Gefangen im eigenen Korper

44 Stunden zwischen Leben und Tod - und was sie uns iiber
Bewusstsein, Medizin und Organspende lehren

Einblicke in das Schicksal eines
Locked-in Syndrom F'atiaﬂen 1

ﬂi"‘ﬁﬁ. ﬁ
Auch Friedemann Knoop ,erwachte” 1in
diesem Zustand des Locked-in-Syndroms und
beschreibt in seinem Buch, das der SHV
herausgebracht hat, seine 1,5 Jahre
,Lebendig eingemauert”

Was bleibt vom Menschen, wenn er nicht mehr spricht? Was, wenn
der Korper schweigt — aber das Innere schreit?

Die Dokumentation ,Gefangen im eigenen Koérper — 44 Stunden
zwischen Leben und Tod“” konfrontiert uns mit einer
beunruhigenden Wahrheit: Es gibt Zustande, 1in denen das
Bewusstsein eines Menschen vollkommen intakt ist — aber keine
Moglichkeit mehr besteht, das zu zeigen.

Im Zentrum des Films steht der junge Familienvater Gil Avni
aus Israel. Nach einem unerwarteten Hirnodem wird er 1ins
kiinstliche Koma versetzt. Die behandelnden Arztinnen und Arzte
gehen davon aus, dass er keine Uberlebenschance mehr hat.
Seine Familie beginnt, sich zu verabschieden. Doch Gil lebt -
nicht nur biologisch, sondern geistig. Er hort alles, versteht
jedes Wort, ist voll da. Nur zeigen kann er es nicht. Kein
Laut, keine Bewegung, kein Zeichen. 44 Stunden lang.

Der Film erzahlt nicht nur eine medizinisch auBergewodhnliche
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Geschichte, sondern macht ein tiefes menschliches Dilemma
sichtbar: Wo endet das Leben — und wo beginnt der Tod? Wer
entscheidet daruber? Und wie sicher sind wir uns in dieser
Entscheidung?

Ein schmaler Grat zwischen
Fehleinschatzung und folgenschwerer
Entscheidung

Die Situation, in der sich Gil befand, ist extrem selten -
aber nicht einmalig. Sie erinnert an das sogenannte Locked-in-
Syndrom, bei dem Patienten bei vollem Bewusstsein
eingeschlossen im eigenen Korper gefangen sind. Manche dieser
Menschen konnen spater wieder kommunizieren — manche nicht.
Der Fall Gil Avni wurde durch eine zufallige Beobachtung eines
Pflegers erkannt. Was ware gewesen, wenn diese nicht erfolgt
ware?

Hier berihrt die Dokumentation ein brisantes Thema: die
Problematik der Organspende bei unklarer Bewusstseinslage. In
vielen Landern, auch in Deutschland, wird die Organspende in
der Regel an die Diagnose des Hirntods gebunden. Doch was,
wenn diese Diagnose voreilig gestellt wird? Was, wenn jemand
noch lebt — und sich seiner Situation vollkommen bewusst ist,
aber keinerlei Moglichkeit mehr hat, dies mitzuteilen?

Gil Avni war nicht hirntot. Doch seine Geschichte wirft
Zweifel auf, ob wir mit unseren derzeitigen diagnostischen
Mitteln wirklich sicher beurteilen konnen, was im Inneren
eines scheinbar reglosen Menschen vorgeht. Die Vorstellung,
dass ein Mensch fur tot erklart - und womodglich zur
Organspende freigegeben — werden konnte, wahrend er alles
mitbekommt, 1ist erschutternd. Und doch nicht vodllig
ausgeschlossen.



Ein Aufruf zur ethischen Wachsamkeit

Der Film ist kein Angriff auf die Organspende — aber ein
Aufruf zur Achtsamkeit. Zur Sorgfalt. Und zur Demut vor dem,
was wir nicht messen oder vollstandig verstehen kdnnen. Er
zeigt, dass der Tod nicht nur eine medizinische, sondern auch
eine philosophische, ja spirituelle Frage 1ist. Dass
Entscheidungen Uber Leben und Tod niemals leichtfertig
getroffen werden durfen. Und dass jede medizinische
Grenzsituation individuelle Wirde verdient.

In Israel hat Gils Fall zu einem Umdenken gefiuhrt. Die
Gesetzgebung wurde angepasst, um bewusste Patient:innen 1im
kinstlichen Koma besser zu schutzen. Auch in Deutschland
stellt sich die Frage, wie wir mit der wachsenden Komplexitat
am Lebensende umgehen wollen. Welche Sicherheit koénnen und
mussen wir fordern, bevor lebensentscheidende MaBnahmen wie
Organentnahme getroffen werden?

Sehen — und innehalten

,Gefangen im eigenen Korper — 44 Stunden zwischen Leben und
Tod” ist weit mehr als eine bewegende Einzeldokumentation. Sie
ist ein Spiegel fur unser medizinisches Selbstverstandnis -
und eine Einladung zur ethischen Selbstprifung.

Der Film ist noch bis zum 22. Juli 2025 in der ARD-Mediathek
abrufbar. Wir laden Sie ein, diese besondere Sendung anzusehen
und mit uns dariiber ins Gesprach zu kommen.

Zur Dokumentation in der ARD-Mediathek

Mehr uUber das Buch: Lebendig eingemauert



https://www.ardmediathek.de/video/Y3JpZDovL25kci5kZS9wcm9wbGFuXzE5NjM3NDk0M19nYW56ZVNlbmR1bmc
https://www.shvfg.de/publikationen-des-verbandes/lebendig-eingemauert-einblicke-in-das-schicksal-eines-lis-patienten/

Zeit, Zeichen zu setzen - fir
Leben, das zahlt.

Ein Beitrag des SelbstHilfeVerband — SHV Baden-Wiirttemberg zum
Tag der Organspende 2025

Am heutigen Tag der Organspende ist das offentliche Echo laut:
Dankbarkeit, Appelle zur Solidaritat, bewegende Geschichten
von geretteten Leben. Wir vom SHV Baden-Wurttemberg stehen dem
Anliegen, Leben zu retten, grundsatzlich nicht entgegen. Aber
gerade heute wollen wir ein anderes Zeichen setzen — eines,
das selten gesehen wird:

Ein Zeichen fiir jene, die nicht tot sind, auch wenn andere es
behaupten.
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Hirntod - ein medizinisches Konstrukt,
kein erlebter Tod

FUr die Organentnahme gilt in Deutschland der sogenannte
yHirntod” als rechtlich definierter Todeszeitpunkt. Doch fur
viele Angehorige fuhlt sich dieser Moment nicht wie ein Tod
an. Der Korper atmet weiter, das Herz schlagt, die Haut ist
warm. Und fur Betroffene mit schweren Hirnverletzungen — etwa
nach einem Unfall, einer Hirnblutung oder einem
Sauerstoffmangel — ist die Grenze zwischen Koma, Wachkoma und
Hirntod oft nicht eindeutig. Doch jeder Organspender war
zunachst im Koma!

Wir begleiten Menschen, die sich Schritt fur Schritt zuruck
ins Leben kampfen. Einige waren als ,fast Hirntote”,
,demnachst Hirntote“ aufgegeben worden — und haben heute
wieder eigene Winsche, Bewegungen, Begegnungen. Ihr Leben
zahlt. Und es hatte verloren gehen kOonnen, wenn man sie zu
fruh aufgegeben hatte.



Wer spricht fir die, die nicht sprechen
konnen?

In der aktuellen Debatte zur Organspende — insbesondere zur
Einfuhrung einer Widerspruchslosung — fehlt eine Perspektive:
Die der Hirnverletzten selbst.

»Wer sich nicht auBern kann, muss auf unsere besondere
Firsorge vertrauen konnen.

=Wer sich nicht wehren kann, darf nicht vorschnell zum
»Spender” erklart werden.

=Wer im Grenzbereich des Bewusstseins 1lebt, braucht
Schutz — nicht Ausschluss.

Wirde kennt keine Diagnose. Und der Tod beginnt nicht mit dem
Ende der Kommunikation.

Zwischen Vertrauen und Verantwortung

Es ist Zeit, Zeichen zu setzen — ja. Aber nicht nur fuir
Organspende als humanitare Geste. Sondern auch:

- fir ehrliche Aufklarung (ber die Grenzen der
Hirntoddiagnostik,

» fliir Schutzraume statt Schnellentscheidungen,

= fir Zweifel als legitimes Zeichen von Mitgefiihl.

Wir sagen: Organspende kann ein Akt der Nachstenliebe sein —
aber nur, wenn sie auf freier, informierter Entscheidung
basiert. Und nur, wenn der Hirntod zweifelsfrei festgestellt
wurde und der Organspender als Sterbender behandelt wird. Das
sind wir nicht nur den Spendern, sondern auch den Empfangern
schuldig.

SHV Baden-Wurttemberg fordert:

= Einen starkeren ethischen Diskurs iiber Hirntod und Tod.
= Eine konsequente Einbindung von Selbsthilfe-Erfahrungen
in Gesetzgebung und Aufklarung.



»Den Schutz und die Rehabilitation neurologisch
schwerstgeschadigter Menschen als Prioritat — auch gegen
okonomische und systemische Interessen.

Ein Zeichen der Stille

An diesem Tag der Organspende schweigen viele, die etwas zu
sagen hatten — aber leider als Spender nichts mehr sagen
konnen.

An diesem Tag der Organspende schweigen viele, die etwas zu
sagen hatten — aber leider im Koma nicht gehort werden.

Wir setzen heute ein Zeichen der Stille.

Fur das Recht, zu leben. Fiur das Recht, zu hoffen. FlUr das
Recht, nicht vorschnell aufgegeben zu werden.

Zeit, Zeichen zu setzen - fiir Leben, das nicht aufgibt.

Karl-Eugen Siegel

REHAB Karlsruhe 2025 —
Selbsthilfe sichtbar machen

Drei intensive Messetage, zahllose Gesprache, viele beruhrende
Momente - die REHAB Karlsruhe 2025 war fur den
SelbstHilfeVerband — FORUM GEHIRN e.V. Baden-Wurttemberg weit
mehr als nur eine Fachmesse. Als Aussteller auf dem
Gemeinschaftsstand der LAG Selbsthilfe Baden-Wurttemberg
konnten wir wieder zeigen, was gelebte Selbsthilfe bedeutet:
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prasent sein, zuhdéren, Begegnung ermdéglichen - wund
Perspektiven wechseln.

Wenn das Gehirn Schaden nimmt:

07321/ 53 06 856

; elbstiile erband - FORUM GEHIRN .y,
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Gleich zu Beginn wurde klar, wie wichtig Sichtbarkeit ist. Der
grolle Holzstuhl des Landesverbands Kleinwuchsiger Menschen lud
zur Reflexion ein — buchstablich. Wer sich hineinsetzte, wurde
plotzlich selbst ,klein“. Ein Erlebnis, das 1in einem
nachdenklichen Gesprach mit einem kleinwlichsigen Kollegen
mindete. Schnell wurde die Parallele deutlich: Auch bei
Menschen mit erworbener Hirnverletzung bleibt vieles
unsichtbar — kognitive Erschopfung, Reizempfindlichkeit,
Orientierungslosigkeit. Und auch wir stellen uns immer wieder
die Frage, ob Selbsthilfe heute noch zeitgemaBR ist. Die
Antwort wurde durch solche Begegnungen splrbar: Ja — gerade
deshalb.



Unser Stand war nicht nur ein
Magnet fur externe Besucher,
sondern auch Anlaufstelle fur
Mitglieder, Kolleginnen aus
anderen Verbanden und Fachleute.
Besonders beliebt: unser
Spiegelzeichengerat. Einige
Besucherinnen erzahlten, dass
sie das Gerat bereits nachgebaut
haben — ein schones Zeichen dafur, dass unsere Ideen
weliterwirken.

Ein besonderes Highlight: Am letzten Messetag war ich als
Klinikclown unterwegs — mit Rollstuhl, roter Nase und viel
Herz. Die Begegnung mit den Clownetten von xundlachen.de war
fur mich bewegend. Ihre Vision, Clownsbesuche in jeder Klinik,
Rehaeinrichtung und jedem Hospiz zu etablieren, teile ich voll
und ganz. Die Resonanz auf meinen kleinen Auftritt war
uberwaltigend — ein Lacheln, das ankam. So wurde ich fur ein
paar Stunden selbst zum Symbol fur das, was wir als Verband
wollen: Leichtigkeit trotz Schwere, Begegnung trotz Barrieren,
Hoffnung trotz Krankheit.

Auch fachlich war die Messe
impulsreich: Am Stand der
Bundesarbeitsgemeinschaft fur
Rehabilitation (BAR) konnte ich
den Wegweiser ,Rehabilitation
und Teilhabe” einsehen. Deutlich
wurde jedoch erneut: Die Phase F
— die Langzeitrehabilitation
schwer hirnverletzter Menschen —
bleibt in der Versorgungspraxis unterreprasentiert bzw. wird
gar nicht mehr angeboten. Die BAR kennt das Problem, doch die
tragenden Institutionen zeigen bislang keine Initiative. Umso
wichtiger, dass wir als Verband hier weiter am Ball bleiben:
Ein Gesprachstermin mit der Fachabteilung der BAR ist bereits




vereinbart.

Ein ausfiihrlicher, bebilderter Bericht mit vielen weiteren
Eindriicken und Begegnungen findet sich in der neuen Ausgabe
des dialog (Nr. 30). Nichtmitglieder konnen diesen iiber die
Geschaftsstelle bestellen.

Kontakt und Bestellung: info@shv-forum-gehirn.de

Leben.Wurde

Am Samstag, dem 10. Mai 2025, eroffnete Prof. Dr. JoOrg
Benedict, Professor fur Deutsches und Europaisches Privatrecht
an der Universitat Rostock, das Vormittagsplenum des
Kongresses ,Leben.Wirde“ mit einem bemerkenswerten Vortrag zum
Thema ,Menschenwlrde in Zeiten des Krieges“.

Menschenwiirde in Zeiten des Krieges

In seinem Vortrag beleuchtete Prof. Benedict die
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Herausforderungen, denen das Konzept der Menschenwurde 1in
kriegerischen Auseinandersetzungen gegenubersteht. Er
analysierte, wie bewaffnete Konflikte die fundamentalen
Prinzipien des humanitaren Volkerrechts und die universellen
Menschenrechte unter Druck setzen. Besonders betonte er die
Gefahr, dass in Kriegszeiten die Unantastbarkeit der
menschlichen Wirde relativiert oder gar missachtet wird.

Prof. Benedict argumentierte, dass gerade in Zeiten des
Krieges die Verpflichtung zur Achtung der Menschenwlrde nicht
aufgehoben, sondern umso dringlicher sei. Er verwies auf
historische und aktuelle Beispiele, in denen die Missachtung
der Menschenwiurde zu schwerwiegenden humanitaren Katastrophen
gefuhrt hat. Dabei unterstrich er die Rolle des Rechtsstaates
und internationaler Institutionen bei der Wahrung und
Durchsetzung der Menschenrechte, selbst unter den extremen
Bedingungen bewaffneter Konflikte.

Ein zentrales Anliegen seines Vortrags war es, das Bewusstsein
dafur zu scharfen, dass die Verteidigung der Menschenwurde
nicht nur eine rechtliche, sondern vor allem eine moralische
und gesellschaftliche Aufgabe ist. Er appellierte an die
Verantwortung jedes Einzelnen und der Gemeinschaft, sich aktiv
fur den Schutz der Menschenwlrde einzusetzen, insbesondere 1in
Zeiten, in denen sie am starksten bedroht ist.

Prof. Benedicts Vortrag war ein eindrucksvoller Beitrag zum
Kongress, der die Teilnehmer dazu anregte, uber die Bedeutung
und den Schutz der Menschenwlrde in Extremsituationen (wie
dies auch bei unseren Wachkoma-Patienten der Fall ist /Anm.
KES) nachzudenken und sich fur deren Wahrung einzusetzen.

Bericht zum Kongress ,Leben.Wiirde“ am 10. Mai 2025 in
Schwabisch Gmiind

Vom 9. bis 11. Mai 2025 fand im Christlichen Gastezentrum
Schonblick in Schwabisch Gmuind der zweite Kongress
sLeben.Wirde” statt. Die Veranstaltung widmete sich dem Schutz



der Menschenwiirde in allen Lebensphasen und bot eine Plattform
flur Diskussionen uUber aktuelle bioethische Fragestellungen. Am
Samstag, dem 10. Mai, nahm ich an zwei Seminaren teil, die
sich mit dem Lebensrecht im politischen Prozess und der
Selbstbestimmung am Lebensende befassten.

Seminar 1l: Lebensrecht im politischen
Prozess — Wie sage 1ich es meinem
Abgeordneten?

Dieses Seminar wurde von Susanne Wenzel geleitet und bot
praxisnahe Einblicke in die politische Arbeit fur das
Lebensrecht. Die Referentin erlauterte Strategien, wie man
effektiv mit Abgeordneten kommunizieren kann, um Anliegen des
Lebensschutzes zu vermitteln. Dabei wurden sowohl die
Bedeutung einer fundierten Argumentation als auch die
Notwendigkeit eines respektvollen Dialogs betont. Besonders
hilfreich waren die Rollenspiele, in denen wir
Gesprachssituationen mit Politikern simulierten und Feedback
zu unserer Argumentationsweise erhielten.

Seminar 2: Mein Tod, meine Entscheidung?



Die Kunst, in Wirde zu sterben

Im zweiten Seminar referierte Michael Ragg Uber die ethischen
und gesellschaftlichen Aspekte der Sterbehilfe. Er diskutierte
die Herausforderungen, die sich aus der Legalisierung des
assistierten Suizids ergeben, und stellte alternative Konzepte
wie die Palliativversorgung vor. Besonders eindrucksvoll war
die Diskussion uber die Bedeutung von Wurde wund
Selbstbestimmung am Lebensende sowie die Rolle von Angehorigen
und medizinischem Personal in diesem sensiblen Prozess.

Insgesamt war der Kongress ,Leben.Wurde” eine bereichernde
Erfahrung, die sowohl fachliche Impulse als auch personliche
Reflexionen ermoglichte. Die Seminare boten wertvolle
Einblicke in aktuelle Debatten und zeigten Wege auf, wie man
sich aktiv fur den Schutz der Menschenwlrde engagieren kann.

Bericht von Karl-Eugen Siegel (k.e.siegel@shv-forum-gehirn.de)

Jeder Organspender war zuvor
ein Mensch im Koma!

Kritische Aufklarung zur Organspende auf dem Kirchentag in
Hannover — Der SHV-FORUM GEHIRN am Stand der KAO

Drei intensive Tage voller Gesprache, Begegnungen und
kritischer Aufklarung — so lasst sich der Beitrag des
SelbstHilfeVerbandes — FORUM GEHIRN e.V. zum 38. Deutschen
Evangelischen Kirchentag in Hannover zusammenfassen. Am Stand
der Initiative KAO - Kritische Aufklarung Uuber
Organtransplantation war auch der Landesverband Baden-
Wirttemberg vertreten, angefihrt von seinem Vorsitzenden Karl-
Eugen Siegel.
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Unter dem Leitsatz , Jeder Organspender war zuvor ein Mensch im
Koma!“ setzte der SHV ein deutliches Zeichen fuar
Menschenwlrde, Lebensschutz und Aufklarung. ,Wir kampfen far
das Recht auf Leben, auf Hoffnung und auf Wurde — auch dann,
wenn andere schon aufgegeben haben”, betonte Siegel in vielen
Gesprachen mit Besucherinnen und Besuchern.
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Initiative KAO, Kirchentag Hannover 2025.

Der Stand der KAO war uber die gesamten drei Tage ein belebter
Ort kontroverser Diskussion. Neben Plakatwanden und Flyern
standen zahlreiche Materialien zur Verfugung: personliche

Schicksalsberichte von Angehdrigen, Stellungnahmen
renommierter Expertinnen und Experten,
Hintergrundinformationen zur Hirntoddiagnostik — und nicht

zuletzt die detaillierten Organspendeausweise, mit denen
Menschen differenzierter und bewusster ihre Haltung zur
Organspende dokumentieren koOnnen.



Eine Stimme fir die Angehdrigen

Ein zentrales Motiv flur das Engagement von Karl-Eugen Siegel
auf dem Kirchentag war die wachsende Zahl an Berichten von
Angehdrigen aus Baden-Wirttemberg, die sich in den letzten
Monaten Hilfe suchend an den Verband gewandt hatten. Immer
haufiger werde — so ihre Aussagen — auf Intensivstationen das
Thema Organspende angesprochen, obwohl Patientenverfugungen
klar gegen eine solche MaBnahme gerichtet waren.

.Wenn Angehorige erleben mussen, dass der erklarte Wille eines
Patienten nicht respektiert wird, 1ist das ein massiver
Vertrauensbruch — gegenuber dem Menschen, der sich nicht mehr
auBern kann, und gegenuber seinen Nachsten”, so Siegel.

Gerade der Kirchentag, an dem ethische Fragen des
Lebensschutzes auf fruchtbaren Boden fallen, war ein idealer
Ort, um auf diese Problematik aufmerksam zu machen. Viele der
Besucherinnen und Besucher zeigten sich nachdenklich,
hinterfragten ihre bisherigen Informationen zur Organspende
oder nahmen Infomaterial mit, um sich tiefer mit der Thematik
auseinanderzusetzen.

Gemeinsam fiir differenzierte Aufklarung

Am Stand kam es auch zu Begegnungen mit anderen Engagierten
und Fachleuten, wie etwa dem Medizinrechtler und Publizisten
Dr. Rainer Beckmann sowie dem Anasthesisten Dr. Martin
Stahnke, die beide fur eine klare ethische und rechtliche
Orientierung im Umgang mit Hirntod und Organspende eintreten.
Ein gemeinsames Foto von Karl-Eugen Siegel und Dr. Stahnke (2.
Vorsitzender) am Stand der KAO dokumentiert die starke
Vernetzung der Bewegung.

Die Teilnahme am Kirchentag war nicht nur ein Zeichen gegen
die schleichende Einfihrung der Widerspruchslosung, sondern
auch ein Aufruf: Organspende darf kein Automatismus werden.
Sie muss Ausdruck eines freiwilligen, informierten und
respektierten Willens sein — nie das Ergebnis von Druck,



Unwissenheit oder Ubergehender Patientenverflgungen.

Mit ihrem klaren Standpunkt, tiefem Respekt vor jedem
Menschenleben und einer Vielzahl an Informationsangeboten hat
der SHV Baden-Wiurttemberg gemeinsam mit der KAO einen starken
Akzent gesetzt — fur Menschlichkeit, fur Selbstbestimmung, fur
Hoffnung.

Mochten Sie mehr Uber unsere Arbeit erfahren oder sich
informieren, wie Sie Ihre Haltung zur Organspende klar
dokumentieren konnen? Nehmen Sie Kontakt mit uns auf
k.e.siegel@shv-bw.de

Detailliertes Informationsmaterial zum Thema finden Sie bei
KAQ

Selbsthilfe sichtbar machen

Der SHV-FORUM GEHIRN/Heidelberg beim 14. Deutschen Seniorentag

Unter dem Motto ,Worauf es ankommt“ fand vom 2. bis 4. April
2025 der 14. Deutsche Seniorentag in Mannheim statt. Mit
dabei: der SelbstHilfeVerband — FORUM GEHIRN, vertreten durch
die Selbsthilfegruppe Heidelberg.

Am Stand des Gesundheitstreffpunkts Mannheim informierte Frau
Nitspon, Leiterin der Heidelberger Gruppe, uber die
Herausforderungen und Perspektiven von Menschen mit erworbenen
Hirnschadigungen. In zahlreichen Gesprachen mit Besucher:innen
wurde deutlich, wie groB das Interesse an neurologischer
Selbsthilfe, an Austausch und Unterstutzung in schwierigen
Lebenssituationen ist.
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Die Prasenz des SHV-FORUM GEHIRN sorgte fiur wichtige
Aufmerksamkeit im Kontext des Seniorentags — denn auch im
Alter sind viele Menschen direkt oder indirekt von
Schlaganfall, Schadel-Hirn-Trauma oder anderen neurologischen
Erkrankungen betroffen.
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Im Bild: Frau Nitspon (rechts) - Leiterin der
Selbsthilfegruppe Heidelberg des SHV-FORUM GEHIRN - am
gemeinsamen Stand mit dem Gesundheitstreffpunkt Mannheim.

Der Austausch mit Fachpublikum, Betroffenen und Angehdrigen
war fur alle Beteiligten bereichernd — und ein starkes Signal
dafur, wie wichtig Sichtbarkeit, Vernetzung und gegenseitige
Unterstitzung sind.




Auf zur REHAB Karlsruhe vom
22. bis 24. Mai 2025!

Der Landesverband Baden-Wirttemberg des SelbstHilfeVerband -
FORUM GEHIRN e.V. 1ladt Sie herzlich ein, uns auf der
diesjahrigen REHAB-Messe in Karlsruhe zu besuchen. Sie finden
uns in Halle 3 am Stand L52.

Vor Ort stehen Ihnen engagierte Vertreter unseres
Landesverbands, des SHV — FORUM GEHIRN e.V. sowie der
Selbsthilfegruppe ceres Stuttgart e.V. fir persdnliche
Gesprache zur Verfugung. Unser Anliegen ist es, Betroffene und
Angehdrige nach einer Hirnverletzung zu unterstitzen — sei es
nach einem Unfall, Schlaganfall, Hirntumor oder bei anderen
Schadigungen des zentralen Nervensystems. Auch Menschen im
Wachkoma mit intensivem Pflegebedarf finden bei uns Gehdor und
Begleitung.

Im Mittelpunkt unserer Arbeit stehen die Betroffenen und ihre
Angehdrigen.

Die REHAB 6ffnet in diesem Jahr bereits zum 23. Mal ihre Tore
und ist eine der fuhrenden Fachmessen fur Rehabilitation,
Therapie, Pflege und Inklusion. Mehrfach waren wir bereits
dabei — und auch diesmal méchten wir die Gelegenheit nutzen,
unsere Selbsthilfearbeit einer breiten Offentlichkeit
vorzustellen.
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An unserem Stand erhalten Sie Informationen zu
Krankheitsbildern, die im o6ffentlichen Diskurs oft zu wenig
Beachtung finden. Wir mochten ins Gesprach kommen — mit
Betroffenen, Angehdrigen, Therapeutinnen und Therapeuten,
Medizinerinnen und Medizinern sowie allen Interessierten.
Gleichzeitig freuen wir uns darauf, neue Mitstreiterinnen und
Mitstreiter fur unsere Selbsthilfearbeit zu gewinnen.

Besuchen Sie uns vom 22. bis 24. Mai 2025 in Halle 3, Stand
L52.

Fir Gesprache stehen Ihnen Herr Karl-Eugen Siegel, Herr Peter
Holota und Frau Ingrid Zoeger gern zur Verfugung.

Wir danken der AOK Baden-Wirttemberg herzlich fur ihre
freundliche Unterstutzung unseres Messeauftritts.

SHV Baden-Wurttemberg auf dem
Kirchentag 2025 - mit Roman

»sHerzschlag” im Gepack

Der SHV-Landesverband Baden-Wiirttemberg im Gesprach iiber
Organspende und Widerspruchslosung

Vom 30. April bis 4. Mai 2025 ist der Landesverband Baden-
Wiirttemberg des SelbstHilfeVerbands FORUM GEHIRN e.V. auf dem
Deutschen Evangelischen Kirchentag in Hannover vertreten.

Sie finden uns gemeinsam mit der Initiative KAO am Stand 6-F37
in Halle 6 auf dem Messegelande.


https://shv-bw.de/shv-baden-wuerttemberg-auf-dem-kirchentag-2025-mit-roman-herzschlag-im-gepaeck/
https://shv-bw.de/shv-baden-wuerttemberg-auf-dem-kirchentag-2025-mit-roman-herzschlag-im-gepaeck/
https://shv-bw.de/shv-baden-wuerttemberg-auf-dem-kirchentag-2025-mit-roman-herzschlag-im-gepaeck/
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Kirchentag
Hannover 2025

Im Mittelpunkt stehen Gesprache zur geplanten Einfihrung der
Widerspruchslosung bei der Organspende — und die damit
verbundenen Fragen aus Sicht von potenziellen Organspendern,
insbesondere von Patientinnen und Patienten im Koma oder im
apallischen Syndrom (Wachkoma) sowie deren Angehdrigen.

Karl-Eugen Siegel, Landesvorsitzender und selbst betroffen
durch die Hirntoddiagnose seiner Frau im Jahr 1991, wird mit
Besucherinnen und Besuchern uber die ethischen, medizinischen
und personlichen Dimensionen dieser existenziellen
Grenzsituation ins Gesprach kommen.

Denn: Bevor eine Hirntoddiagnose gestellt wird, befinden sich
die betroffenen Menschen 1in einem Zustand tiefster
Bewusstlosigkeit — und nicht selten werden die Angehorigen mit
der Entscheidung zur Organspende Uberrumpelt, obwohl Fragen
offenbleiben.

Die eigenen Erfahrungen von Karl-Eugen Siegel sowie die
aktuelle politische Debatte haben ihn veranlasst, zum
Kirchentag den Roman ,Herzschlag“ zu veroffentlichen.



Das Buch erzahlt die beruhrende Geschichte einer jungen Frau
im Koma, eines kontroversen Hirntodbefunds — und einer Familie
zwischen Zweifel, Verantwortung und Hoffnung.

Ein literarischer Beitrag, der aufruttelt — und den Boden
bereitet fur tiefgehende Gesprache am Stand von KAO und SHV
Baden-Wirttemberg.

Mehr zum Roman ,Herzschlag”: Zur Rezension
Mehr zur Initiative KAO: www.initiative-kao.de

,Herzschlag” — Ein Roman, der
unter die Haut geht

Mit Herzschlag gelingt Karl-Eugen Siegel ein ebenso
aufriuttelndes wie tiefgrundiges literarisches Werk, das weit
uber eine fiktive Fallgeschichte hinausgeht. Im Mittelpunkt
steht die bewegende Geschichte der jungen Lena Muller, die
nach einem Unfall im Koma 1liegt. Ihr Zustand wird zum
Brennglas flur zentrale Fragen unserer Zeit: Wie definieren wir
Leben? Was bedeutet Menschenwurde im medizinischen


https://shv-bw.de/herzschlag-ein-roman-der-unter-die-haut-geht
https://www.initiative-kao.de
https://shv-bw.de/herzschlag-ein-roman-der-unter-die-haut-geht/
https://shv-bw.de/herzschlag-ein-roman-der-unter-die-haut-geht/

Grenzbereich? Und wer entscheidet uber Leben und Tod?

Doch dieser Roman ist weit mehr als eine personliche Tragoddie.
Herzschlag verknupft gekonnt die individuelle Geschichte mit
realen gesellschaftlichen, politischen und ethischen Debatten.
Eingebettet in die Handlung sind die aktuellen Diskussionen um
die Widerspruchslosung, die Arbeit des Gesundheitsausschusses
des Bundestages sowie Beitrage aus Medizin, Recht und Ethik.
Dabei gelingt es dem Autor, komplexe Sachverhalte verstandlich
darzustellen — ohne dabei belehrend zu wirken.

Fiktion trifft Realitat - und wird
interaktiv

Ein besonderes Merkmal des Buches ist die digitale Erweiterung
durch 40 QR-Codes, die direkt zu weiterfiuhrenden Quellen,
Studien, Bundestagsdebatten, Experteninterviews und
Medienberichten fuhren. Diese innovative Verknupfung von
Literatur und Realitat macht das Buch zu einem interaktiven
Leseerlebnis, das gleichermafen informiert und berdhrt. Die
Leser:innen erhalten fundierte Einblicke in medizinische
Hintergrinde zur Hirntoddiagnostik, ethische Fragestellungen
und politische Entscheidungsprozesse.

In zahlreichen FulBnoten greift der Autor auch auf die
Literatur des SelbstHilfeVerband — FORUM GEHIRN e. V. zuriick,

etwa zu Wachkoma, Rehabilitationsverlaufen und
Patientenrechten. Zudem flieBen Impulse aus der Literatur von
Dr. Hans-Dieter Zieger ein, der sich mit der

Lebenswirklichkeit von komatdosen Menschen auseinandersetzt.
Diese Einbindungen verleihen dem Roman zusatzliche Tiefe und
verankern ihn fest in der gegenwartigen ethischen Diskussion.

Starke Charaktere = menschlich,
zweifelnd, glaubwiirdig

Die Figuren des Romans sind einfuhlsam und vielschichtig



gezeichnet. Da 1ist Anna, Lenas Mutter, die zwischen
medizinischem Druck und miutterlicher Intuition hin- und
hergerissen 1ist. Dr. Jonas Voss, der engagierte
Intensivmediziner, der das gangige System in Frage stellt.
Maja Kohler, Juristin und Lenas Tante, die sich in einem
emotionalen und moralischen Dilemma wiederfindet. Und zwischen
all den Spannungen entsteht eine leise Liebesgeschichte, die
zeigt: Auch inmitten existenzieller Fragen bleibt
Menschlichkeit moglich.

Ein Buch, das Mut macht — und zum Denken
anregt

Herzschlag stellt unbequeme Fragen, zeigt gesellschaftliche
und medizinische Grauzonen auf und fordert die Leser:innen
auf, sich eine eigene Haltung zu bilden. Die Erzahlung ist nah
am Menschen, nah am Puls der Zeit — und dabei literarisch
uberzeugend und stilistisch feinfihlig.

Fazit:

Ein 1literarisch starkes, inhaltlich dichtes und
gesellschaftlich hochrelevantes Werk, das neue MalBstabe setzt
— durch seine digitale Verkniipfung mit Originalquellen, durch
seine Einbindung realer politischer Debatten und durch die
intensive Auseinandersetzung mit Leben, Tod und Wiirde.
Pflichtlektiure fur alle, die sich fur Medizinethik, Politik,
Rehabilitationsfragen und unsere Haltung zum menschlichen
Leben interessieren.

Bezugsquelle: Lachesis-Verlag



https://lachesis-verlag.de/belletristik/herzschlag/

Herztod im Schafspelz: Der
schleichende Umbau des
Todesbegriff

Kritischer Bericht zur Antwort der Bundesregierung zur
Organspende (BT-Drs. 20/15149)

Die Antwort der Bundesregierung auf die Kleine Anfrage vom
Marz 2025 zum Thema Organspende offenbart gravierende Mangel
in Transparenz, Argumentation und faktenbasierter Bewertung.
Wahrend das Bundesministerium fiur Gesundheit (BMG) erneut
betont, dass der irreversible Hirnfunktionsausfall zwingende
Voraussetzung fir eine postmortale Organspende sei, bleibt die
Regierung eine differenzierte und ehrliche Auseinandersetzung
mit der Thematik schuldig. Die Unkenntnis, die in Teilen der
Antwort behauptet wird, erscheint nicht als tatsachliches
Nichtwissen — sie wirkt vielmehr wie eine gezielte Irrefuhrung
sowohl gegeniber den Fragestellern als auch, weit
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schwerwiegender, gegenuber dem Souveran, der BevOlkerung.

Bezeichnend dazu ist bereits der Umgang mit der ersten Frage
der Anfrage:

1. Liegen der Bundesregierung Untersuchungen oder Studien vor,
aus denen hervorgeht, dass die Einfuhrung einer
Widerspruchsregelung nachweislich kausal zu einer Erhohung der
Organspendenzahlen fuhrt, und wenn ja, welche?

Die Antwort verweist auf Studien zu GroBbritannien, den
Niederlanden und Schottland, die ,positive Entwicklungen® bei
Organspenderzahlen feststellen wiurden, relativiert aber
gleichzeitig deren Aussagekraft, da ,Unterschiede in den
Organspenderaten multifaktoriell” seien und ,Vergleichs- und
Langzeitstudien nur bedingt aussagekraftig” seien. Diese
rhetorische Doppelstrategie ist irrefuhrend: Einerseits werden
Studien als Beleg zitiert, andererseits werden sie sofort
entwertet — eine klassische Argumentation ohne Substanz.

GroRBbritannien (England)

Die Widerspruchsregelung wurde dort im Mai 2020 eingefuhrt.
Laut dem NHS Blood and Transplant Report 2022/23 gab es in
England 1.429 postmortale Organspender — nahezu identisch mit
den 1.441 Spendern im Jahr 2019/20, also vor der Einfuhrung.
In den Jahren unmittelbar nach der Umstellung war teilweise
sogar ein leichter Rlckgang zu verzeichnen. Ein klarer Anstieg
der Spenderzahlen lasst sich nicht erkennen — die erwartete
Wirkung der Widerspruchsregelung blieb aus.

Schottland

Hier trat die Widerspruchsregelung im Marz 2021 in Kraft. Im
ersten Jahr danach (2021/22) ging die Zahl der Organspender
leicht zuruck. Erst im Folgejahr (2022/23) gab es eine
moderate Steigerung — allerdings lag diese weiterhin unter dem



Niveau anderer britischer Regionen ohne Widerspruchsregelung.
Auch hier wird deutlich: Die Gesetzesanderung allein bewirkt
keine signifikante Zunahme, wenn sie nicht von weiteren
MaBnahmen wie verbesserter Aufklarung, struktureller
Optimierung und Vertrauensbildung begleitet wird.

Niederlande

Die Niederlande flhrten die Widerspruchsregelung (,Act Active
Donor Registration®) im Juli 2020 ein. Seitdem gilt jeder
Burger automatisch als Organspender, sofern er nicht aktiv
widerspricht oder eine andere Entscheidung dokumentiert. Die
Einfuhrung wurde begleitet von intensiver medialer und
politischer Debatte - sowie einer groB angelegten
Informationskampagne.

Deceased donors used, per million population, by year, by donor country

Donors used pmp 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024

Austria 228 23.9 235 229 20.3 211 18.8 221 17.6 18.1
Belgium 28.0 28.4 30.7 29.4 27.2 213 242 26.6 31.4 314
Croatia 37.6 35.8 31.8 36.8 314 239 277 23.6 28.6 30.8

Germany 10.6 10.1 9.3 11.3 10.8 10.7 10.8 10.1 11.0 10.9
Hungary 17.7 18.0 15.4 17.1 18.2 11.0 10.4 12.3 13.0 16.1
Luxembourg 5.3 5.2 15.2 11.6 8.1 4.8 3.2 12.4 10.6 8.9

Netherlands 18.7 13.8 14.3 15.9 14.5 14.4 15.5 16.2 16.4 20.1
Slovenia 237 19.9 18.9 19.4 18.3 18.6 18.5 23.3 274 19.8
Al ET 15.1 14.5 13.9 15.4 14.5 13.2 13.6 13.8 14.7 15.4

statistics eurotransplant.org : 1031P_all organs : 10.02.2025 : based on population at start of year

Ein Blick auf die Spenderstatistik zeigt zunachst einen
scheinbaren Erfolg: Laut Eurotransplant stiegen die
Spendenzahlen von 14,4 Spendern pro Million Einwohner (pmp) im
Jahr 2020 auf 20,1 pmp im Jahr 2024 — ein Anstieg, der auf den
ersten Blick die Wirksamkeit der Widerspruchsregelung
nahelegt. Doch dieser Eindruck tauscht.

Denn in den Niederlanden existieren — wie in den meisten



europaischen Landern — zwel verschiedene Todesdefinitionen:

— DBD (Donor after Brain Death) — Spende nach Hirntod

— DCD (Donor after Circulatory Death) — Spende nach Herz-
Kreislauf-Stillstand (nach 5-10 Minuten ohne Herzschlag)

DCD donors used in Netherlands, by year, by DCD category

DCD category 2015 | 2016 | 2017 | 2018 | 2019 | 2020 | 2021 | 2022 | 2023 | 2024

Il - Unsuccessful
resuscitation

1l - Awaiting cardiac
arrest

V - Euthanasia 9 8 13 11 14 11 14 13 24 32
Total 139 118 136 157 147 151 172 165 182 235

130 109 123 146 133 140 158 152 158 203

statistics eurotransplant.org : 1162P_Metherlands : 10.02.2025

Schaubild 2 zeigt die Gesamtsumme, die sich aus DBD und DCD
zusammensetzt. Die hohe Zahl von 20,1 pmp im Jahr 2024 ergibt
sich vor allem durch den massiven Anstieg der DCD-Spenden —
einer Praxis, die in Deutschland noch nicht erlaubt ist.
Allerdings wurde die DCD bereits bei der Diskussion um die
Cross-over-Spende,als weitere Moglichkeit mehr Organe zu
gewinnen, eingebracht.

Bemerkenswert ist zudem, dass in den Niederlanden auch
Organspenden nach aktiver Euthanasie zur Transplantation
zugelassen sind.

DCD donors used in Netherlands, by year, by DCD category

DCD category 2015 | 2016 | 2017 | 2018 | 2019, 2020 | 2021 | 2022 | 2023 | 2024

Il - Unsuccessful
resuscitation

1l - Awaiting cardiac
arrest

V - Euthanasia 9 8 13 11 14 11 14 13 24 32
Total 139 118 136 157 147 151 172 165 182 235

130 109 123 146 133 140 158 152 158 203

statistics eurotransplant.org : 1162P_MNetherlands : 10.02.2025

Geht man davon aus, dass in Deutschland dieselben Bedingungen
herrschten wie in den Niederlanden — also die Zulassung von



Organspenden nach Hirntod (DBD), nach Herzstillstand (DCD)
sowie nach Euthanasie —, wurden auch hier vergleichbar hohe
Spenderzahlen erreicht werden.

Jahr Niederlande [Niederlande| Niederlande | Gesamt |Deutschland |Deutschland
(DBD) (DCD) (Euthanasie) NL (nur DBD) |(DBD u.DCD)
14,2
2020 | 5,75 pmp 7,82 pmp 0,63 pmp omp 10,7 pmp 15,18 | pmp
20,1
2024 | 6,98 pmp 11,34 pmp 1,79 pmp omp 10,9 pmp 19,50 | pmp

Die Einfuhrung der Widerspruchsregelung allein wird jedoch
keine signifikanten Zuwachse bringen, denn sie erhdht nicht
die Zahl der Patienten, die in den Hirntod fallen.

Die in anderen europaischen Landern teilweise hohen
Spenderzahlen resultieren vor allem daraus, dass die
Spenderbasis dort auf einen erheblich erweiterten Krankheits-
und Todespool ausgedehnt wurde — auf Patienten mit Herz-
Kreislauf-Stillstand. Und genau dies ist der eigentliche
Hintergrund der politischen Bemiuhungen um die
Widerspruchsregelung: Die schrittweise Vorbereitung auf eine
Ausweitung der Todesdefinition — hin zum Herz-Kreislauf-Tod.

Die Antwort der Bundesregierung ist kein Ausdruck
wissenschaftlich fundierter Gesundheitspolitik, sondern ein
Versuch, durch unklare und widersprichliche Aussagen eine
politisch gewlnschte Position zu stutzen. Die tatsachliche
Wirkung der Widerspruchsregelung auf die Spenderzahlen wird
weder belegt noch sachlich analysiert. Stattdessen erleben wir
eine Rhetorik der Schein-Begrindungen — ein fragwlrdiger
Umgang mit einem hochsensiblen Thema, das Leben und Tod
betrifft.

Quellen:

Kleine Anfrage: Umsetzung des Transplantationsgesetzes
https://dserver.bundestag.de/btd/20/150/2015095. pdf

Antwort der Bundesregierung auf die Kleine


https://dserver.bundestag.de/btd/20/150/2015095.pdf

Anfrage https://dserver.bundestag.de/btd/20/151/2015149.pdf

Statistik von Eurotransplant:

https://statistics.eurotransplant.org/?utm source=chatgpt.com,
17.04.2025
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