so recht glauben will. Es gibt Tage, da wird man
unweigerlich von Pessimismus befallen, man mochte fast verzweifeln an der Grausamkeit
Afrikas und kann dem Leid dieses Kontinents und dem der Afrikaner nichts mehr
entgegensetzen. Dann gibt es Tage des Argers Uber die gleichgiiltige Untétigkeit, die
Korruption, Inkompetenz und Raffgier. Im Spitalsalltag ist der fir einen Europaer
fatalistisch erscheinende Umgang vieler Eltern mit der Erkrankung und dem Tod ihres
Kindes ganz besonders belastend. Bei vielen der flir ihre meist herzliche, manchmal aber
ungewdhnlich grausame Emotionalitdt bekannten Volker finden wir eine oft
unverstandliche Distanz vieler Mitter und Vater zu ihrem Kind und eine oft resignierende
Ausdruckslosigkeit gegeniliber Ereignissen wie Geburt, Krankheit und Sterben. Nirgendwo
sind Gegensatze starker ausgepragt wie in Afrika. Wenngleich der Kolonialismus das Land
aus seinen Traditionen herausgerissen hat, existieren sie weiter. Da die
Neugeborenensterblichkeit hoch ist, betrachten beispielsweise einige ethnische Gruppen
ein Neugeborenes als ,Geistkind", das jederzeit ins Reich der Geister zurlickkehren kann.
Entsprechend anders wird der Tod eines Sauglings empfunden, ein Verhalten, das also
keineswegs der Geflihlskdlte des Einzelnen zuzuschreiben ist, sondern tief verwurzelt in
der Kultur, den Traditionen und Lebensumstianden der Afrikaner liegt, die bestimmten
Bereichen des Lebens andere Wertigkeiten zuschreiben als wie wir Europder sie besitzen
und vertreten.

Die Neugeborenensterblichkeit ist hoch, Krankheiten wie der Neugeborenentetanus oder
neonatale Malaria sind alltagliche Probleme. Friihgeborene unter 1.500 Gramm haben
keine Chance zu Uberleben. Dabei sind Medikamente das wenigste, was ihnen fehlt, es
fehlt an Hygiene, an Warme und an Hoffnung. Denn Menschen, die von einem Tag auf
den anderen nicht wissen, wie sie sich und ihre 5 bis 10 Kinder ernahren sollen, eine
Bevdlkerung, in der die Infektionsrate mit HIV Uber 20% liegt und in der die Kinder
dieser heute HIV-positiven Eltern die AIDS-Waisen von morgen sind, kann einer
aufwandigen Behandlung eines Friihgeborenen gar keinen Sinn abgewinnen.

Gegensatze begegnen uns in jedem Land und auf jedem Kontinent, aber nirgendwo sind
sie starker und umwerfender als in Afrika, gerade auch in medizinischer Sicht.
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NEONATOLOGIE - UBERLEBEN UM JEDEN PREIS ?

Neonatologie — Uberleben um jeden Preis
Dr. Evelyn Walter, Wien

In gesundheitsékonomischer Hinsicht sind Friihgeborene aus mindestens zwei Grinden
ein interessantes Forschungsgebiet: erstens weil es hier in den letzten Jahrzehnten groBe
Fortschritte gegeben hat, das Uberleben von untergewichtigen Sauglingen zu sichern,
und zweitens sich die Ertrdage von Gesundheitsinvestitionen bei Sauglingen auf eine
gesamte Lebensdauer beziehen. Die Gesundheitsékonomie stdBt hier aber sehr schnell
an ihre Grenzen.

Inzidenz steigt — Kosten explodieren?

Die Zahl von Frihgeborenen vor der 26. SSW steigt trotz verbesserter biochemischer,
klinischer und soziodkonomischer Kenntnisse standig. Kinder unter 1.500g
Geburtsgewicht machen inzwischen 1% aller Geburten aus. Die Kosten fiir die Perinatal-
und Neonatalmedizin hat noch kaum jemand hochgerechnet — wohl aus Furcht, sich einer
sunethischen Einstellung® schuldig zu machen. Bei sehr frihen Frihgeborenen (23
Wochen alt) werden etwa 150 Tage Hospitalisierung mit 100.000 € veranschlagt. Die
Folgekosten fiir Nachsorge und individuelle Frihférderung, durch eine lebenslang erhéhte
Morbiditat bei gleichzeitig wenigen Berufs- und Selbstversorgungsmadglichkeiten, sind
kaum abschatzbar.

Aber andererseits entscheidet die Qualitdt der Neugeborenenmedizin nicht nur Uber ein
ganzes Lebensschicksal, sondern ist auch der wichtigste Faktor fiir das AusmalB der
Sauglingssterblichkeit.

Aufgaben der Gesundheits6konomie

Die klassische Gesundheitsékonomie oder auch die gesundheitsbkonomische Evaluation
kann hierzu nur bedingt Anwendung finden! Aufgabe der Gesundheitsékonomie ist es, die
knappen finanziellen Ressourcen im Gesundheitssystem jener Verwendung zuzufiihren, in
der sie den gréBten Nutzen stiften. Kosten-Nutzen-Analysen helfen
Entscheidungstragern, konkurrierende MaBnahmen in ihrer Kostenstruktur und
Wirtschaftlichkeit zu beurteilen. Selbst wenn eine MaBnahme héhere medizinische Kosten
verursacht, diese aber durch hdheren Patientennutzen lberkompensiert werden, so ist
diese zu bevorzugen. Wie soll nun aber bewertet werden, ob mehr oder weniger
finanzielle Mittel fir die Frihgeborenen oder doch flr Herz-Kreislauf-Erkrankungen oder
die Onkologie ausgegeben werden sollen? Wann hat die medizinische Versorgung ein
negatives Kosten-Nutzen-Verhaltnis?

Grenzen der Gesundheits6konomie
Im Bereich Neonatologie sieht man schnell, dass die Gesundheitsékonomie an ihre
Grenzen stdBt. (Methodische) Probleme treten in folgenden Bereichen auf:

Problem 1: Bewertung des statistischen Wertes eines Lebens
Zahlungsbereitschaftsstudien (z.B. Viscusi und Aldy) beziffern den statistischen Wert
eines Lebens aus US-Studien auf 5,5 bis 7,5 Mio. $. Murphy und Topel (2005) wahlten
den nachfrageseitigen Ansatz zur Schatzung des Werts des Lebens in Abhangigkeit vom
Alter. Sie kalibrierten ihr Modell so, dass der durchschnittliche Wert des Lebens im Alter
zwischen 25 und 55 Jahren 6,3 Mio. $ betragt.
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Wert des Ppro gewonnenem

Alter Lebens® Lebensjahr

0-5 5.300 BE
10-15 5.500 101
20-25 5.500 127
30 -35 7.100 159
40— 45 5.000 170
5D -55 4.500 171
650 — 65 3.000 164
T0-T75 1.500 131
80 -85 700 112
90 -195 300 97

a) Muorphy und Topel (2003)

Ein positives oder negatives Kosten-Nutzen-Verhdltnis hdangt von der Hohe des
statistischen Wertes eines Lebens ab, dessen Ermittlung methodisch problematisch ist.

Problem 2: Bewertung der Kosten

In der Literatur gibt es kaum Kosten-Nutzen-Bewertungen zu diesem Thema. Wood u.a.
(2000) finden flr Frihgeburten in der 23. Schwangerschaftswoche eine
Uberlebenswahrscheinlichkeit von 10% und in der 22. Woche eine von nur noch 2%.
Setzt man die medizinischen Kosten fiir die Versorgung von Friihgeborenen unter 1.000g
von 170.000 $ ein, so ergeben sich Kosten in der Héhe von 1,7 Mio. bzw. 8,5 Mio. $ zur
Rettung eines Lebens. Werden zusatzlich nicht medizinische Kosten und die
eingeschrankte Lebensqualitat dieser extrem untergewichtigen Friihgeborenen
berlicksichtigt, wird die Problematik klar: Wann (bersteigen die zusatzlichen Kosten den
gewonnenen Nutzen (Lebensjahre) - gemessen an der (gesellschaftlichen
Zahlungsbereitschaft flr ein statistisches Leben.

Problem 3: Was ist gesellschaftliche Zahlungsbereitschaft?

Die Méglichkeiten, einer Gesellschaft Gesundheitsleistungen anzubieten, sind beschrankt.
Der erste Schritt zur Optimierung der Gesundheitssysteme ware die Bestimmung des
~gerechten™ Anteils der Gesundheitsausgaben am BIP einer Gesellschaft. Rationaler kann
das Recht des Patienten auf medizinischen Fortschritt mithilfe von Schwellenwerten
entschieden werden. D.h., liegen die zusatzlichen Kosten pro QALY oder LYS fiir eine
neue innovative Behandlungsmethode unter dem Schwellenwert, ist die Behandlung
kosteneffektiv und soll auch aus 6konomischen Griinden durchgefihrt werden.
Rationierung nach Kosteneffektivitat wird beispielsweise im UK (NICE), in den USA
(Medicare/Medicaid) und in Kanada (CCOHTA) angewendet. Es gibt verschiedene
Ansatze, Schwellenwerte zu definieren. Der World Health Report (2002) schlug folgenden
Ansatz vor: 3 x BIP pro Kopf fiir einen QALY. Fir Osterreich wiirde dies einen
Schwellenwert von € 87.000/QALY bedeuten.

Beispiele flr Kosteneffektivitats-Schwellenwerte:

= US $ 50.000/QALY

= CAN $ 20.000/QALY

= UK £ 30.000/QALY (by NICE)

In ethisch problematischen Bereichen wird jedoch sehr oft von den vorgegebenen
Schwellenwerten abgegangen (z.B. im Bereich der Onkologie).

Problem 4: Kosten versus Investition
Definiert man die medizinischen Kosten flr die Versorgung von Frihgeborenen als Kosten
oder sind es doch Investitionen in ein neues Leben?
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ORGANERSATZ - THERAPIE DURCH TOLERANZ?

Moderator: Christoph Aufricht, Wien

Referenten: Dagmar Csaicsich, Wien
Wolfgang Holzgreve, Basel
Thomas Miiller, Wien

Intrauterine CAKUT-Diagnose: Wait and see ...

Dr. Dagmar Csaicsich, Wien

1. Fall: Intrauterine Diagnose einer schweren Fehlbildung der Nieren, es wird die Mutter
Uber die unglinstige Prognose informiert. Die Mutter lehnt einen
Schwangerschaftsabbruch ab, das Kind kommt auf die Welt und verstirbt kurze Zeit nach
der Geburt. Die Mutter wird neuerlich schwanger, auch bei diesem Kind wird dieselbe
schwere Nierenfehlbildung entdeckt. Die Mutter entscheidet neuerlich gegen einen
Schwangerschaftsabbruch. Das Kind wird geboren und Uberlebt. Das Kind ist jetzt 3
Jahre alt, keine Nierenersatztherapie.

2. Fall: Zweite Schwangerschaft, erstes Kind nach intrauteriner Diagnose einer schweren
Nierenfehlbildung postnatal verstorben. Neuerliche intrauterine Diagnose einer schweren
Fehlbildung der Nieren, die Mutter wird Uber die schlechte Prognose informiert. Die
Mutter lehnt einen Schwangerschaftsabbruch ab. Es wird erwartet, dass das Kind noch
intrauterin verstirbt. Das Kind kommt auf die Welt, es wird erwartet, dass das Kind
postnatal verstirbt. Das Kind Uberlebt und wird an eine Kinderabteilung Uberwiesen.
Beginn mit Nierenersatztherapie im Alter von 6 Monaten.
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ORGANERSATZ - THERAPIE DURCH TOLERANZ?

Stammzellen in der Reproduktionsmedizin und Geburtshilfe

Prim. Prof. DDr. Wolfgang Holzgreve, Basel

1. Das Fach Frauenheilkunde ist mehrfach mit der Problematik der Stammzellen
konfrontiert, angefangen von den frihsten Formen der totipotenten Stammzellen bis hin
zu den hamatopoetischen aus Nabelschnurblut. Daher ist die Beschaftigung mit diesem
Thema wichtig, und Entscheidungen sollten auf Sachkenntnissen basieren.

2. Bis zum 8-Zell-Stadium kdnnen einzelne Zellen entfernt werden ohne signifikante
Einschrankung der Nidationsmdglichkeit. Die sogenannte Praimplantationsgenetik ist in
den meisten européischen Landern erlaubt, nicht aber in Deutschland, Osterreich und der
Schweiz. Wahrscheinlich herrschen in diesen Lédndern eher diffuse Angste vor, die durch
empirische Auswertung der Erfahrung in den Nachbarlandern abgebaut werden kénnten.
Frauen gehen nicht leichtfertig in eine In-vitro-Fertilisation hinein, und diejenigen, welche
eine Praimplantationsgenetik wahlen, haben sehr gute Griinde daflir, zum Beispiel, dass
sie ohnehin eine In-vitro-Fertilisation durchfihren lassen muissen oder einen spateren
Schwangerschaftsabbruch vermeiden wollen.

3. Die Problematik der embryonalen Stammzellen ist, dass diese nur gewonnen werden
kdénnen, indem die Trophoblastentwicklung danach nicht weitergehen kann. Deshalb
erscheint es als ein sinnvoller Kompromiss, dass nur mit (berzdhligen Embryonen
geforscht werden darf, d.h. mit solchen, die eigentlich zur Uberwindung der
Unfruchtbarkeit erzeugt worden sind, bei denen aber eine Einnistung dann nicht mehr
maoglich war. Klar definite Restriktionen schaffen Vertrauen und ermdéglichen Forschung,
ein pauschales Verbot stellt keinen guten Kompromiss zwischen den miteinander in
Konflikt stehenden ethischen Prinzipien dar.

4. Die Verwendung blutbildender Stammzellen aus Nabelschnurblut ist eine
Erfolgsgeschichte. Es handelt sich um eine hervorragende Alternative zur
Stammzellgewinnung aus Knochenmark. Neben den anonymen allogenen Banken gibt es
inzwischen private Banken, die autolog einlagern. Grundsatzlich gibt es keinen Grund,
eine Offentliche Bank a priori als besser als eine private zu beurteilen, weil auch die
offentliche in Wirklichkeit die gleichen Unkosten hat. Die Aufklarung Utber die Vor- und
Nachteile der verschiedenen Methoden muss allerdings ehrlich sein. Man darf nicht die
Sorgen schwangerer Frauen ausnutzen. Es geht darum, sachlich die Vor- und Nachteile
der autologen und allogenen Einlagerungen abzuwdgen um Frauen am Ende eine
autonome Entscheidung zu ermdglichen.
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ORGANERSATZ - THERAPIE DURCH TOLERANZ?

Der eineiige Zwilling - Fluch oder Chance

Univ.-Prof. Dr. Thomas Miiller, Wien

Der 12-jadhrige Philipp leidet an einem erworbenen chronischen Nierenversagen
(peripartale Asphyxie mit Schockniere) und wird in absehbarer Zeit (6-12 Monate) eine
Nierenersatztherapie benétigen. Abgesehen von einer Dialysebehandlung steht eine
praemptive Nierentransplantation mit der Mutter als Spenderin im Raum. Weiters gibt es
noch den eineiigen Zwillingsbruder Fabian, der véllig gesund ist.

Kann man so etwas machen? Kann/darf ein 12-jahriger Bruder seine Niere spenden?

PRO:
Heilung, keine Immunsuppression, keine Incompliance, lebenslange
Transplantatfunktion, Wiederherstellung einer ~gesunden® Familie,

gesundheits6konomisch sinnvoll
CONTRA:

Alter, rechtliche Situation, Freiwilligkeit? - jetzt oder spater, Risiko des operativen
Eingriffs, lebenslange Einnierigkeit
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MANDATORY ORGAN DONATION DECLARATION

Moderatorin: Barbara Maier, Salzburg
Referenten: Sabine Gruber, Wien
Barbel Sommavilla, Salzburg
Barbara Maier, Salzburg

Mandatory Organ Donation Declaration.

Univ.-Doz. DDr. Barbara Maier, Salzburg

"Sterben lassen hat dieselbe Konsequenz wie téten".
Not having presumed donation is murder.

Grenzen des Organersatzes sind faktische und ethische.

Faktum ist: Es gibt viel weniger Spender als Menschen, die auf ein Organ warten, ein
solches dringend zum (Uber-)Leben brduchten. Mit groBen Unterschieden in
verschiedenen Landern. Wie sollte man diese begrenzten Ressourcen verteilen? Was ist
gerecht? Was fair? Was effizient?

Ein Vorschlag zur Diskussion: ,Mandatory Organ Donation Declaration™:

Es misste weder von ,Presumed Donation"™ noch von ,Rejected Donation®, von ,Opting-
in® oder ,, Opting-out" ausgegangen werden - mit deren bekannten Problemen (VerstoB3
gegen Werte wie Autonomie, Organmangel ...).

Es gdbe keine Diskrepanzen wie: Im Jahr 2000 waren nach einer Umfrage 70% der
Deutschen willig, ein Organ zu spenden, tatsdchlich spendeten 4%. Warum kam es zu
keinem tatsachlichen Entschluss, sich um einen Spenderausweis zu kiimmern?

~Mandatory Organ Donation Declaration™: Verpflichtende Erklarung (wahrt die
Autonomie) flr/gegen Organspende: Ich verpflichte mich zur Organspende bei Erflillung
der Hirntodkriterien und erhalte ein Organ, wenn ich es bendtigen sollte, nach
medizinischen Kriterien und meinem Patz auf der Warteliste.

Man kann seine Entscheidung widerrufen. Aber nicht nach dem Motto: Solange ich jung
bin, bin ich KEIN Spender, in die Jahre gekommen, wo ich wahrscheinlicher ein Organ
bendétigen kénnte, werde ich mich dann doch dazu verpflichten ...

Angste vor zu ,voreiliger® Organentnahme kénnten zerstreut werden, es gébe ja genug
Organe.

Die Kriterien waren gerechtere und nicht bloB solche wie: Wer kann sich ein Organ
kaufen, wer hat Verbindungen ...? Sie wirden damit eine Herausnahme aus
wirtschaftlichen Zwaéngen gewahrleisten.

Die bestehende Altersdiskrimination kdnnte gemildert werden.

Die Entscheidungsproblematik mit Nachfrage bei Familie und Angehérigen beim Tod des
moglichen Spenders wiirde abgebaut.

Das ware ein Ansporn, seine eigene Position zur Organspende zu Uberdenken und
etwaige Vorurteile (Organ Donation ... A Question of Beliefs?) auszurdumen.

Dabei sollte der AMA Code of Medical Ethics gelten, nach dem es fiinf ethische Kriterien
fir die Allokation von jeglichen begrenzten medizinischen Ressourcen zu beachten gilt:
Wahrscheinlichkeit des medizinischen Benefits, Dringlichkeit, Veranderung in der
Lebensqualitdt, Dauer des medizinischen Gewinns, AusmaB der Ressourcen, die fir eine
erfolgreiche Behandlung benétigt werden.
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MANDATORY ORGAN DONATION DECLARATION

,Uber Nacht"

Sabine Gruber, Wien

Der Roman "Uber Nacht" (C.H.Beck, 2007) der in Wien lebenden Autorin Sabine Gruber
handelt von zwei Frauen, von Mira, die Altenpflegerin in Rom ist, und von Irma, einer
Dialysepatientin in Wien. Irma erhdlt zu Beginn des Romans ein Spenderorgan. Beide
Frauenleben sind einerseits als spannende Parallelgeschichten lesbar, andererseits
beziehen sie sich aufeinander (wie die Buchstaben der beiden Namen). Es stellt sich am
Ende des Buches heraus, daB Irma die Geschichte Miras erfunden und selbst verfaB3t hat,
um der anonymen Spenderin ihrer Niere ein literarisches Leben zurlickzugeben.

Der Roman beschaftigt sich u.a. mit den Folgen einer "Organverpflanzung", dabei wird
das Thema der Ubersetzung, der Verschiebung, der Transplantation auch formal
umgesetzt. Die Autorin wird Uber ihr Buch sprechen und jene Textpassagen vorlesen, in
denen Korperbilder seziert und ethische Fragen aufgeworfen werden.
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MANDATORY ORGAN DONATION DECLARATION

ZEIT - Warte-ZEIT - Wettlauf mit der ZEIT, ZEIT der
Transplantation, ZEIT danach

DGKS Barbel Sommavilla, Salzburg

Entscheidungsfindung

Soll ich mich dribertrauen?

e Hab ich eine andere Wahl?
e Sich eingestehen, so krank zu sein
e ,Wer geht mit mir da durch?" Die Familie zieht sich zurlck.
e Psychologische Begleitung hat vdllig gefehlt.
e Unsensible ,Begleitung"
¢ Unwissenheit, Ungewissheit
e Geflhl des Alleingelassenwerdens
Wartezeit
o Wettlauf mit der Zeit
¢ Ungewissheit, Gefiihl des Alleingelassenwerdens
e Arbeitsverlust, keine materielle Sicherheit
e Enorme Angste, Panik, das Augenlicht zu verlieren
e Dialyse
e Abhangigkeit von Helfern
e Depression
e Zahlreiche Untersuchungen und Operationen
e Anorexie (Hilferuf?, Wunsch, einfach zu ,verschwinden™)

Ambivalente GEFUHLE und ANGSTE

Davor
e Hoffnung
e Schuldgefiihle - ,Jemand muss sterben, damit ich weiterleben kann."
e Will ich das Ganze Uberhaupt?" ,Stehe ich das durch?"
e Verzweiflung lGber die bestehenden Komplikationen
e Schwache des Koérpers, Hilflosigkeit
e Einsamkeit
Danach

Das Wunder, dass die OP gut verlief

Aufregung

Die Herausforderung, wieder ,leben zu lernen®

Dankbarkeit gegeniiber dem Spender und der Kraft meines beschadigten Kdrpers
Auseinandersetzung mit dem Organspender

Erstaunen und Freude Uber gute Laborwerte, Gber die Funktion der Organe
Wegfallen jeglicher Diaten

Entzugserscheinungen durch Absetzen schwerer Beruhigungs- und Schlafmittel
Bangen wegen Medikamentenspiegel

Nebenwirkungen der Medikamente

Abhangigkeit

»Bringschuld an die Umwelt"

Unterschwellige Sorge wegen drohender Infektionen oder AbstoBung

~Wie viel Zeit habe ich in meinem zweiten Leben?"

Zukunftsangste?
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MANDATORY ORGAN DONATION DECLARATION

NEUBEGINN
e Wiedereinstieg, Kampf um Arbeitsplatz

FORDERUNGEN

e Psychologische Begleitung von Patienten vor UND nach Transplantationen
e Widerspruchslésung
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