7. Wissen, Glauben, Vermuten:
Organspende als Information

»Organspende ist wie Gott...«
(Gabi)

Die Praxis der postmortalen Spende von Teilen des Korpers ist nicht nur eine Praxis des
Sterbens und eine spezifische Idee von Gemeinschaft, sondern auch eine Praxis des (um-
kimpften) Wissens. Im Zusammenhang mit Organspende geht es oftmals um Informa-
tionen und deren Richtigkeit, um Aufklirung und medizinisches Fachwissen. Obgleich
man davon ausgehen konnte, dass es fiir Akteur*innen im Feld ausreichend sei, wenn
jene, die direkt und im weiteren Sinne mit Transplantationen befasst sind, iber das no-
tige Wissen verfligten, um ihren jeweiligen Titigkeiten nachzugehen, ist es in diesem
Feld anders. Die Verbreitung einer Art Grundwissen um die Abliufe einer Transplanta-
tion, ihre institutionelle Einbindung sowie einige damit verbundene statistische Daten
gehoren zum Grundmodus der Organspende als gesellschaftlicher Praxis.

Dies hingt damit zusammen, dass die Entnahme von Organen und Geweben nach
wievor an die Einwilligung von Personen gebunden ist, die zwar oftmals fachfremd sind,
im Idealfall aber wissen und verstehen, wozu sie diese Einwilligung gegeben haben, die
also, dhnlich wie bei einer Operation oder einer anderen drztlichen Behandlung, ihre in-
formierte Zustimmung gegeben haben.

Die Einwilligung ist im Fall der postmortalen Spende allerdings erst dann von Rele-
vanz, wenn die betreffende Person nicht mehrimstandeist, sich zu dulern. Daher gibt es
die Méglichkeit, die Entscheidung auf Dokumente oder Angehérige zu ibertragen. Dass
eine solche tibertragene oder letztlich gar von Dritten vorgenommene Entscheidung ei-
ne Aktualisierung erfahren kann oder gar benétigt, ist Teil einer Informationspolitik, die
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eine immer wiederkehrende Bereitstellung von entsprechenden Unterlagen durch die je-
weiligen Krankenversicherungen vorsieht. Potenzielle Spender*innen werden im Kon-
text von Gesundheitskommunikation, die zwar von verschiedenen Stellen distribuiert
wird, sich inhaltlich aber meist dhnelt, als medizinische Laien adressiert und entspre-
chend mit einer Auswahl an Informationen versorgt, die als relevant fiir die Entschei-
dung identifiziert wurden.

Zugleich scheinen in diesem Bereich des Wissens iiber Organspende und Trans-
plantation auch Konflikte auf. Einerseits handelt es sich um Expert*innenwissen, das
in Form verschiedener Medien der Gesundheitskommunikation in handhabbare Form
gebracht wird. Zugleich wird mit dem Tod des Menschen, wie wir bereits in Kapitel 5
festgestellt haben, ein empfindlicher Grenzbereich beriihrt. Eben diese Schnittstelle, an
der Tod und Wissen sich als »Wissen itber den Tod« treffen, verleiht der Transplantation
als medizinischer Praxis nicht nur eine philosophische Tiefendimension, sondern in
der Art und Weise, wie eine (Neuw)Definition und Deutung des Todes stattfindet, auch
eine Nihe zu Funktionsweisen religiéser Lehren und damit auch eine weltanschauli-
che Dimension. Der Tod wird zudem nicht nur erklirt, sondern auch mit Sinn belegt,
sogar eine Art >Leben danach«in Aussicht gestellt und auch fiir die Wartenden geht die
Aussicht auf eine Organspende mit einem Heilsversprechen einher.

In diesem Teilkapitel wird es nicht darum gehen, welches Wissen iiber Organspende
das richtige« ist, sondern darum, wie Wissen innerhalb des Feldes thematisiert wird:
Wie also werden potenzielle Spender*innen als (Nicht-)Wissende oder Fachunkundige
adressiert? Wie positionieren sie sich selbst? Wie wird Wissen itber Organspende ver-
handelt? Und welche Rolle spielt der Organspendeausweis vor dem Hintergrund des
Konzepts einer informierten aber offenen Entscheidung, wie sie das Transplantations-
gesetz vorsieht?

Zentral fur das Kapitel ist die empirische Beobachtung eines sich wiederholenden
Narrativs notwendiger Aufklirung des Volkes und entsprechender Informations- und
Uberzeugungspraktiken, wie sie in den zahlreich vorhandenen Aufklirungsbroschiiren
und anderen Materialien sichtbar werden, die von unterschiedlichen Einrichtungen her-
ausgegeben werden. Zugleich lassen sich Konflikte und konkurrierende Perspektiven
beobachten, die sich nicht einfach mit bestimmten Personen oder Vertreter*innen be-
stimmter Gruppen oder Institutionen gleichsetzen lassen, sondern vielmehr als Ambi-
valenzen oder (scheinbare) Widerspriichlichkeiten auftauchen. Wesentlich ist die empi-
risch beobachtbare Aushandlung iiber verschiedene Konzepte von Rationalitit im Um-
gang mit dem Korper, die mit grofier Vehemenz in 6ffentlichen Debatten vertreten, aber
auch in fragegestellt wird.

Organspende wird, so konnen wir an dieser Stelle festhalten, nicht ausschliefllich,
aber auch als offentlicher Diskurs iiber ein Fiir und Wider ausagiert.! Wichtige Span-
nungsachsen entfalten sich, wie wir im Folgenden noch sehen werden, vor allem entlang
der >Hirntod-Thematik« als Kriterium fir die Moglichkeit einer Organentnahme sowie
der Abliufe einer Transplantation, deren Prozesse sich der Erfahrungswelt potenzieller
Spender*innen entziehen. >Die Medizin«<wird dabei oft als politische Kollektiv-Akteurin®

1 Zum Diskursverstandnis vgl. Mol 2002, S. 64f.
2 Vgl. Pfadenhauer 2003.
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wahrgenommen und stehtals solche vor der Herausforderung nicht nur Deutungsmacht
und spezifisches Fachwissen zu behalten, sondern diese auch iiber weitere politische Ak-
teur*innen glaubwiirdig zu distribuieren.

7.1 Begriffe und Konzepte: epistemische (Un-)Gerechtigkeit
und imaginierte Laien

Im Folgenden mdchte ich, wie bereits in den vorherigen Kapiteln, einige begriffliche
Konzepte vorstellen, die uns durch dieses Kapitel und diese Dimension der Organspende
begleiten werden:

a) Werden wir mit Helga Nowotny den Begrift der imaginierten Laien und der Robust-
werdung von Wissen einkreisen, um Ordnung in die auf den ersten Blick recht diffuse
Vorstellung zu bringen, es gebe ein Wissen iiber Organspende, das sich in noch un-
geklarter Weise in der Bevolkerung verfestigt (oder auch nicht).

b) Werden wir mit Miranda Fricker das Konzept der epistemischen (Un)Gerechtigkeit ein-
fithren, um nachzuzeichnen, wie im Feld der Organspende auch Prozesse des Aus-
schlusses zu identifizieren sind, wenn — wie Berger es formuliert —, kognitive Minder-
heiten im Feld Gehor finden wollen.

Hierzu sei noch angemerkt, dass das Feld der Transplantationsmedizin zwar Lai*innen
und Expert*innen konstruiert, wir im Folgenden aber sehen werden, wie flieRend die-
se Grenzen mitunter sein konnen. Zudem werden Entscheidungen, die von potenziel-
len Spender*innen oder Angehérigen hirntoter Spender*innen getroffen werden, nicht
ausschlief’lich auf der Basis von Wissen iiber medizinische Vorginge getroffen,® weshalb
sichauch die Frage stellen wird, inwiefern Information itber die Abliufe einer Transplan-
tation im Feld der Organspende die einzigen »Antworten auf alle wichtigen Fragen«* sein
kénnen.®

Imaginierte Laien und robustes Wissen

Organspende wird im Rahmen 6ffentlicher Gesundheitskommunikation meist als The-
ma gerahmt, das »uns alle betrifft«, denn zahlreiche Menschen werden mit unheilbaren
Krankheiten diagnostiziert, die mit einem terminalen Organversagen einhergehen. Zu-
gleich leben wir in einer Gesellschaft, die Technologien zu deren Heilung bereitstellen
kann, in der Expert*innen forschen, Wissen generieren, Praxis prigen und mit der Of-
fentlichkeit in Kontakt treten. Jedes Feld von Expertise produziert seine eigenen Laien,

3 Beispielsweise, wenn die Interviewte Regina ein Gefiithl der Verpflichtung beschreibt, die Organe
ihrer Schwester zu spenden, weil es in der Familie zuvor einen Fall von Lebendspende gegeben hat
(vgl. Kapitel 6).

4 Vgl. BZgA 2017.

5 Vgl. Cribb 2005: 173.
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die darin auf bestimmte Arten und Weisen angesprochen werden. Mit solchen Dialo-
gen zwischen Expert*innen und einer weniger fachkundigen Offentlichkeit beschifti-
gen sich Gisler et al. und beschreiben deren sozialen Funktionen.

»Wissenschaftliche Expertise kommt nicht ohne anthropologische und soziologische
Annahmen aus. Die Annahmen reflektieren den sozialen Kontext und die Vielfalt der
Interaktionen, in denen von Seiten der Wissenschaft, Politik und Offentlichkeit ver-
schiedene Anforderungen an das Wissen der Experten gestellt werden. Einen zentra-
len Platz in der Vorstellungswelt der Experten nehmen die Laien ein. Sie sind, so die
zentrale These des vorliegenden Buches, »Imaginierte Laien« — ein notwendiges und
funktionales Konstrukt, das je nach Art der konkreten Situation und Aufgabenstellung
der Experten anders gerahmt wird.«®

Die Aufklirung, die dann beispielsweise in Form von Gesundheitskampagnen geschieht,
ist jedoch, wie Nowotny betont, keine Einbahnstrafle, denn im Unterschied zu den ima-
ginierten Laien haben die >realen< Laien immer auch die Moglichkeit, sich zu den gege-
benen Informationen zu verhalten:

»Im Gegensatz zu den von den Experten als>imaginiertckonzeptualisierten Laien ver-
fiigen die realen Laien iiber andersartige, zusatzliche Eigenschaften und Moglichkei-
ten. Sie konnen die wissenschaftliche Autoritat der Experten in Frage stellen und auf
die Ebene der Politik rekurrieren; sie kdnnen mit Cleichgtiltigkeit reagieren oder sich
auch, obwohlsie aus der Sicht der Experten nur iiber eingeschrankte Kompetenzen ver-
fligen, loyal verhalten und gemeinsam mit den Experten geeignete Lésungen aushan-
deln. Einerseits besteht die Herausforderung an die Experten darin, ihren epistemi-
schen Vorsprung zu wahren, andererseits missen sie ihre Expertise so abfassen, dass
das in sie gesetzte Vertrauen nicht verlorengeht.«’

Zwar sind die imaginierten Laien ein Konstrukt von Expert*innen, doch haben Vor-
stellungen iber sie zugleich auch Auswirkungen tiber das wissenschaftliche Feld
hinaus.® Sichtbare Bestrebungen, einer Bevélkerung Kenntnisse zu vermitteln (z.B.
iber Gentechnologie) oder bestimmte Praktiken (wie Organspende oder Stammzellen-
forschung) akzeptierbar und gesetzesfihig zu machen oder Zusammenhinge zwischen
personlichem Verhalten und méglichen Konsequenzen, beispielsweise mit Blick auf
Klimaschutz oder Pandemiegeschehen, zu verdeutlichen, prigen nicht zuletzt auch
(Wissenschafts-)Politik. »Entscheidungen, die im offentlichen Raum gefillt werden
miissen, scheinen zunehmend auf wissenschaftlichen Erkenntnissen zu basieren.«’ Po-
litikberatung, die auf entsprechenden Erkenntnissen fufdt, ist also — so die Autorinnen —
zu einer notwendigen Bedingung politischer Handlungszusammenhinge geworden.*
Der Wissenschaftssoziologe Brian Wynne macht darauf aufmerksam, dass dem Bild
der Laien, das diesen Aktivititen zugrundeliegt, zu wenig Aufmerksamkeit geschenkt

6 Nowotny 2004: 3.

7 Nowotny 2004: 3.

8 Vgl. Gisler et al. 2004: 7.
9 Ebd.: 7.

10 Vgl Gisleretal. 2004: 7.
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wird." Wissenschaftliche Verlautbarungen und Ratschlige gingen, so moniert er, meist
von einem Modell von Adressat*innen aus, das wiederum von stillschweigenden sozia-
len Annahmen tiber das Publikum und dessen Bediirfnisse und Fihigkeiten gepragt sei.
Auch diese miissten untersucht und kritisch hinterfragt werden.” Nowotny setzt an die-
ser Kritik an, wenn sie den imaginierten Dialog, die Verhiltnisse zwischen Laien und Ex-
pert*innen und die soziale Robustheit des Wissens in den Blick nimmt. »Die Erwartun-
gen von Seiten der Offentlichkeit an die Wissenschaften sind gestiegen, diagnostiziert
sie, »beinahe in demselben Ausmaf, in dem das Vertrauen in sie gesunken ist.«” Zudem
seien »die Laien, die sich hinter dem zugleich Euphemismus wie Ratlosigkeit signali-
sierenden Begriff der Offentlichkeit verbergen, jenen Naturwissenschaftler*innen, die
sozial robustes Wissen hervorbringen sollen, »weitgehend fremd geblieben.«**

Das Verhiltnis sei zudem geprigt durch die Erwartung von Transparenz und Wirk-
samkeit wissenschaftlicher Erkenntnisse und/oder daraus hervorgehender Objekte und
Produkte.” Letztere sollen nicht nur funktionieren — auch Risiken und Nebenwirkun-
gen sollen vorhergesehen, abgewogen und eliminiert werden.® Und selbst dann gibt es
keine Garantie dafiir, dass die Ubertragung funktioniert; es gibt kein klares Rezept fiir
die Akzeptanz der Offentlichkeit:

»Der Nutzen von Wissenschaft und Technik lasst sich nicht mehr eindimensional er-
fassen, sondern muss haufig eine kulturelle Dimension mitberiicksichtigen. So muss-
ten die Vertreiber von genetisch veranderten Nahrungsmitteln zumindest in Europa
zur Kenntnis nehmen, dass Lebensmittel als Teil der Kultur wahrgenommen werden.
Die vielfaltigen gesellschaftlichen Auswirkungen neuer wissenschaftlicher und tech-
nischer Entwicklungen haben erkennen lassen, dass neue Technologien Identitdten
verdndern oder bedrohen, aber auch neue Identitdten hervorbringen kénnen. Wissen-
schaft und Technik sind zum integralen Bestandteil des Konsums geworden und somit
integraler Bestandteil des Lebensstils. Dies schafft neue Erwartungen und Verbindlich-
keiten auf beiden Seiten.«”

Die Thematik der kulturellen Akzeptierbarkeit ist uns bereits im Kapitel 5 begegnet und
wird, wie wir noch sehen werden, weiterhin eine Rolle spielen.

Fiir die Konstruktion imaginierte Laien sind es vor allem die an ihnen beobachtbaren
Praktiken, die als Indikator fir Bestitigung oder Verweigerung dienen, sei es beispiels-
weise ihr Konsumverhalten oder im — Feld der Organspende — das Ausfiillen von Auswei-
sen. Die Laien werden dabei auch zu scientific citizens. Ein Begriff, der nach Felt'® sowohl
die Idee von Rechten (z.B. ausreichend informiert zu werden und selbst Entscheidungen
zu treffen), als auch Verpflichtungen und Verantwortungen impliziert.”

1 Vgl. Wynne 1992.
12 Vgl ebd.: 4.

13 Nowotny 2004: 171.
14 Ebd.:171.

15 Vgl ebd.:172.

16 Vgl ebd.:173f.

17 Ebd.:174.

18 Felt2003.

19 Vgl.ebd.:19.
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Das Verhiltnis zwischen imaginierten Laien und Expert*innen, zwischen erkennt-
nisbringender Wissenschaft und Aufzuklirenden, ist immer wieder von Konflikten
gepragt. Mit jeder o6ffentlich ausgetragenen Kontroverse, jedem Skandal, sind Wis-
senschaft und Technik meist mitangeklagt, noch bevor deren tatsichliche Rolle und
Verantwortung gepriift werden konnten.*® Das vertrauensvolle Verhiltnis von durch
Expert*innen geprigten Feldern und einer Offentlichkeit, die diese Felder akzeptie-
ren und sich in vorgesehenem Mafe daran beteiligen soll, bedarf kontinuierlicher
Pflege und ist keineswegs selbstverstindlich. Das Ringen um Glaubwiirdigkeit steht
deshalb immer wieder auf der Tagesordnung der handelnden und kommunizierenden
Akteur*innen und Institutionen.”

Wissenschaft und Gesellschaft (so man diese analytische Trennung vornehmen
mochte) durchlaufen folglich immer wieder gemeinsame Prozesse der Entwicklung und
gesellschaftlichen Kontextualisierung von Wissen,*” und in diesen Prozessen reicht es
nicht aus, dass Wissen verlisslich ist oder zumindest als verlisslich prisentiert wird,
vielmehr geht es, wie Nowotny zeigt, auch darum, dass Wissen sozial robust gemacht
wird.

Der Begriff der Robustheit bezeichnet hier eine Eigenschaft, die keinen zeitlichen
Schwankungen unterworfen ist und sich als stabil und widerstindig erweist. Wissen,
das als naturwissenschaftliche Tatsache einer Nicht-Fachoffentlichkeit vorgestellt wird,
muss sich einer Reihe unterschiedlicher Deutungen und Interpretationen sowie kul-
turellen und/oder ethischen Institutionen stellen und als gesichert geltende Normen
miissen gegebenenfalls neu verhandelt werden. Sozial robustes Wissen ist jedoch nicht
mit Akzeptanz gleichzusetzen; es bleibt offen fiir Unvorhersehbares und ist ausgerichtet
aufeine fragile Zukunft.” Die Robustheit des Wissens muss (6ffentlich) demonstrierbar
sein und braucht soziale bzw. kollektive Zeugenschaft.**

Die Expert*innen und Laien, die Nowotny sich hier im Dialog vorstellt, sind in ver-
schiedenen Welten zu Hause. Die Vorstellungen, die Expert*innen sich von ihren Adres-
sat*innen machen, sind dabei stark von der Art der Interaktion und dem Rahmen, in
dem sie stattfindet, beeinflusst.® Die Aufklirung der Aufzuklirenden kann dabei nicht
zum Ziel haben, dass Letztere sich danach auf Augenhéhe mit den Expert*innen befin-
den: Die Schiiler*innen sollen nicht zu Meister*innen werden.

»[..] beiderinszenierten Selbstdarstellung des Expertenwissens in Ausstellungen kann
die epistemische Asymmetrie zwar nicht zum Verschwinden gebracht werden, doch
wird sie durch sorgfiltige Auswahl der Exponate und durch die spezifische Art, in der
mit Laien kommuniziert wird, bewusst abgeflacht. Inallen Fillen bleibt eine Spannung
erhalten. Mit Laien zu interagieren ist fiir die Expertinnen grundsatzlich ein riskantes
Unterfangen, denn in der realen Situation besteht immer die Méglichkeit, dass die in

20  Nowotny 2004: 175.

21 Vgl.ebd.:175.

22 Nowotny et al. 2001: 96—120.

23 Vgl. Nowotny 2004: 176f.

24 Vgl. Shapin und Shaffer 1985: 56f. und Nowotny 2004: 177.
25  Vgl. Nowotny 2004: 178.
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derepistemischen Asymmetrie angelegte Uberlegenheit des Expertenwissens von den
Laien in Frage gestellt werden kann und letztlich nicht anerkannt wird.«?¢

In der Folge liegt es strategisch also geradezu nahe, in solchen Formaten der Wissens-
vermittlung weniger auf dynamische, aktuelle Fachdiskurse zu verweisen als vielmehr
aufjene Wissensbausteine, die auch im Feld selbst als weitgehend unstrittig gelten.

Um die Kommunikation mit einer grofRen und uniiberschaubaren Gruppe von Men-
schen handhabbar zu machen und in kleine Portionen der Wissenschaftskommunikati-
on zu verpacken, werden reale Personen zudem typischerweise in klare Kategorien um-
gewandelt:*” Im Feld der Organspende meist Spender*innen oder, wie Motakef es nennt,
»gebende Subjekte«®® und Nicht-Spender*innen. Imaginierte Laien sind immer fiir den
spezifischen Zweck der Expert*innen imaginiert und werden mit entsprechenden Ei-
genschaften ausgestattet.”” So werden ihnen bestimmte Eigenschaften oder Verhaltens-
muster zugeschrieben, die fiir das erwiinschte Verhalten relevant erscheinen, z.B. Faul-
heit oder Angstlichkeit. »Ihre Ansichten, Wertvorstellungen, Haltungen sollen das wie-
dergeben, was Laien vermeintlich sagen wollen und wofiir sie vermeintlich stehen.«*°
Die Wahl der Bilder, die man sich von diesen Laien macht, ist immer auch gepragt von
Modellen, Theorien, Fragestellungen und Methoden; ihre Konstruktion ist notwendig,
um iiberhaupt Lésungen fiir spezifische Probleme denken zu kénnen. Sie sind selbst also
ein notwendiges Produkt wissenschaftlichen Arbeitens und zugleich immer ausschnitt-
haft. Eine Bedrohung des Expert*innenstatus besteht nun vor allem in der instabilen
Loyalitit der Fachunkundigen gegeniiber den Expert*innen und dem Wissenschaftssys-
tem.* So haben >reale« Laien durchaus die Méglichkeit, die »epistemisch-kognitive Ge-
folgschaft«® zu kiindigen, und Expert*innen kénnen an Glaubwiirdigkeit verlieren.

Mit Hirschman lassen sich hierfiir drei Strategien unterscheiden: exit, voice und loyal-
ty.* Diese Strategien greift auch Nowotny in ihren Uberlegungen auf:

»Den Laien stehen bei der Option des Austritts weitere Moglichkeiten offen. Sie kon-
nenverstummen, sich verweigern und zuriickziehen. Sie kénnen aber auch den Protest
wihlen, indem sie sich fiir eine andere, fiir sie attraktivere Loyalitit entscheiden. Sie
koénnen ins politische System wechseln, das ihnen die Moglichkeit anbietet, sich dort
entsprechend zu artikulieren (voice). Das war ihnen im Fall der epistemischen Asym-
metrie nur in duferst eingeschranktem Mafd méglich. Die Expertinnen werden in die-
sem Fall mit normativen Forderungen aus dem politischen »off« konfrontiert, mit de-
nen sie sich auseinanderzusetzen haben. Die epistemische Asymmetrie, die den Ex-
perten ihre Dominanz garantiert, ist daher ein institutionelles Arrangement, das auf

26  Ebd.:179.

27 Vgl.ebd.

28  Motakef 2011: 220.

29 Vgl. Nowotny 2004: 179f.

30 Ebd.:180.
31 Vgl.ebd.:180f.
32 Ebd.:181.

33 Vgl. Hirschman 1970 und 1980.
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Zeit und unter bestimmten Bedingungen gewahrt ist. Es erweist sich unter bestimm-
ten Voraussetzungen, die einen derartigen Loyalititswechsel als einen legitimen ga-
rantieren missen, als fragil.«3*

Wissen wird also nicht nur von »der Wissenschaft« produziert, vielmehr kommt der Of-
fentlichkeit ebenfalls eine aktive Rolle in der Produktion von Wissen zu.*

Soziale Robustheit von Wissen entsteht jedoch erst dann, wenn epistemische und
normative Asymmetrien ins Gleichgewicht kommen — wenn wissenschaftliches Wissen
also ausreichend gesellschaftlich kontextualisiert wird.>® »Erst wenn zwischen den bei-
den Ordnungen und ihren gegenseitigen Anspriichen auf Asymmetrie bzw. Dominanz
in epistemischer und normativer Hinsicht Ubereinkiinfte getroffen werden, die auf eine
fiir beide Teile akzeptable Weise Regelungen vorsehen, kann soziale Robustheit entste-
hen.«*” Diese Aushandlungen erfordern Kompromisse und Akzeptanz von Grenzen, aber
auch Respekt davor, wie viel Menschen einer fachfremden Offentlichkeit innerhalb der
jeweiligen kulturellen und historischen Kontexte zugemutet werden kann.

»Fiir die wissenschaftlichen Experten besteht Robustheit dann darin, besser vorherse-
hen zukénnen, wie ihr epistemisches Angebot an neuen Erkenntnissen und Produkten
aufgenommen werden wird, aber auch, wieweit sie mit ihrem Anspruch auf epistemi-
sche Asymmetrie im gesellschaftlichen Bereich vordringen kdnnen, ohne den Austritt
der Laien und deren Aufkiindigung ihrer Loyalitit befiirchten zu miissen.«*®

Mit Blick auf das Feld der Organspende als Konfliktschauplatz des Wissens wird das
Konzept der imaginierten Laien hilfreich sein, um zu beleuchten, wie potenzielle Spen-
der*innen adressiert werden und inwiefern sie zugleich adressiert und beobachtet wer-
den.

Epistemische (Un-)Gerechtigkeit und kognitive Minderheiten

Miranda Fricker® verbindet mit ihrem philosophischen Konzept der epistemischen
(Un)Gerechtigkeit Wissen und Macht, indem sie die Positionen der Sprecher*innen im
offentlichen Diskurs auf einer Metaebene betrachtet. Sie unterscheidet dabei zwei Arten
von epistemischer Ungerechtigkeit, nimlich die testemoniale und die hermeneutische.

»Testimonial injustice occurs when prejudice causes a hearer to give a deflated level of
credibility to a speaker’s word; hermeneutical injustice occurs at a prior stage, when a
gap in collective interpretive resources puts someone at an unfair disadvantage when
it comes to making sense of their social experiences.«*°

34  Nowotny 2004: 181. Hervorhebung im Original.
35 Vgl.ebd.:176.

36 Vgl. Nowotny et al. 2001.

37 Nowotny 2004:191.

38  Ebd.:193.

39 Vgl Fricker 2007.

40  Fricker 2007.
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Ein Beispiel fiir den ersten Fall kénnte sein, dass eine Zeugin aufgrund von Hautfar-
be oder Geschlecht als unglaubwiirdig eingeschitzt wird, wenn zu Unrecht an ihrer
Kompetenz, Rationalitit, Ehrlichkeit oder Neutralitit gezweifelt wird.*" Es handelt sich
um eine »ungerechte Beurteilung der Glaubwiirdigkeit«.** Die zweite Form verweist
auf ein strukturelles Problem: So besteht hermeneutische Ungerechtigkeit dann, wenn
beispielsweise Vergehen an einer Person geiibt werden in einer Gesellschaft, die diese
Vergehen nicht als solche erkennt und der folglich kritische Konzepte und Worte dazu
fehlen. Es geht also um wiederkehrende und systematische Fehleinschitzungen von
Menschen in Bezug auf ihre Fihigkeit als Wissende (»capacity as a knower«).*

Solche (Fehl)Einschitzungen basieren im Wesentlichen auf stereotypen Vorstel-
lungen iber soziale Identititen. »Sozialpsychologisch gesprochen sind Stereotypen
zunichst ein ganz elementares Konzept kognitiver Heuristik, mit sozialer Komplexitit
umzugehen.«,* so Schicktanz. Sie sind daher »schwer aus dem Spektrum mensch-

lichen Verhaltens und Denkens zu eliminieren«*

zugleich aber auch problematisch,
wenn sie beispielsweise zur systematischen Marginalisierung bestimmter Gruppen
von Menschen fithren, die dann nicht mehr gehort werden. Fragen testimonialer Un-
gerechtigkeit, also das Ungleichgewicht in der Wahrnehmung der Glaubwiirdigkeit
von Aussagen, hingen dabei eng mit einer besonderen Art sozialer Macht zusammen.
Fricker bezeichnet sie als >Identititsmacht« (identity power). Sie kann sich geschlechter-
spezifisch duflern, beispielsweise wenn Minnern die Handhabung technischer Gerite
eher zugetraut wird als Frauen. Macht kann dabei in aktiver und passiver Form bestehen
und ist eine Fihigkeit (oder Eigenschaft), die auch in Zeiten fortbesteht, in denen sie
nicht realisiert wird. Macht existiert auch dann, wenn sie nicht direkt in Aktion um-
gesetzt wird. Machtausiibung ist in diesem Sinne komplex und findet nicht immer in
direkter und sichtbarer Form von einer Partei auf die andere statt. Vielmehr kann die
Art und Weise, wie Gruppen oder Individuen aus bestimmten Prozessen ausgeschlos-
sen werden, faktisch vorhanden sein, aber zugleich nicht von klar identifizierbaren
Akteur*innen ausgeiibt werden.*® Fricker schligt deshalb folgendes Konzept sozialer
Macht vor:

»a practically socially situated capacity to control others’ actions, where this capacity
may be exercised (actively or passively) by particular social agents, or alternatively, it
may operate purely structurally.«*

Soziale Macht ist in ihrem Sinne eine praktisch und sozial verankerte Fihigkeit, die
Handlungen anderer zu kontrollieren oder zumindest zu beeinflussen. Sie kann sowohl
aktiv als auch passiv von konkreten sozialen Akteur*innen ausgeiibt oder alternativ rein
strukturell wirksam werden.

41 Vgl. Schicktanz 2012: 277.
42 Ebd.:277.

43  Fricker 2007:17.

44  Schicktanz 2012: 277.

45  Ebd.
46  Vgl. Fricker 2007: of.
47  Ebd.:13.
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Die Ausiibung von Macht, so betont Fricker, muss nicht per se schlecht sein und doch
sollten wir, wo immer Macht am Werk ist, bereit sein zu fragen, wer oder was wen kon-
trolliert und aus welchem Grund.*® Testimoniale Ungerechtigkeit ist eine Auswirkung,
wie Fricker betont, vielleicht sogar die ethisch und sozial bedeutsamste Auswirkung, von
Identititsmacht als einer spezifischen Form sozialer Macht.*’ Diese Form der Ungerech-
tigkeit ist wahrnehmbar und artikulierbar.

Die Aufgabe bzw. der Kern hermeneutischer Gerechtigkeit besteht hingegen erst ein-
mal drin, die eigene Erfahrung, also die Erfahrung epistemischer Ungerechtigkeit von
Menschen in bestimmten Bereichen zu verstehen und erfahrbar zu machen. Es geht
darum, wie Fricker am Beispiel feministischer Bewegungen erliutert, die bestehenden
routinemifigen, sozialen Interpretationsgewohnheiten zu iberwinden und zu aufler-
gewohnlichen Interpretationen einiger ihrer zuvor verdeckten Erfahrungen zu gelan-
gen. So gelang es den Beteiligten solcher Bewegungen, Sinnressourcen zu erkennen,
die in den sozialen Interpretationspraktiken der damaligen Zeit nur implizit vorhan-
den waren.*® Wenn beispielsweise das Konzept der sexuellen Belistigung nicht existiert,
sind sowohl die belistigte als auch die belistigende Person beschrinkt in ihrer Wahr-
nehmungsfihigkeit von Recht und Unrecht, wenngleich diese Situation letzterer Person
besser zu Pass kommt als ersterer:

»[...] harasser and harassee alike are cognitively handicapped by the hermeneutical
lacuna—neither has a proper understanding of how he is treating her—but the ha-
rasser’s cognitive disablement is not a significant disadvantage to him. Indeed, there
is an obvious sense in which it suits his purpose.«”'

Auch Schicktanz sieht die besondere Relevanz einer Beschiftigung mit hermeneuti-
schem Ungleichgewicht im Feld der medizinischen Forschung und Gesundheitskom-
munikation angesiedelt:

»Hermeneutische Grenzen treten dort besonders hiufig auf, wo immer wieder starke
Veranderungen des individuellen und gesellschaftlichen Lebens stattfinden. Cerade
aufdem weiten Feld der Medizin, insbesondere in Kombination mit der Informations-,
Nano- oder Gentechnologie, zeigt sich die Tendenz, etwa die Grenzen des Lebendigen
und des Todes, der Identitit oder der Korperlichkeit immer wieder zu transformieren,
zumodifizieren und neu erfahrbarzu machen. Damitstellen uns solche Entwicklungen
und Transformationen einerseits vor das Problem einer gewissen Sprachlosigkeit, an-
dererseits aber auch vor den Anspruch, diese Erfahrungen artikulierbar zu machen.«?

Auch auf die Praxis der (postmortalen) Transplantation trifft diese Beschreibung zu,
denn auch hier werden, wie wir in Kapitel 5 gesehen haben, existenzielle Grenzen in Fra-
ge gestellt und neu definiert. Wer sich diesen Neudefinitionen entzieht, gilt innerhalb

48 Vgl.ebd.:14.

49 Vgl.ebd.:17.

50 Vgl Fricker 2007: 147f.
51 Ebd.:151.

52 Schicktanz 2012: 280.
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eines von Expert*inneneinschitzungen dominierten Feldes®® zudem als Anhinger*in
einer Minderheitenmeinung oder, mit Berger gesprochen, einer kognitiven Minder-
heit.>* Als solche bezeichnet Berger eine »Gruppe von Menschen, deren Weltanschauung
sich in charakteristischen Ziigen von dem unterscheidet, was in ihrer Gesellschaft sonst
als Gewifsheit gilt«.%® Dies verhilt sich unabhingig davon oder, wie Berger es, »neutral
gegeniiber der Frage«,*® ob die Wissensbestinde, auf die von Angehérigen dieser Min-
derheiten zuriickgegriffen wird, wahr oder falsch sind. Wichtig ist allein, ob sie in der
jeweiligen Gesellschaft als wahr oder falsch gelten.

Eine solche kognitive Minderheit kann nicht nur, im engeren Sinne religiser Natur
sein, sondern sich vielmehr auch auf andere Wahrheiten und Wissenssysteme erstre-
cken, auf deren Anerkennung Gemeinschaften und Gesellschaften sich einigen, wie auf
die Anerkennung des Hirntodkriteriums. Der Status kognitiver Minderheiten ist, wie
Berger anmerkt, ein unbequemer und zwar nicht (nur), weil sie von einer Mehrheit unter
Druck gesetzt werden, sondern vielmehr auch deshalb, weil sie, mit Fricker gesprochen,
epistemische Ungerechtigkeit erfahren. Kognitive Minderheiten sehen sich folglich kon-
frontiert mit einer Mehrheit, die »es ablehnt, die Wirklichkeitsauffassung einer Minder-
heit als >Wissen< anzuerkennen«.” Was ist es nun aber, was itber Organspende in sozial
robuster Weise gewusst werden soll? Wer selektiert und kondensiert dieses Wissen und
in welcher Form wird es angeboten?

7.2 Gesundheitskommunikation und was man iiber Organspende
wissen sollte

Organspende ist nicht nur eine medizintechnische Praxis, sondern auch eine staatlich
verwaltete Angelegenheit. Reguliert und gesetzlich eingehegt wird dabei nicht nur die
Allokation von Organen, sondern auch die Rahmenbedingungen. Ein wesentlicher Be-
standteil dieser Einhegung ist, dass potenziellen Spender*innen geeignete Informatio-
nen zur Verfugung gestellt werden sollen, auf deren Basis sie eine Entscheidung iiber
eine mogliche Spende von Organen und/oder Geweben treffen sollen. Informationsweb-
seiten und Online-Verdffentlichungen aller Art sind dabei zu einem beliebten und weit-
hin akzeptierten Indikator fiir Transparenz geworden.*®

Zur Weitergabe dieser Informationen werden durch das Transplantationsgesetz
(TPG) Institutionen bestimmt (z.B. BZgA und Krankenkassen), nicht jedoch deren Form
oder Inhalte. § 2 zur Aufklirung der Bevolkerung macht folgende Vorgaben, woriiber
diese informiert und aufgeklirt werden soll:*°

53 Vgl ebd. 2012: 278.

54 Vgl Berger1991.

55  Ebd.:25.

56  Ebd.: 26.

57  Ebd.: 27. Hervorhebung im Original.

58  Vgl. Nowotny 2004: 172.

59  Vgl. Bundesministerium der Justiz und fiir Verbraucherschutz/Bundesamt fiir Justiz: https://www
.gesetze-im-internet.de/tpg/
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1. die Moglichkeiten der Organ- und Gewebespende,

2. die Voraussetzungen fir die Entnahme von Organen und Geweben bei verstorbenen
Spender*innen — einschlieflich der Bedeutung einer zu Lebzeiten abgegebenen Er-
klirung zur Organspende, ihrer Beziehung zu einer Patientenverfiigung sowie der
rechtlichen Folgen, wenn keine solche Erklirung vorliegt, insbesondere im Hinblick
auf das Entscheidungsrecht der nichsten Angehorigen gemafd § 4

3. die Bedeutung der Organ- und Gewebeiibertragung im Hinblick auf den fiir kran-
ke Menschen moglichen Nutzen einer medizinischen Anwendung von Organen und
Geweben, einschliefilich von aus Geweben hergestellten Arzneimitteln und die Be-
deutung der Erhebung transplantationsmedizinischer Daten im Transplantations-
register. Die Aufklirung soll die gesamte Tragweite der Entscheidung umfassen und
zugleich ergebnisoffen sein.

Neben den im TPG benannten Einrichtungen stellen aber auch zahlreiche andere Insti-
tutionen Informationen bereit, unter anderem Krankenhiuser, Patient*innenverbinde
oder Vereine. Was im Einzelnen als relevante Information zur Organspende gehandelt
wird, variiert folglich auch mit den Institutionen, die die jeweiligen Materialien bereit-
stellen.

In seiner Stellungnahme zu Hirntod und Organspende von 2015 analysiert und kriti-
siert der Deutsche Ethikrat verschiedene von Krankenkassen und BZgA vorgelegte Kam-
pagnen der vorangegangenen Jahre beziiglich ihrer Inhalte.®® Neben der zum Teil man-
gelnden Aktualitit statistischer Daten beklagt der Rat fehlende Hinweise auf die Varian-
ten, in denen der Organspendeausweis ausgefilllt werden kann: »Zwar wird die Moglich-
keit, die Spende auf bestimmte Organe zu beschranken, itberwiegend ausfithrlich erliu-
tert, die Option, eine Vertrauensperson zu beauftragen oder eine Ablehnung zu erkliren,
wurde dagegen oft unzureichend erklirt.«** Auch Informationen iiber die rechtliche Ver-
ankerung zur Entscheidung bestimmter Vertrauenspersonen blieben, so bemangelt der
Rat, meist ungeklirt.

Ein grofReres Augenmerk scheint dagegen auf der (Er)Klirung des Hirntodes zu lie-
gen: So beschreiben die meisten Info-Materialien nicht nur, was der IHA im medizini-
schen Sinne ist, sondern auch, wie er festgestellt wird. Eine kritische Diskussion um
das Konzept des IHA wird kaum aufgegriffen, eher finden sich in einigen Fillen sachlich
mangelhafte oder falsche Informationen tiber das Schmerzempfinden von Spender*in-
nen und den Einsatz entsprechender Medikamente. Der Rat bemingelt im Weiteren die
Abwesenheit jeglicher Informationen iiber den Einsatz organprotektiver MaRnahmen. ¢
Die Diskussion, um den legitimen Einsatz solcher MafRnahmen, die Organe potenzieller
Spender*innen fiir den Empfinger*innen-Kérper optimieren, ist weiterhin umstritten.
Einerseits wiirde ein Einsatz entsprechender Medikamente vor einer eindeutigen Fest-
stellung a) des Hirntodes und b) des Spender*innenwillens méglicherweise bedeuten,
Mafinahmen am Spender*innenkorper durchzufithren, die weder deren/dessen Gene-
sung dienen, noch durch diese(n) genehmigt wurden. Andererseits wiirde, so argumen-

60 Deutscher Ethikrat 2015.
61 Ebd.:122.
62 Vgl ebd.:122f.
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tieren Beftirworter*innen eines frithzeitigen Einsatzes solcher Mafinahmen, méglicher-
weise der Wille der Person, Organspender*in zu werden, durch Unterlassung der ent-
sprechenden Behandlung der Organe unterlaufen.®

Eine weitere Komplikation besteht in der Vereinbarkeit von Patient*innenverfiigung
und der Erklirung zur Organspende (z.B. Organspendeausweis)® als Ausdruck einer
stirkeren juristischen wie auch organisatorischen Anerkennung des selbstbestimmten
Sterbens.® Die Willensbekundungen der jeweiligen Dokumente sollten einander nicht
widersprechen,® denn, so die Annahme, die Verweigerung bestimmter Handlungen am
Korper (wie etwa kiinstliche Beatmung) kénnte eine Priparation des Kérpers zur Organ-
entnahme verhindern.®’

Auch die Behandlung moglicher Vorbehalte gegeniiber Organspende fillt in den
verschiedenen, durch den Ethikrat ausgewerteten Materialien eher durchwachsen aus.
Viele verbleiben hier bei sachlicher Information, andere erginzen diese durch persén-
liche Berichte, die verschiedene Perspektiven (wie beispielsweise die transplantierter
Patient*innen oder Angehoériger von Spender®innen). Die durch das TPG gebotene
Ergebnisoffenheit wird jedoch in den wenigsten Fillen umgesetzt:*®

»So heifdt es beispielsweise bei einer Krankenkasse, dass die geforderte Ergebnisoffen-
heit auch das Recht umfasse, sich gegen eine Organspende zu entscheiden. Eine an-
dere Krankenkasse verweist darauf, dass sie keinen Einfluss auf die Richtung der Ent-
scheidung nehmen will. Wichtig sei es nur, iiberhaupt eine Entscheidung zu treffen.
Es gebe auch kein Richtig oder Falsch. Andere Krankenkassen sprechen im Vorwort ih-
rer Information oder auch im personlichen Anschreiben von Ergebnisoffenheit, grei-
fen die kritischen Einwédnde oder Bedenken spiter aber nicht mehr auf. So kommt in
einem Fall unter der Rubrik »Contra« beispielsweise ein Organspendegegner zu Wort,
der aber lediglich sagt, er wisse zu wenig iiber die Organspende. Hiufig vorgebrach-
te Ablehnungsgriinde, wie die Beeintrachtigung der korperlichen Integritat oder die
Erschwerung des personlichen Abschieds vom Verstorbenen nach der Organexplanta-
tion, werden nicht hinreichend beriicksichtigt.<*

Einige Verbesserungsforderungen des Ethikrates, wie zum Beispiel zu erwihnen, dass
eine wiirdige Abschiednahme vom Verstorbenen auch nach der Organentnahme még-
lich sist,” finden sich in aktuelleren Informationsbroschiiren bereits verwirklicht.” Ein
Nein zur Organspende mit klaren Argumenten zu formulieren, wird hingegen nach wie

63  DSO-Kongress, Feldprotokoll, 2015.

64  Vgl. Deutscher Ethikrat 2015: 123.

65  Vgl. Feldmann 2010: 576.

66  Vgl. auch Deutscher Ethikrat 2015: 123.

67  Nichtzuletztdie zahlreichen im Netz verfigbaren Ratgeber und Hilfen zum Ausfiillen solcher Ver-
figungen legen nahe, dass das die Patient*innenverfiigung bis heute ein komplexes und fehler-
anfélliges Unterfangen ist.

68  Vgl. Deutscher Ethikrat 2015: 123f.

69  Deutscher Ethikrat 2015: 124.

70 Vgl ebd.: 124ff.

71 Vgl.z.B. BZgA 2017.
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vor nicht unterstiitzt; vielmehr geht es offenbar vorrangig darum, Vorbehalte auszuriu-
men sodass am Ende des Auseinandersetzungsprozesses eigentlich ein Ja stehen muss.”
Die vom TPG vorgesehene »ergebnisoffene Information« erhilt somit meist eher einen
erzieherischen Charakter, der auf langfristige Verinderungen nicht nur des Wissens-
standes, sondern auch von Werthaltungen zielt.” Die imaginierten Laien miissen folg-
lich nicht nur informiert, sondern auch erzogen werden.

Was (potenzielle) Patient*innen wissen und inwiefern sie als autonome Entschei-
der*innen gelten, ist eng miteinander verwoben, zugleich sind die Inhalte, die gewusst
werden sollen, nicht immer unumstritten. Im Folgenden méchte ich dies zunichst an-
hand eines Beispielsaus aus der Welt der Informationsbroschiiren illustrieren. Um der
Vielzahl der zur Verfiigung stehenden Materialien >Herrin« zu werden, mochte ich einen
kurzen Vergleich zwischen zwei Institutionen ziehen, die inhaltlich zwar kaum gegen-
sitzlicher sein konnten, zugleich aber sehr dhnliche Kommunikationsmittel fiir ihren
jeweiligen Aufklirungsauftrag wihlen.

Das Wort »Aufklirung« tragen beide in ihrem Namen: Die Bundeszentrale fiir ge-
sundheitliche Aufklirung (BZgA) und der Verein Kritische Aufklirung Organspende e.V.
(KAO). Wie die Namen bereits verraten, operiert erstere im Auftrag des Bundes. Der klei-
ne Verein wird dagegen von wenigen Privatpersonen getragen, die sich einer anderen Art
der Aufklirung verschrieben haben. Von beiden wird zu medialen Mischformen gegrif-
fen: Broschiiren, die auf den jeweiligen Seiten der Institution sowohl online und als PDF
verfiigbar als auch in Papierform bestellbar sind. Wahrend die immer wieder aktuali-
sierten Unterlagen der BZgA hiufig auch als Vorlage fiir die Broschiiren anderer Insti-
tutionen gelten,” versteht die KAO ihre ebenfalls unentgeltlich erhiltlichen Materialien
als Gegenentwurf dazu.

Die BZgA-Broschiire Antworten auf wichtige Fragen™ gliedert sich in drei Teile, die auf
der ersten Seite erklirt werden: Informieren, Entscheiden, Ausfiillen. Diese sind farblich
voneinander abgegrenzt; auch die Seiten sind an den Rindern entsprechend markiert,
sodass die entsprechenden Seiten sich auch beim schnellen Blittern optisch voneinander
unterscheiden. Das Informieren steht jedoch an erster Stelle. Schon der Titel suggeriert,
dass es sich hier nicht um mégliche Antworten, sondern um die richtigen Antworten
auf die wichtigen Fragen handelt, die von den imaginierten Laien gesucht werden. Die
Broschiiren bzw. ihre Verfasser*innen kennen folglich nicht nur die Antworten, sondern
auch die Fragen, wissen, was gewusst werden soll, und wo (zumindest vermeintliche)
Defizite bei den Antwortsuchenden liegen.

Was aus dieser Perspektive tiber das Transplantieren von Organen gewusst werden
soll, umfasst im Wesentlichen folgende Kernelemente:

+  Gesetzliche Rahmung (wobei v.a. gezeigt wird, dass die Ubertragung von Kérperma-
terial auch gesetzlich geregelt ist)
« Technische Abliufe und institutionelle Einbettung

72 Vgl. zur Schwierigkeit einer Ablehnung von Organspende auch Pfaller et al. 2018.
73 Zudiesem Begriff von Gesundheitserziehung Cribb 2005: 173.

74 Vgl. auch Ethikrat 2015: 123.

75 BZgA2017.
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- Bedeutung fiir Empfinger*innen und Bedarfe an Organen
« Feststellung des Hirntodes und Beteuerung der Sicherheit des Verfahrens

Dieses kleine Manifest der Organspende adressiert die imaginierten Laien als potenziel-
le Spender*innen, ohne dabei deren Korper zu sehr in den Fokus zu riicken; Spender*in-
nen, die nicht nur fachunkundig, sondern auch unsicher sind und denen die Entschei-
dung schwerfillt. Die ganze Broschiire kreiert das Szenario einer ideal ablaufenden In-
formations- und Entscheidungssituation, die nicht nur verbalisiert, sondern auch mate-
rialisiert wird. Sie simuliert ein Beratungsgesprich durch Expert*innen. Die am Ende in
Form des Organspendeausweises heraustrennbare Entscheidung gehort dann der még-
licherweise spendenden Person, soll immer bei ihr sein, ist zugleich aber auch materia-
lisierter Bestandteil der herausgebenden Einrichtung. Der Ausweis fungiert hier also als
Bindeglied.

In den Informationsmaterialien zur Organspende werden bestimmte Themen - et-
wa der Spender*innenkérper, Tod und Organentnahme, Trauer oder mégliche Angste —
weitgehend ausgespart. Die Auswahl des vermittelten Wissens folgt einer klaren Pramis-
se: Der Hirntod gilt als unwiderruflicher Tod des Menschen. Abweichende Sichtweisen,
wie etwa die von Pfaller et al. herausgarbeitete »no-killing position«,” die diese Primisse
nicht teilt, werden in diesem Rahmen nicht adressiert. Aus der Perspektive hermeneu-
tischer Gerechtigkeit, wie sie Miranda Fricker formuliert,” stellt sich die Frage, ob al-
len potenziellen Spender*innen ausreichende Méglichkeiten zur Verfiigung stehen, ihre
Erfahrungen, Zweifel oder ethischen Bedenken im verfiigbaren Deutungsrahmen iiber-
haupt auszudriicken und zu diskutieren.

Solcher Art>Informationsliicken«< adressiert die zweite Broschiire, die wir nun in den
Blick nehmen wollen. Sie stammt von dem Verein Kritische Aufklarung Organspende (KAO)
und stellt nach eigener Beschreibung eine Art Gegenentwurf zu den »offiziellen« Infor-
mationen dar, wie sie von der BZgA bereitgestellt werden (»Wir wollen der einseitigen
Werbung fiir die Organspende kritische Informationen entgegensetzen«). »Organspen-
de — die verschwiegene Seite« titelt das Heft, das ebenso wie die Angebote der BZgA kos-
tenfrei sowohl als PDF als auch in Printform verfiigbar ist. Formuliert wird das Ziel, »da-
durch eine Diskussion in der Gesellschaft«’® anzuregen, mit Vertreter*innen verschiede-
ner Institutionen in Kontakt zu kommen und vor allem aber einen Aufklirungsauftrag
zu erfiillen: »Die Menschenc, so heifit es, »bendtigen umfassende Informationen, die sie
fihig machen, sich eine eigene Meinung zu bilden«.”

Die hier imaginierten Laien werden im Unterschied zur Ansprache durch die BZgA
alsungerecht Behandelte und im Dunkeln Gelassene adressiert, denen — zuvor verschlei-
erte — Informationen nun zur Verfiigung gestellt werden. Die Expert*innenschaft der
KAO speist sich insbesondere aus der Erfahrung von Eltern, die ihre Kinder zur Trans-
plantation freigegeben haben. Entsprechend emotional sind der Sprachduktus der Bro-
schiire sowie die in ihr enthaltenen Erfahrungsberichte. Obgleich man mit Silke Schick-

76  Vgl. Pfaller et al. 2018.
77 Vgl. Fricker 2007.

78  KAO 2019: 2.

79  Ebd.
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tanz diese Art von Betroffenenperspektive im Diskurs durchaus ernst nehmen und aus
ihr lernen konnte,® findet ein sichtbares Aufgreifen solcher Positionen kaum statt. Viel-
mehr wurde die Perspektive betroffener Eltern aus dem 6ffentlichen Diskurs lange Zeit
eher ausgeschlossen als produktiv integriert.

Erst seit dem Jahr 2017 gibt es in Deutschland ein »Netzwerk Spenderfamilien«,®
das versucht, auf die Bedarfe von Angehdrigen zu reagieren und diese abzufangen. In
der Pressemitteilung der Deutschen Gesellschaft fiir Chirurgie heif3t es aber auch ex-
plizit: »Das >Netzwerk Spenderfamilien« steht fiir das Ja zur Organspende, fiir sachlich
korrekte Information [..]«.** Obgleich die Vereinigung die »schwierige Ausnahmesitua-
tion« der Angehorigen anerkennen mochte und diese auch bei einem Nein unterstittzen
will,® scheinen auch hier Ambivalenz und Ablehnung der Organspende wenig Raum zu
finden. Die KAO-Broschiire dagegen formuliert eine klare Agenda, nimlich: »sich ab-
zuwenden von einer Medizin, die das Sterben des einen Patienten zum vermeintlichen
Wohl eines anderen benutzt«*.

Zwar unterscheiden sich die Inhalte der KAO-Broschiire ganz offenkundig von ver-
gleichbaren Publikationen, die fiir Organspende werben, doch greift sie zum gleichen
Format: ein Informationsheft, an dessen Ende ein heraustrennbarer (Anti-)Ausweis
steht mit schematischen Schaubildern von Kérpern und Organen sowie personlichen
Geschichten. Wihrend der dramaturgische Aufbau der BZgA Broschiire jedoch kaum
mehr als ein Ja zu Organspende zulisst, steht am Ende der KAO-Aufklirung ein klares
Nein der nun aufgeklirten imaginierten Laien.

Woraufbeide Broschiiren mit ihren angehingten Ausweisen hinauslaufen — nimlich
die Entscheidung imaginierter Laien— lisst sich auch als Frage der ethischen Urteilsfin-
dung betrachten, in der nicht zuletzt auch verschiedene Wissensformen und Bediirfnis-
se miteinander konkurrieren. Zwar inszenieren sich beide Aufklirungsmedien als ge-
meinwohlorientiert,® doch gilt es im einen Fall das System Organspende zum Wohle al-
ler zu stirken, im anderen Menschen vor eben diesem System zu schiitzen. Zum Beispiel,
indem Tipps und Hinweise gegeben werden, wie einer Organspende moglichst wirksam
und sichtbar widersprochen werden kann.

80  Vgl. Schicktanz 2012.

81 Ullrich 2017: https://idw-online.de/de/news670511

82  Ebd.

83  Ebd.

84  Selbstbeschreibung des Vereins KAO: https://initiative-kao.de/kritische-aufklaerung-ueber-orga
ntransplantation-kao-ev/#

85  Zur Legitimationsfunktion von professionellem Wissens vgl. auch Pfadenhauer 2003: 57.
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Abbildung 17: KAO-Organspendeausweis
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Wahrend die BZgA mit institutionalisiertem Wissen iiber Organspende operiert,
versucht die Broschiire der KAO durch Erfahrungsberichte Gegennarrative anzubieten
und Korrekturen vorzunehmen.

Mit Blick auf die 6ffentliche Kommunikation zur Organspende und die Reaktionen
und Aktivititen der KAO-Mitglieder zeigt sich zudem, was Nowotny als eindimensiona-
le Nutzung von Wissenschaft und Technik beschreibt; dies ist dann der Fall, wenn kul-
turelle Dimensionen ausgeblendet werden, etwa das Bediirfnis, angemessen Abschied-
nehmen oder Trauern zu diirfen.®® Die Mitglieder KAO dufiern nicht ausschlieflich Kri-
tik am System der Organspenden, sondern vor allem auch das Bediirfnis, als Trauern-
de und Angehérige von Spender*innen wahrgenommen und gehért zu werden. Auch
Hansen und Hilbrich sowie Jensen (2011) weisen darauf hin,*” dass die Rolle der Spen-
der*innenfamilien in der 6ffentlichen Debatte meist weitgehend unsichtbar bleibt (vgl.
hierzu auch Kap. 8) — zumindest dann, wenn retrospektiv Zweifel an der Entscheidung
zur Organspende bestehen. Als Reaktion auf diese Herausforderungen kann sicherlich
auch das 2016 ins Leben gerufene Netzwerk Spenderfamilien gewertet werden.

Den Diskurs um Organspende und Organspende-Entscheidungen auch kritisch in
den Blick zu nehmen und die Frage aufzuwerfen, welche Positionen Einzug in die da-
fiir relevante Gesundheitskommunikation erhalten, heif’t, wie Schicktanz betont, nun
nicht unbedingt, die Relevanz einer wissenschaftlichen Perspektive in Frage zu stellen.
Mit Blick auf die Praktiken der Wissensproduktion, die wir hier in Form von Broschiiren
finden, lisst sich zumindest aber beobachten, wie >wissenschaftliches Wissen< und Er-
kenntnisse iiber die Funktion des menschlichen Gehirns nicht zwingend als alleinige Le-
gitimationsgrundlage fiir Entscheidungen einer breiteren Bevélkerung funktionieren.
Dass diese Prozesse und Selektionsmomente relevanter Informationen aber weiterhin

86  Vgl. Nowotny 2004: 174.
87  Vgl. Hansen und Hilbrich 2021, Jensen 2011.
88  Vgl. Schicktanz 2012: 272.
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auch dynamisch sind, zeigt sich nicht zuletzt in der stetigen Uberarbeitung und Neu-
fassung der verschiedenen zur Verfiigung stehenden Informationsmaterialien.

Cribb weist darauf hin, dass in Aufrufen zur Aufklirung oft mehrere Faktoren ver-
nachlissigt werden: Erstens wiirde Bildung hiufig als unproblematische Lésung fiir ein
Problem dargestellt (wenn Gruppe x iitber y aufgeklart wiirde, konnte Problem z geldst
werden). Dabei wiirde itbersehen, dass Fragen der Bildung sowohl praktisch als auch
ethisch komplex sind. Zudem kénne die Hinwendung zur Gesundheitserziehung nicht
das alleinige Mittel sein, um gesundheitspolitischen Problemen auszuweichen. Wenn
Bildung allein als >inneres Lernen« einzelner verstanden werde, ohne in institutionelle
und soziale Beziehungen eingebettet zu sein, kénne sie, so Cribb, nicht viel bewirken.
So miissten auch die Beziehungen zwischen Fachkriften des Gesundheitswesens und
ihren Klient*innen vor dem Hintergrund der sie konstituierenden Werte- und Machtfel-
der verstanden werden, um den Schritt von einem paternalistischen Professionalismus
zur informierten, autonomen Patient*innen-Einwilligung zu vollziehen.®

1.3 Das medizinische Wir

In diesem Abschnitt kommen zum Teil pointierte Einzelmeinungen der Interviewten zur
Sprache, die nicht als reprisentativ fiir alle Mediziner*innen zu verstehen sind; mit der
Uberschrift »Das medizinische Wir« soll vielmehr verdeutlicht werden, dass Organspen-
de-Erziehung ein Bestandteil medizinischer Sozialisation sein kann.

Viktoria und Max haben Medizin studiert, auch Theo ist nach seiner Promotion
im Transplantationssystem titig — allerdings nicht als Arzt. Max und Viktoria, die wir
bereits kennengelernt haben, sind zum Zeitpunkt des Interviews Ende und Mitte 30
und jeweils befasst mit ihrer fachirztlichen Qualifikation. Beide positionieren sich als
professionelle Vermittler*innen zwischen imaginierten Laien und Transplantations-
Expert*innen und damit selbst als politisch Handelnde im Sinne der Férderung der
Organspende.”®

Max beschreibt seine Berithrungspunkte mit Organspende als Teil des Sozialisati-
onsprozesses im Medizinstudium; in zwei Veranstaltungen sei das Thema kurz ange-
rissen worden. Zunichst erzihlt er, wie in einer Vorlesung Organspendeausweise an die
Studierenden verteilt wurden (»wo ich dann auch ziemlich schnell entschieden hab, dass
ich definitivwill, dass meine Organe gespendet werden diirfen«). Die Entscheidung trifft
er, wie er sagt, »ohne tieferes Wissen«, denn das Ereignis habe »noch vor dem Physikum,
also vor der klinischen Tatigkeit im Studium« stattgefunden. Thm sei klar gewesen, dass
es sich hier um ein (fir ihn) »wichtiges und richtiges Prinzip« handle.

Vertieft wird dieses Wissen in einem Seminar der Chirurgie (»also wo's wirklich mal
'ne Stunde darum ging oder so — was immer nicht so viel klingt, aber schon relativ viel
ist«). Vermittelt werden in dieser Veranstaltung nicht handwerkliche Vorginge, sondern
die 2012 bekannt gewordenen UnregelmiRigkeiten in der Organvergabe (»Das Seminar
wurde von einem Chirurgen gehalten, der uns dann den Organspendeskandal erklirt

89  Vgl. Cribb 2005: 173 und 45.
90 Vgl. Pfadenhauer 2003: 55.
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hat - also, was da wirklich passiert ist«). Es geht also um einen offentlich ausgetrage-
nen Konlflikt. Die chirurgische Fachpraxis als Teil des medizinischen Systems wurde, um
mit Nowotny zu sprechen, in den Konflikt einbezogen, in gewisser Weise »mitangeklagt«

und reagiert nun entsprechend darauf.”!

Exkurs iiber die »Organspendeskandale«

Max verweistin diesem Zusammenhang auf die Moglichkeit, Patient*innen auf der War-
teliste hoher zu platzieren, wenn sich ihr Gesundheitszustand verschlechtert und eine
Transplantation als dringlicher eingestuft wird. Dabei spielt er auf die in der Allokati-
onspraxis von Eurotransplant vorgesehene Berlicksichtigung von Dringlichkeit an.*?

Die Unregelmafiigkeiten in der Organvergabe bzw. deren prominentester Fall des
ehemaligen Leiters des Gottinger Transplantationszentrums wurden nach ihrem Be-
kanntwerden im Jahr 2012 bis 2017 gerichtlich verhandelt. Cegenstand des Verfahrens
war die Praxis des Arztes, die Daten seiner Patient*innen so zu manipulieren, dass deren
Zustand schlechter und die Dringlichkeit, sie mit einem Spender*innenorgan zu versor-
gen, also hoher erschien, als bei anderen gelisteten Patient*innen. Eine Praxis, die, wie
sich im Laufe der Verhandlungen herausstellte, durchaus auch in anderen Transplanta-
tionszentren gingig war.”® Die Verhandlungen, die gegen den Arzt gefithrt wurden, en-
deten miteinem Freispruch durch den Bundesgerichtshof (BGH)%* —ein Urteil, dasin der
rechtswissenschaftlichen Fachcommunity nicht durchweg auf Verstiandnis stiefd. So ver-
offentlicht die Leipziger Rechtswissenschaftlerin Elisa Hoven nicht nur einen kritischen
Kommentarzum Urteil des BGH in der ZEIT,*® sondern trigtihre Skepsis auch als gelade-
ne Vortragende der Deutschen Transplantationsgesellschaftim September2017in Bonn
vor.

Da die Manipulation von Patient*innendaten zu Zwecken einer bevorzugten Orga-
nallokation zu diesem Zeitpunkt noch nicht als Straftatbestand galt, war fiir das Verfah-
ren vor allem die Frage zentral, ob sich aus dem durch die manipulierten Daten bewirk-
ten >Uberholencanderer Wartender auf der Liste ein Totungsdelikt ableiten lieRe bzw.
ob es sich bei dem Vergehen um Totschlag gehandelt habe. Hoven moniert am Urteil
des BGH eine aus ihrer Sicht eindeutige Privilegierung des Arztes, »weil die Vernichtung
menschlichen Lebens dem &rztlichen Berufsethos widerspriche.«*

Die vorgebrachten Argumente flir den Freispruch liefRen sich, so Hoven, nicht auf
vergleichbare Fille anwenden: »Die Entscheidung des Bundesgerichtshofs lduft darauf
hinaus, dass wegen Versuchs nur bestraft werden kann, wer sich ganz sicher ist, dass
das Opfer gerettet worden wire. Wer lediglich eine Uberlebenschance beseitigen will,
der bleibt straflos.«”” Anders gesagt: Strafbar ist zu diesem Zeitpunkt nicht schon das
absichtliche Verfilschen medizinischer Daten, sondern nur dann, wenn sich zweifels-
frei belegen lasst, dass dadurch tatsdchlich ein anderes Leben gefihrdet oder verhindert
wurde.

Im Weiteren kritisiert Hoven insbesondere die Argumentation der Verteidigung und
unterstellt dem BGH die Schaffung eines prekiren Priazedenzfalles: »Erstaunlich waren

91

Nowotny 2004: 175.
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die Schliisse, die der Verteidiger aus diesem Befund zog: Er warnte vor einer Verurteilung
des Arztes, da sie bundesweite Ermittlungen auslosen und das Vertrauen der Offentlich-
keitin das Gesundheitswesen erschiittern wiirde. Nun kann es kaum die richtige Reakti-
on auf flichendeckende Rechtsverletzungen sein, sie zur Beruhigung der Offentlichkeit
nichtzu ahnden. Im Gegenteil: Ist die Manipulation der Organvergabe so verbreitet, wie
die Verteidigung meint, dann wire ein konsequentes Vorgehen dringend geboten.«*®
Diese Forderung wurde durch eine Anderung des TPG umgesetzt, die eine Manipulati-
onvon Patient*innendaten in Zukunft strafbar macht. Der Freispruch des BGH, so betont
Hoven auch vor dem Fachpublikum des DTG-Kongresses 2017, solle nicht als Freibrief fiir
selbstermachtigende Handlungen dieser Art verstanden werden.

Eine detaillierte juristische Bewertung des BGH-Urteils kann an dieser Stelle natiir-
lich nicht vorgenommen werden, lediglich mdchte ich auf die offen verbliebenen Ambi-
valenzen der Rechtsprechung verweisen, die die Organspendeskandale betrifft. Die Er-
eignisse selbst sind fiir uns deshalb von Bedeutung, weil sie — gerade in den vorliegen-
den Interviews — haufig als Bezugspunkt dienen, an dem die eigene moralische Haltung
zur Organspende gespiegelt wird. Im Feld werden sie zudem haufig als Ausléser fiir ein
gewachsenes Misstrauen der Bevélkerung in das Transplantationssystem und Rickgang
der Organspende-Zahlen vermutet. Mit Blick auf die entsprechenden statistischen Er-
fassungender Spender*innenzahlen, wird jedoch sichtbar, dass die Zahl der Organspen-
den schon friiher, nimlich bereits seit 2010 einen Riickgang erfahren haben.?

Bestimmend sind fiir Max — abgeleitet von diesen Ereignissen (»Niamlich, dass Arzte

quasi auf dem Papier die Patienten krinker gemacht haben, als sie waren«) — zwei The-

men:

die Frage nach den Befugnissen und Begrenzungen des drztlichen Berufsstandes, die
im konkreten Fall des Transplantationssystems durch die Regularien der Organver-
gabe begrenzt werden,

und seine Selbstpositionierung als angehender Mediziner gegeniiber »Laien, fiir die
diese Vorginge »nicht immer ganz eingingig« seien, deren Fahigkeit als Wissende
(»capacity as a knower«*®®) er also in Frage stellt.
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Fur detailliertere Informationen vgl. z.B. Europtransplant (0.A.): https://www.eurotransplant.org/
allocation/allocation-of-organs/.

Vgl. u.a. Berndt 2017 und Jeske 2019.

BGH 2017.

Vgl. Hoven 2017: https://www.zeit.de/gesellschaft/zeitgeschehen/2017-07/transplantationsskand
al-bundesgerichtshof-goettingen-organ/komplettansicht

Ebd.

Ebd.

Ebd.

Vgl. beispielsweise Statista 2023: https://web.archive.org/web/20230929110352/https://de.statist
a.com/statistik/daten/studie/226978/umfrage/anzahl-postmortaler-organspender-in-ausgewae
hlten-laendern/ und Statista 2025a: https://de.statista.com/statistik/daten/studie/70873/umfrag
ef/anzahl-der-postmortalen-organspender-in-deutschland/

100 Fricker 2007: 44.
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Der Unterschied zwischen dem, »was wirklich passiert ist«, und dem, was von medizini-
schen Laien verstanden wird oder wurde und in den Fokus 6ffentlicher Kritik geriet, ist
hier eine Frage des professionellen Wissens iiber die Probleme und den Alltag der medi-
zinischen Praxis. Das Problem, so weify Max nun, besteht nicht im von ihm geschilder-
ten Akt der Selbstermichtigung des behandelnden Arztes, sondern vielmehr in den »ak-
tuellen Richtlinien« der Organvergabe, die den Erhalt eines Organs erst ermdglichten,
»wenr'’s eigentlich schon fast zu spit ist«. Max sieht sich im Folgenden also konfrontiert
mit der Frage nach dem Berufsethos von Mediziner*innen.

»M: Das ist natlrlich immer ne Frage, inwieweit darf man sich iiber die Regeln stellen
oder zwischen die Regeln stellen, um dann irgendetwas zu bewirken, was man als Arzt
vielleicht gut findet, das is ja auch 'n ewiges Thema in der Medizin: Das durfen wir
eigentlich nicht. Wie weit diirfen wir in die Zukunft schauen?«

Obwohl die Manipulation von Patient*innendaten eine willentliche Beeinflussung der
Organvergabe darstellt, erkennt Max darin kein unethisches Verhalten. Was fiir ande-
re eine Uberschreitung drztlicher Befugnisse sein mag, erscheint ihm vielmehr als Aus-
druck einer zu engen Reglementierung medizinischen Handelns. Die eigentliche Pro-
blematik sieht er nicht in der Selbstermichtigung des behandelnden Arztes, sondern in
den »aktuellen Richtlinien« der Organvergabe, die einen Eingriff oft erst dann erlaubten,
»wenn's eigentlich schon fast zu spit ist«. Die 6ffentliche Kritik, auf die seine universi-
tire Veranstaltung offenkundig reagierte, erscheint ihm entsprechend fehlgeleitet.

»M: Aber tatsichlich wurde dann einfach, meiner Meinung nach, die Diskussion in der
Gesellschaft falsch gefiihrt beziehungsweise gar nicht so sehr in der Gesellschaft, son-
dern von der Politik und bei den Menschen, die das zu verantworten hatten, nimlich
nicht: »Okay was konnten wir denn tun, weil wirjetztvielleicht nicht mehrzu den Mani-
pulationen kommt und wir einfach gewisse Grenzen verschieben?«, so, und dann wur-
de dann ja erstmal ein riesiger Aufschrei: Diese schrecklichen Arzte!«

Die Problematik liegt fir ihn also vor allem in den Regularien, die es nicht zulassen,
die Potenziale medizinischer Praxis voll auszuschépfen. Die Ubertretungen, die hier ge-
schehen sind, erscheinen ihm als unausweichliche Reaktion darauf. Die Ursachen fiir
diese Reaktion gilt es zu beheben, statt die Manipulation von Patient*innendaten abzu-
strafen und damit irztliche Entscheidungen infrage zu stellen. Max internalisiert also
das, was Pfadenhauer als kollektives Ziel der Professionsmitglieder bezeichnet: Die Sor-
ge um die Deutungsmacht der Medizin und die Hoheit iiber die Gestaltungsmoglichkei-
ten der eigenen (damals fiir Max noch zukiinftigen) Arbeitssituation.'** Die Abwehr von
Aufdenkontrolle sowie die dahingehende Erziehung der nichsten Generation von Medi-
zinstudierenden ist dabei nicht nur Teil einer Auenpolitik der medizinischen Professi-
on,'®* sondern gleichsam auch eine Art Innenpolitik, um Multiplikator*innen frithest-
moglich zu sensibilisieren.

101 Pfadenhauer 2003: 56.
102 Vgl ebd.: 57.
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Auch im Fallvon Viktoria finden sich solche »Kompetenz- und Kontrollanspriiche der
medizinischen Profession«.'® Als ich sie nach den Organspendeskandalen frage, beruft
auch sie sich auf die praktischen Realititen des klinischen Alltags:***

»V: Das ist hiufig so — also wie soll ich sagen — also das ist fiir mich keine Uberra-
schung. Das kann jeder verstehen, also jeder, der in Medizin arbeitet. Wenn man es
nicht macht, dann kann man das Leben von den Patienten nicht retten [..] das ist so
haufig, zum Beispiel, weil die Krankenkassen wieder Scheifle, wieder Sachen, Krank-
heiten schlechter bezahlen, werden hdufig Patienten als kranker verkauft, oder muss
man immer irgendwas kodieren. Es muss irgendetwas dastehen, so dass man Geld von
den Krankenkassen kriegt, was eigentlich Blédsinn ist. [...] deswegen miissen die liigen
und irgendwie so, solche Diagnose aufschreiben, die auf den Patienten nicht passen
[..]. Korruption gibt tiberall —also, ob man es mit Organen, Hausern oder was macht,
das ist, glaub ich, am Ende egal. Weil das ist nicht, dass man Organe klaut vom Men-
schen, das geht einfach darum, wer es kriegt[...] also es wird nicht so zum Spaf jeman-
dem eine Lunge gegeben. Und okay, dann kénnte man dariiber reden, dass es keine
Ahnung. (atmetaus), dass es ungerechtist, aber die Welt ist nicht rosarot [...]. Fiir mich
ist das kein groRes Ding, weil ich @.@ jeder wiirde es machen @.@, weil das ist einfach
Menschlichkeit ist, also ein menschlicher Fehler oder einfach ein menschlicher Gedan-
ken, dass die gerne Patienten retten mochten [...].«

Viktoria fithrt ihre Gedanken weiter aus und erklirt, sie gehe nicht davon aus, dass Men-
schen zu einem gespendeten Organ gekommen seien, die es »nicht verdient« hitten.
Zwar konne sie sich durchaus vorstellen, dass dariiber gesprochen wiirde, ob »wichtige
Personen diese Organe kriegen, spricht sich zugleich jedoch dafiir aus, solche Einstu-
fungen unauffillig vorzunehmen (»wenn irgendwie Schauspieler und irgendwie Org-,
also das wire komisch und das wire sowas, wo man sagt, es ist, wie soll ich sagen, das
wire too much«). Die Vorstellung, den Erhalt eines Organs monetir zu entlohnen, findet
sie nur bedingt problematisch: »[...] aber am Ende sag ich, dass der Patient eigentlich
sein Organ braucht. Und Medizin wird niemals gleichberechtigt sein.«

Ahnlich wie Max versteht auch Viktoria die Zustimmung zur Organspende als eine
Frage medizinischen Fachwissens — fiir Laien nur begrenzt zuginglich, im Sinne von
Aufklirung und Gesundheitskommunikation jedoch vermittelbar: »[...] von der medizi-
nischen Seite — das wire das Sinnvollste —, dass man eben dariiber auch Unterricht ma-
chen wiirde, mehr davon, weil das nicht so schlimm ist, wie die Leute es sich vorstellen.«
Auch sie hat klare Vorstellungen davon, wie Spender*innen gewonnen werden sollten:
Sie spricht sich fiir die Widerspruchslésung aus. Jeder Mensch, so fordert sie »miiss-
te eine Karte haben, so, »dass man nicht die Angehérigen oder irgendjemand fragen
muss, sondern es wire einfach eine Selbstverstindlichkeit«. Diese Einsicht habe sie, das
betont sie, durch ihre Ausbildung und ihre Arbeit gewonnen (»das kommt davon, dass

103 Ebd.: 58.
104 Viktorias Erzahlungen sind sehr wortreich und enthalten viele Wiederholungen, weshalb an meh-
reren Stellen Auslassungen vorgenommen wurden.
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ich Mediziner bin und ich sehe, was hier los ist«).'® Organspende ist demnach eine Fra-
ge nicht nur des Wissens im Sinne eines medizinischen Vorwissens, sondern auch eines
Einblicks in den Alltag der medizinischen Praxis. und ihrer Erfordernisse. Auf die Frage,
was sie unentschlossenen Freund*innen raten wiirde, antwortet Viktoria:

»V: Au (betont), ich wiirde so gerne hore-, erzihlen, warum es gut ist. [...]Jvielleicht ha-
ben sie Fragen und mdchten noch etwas, dann kann ich einfach erzihlen, [..] also die
meisten von meinen Freunden wiirden >Ja<sagen zu Organspende, weil das sind fast
alles Arzte. So verniinftige Menschen, die, glaub ich, sind Organspender.«

Das Wissen um Organspende und das Befiirworten ist fiir sie also auch rollenspezifi-
scher, berufsbedingter Wissensbestand.**

Zuletzt soll an dieser Stelle noch Theo einen Platz auf der diskursiven Bithne dieses
Kapitels erhalten. Als Mitarbeiter des Transplantationssystems beschreibt er noch expli-
ziter, wie seine positive Haltung zur Organspende auch das Ergebnis eines beruflichen
Sozialisationsprozesses ist:

»l: Wie ham Sie sich denn entschieden?

T: Ich bin da reingewachsen.

I: Mhm.

T: Ich bin mit18 Jahren da reingewachsen.

I: Mit18?

T:Ja, ich sagja, ich mach das iiber einem Vierteljahrhundert.«

Er versteht sich als Naturwissenschaftler und in diesem Sinne als Person, die Klarheit
mochte und einer Unentschlossenheit gegeniiber Organspende (zunichst) mit Unver-
stindnis begegnet:

»T: Dieses Andere, dieses Wischiwaschi...das...Soziologie. O.k. Is ne andere Sache. Aber
ich bin Naturwissenschaftler. Also durch und durch. Und fiir mich zéhlen die Fakten.
Ich kann also mit diesem Nebulésen, kann ich wenig anfangen.«

Einer klaren Haltung zur Organspende ein (moéglicherwiese auch korperlich spiirbares)
Unwobhlsein und Ambivalenzen entgegenzustellen,®” leuchtet ihm nicht ein. Er hilt da-
gegen, dass man nicht mit oder wegen seines Korpers entschiede, sondern das »Gehirn«
sagen wilrde »das ist nicht gut«. Man wiirde entscheiden auf Basis von Informationen.
Auch er fordert eine Widerspruchslésung (»Ja, das wire eigentlich das Beste. Wenn wir
ne Gesetzgebung hitten, die sagt, du musst dich klar bekennen. Dafiir oder dagegen.«).
Wie auch bei Viktoria gilt diese Forderung jedoch nicht fiir ihn selbst (»Ich habe Ihnen
ja gesagt, ich steh im Moment ein bisschen - jetzt nehm ich das gleiche Wort in den

105 Hierzu sei angemerkt, dass Viktoria sich zwar positiv fiir Organspende ausspricht und, wie in die-
sem Zitat deutlich wird, die »Menschen auf der Strafe« zu klaren Stellungnahmen auffordert,
selbst jedoch keinen Organspendeausweis besitzt.

106 Vgl. Pfadenhauer 2003: 57.

107 Vgl. auch Pfaller et al. 2018.
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Mund - ambivalent dazu. Zur Organspende.«). Er selbst besitzt einen Ausweis, verfiigt
in diesem jedoch, dass eine angehorige Person die Entscheidung treffen bzw. itbermit-
teln soll. Seine Ambivalenz liegt in einer beruflichen Erfahrung und auch Enttiuschung
begriindet:

»T: [...]ich hab’ fiir Transplantation gebrannt. Ja, das war mein Leben. Ne? Und ich habe
viele Dinge in der Zeit bewirken kénnen. Aber das ist vorbei, weil ich irgendwie glau-
be, dass die Transplantation eben nicht das Non-Plus-Ultra ist. Dass es eben andere
Sachen gibt und man muss mit diesem Gut sehr, sehr, sehr sorgfiltig umgehen mit
diesen Organen, die wir haben. Und es kann nicht angehen, dass transplantiert wird
nur um des Transplantierens willen. Ich kann mich immer nur wiederholen, weil die
Organqualitdt hat nachgelassen.«

Diese Begriindung, also eine systematische Kritik, witrde er auch bei anderen gelten las-
sen, wobei an dieser Stelle ebenfalls festgehalten werden muss, dass eine solche Ein-
schitzung der Vorginge in der Regel nur Personen moglich ist, die beruflich oder insti-
tutionell mit Transplantationsfragen befasst sind. Offen bleibt auch ob und in welchem
Umfang diese Einschitzung von Kolleg“innen geteilt wird.

Max, Viktoria und Theo teilen eine wichtige Gemeinsamkeit: Sie verstehen sich als
Professionelle und damit nicht oder nur bedingt als Adressat*innen 6ffentlicher Aufkli-
rung und damit einhergehender Mafinahmen. Sie treffen klare Unterscheidungen zwi-
schen sich selbst als Wissenden und Verstehenden und nicht-medizinisch ausgebilde-
ten potenziellen Spender*innen. Als Angehoérige des medizinischen Systems stellen sie
Forderungen an Andere (etwa, sich klar zu entscheiden, einen Organspendeausweis zu
besitzen, ein bestimmtes Korperbild zu vertreten, medizinische Entscheidungen nicht
in Frage zu stellen etc.), die — wie oben an einigen Stellen bereits deutlich wurde — nicht
im gleichen Maf3e fiir sie selbst gelten.

Der individuelle Zugang zu Organspende als informierter Entscheidung ist in die-
sem Sinne weniger ein Ergebnis des Konsums bereitgestellter Informationen und deren
Internalisierung als Wissen, sondern vielmehr ein komplexes Zusammenspiel von So-
zialisationsprozessen und Gruppen- bzw. Professionszugehérigkeiten und somit auch
eine Frage der Anerkennung von Wissen und Akteur*innen, die es hervorbringen. Or-
ganspende zu befitrworten und den Hirntod als Todeskriterium anzuerkennen, wird in
diesen empirischen Beispielen auch als Teil eines professionellen Identititskonzepts ver-
standen.

7.4 David, llona und das Problem des Hirntods

Die Fille David und Ilona stammen aus dem Sample der Organspendekritiker*innen.
Wie sich im weiteren Verlauf zeigen wird, ergeben sich hier interessante Verbindlungs-
linien zu den Fillen Viktoria, Theo und Max, denn David und Illona haben erfahren, wie
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alternative Expertisen in der monopolartigen Professionspolitik der Medizin'® nicht auf
fruchtbaren Boden fallen. Beginnen wir mit David:

Seine Geschichte rankt sich, gespickt mit konspirologischen Andeutungen,'®Fragen
der Anerkennung und Wissenskonflikte rund um den (Hirn)Tod. Angefangen mit seiner
pflegerischen Ausbildung in den 1980er/90er Jahren beobachtet er Verinderungen im in-
nerbetrieblichen und auch 6ffentlichen Umgang mit dem Hirnfunktionsausfall von Pati-
ent*innen (»Also Hirntod gab's gar nicht. Es wurde iiber Tote und Sterbende gesprochen,
den Umgang damit. Aber dass es so was wie den Hirntod gab, null Thema.«). Als prigend
beschreibt er zudem das mediale Ereignis des >Erlanger Babys«"°

»D: Mit diesem Erlanger Baby. Und das ging total durch die Presse. Und das war in den
Medien drin und Talkshows und da hatte ich immer schon gesagt:»als ob das jetzt das
Einfachste von der Welt wire, die Leute zu pflegen<. Und mir ist aufgefallen, dass im
Fernsehen keine Pflegekrafte auftauchen.«

Die Anerkennung von Pflegekriften und moglichen psychischen Belastungen erweist
sich schnell als wichtiger biografischer Eckpunkt seiner Erzihlung. Er studiert Psycho-
logie und schliefit sein Studium mit einer Arbeit iiber die Pflege hirntoter Patient*innen
ab:

»D: Und das, fand ich, ist so ein interessantes Thema, wenn’s eine Belastung ist, eine
psychische natiirlich, weil ich ja Psychologie studiert habe, dann rauszuarbeiten, was
istdie Belastung und wie gehen die damit um? Und da eben Theorie drauf anwenden .«

Die wissenschaftliche Beschiftigung mit der Thematik soll seine Intuition nun auf ei-
ne fundierte Basis stellen. David beginnt, aktiv zu werden, Vortrige zu halten und sich
zunehmend fiir organspendekritische Beitrige zu interessieren:

108 Vgl. Pfadenhauer 2003: 58.

109 Abgeleitet von Kim Claude Meyers Konzept des konspirologischen Denkens verwende ich hier den
Begriff der konspirologischen Andeutung. Meyer beschreibt die Sozialfigur des Verschwérungstheo-
retikers (im generischen Maskulinum), der »verheimlichte Ubereinkiinfte, Koalitionen und Kom-
plotte [..] in seiner sozialen Umwelt vermutet. Er traut der Geschichte nicht: der Geschichte, die
ihm seine Nachbarn und Arbeitskollegen erzdhlen; der Ceschichte, die er im Radio hort; der Ge-
schichte, die er in den Zeitungen und Geschichtsbiichern liest.« (vgl. Meyer 2014: 200). David
und llona sind nun nicht die >klassischen< Konspirolog“innen, die Meyer in seinem Aufsatz be-
schreibt, doch sind ihre Geschichten von voll Andeutungen, die deutlich erkennen lassen, dass sie
an den »offiziellen« Organspende-Narrativen zweifeln und vielschichtigere Beweggriinde hinter
dem Hirntodkonzept und den Matnahmen der Offentlichkeitsarbeit vermuten.

110 1992 verungliickte Marion P bei einem Autounfall. Im Zuge der intensivmedizinischen Versorgung
wurden nicht nur schwere Hirnverletzungen, sondern auch eine intakte Schwangerschaft (14. Wo-
che) festgestellt. Nach Beratung eines Adhoc-Gremiums wurde entschieden, die intensivmedizini-
schen Mafnahmen zur Erhaltung der bestehenden Schwangerschaft aufrechtzuerhalten; die Of-
fentlichkeit wurde regelmiRig tiber die Vorginge informiert. Nach wenigen Wochen kam es je-
doch zu einem Spontanabort, woraufhin alle medizinischen MaRnahmen eingestellt wurden. Der
Fall erregte grofle mediale Aufmerksamkeit (vgl. hierzu Leven et al. 2018).
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»D: Eine Pflegezeitschrift »Dr. med. Mabuse«, da war das so drin, stand halt so eine
Werbung, und dann habe ich mir das bestellt. Und da waren ja so ganz kritische Sachen
zum Thema Organspende drin. Aus’m Arzteblatt Texte, die ich, das hatte ich gar nicht
gelesen bis dahin und ich habe immer mehr angefangen zu zweifeln daran, dass die
hirntot sind. Dann hatte ich Kontakt zu einer Frau, [anonymisiert: Name], vom [anony-
misiert: Vereinsame]. Und da haben wir uns ausgetauscht am Telefon und irgendwann
kam das dann zu diesen Anh6rungen vom Cesundheitsausschuss zum Transplantati-
onsgesetz, »95,>96 war das. Und da wird man von den Parteien eingeladen. Und dann
kriegte ich hier einen Anruf: sMensch, wir haben gehért-<.. Ich habe einen Vortrag ge-
halten gehabt.«

Von seinen 6ffentlichen Auftritten berichtet er vor allem als Erfahrung des Ausschlusses
und des Silencing.™ So schildert er eine Vortragssituation wie folgt:

»D: Diese Frau ging dann ans Mikro und meinte: »Mensch, damit wir mal sehen, wer
nicht mehr leben wiirde, wenn diese Technologie nicht gibt, bittet sie mal alle aufzu-
stehen, die transplantiert sind. Und (ber die Halfte des Saals stand auf. Und ich saf
dann da. Also: sDanke. Herr M, das Wort«.« [...] Das war grauslig das Ganze. Und ich
habe meinen Vortrag da weiter gehalten. So, und dann war das so geplant, Dreivier-
telstunde wurde ich dann da beschimpft. Es gab viele Briefe danach, Leute, die, die
sich entschuldigt haben bei mir, dass sie mir nicht beistehen konnten. Aber das war so
aggressiv, die ganze Atmosphare, auch der Moderator, der war véllig hilflos. Der hat
gar nicht eingegriffen. [...] der Vortrag wurde als Goebbels’sche Propaganda bezeich-
netvon einem Arzt.«

Der Gegenwind, den David erfihrt, bremst ihn nicht aus: Im Gegenteil — das Thema
sHirntod« wird fiir ihn lebensbestimmend. Er beginnt, immer mehr Material zu sam-
meln (»ich habe, ich habe da oben auf dem Boden zehn Kartons voll mit Aktenordnern,
was ich alles gesammelt habe«) und erfihrt letztlich auch Konsequenzen im beruflichen
Umfeld (»Und sie milssen Argumente gehabt haben, dass die mich nicht mehr unterrich-
tenlassen diirfen«). In David manifestieren sich Zweifel an densoffiziellen< Erzihlungen,
am Konzept des Hirntodes als naturwissenschaftlich begriindeter Setzung:

»D: Also wenn man eine Leiche vor sich hat, ich denke, da wird kein Mensch Zweifel
haben. Ich bin ich fest von liberzeugt, dass man das spiirt, dass das jetzt wirklich ein
Toterist. So wie die, glaube ich, die meisten Leute sich einen Toten vorstellen. Und dass
diese Hirntoten, das war ein Wort. Die sind jetzt hirntot. Aber die sind ja so gut wie gar
nicht hirntot. Also die funktionieren ja noch, die Kérper. Miissen sie ja auch. Und ich
habe mir da keine Gedanken gemacht. Das ist etwas, was erst spater anfing und was
auch ein Problem wurde. Weil in dem Moment, wo von auflen neue Infos kommen und
ich letztendlich angefangen habe, driiber nachzudenken: kann das falsch sein?«

Als die Erfahrungen des Ausschlusses bei ihm und anderen Kritiker*innen, mit denen
er in Kontakt kommt, sich schliefflich hiufen, wichst auch sein Misstrauen gegeniiber

11 Vgl. Fricker 2007.
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den Medien; er wird anderweitig aktiv und méchte von nun an selbst iiber das Thema
informieren:

»D: Und so was kenne ich einfach zuhauf, und daraus ist mal die Idee entstanden, wir
konnen auch selber Filme machen und wenn Fernsehen anruft, sagen wir einfach ab.
Dann sollen sie einfach ihre Pro-Organspende-Geschichten machen. Und wir bringen
daseinfachins Netz. Und dann haben wir mal einen Film (iber die [anonymisiert: Name
einer Organspendekritikerin] gemacht.«

In Davids Geschichte laufen mehrere Motive zusammen, die nicht ausschliefRlich mit
Organspende zusammenhingen, sondern auch auf Anerkennungskonflikte um pflege-
rische Berufe verweisen: Unter anderem konfligiert in diesem Zusammenhang ein>prak-
tisches< Wissen (das sich aus der tiglichen Nihe zu und Interaktion mit Patient*innen
speist) mit einem >theoretischen« Wissen, das in seiner Lesart die Patient*innen aus den
Augen verliert. Die Differenz zwischen diesen Wissensformen findet fiir David zu we-
nig Niederschlag in sowohl den praktischen Entscheidungsleitlinien des Krankenhaus-
alltags als auch in der offentlichen Informationspolitik. Die daraus entstehenden Her-
ausforderungen fir Personal und Angehérige werden entsprechend weder ausreichend
abgebildet noch ernstgenommen. David erfihrt hier folglich eine Form testimonialer
Ungerechtigkeit,"* die er durch eine Vielzahl von Aktivititen auszugleichen versucht.

Die von ihm vertretene No-killing position™ (»dann ist man klar Teil eines Systems,
was Sterbende aktiv totet sozusagen«) ist demnach nicht nur eng verbunden mit dezi-
dierter Kritik an der 6ffentlichen Organspendekommunikation, die er als unzureichend,
mithin sogar verschleiernd empfindet. Sie markiert zugleich auch eine Art >Entsagens,
eine Abwendung von einem System medizinischer Praxis, in dem David sich (sowohl be-
ruflich als auch moralisch) nicht gut aufgehoben fithlt. Diesem System diagnostiziert
er einen sozialpsychologischen Mechanismus, den er mit der historischen Aufarbeitung
der Griueltaten des Nationalsozialismus vergleicht:

»D: er [einer seiner Interviewpartner im Zuge der Abschlussarbeit] macht das auf An-
weisung, wie im Dritten Reich [...] Und da kommt man ja nicht drum rum, sich Gedan-
ken zu machen, was ist denn mein Job? Nur, weil ich woanders war und nicht der war
mit der Klemme, sondern ich habe die ja auch zurechtgemacht und dann sind sie ins,
in die Uniklinik [anonymisiert: Stadt] gefahren worden. Da bin ich ja auch beteiligt.
Ich war Teil eines Systems. [...] Man mdsste sich damit auseinandersetzen, ja, dann ist
doch die Organentnahme eine aktive Totung. Und das darf man ja nicht. Das ist ja ein
Verbot. Tabu [...].«

112 Vgl. Fricker 2007.
113 Pfalleretal. 2018.
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Exkurs iiber die Metapher des Dritten Reichs

Der Vergleich mit den Verbrechen des Nationalsozialismus erscheint in Davids Erzdh-
lung zweimal:

1. In seiner Erzahlung liber die aus dem Ruder laufende Vortragssituation vor einem
Publikum, das sich zu groRen Teilen aus transplantierten Mitgliedern eines Patient*in-
nenverbandes zusammensetzt und 2) In seiner Auseinandersetzung mit Organspende,
die durch Erzahlungen von Klinikmitarbeiter*innen eine neue Richtung erhilt.

Paradoxerweise scheint die gleiche Metapher von zwei antagonistischen Seiten zu
kommen: einmal von Menschen, die selbst vom System der Organspende profitieren
und sich daher positiv gegeniiber der Organspende positionieren und dies auch von an-
deren einfordern. Und auf der anderen Seite von Menschen, die kritisch iber ihre Er-
fahrungen mit Organspende berichten. Um diese zunichst vielleicht unangebracht er-
scheinenden Vergleiche als rhetorische Strategien besser zu verstehen, lohntes sich, sie
mit dem Metaphernverstindnis von Rudolphe Schmitt in den Blick zu nehmen.* Zu-
nichst kdnnen wir zwar den Quellbereich™ >Drittes Reich/Nationalsozialismus<als Ge-
meinsamkeiterkennen, doch unterscheiden sich die Zielbereiche: was soll hier beschrie-
ben werden? Als David nach seinem Vortrag mit dem Vorwurf der Goebbels’schen Pro-
paganda konfrontiert wird, sind es seine kritischen Aussagen, die mit manipulativer po-
litischer Kommunikation vergleichen werden. In Davids Schilderung von Transplantati-
onsabldufen ist es der Vorgang der Transplantation, der mit den Tétungen in Konzentra-
tionslagern und Euthanasie gleichgesetzt wird.

Der Sprach- und Kommunikationswissenschaftler Frederik Weinert charakterisiert
»Nazi-und Juden-Vergleiche [..] [als] ein taktisches Mittel in der politischen Sprache«,™®
mitder Absicht,»den politischen Gegner zu diffamieren.«'"” So konstatiert auch Norbert
Seitz: »Der Holocaust wird international langst als Metapher fiir das absolut Bdse ver-
wandt.«"®

DerQuellbereich»Drittes Reich«stellt eine Reihe von Bildern zur Verfiigung, die ger-
ne auch im Diskurs um medizinische Praktiken verschiedenster Art Verwendung finden:
so beispielsweise die in der Corona-Krise immer wieder von Kritiker*innen genutzten
Vergleiche gesundheitspolitischer MaRnahmen mit der Stigmatisierung von>Juden im
Dritten Reich< oder der medial viral gewordene Beitrag von »)ana aus Kassel«, die sich
als Kritikerin der Gesundheitsmafinahmen mit Sophie Scholl gleichstellte."® Beispiele
fiir die Verwendung der Holocaust-Metapher finden sich zudem auf Webseiten und Pu-
blikationen so genannter »Lebensschiitzer«, die ihrer tiefen Abneigung gegen die Mog-
lichkeit eines Schwangerschaftsabbruchs mit dem Neologismus »Babycaust« ein Label
geben.”® Die Holocaust-Metapher, die auch David verwendet, ist dabei natiirlich we-
niger in ihrer historisch-faktischen Akkuratheit als Vergleich, sondern vielmehr auf so-
zialpsychologischer Ebene als kulturell geformtes Bild des (von staatlicher Seite gebil-
ligten) menschlich Unvorstellbaren zu verstehen. Eine vergleichbare Deutung begegnet
uns auch bei dem Interviewten Henning.

Deutsche Vergangenheitsbewiltigung und Medizin in ihren (bio)politischen Di-
mensionen sowie der Diskurs um ihre Befugnisse und Grenzen scheinen bis heute eng
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Argumentation gegen eine Widerspruchslosung.

miteinander verwoben. So gebrauchte zuletzt die griine Politikerin Annalena Baerbock
inder Bundestagsdebatte um die Einfithrung der Widerspruchslosung zur Rekrutierung
von Organspender*innen Anfang 2020 in ihrem Redebreitrag den Verweis auf die deut-
sche Vergangenheit: »Der dritte Punkt — darauf werden Kollegen aus unserer Gruppe
noch eingehen — ist unser Grundgesetz, und das gilt nun einmal nicht in anderen eu-
ropdischen Landern. Die haben ihre eigene Geschichte. Die haben ihre eigene Verfas-
sungsgeschichte. Unsere Verfassungsgeschichte schreibt in Artikel 1 und 2 zu Recht die
aus unserer Geschichte hervorgegangene besondere Verantwortung in unser Grundge-
setz. Da gilt es, das Selbstbestimmungsrecht eines jeden Einzelnen zu respektieren,

121

meine sehr verehrten Damen und Herren.«*' Der Verweis auf die politische und me-

dizinhistorische und kriegsverbrecherische Vergangenheit Deutschlands dient hier der

David versteht sich vor diesem Hintergrund als Aufkldrer: Er hilt Vortrige, produziert

Filme, kritisiert Broschiiren der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklirung und be-

treibt eine eigene Homepage (»Ich wollte was Anderes ins Netz stellen. Also Dinge, die

man nicht so einfach lesen kann«). Er wihlt folglich die voice-Strategie™ und versteht

seine Arbeit als Gegengewicht zu einer 6ffentlichen Kommunikation, die er als »einsei-

tig« kritisiert: »Wenn die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklirung sich entschei-
det, die Gegenargumente online zu stellen, dann ist meine Seite iiberfliissig.« Was er hier
als Gegenargument bezeichnet, definiert sich vor allem aus der Kommunikation iiber

das Todeskriterium des Hirnfunktionsausfalls.

»D:Und wennich eine Beratungsstelle machen wiirde, wiirde ich es ganz psychologisch
machen und wiirde fragen: »Wie denken Sie denn? Sind Sie«, was weifd ich, »Anthropo-
soph? Sind sie Katholik? Protestant?« Oder was auch immer. Und dann wiirde ich mir
aus diesen Richtungen nicht nur die eine Haltung suchen, sondern da gibt’s ja immer
auch diverse Haltungen in allen Richtungen. Und die miissten diese Menschen krie-
gen. Und dann missten sie eine eigene Meinung sich draus bilden. Dann finde ich’s
eigentlich in Ordnung. Dann wiissten sie auch, was sie tun. Die meisten wissen (iber-
haupt nicht, was Hirntod ist oder ein Hirntoter. Ich habe Liveaufnahmen von Hirntoten.

14
15

116
17
118
119
120

121
122

Vgl. Schmitt 2017 und in dieser Arbeit Kapitel 9.

Quellbereich bezeichnet den Bereich, aus dem eine Metapher stammt, der Zielbereich bezeich-
net das Phdanomen, das sie verbildlichen soll. So wire der Quellbereich fir die Metapher »einen
gemeinsamen Lebensweg zu gehen« die Fortbewegung, der Zielbereich die soziale Beziehung.
Weinert 2018: 130.

Ebd.: 271.

Seitz 2002.

Vgl. Burghardt 2020.

Vgl. beispielsweise »babycaust.de«. Eine weiterfithrende kulturwissenschaftliche Aufarbeitung
der Diskurse um Schwangerschaftsabbriiche findet sich u.a. bei Sanders et al. 2018 und Achtelik
2015.

Deutscher Bundestag 2020: 17435.

Vgl. Nowotny 2004: 181.
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Das siehtja kaum einer. Aber wenn man das mal einem Menschen zeigt, dann fangen
sie schon an nachzudenken, wieso diese Menschen eigentlich tot sein sollen.«

Hier liegt fiir ihn der wesentlichste Beweis fiir eine unausgewogene Informationspolitik,
der er die Absicht der Verschleierung unterstellt. Ein dhnliches Bild zeichnet die ehema-
lige Pflegekraft Ilona. Auch sie formuliert ihre Organspende-Kritik vor allem als Zweifel
am Tod hirntoter Patient*innen und an der unzureichenden Aufklirung:

»D: Das istja mein Hauptkritikpunkt. Wenn man eine Aufklarung betreiben wiirde, die
diesen Namen auch verdient, dann kénnte sich wirklich jeder im Bewusstsein vollen
Risikos richtig echt dafiir oder dagegen entscheiden. Aber das passiert ja nicht, hier
wird ja nur die positive Seite herausgestellt und alles, was an negativen oder an, an
Risiken damit zusammenhéangt, das wird einfach totgeschwiegen.«

Ein zentraler Aspekt der Erzihlungen - und zugleich eine weitere Gemeinsambkeit zwi-
schen David und Ilona - ist die bereits erwidhnte Frage nach der Anerkennung von Pfle-
gekriften, die immer wieder — zumindest implizit — thematisiert wird.

Ilonas Kritik begriindet sich aus Erfahrungen aus ihrer pflegerischen Titigkeit auf
der Intensivstation, in der ihre Intuition gegeniiber Patient*innen hiufig den Einschit-
zungen des irztlichen Personals widersprach (»Man glaubt ja, auch als medizinisches
Personal, wird man ja so gebrieft im Endeffekt, dass der Hirntod der Tod des Menschen
ist. Und ich habe einfach gesehen, dass das nicht stimmt.«). Die Anerkennung des To-
deskriteriums >irreversibler Hirnfunktionsausfallc ist damit eine Art Glaubens- bzw. Be-
kenntnisfrage, die sie negativ beantwortet. Ausfithrlich berichtet sie von kérperlichen
Reaktionen hirntoter Patient*innen, die fir sie nicht mit dem Konzept des Todes im Sin-
ne eines leblosen Korpers vereinbar sind. Sie »sieht, »spiirt« und »versteht« etwas, das
die medizinische Wissenschaft ihr nicht glaubwiirdig zu erkliren vermag: »Das sind so
Phinomene, mit denen hat man schwerste Probleme, berichtet sie. »Aber Sie kénnen
es nicht erkliren, weil die Medizin sagt, das geht nicht«. >Die Medizin« wird von ihr als
Autoritit des Wissens um den Kérper angezweifelt, zugleich wirft sie anderen vor, sich
dieser Autoritit zu beugen, ohne sie zu hinterfragen. Die Pfleger*innen, so argumentiert
sie, seien oft viel intensiver mit den Patient*innen befasst als die Arzt*innen auf Station,
in den Hierarchien des Krankenhauses erfihrt sie jedoch mehrfach, wie eben diese In-
tuition nicht ernst genommen wird — eine Verletzung, die auch bei David zwischen den
Zeilen zu lesen ist.

Die von beiden angestoflene Debatte um die Frage der Organspende entspinnt sich
damit auch als Diskurs um berufliche Anerkennung und Zweifel an der medizinischen
Deutungshoheit iiber den Tod des Menschen. Zugleich lisst sich beobachten, wie Zweifel
dieser Art umgekehrt als Qualifikationsfrage behandelt und Zweifelende smangels Qua-
lifikation« disqualifiziert werden. David und Ilona geraten damit in die unbequeme Po-
sition einer kognitiven Minderheit, deren Wissen von einer Mehrheit nicht gehért und
anerkannt wird. Ein weiteres Beispiel fiir einen solchen diskursiven Ausschluss lie sich
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am Ende der Talksendung Anne Will vom 09.09.2018 beobachten.” Ein Bediirfnis nach
korperlicher Integritit, die auch tiber den Tod hinaus besteht, bezeichnet die Teilneh-
merin Anita Wolf in der Sendung als »mittelalterliches Denken«. Als die Soziologin und
frithere Pflegekraft Alexandra Manzei sich kritisch zu Wort meldet,” méchte die Mode-
ration folgendes »kliren:

»Frau Manzei, Sie bezweifeln, dass wenn jemand hirntot ist, dass er dann tot ist«.
Als die Adressierte einwendet, dass es Studien gibe, die dies bezweifelten besteht die
Moderation darauf, die Soziologin nicht als Wissenschaftlerin befragen zu wollen und
wischt den Verweis auf wissenschaftliche Untersuchungen beiseite, um die Disputantin
als Privatperson befragen: »Ne, es geht mir um Sie, ich méchte nicht immer nur Studi-
en horen.« Als diese sich daraufhin zu der Aussage hinreifen ldsst, bei hirntoten Pati-
ent“innen handele es sich keineswegs um tote, sondern um sterbende Menschen, hilt
Will ihr entgegen, mit dieser Ansicht sei sie »ziemlich alleine«. Manzeis Versuche einer
Argumentation werden im darauffolgenden Diskussionsverlauf nicht nur unter- bzw.
abgebrochen, sondern auch als »Binsenweisheit« (durch Karl Lauterbach) und »Quatsch«
(durch Eckhart von Hirschausen) bezeichnet. »Wir Arzte«, so positioniert sich Lauter-
bach und weist sie in die Schranken, um nachfolgend das Konzept des Hirntodes zu er-
kliren. »Bei allem Respekt... was Sie gesehen haben«,* fihrt er fort, »aber wir Arzte,
sage ich Thnen (*zustimmendes Lachen von Hirschhausen®) betrachten den hirntoten
Menschen als tot.

Deutlich wird in der Dynamik vor allem die Bemithung, die kritischen Bemerkun-
gen Manzeis, wie Lauterbach betont, so nicht »stehen zu lassen« und damit nicht zuletzt
eben jene Ausschlusspraxis, die David und Ilona einer stark schlagseitig gefithrten 6f-
fentlichen Debatte um Organspende unterstellen, eindrucksvoll umgesetzt. Der IHA als
Kriterium fiir den Tod des Menschen, der in diesem Fall nur itber neurologische Testver-
fahren erfahrbar und damit konkret nur einem sehr kleinen Kreis entsprechend ausge-
bildeter Menschen zuginglich ist, erweist sich in der 6ffentlichen Debatte notgedrungen
weniger als Frage des Wissens, sondern vielmehr als eine Frage des Glaubens und damit
auch eine Frage des Vertrauens in jene Instanzen, die den IHA als Ende des Lebens (mit
all seinen Konsequenzen) definieren. Wer diese Glaubensfrage nicht positiv beantwortet
wird, wie wir in den vorangegangenen Beispielen sehen konnten, Teil einer kognitiven
Minderheit und gerit gegebenenfalls auch unter Druck.

123 Abrufbar unter: https://www.youtube.com/watch?v=L8X7MpTjlnM. Die Zitate im Text wurden
wortlich transkribiert.

124 Vgl. zu Manzeis soziologischer Perspektive auch Kapitel 2.

125 Lauterbach beziehtsich hier auf Manzeis Aussage, sie haben selbst als Pflegekraft auf Intensivsta-
tionen hirntote Patient*innen betreut und im Zuge dieser Tatigkeit Zweifel an deren Tod entwi-
ckelt.
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Exkurs: Hirntod-Diskurs und die Stellungnahme des Deutschen Ethikrats

Im 6ffentlichen Diskurs entfachen Konflikte bis heute immerwiederum die Frage, ob die

26 Derirreversi-

spendende Person zum Zeitpunkt der Organentnahme»wirklich«totist.
ble Hirnfunktionsausfall oder Hirntod, wie er1968 in einem Report des Ad Hoc Commiittee
of the Harvard Medical School to Examine the Definition of Brain Death'™ als »irreversible co-

ma« und »new criterion for death«'?®

genannt wurde, blieb nicht lange ein medizinim-
manentes Problem. Intensiv entflammte die 6ffentliche Debatte in Deutschland aller-
dings erst 30 Jahre spater, in den 1990er Jahren unter anderem im Zusammenhang mit
dem Fall des Erlanger Babys.'” Obgleich es hier nicht um die Transplantation von Orga-
nen ging, sondern um den Erhalt von Vitalfunktionen einer hirntoten Schwangeren, um
das ungeborene Kind zu retten, wird an diesem Beispiel deutlich, wie sehr dieser spezi-
fische Umgang mit Kérpern in diesem tragischen Fall emotional aufgeladen ist und das
Potenzial kollektiver Empdrung birgt.™°

Zugleich kann der Fall, wie Karl-Heinz Leven betont, auch als »historisches Lehr-

stiick«™

fiir die Medizin verstanden werden, das sich bis heute auf »den Umgang mit
problematischen Grenzfallen und dem Krisenmanagement gegenuber einer medialen
Offentlichkeit«™3* auswirkt. Die Neudefinition eines so grundlegenden Eckdatums wie
dem Ende des Lebens wirft fast automatisch Legitimationsfragen auf, die 2015 auch vom
Deutschen Ethikrat in den Blick genommen wurden.

In der oben erwdhnten Fernsehdiskussion versucht Manzei unter anderem diese
Stellungnahme des Rats mitdem Titel»Hirntod und Entscheidung zur Organspende«als
Argument dafiir anzubringen, dass auch unter Expert*innen Uneinigkeit herrsche. Doch
welche Punkte erwiesen sich als strittig fiir das Komitee?

AlsderIHAals Todeskriterium und sein Verhiltnis zur Organtransplantation geprift
wurden, ergab sich fast einmalig in der Historie dieser Institution ein Minderheitenvo-
tum. Uneinigkeit herrschte dabei beziiglich des IHA als hinreichendem Todeskriterium
und in diesem Zusammenhang der Dead-Donor-Rule bzw. der Zeitspanne, ab der das
menschliche Gehirn gesichert als abgestorben gelten kann.™ Unstrittig blieb die Még-
lichkeit der Feststellung des Hirnfunktionsausfalls per se, strittig blieben Fragen tiber die
Konsequenzdieses Ausfalls fiir den ontologischen Status des Korpers als Organismus. Ei-
ne Minderheit der Diskutand*innen wollte diesen als eine Art Zwischenstatus beschrei-
ben, der sich verfassungsrechtlich jedoch als nicht durchsetzbar erwies, denn: »Wer es
fiir erlaubt hilt, Hirntoten lebensnotwendige Organe zu entnehmen, hat gute Griinde,
es zugleich fiir erlaubt zu halten, sie fiir tot zu erklaren. Denn was erim Hinblick aufjene
Grundnorm mit akzeptablen Griinden keinesfalls fiir erlaubt halten kann, ist, sie durch
diese Entnahme zu toten.«'>*

Eine Person, die nicht fiir tot erklart ist, miisse zwangslaufig als Lebende behandelt
werden, was die Entnahme lebenswichtiger Organe zum Zwecke der Behandlung ande-
rerausschlosse, da diese einer Totung gleichkime. Selbst wenn die Zustimmung zu einer
solchen Tétung unter bestimmten Bedingungen durch Erwachsene zu Lebzeiten (dhn-
lich wie ein Verfahren der Sterbehilfe) denkbar ware, konnte dieses nicht auf Minder-
jahrige angewandt werden. Letzteres hitte weitreichende Konsequenzen fiir die Mog-



https://doi.org/10.14361%2F9783839437384-011
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

7. Wissen, Glauben, Vermuten: Organspende als Information

lichkeit, Kinder mit Spender*innen-Organen zu therapieren. Die Dead-Donor-Rule, also
die Notwendigkeit, potenzielle Spender*innen vor der Entnahme von Organen fur tot
zu erkliren, kénne somit nicht ohne Weiteres aufgegeben werden.™

Dass Tod und der Hirntod von Angehoérigen in der Praxis und lebensweltlichen Erfahr-
barkeit sehr unterschiedliche Konzepte sind, die nicht auf die gleiche Weise sozial ro-
bust geworden sind, zeigt sich in zahlreichen Beispielen.”®® So schreibt etwa eine Twit-
ter-Nutzerin tiber den Tod ihres Sohnes:

»0One year ago tonight at XX pm the police came to my door to tell me my XXest son
was critical after a car accident. (*zwei rote gebrochene Herz-Emojis*) At XX on xxth
August he was declared dead after donating heart, liver, kidneys, skin and everything
else that was viable. (*13 rote, gebrochene Herz-Emojis)«'*

In dieser Erzahlung wire der Spender folglich durch die Entnahme seiner Organe zu To-
de gekommen, was in keinem der transplantierenden Linder eine rechtliche Grundlage
hitte. Naheliegend ist vielmehr, dass die intuitive Wahrnehmung der Mutter tiber den
Todeszeitpunkt ihres Sohnes hier die Feder fithrt und dieser fiir sie eben nicht vor, son-
dern nach dem Eingriff liegt.

Ahnlich erging es im November 2022 der Berliner Polizei, die iiber den Tod einer ver-
unfallten Radfahrerin berichtete und sich kurz darauf korrigierte:

126 Vgl. hierzu auch Feuerstein 1995: 179—201.
127 Vgl. Beecher et al. 1968.

128 Vgl ebd.

129 Vgl. hierzu Leven et al. 2018: 439—451.

130 Vgl ebd.: 439.

131 Ebd.: 451,
132 Ebd.: 451,
133 Vgl. Deutscher Ethikrat 2015: 71-117.
134 Ebd.:107.

135 Vgl ebd.: 71-117.

136 Die in diesem Abschnitt zitierten Tweets basieren auf fortlaufenden, aber nicht systematischen
Beobachtungen organspenderelevanter Threads auf der Plattform X (vormals Twitter). Ausgangs-
punkt war zunachst eigentlich kein gezieltes Interesse an Missverstindnissen rund um das Kon-
zept des Hirntods. Vielmehr zeigten sich in den Tweets unterschiedliche Verstindnisse davon, was
unter Hirntod zu verstehen sei — ohne dass diese Deutungen zwangslaufig abwertend oder ab-
lehnend gegeniiber Organspende formuliert waren. Diese Funde fithrten mich jedoch zuriick zu
Passagen aus meinen frithen Interviews —etwa wenn Maria erzihlt, sie habe sicherheitshalber auf
dem Organspendeausweis vermerkt, eine Narkose zu wiinschen, oder wenn Jonas vermutet, Or-
gane wirden direkt an der Unfallstelle entnommen.

137  Aus Datenschutzgriinden und weil es sich offenkundig um eine Privatperson handelte, habe ich
den Profilnamen ebenso wie das Datum der Transplantation hier anonymisiert. Die Hervorhebung
stammt von mir.
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Abbildung 18: Tweet »Berliner Polizei«, 3. November 2022

Polizei Berlin
@polizeiberlin
Wir bitten vielmals um Entschuldigung.

Anders als zuvor vermeldet, ist die am vergangenen Montag in
#Wilmersdorf schwer verletzte 44-jahrige Radfahrerin nicht verstorben.
Die behandelnden Arzte haben den Hirntod festgestellt betreuen sie
weiterhin intensivmedizinisch.

“tsm

Polizei Berlin £ @polizeiberlin - 19 Min.

Die 44-jahrige Radfahrerin, die am vergangenen Montag bei einem

Verkehrsunfall in #Wilmersdorf lebensgeféhrlich verletzt wurde, ist heute

Vormittag in einem Krankenhaus verstorben.

“tsm
o Polizei Berlin & @polizeiberlin - 31. Okt.
1/2
Um 8.20 Uhr kam es auf der #Bundesallee zu einem Verkehrsunfall, bei
dem eine Radfahrerin unter einen Betonmischer geriet, iberrollt und
sehr schwer verletzt wurde. Der Verkehrsermittlungsdienst der #Dir2
fiihrt die Ermittlungen. Die Frau befindet sich im Krankenhaus.
“tsm
Diesen Thread

O 18 0 20 QO 23 i thi

Bildquelle: https://x.com/polizeiberlin/status/1588155071698706432

Der Fortgang intensivmedizinischer Mafinahmen am Kérper der Verstorbenen fiihr-
te hier offenbar zu Missverstindnissen und schlieflich zu einer Riicknahme der Todes-
mitteilung. Die damit losgetretene Diskussion beenden die Administrator*innen des
Twitter-Accounts der Berliner Polizei nicht mit einer erneuten Korrektur der Todesmel-
dung, sondern mit einem Verweis auf die Wiirde der Verstorbenen: »Die Diskussion iiber
die rechtliche, medizinische oder philosophische Bedeutung des Wortes Hirntod ist si-
cher fur die Angehérigen der Radfahrerin nur schwer zu ertragen. Thr Schicksal geriet
ungewollt in die Offentlichkeit. Bitte wahren Sie die Pietit.«**®

Auch im professionellen Transplantationskontext istimmer wieder ein leichtes »Stol-
pern<zu bemerken, wenn etwa Hirntod und richtiger Tod bei Vortrigen unterschieden wer-
den oder Krankenhauspersonal wihrend eines Workshops sich in eine lange Diskussion
iiber den »richtigen« Todeszeitpunkt verstricken.”® Dass die Todeszone, in der hirntote
Patient*innen sich befinden, oft schwer einzuhegen ist, lisst sich nicht zuletzt auch an
den zunehmenden Versuchen ablesen, den inzwischen als umgangssprachlich gelten-
den Begriff des Hirntods durch den komplexeren Begriff des irreversiblen Hirnfunkti-
onsausfalls zu ersetzen. Gerade an dieser Schwelle des menschlichen Lebens zeigt sich,

138  Polizei Berlin auf Twitter 2020: https://x.com/polizeiberlin/status/1588204881046900736
139 Gedichtnisprotokoll, DSO-Kongress 2017, Workshop.
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dass die Grenze zwischen Laien und Expert*innen mitunter fliefend ist. Zweifel am To-
deskriterium >Hirntod« finden sich auch unter Mediziner*innen. So erldutert der inter-
viewte Arzt Henning:

»H: Aberist natirlichimmerschon’ne hochemotionale Angelegenheit, wenn man drii-
ber sprechen muss, ob man einem anderen, ... ja, so, ... das ist ja keine Totspende, son-
dern einem anderen Menschen, also keine richtig Totspende, eine Hirntotspende, ei-
nem anderen lebendig erscheinenden Menschen Organe entnehmen darf und dann
nachher ist der Patient eben tot.«

Der irreversible Hirnfunktionsausfall markiert ein Beispiel fiir Wissen, das epistemisch
zwar als weitgehend stabilisiert gilt, sich in seiner sozialen Robustheit, kulturellen Ein-
bettung und intuitiven Plausibilitit aber immer wieder auch als fragil erweist.

1.5 Nun sag’, wie hast du’s mit der Organspende?

Wenn Gretchen Faust die Frage stellt, »Nun sag, wie hast du’s mit der Religion?«, zielt
sie auf mehr als eine Meinungsdufierung — vielmehr geht es um seine Haltung und dar-
um, herauszufinden, ob der Mann, dem sie sich emotional annihert, eine dhnliche Welt-
anschauung teilt. Die Frage ist eine Art moralischer Priifstein und verweist auf einen
Wunsch nach Orientierung. In dhnlicher Weise kann auch die Frage nach der Bereit-
schaft zur Organspende eine Auseinandersetzung mit existenziellen Uberzeugungen,
personlichen Wertvorstellungen und sozialer Verantwortung, aber auch ein Bekenntnis
zu einer Technik einfordern, die fiir medizinische Laien nur bedingt greifbar ist.

Die praktischen Prozesse der Transplantation sind fir die meisten, nicht beruf-
lich mit Transplantation befassten Personen eine Art Blackbox. Transplantationen
werden nicht o6ffentlich performiert, z.B. live im Fernsehen oder Internet iibertragen,
sie sind weder fiir Spender*innen noch fir Empfinger*innen im eigentlichen Sinne
erlebbar. Letzteres verdeutlicht David Wagner (2016), der in seinem Roman »Leben«
die autobiografische Geschichte seiner Lebertransplantation erzahlt. Den betreuenden
Anisthesisten bezeichnet er in der Beschreibung seiner Erinnerung an die OP-Schleuse

40 Einer nach einem medizi-

als »Zauberer, der mich gleich verschwinden lassen wird«.
nischen Lehrbuch zitierten Beschreibung einer Lebertransplantation folgen zwei weif3e,
zweil schwarze und zwei weifle, wortlose Seiten bevor der Roman in die Zeit nach dem
141

Eingriff iibergeht."* Die postmortale Transplantation oder, wie sie im medizinischen
Fachjargon abgekiirzt wird >TX«, ist eine Praxis, die vor allem vermittelt wahrgenommen
wird — durch Kampagnen, Bilder, Geschichten, Reportagen oder Statistiken und wenig
explizite Visualisierungen oder Problemdarstellungen. Entsprechend ist Organspende
als Heilsbringerin fiir die meisten Menschen vor allem etwas, an das geglaubt und auf

das vertraut werden muss.

140 Wagner 2016:118.
141 Vgl. ebd.: 120—126.
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Zugleich subsummiert Organspende auch unter das, was Sarah Franklin'** mit Blick
auf Invitrofertilisation (IVF) als Technologien der Hoffnung (technologies of hope) bezeich-
net: »IVF is described as a shope technology«< because it is the hope it promises, as much if
not even more than assuccessful<outcome, which leads it to be seen as a desirable option,
even when it is expected to fail.«*** Ahnlich wie die von Franklin beschriebenen Prakti-
ken der kiinstlichen Befruchtung im Kampf gegen die Unfruchtbarkeit,"* liefert auch
die Praxis der Organspende keine absolute Sicherheit im Kampf gegen das terminale
Organversagen, dafiir aber Hoffnung aufein Organ, das eine héhere Lebensqualitit bie-
tet und das Leben der Betroffenen verlingert. Sie bietet dariiber hinaus eine Deutung
des Todes, in dem sie diesem durch die >sRettung< anderer Sinn verleiht.

Organspende als gesellschaftliche Praxis erfillt damit auch >klassische<« Funktionen
von Religion:" Sie gibt nicht nur Hoffnung, sondern stiftet auch Ideen von Gemein-
schaft und Solidaritit und verbindet dies mit Erklirungsmodellen iiber Leben und Tod,
den Sinn des Lebens und sogar ein >Leben danach«. Sie schafft, mit Hitzler und Pfaden-
hauer gesprochen, etwas religios Gemeinschaftliches beziehungsweise etwas gemein-
schaftlich Religidses.™*

Die Organspende-Community erinnert nicht nur an eine »religidse Szene,
dern wird auch rechtlich mitunter dhnlich gehandhabt, wie spirituelle Uberzeugungen:

147 son-

Die Moglichkeit, fiir den eigenen Korper aktiv einer Organ- und Gewebespende zu-
zustimmen ist ab dem 16. Lebensjahr gegeben und an die vermutete Testierfihigkeit
(§2229/BGB) gekniipft. Wer ein giiltiges Testament verfassen kann, soll folglich auch in
der Lage sein, iiber den eigenen Korper beziiglich eines Transplantationsszenarios zu
entscheiden. Die Moglichkeit, sich gegen eine Organ- und Gewebespende zu entscheiden
ist hingegen bereits ab dem 14. Lebensjahr gegeben und aus einem anderen gesetzlichen
Kontext hergeleitet: Dem Gesetz iiber die religiose Kindererziehung, das Jugendli-
chen nach Vollendung des 14. Lebensjahres eine eigenstindige Entscheidung dariiber
erlaubt, an welches religiése Bekenntnis sie sich halten wollen (KErzG, §5).™*® Die Ent-
scheidungsfihigkeit iiber Organ- und Gewebespende wird in der Praxis also an die
Religionsmiindigkeit gekniipft und wird damit als bekenntnismiige Weltanschauung
gerahmt.

Zudem wird Organspende auch im Feld selbst oft in einer dhnlichen Rhetorik wie
religiése Fragen und sogar im christlich-kirchlichen Kontext selbst enaktiert. So ist ein
wichtiger Bestandteil des >Tags der Organspende« der dkumenische Gottesdienst in der

4 in dessen Rahmen vor allem transplantierte Patient*innen

je nichstgelegenen Kirche,
im Zentrum der Veranstaltung stehen und in verschiedenen Redeformaten ihren Dank
anverschiedene Entititen (Mediziner*innen, verstorbene Spender*innen und deren An-

gehorige oder Gott) artikulieren. Die Redebeitrige ihneln dem Format der Fiirbitten und

142 Franklin 2002.

143 Ebd.:192.

144 Vgl ebd.: 89.

145 Zum funktionalen Religionsbegriff vgl. Berger 1967.
146 Vgl. Hitzler und Pfadenhauer 2006: 2405.

147 Ebd.: 2406.

148 Vgl. hierzu auch BZgA 2013: 58.

149 Vgl. hierzu auch Bohrer 2022.
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ein Geistlicher beendet die Veranstaltung mit einem Dank an die »segensreiche Trans-
plantationsmedizin«.”® Auf diesem Tag der Organspende treffe ich in einem Café auch
Gabi,”" als ein Platzregen Besucher*innen und Organisator*innen von den Auflenbe-
reichen in die nahegelegenen Gastronomien treibt. Sie ist als Helferin angereist und en-
gagiert sich seit dem Tod eines nahen Angehoérigen, der vergeblich auf ein Organ gewar-
tet hatte, in einem Patient*innenverband. Im Gesprich sagt sie: »Organspende ist wie
Gott, du kannst dich damit auseinandersetzen und dann kannst Du daran glauben oder
nicht«. Obwohl ihr Angehériger nicht von einer Organspende profitieren konnte, setzt
sie sich fir die Sache der Organspende ein.

Eine Glaubensfrage stellt auch Maria, die wir aus vorherigen Kapiteln kennen, jedoch
nicht beziiglich der Méglichkeiten einer Therapie mit Spender*innenorganen, sondern
mit Blick auf den eigenen Korper:

»M: Und da denke ich halt wirklich, wenn’s die Méglichkeit gibt, und die Wissenschaft
sagt heute einfach, und das muss man halt ein Stiick weit glauben. Das ist vielleicht so
der einzige Zweifel, den man hat, oder diese Angste. Bin ich wirklich tot?«

Der von Maria beschriebene Vertrauensvorschuss verweist auf eine zentrale Herausfor-
derung: Die Aufgabe von Expert*innen besteht nicht nur darin, Wissen weiterzugeben,
sondern es gegebenenfalls auch so auszuwihlen und in kulturell akzeptabler Weise zu
iibersetzen.

Obgleich die Vertreter*innen und Institutionen des Transplantationssystems sich
um Transparenz bemithen und diese auch explizit zu einem Teil der 6ffentlichen Dar-
stellung von Organtransplantation machen, begegnet mir im Zuge der Feldforschung
immer wieder auch die Ansicht, bestimmte Aspekte konnten nicht mit einer breiten
Offentlichkeit geteilt werden. So beispielsweise die medizinischen Verfahren rund um
kontrollierte Non-Heart-Beating-Donors, die in Deutschland bis dato verboten, in anderen
EU-Lindern wie Spanien und den Niederlanden aber bereits gingig ist. Teil dieser
Praxis sind Interventionen am Korper, die die Blut- und Sauerstoffzufuhr zum Gehirn
tempordr einzuschrinken, wihrend andere Vitalfunktionen erhalten werden. Hiufig
kommt es dabei zu korperlichen Verinderungen wie Schwellungen und Verfirbungen
des Kopfs. Dies fithrt mitunter nicht nur zu Kollisionen mit den Bediirfnissen von
Angehérigen, sondern wirft auch medizinethische Fragen auf.*
plantationsbeauftrage duflert im Zuge einer Podiumsdiskussion der European Society

Eine spanische Trans-

for Organ Transplantation (ESOT) ihre Bedenken gegeniiber einer 6ffentlichen Debatte:
»Sharing all oft hat with the public?I wouldn't go there«.”

150 Protokoll Tag der Organspende, Erfurt 2017.

151 Pseudonym. Die Notizen zu dem Hintergrundgesprach mit »Gabi« stammen aus den ethnografi-
schen Protokollen des Veranstaltungsbesuchs »Tag der Organspende«in Erfurt 2017. Das Gesprach
wurde nicht aufgezeichnet; es handelt sich um ein Gedachtnisprotokoll.

152 Vgl. u.a. Deutscher Ethikrat 2015.

153 Anmerkung: Im Unterschied zu einigen anderen groferen Podien wurde dieses nicht im Nach-
gang der Konferenz 6ffentlich zugénglich gemacht. Als Quelle kénnen daher nur meine wihrend
der Veranstaltung angefertigten Notizen herangezogen werden; meine Riickfrage nach einer Auf-
zeichnung blieb seitens der Veranstalter*innen unbeantwortet. Die Debatte um DCD, also Organ-

249


https://doi.org/10.14361%2F9783839437384-011
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

250

Annerose Béhrer: Auf den Spuren des Organspendeausweises

Potenzielle Spender*innen sind in dieser Wahrnehmung also nicht nur Laien, deren
Wissensliicken mit Informationen gefiillt werden sollen, sondern auch Entscheider*in-
nen und Schliisselfiguren in einem System, das ihre Akzeptanz bendtigt. Die Frage nach
den Informationen, die sie benétigen, um eine Entscheidung fiir sich und andere zu tref-
fen, wird deshalb mitunter sehr unterschiedlich beantwortet und Selektion findet auch
dort statt, wo Informationen als zu prekir erachtet werden, um eine positive Einstellung
zu beférdern.”* Dies verweist nicht zuletzt auf das von Nowotny aufgeworfene Problem,
nicht nur Informationen zu generieren, sondern diese auch so zu kommunizieren, dass
die Loyalitit der fachunkundigen Adressat*innen méglichst nicht ins Wanken gerit.’
Diesem Gedanken scheint auch die BZgA-Broschiire >Veranstaltungstipps< aus dem Jahr
2003 zu folgen, die offenkundig verschiedenen Gruppen und Institutionen als Leitfaden
zur Durchfithrung von Informationsveranstaltungen zur Verfiigung gestellt wurde. In
der Broschiire heift es:

»Pro und Kontra-Diskussionen sind nur bedingt als Informationsveranstaltung zur Or-
ganspende geeignet. Sie stoféen zwar auf vergleichsweise grofRes Interesse, da sich mit
ihnen oft die Erwartung einer hitzigen Debatte verbindet, sie bergen aber die Gefahr,
dass sie auf einem fachlichen Niveau ausgetragen werden, das dem Publikum unver-
standlich bleibt und eher Verwirrung stiftet.«'

Dies, so heifdt es dort weiter, wiirde dem Informationsbediirfnis der Besucher*innen
nicht gerecht werden.”” Die Formulierung lisst offen, ob die Strategie dem Schutz des
Publikums oder dem Schutz der Erzihlung dient.

7.6 Reflexion: Der Organspendeausweis als informed consent?

Nachdem wir dem Organspendeausweis durch die Dimensionen Kérperlichkeit, Sterb-
lichkeit, Kollektiv und Solidaritit gefolgt sind, haben wir in diesem Kapitel Organspende
als Frage des Wissens, Glaubens und Vermutens in den Blick genommen. Mit dem Kon-
zept der imaginierten Laien konnten wir sehen, wie potenzielle Spender*innen im Feld
konstruiert und angesprochen werden und wie es dabei auch zu epistemischen Schiefla-
gen und diskursiven Ausschliissen kommt — beispielsweise, wenn der Hirntod als Glau-
bensfrage verhandelt wird und Menschen, denen die Beobachtung von Lebenszeichen
am hirntoten Menschen Unbehagen verursacht, die kognitive Fihigkeit abgesprochen

spende nach Herztod, ist fachintern zwar bereits angestofRen, wurde bislang jedoch von verschie-
denen Institutionen — unter anderem vom Deutschen Ethikrat —immer wieder abgelehnt. Daher
wird sie in dieser Arbeit, die sich vor allem mit der Praxis der Organspende in Deutschland befasst,
nicht vertieft. Die oben zitierte semi-6ffentliche Auferung aus dem Podium dient hier lediglich
zur Veranschaulichung, dass Informationen zu technischen Ablaufen und Fragen der Transparenz
im Rahmen von Transplantationen mit Blick auf die Spendenbereitschaft mitunter héchst unter-
schiedlich bewertet werden.

154 Vgl hierzu auch Jensen 2011a: S.171.

155  Vgl. Nowotny 2004: 174.

156 BZgA 2003: 5.

157 Vgl ebd.
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wird, das Prinzip dieses Todeskriteriums zu verstehen. Abschliefend werden wir nun
erneut einen Blick darauf werfen, was der Organspendeausweis in dieser Dimension der
Organspende ist (und vielleicht auch nicht ist).

Mit Blick auf den Themenkomplex des Wissens scheint der Organspendeausweis zu-
nichst in der Tradition des informed consent, also der informierten Einwilligung, zu ste-
hen. Diese verbindet die Notwendigkeit einer Zustimmung von Patient*innen zu an ih-
nen vorgenommenen Behandlungen und Eingriffen mit einer Idee der Aufklirung iiber
deren Abliufe sowie die Tragweite der Behandlung und Risiken. Patient*innen sollen
folglich also nicht nur einer Behandlung zustimmen, sondern — im Idealfall - auch ver-
stehen, wozu sie einwilligen. Diese Verbindung von Wissen und aktiver Zustimmung
soll die Personlichkeits- und Selbstbestimmungsrechte von Patient*innen schiitzen. Das
Fehlen einer solchen Einwilligung kann ggf. rechtliche Konsequenzen im Sinne einer
Strafverfolgung wegen Korperverletzung (§$ 223 und 230 StGB) fiir die Behandelnden
haben. Eine Einwilligung setzt jedoch auch voraus, dass die zu behandelnde Person zu
einer solchen informierten Zustimmung auch kognitiv in der Lage ist, weshalb unter
Umstinden auch entsprechend autorisierte Dritte herangezogen werden.

In der medizinhistorischen Literatur wird die Praxis des informed consent immer wie-
derauch mitden Niirnberger Prozessen in Verbindung gebracht.’® Die hier neu entstan-
dene Kategorie medizinischer Kriegsverbrechen,” fithrte zu einer ethischen Debatte,
die nicht nur Experimente an Menschen und Tieren, sondern eben auch die ethische
Vertretbarkeit medizinischer Behandlungen umfasst und letztlich zu einer Stirkung der
Patient*innenautonomie fithrte. Im Zuge des Prozesses gegen deutsche Arzte, die Ver-
suche an Menschen durchgefithrt hatten, entstand der Niirnberger Kodex als ethische
Grundlage fiir medizinische Forschung und Behandlungen und schuf eine Basis fiir die
Entwicklung weiterer ethischer Richtlinien wie beispielsweise die Deklaration von Hel-
sinki.’®® Bis heute ist das rechtliche Rahmenwerk fiir Versuche an Mensch und Tier in
Deutschland mitunter anspruchsvoller als in anderen Staaten und auch mit Blick auf die
Organspende gilt bis dato und im Unterschied zu den meisten anderen EU-Lindern das
Gebot der aktiven Zustimmung.

Verbunden mit dem Konzept des informed consent ist nicht nur das Patient*innenge-
sprich, in dem Arzt*innen ihre Patient*innen iiber anstehende medizinische Mafnah-
men aufkliren, sondern auch solche Dokumente, die gegebenenfalls am Ende des Lebens
von Relevanz sein werden. Hierzu lassen sich sowohl die Patient*innenverfiigung®" als
auch der Organspendeausweis zihlen. Wihrend Patient*innenverfiigungen meist einen
umfassenden Katalog an Fragen stellen und durch eine Reihe von Beratungsangeboten
verschiedener Einrichtungen unterstiitzt werden, ist die Praxis im Umfeld des Organ-
spendeausweises eine andere. Der Ausweis selbst enthilt nur eine Frage und vier Ant-
wortmoglichkeiten, gibt selbst jedoch wenig Information. Information iiber das, wofiir
der Ausweis stehen soll, muss meist aktiv eingeholt werden. So gibt es zahlreiche Bro-
schiiren, die in regelmifligen Abstinden von Krankenkassen an Versicherte verschickt

158 Vgl. z.B. Weindling 2004 und 2001; Faden und Beauchamp 1986.
159 Vgl. Weindling 2004: 1.

160 Vgl. Faden und Beauchamp 1986.

161 Vgl. Brauer et al. 2014.
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werden sollen, eine Informationshotline, auf die meist auch auf dem Organspendeaus-
weis verwiesen wird, Webseiten sowie seit Kurzem auch die Méglichkeit, eine entspre-
chende Beratung in hausirztlichen Praxen wahrzunehmen. In der Erfahrungsdimensi-
on des Wissens, Glaubens und Vermutens ist der Organspendeausweis auch das, was
Nowotny als Interaktionsmedium bezeichnet.

Werden Laien in die Produktion von Wissen einbezogen, werden unterschiedliche
Medien zur Hilfe genommen, die eine Interaktion mit ihnen vorstrukturieren und ko-
ordinieren (so beispielweise die oben genannte Broschiire mit Fragen und Antworten,
an deren Ende ein heraustrennbarer Ausweis fiir die Entscheidung bereitsteht). Sie sol-
len zwischen Expert*innen und Laien vermitteln. Beziiglich der Leser*innenschaft sind
diese keineswegs neutral, sondern versuchen, méglicherweise betroffene Personen auf
spezifische Weise anzusprechen, basieren entsprechend auf bestimmten Vorstellungen
und generieren imaginierte Laien. Nowotny unterscheidet drei Arten von Interaktions-
medien:

1) Solche, die auf zwischenmenschlicher Kommunikation abstellen (z.B. Informations-
veranstaltungen wie der Tag der Organspende)

2) Informierende Objekte (wie Broschiiren oder Webseiten) und

3) Klassifizierende Objekte, die imaginierte Laien (und in unserem Fall potenzielle
Spender*innen) mit einer eigenen Ausstattung versehen — beispielsweise mit ihrem
eigenen Organspendeausweis).

Klassifizierende Objekte sind folglich Gegenstinde, die den imaginierten Laien zuge-
dacht werden und derer sie sich als informierte Biirger*innen bedienen sollen, um sich
zu artikulieren, zu positionieren und fiir andere klassifizierbar zu werden. Wihrend in-
formierende Objekte im Sinne eines deficit models Biirger*innen voraussetzen, die ak-
tiv auf der Suche nach Wissen und Informationen sind und moglicherweise auch bereit
sind, dies in der ihnen dargebotenen Form aktiv in ihre Lebensrealitit einzubauen, set-
zen klassifizierende Objekte voraus, dass die angesprochenen, sich mit den darin vorge-
schlagenen Kategorien identifizieren kénnen.'** Kategorien wie Spender*in oder Nicht-
Spender*in sind vorgegeben und unterstellen die Bereitschaft sich auf der einen oder an-
deren Seite einzuordnen und sich damit auch einer von Expert*innen vorstrukturierten
Sichtweise anzugleichen.'®?

Mike Michaels sieht hier auch die Gefahr einer Romantisierung der imaginierten
Laien bzw. (im Falle seiner Beobachtung) der »lokalen Laienx.

»The danger here is that there is a possibility of romanticizing the »lay local.« That is
to say, in reading some of these studies of local communities, one is often left with the
impression that the »lay local«is the site of a happy common and coherent consent.«'%*

162 Vgl. Nowotny 2004: 27ff.
163 Vgl. ebd.: 29.
164 Michael 1998: 314.
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Kategorisierende Interaktionsmedien schaffen folglich nur eine vermeintliche Symme-
trie.®® Sie itbernehmen zudem eine kommunikative Funktion, denn die Zihlung aus-
gefiillter oder ausgegebener Organspendeausweise dient hiufig auch als Indikator »er-
folgreicher« Aufklirung der Bevélkerung, die durch das Ausfiillen eines Ausweises mit
»Ja« ihre Loyalitit bezeugen kann. Auch in der visuellen Kommunikation im 6ffentli-
chen Raum spielt er eine wichtige Rolle, denn der Organspendeausweis steht als Tri-
ger von Organspendeentscheidungen oft auch im Mittelpunkt von Informationskampa-
gnen. Zusitzlich hat er eine erzihlte Funktion, denn er soll als Legitimationsgrundlage
fiir die Entnahme von Organen dienen. Zwar adressiert er imaginierte Laien als poten-
zielle Spender*innen und fordert sie zur Selbstklassifikation auf, kommt jedoch selten
zur Willensfeststellung von Patient*innen zum Einsatz, da diese meist iiber Angehérige
stattfindet.’

Als Praxis der Willensbekundung in der Tradition des informed consent kann der Or-
ganspendeausweis damit auch als Ergebnis ethisch-moralischer Uberlegungen iiber die
Kompetenzbereiche von Medizin verstanden werden. Zugleich enthilt der Ausweis als
Klassifikationsmedium selbst kaum Informationen im Sinne einer medizinischen Auf-
klirung und ist oft in andere Formen von Interaktions- und Informationsmedien ein-
gebunden. In der visuellen Gestaltung fordert er nicht nur Glaubwiirdigkeit ein, son-
dern erhilt durch Bundesadler und Paragrafen als sichtbare Verweise auf Gesetzestexte
auch einen »offiziellen« Charakter. Er spricht potenzielle Spender*innen als (verantwor-
tungsbewusste) Biirger*innen an.’’” Die Reduktion der Organspendeentscheidung auf
vier Optionen und das schnelle Ankreuzen begiinstigt offenkundig, was einige der Be-
fragten berichten: eine rasche, moglichst positive Entscheidung — ohne tiefere Ausein-
andersetzung.

Mehr als eine in der klinischen Praxis relevante Patient*innenverfiigung ist der mit
»Ja« ausgefiillte Organspendeausweis noch etwas anderes: ein Accessoire interessierter
und sozial zugewandter Biirger*innen, unabhingig von deren tatsichlichem Kenntnis-
stand iiber Hirntod, Abliufe und sonstige mit Organtransplantation in Zusammenhang
stehende Fragen. Wenn Interviewte wie Max berichten, den Ausweis ohne tiefere Be-
schiftigung mit der Thematik ausgefilllt zu haben, ist er weniger ein Objekt der Er- als
der Bekenntnis. Er fungiert damit auch als eine Art Glaubensbekenntnis in einer Gesell-
schaft, in der Medizin als Wissenssystem und Organspende als Heilsversprechen auch
wesentliche Funktionen von Religion iibernehmen konnen. Der Ausweis ist damit ei-
nerseits essenzieller, materieller Bestandteil der Robustwerdung von Wissen, transpor-
tiert dieses aber nicht, sondern gibtimaginierten Laien die Moglichkeit, sichtbar Teil der
(Glaubens-)Gemeinschaft zu werden.

165 Nowotny 2004: 27.

166 Dies lasst sich an den Statistiken zur Organspende ablesen, die jahrlich von der DSO bereitgestellt
werden, vgl.: https://dso.de/organspende/statistiken-berichte/organspende

167 Michael 1998: 314f.
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