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1 Zusammenfassung

Die Schweiz wies 2011 eine Spenderate von 13 verstorbenen Spenderinnen und Spendern pro Million
Einwohnerinnen und Einwohner auf. Damit liegt sie international betrachtet ungefahr in der Mitte aller
Lander, im europdischen Vergleich im hinteren Drittel. Der Bedarf an Organen fiir die Transplantation
ist grésser als das Angebot. Wahrend die Zahl verstorbener Spenderinnen und Spender in den letzten
Jahren relativ konstant blieb, ist die Zahl der Personen, die auf ein Organ warten, deutlich gestiegen.
Dies unter anderem deshalb, weil dank medizinischer Fortschritte Transplantationen in immer mehr
Fallen eine therapeutische Option darstellen. In diesem Bericht zeigt der Bundesrat die Situation des
Transplantationswesens in der Schweiz auf, vergleicht sie mit jener im Ausland und prift und bewertet
Massnahmen, welche die Zahl der zur Verfiigung stehenden Organe erhéhen kdnnten. Mit dem Be-
richt erfullt der Bundesrat die drei Postulate Gutzwiller (10.3703), Amherd (10.3701) und Favre
(10.3711), die als Kernanliegen die Priifung verschiedener Massnahmen zur Steigerung der Spende-
rate fordern. In diesen Bericht fliessen auch die Erkenntnisse aus einer vom Bundesamt fur Gesund-
heit (BAG) initiierten Studie ein, die das Organspendewesen der Schweiz mit jenem Spaniens ver-
gleicht, welches weltweit die hochste Organspenderate aufweist.

Der Bundesrat beurteilt die in den Postulaten vorgeschlagenen Massnahmen anhand der wissen-
schaftlichen Literatur und der Erfahrungen im Ausland wie folgt:

Der «Verbesserung und Finanzierung der Information bzw. der Ausbildung des Medizinalpersonals»,
wie dies das Postulat Gutzwiller anregt, muss im Hinblick auf die Verfugbarkeit von Organen eine
grosse Bedeutung beigemessen werden. So ist eine gute Ausbildung wichtig, damit potenzielle Spen-
derinnen und Spender in den Spitélern entdeckt, gemeldet und optimal betreut werden kénnen. Zu-
dem kann ein professionell gefiihrtes Gespréach mit den Angehérigen deren Entscheidung fir oder
gegen eine Spende guinstig beeinflussen.

Fir die drei weiteren Massnahmen, die in den Postulaten genannt werden, kann hingegen keine posi-
tive Wirkung auf die Spenderate nachgewiesen werden:

Ein Wechsel von der geltenden Zustimmungsldsung zur «Widerspruchslosung» ist flr eine Steigerung
der Spenderate nicht ausschlaggebend. Die wissenschaftliche Literatur zeigt ein uneinheitliches Bild
beziiglich der Wirkung dieser Massnahme. Aus dem Landervergleich geht aber hervor, dass fur hohe
Spendezahlen nicht die Widerspruchslésung alleine verantwortlich sein kann. Dies belegt namentlich
das Beispiel Spanien, wo die Spenderate in den zehn Jahren nach Einfiihrung der Widerspruchslo-
sung gering blieb und erst nach einer Reorganisation des Organspendewesens zunahm. Zudem ist
die Widerspruchsldsung als gesetzliche Regelung weltweit zwar verbreitet, sie wird in der Praxis aber
kaum gelebt; angewendet wird die erweiterte Zustimmungslésung. Dies entspricht der Praxis in der
Schweiz vor dem Transplantationsgesetz: Obwohl in den meisten Kantonen die Widerspruchslésung
galt, kam in der Praxis die erweiterte Zustimmungslésung zur Anwendung. Ein rechtliches Modell ein-
zufiihren, das in der Folge nicht gelebt wird, macht keinen Sinn. Auch die Nationale Ethikkommission
fur Humanmedizin (NEK-CNE) rét in ihrer Stellungnahme vom Méarz 2012 davon ab, die Wider-
spruchslésung einzufihren, insbesondere weil diese die Persdnlichkeitsrechte tangiere. Die Ethik-
kommission empfiehlt dem Bund, seine Bemihungen und Ressourcen auf Massnahmen zu konzent-
rieren, die einen nachweislich positiven Effekt haben und ethisch unbedenklich sind.

Ein «Vermerk des Organspendestatus auf der Versichertenkarte der obligatorischen Krankenkasse
bzw. auf dem Fihrerausweis» hat geméss Literatur und Landervergleich keine Auswirkung auf die
Spenderate. Es fallt auf, dass keines der europaischen Lander mit hoher Spenderate diese Mdglich-
keit anbietet. Zudem wird diese Massnahme in verschiedener Hinsicht als problematisch beurteilt. Die
Versichertenkarte bietet beziiglich Datenschutz zu wenig Sicherheit. So fehlt die Mdglichkeit, Informa-
tionen zu verschliisseln, zu signieren oder Anderungen zu protokollieren. Bei amtlichen Ausweisen
wirde die Erklarung zur Spende mit Aspekten verknipft werden, die mit der Organspende nichts ge-
meinsam haben. Bei beiden Varianten ware es zudem nicht méglich, die Spendeerklarung rasch und
eigenhandig zu &ndern.
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Auch die Einrichtung eines «Nationalen Spenderegisters» wirde die Zahl der fiir Transplantations-
zwecke verfugbaren Organe in der Schweiz nicht erhéhen. Weder die Literatur noch die Erfahrungen
anderer Lander zeigen eindeutig auf, dass ein Register zu mehr Organspenden fiihrt. Neben diesen
Unsicherheiten auf der Nutzenseite kommen betrachtliche Kosten fur Aufbau und Betrieb des Regis-
ters hinzu. Der Grund fur die Einfiihrung eines Spenderegisters kann nur darin bestehen, eine zuver-
lassige Dokumentierung des Spendewillens zu ermdglichen. Das elektronische Patientendossier
konnte in Zukunft hierfir ein Mittel sein.

Die Analyse der Situation weltweit zeigt, dass mit isolierten Massnahmen allein die Spenderate nicht
dauerhaft erhoht werden kann. Hingegen konnten Lander wie beispielsweise Spanien, Grossbritan-
nien oder Osterreich, inre Spendezahlen dadurch beachtlich steigern, dass sie geeignete Massnah-
men sinnvoll gebiindelt und gezielt in einem Aktionsplan umgesetzt haben. In den Details unterschei-
den sich diese Aktionsplane von Land zu Land, aber alle betonen die Wichtigkeit von Massnahmen
auf organisatorischer Ebene. Diese Lander investieren in die Strukturen und Prozesse im Bereich der
Organspende und analysieren und optimieren die Situation fortwahrend.

Auch die Schweiz verfligt auf organisatorischer Ebene bereits Uber gute Ansatze. So wurden nach
spanischem Vorbild Netzwerke gegrindet, Koordinationsstellen geschaffen und in die Qualitat der
Ausbildung investiert. Bisher zeigten sich dadurch aber kaum oder nur lokal begrenzte Effekte auf die
Spenderate. Dies lasst sich zwar teilweise auf die kurze Anwendungsdauer der Massnahmen zuriick-
fuhren. Die in der Schweiz im Vergleich mit den erwahnten Landern immer noch deutlich tiefere
Spenderate und die grossen regionalen Unterschiede bei der Zahl gemeldeter Spenderinnen und
Spender deuten aber darauf hin, dass die bisher eingeleiteten Massnahmen nicht in optimaler Weise
aufeinander abgestimmt sind.

Um die Verfiigbarkeit von Organen zu erh6hen, lanciert der Bundesrat zusammen mit den Kantonen
und relevanten Akteuren einen Aktionsplan «Mehr Organe fur Transplantationen». Dieser Aktionsplan
hat zum Ziel, die Spenderate von gegenwartig rund 13 auf 20 Spenderinnen bzw. Spender pro Million
Einwohnerinnen bzw. Einwohner zu steigern. Damit wiirde die Schweiz im europaischen Vergleich zu
jenen Landern gehoren, die eine Uberdurchschnittliche Spenderate aufweisen. Dabei soll das im
Transplantationsgesetz verankerte Prinzip der Neutralitat des Staates bestehen bleiben: Es soll also
nicht fur die Organspende geworben, vielmehr soll das bestehende Potenzial an Spenderinnen und
Spendern optimal ausgeschdpft werden.

Der Aktionsplan soll sich auf die Erfahrungen im Ausland stiitzen, er soll aber auch berlcksichtigen,
dass sich fremde Modelle nicht ohne weiteres auf die Schweiz Ubertragen lassen, nicht zuletzt wegen
der unterschiedlichen Gesundheitssysteme und staatlichen Strukturen. Es braucht weitere Abklarun-
gen, die eine intensive Zusammenarbeit mit den betroffenen Akteuren bedingen; insbesondere mit
den Kantonen, denn sie sind fir den Vollzug des Gesetzes in jenen wichtigen Bereichen zusténdig,
welche die Organspende und damit die Verfugbarkeit von Organen betreffen. Unter Leitung des BAG
sollen in einer ersten Etappe bis Ende 2013 die notwendigen Schwerpunkte festgelegt werden. In
einer zweiten Etappe 2014-2017 sollen diese Schwerpunkte umgesetzt werden. In diese Etappe ge-
hort auch eine Revision des Transplantationsgesetzes, weil fir einzelne Massnahmen eine Grundlage
auf Stufe des Gesetzes notig sein wird.
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2 Einleitung

2.1 Auftragsumschreibung

Das Parlament hat am 2. bzw. 17. Dezember 2010 die drei Postulate Gutzwiller (10.3703), Amherd
(10.3701) und Favre (10.3711) angenommen. Kernauftrag der drei Postulate ist es, mdgliche Mass-
nahmen zu identifizieren, die dazu fihren, dass mehr Organe verstorbener Personen fur Transplanta-
tionszwecke zur Verfligung stehen. In den Postulaten werden dazu konkrete Massnahmen genannt,
die zu prifen sind. Alle Postulate nennen diesbeziiglich insbesondere die Einfuhrung der Wider-
spruchslésung anstelle der geltenden Zustimmungslésung. Ebenfalls zu priifen sind die Einrichtung
eines nationalen Organspenderegisters, die Mdglichkeit, den Willen auf amtlichen Ausweisen wie dem
Fuhrerausweis festzuhalten, sowie die Verbesserung und Finanzierung der Information und der Aus-
bildung des medizinischen Personals. Der genaue Wortlaut der Postulate ist unten ersichtlich.

Postulat 10.3703 vom 28.9.2010: Fur mehr Organspender (SR Gutzwiller)

Der Bundesrat wird beauftragt, Massnahmen zur Erhéhung der Zahl der Organspender zu prifen. Er
erstellt einen entsprechenden Bericht. Dabei untersucht er namentlich folgende Massnahmen:

1. Einfihrung der Widerspruchsregelung: Ohne ausdriickliche Ablehnung wird von der Zustimmung
der Betroffenen zur Organspende ausgegangen.

2. Klarung des Organspenderstatus auf der Versichertenkarte der obligatorischen Krankenkasse bzw.
auf dem Fahrausweis.

3. Ein nationales Organspenderregister ist ebenfalls zu prifen.

4. Verbesserung und Finanzierung der Information bzw. der Ausbildung des Medizinalpersonals, wel-
ches Patienten und ihre Angehérigen tber die Organtransplantation informiert.

Begriindung

2009 starben in der Schweiz 67 Personen, welche auf eine Organspende warteten. Das ist alarmie-
rend: Im Vergleich zu 2008 starben 8 Prozent Personen mehr. Und die Situation verbessert sich nicht,
im Gegenteil: Die Warteliste wird jedes Jahr langer. Wahrend 2000 diese Liste 468 umfasste, sind es
zurzeit 1050 Personen. Es ist eine Frage von Leben und Tod, dass die Politik Gegensteuer gibt.

Postulat 10.3701 vom 28.9.2010: Widerspruchsmodell bei Organentnahmen (NR Amherd)
Der Bundesrat wird beauftragt, einen Bericht zu folgenden Fragen auszuarbeiten:

1. Welche gesetzlichen Modelle zur Organspende bestehen in den verschiedenen européischen Lan-
dern?

2. Wie sind die Erfahrungen der Lander mit einem Widerspruchsmodell nach 6sterreichischem Mus-
ter?

3. Wie hat sich die Lage in der Schweiz in Bezug auf benétigte und zur Verfigung stehende Organe in
den letzten Jahren entwickelt?

4. Erachtet er angesichts des Notstandes verfligbarer Organe und in Beriicksichtigung der Erfahrun-
gen anderer Lander eine Anderung der gesetzlichen Regelung als notwendig oder prifenswert?

Begrundung

Gemass Artikel 8 des Transplantationsgesetzes ist fiir eine Organentnahme die Zustimmung der be-
troffenen Person bzw. von deren Angehdrigen notwendig. In anderen Landern, wie beispielsweise in
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Osterreich, Italien, Norwegen, Finnland, ist das sogenannte Widerspruchsmodell in Kraft. Nach die-
sem Modell kénnen sich Menschen, die ihre Organe nicht zu Spendezwecken zur Verfiigung stellen
wollen, in einem zentralen Register eintragen lassen. Wéahrend dem die Anzahl Organspenden in der
Schweiz in den letzten zehn Jahren riicklaufig ist, ist die Zahl der gespendeten Organe in Osterreich
im internationalen Vergleich hoch. Zwar ist die Akzeptanz fiir Organspenden auch bei uns gross,
trotzdem lassen sich nur wenige Schweizerinnen und Schweizer zur Beschaffung eines Spenderaus-
weises motivieren; gemass Befragung befiirworten 80 Prozent der Menschen in der Schweiz die Or-
ganspende, aber nur gerade 8 Prozent tragen tatsachlich einen Ausweis auf sich. Per 2010 sind tber
1000 Menschen auf der nationalen Warteliste. Alleine im ersten Halbjahr sind 27 Patienten verstor-
ben, weil das passende Organ nicht gefunden werden konnte. Im europaischen Vergleich liegt die
Schweiz an zweitletzter Stelle der «Spenderwilligkeit».

Postulat 10.3711 vom 28.9.2010: Organspende: Evaluierung der Widerspruchslésung
(NR Favre)

Der Bundesrat wird gebeten, im Bereich der Organspende lber eine Revision des Transplantations-
gesetzes den Wechsel vom aktuellen System der erweiterten Zustimmung zur Widerspruchsregelung
zu evaluieren. Dabei sollen die im Ausland angewandten Modelle und die entsprechenden Erfahrun-
gen eingehend untersucht werden. Ausserdem soll eine erste Bilanz Uber das neue System in der
Schweiz gezogen werden, das aus dem neuen Transplantationsgesetz hervorgegangen ist.

Begriindung

Trotz einer Zunahme der Zahl der Organspenderinnen und -spender um 20 Prozent im ersten Halb-
jahr 2010 bleibt die Situation im Bereich der Organspende prekéar. Die Anzahl der Patientinnen und
Patienten, die auf ein lebenswichtiges Organ warten, nimmt weiter zu. Die verstarkte Offentlichkeits-
arbeit anlasslich des 25-Jahr-Jubilaums, aber auch die hervorragende Zusammenarbeit zwischen der
Stiftung Swisstransplant und den Intensivmedizinerinnen und Intensivmedizinern schaffen neue
Chancen fir die Personen auf der Warteliste.

Ungeachtet der Anstrengungen der beteiligten Parteien ist aber bei der Anzahl der Spenderinnen und
Spender in der letzten Zeit ein klarer Riickgang zu verzeichnen. Die Wartezeit fur ein lebenswichtiges
Organ wird immer langer, immer mehr Personen auf der Warteliste versterben. Meistens sind Kinder
oder Personen mit seltenen Blutgruppen betroffen. Gegenwartig befinden sich mehr als 1000 Patien-
tinnen und Patienten auf der nationalen Warteliste. 27 Wartende sind im ersten Halbjahr 2010 ver-
storben, weil sie kein rettendes Organ erhalten haben.

Lander wie Norwegen, Osterreich, Italien oder Finnland haben die Widerspruchsregelung bereits ein-
gefuhrt. In diesen Staaten werden Personen, die keine Organe spenden mdéchten, in einem zentralen
Register erfasst. In Osterreich hat die Organspende in der Folge ein im internationalen Vergleich ho-
hes Niveau erreicht.

Als weiterer Aspekt soll abgeklart werden, welche Auswirkungen eine vorgangige Verweigerung der
Organspende haben soll, wenn die verweigernde Person spater selbst auf ein Spenderorgan ange-
wiesen ist. In einem solchen Fall sollte sie zumindest nicht prioritar behandelt werden.

Der Bundesrat erklarte sich am 24. November 2010 bereit, die Postulate entgegenzunehmen und die
Frage der Widerspruchslésung wie auch andere Massnahmen zu priufen. Die Ergebnisse dieser Pri-
fung finden sich in diesem Bericht.
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2.2 Aufbau des Berichts

In Kapitel 2 werden der Aufbau und das gewahlte Vorgehen zur Erarbeitung dieses Berichts beschrie-
ben. In Kapitel 3 folgt eine Beschreibung des aktuellen Systems der Organspende in der Schweiz.
Darin werden die Entwicklung der Anzahl gespendeter Organe, die gesetzliche Situation, die beste-
henden Strukturen und Prozesse und die Einstellung der Bevolkerung aufgezeigt.

In den Kapiteln 4 bis 7 werden die Postulatsanliegen thematisiert. Jedes dieser vier Kapitel ist gleich
strukturiert: Zuerst wird die Situation in der Schweiz in Bezug auf die besprochene Massnahme aufge-
zeigt, gefolgt von einer Prasentation empirischer Daten aus der Literatur und einem L&andervergleich.
Danach wird eine erste Beurteilung vorgenommen im Hinblick auf einen mdéglichen Effekt auf die
Spenderate, die Umsetzbarkeit, die Akzeptanz und die Finanzierbarkeit. Die Kapitel zu den Mass-
nahmen schliessen jeweils mit einem Fazit und einer Empfehlung, ob die beschriebene Massnahme
als Option fiir die Schweiz in Erwagung gezogen werden soll.

Kapitel 8 widmet sich weiteren Massnahmen mit Optimierungspotenzial und zeigt insbesondere den
Effekt einer Bindelung von Massnahmen auf, wie sie verschiedene Lander bereits umgesetzt haben.
Hier wird insbesondere das Spanische Modell hervorgehoben, das in Fachkreisen grosse Aufmerk-
samkeit geniesst, weil Spanien weltweit die hochste Spenderate aufweist. Das Kapitel beschreibt die
Massnahmen, die Spanien umgesetzt hat und wie diese zusammenspielen. Anschliessend werden
verschiedene neuere Aktionsplane vorgestellt, mit denen in anderen Landern bereits erste Erfahrun-
gen gemacht worden sind.

In Kapitel 9 werden Schlussfolgerungen aus den beschriebenen Fakten der vorangehenden Kapitel
gezogen und Empfehlungen fir das weitere Vorgehen abgegeben.

In Kapitel 10 findet sich ein Glossar. Fachbegriffe, die darin erklart werde, sind im gesamten Bericht
jeweils kursiv geschrieben. Nach dem Literaturverzeichnis in Kapitel 11 folgt in Kapitel 12 ein Anhang,
der unter anderem die Stellungnahme der Nationalen Ethikkommission im Bereich Humanmedizin
(NEK-CNE) zur Widerspruchslésung enthalt.

2.3 Gewahltes Vorgehen und Begriindung

In einem ersten Schritt wurde die wissenschaftliche Literatur (Stand August 2012) auf Hinweise Uber-
prift, ob bestimmte Massnahmen nachweislich dazu fiihren, dass mehr Organe verstorbener Organ-
spenderinnen und -spender zur Verfligung stehen (siehe Kapitel 2.4). In einem zweiten Schritt wurde
die Praxis im Ausland bezuglich ihrer Wirkung auf die Spenderate untersucht. Fiur Abklarungen zur
Eignung von Spenderegistern wurde eine Online-Umfrage in jenen Landern durchgefihrt, die Register
betreiben. Im Weiteren wurden mit Akteuren der Schweiz Interviews zum Thema Widerspruchslésung
geflhrt.

Das gewahlte Vorgehen erlaubt eine Beurteilung der Wirksamkeit verschiedener Massnahmen. Dar-
aus lassen sich Empfehlungen ableiten, die jene Aspekte berticksichtigen, die bei einem sensiblen
Thema wie der Organspende berlcksichtigt werden miissen: die Akzeptanz in der Bevdlkerung, die
Umsetzbarkeit in der Praxis, die Wirkung auf die Spenderate und nicht zuletzt auch die zu erwarten-
den Kosten.

Der Bericht fokussiert auf Massnahmen im Hinblick auf jene Personen, die bereit sind, nach ihrem Tod
Organe zu spenden. Nicht diskutiert werden hier Massnahmen, die die Lebendspende betreffen, weil
diese in den Postulaten nicht thematisiert werden. Ebenfalls nicht Gegenstand dieses Berichts sind
Uberlegungen zur Frage, welche Auswirkungen eine vorgéangige Verweigerung der Organspende
haben soll, wenn die verweigernde Person spater selbst auf ein Spenderorgan angewiesen ist. Der
Bundesrat hat sich dazu in seiner Stellungnahme zum Postulat Favre (10.4015%) geédussert.

! postulat 10.4015 vom 16.12.2010: Organspende. Einfiihrung des Vorsorgeprinzips (NR Favre)
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2.4 Verwendete wissenschaftliche Daten und Informationen

Die Kapitel 4 bis 7 dieses Berichts enthalten jeweils ein Unterkapitel «Datenlage», welches die wis-
senschaftliche Literatur zum Thema prasentiert.

Die Suche nach der im Kapitel aufgefuihrten Literatur erfolgte mittels Online-Literaturrecherche in meh-
reren Datenbanken auf Englisch (PubMed, Biosis Previews, SCI expanded [Web of Scien-
ce], PsychINFO). Dabei wurde folgende Suchstrategie gewabhilt:

1. ungerichtete Suche unter Verwendung mehrerer Suchbegriffe wie (z. B. fur Kapitel 6) «donor re-
gistry», «donor rate» oder «presumed consent» zwecks ldentifizierung der erfolgversprechends-
ten Suchbegriff-Kombinationen (z. B. «donor registry» AND «donor rate»);

2. Suche in den oben erwahnten Datenbanken und Identifizierung von Studien per Hand;

Identifizierung weiterer Studien aufgrund von Referenzen in den bereits ermittelten Studien und in
Fachjournals (neben Englisch auch auf Deutsch).

Da sich die abschliessenden Schlussfolgerungen und Empfehlungen des Berichts zu einem grossen
Teil auf diese Studien stltzen, missen sie gewisse Kriterien erfullen. Deshalb wurden nur Studien
berlcksichtigt, die:

— empirisch, d.h. erfahrungswissenschaftlich sind. Das bedeutet, dass sie das Phdnomen Trans-
plantation im gesamten Kontext betrachten und Sachverhalte anhand von Beobachtungen, Befra-
gungen oder Experimenten untersuchen;

— aktuell sind und den Wissensstand der letzten Jahre und damit die aktuellen Trends und Erkennt-
nisse abbilden. Aus diesem Grund wurden Studien ab dem Jahr 2000 ausgewahlt; Ausnahmen
sind altere Studien, die in der aktuellen Literatur sehr oft zitiert werden;

— Daten verwenden, die eigens flr den Untersuchungszweck erhoben wurden (so genannte Priméar-
daten), oder Daten, die aus anderen Untersuchungen stammen und zusammengezogen sowie in-
terpretiert wurden (Sekundérdaten);

— qualitative oder quantitative Methoden anwenden. Bei der qualitativen Methode wird der jeweilige
Untersuchungsgegenstand moglichst standardisiert, detailliert, ganzheitlich und umfassend be-
schrieben. Quantitative Methoden beschreiben einen Sachverhalt in Form von Modellen, Zusam-
menhangen und zahlenméssigen Auspragungen moglichst genau und versuchen ihn vorhersag-
bar zu machen.

In der Literatur werden bei internationalen Vergleichen zuweilen unterschiedliche Angaben zu Spen-
deraten der einzelnen Lander gemacht, da die Zahlen oft aus unterschiedlichen Quellen und Jahren
stammen. Dieser Bericht verwendet daher vorwiegend Daten aus dem Jahre 2010 von der Global
Observatory on Donation and Transplantation, die im Auftrag der World Health Organization (WHO)
durch die spanische Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT) und den Europarat gefuhrt wird.

Weitere wichtige Erkenntnisse und Empfehlungen stammen aus einer Vergleichsstudie, die vom BAG
2010 in Auftrag gegeben wurde (Vatter 2011). Die Studie untersucht die Erfolgsfaktoren des Spani-
schen Modells, dank denen Spanien iiber die weltweit hochste Spenderate verfiigt, und deren Uber-
tragbarkeit auf die Schweiz. Die vergleichende Studie basiert schwerpunktmassig auf teilstrukturierten
Experteninterviews, die mit insgesamt 28 Personen in der Schweiz und in Spanien gefihrt wurden.
Erganzt wurden diese durch eine umfassende Literaturrecherche, Analysen der relevanten Gesetzes-
texte sowie deskriptive Statistiken.

In weiteren Kapiteln dieses Berichts werden auch Informationen vermittelt, zu denen (noch) keine
wissenschaftlichen Studien existieren. Diese Informationen kénnen aus der Literatur, aus Erfahrungs-
berichten aus der Praxis, aus Interviews mit Fachleuten oder aus Umfragen stammen. Dieses implizite
Wissen ist von grossem Wert, wenn es beispielsweise darum geht, die Diskrepanz zwischen einer
gesetzlichen Regelung und der davon abweichenden, gelebten Praxis aufzuzeigen.
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3 Das System der Organspende in der Schweiz
3.1 Ubersicht der Zahlen zur Organspende

Dank der Fortschritte in der Transplantationsmedizin stellen Organtransplantationen heute fur immer
mehr Menschen eine geeignete therapeutische Option dar. Nicht zuletzt deswegen ist die Zahl der
Personen auf der Warteliste in der Schweiz seit 2005 markant um mehr als die Halfte angestiegen:
Am 31. Dezember 2005 befanden sich 683 Personen auf der Warteliste, Ende 2011 waren es 1074.
Demgegeniber bewegt sich die Zahl der verstorbenen Spenderinnen und Spender auf einem relativ
konstanten Niveau. Im Jahr 2011 spendeten 102 verstorbene Personen Organe. Zusatzlich spendeten
110 Lebendspenderinnen bzw. Lebendspender ein Organ oder einen Teil eines Organs.

EE | eichenspende Lebendspende

«=j==| eichenspende p.m.p 0= Lebendspende p.m.p
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Abbildung 1: Anzahl Organspenderinnen und Organspender in der Schweiz 1997-2011, p.m.p. = per
million population. Quelle: BAG

Der Bedarf an Organen ist somit deutlich grésser als das Angebot. 2011 verstarben 61 Patientinnen
und Patienten, die auf ein Organ warteten. Jahrlich werden in der Schweiz rund 500 Organtransplan-
tationen durchgefiihrt (Quelle: Swisstransplant).

Im internationalen Vergleich ist die Zahl der effektiven Organspenden2 von Verstorbenen in der
Schweiz gering. Als Vergleichszahl wird die Zahl der verstorbenen Spenderinnen und Spender pro
Million Einwohnerinnen und Einwohner verwendet. So wurden in der Schweiz bei Einfiihrung des
Transplantationsgesetzes im Jahr 2007 10,8 verstorbene Spenderinnen und Spender pro Million Ein-
wohnerinnen und Einwohner verzeichnet. Diese Zahl erhéhte sich seither und lag 2011 bei 13. Spa-
nien registrierte als internationaler Spitzenreiter im gleichen Jahr 35,5 verstorbene Spenderinnen und
Spender pro Million Einwohnerinnen und Einwohner.

Innerhalb der Schweiz ist die Anzahl der gemeldeten Spenderinnen und Spender je nach Region und
Spital sehr unterschiedlich. Dies betrifft auch die Transplantationszentren: So meldete beispielsweise
das Universitatsspital Zirich 2011 drei spendende Personen, wahrend das Inselspital Bern im glei-
chen Jahr 25 Personen meldete.

2 Bei einer «effektiven Organspende» ist mindestens eines der entnommenen Organe auch tatsachlich transplantiert worden. Im
Fall von marginalen Spenderinnen und Spendern bspw. kann es sein, dass keines der entnommenen Organe fiir eine Trans-
plantation geeignet ist.
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Abbildung 2: Anzahl gemeldeter Organspenderinnen und -spender in der Schweiz im Jahr 2011 nach
Spital (Quelle: BAG)

Die Grunde fur diese Unterschiede wurden in der Studie «Swiss Monitoring of Potential Donors»
(SwissPOD, siehe Kapitel 3.5.2) untersucht. Ebenfalls Gegenstand dieser Untersuchung ist die Rate
der Ablehnungen durch Angehdérige. Erste grobe Ergebnisse der Studie finden sich in Anhang 9, wah-
rend detaillierte Ergebnisse in rund einem Jahr zu erwarten sind. Eine Vorlauferstudie (Donor Action)
der SwissPOD-Studie zeigte fir das Jahr 2008 anhand der Daten aus 35 Spitélern, dass Angehdrige
bei rund 42 % der Anfragen eine Spende ablehnten, wahrend Spanien im gleichen Jahr nur rund 18 %
Ablehnungen durch Angehdrige verzeichnete. Im selben Jahr war die Ablehnungsrate durch Angeh6-
rige in der lateinischen Schweiz 10 bis 15 Prozentpunkte geringer als in der Deutschschweiz (Vatter
2011).

3.2 Die Organspende im Transplantationsgesetz

Volk und Stéande haben 1999 eine Verfassungsbestimmung tber die Transplantationsmedizin (Art.
119a BV) deutlich angenommen. Bei einer Stimmbeteiligung von 38 % sagten 87.9 % der Bevolke-
rung und alle Kantone Ja zur Vorlagea. Seit 2007 sind das Transplantationsgesetz4 und funf Ausfuh-
rungsverordnungen5 in Kraft. Die wichtigsten Regelungen im Bereich der Organspende verstorbener
Personen sind:

3 http://www.admin.ch/ch/d/pore/va/19990207/index.html

* Bundesgesetz vom 8. Oktober 2004 tiber die Transplantation von Organen, Geweben und Zellen (Transplantationsgesetz, SR
810.21).

® Es handelt sich hierbei um die Verordnung vom 16. Marz 2007 (iber die Transplantation von menschlichen Organen, Geweben
und Zellen (Transplantationsverordnung, SR 810.211), die Verordnung vom 16. Marz 2007 Uber die Zuteilung von Organen zur
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— Die Spende menschlicher Organe, Gewebe und Zellen ist unentgeltlich, ein Handel mit menschili-
chen Organen ist verboten (Art. 6 und 7 Transplantationsgesetz).

— Es gilt die erweiterte Zustimmungslosung: Voraussetzung fur eine rechtsgiltige Entnahme von
Organen, Geweben oder Zellen bei verstorbenen Personen ist das Vorliegen einer Zustimmung
der spendenden Person. Wenn diese keinen Willen geaussert hat, bedarf es der Zustimmung der
nachsten Angehdrigen. Sind keine Angehérigen vorhanden oder erreichbar, ist es verboten, Or-
gane, Gewebe oder Zellen zu entnehmen. Der Wille der verstorbenen Person hat Vorrang vor
demjenigen der nachsten Angehdérigen (Art. 8 Transplantationsgesetz).

— Eine Organentnahme ist nur mdglich, wenn der Mensch tot ist. Geméass Gesetz ist ein Mensch tot,
wenn die Funktionen seines Hirns einschliesslich des Hirnstamms irreversibel ausgefallen sind
(Art. 9 Transplantationsgesetz).

— Oberstes Ziel bei der Zuteilung von Organen ist die Gerechtigkeit. Es darf niemand diskriminiert
werden. Als massgebende Kriterien kommen nur die medizinische Dringlichkeit und der medizini-
sche Nutzen einer Transplantation, die Chancengleichheit sowie die Wartezeit in Betracht (Art. 17
und 18 Transplantationsgesetz).

Zustandig fur den Vollzug des Gesetzes ist der Bund (BAG), in wichtigen Bereichen, welche die Or-
ganspende und damit die Verfligbarkeit von Organen betreffen, sind es die Kantone®. Sie sind zustan-
dig fur die Organisation und Koordination insbesondere der mit einer Organspende zusammenhan-
genden Tatigkeiten in den Transplantationszentren und in jenen peripheren Spitalern, in denen Spen-
derinnen und Spender betreut werden. Die Kantone sind verantwortlich dafiir, dass in diesen Spitélern
spezialisierte Koordinationspersonen eingesetzt und entsprechend ausgebildet werden, um spenden-
de Personen und ihre Angehdrigen angemessen zu betreuen. Die fur die lokale Koordination zustan-
digen Personen melden der Nationalen Zuteilungsstelle potenzielle Spenderinnen und Spender. Die
Zustandigkeit im Bereich der Information der Bevdlkerung teilen sich Bund und Kantone.

Die Wirksamkeitsprifung des Transplantationsgesetzes (gemass Art. 55 Transplantationsgesetz)
beinhaltet den Einsatz von «Monitoring», «formativer Evaluation» und einer «<summativen Gesetzes-
evaluation». Gegenstandsbereiche der Wirksamkeitsprifung sind die aus dem Gesetz abgeleiteten
Beobachtungsfelder: Situation im Transplantationswesen, Einstellung und Verhalten der Bevolkerung
und des medizinischen Personals, Praxis der Zuteilung von Organen, Qualitat der Transplantationen
und die Verfugbarkeit von Organen, Geweben und Zellen.

Das Monitoring ist etabliert und umfasst mehrere Beobachtungsbereiche und Indikatoren. Erhoben
und ausgewertet werden unter anderem Indikatoren wie die Struktur und Veranderung der Warteliste,
die Zahl der Entnahmen und Transplantationen von Organen, Geweben und Zellen, die Uberlebensra-
ten von Empfangerinnen und Empfangern, die Ischamiezeiten’ der transplantierten Organe, sowie der
Gesundheitszustand von Lebendspenderinnen und -spendern.

Hauptzweck der formativen Evaluation, die zwischen 2007 und 2009 durchgefiihrt wurde, war es,
einen Beitrag zur Optimierung des Gesetzesvollzugs zu leisten. Die Ergebnisse der formativen Evalu-
ation zeigen insgesamt, dass der Vollzug des Transplantationsgesetzes sehr gut angelaufen ist®. Eine
Gesetzesevaluation soll voraussichtlich Ende 2015 durchgefiihrt werden.

Transplantation (Organzuteilungsverordnung, SR 810.211), die Verordnung des EDI vom 2. Mai 2007 Uber die Zuteilung von
Organen zur Transplantation (Organzuteilungsverordnung EDI, SR 810.212.41), die Verordnung vom 16. Marz 2007 uber die
Transplantation von tierischen Organen, Geweben und Zellen (Xenotransplantationsverordnung, SR 810.213) sowie die Ver-
ordnung vom 16. Mérz 2007 Uiber Gebuhren fir den Bundesvollzug der Transplantationsgesetzgebung (Transplantationsgebuih-
renverordnung, SR 810.215.7).

® Art. 22, 50, 56, 61 Transplantationsgesetz und Art. 45-47 Transplantationsverordnung

7 Zeitspanne, wahrend welcher zu transplantierende Organe oder Gewebe nicht mit Blut und damit mit Sauerstoff versorgt
werden.

8 http://www.bag.admin.ch/transplantation/00694/04138/04140

Bundesamt fir Gesundheit, im Marz 2013 13/121



Prifung von Massnahmen zur Erhéhung der Anzahl verfugbarer Organe — Bericht in Erfulllung der Postulate 10.3711, 10.3703, 10.3701

3.3 Der Spendeprozess

Eine Organspende ist ein sehr komplexer Prozess. Damit Organe entnommen und schliesslich erfolg-
reich transplantiert werden kénnen, braucht es neben einer hochstehenden Medizin eine ausgezeich-
nete Vernetzung verschiedener Akteure und nicht zuletzt auch einen feinfiihligen Umgang mit den
Angehorigen der verstorbenen Person. Im Folgenden werden einzelne Etappen vereinfacht aufge-
zeigt. Details zu den aufgefiuihrten Strukturen und Prozessen und den damit verbundenen Herausfor-
derungen finden sich in den nachfolgenden Kapiteln:

— Notwendige Voraussetzungen: Eine Organentnahme ist ein seltenes Ereignis und nur unter
bestimmten Voraussetzungen méglich (siehe Kapitel 3.6.1). So braucht es bestimmte medizini-
sche Vorbereitungen, die nur in einem Spital moglich sind. Wer ausserhalb eines Spitals verstirbt,
kommt daher in den meisten Féllen fiir eine Organspende nicht infrage. Gewisse Erkrankungen
kénnen eine Spende unter Umstanden ebenfalls verunmdéglichen. Daher ist die Wahrscheinlich-
keit, ein Organ zu bendtigen, viel grosser, als Spenderin oder Spender zu werden.

— Erkennen von Spenderinnen und Spendern: Damit es zu einer Organentnahme kommen kann,
muss eine Patientin oder ein Patient als Spenderin oder Spender erkannt werden. Daflir missen
die Prozesse in den Spitélern klar definiert und deren Ablaufe rund um die Uhr gewabhrleistet sein
(vgl. Art. 45-47 Transplantationsverordnung). Eine wichtige Rolle spielen hier die so genannten lo-
kalen Koordinationspersonen (siehe Kapitel: 3.4.2).

— Zustimmung oder Ablehnung: Eine Organentnahme ist nur mdglich, wenn eine Zustimmung
vorliegt. In der Schweiz qilt die erweiterte Zustimmungslosung. Ist der Wille einer verstorbenen
Person nicht bekannt — dies trifft in rund 95 % der Falle zu —, mussen stellvertretend die Angeho-
rigen entscheiden (siehe Kapitel 3.6.2).

— Nachweis des Todes: Kommt eine Spende infrage, verlangt das Gesetz den eindeutigen Nach-
weis des Todes, indem gezeigt wird, dass samtliche Funktionen des Hirns und des Hirnstamms ir-
reversibel ausgefallen sind. Dieser Nachweis richtet sich nach den entsprechenden Richtlinien der
Schweizerischen Akademie der medizinischen Wissenschaften (SAMW)Q.

— Zuteilung der Organe: Wurde der Nachweis des Todes erbracht und liegt eine Zustimmung zur
Entnahme vor, klart die Nationale Zuteilungsstelle ab, zu welchen Personen auf der Warteliste die
verfugbaren Organe medizinisch passen und wem nach den gesetzlichen Bestimmungen die
hochste Prioritéat zukommt, ein Organ zu erhalten (siehe Kapitel 3.4.4).

— Entnahme der Organe: Schliesslich werden die Organe entnommen und zu den jeweiligen
Empfangerinnen und Empfangern transportiert (in manchen Fallen wird die Spenderin bzw. der
Spender in ein Entnahmespital verlegt). Die Entnahme erfolgt haufig durch die Chirurginnen und
Chirurgen, die spater die Transplantation durchfihren werden.

3.4 Strukturen des Schweizer Organspendewesens

Die Prozesse einer Organspende und einer anschliessenden Transplantation laufen auf drei Ebenen
in jeweils verschiedenen Strukturen ab: Auf lokaler Ebene finden sich die Spitaler (Kapitel 3.4.1), wo
Koordinationspersonen fur medizinische und logistische Aufgaben im Zusammenhang mit einer Or-
ganspende eingesetzt werden (Kapitel 3.4.2). Eine regionale Ebene wird durch verschiedene Spende-
Netzwerke (Kapitel 3.4.3) reprasentiert, die teilweise bereits General Coordinators einsetzen, Perso-
nen also, die fur Koordination und Kommunikation innerhalb und zwischen den Netzwerken zusténdig
sind. Auf nationaler Ebene schliesslich ist im fachlichen Bereich (Arzte und Pflegefachpersonal) mit
dem Comité National du Don d’Organes die Seite der spendenden Personen und mit dem Comité
Médical die Seite der empfangenden Personen vertreten (Kapitel 3.4.5).

® ziffer 1l 1 und 2 sowie Ziffer Ill A-C der Medizinisch-ethischen Richtlinien der Schweizerischen Akademie der Medizinischen
Wissenschaften zur Feststellung des Todes mit Bezug auf Organtransplantationen in der Fassung vom 24. Mai 2011
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Abbildung 3: Akteure des Organspendewesens in der Schweiz (Quelle: BAG)

34.1 Spitaler und Transplantationszentren

Auf der Ebene der Spitéler gibt es in der Schweiz einerseits jene rund 90 Spitaler mit einer Notfall-
oder Intensivpflegestation, die die Seite der Spendenden reprasentieren. Hier werden schwer erkrank-
te oder verletzte Menschen mit einer hoffnungslosen Prognose nach ihrem Tod méglicherweise zur
Spenderin oder zum Spender. Dabei ist zu beachten, dass es Spitéler gibt, wo Spenderinnen oder
Spender erkannt werden und Organe auch enthommen werden kénnen, und Spitéler wo spendende
Personen erkannt werden, fur die Enthahme aber verlegt werden missen.

Daneben gibt es die Transplantationszentren, die jene Personen vertreten, die ein Organ bengtigen.
In der Schweiz verfligen sieben Transplantationszentren tiber eine Bewilligung des BAG fir die
Transplantation verschiedener Organelo. Da jedes Transplantationszentrum in ein Spital oder eine
Universitatsklinik integriert ist, finden sich hier immer beide Seiten — die Seite der Spendenden und die
Seite der Empfangenden — innerhalb einer Institution. Einem maoglichen Interessenskonflikt beugt das
Transplantationsgesetz mit Artikel 11 vor: Arzte und Arztinnen, die den Tod eines Menschen feststel-
len, durfen nicht den Weisungen einer arztlichen Fachperson unterstehen, die an der Entnahme oder
der Transplantation mitwirken oder selber an der Enthahme oder der Transplantation beteiligt sein.

'° bie Universitatsspitaler Basel, Bern, Genf, Lausanne und Zirich, sowie das Kantonsspital St. Gallen und das Kinderspital
Zirich
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3.4.2 Das involvierte medizinische Personal

Den ersten Kontakt mit méglichen Spenderinnen und Spendern haben die Medizinerinnen oder Medi-
ziner und das Pflegepersonal auf Intensiv- und Notfallstationen. Mittlerweile haben die meisten Spita-
ler mit einer akkreditierten Intensivstation lokale Koordinationspersonen bestimmt, wie dies vom Ge-
setz gefordert wird. Diesen Personen — die von den Transplantationskoordinatorinnen und -
koordinatoren unterschieden werden miissen — kommt eine grosse Bedeutung zu bei der Erkennung
und Betreuung der Spenderinnen und Spender, sie sollten aber auch im Umgang mit Angehdrigen
geschult sein. Dariber hinaus koordinieren sie die Entnahme und Konservierung gespendeter Orga-
ne. Die praktische Umsetzung der Rolle der lokalen Koordinationspersonen ist je nach Spital unter-
schiedlich. Sie hangt ab von der persénlichen Motivation der jeweiligen Person, aber auch davon, wie
sie in das hierarchische System des Spitals eingebunden wird und welche Befugnisse und zeitlichen
Ressourcen sie hat.

Im Gegensatz zu den lokalen Koordinationspersonen reprasentieren die sogenannten Transplantati-
onskoordinatorinnen und -koordinatoren in Transplantationszentren die Empfangerseite. Sie wirken in
einem Transplantationsprozess als Drehscheibe im komplexen Zusammenspiel zwischen Nationaler
Zuteilungsstelle, Intensivstation, Transplantationsteam, Laborpersonal, Patientinnen und Patienten
sowie Angehdrigen. Sie arbeiten eng zusammen mit den Teams von Chirurginnen und Chirurgen, die
den Spenderinnen und Spendern die Organe entnehmen und die Transplantationen durchfihren.

Koordinationspersonen auf der Ebene der Spende-Netzwerke werden als General Coordinators be-
zeichnet. Diese bieten den peripheren Spitalern unter anderem professionelle Unterstiitzung und
Schulungen an. Die Ubergeordnete Koordination einer Transplantation ibernehmen nationale Koordi-
natorinnen und Koordinatoren bei Swisstransplant. Sie fiihren unter anderem die Warteliste und sind
fur die Zuteilung gespendeter Organe zustandig.

3.4.3 Spende-Netzwerke

Um einen optimalen Spendeprozess rund um die Uhr auf allen Intensiv- und Notfallstationen in der
Schweiz aufrechterhalten zu kdnnen, missen Ressourcen zusammengelegt werden. Wenn sich ein-
zelne Stationen zu regionalen Spendenetzwerken zusammenschliessen, kdnnen anfallende Aufgaben
sinnvoll zwischen einem Zentrumsspital (meist ein Transplantationszentrum) und peripheren Spitdlern
aufgeteilt werden. Die Vernetzung ermdglicht neben einer besseren Ausnutzung der Ressourcen auch
eine Optimierung der Prozesse und der Ausbildung. Insbesondere kleinere Spitéler kbnnen vom
Know-how eines grosseren Zentrumsspitals profitieren.

In der Schweiz haben sich sechs regionale Spendenetzwerke etabliert, die oft Uberkantonal organi-
siert sind: Basel, Bern, Luzern, St. Gallen, Zurich sowie das Programme Latin du Don d’Organes
(PLDO) der franzésisch- und italienisch-sprachigen Regionen. Die bestehenden Netzwerke sind un-
terschiedlich weit entwickelt. Das im Jahr 2008 gegriindete PLDO nimmt zurzeit eine Vorbildfunktion
ein: Einerseits ist es durch die beteiligten Kantone offiziell anerkannt und finanziell abgesichert. Ande-
rerseits setzt es bereits seit 2009 eine Person in der Funktion eines General Coordinators nach spani-
schem Vorbild ein. Das Netzwerk Zirich setzt seit Marz 2012 ebenfalls einen General Coordinator ein
und die peripheren Spitéler werden von den Transplantationskoordinatoren des Universitatsspitals
eng betreut, wie dies auch im PLDO der Fall ist.

3.4.4 Die Nationale Zuteilungsstelle (Swisstransplant)

Seit Inkrafttreten des Transplantationsgesetzes werden gespendete Organe von der Nationalen Zutei-
lungsstelle zugeteilt. Der Bund hat die Stiftung Swisstransplant mit dieser Aufgabe betraut. Die Zutei-
lung erfolgt patientenbezogen und wird also nicht davon beeinflusst, in welchem Spital die Spenderin
oder der Spender liegt. Die speziell ausgebildeten nationalen Koordinatorinnen und Koordinatoren bei

Bundesamt fir Gesundheit, im Marz 2013 16/121



Prifung von Massnahmen zur Erhéhung der Anzahl verfugbarer Organe — Bericht in Erfulllung der Postulate 10.3711, 10.3703, 10.3701

Swisstransplant wenden bei der Zuteilung klar festgelegte Kriterien an, die detailliert im Transplantati-
onsgesetz und in den Verordnungen'" geregelt sind.

3.4.5 Das Comité National du Don d’Organes (CNDO) und das Comité Médical

In die Ablaufe einer Organspende sind viele Personen involviert. Damit Interessenskonflikte vermie-
den werden kdnnen, ist es wichtig, dass die Seite der spendenden Personen organisatorisch getrennt
ist von der Seite der empfangenden Personen. Diese Trennung der Bereiche findet sich auch auf
Ebene der etablierten Strukturen bei der Stiftung Swisstransplant:

— Das Comité National du Don d’Organes (CNDO) setzt sich fur die Belange der Organspende ein
und ist unabh&ngig von der Seite der Empféangerinnen und Empfanger. Diese Organisation ist aus
der von Intensivmedizinern gegriindeten Swiss Foundation to Support Organ Donation (FSOD)
hervorgegangen und seit 2009 in Swisstransplant integriert. Es besteht aus Vertreterinnen und
Vertretern der sechs Spendenetzwerke, einer lokalen Koordinationsperson, einer Vertretung des
Intensivpflegepersonals und einer fir die Ausbildung verantwortlichen Person. Die Aufgaben des
CNDO betreffen den Informationsaustausch und die Koordination zwischen den Spendenetzwer-
ken und Swisstransplant. Das CNDO hat sich zum Ziel gesetzt, die Prozesse und Strukturen auf
allen Ebenen zu vereinheitlichen und dadurch die Erkennung und Betreuung von Organ- und Ge-
webespenderinnen und -spendern zu optimieren. Das CNDO ist namentlich bemuht, die Spende-
arbeit quantitativ und qualitativ so zu verbessern, dass madglichst alle potenziellen Organspende-
rinnen und -spender erkannt werden. Das CNDO wird durch die Kantone finanziert, indem auf je-
de Organtransplantation ein Zuschlag von 800 Franken zu Lasten des Wohnkantons der Empfan-
gerin bzw. des Empféangers erhoben wird.

— Die Seite der empfangenden Personen wird bei Swisstransplant durch das Comité Médical vertre-
ten. Dieser Ausschuss setzt sich zusammen aus den Prasidien der zwolf Swisstransplant-
Arbeitsgruppen12 und aus Vertretungen der Transplantationszentren. Er befasst sich mit Aspek-
ten, die die Transplantationen betreffen, und ist zusammen mit den Arbeitsgruppen massgeblich
an der Ausarbeitung und Optimierung der Zuteilungsregeln beteiligt.

35 Instrumente zur Prozessoptimierung
35.1 Der Swiss Donation Pathway

Ab 2013 soll mit dem Swiss Donation Pathway (vgl. Anhang 8) ein wichtiges Werkzeug vorliegen, das
den ganzen Prozess einer Organspende abbildet und mit dem eine Verbesserung der Ablaufe ange-
strebt wird. Das Referenzhandbuch behandelt alle Bereiche von der Spendererkennung bis hin zur
Entnahme der Organe. Es vermittelt sowohl medizinisches Spezialwissen, macht aber auch Angaben
zur richtigen Betreuung der Angehorigen. Der Swiss Donation Pathway wurde vom CNDO in Zusam-
menarbeit mit Fachleuten der schweizerischen Gesellschaft fiir Intensivmedizin erarbeitet.

3.5.2 Die Suche nach Optimierungsmdglichkeiten mit der SwissPOD-Studie

Die Schweiz hat nicht nur eine im internationalen Vergleich tiefe Spenderate, es fallt auch auf, dass
zwischen verschiedenen Entnahmespitélern innerhalb der Schweiz wie auch zwischen den Sprachre-
gionen erhebliche Unterschiede bestehen bei der Zahl gemeldeter Spenderinnen und Spender. Um
diese Unterschiede zu untersuchen und entsprechende Massnahmen zu ergreifen, wurde im Jahr
2009 auf Initiative des BAG die Studie «Swiss Monitoring of Potential Donors» (SwissPOD) gestartet.
Diese prospektive Kohortenstudie untersucht sdmtliche Todesfélle auf allen Intensiv- und vielen Not-
fallstationen der Schweizer Spitéler und evaluiert den Spendeprozess in den jeweiligen Spitélern.

" Organzuteilungsverordnung (SR 810.212.4) und Organzuteilungsverordnung EDI (SR 810.212.41)

'2 Die 12 Swisstransplant-Arbeitsgruppen und ihre jeweiligen Themen: STABMT (Knochenmark), STAD (Diinndarm), STAH
(Herz), STAI (Infektionskrankheiten), STAL (Leber), STALOS (Lebend-Organspende), STALU (Lunge), STAN (Niere), STAP
(Pankreas), STAPT (Entnahme und Transport), STATKO (Transplantationskoordination), STAX (Xenotransplantation)
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Die Leitung der Studie hat das CNDO, finanziell unterstutzt wird sie durch das BAG und die Groupe
des 15 (G15) als Interessenvertretung der funf Universitatsspitaler und des Kantonsspitals St. Gallen.
Die detaillierte Datenerfassung startete im September 2011. Erste grobe Ergebnisse der Studie finden
sich in Anhang 9, wéhrend detaillierte Ergebnisse in rund einem Jahr zu erwarten sind. Die
SwissPOD-Studie untersucht auch, wie haufig und weshalb Angehdérige eine Spende ablehnen (siehe
dazu auch Kapitel 3.6.2).

Es wird vermutet, und die ersten groben Ergebnisse der SwissPOD-Studie belegen dies, dass die
unterschiedlichen Spenderaten in den verschiedenen Spitalern unter anderem auf die sehr individuelle
praktische Umsetzung der Rolle der lokalen Koordinationspersonen zurtickzuftihren ist. So sind sie je
nach Spital ganz unterschiedlich in das hierarchische System eingebunden, haben entsprechend nicht
Uberall Weisungsbefugnisse oder verfiigen nicht Giber die tatséchlich benétigten zeitlichen Ressourcen
und sind entsprechend mehr oder weniger motiviert. Dartiber hinaus sind Bestrebungen im Gange, die
Spenderinnen- und Spendererkennung und -betreuung zu optimieren. Dies geschieht einerseits durch
das CNDO auf nationaler und andererseits in verschiedenen Spende-Netzwerken auf regionaler Ebe-
ne.

353 Ausbildung des Spitalpersonals

Der Ausbildung des Spitalpersonals wird im Hinblick auf die Verfligbarkeit von Organen eine grosse
Bedeutung beigemessen. So ist eine gute Ausbildung wichtig, damit potenzielle Spenderinnen und

Spender in den Spitalern entdeckt, gemeldet und optimal betreut werden kénnen. Zudem brauchen
die Angehdrigen eine adéaquate Betreuung; ein professionelles Auftreten des Personals kann ihnen

bei der Frage nach dem Spendewillen der verstorbenen Person die Entscheidung erleichtern.

Auch fur Entnahmeteams ist eine gute Ausbildung sehr wichtig. Entnahme und Transport von Orga-
nen mussen mit grosstmoglicher Sorgfalt ausgefiihrt werden, da sonst die Organe unter Umstanden
nicht mehr transplantiert werden kénnen.

Die Ausbildung des involvierten Personals fallt hauptséachlich in die Zustandigkeit der Kantone. Der
Bund kann zusatzlich Unterstiitzung bei der Koordination und Finanzierung anbieten (Art. 53 Trans-
plantationsgesetz). Die Situation der Ausbildungsangebote in der Schweiz hat sich seit Einfuhrung des
Transplantationsgesetzes stark verbessert. So gibt es Ausbildungskurse im Bereich der Organspende
sowohl auf nationaler und regionaler (Netzwerke) als auch auf lokaler (Spital) Ebene. Die Kurse rich-
ten sich insbesondere an lokale Koordinationspersonen, aber auch an das weitere Personal von In-
tensiv- und Notfallstationen. In gewissen Regionen werden die Kurse jedoch schlecht besucht. Zudem
sind sie uneinheitlich, nicht immer auf das Zielpublikum abgestimmt oder zu wenig praxisorientiert und
weisen in einigen Bereichen Liicken auf. Das Thema Ausbildung und das entsprechende Optimie-
rungspotenzial wird in Kapitel 7 dieses Berichts vertieft betrachtet.

354 Abgeltung und Finanzierung der Spende-Arbeit

Damit eine Organspende erfolgen kann, sind viele Aktivitaten notwendig, die mehrere zehntausend
Schweizer Franken ausmachen kénnen. Diese Kosten entstehen durch die Detektion und die Betreu-
ung der Spenderinnen und Spender, die Laboranalysen, die Betreuung der Angehdrigen, die Organ-
entnahme im Operationssaal und den Transport der Organe sowie des Enthahmeteams. Bis Ende
2011 wurde die Vergitung der Transplantation solider Organe in einem Tarifvertrag zwischen dem
Schweizerischen Verband fir Gemeinschaftsaufgaben der Krankenversicherer (SVK) und den Univer-
sitatsspitélern und dem Kantonsspital St. Gallen geregelt. In diesem Vertrag wurden aber nicht samtli-
che Vergitungen fir die Spende-Arbeit geregelt. Seit 1.1.2012 haben sich der SVK und «H+ Die Spi-
taler der Schweiz» in einem neuen Vertrag darauf geeinigt, dass mittels einer Pauschale diejenigen
Kosten einer Organspende zu verguten sind, die nicht in der SwissDRG-Tarifstruktur geregelt sind. Im
Gegensatz zu friher sollen damit auch Kosten gedeckt werden, die entstehen, wenn aus medizini-
schen Grunden oder aufgrund der Ablehnung der Angehdrigen eine Entnahme gar nicht mdglich ist.
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Damit der Vertrag rechtskraftig wird, muss er nach Artikel 46 Absatz 4 des Bundesgesetzes vom 18.
Marz 1994 uber die Krankenversicherung (KVG)13 noch vom Bundesrat genehmigt werden (voraus-
sichtlich 2013).

Neben den Kosten pro Organspende fallen auch Kosten fiir die Stelle der lokalen Koordinations-
personen an. Die Pensen und die Entldhnung werden von Spital zu Spital sehr unterschiedlich ge-
handhabt und sind insbesondere in kleineren Spitélern teilweise nicht geregelt.

355 Moéglichkeiten der Willenséusserung

Die einfachste Mdglichkeit, seinen Willen festzuhalten, besteht darin, eine Spendekarte auszufullen.
Diese wird vom BAG zusammen mit Swisstransplant herausgegeben (siehe auch Kapitel 3.5.6). Auf
der Spendekarte kann festgehalten werden, ob man im Todesfall spenden will oder nicht, ob man
gewisse Organe ausschliesst oder die Entscheidung einer Vertrauensperson Ubertragt. Alle Personen,
die das 16. Altersjahr vollendet haben, kbnnen eine Spendekarte ausfillen. Das Ausfillen der Spen-
dekarte wird nirgends registriert. Wer seine Meinung &ndert, ersetzt einfach die bisherige Karte und
informiert seine Angehdorigen. Der Wille kann auch in einer Patientenverfiigung festgehalten werden.
In der Praxis kann die Zustimmung zur Organspende selten anhand einer Spendekarte ermittelt wer-
den, weil sie in der Notfallsituation nicht vorliegt. In weniger als finf Prozent der Falle, in denen eine
Zustimmung zur Organspende erfolgt, liegt dieser einer Spendekarte zugrunde. Meist werden die
Angehdrigen befragt oder diese sprechen das Thema von sich aus an. Aus der Literatur ist bekannt,
dass Personen, die eine Spendekarte ausfullen, das Thema auch eher mit den Angehérigen bespre-
chen. Es kann flr die Angehdrigen eine grosse Erleichterung sein, wenn sie die Haltung der verstor-
benen Person kennen. Aus diesem Grund legt das BAG in seinen Kampagnen zur Bevolkerungsin-
formation grossen Wert darauf, dass dieser Austausch mit den Angehorigen stattfindet. Auf die Ver-
wendung der Spendekarte in der Bevdlkerung wird in Kapitel 3.6.2 eingegangen.

3.5.6 Information der Bevélkerung

Das Transplantationsgesetz misst der Information der Bevélkerung einen hohen Stellenwert bei. Arti-
kel 61 verlangt, dass der Bund und die Kantone die Offentlichkeit regelméassig tiber die Belange der
Transplantationsmedizin informieren. Insbesondere sollen die Méglichkeiten aufgezeigt werden, wie
der Spendewille gedussert werden kann. Zudem sollen die Konsequenzen eines Entscheides darge-
legt sowie die Praxis und die gesetzlichen Regelungen im Zusammenhang mit Entnahme, Zuteilung
und Transplantation von Organen erklart werden.

Das BAG bietet zu diesem Zweck eine umfangreiche Website™* an, die sachlich tiber die Belange der
Transplantationsmedizin informiert. Die Website wird durch eine Lernumgebung fiir Schiilerinnen und
Schiler der Sekundarstufe Il und der nicht-akademischen Tertiarstufe erganzt. Auf diese Web-
Angebote wird in regelmassigen Kampagnen, unter anderem mit Plakaten, Inseraten oder TV-Spots
aufmerksam gemacht. Die Spendekarte, die das BAG zusammen mit Swisstransplant herausgibt,
dient als Mittel zur Willensdusserung und wird in einer Broschire mit elementaren Informationen zum
Thema angeboten. Im Jahr 2007 hat der Bund 4 Millionen Exemplare dieser Spendekartenbroschire
in die Schweizer Haushalte verschickt. Die Broschire ist kostenlos, die Spendekarte kann auch online
ohne jegliche Registrierung ausgefillt und ausgedruckt werden. Das BAG liefert zudem in Zusam-
menarbeit mit der Stiftung Swisstransplant Arztpraxen oder Spitdlern kostenlose Broschiirenpakete
mit Dispenser. Fur Migrantinnen und Migranten oder entsprechende Beratungsstellen bietet das BAG
auf seiner Website eine Informationsbroschiire in sechs verschiedenen Sprachen zum Download an™.

Die meisten Kantone sind im Bereich der Bevolkerungsinformation kaum aktiv. Eine der wenigen Aus-
nahmen ist der Kanton Neuenburg, dessen Regierung im Jahr 2011 eine breit abgestiitzte Informati-

¥ SR 832.10
* http://www.bag.admin.ch/transplantation und www.transplantinfo.ch
' http://www.bag.admin.ch/transplantation/06518/06523/index.html
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onskampagne durchgefuhrt hat. Vereinzelt fiihren in der Schweiz auch Spitdler oder Transplantations-
zentren lokal begrenzte Aktionen durch. Manche dieser Aktivitaten sind eigenstandig, manche bauen
auf dem Konzept des BAG auf.

Swisstransplant organisiert auch eigenstandige Aktionen zur Spendefdérderung und motiviert die Be-
volkerung regelmassig an kulturellen und sportlichen Anléssen, sich fur eine Organspende auszu-
sprechen.

3.6 Das Thema Organspende in der Bevolkerung
3.6.1 Mdgliche Spenderinnen und Spender

Eine Organspende einer verstorbenen Person ist nur in seltenen Fallen méglich. Wer zu Hause ver-
stirbt, wird nicht zur Organspenderin oder zum Organspender. Denn die Entnahme verlangt medizini-
sche Vorbereitungen, die nur im Spital moéglich sind. Am haufigsten zu einer Organentnahme kommt
es, wenn der Tod im Spital aufgrund einer schweren Hirnschadigung eintritt, zum Beispiel nach einer
Hirnblutung. In diesen Féllen kann eine bereits begonnene Beatmung tber den Tod hinaus weiterge-
fuhrt und der Kreislauf stabilisiert werden, so dass die Organe der verstorbenen Person bis zu einer
Organentnahme weiterhin durchblutet werden und keinen vorzeitigen Schaden nehmen.

In seltenen Fallen findet eine Organentnahme auch bei Personen statt, bei denen der Tod nach einem
endglltigen Herz-Kreislaufstillstand eingetreten ist. Solche Personen verfliigen somit weder iiber einen
Herzschlag noch werden sie beatmet. Daher spricht man in diesen Féllen von Non Heart Beating Do-
nors (NHBD) oder auch von Donation after Cardiac Death (DCD). Der Zeitdruck fir die Entnahme ist
hier besonders gross, da die Organe bereits im Korper nicht mehr durchblutet sind und rasch gescha-
digt werden.

3.6.2 Einstellung der Bevélkerung

Die Einstellung der Bevolkerung gegentber der Organspende ist in der Schweiz und in Europa ver-
gleichbar. Auf die Frage «Wurden Sie Ihre Organe nach Ihrem Tod spenden?» sagten im Oktober
2009 55 % der Européer «Ja» (European Commission 2010). In der Schweizerischen Gesundheitsbe-
fragung 2007 bejahten diese Frage 54 % der Befragten. Deutlich weniger Personen haben aber ihren
Willen bereits geaussert: Je nach Umfrage haben zwischen 19 % (2010) und 29 % (2011) der
Schweizer Bevdlkerung eine Spendekarte ausgefullt und so ihren Willen beziglich der Spende von
Organen, Geweben und Zellen festgehalten (weitere Informationen zur Spendekarte liefert Kapitel
5.2.1). Ob eine Person eine Spendekarte besitzt, wird massgeblich durch ihre Bildung, Religionszuge-
horigkeit und Sprachregion beeinflusst: Am ehesten Uber eine Spendekarte verfiigen Personen aus
der Westschweiz, Personen ohne Religionszugehdrigkeit, Personen mit hohem Bildungsabschluss
und Frauen. Der Anteil Personen mit einer Spendekarte steigt bis zur Altersgruppe der 31- bis 40-
Jahrigen an und nimmt mit zunehmendem Alter markant ab (Interface 2009a: 17, Ernst Basler & Part-
ner 2010).
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4 Widerspruchslésung
4.1 Zustimmungsmodelle und deren Umsetzung in der Praxis

Fur die Frage, unter welchen Voraussetzungen es zulassig sein soll, verstorbenen Personen Organe,
Gewebe oder Zellen zu entnehmen, existieren verschiedene Modelle. Grundsétzlich wird zwischen
der Zustimmungslésung und der Widerspruchslésung unterschieden. Die diesem Bericht zugrunde
liegenden Postulate fordern die Priifung, ob in der Schweiz durch einen Wechsel von der aktuell gulti-
gen Zustimmungslésung zur sogenannten Widerspruchsldsung eine Steigerung der Spenderate er-
reicht werden kdnnte.

4.1.1 Widerspruchslésung

Die Widerspruchslosung hat verschiedene Erscheinungsformen: die enge Widerspruchslésung, die
erweiterte Widerspruchslésung und die Informationsldsung.

Nach der engen Widerspruchslésung dirfen Organe, Gewebe oder Zellen einer verstorbenen Person
entnommen werden, wenn diese sich zu Lebzeiten nicht gegen einen solchen Eingriff ausgesprochen
hat. Das Wesensmerkmal dieses Modells liegt somit darin, dass das Fehlen eines Widerspruchs wie
eine Einwilligung in eine Organentnahme behandelt wird.

Von der erweiterten Widerspruchslésung spricht man, wenn auch den nachsten Angehdérigen ein Wi-
derspruchsrecht eingerdaumt wird.

Eine spezielle Form der Widerspruchslosung ist die Informationsldsung: Bei der Informationslésung
mussen die Einspracheberechtigten — also die Patientin oder der Patient selber bzw. die Angehdrigen
— Uber ihr Widerspruchsrecht informiert werden. Fehlt ein Widerspruch oder eine Zustimmung der
verstorbenen Person, werden die Angehdrigen tber eine mdgliche Entnahme informiert und auf ihr
Widerspruchsrecht aufmerksam gemacht. Organe, Gewebe oder Zellen dirfen enthommen werden,
wenn die Angehorigen innerhalb einer bestimmten Frist nicht widersprechen.

4.1.2 Zustimmungslésung

Auch die Zustimmungsldsung kann in einer engen und in einer erweiterten Form ausgestaltet werden.
Nach der engen Zustimmungslésung ist die Entnahme von Organen, Geweben und Zellen nur dann
zuléssig, wenn die verstorbene Person dieser zu Lebzeiten zugestimmt hat. Liegt keine Zustimmung
zu einer Entnahme vor, so wird dies wie eine Ablehnung gewertet. Ohne Zustimmung der spendenden
Person ist somit eine Entnahme unzulassig.

Nach der erweiterten Zustimmungslésung wird eine fehlende Willensdusserung der verstorbenen Per-
son weder als Ablehnung noch als Zustimmung gewertet, sondern lediglich als Nichterklarung. Des-
halb werden in diesem Fall die Angehorigen angefragt. Den Angehdrigen steht dabei ein subsidiares
Entscheidungsrecht in Bezug auf den Umgang mit dem Leichnam zu. Die Entnahme ist dann zulassig,
wenn die Angehorigen ihr zustimmen. Bei der sogenannten Entscheidungslésung, die 2012 in
Deutschland eingefiihrt worden ist, handelt es sich nicht um ein zusatzliches Modell zur Willensausse-
rung. Vielmehr geht es bei dieser Losung darum dass die Bevdlkerung in regelméssigen Abstanden
aufgefordert wird, den Willen zu &ussern. In Deutschland gilt weiterhin die erweiterte Zustimmungslo-
sung.

41.3 Umsetzung in der Praxis

Die konkrete Ausgestaltung der gesetzlichen Regelung und deren Umsetzung in der Praxis sind von
Land zu Land oder sogar von Spital zu Spital sehr verschieden und variieren zwischen enger Zustim-
mungslésung (zum Beispiel Japan) und enger Widerspruchsldsung (zum Beispiel Belgien). Auch die
Angaben in der Literatur und Aussagen von Beteiligten, wie die Regelung angewendet wird, sind zum
Teil widerspriichlich. Dies macht einen direkten Vergleich der Zustimmungsmodelle sehr schwierig.
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In Landern, die die Widerspruchslosung im Gesetz verankert haben, kommt in der Regel eine Form
der erweiterten Zustimmungslésung zur Anwendung; d.h. die Angehdérigen werden bei Fehlen einer
Willensausserung der verstorbenen Person um eine Organspende angefragt. In Spanien etwa, das als
Vorzeigebeispiel bezuglich Organspende gilt, mussen die Angehdrigen in jedem Fall zustimmen, da-
mit Organe entnommen werden durfen. Dies, obwohl in Spanien die enge Widerspruchsldsung gilt
(Vatter 2011) (siehe Kapitel 4.3.2). Die Arztinnen und Arzte in Osterreich gestehen den Angehérigen
trotz enger Widerspruchslosung seit 2000 ein Vetorecht zu, unabhéngig von einem Eintrag der Ver-
storbenen bzw. des Verstorbenen im nationalen Widerspruchsregister (Pépplein 2011).

Es ist festzuhalten, dass die Abklarung bezuglich einer Organentnahme eng mit der Todesnachricht
verbunden ist und damit fir alle Beteiligten in jedem Fall eine schwierige und ausserordentliche Situa-
tion darstellt. Unabhangig von der gesetzlichen Regelung hangt der Gespréchsverlauf von der jeweili-
gen Situation und der Person ab, welche die Spendefrage mit den Angehdrigen thematisiert (vgl. Ka-
pitel 7).

4.2 Situation Schweiz

In der Schweiz qilt fiir die Entnahme von Organen, Geweben und Zellen die erweiterte Zustimmungs-
l6sung®.

4.2.1 Das Zustimmungsmodell im Rechtsetzungsprozess des Transplantationsgesetzes

Der Bundesrat hat im Jahr 2000 in der Vernehmlassung zum Vorentwurf des Transplantationsgeset-
zes zwei Zustimmungsmodelle zur Diskussion gestellt: die erweiterte Zustimmungslésung und die
erweiterte Widerspruchslosung. 38 Vernehmlassungsteilnehmende befurworteten die erweiterte Zu-
stimmungslosung, 34 sprachen sich flr die erweiterte Widerspruchslosung aus. Aufgrund der Antwor-
ten aus der Vernehmlassung beschloss der Bundesrat im November 2000, im Transplantationsgesetz
das Modell der erweiterten Zustimmungslosung zu verankern. Fir diese Losung sprachen aus Sicht
des Bundesrates die folgenden Grinde:

— Die erweiterte Zustimmungslésung war zu diesem Zeitpunkt die im medizinischen Alltag in der
Schweiz gebrauchliche Praxis.

— Die oft gehdrte Annahme, dass die Widerspruchslésung mehr Organe verfligbar macht, konnte
nicht eindeutig durch Studien bestatigt werden. Auch in Spanien, das weltweit die héchste Spen-
derate hat, kam trotz einer gesetzlich verankerten Widerspruchslosung in der Praxis die erweiterte
Zustimmungsldsung zur Anwendung.

— Nach der Rechtsprechung des Bundesgerichts steht die Verfllgungsmacht der lebenden Person
Uber das Schicksal ihres Leibes nach dem Tod unter dem Schutz des Grundrechts der personli-
chen Freiheit'’. Das Gesetz sollte deshalb dieses Grundrecht maoglichst wenig einschréanken, es
aber gleichzeitig erlauben, den Bedurfnissen der auf eine Transplantation angewiesenen Perso-
nen Rechnung zu tragen.

Der Schweizerische Wissenschafts- und Technologierat organisierte zusammen mit dem Schweizeri-
schen Nationalfonds und dem BAG im November 2000 ein PubliForum zum Thema Transplantati-
onsmedizin®®. Auch das 30-kopfige Burgerpanel empfahl dem Parlament, im Hinblick auf eine grosse-
re Verfugbarkeit von Organen, die erweiterte Zustimmungslésung in das Transplantationsgesetz auf-
zunehmen. Langfristig strebte das Gremium aber die enge Zustimmungslésung an, wonach nur die
spendende Person selber einer Entnahme ihrer Organe zustimmen kann. Diese berticksichtige die
Wirde der Spenderin bzw. des Spenders am besten.

'8 Art. 8 Transplantationsgesetz
" BGE 98 la 508 und BGE 1231112
'8 http://www.ta-swiss.ch/publiforum-transplantationsmedizin
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In der parlamentarischen Beratung®® zum Transplantationsgesetz in den Jahren 2003 und 2004 war
die erweiterte Zustimmungslésung unbestritten. Es gab keine Anderungsantrage und keine kritischen
Voten gegeniber diesem Zustimmungsmodell.

4.2.2 Kantonales Recht vor Erlass des Transplantationsgesetzes

In der Schweiz galt bis vor dem Inkrafttreten des Transplantationsgesetzes am 1. Juli 2007 in funf
Kantonen?® die erweiterte Zustimmungsldsung, wahrend in 17 anderen Kantonen?! die Widerspruchs-
oder die Informationsldsung galt. Zu betonen ist allerdings, dass in der Praxis in der ganzen Schweiz
nach der erweiterten Zustimmungslésung vorgegangen wurde.

Es lasst sich riickblickend kein Hinweis finden, dass die Kantone mit der Widerspruchslésung héhere
Spenderaten vorweisen konnten. Im Tessin, welcher schweizweit seit Jahren die héchsten Spendera-
ten aufweist (mit Ausnahme der Jahre 2007 und 2011), galt rechtlich die Zustimmungslosung. Die
Analyse der schweizerischen Spenderaten vor und nach dem Inkrafttreten des Transplantationsgeset-
zes zeigt folgendes Bild:

1. Juli 1997 bis 30. Juni 2002: durchschnittlich 85,6 Spenderinnen und Spender pro Jahr
1. Juli 2002 bis 30. Juni 2007: durchschnittlich 83,4 Spenderinnen und Spender pro Jahr
1. Juni 2007 bis 30. Juni 2012: durchschnittlich 95,6 Spenderinnen und Spender pro Jahr

Die durchschnittliche Spenderate in der Schweiz stieg mit dem Transplantationsgesetz um rund 10 %
(Quelle: Swisstransplant).

Im Folgenden sollen exemplarisch die Erfahrungen mit der Widerspruchsldsung in den Kantonen Genf
und Zurich beschrieben werden.

Kanton Genf

Im Kanton Genf trat im Jahre 1998 die erweiterte Widerspruchlésung in Kraft. Die Angehdrigen hatten
ein gesetzlich verankertes Vetorecht, um sich innerhalb von sechs Stunden nach der Todesfeststel-
lung gegen eine Organspende auszusprechen. Das Inkrafttreten wurde von einer einmaligen Informa-
tionskampagne des Kantons begleitet. Gleichzeitig mit der Einfihrung der Widerspruchslésung wurde
ein Widerspruchsregister aufgebaut, welches vom Kantonsarzt gefihrt wurde.

Bei den Spenderaten der Hopitaux Universitaires de Genéve (HUG) lasst sich keine eindeutige Ent-
wicklung Uber die Zeit identifizieren. Sie schwankten von 1993 bis 2007 zwischen 11 und 19 Organ-
spenderinnen und -spendern pro Jahr. Praktikerinnen und Praktiker verneinen, dass die rechtlichen
Veranderungen 1998 einen Einfluss auf die Spenderate gehabt haben. Auch das Inkrafttreten des
Transplantationsgesetzes im Jahre 2007 und der damit verbundene Wechsel zur Zustimmungslésung
hatten in Genf keine Veranderungen zum Beispiel bezlglich dem Vorgehen, wie eine Organspende
mit den Angehdrigen abgeklart wurde, zur Folge gehabt. Die Spenderate wurde durch das jeweils
geltende Zustimmungsmodell nicht beeinflusst?.

Kanton Zirich

Auch im Kanton Zurich galt vor 2007 die Widerspruchsldsung. Diese war nicht von anderen Mass-
nahmen wie einem Widerspruchsregister begleitet. Urspriinglich wurde die Widerspruchslésung eng
ausgelegt, so dass es zu Situationen kam, in welchen Organe entnommen wurden, ohne dass die
Angehdrigen dariber informiert waren. Die Angehdrigen eines Unfallopfers, dem ohne Wissen der

™ http://www. parlament.ch/d/suche/seiten/geschaefte.aspx?gesch_id=20010057

% Ju, OW, SO, Tl, UR

2L AG, Al, AR, BE, BL, BS, FR, GE, GR, LU, NE, NW, SG, TG, VD, VS, ZH

22 Aussagen aus Experteninterviews: Dr. med. Bara Ricou, Médecin-chef Service des Soins intensifs, Hopitaux Universitaires de
Genéve (HUG), 7.10.2011 / PD Dr. Yvan Gasche, Division des Soins Intensifs Médicaux et Chirurgicaux, Hopitaux Universitai-
res de Genéve (HUG), 11.10.2011
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Eltern das Herz entnommen wurde, unternahmen rechtliche Schritte, die 1975 zu einem Entscheid
des Bundesgerichts filhrten®®. Nachdem dieser Vorfall in den Medien aufgegriffen worden war, ander-
te man diese auch fur das Spitalpersonal belastende Praxis. Die Angehdrigen wurden ab diesem Zeit-
punkt stets Uber eine mogliche Organentnahme informiert und konnten sich dagegen aussprechen.

Die Einflhrung der Zustimmungslésung mit Inkrafttreten des Transplantationsgesetzes 2007 hatte in
Zurich keinen Einfluss auf die Entwicklung der Spendezahlen oder der Ablehnungsraten durch die
Angehorigen. Ebenfalls nicht gedndert hat sich die Art und Weise, wie eine Organspende mit den
Angehdrigen abgeklart wird, wenn keine Willensausserung einer potenziellen Spenderin bzw. eines
potenziellen Spenders vorliegt. Stets wird gefragt, ob der mutmassliche Wille der verstorbenen Person
bekannt ist bzw. wie sich diese allenfalls entschieden hatte®.

4.2.3 Einstellung der Schweizer Bevodlkerung in Bezug auf das Zustimmungsmodell

Die Einstellung der Schweizer Bevolkerung in Bezug auf das Zustimmungsmodell wurde in der Null-
messung zum Monitoring des Transplantationsgesetzes 2005 erfragt (Ernst Basler & Partner 2006).
Uber 2000 Personen haben die umfassende und reprasentative schriftiche Umfrage beantwortet.
Dabei mussten die enge und die erweiterte Zustimmungslosung sowie die enge und die erweiterte
Widerspruchslésung bewertet werden: 70 % der Befragten beflrworteten die erweitere Zustimmungs-
I6sung. Auf weniger Akzeptanz stiessen andere Modelle: Sinnvoll fanden 56 % der Befragten die er-
weiterte Widerspruchsldosung (in Form der Informationslésung), 43 % die enge Zustimmungslésung
und 11 % die enge Widerspruchslésung.

424 Einstellung der Akteure in Bezug auf das Zustimmungsmodell

Seit Inkrafttreten des Transplantationsgesetzes werden in der Schweiz Stimmen laut, die sich fir ei-
nen Modellwechsel von der Zustimmungslésung zur Widerspruchslésung aussprechen. Neben Vertre-
terinnen und Vertretern des Parlaments, die in den diesem Bericht zugrunde liegenden Vorstdssen die
Widerspruchsldsung thematisierten, dusserte sich zum Beispiel die Stiftung Swisstransplant dazu. In
der Stellungnahme zum Entwurf zur Anderung des Transplantationsgesetzes (2012) wiinscht
Swisstransplant eine Diskussion beziiglich Widerspruchslésung. Diesem Anliegen haben sich auch
der Schweizerische Transplantiertenverein und die Schweizerische Gesellschaft fur cystische Fibrose
angeschlossen. Swisstransplant betont an anderer Stelle jedoch auch, dass selbst bei der Wider-
spruchsregelung nie ein Organ entnommen wirde, ohne dass die Angehdrigen gefragt worden wé-
ren”®. Die Stiftung erachtet es «als naiv zu glauben, dass alleine mit der Einfuhrung der Widerspruchs-
I6sung die Spenderzahlen wesentlich steigen wiirden» (Weiss et al. 2010).

Intensivmedizinerinnen und Intensivmediziner, welche in der Praxis direkt mit der Spendefrage an die
Angehdrigen konfrontiert sind, stehen der Widerspruchslésung eher skeptisch gegenuber%.

4.2.5 Stellungnahme der Nationale Ethikkommission fir Humanmedizin (NEK-CNE) zur Wi-
derspruchslésung vom Mérz 2012

Die Nationale Ethikkommission fir Humanmedizin (NEK-CNE) hat im Auftrag des Eidgendssischen
Departements des Innern (EDI) im Frihjahr 2012 eine Stellungnahme zur Widerspruchslésung im
Bereich Organspende verfasst (Nationale Ethikkommission im Bereich der Humanmedizin NEK 2012).
Darin kommt die NEK zu folgenden Grundsatzentscheiden:

1. Da Unklarheiten bestehen, ob durch die Widerspruchslésung die Spenderzahlen in der Schweiz
steigen, gleichbleiben oder gar fallen kdnnten, sieht die Kommission keinen Anlass, die Rechts-

» BGE 101 11 177

* Aussagen aus Experteninterview: Prof. Dr. med. R. Stocker, Institutsleiter Institut fiir Anasthesiologie und Intensivmedizin,
Klinik Hirslanden, Zirich, 28.10.2011.

% Berner Zeitung, 17.8.2009: Sparpotential von einer Milliarde (Interview mit Franz Immer, Direktor Swisstransplant)

?® Sonntagszeitung, 19.9.2010: Organspende soll der Normalfall werden
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grundlage in dieser Hinsicht zu &ndern. Die Kommission lehnt einstimmig ab, einen Ubergang zur
Widerspruchslésung zu empfehlen.

2. Eine deutliche Mehrheit der Kommission lehnt die Widerspruchslésung aus grundsatzlichen ethi-
schen Uberlegungen ab, weil sie die Personlichkeitsrechte tangiere. Die Widerspruchslésung
miisste namlich an eine Ausserungspflicht gekniipft werden, um zu garantieren, dass Organe
nicht ohne Einwilligung entnommen werden. Eine solche Ausserungspflicht wiirde aber eine emp-
findliche Einschrankung des persénlichen Entscheidungsspielraumes bedeuten und den Bund da-
zu veranlassen, von seinem Neutralitétsprinzip bezlglich Organspende abzuriicken.

3. Eine Minderheit der Kommission ist der Auffassung, dass die Widerspruchslésung aus ethischer
Sicht grundsétzlich akzeptabel ware, lehnt jedoch eine Anderung der Gesetzeslage unter den ge-
genwartigen Bedingungen ab: Da nicht nachgewiesen werden kann, dass die Widerspruchslésung
zu einer Erhéhung der Spenderate fuhrt, entfallt der Anlass zu einer Gesetzesanderung.

4. Die Kommission empfiehlt dem Bund, seine Bemihungen und Ressourcen auf Massnahmen zur
Erhdhung der Spenderzahl zu konzentrieren, die einen nachweislich positiven Effekt haben und
ethisch unbedenklich sind. Dazu zahlen die Optimierung von Prozessen im Transplantationssys-
tem und in den Spitalern, eine verbesserte Spenderidentifikation, die Weiterbildung des medizini-
schen Personals und die Professionalisierung des Gesprachs mit den Angehdorigen, nicht zuletzt
Informationskampagnen.

4.3 Datenlage
4.3.1 Wissenschaftlich-empirische Studien

Mittels systematischer Recherche wurden Uber 70 relevante und aussagekraftige wissenschaftlich-
empirische Studien zum Themenbereich Widerspruchsldsung ermittelt. Damit eine Studie thematisch
ausgewahlt wurde, musste ihr priméares Ziel sein, die Wirkung des Zustimmungsmodells auf die Spen-
derate zu priufen. Unter Berlcksichtigung weiterer wissenschaftlicher Vorgaben, die eine Studie erful-
len muss, damit sie fir diese Analyse beriicksichtigt wurde (Aktualitat bzw. Leitstudie, Primar- und
Sekundardaten, quantitative oder qualitative Methode, vgl. Kap. 2.4), wurden 21 Studien selektiert und
analysiert. Davon prasentieren 18 Priméar- und drei Sekundéardaten. Drei sind Fallstudien, die anderen
vergleichen mehrere Lander (zwischen vier und 36) untereinander. Vier Studien stammen aus den
1980er- und 1990er-Jahren, alle anderen sind aus den 2000er-Jahren. 13 Studien sind quantitativ,
acht qualitativ. Im Anhang 2 findet sich eine detaillierte Zusammenstellung der beriicksichtigten Stu-
dien (Tab. 2 im Anhang).

Ergebnis

Eine Mehrheit der analysierten Studien (16) kommt zum Schluss, dass die Widerspruchslosung die
Spenderate erhoht. Zehn dieser 16 Studien schreiben eine Steigerung der Spenderate ausschliesslich
der Widerspruchslosung zu. Neun dieser zehn Studien haben jedoch nicht untersucht, ob parallel zur
Widerspruchslésung flankierende und ergénzende Massnahmen, die ebenfalls eine Wirkung auf die
Spenderate gehabt haben kénnten, umgesetzt worden sind (Ausnahme: Abadie & Gay 2006, siehe
unten).

Von den 16 Studien, die zu einem positiven Ergebnis gekommen sind, zeigen sechs auf, dass die
Steigerung der Spenderate nicht nur auf die Widerspruchslésung, sondern auch auf weitere Mass-
nahmen und eine Kombination verschiedener Faktoren zurtickzufuhren ist.

Finf Studien sehen keine Wirkung der Widerspruchsregelung auf die Spenderate bzw. kdnnen nicht
belegen, dass die Widerspruchslésung eine Steigerung der Spenderate bewirkt.
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Ubersichtsstudie von Rithalia et al. (2009)

Um den Effekt der Widerspruchslésung auf die Spenderate zu beurteilen, ist die Ubersichtsstudie von
Rithalia et al. (2009) eine zentrale Arbeit: Rithalia et al. haben zwdlf der fir dieses Kapitel berticksich-
tigten 21 Studien in einer systematischen Begutachtung analysiert und bewertet (siehe Anhang 2).
Acht dieser Studien vergleichen die Spenderate in Landern mit und ohne Widerspruchslésung und
vier die Spenderate in einem Land vor und nach der Einfihrung der Widerspruchslésung. Nur vier der
analysierten Studien wurden von Rithalia et al. als robust und verlasslich bewertet. Acht weisen wis-
senschaftliche Mangel auf: So erfillten sie entweder methodische Qualitatskriterien nicht oder die
Studien haben nicht kontrolliert, ob neben der Widerspruchsldsung andere Faktoren fiir eine Steige-
rung der Organspenderate verantwortlich sind.

Rithalia et al. zeigen in ihrer Auswertung auf, dass die Widerspruchslésung alleine die Varianz der
Spenderate zwischen den Landern nicht erklaren kann. Das verfligbare Datenmaterial weist nach,
dass viele Studien eine Steigerung der Organspenderate der Widerspruchslésung zuschreiben, auch
wenn andere Faktoren dafiir verantwortlich sein kénnten.

Wirkung der Widerspruchslésung unter Berlicksichtigung des Effekts anderer Massnahmen
(Abadie & Gay 2006)

Die methodisch am besten umgesetzte Studie, die der Widerspruchslosung einen positiven Effekt
zuschreibt und gleichzeitig die Wirkung anderer Massnahmen auf die Spenderate kontrolliert, ist die-
jenige von Abadie & Gay (2006): Viele Studien (z. B. Siminoff 2001, Simpkin 2009) kommen zum
Schluss, dass nicht die Einfiihrung der Widerspruchslésung alleine, sondern zum Beispiel die Optimie-
rung von Spitalprozessen und die spezifische Schulung des Angehdorigengespréachs die Erklarung fur
eine steigende Spenderate sind. Abadie & Gay suchten nach einem Weg, neben der Wirkung dieser
anderen Massnahmen den eigentlichen Effekt der Widerspruchslésung zu quantifizieren. Zu diesem
Zweck konzipierte die Autorenschaft ein Datenset aus diversen Studien und berlicksichtigte dabei
Zahlen aus 22 Landern Uber einen Zeithorizont von zehn Jahren. Sie konnte dabei bestatigen, dass
neben der Widerspruchslosung weitere Massnahmen einen positiven Effekt auf die Spenderate ha-
ben. Nachdem die Autoren diese Effekte berlicksichtigt hatten, zeigte sich, dass mit der Wider-
spruchslésung allein eine Steigerung der Spenderate um circa einen Viertel mdglich ist. Bei diesem
Ergebnis ist zu beachten, dass die Autoren 14 Lander wegen fehlenden Daten ausgeschlossen ha-
ben; davon acht mit Widerspruchslésung, deren Spenderate tief ist. Damit konnte der Effekt der Wi-
derspruchslosung in dieser Studie Uberschéatzt worden sein. Abadie & Gay legen dar, dass die Wider-
spruchsldsung eine Massnahme gegen den Organmangel sein kénnte, betonen jedoch gleichzeitig,
dass es weitere Forschungsarbeit zu diesem Thema braucht.

Studien der Jahre 2010 bis 2012

Drei neuere Studien, die Rithalia et al. noch nicht vorlagen, zeigen bezlglich Wirkung der Wider-
spruchslésung auf die Spenderate folgendes Bild:

— Boyarsky et al. (2012) haben 13 im Bereich Organspende tatige Personlichkeiten aus Landern mit
Widerspruchsldsung mit einem standardisierten Fragebogen befragt und zudem ausfuhrlich inter-
viewt. Untersucht wurden dabei unter anderem die Art und Weise, wie die Widerspruchslésung
umgesetzt wird, die Rolle der Familie bei der Abklarung des Spendewillens, das Wissen der Of-
fentlichkeit tGber die Organspende und das Vertrauen in das jeweilige Gesundheitssystem. Die Au-
toren kommen zum Schluss, dass kein kausaler Zusammenhang zwischen der Widerspruchslo-
sung und der Spenderate aufgezeigt werden kann, weil die Organspendesysteme in den ver-
schiedenen Léandern zu unterschiedlich umgesetzt sind. Zudem stellten sie fest, dass fast immer
die Zustimmung der Angehdrigen eingeholt wird, d.h. in der Praxis die Widerspruchslésung nicht
gelebt wird. Landerspezifische Massnahmen, wie der Einsatz von speziell geschulten Spendeko-
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ordinatorinnen und -koordinatoren oder finanzielle Anreize fiir die Spendererkennung beeinflussen
nach Ansicht der Autoren die Spenderate viel starker, unabhangig vom Zustimmungsmodell.

— Roels & Rahmel (2011) zeigen, dass die Einfiihrung der Widerspruchslésung eine positive aber
beschrankte Wirkung auf die Spenderate hat. Nach ihnen erklart viel eher eine Kombination von
verschiedenen Faktoren die Hohe der Spenderate. Das grésste Potenzial fur die Férderung der
Organspende sehen die meisten européaischen Lander, so die Autoren, in der Professionalisierung
hinsichtlich Identifikation und Betreuung der Spenderinnen und Spender und im Einsatz lokaler
Transplantationskoordinatoren. Gemass dieser Studie liegt das grosste Risiko einer Anderung des
Zustimmungsmodells darin, dass sie von weit effektiveren Massnahmen ablenkt.

—  Simillis (2010) kommt zum Schluss, dass die Widerspruchslésung zwar eine positive Wirkung auf
die Spenderate haben kann, deren Einflihrung aber keine Garantie fiir eine Steigerung ist. Simillis
legt zudem dar, dass die Wirkung der Widerspruchslésung nicht ausreicht, um mdgliche uner-
wiinschte Wirkungen (z. B. polarisierende Debatten, sinkende Akzeptanz der Organspende) auf-
zufangen, die eine solche Einfihrung seiner Ansicht nach mit sich bringen wirde. Eine Erhdhung
der Organspenderate misse, so Simillis, durch eine Optimierung der Prozesse und der Infrastruk-
tur im Organspendewesen sowie durch ein verstarktes Bewusstsein und grosseres Wissen der
Offentlichkeit in Bezug auf die Transplantationsmedizin erreicht werden.

Fazit

Insbesondere die systematische Ubersichtsstudie von Rithalia et al. (2009), aber auch andere Studien
wie z. B. diejenigen von Boyarsky (2012) und Roels & Rahmel (2011) haben gezeigt, wie schwierig
die Wirkungsanalyse der Widerspruchsldsung ist: So sind zum Beispiel geméss diesen Studien die
Organspendesysteme, die rechtliche Regelung, die Vorgehensweise in der Praxis, das Gesundheits-
wesen, die Wohlfahrt, die Kultur der untersuchten Lander, aber auch die im Spendeprozess umge-
setzten Massnahmen hochst variabel. Dies macht es sehr schwierig, den Effekt des Zustimmungsmo-
dells von all diesen anderen Faktoren zu entkoppeln und verlasslich einzuschatzen. Entsprechend
sind jene Studien, die einen positiven Effekt der Widerspruchslésung behaupten, kritisch zu werten.
Zwar durfte gemass den vorliegenden Analysen die Widerspruchslésung einen Beitrag fir hdhere
Spenderaten liefern. Es ist allerdings wissenschaftlich nicht belegt, dass die Widerspruchslésung al-
leine die Spenderate erhoht. Vielmehr weisen die Untersuchungen darauf hin, dass andere Faktoren,
wie beispielsweise die Spendekoordination, die Ausbildung des medizinischen Personals oder die
Information der Offentlichkeit, diesbeziiglich einen grésseren Einfluss haben.

4.3.2 Landervergleiche

Es liegen weltweit von 60 Landern Informationen zum gewahlten Modell vor. Je etwa die Hélfte der
Lander hat die Zustimmungs- respektive die Widerspruchslosung gesetzlich verankert.

In Europa ist die Widerspruchslésung weit verbreitet: 23 von insgesamt 30 untersuchten europaischen
Landern kennen die Widerspruchslésung in der engen oder der erweiterten Form.

Der Vergleich zwischen Spenderate und Zustimmungsmodell zeigt folgendes Bild: Die Schweiz steht
international betrachtet mit 13 Spenderinnen und Spendern pro Million Einwohnerinnen und Einwoh-
nern (2011) ungeféhr in der Mitte aller Lander (25 Lander habe eine héhere, 29 Lander eine tiefere
Rate; Spanien 35,5, Malaysia 0,7). Etwas mehr als die Halfte aller Lander, die eine hdhere Spendera-
te als die Schweiz aufweisen, hat die Widerspruchslésung verankert, die andere Halfte die Zustim-
mungsldsung. Das gleiche gilt fir die Lander mit einer tieferen Spenderate als die Schweiz (Abb. 4).

Ob die Widerspruchslésung zu einer Erhéhung der Spenderate fihrt, kann auch bei einem Vergleich
der Lander nicht klar gezeigt werden. So korreliert die Einfihrung der Widerspruchslésung in Léandern
wie Belgien und Osterreich zwar mit einer deutlichen Erhohung der Spenderate (Zink et al. 2005), in
anderen Lander ist die Spenderate aber trotz der Widerspruchslésung entweder stabil geblieben
(Schweden, siehe Coppen et al. 2008, und Singapur) oder sie ist nach der Einfllhrung sogar gesunken
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(Lettland geméss Robson 2005). In Brasilien l6ste die Einfuhrung der Widerspruchsldsung 1998 derart
grosse Ablehnung und sinkende Spendezahlen aus, dass das Land zur Zustimmungslésung zuriick-
kehrte (Da Silva et al. 2007). Wie weit die Widerspruchslésung als isoliert betrachtete Massnahme fir
die Erfolge einzelner Lander verantwortlich ist, kann also nicht eindeutig gesagt werden. Wie schon
die Auswertung der wissenschaftichen Literatur zeigt, beeinflussen neben der Widerspruchslésung
meistens weitere Faktoren die Spenderate. So durfte fiir die Erfolge in Osterreich auch eine grosse
Rolle gespielt haben, dass die Koordinatorenstellen in den Krankenhausern ausgebaut wurden.

Die USA, Grossbritannien und Australien kénnen als Beispiele von Landern herangezogen werden, in
denen unter der Zustimmungsldsung nach Einflhrung gezielter Massnahmenbiindel und koordinierter
Aktionsplane die Spendezahlen stark angestiegen sind (vgl. Kapitel 8.3).
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Abbildung 4: Anzahl Organspenderinnen und -spender pro Million Einwohnerinnen und Einwohner in
Landern mit Widerspruchs- und Zustimmungslésung 2010 (Global Observatory on Donation and
Transplantation 2010). Der Einfluss anderer Massnahmen auf die Spenderate ist in Kap. 8.3 (Abb. 5)
ersichtlich.
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Tabelle 3 im Anhang 3 bietet einen Uberblick tiber die rechtlichen Zustimmungsmodelle und die
Spenderaten in denjenigen Landern, fir welche die entsprechenden Informationen verfligbar sind.
Beim Vergleich der Spenderaten ist Vorsicht geboten, da sie aus verschiedenen Quellen stammen,
die Spenderaten unterschiedlich berechnet sein kdnnen und Uberdies unterschiedliche Quellen teil-
weise andere Zahlen publizieren.

Die folgenden Lander sind im Vergleich zur Schweiz entweder aufgrund der hohen Spenderate, der
Spenderate im Verhéltnis zur rechtlichen Regelung oder aufgrund einer der Schweiz ahnlichen politi-
schen (z. B. foderalistischen) Situation interessant:

Belgien

— 10 Millionen Einwohnerinnen und Einwohner

— foderalistisches System

— Widerspruchslésung seit 1986

— 25,2 Spenderinnen und Spender pro Million Einwohnerinnen und Einwohner (2010)

Belgien hat die Widerspruchslésung im Jahre 1986 in einer rechtlich sehr engen Form eingefuhrt. Sie
wird in Belgien — wie sonst in keinem anderen Land — auch in der Praxis vergleichsweise eng gelebt:
Der Wille der verstorbenen Person hat absoluten Vorrang. Liegt kein Widerspruch vor, werden die
Organe meist enthommen,; die Angehdrigen werden lediglich Giber die Entnahme informiert.

Belgien wird als Vorzeigebeispiel fur einen positiven Effekt der Widerspruchslésung auf die Organ-
spenderate genannt. Bereits drei Jahre nach Inkrafttreten des Gesetzes wurden klare Ergebnisse
sichtbar, insbesondere im Bereich der Nierentransplantation, wo die Rate an verfiigharen Organen um
119 % anstieg. Die Spenderate verdoppelte sich innerhalb von zwei Jahren beinahe und ist seit 1986
von knapp 11 auf durchschnittlich 25,2 Spenderinnen und Spender pro Million Einwohnerinnen und
Einwohner gestiegen (Roels et al. 1991; Rithalia et al. 2009; Roels & Rahmel 2011, Delriviere & Boro-
novskis 2011). Der Erfolg in Belgien wird insbesondere auf die sehr enge Auslegung der Wider-
spruchslésung zuriickgefiihrt. Begriindet wird dies mit der Rechtssicherheit fiir die Arzteschaft; keine
Arztin bzw. kein Arzt kénne in Belgien fiir eine Entnahme gegen den Willen der Angehdérigen belangt
werden. Zudem vermindere diese Lésung schwierige und lange Diskussionen mit den Angehdrigen,
die in eine Ablehnung minden kénnten (Michielsen 1996).

Belgien fuhrt ein Spenderegister, in dem sowohl die Einwilligung als auch die Ablehnung einer Organ-
spende dokumentiert werden kann. Der Eintrag erfolgt schriftlich bei der Gemeindeverwaltung. Trotz
starker Proteste gegen die Einfihrung der Widerspruchslésung haben weniger als zwei Prozent der
Bevolkerung ihren Widerspruch gegen die Organspende registrieren lassen (Gundle 2005). Uber

80 % der jungen Belgierinnen und Belgier im Alter von 18 Jahren bezeichnen sich als zu wenig infor-
miert Uber die Organspende (Newsletter Klinik Saint-Luc, Brissel, 2002). Deswegen wurde eine Un-
terrichtsstunde im letzten Schuljahr eingefiihrt, in der Gber das Thema informiert wird.

Irland

— 4,6 Millionen Einwohnerinnen und Einwohner

—  Zustimmungslésung

— 22 Spenderinnen und Spender pro Million Einwohnerinnen und Einwohner (2011)

In Irland gilt die Zustimmungsldsung. Irland gehédrt mit Gber 22 Spenderinnen und Spendern pro Milli-
on Einwohnerinnen und Einwohner (2011) zu den Spitzenreitern weltweit. Allerdings gab es 2008 bis
2010 einen massiven Einbruch der Spenderate. Dieser Riickgang wird von Expertinnen und Experten
dem chronischen Mangel an Personal und insbesondere an Spendekoordinatorinnen und -
koordinatoren in den Spitélern bzw. auf den Intensivpflegestationen zugeschrieben. Im Jahre 2011
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konnte der Riickgang wieder aufgefangen werden (90 % Steigerung im ersten Vierteljahr gegentiber
der Vorjahresperiode).

Irland setzt im Organspendewesen vor allem auf zwei Massnahmen: jahrliche Sensibilisierungskam-
pagnen fur die Bevolkerung und speziell geschulte Spendekoordinatorinnen und -koordinatoren, die in
jedem Spital stationiert sind. Die Koordinationspersonen unterstiitzen die Arztinnen und Arzte sowie
die Pflegenden und fiihren auch das Gesprach mit den Angehérigen, wenn es um die Spendefrage
geht. Die geschulten Koordinatorinnen bzw. Koordinatoren und die durch diese professionell gestellte
Spendefrage an die Angehérigen werden als wesentlichste Erfolgsfaktoren des Systems hervorgeho-
ben.

Irland diskutiert zurzeit die Einfihrung der Widerspruchslésung, um die Spenderaten noch weiter zu
erhdhen. Die Meinungen dariber sind geteilt: Der Gesundheitsminister wollte mit der Diskussion der
Widerspruchslésung vor allem einen Diskurs in der Offentlichkeit anstossen. Jede Debatte, die den
Wert und die Wichtigkeit der Transplantationsmedizin aufzeige, sei willkommen und erhéhe das Ver-
standnis in der Bevolkerung beztglich der Bedeutung der Organ- und Gewebespende. Die Gegner
beflrchten, dass die Einfuhrung der Widerspruchslésung die sehr positive Haltung der irischen Bevol-
kerung gegenulber der Transplantationsmedizin schwachen kénnte (Vize 2012).

Osterreich

— 8 Millionen Einwohnerinnen und Einwohner

— foderalistisches System

— Widerspruchslésung seit 1982

— 23,4 Spenderinnen und Spender pro Million Einwohnerinnen und Einwohner (2010)

Osterreich hat 1982 die enge Widerspruchslosung eingefiihrt und 1995 ein Widerspruchsregister ein-
gerichtet. 0,25 % der Bevdlkerung haben den Widerspruch im Register eingetragen (2011). Es werden
neben dem Registereintrag auch andere schriftliche oder mindliche Formen des Widerspruchs akzep-
tiert.

Die nachsten Angehorigen haben geméss Gesetz kein Vetorecht. Dennoch wird in der Praxis bei Feh-
len eines Widerspruchs der Spenderin oder des Spenders — was aufgrund der tiefen Zahl an Regis-
tereintragen meistens der Fall ist — nach der Mitteilung der Hirntoddiagnose das Gesprach mit den
nachsten Angehorigen gesucht, um den mutmasslichen Willen der verstorbenen Person zu eruieren.
Wenn sich die nachsten Angehdérigen trotz ausfuhrlicher Aufklarungsgespréache gegen eine Organ-
spende aussprechen, wird in der Regel von der Organentnahme abgesehen (OBIG 2010: Appendix).

Gemass verschiedenen Autoren ist nicht die Widerspruchslosung ausschlaggebend dafir, dass in
Osterreich die Organspenderate zugenommen hat: Die Rate veranderte sich wahrend der ersten vier
Jahre nach Inkrafttreten der Widerspruchslésung kaum (Michielsen 1996). Erst nach Einfiihrung wei-
terer Massnahmen im organisatorischen Bereich, z.B. dem Aufbau von Koordinatorenstellen in den
Spitalern, sowie der Einfilhrung mobiler Enthahmeteams stieg die Organspenderate markant von 4,6
(Mittelwert 1965-1981) auf 27 (Mittelwert 1986-1990) Spenderinnen und Spender pro Million Einwoh-
nerinnen und Einwohner (Gnant et al 1991; Michielsen 1996; Rithalia et al. 2009).

Gemass Hoerl (2010) werden in Osterreich trotz bereits hoher Spendezahlen regelmassig Massnah-
men eingeleitet, um die Verfuigbarkeit von Organen zu gewahrleisten. Unter anderem wegen riicklau-
figer Zahlen an Unfalltoten bediirfe es eines standigen Aufklarungsprozesses beziiglich méglicher
Organspenderinnen und -spender auf Intensivstationen, der Akzeptanz sogenannt marginaler Organe
und des weiteren Ausbaus von Stellen transplantationsrelevanter Personen in den einzelnen Kran-
kenh&usern. Mit einem derartigen Programm habe zum Beispiel in Graz innerhalb eines Jahres die
Zahl verfligbarer Organe um 60,5 % gesteigert werden kénnen.
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Schweden
9,5 Millionen Einwohnerinnen und Einwohner

staatliches Gesundheitssystem
Widerspruchslésung seit 1996

12,6 Spenderinnen und Spender pro Million Einwohnerinnen und Einwohner (2010)

1996 wurde in Schweden die Widerspruchslésung und ein Register fiir die Dokumentation des Spen-
dewillens (Zustimmung und Widerspruch) sowie eine Organspendekarte eingefuhrt. Zwischen 1987
und 1996 galt die Zustimmungslésung, vor 1987 die erweiterte Widerspruchslésung. In Schweden ist
auch nach mehrmaligem Wechsel der rechtlichen Regelung keine Veranderung der Spenderaten fest-
zustellen. Die Organspenderate ist vergleichsweise tief geblieben. Sie betrug im Jahr 2010 12,6
Spenderinnen und Spender pro Million Einwohnerinnen und Einwohner und gleicht damit derjenigen
der Schweiz.

Gustafsson et al. (2006) begriinden die tiefe Spenderate mit folgenden Erklarungen: Die Verkehrssi-
cherheit sei hoch und damit die Zahl der Verkehrstoten klein; die Personalressourcen und Bettenka-
pazitaten auf den Intensivstationen seien ricklaufig; das medizinische Personal habe eine neutrale
oder sogar ablehnende Einstellung gegeniber der Organspende.

Eine Pilotstudie in der Region Géteborg hat gezeigt, dass sich die nationale Spenderate steigern lies-
se: Mittels einer standardisierten Betreuung von Organspenderinnen und -spendern sowie einer er-
weiterten und aktiveren Rolle der Transplantationskoordinatorin bzw. des Transplantationskoordina-
tors (friherer Einbezug, Prasenz wahrend Hirntoddiagnose, Gesprach mit Angehdrigen) konnte die
Spenderate in der Region Géteborg um 70 % erhdht werden (Gustafsson et al. 2006).

Spanien
— 47 Millionen Einwohnerinnen und Einwohner
— Widerspruchslésung seit 1979

— weltweit fuhrend mit tber 35 Spenderinnen und Spendern pro Million Einwohnerinnen und Ein-
wohner (2011)

1979 wurde in Spanien die enge Widerspruchslésung eingefiihrt. Dies flhrte zu keiner Veranderung
der Spenderate — sie blieb in den folgenden Jahren unter 14 Spenderinnen und Spendern pro Million
Einwohnerinnen und Einwohner. Zehn Jahre nach Einfliihrung der Widerspruchslosung fand eine
komplexe Reorganisation des Transplantationswesens statt, welche unter anderem die Einsetzung
einer nationalen Transplantationsorganisation (Organizacion Nacional de Trasplantes, ONT) und ein
dreistufiges Netzwerk von Koordinatorinnen und Koordinatoren beinhaltete. Seither sind die Organ-
spenderaten Spaniens stetig gestiegen und sind nun seit Jahren die weltweit hochsten. Das «Spani-
sche Modell» der Organspende besitzt international Vorbildcharakter (siehe Kapitel 8.2). Das Modell
bzw. Teile davon wurden von diversen Landern (u.a. Italien, Portugal, Australien, einige Lander in
Siidamerika) ibernommen.

Rafael Matesanz, der Begriinder des «Spanischen Modells», und andere Autoren weisen immer wie-
der darauf hin, dass nicht die Einfihrung der Widerspruchslésung, sondern die Reorganisation des
Transplantationswesens fir die sehr hohe Organspenderate in Spanien verantwortlich ist (Rudge &
Buggins 2012). Die Widerspruchsregelung wird in der Praxis nicht angewendet («the presumed con-
sent law in Spain is dormant»; Fabre et al. 2010). Seit Einfuhrung der Organizacion Nacional de
Trasplantes im Jahre 1989 treten speziell geschulte Koordinatorinnen und Koordinatoren mit der «Bit-
te um eine Organspende» (Solicitud de organos; Organanfrage) an die Angehdrigen heran, was fak-
tisch der erweiterten Zustimmungslésung entspricht. Wenn diese der Organspende widersprechen,
wird auf die Entnahme verzichtet (Matesanz 2008). Die Ablehnungsrate der Angehdrigen betragt in
Spanien 18 %, in Europa liegt sie bei 30 %; in der Schweiz bei 42 % (2008).
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Spanien kennt weder ein Widerspruchsregister noch eine offizielle Spende- bzw. Widerspruchskarte.
Es wurden seit Einfihrung der Widerspruchslésung 1979 vom Staat keine finanziellen Mittel einge-
setzt, um die Offentlichkeit iber diese rechtliche Regelung und deren Konsequenzen zu informieren.

USA

— 311 Millionen Einwohnerinnen und Einwohner

— foderalistisches System

— Zustimmungsldsung seit 1968

— 25 Spenderinnen und Spender pro Million Einwohnerinnen und Einwohner (2010)

Die USA kennen bezuglich Organspende die erweiterte Zustimmungslosung. Es wird bei einer poten-
ziellen Organspenderin bzw. einem potenziellen Organspender zundchst nach einer Willensusserung
in Form eines Registereintrags, einer Organspendekarte oder einer Patientenverfiigung auf einem
Fuhrerschein oder durch einen Stellvertreter gesucht (Zink et al. 2005). Ist eine solche nicht zu finden,
werden die nachsten Angehérigen um ihre Zustimmung gebeten”. Zur Absicherung gegen Gerichts-
verfahren wird die Zustimmung der Angehdrigen auch dann erfragt, wenn die verstorbene Person
Uber eine Spendekarte verflgte (Gundle 2005).

Die postmortale Organspende ist Uber den Uniform Anatomical Gift Act (UAGA 2006) gesetzlich gere-
gelt. Der UAGA sieht vor, dass bei nicht vorhandener Willenserklarung der Verstorbenen bzw. des
Verstorbenen der Ehepartner oder per Gesetz definierte Angehorige eine Entscheidung treffen darfen.
Das Gesetz sieht die Mdglichkeit vor, entweder ganz bestimmte Personen als Organempfangerinnen
und Organempfanger zu benennen oder die Organe einer der insgesamt 58 behdrdlich registrierten
Organ Procurement-Organisationen (OPOs) zur Verfligung zu stellen. Die OPOs sind von der Zentral-
regierung mit der Organspenderrekrutierung in bestimmten Regionen beauftragt. Ihre zwei Hauptfunk-
tionen bestehen in der Férderung der Registrierung von Organspenderinnen und Organspendern so-
wie in der Koordination der Spendeprozesse. Spitdler missen der OPO alle Patientinnen und Patien-
ten melden, bei denen die Hirntoddiagnose bevorsteht. Die OPO-Koordinatorinnen und -koordinatoren
eruieren daraufhin den Willen zur Organspende (Farrell et al. 2011). Von den Mitarbeitenden der
OPOs wird erwartet, dass sie die Organspende als moralischen Imperativ erachten und sich als An-
waltinnen und Anwalte der Patientinnen und Patienten auf den Wartelisten verstehen und dement-
sprechend alles daran setzen, das Einverstandnis der Angehdrigen einzuholen (Ehrle 2006, Shafer,
20009).

Die USA haben mit der Organ Donation Breakthrough Collaborative im 2005 ein ganzes Paket an
Massnahmen eingesetzt, das auf die Spenderate eine positive Wirkung hatte (siehe Kapitel 8.3.1).

4.3.3 Weitere Erkenntnisse aus der Literatur und dem Landervergleich

Neben dem Effekt der Widerspruchslésung auf die Spenderate (vgl. Kapitel 4.3.1) beschreiben die
analysierten Studien und weitere Fachliteratur auch Aspekte, die bei einem Wechsel von der Zustim-
mungslésung zur Widerspruchslésung bertcksichtigt werden sollten. Zudem zeigen sie auf, dass oft-
mals neben der Widerspruchslésung auch andere Massnahmen zur Steigerung der Organspenderate
eingesetzt werden. Die folgenden Abschnitte fiihren einige dieser zu berticksichtigenden Aspekte und
Optimierungsmassnahmen auf. Weitere Erlauterungen dazu finden sich in Kapitel 8.

Koordination des Spendewesens und Einsatz speziell geschulter Koordinationspersonen

Die Organisation der Organspende- und Transplantationskoordination auf drei Ebenen (national, regi-
onal und Spital) bewéhrt sich in verschiedenen Landern. Dabei nimmt die nationale Ebene die Leitung

Z Gemass Informationen der Website www.organdonor.gov des US Department of Health & Human Services; siehe

http://lwww.organdonor.gov/organDonationProcess.asp#process5 (2.11.2011)
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des Koordinationsnetzwerks wabhr; sie ist die zentrale, in alle Prozessschritte involvierte Institution
(Matesanz & Dominguez-Gil 2007). Sie Uberwacht die Standardisierung von Prozessen im Zusam-
menhang mit der Spenderdetektion und dem Spendermanagement sowie der Organentnahme in allen
Entnahmespitélern. In vielen Landern mit hoher Spenderate ist die Spitalkoordinatorin bzw. der Spital-
koordinator meistens eine Intensivpflegespezialistin bzw. ein Intensivpflegespezialist mit zusatzlicher
Koordinationsaufgabe (Matesanz & Dominguez-Gil 2007).

Angehoérigengesprach durch speziell geschulte Personen und mit entsprechendem Setting

Verschiedene Studien zeigen, dass vor allem dem Gesprach mit den Angehérigen bei der Abklarung
einer Organspende eine zentrale Rolle zukommt (Abadie & Gay 2006, Roels & Rahmel 2011, Siminoff
et al. 2009, Coppen et al. 2005, Roels & Rahmel 2011, Neades 2009, Simpkin et al. 2009). Grund-
sétzlich ist es fur alle Beteiligten erleichternd, wenn die Angehérigen in den Organspendeprozess
einbezogen und Uber jeden Schritt informiert werden (Neades 2009).

Die Art und Weise, wie das Angehorigengesprach bei der Abklarung einer Organspende verlauft, hat
einen grossen Einfluss auf die Reaktion der Angehdrigen und damit auf deren Zustimmungs- bzw.
Ablehnungsrate. Diese Gesprache zur Abklarung des Spendewillens der verstorbenen Person werden
oft sowohl vom Spitalpersonal als auch von den Angehdorigen als sehr belastend empfunden. Sie fiih-
ren immer wieder zu Stresssituationen, die in einigen Fallen zu posttraumatischen Belastungsstérun-
gen fuhren (Fukunishi et al. 2002, Kesselring 2006, Groot 2012).

Wie Rudge (2012) nachweist, sind die Ablehnungsraten durch die Angehdrigen in Landern mit Zu-
stimmungslosung und in Landern mit Widerspruchslésung im Durchschnitt &hnlich. Dies unterstreicht,
dass nicht die rechtliche Regelung einen besonderen Einfluss auf die Ablehnungsrate hat, sondern die
Art und Weise wie die Angehdrigengesprache in der Praxis gefiihrt werden.

Ausbildung und Professionalisierung des in eine Organspende involvierten Spitalpersonals

Die medizinische Ausbildung fur alle am Organspendeprozess Beteiligten wird ebenfalls oft erwahnt.
Folgende Inhalte der Ausbildung scheinen zentral: Spenderdetektion und -betreuung, Organerhaltung,
Hirntoddiagnose, Kontaktaufnahme mit Familien, organisatorische Fragen, Umgang mit den Medien
(Matesanz & Dominguez-Gil 2007, Roels & Rahmel 2011). Um die Prozesse weiter entwickeln und
optimieren zu koénnen, braucht es ein Monitoring (Matesanz & Dominguez-Gil 2007). In dieses sollen
unter anderem alle Todesfalle auf den Intensivstationen permanent und lickenlos einfliessen und die
potenziellen und effektiven Organspenderinnen und Organspender erfasst werden. In der Schweiz
geschieht dies seit September 2011 durch die SwissPOD-Studie (vgl. Kapitel 3.5.2).

Abgeltung der Spendearbeit und finanzielle Anreize fur die Spenderdetektion

Bei einer Organspende fallen Kosten an, deren Abgeltung auch dann geregelt sein muss, wenn aus
medizinischen Grinden oder aufgrund der Ablehnung der Angehdrigen eine Organentnahme nicht
mdglich ist. Werden diese Kosten nicht abgegolten, ist im Entnahmespital mit Demotivation und Wi-
derstand zu rechnen.

In einigen Landern, wie zum Beispiel Spanien, werden die Detektion und die Betreuung von Spende-
rinnen und Spendern speziell vergitet. Zum Teil erfolgt die Entschadigung nach entnommenen Orga-
nen. In diesem Fall kann man von einer Art leistungsbasierter Entschadigung und damit von einem
finanziellen Anreiz fir die Spenderdetektion ausgehen. Dieser Anreiz wird durch die im internationalen
Vergleich relativ niedrigen Arztelohne in Landern wie Spanien noch verstarkt (Vatter 2011).
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4.4 Beurteilung und Empfehlung
Studien und Landervergleich

Aus den analysierten Studien ergibt sich bezlglich der Wirkung der Widerspruchslésung kein einheit-
liches Bild: Zwar geht die Mehrheit der Studien von einer positiven Wirkung aus, die meisten dieser
Studien haben aber nicht untersucht, ob neben der Widerspruchslésung andere Massnahmen umge-
setzt wurden und welchen Effekt diese Massnahmen auf die Spenderate hatten. Diese Studien zei-
gen, wie schwierig die Wirkungsanalyse der Widerspruchsldsung ist. Entsprechend schwierig ist es,
aus diesen Studien klare Schliisse zu ziehen.

Aus dem Landervergleich ergibt sich, dass mit Ausnahme von Belgien kein Land mit gesetzlich veran-
kerter Widerspruchslésung diese in der Praxis auch lebt: In allen Gbrigen Landern wird nach der er-
weiterten Zustimmungsldsung vorgegangen — unabhéangig vom gesetzlich verankerten Modell.

Der Landervergleich zeigt weiter, dass auch mit der erweiterten Zustimmungslosung eine hohe Spen-
derate erreicht werden kann, so beispielsweise in den USA oder in Irland. Diese Erkenntnis deckt sich
mit den Erfahrungen in der Schweiz und insbesondere im Kanton Tessin: Als 2007 das Transplantati-
onsgesetz und damit die Zustimmungsldsung in allen Kantone in Kraft trat, stieg die durchschnittliche
Spenderate in der Schweiz in den folgenden fiinf Jahren um rund 10 %. Der Tessin verzeichnet seit
Jahren (ausser 2007 und 2011) die hochsten Spenderaten der Schweiz («Ticino secret»). Diese
Spenderaten wurden mit der erweiterten Zustimmungsldésung erreicht, die im Tessin bereits vor dem
Transplantationsgesetz gesetzlich verankert war.

Weil auch in den USA oder in Irland eine Steigerung der Spenderate mit &hnlichen Massnahmen er-
reicht werden konnte, wie sie in Landern mit der Widerspruchslésung getroffen wurden, lasst sich
letztlich festhalten, dass das Zustimmungsmodell dafir nicht entscheidend ist. Die Spenderate kann
nur gesteigert werden, wenn die richtigen Massnahmen getroffen werden — das Zustimmungsmodell
gehdrt nicht dazu.

Modell Spanien

Orientiert man sich am Modell Spanien — was angesichts der weltweit héchsten Spenderate nahelie-
gend ist — kann festgestellt werden: Die Widerspruchslésung wird das Problem des Organmangels
nicht I6sen. Im Gegenteil: Das Beispiel Spanien zeigt, dass das Zustimmungsmodell fir eine Steige-
rung der Spenderate irrelevant ist. Nach der Einflhrung der Widerspruchslésung im Jahr 1979 blieb
die Spenderate Spaniens in den folgenden zehn Jahren bei weniger als 14 Spenderinnen und Spen-
dern pro Million Einwohnerinnen und Einwohner — und entsprach damit in etwa der Spenderate der
Schweiz.

Das Spanische Modell besteht aus einem Massnahmenbiindel, das in erster Linie auf dem organisato-
rischen Faktor einer dreistufigen Transplantationskoordination auf Spital-, regionaler und nationaler
Ebene basiert (vgl. Kap. 8). Dieses Modell wurde zehn Jahre nach der gesetzlichen Verankerung der
Widerspruchslésung eingefiihrt. Seither sind die Spenderaten kontinuierlich auf einen weltweit uner-
reichten Stand gestiegen. Der Erfolg des Spanischen Modells ist somit auf organisatorische Faktoren
und nicht auf die Widerspruchslosung zuriickzufiihren.

Widerspruchslésung in der Schweiz

Die Widerspruchsldsung héalt grundsatzlich vor der Verfassung stand, wenn sie in Form einer Informa-
tionslésung umgesetzt wird. Das Bundesgericht hat in einem Entscheid aus dem Jahre 19977 fest-
gehalten, dass bei Einfihrung der Widerspruchslésung die Bevdlkerung allgemein und die Angehori-
gen in spezifischer Weise Uber ihr Einspracherecht gegen eine Organentnahme informiert werden
missen. Eine enge Widerspruchslésung, wie sie in Belgien in den meisten Fallen praktiziert wird,
ware in der Schweiz nicht denkbar.

% BGE 1231112
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Die Informationslésung wirde die Einrichtung eines Widerspruchregisters bedingen, weil Personen,
die ihre Organe nicht spenden wollen, Mittel zur Verfiigung stehen missen, um diesen Widerspruch
so festzuhalten, dass er im Todesfall beachtet wird. Sie wiirde zudem eine intensive und regelmassige
Information der Bevélkerung bedingen, wobei sichergestellt werden musste, dass die Information
samtliche Bevélkerungskreise erreicht und insbesondere auch von fremdsprachigen Personen richtig
verstanden wird.

Eine solche Losung ware mit betréchtlichen Kosten verbunden, die namentlich fir die Information und
die Einrichtung eines Widerspruchregisters (vgl. Kap. 6) anfallen wirden. In Grossbritannien hat eine
detaillierte Kostenabschéatzung zur Einfihrung der Widerspruchslésung umgerechnet einen Betrag

von 80 Millionen Franken ergeben (Organ Donation Taskforce 2008). Rechnet man diesen Betrag auf
die Bevolkerungszahl um, ergeben sich fiir die Schweiz Kosten in der H6he von 10 Millionen Franken.

Die Widerspruchsldsung galt vor dem Transplantationsgesetz in den meisten Kantonen, sie ware fur
die Schweiz also nichts Neues. Sie hat aber seinerzeit in den betroffenen Kantonen nicht zu héheren
Spenderaten geflhrt als in Kantonen mit der erweiterten Zustimmungslésung. Mit dem Tessin wies
sogar ein Kanton mit der Zustimmungslésung die héchste Spenderate aus. Es sind keine Griinde
ersichtlich, weshalb die Widerspruchsldsung bei ihrer Wiedereinfiihrung den gewtinschten Effekt einer
Steigerung der Spenderate haben sollte.

Auch die Nationale Ethikkommission fiur Humanmedizin (NEK-CNE) kommt in ihrer Stellungnahme
vom Marz 2012 neben grundsétzlichen ethischen Uberlegungen zum Schluss, dass der einzige An-
lass zur Einfihrung der Widerspruchslésung — eine Steigerung der Spenderate — entfallt. Sie empfiehlt
dem Bund, seine Bemihungen und Ressourcen auf Massnahmen zu konzentrieren, die einen nach-
weislich positiven Effekt haben und ethisch unbedenklich sind (siehe Anhang 1).

Widerspruchsldsung in der Praxis

In kaum einem Land wird die Widerspruchslésung in der Praxis auch gelebt; nur Belgien setzt die
Widerspruchslésung mehr oder weniger eng um. Vorzeigebeispiel Spanien, aber auch Osterreich
praktizieren die erweiterte Zustimmungslosung. Die Grinde dafir sind vielféltig, durften aber vor allem
mit der Zurtckhaltung des medizinischen Personals zusammenhéngen, eine als rigoros empfundene
gesetzliche Regelung den Angehoérigen gegeniber durchzusetzen. Ein Modell einzuflhren, das in der
Folge in der Praxis nicht gelebt wird, ist sinnlos.

Empfehlung
Der Bundesrat empfiehlt, auf die Einfihrung der Widerspruchslésung zu verzichten.
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5 Vermerk des Organspenderstatus auf der Versichertenkarte
oder auf dem Fuhrerausweis
5.1 Ausgangslage

Das Postulat Gutzwiller thematisiert als eine mogliche Massnahme fiir mehr Organe zu Transplantati-
onszwecken den Vermerk des Organspendestatus’ auf der Versichertenkarte oder dem Fiihreraus-
weis. Eine Erklarung zur Spende kann auch auf einem anderen Informationstrager, z. B. einer Spen-
dekarte, in einer Patientenverfligung oder auf amtlichen Ausweisen wie der Identitatskarte oder dem
Reisepass festgehalten werden. Dabei sind verschiedene Arten denkbar, wie die Willensdusserung
angebracht werden kann:

— Direkter Aufdruck des Spendewillens auf dem Dokument oder Kennzeichnung mittels Aufkleber
(der Spendeuwille ist direkt auf dem Informationstrager ersichtlich);

— Hinweis mittels Aufdruck oder Aufkleber auf dem Informationstrager, dass der Spendewille ir-
gendwo festgehalten ist (der eigentliche Spendewille ist nicht direkt auf dem Informationstrager
ersichtlich);

— lokale elektronische Speicherung der Willensausserung auf dem Chip des Informationstragers;

— lokale elektronische Speicherung eines Hinweises, wo eine Spendekarte oder ein anderes Medi-
um zur Willensausserung hinterlegt ist.

Mit dem Vermerk des Organspendestatus‘ auf amtlichen Ausweisen, der Versichertenkarte oder einer
Spendekarte bzw. Patientenverfligung soll den Menschen eine verbindliche und zuverlassige Doku-
mentierung ihres Organspendewillens ermdglicht werden. So kann jede Person sicherstellen, dass im
Todesfall nach ihrer Vorstellung verfahren wird. Fir die Angehérigen einer verstorbenen Person ist
das Gesprach zur Abklarung einer Organspende weniger belastend, wenn sie deren Willen kennen.

In diesem Kapitel soll geprift werden, ob der Vermerk des Spendewillens auf einem Informationstra-
ger, den man im Normalfall auf sich tragt, bei sich zu Hause oder bei einer Vertrauensperson abgelegt
hat, einen Einfluss auf die Spenderate hat und zu mehr verfigbaren Organen fiihrt.

Dieses Kapitel thematisiert nicht die zentrale Registrierung des Spendewillens in einer elektronischen
Datenbank und deren Wirkung auf die Spenderate. Dieses Thema wird in Kapitel 6 Spenderegister
ausgefihrt und daher hier nicht naher erlautert.

5.2 Situation in der Schweiz
5.2.1 Spendekarte

Heute kann eine Erklarung zur Spende von Organen, Geweben oder Zellen auf einer Spendekarte
festgehalten werden. Auf der Karte kann angegeben werden, ob gewisse Organe, Gewebe oder Zel-
len von der Spende ausgeschlossen sind oder die Entscheidung einer Vertrauensperson Ubertragen
wird. Nach Artikel 8 Absatz 7 des Transplantationsgesetzes kann eine Erklarung zur Spende abge-
ben, wer das 16. Lebensjahr vollendet hat. Die Spendekarte wird mit einem Informationstext abgege-
ben, welcher die wichtigsten Punkte bezlglich der Spende von Organen, Geweben und Zellen enthalt.
Damit wird ermdglicht, dass der Spendewille informiert gedussert werden kann. Das Vorliegen einer
ausgefilliten Spendekarte wird nicht in einer zentralen Datenbank registriert. Wer seine Meinung &n-
dert, ersetzt einfach die bisherige Karte.

Da die Spendekarte im Todesfall unleserlich oder unauffindbar sein kann, empfiehlt das BAG, den
Spendewillen auch den Angehérigen mitzuteilen. Weitere Informationen zur Spendekarte finden sich
in den Kapiteln 3.5.5, 3.6.2 und 5.2.1..

5.2.2 Patientenverfigung

Mit einer Patientenverfiigung kann eine urteilsfahige Person festlegen, wie sie im Falle ihrer Urteilsun-
fahigkeit behandelt werden will. Sie kann in der Patientenverfiigung auch eine natirliche Person be-
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zeichnen, die im Fall ihrer Urteilsunfahigkeit entscheidungsbefugt ist. Eine Patientenverfligung kann
auch eine Erklarung zur Spende von Organen, Geweben und Zellen beinhalten.

Im Rahmen der Revision des Zivilgesetzbuches (ZGB) zum Erwachsenenschutz, Personenrecht und
Kindesrecht ist die Verbindlichkeit und Form der Patientenverfiigung fur die gesamte Schweiz einheit-
lich geregelt worden®®. Demnach muss die Arztin oder der Arzt einer Patientenverfiigung entsprechen,
es sei denn, diese verstdsst gegen gesetzliche Vorschriften oder es bestehen begriindete Zweifel
daran, dass sie auf freiem Willen beruht oder noch dem mutmasslichem Willen der Patientin oder des
Patienten entspricht. Die Patientenverfligung ist schriftlich zu errichten und muss das Erstelldatum
und die Unterschrift der verfigenden Person enthalten.

Es ist Aufgabe der verfigenden Person, dafiir zu sorgen, dass das Vorhandensein einer Patientenver-
figung im Bedarfsfall bekannt ist und das Dokument vorliegt. Dass eine Patientenverfligung besteht
und wo sie hinterlegt ist, kann auf der Versichertenkarte festgehalten werden (Kap. 5.2.3). Die Verfas-
serin oder der Verfasser kann sie aber auch bei sich tragen oder einer vertretungsberechtigten Person
oder einer Vertrauensperson ubergeben.

5.2.3 Versichertenkarte

Seit dem 1. Januar 2010 sind die Krankenversicherer zur Herausgabe der Versichertenkarte mit Mik-
rochip verpflichtet® (die Karte enthalt administrative Daten der Versicherten und soll administrative
Ablaufe zwischen den Versicherern, den Versicherten und den Leistungserbringern vereinfachen). Als
Identifikationsnummer der Karte dient die neu konzipierte Sozialversicherungsnummer (AHVN13)
nach Artikel 50c des Bundesgesetzes vom 20. Dezember 1946°" tiber die Alters- und Hinterlassenen-
versicherung (AHVG). Aus primar technischen Griinden wurde davon abgesehen, die eigenhandige
Unterschrift auf der Karte durch eine elektronische Signatur zu ersetzen.

Mit dem Einverstandnis der versicherten Person kann die Karte auch personliche Daten enthalten,
welche von befugten Personen abrufbar sind®. In Artikel 6 der Verordnung Uber die Versichertenkarte
fur die obligatorische Krankenpflegeversicherung hat der Bundesrat den Katalog der persénlichen
Daten definiert, wobei u.a. ein Hinweis auf bestehende Patientenverfiigungen aufgenommen werden
kann®®. Auch das Vorliegen einer Organspendekarte fallt unter diese Datenkategorie. Auf der Versi-
chertenkarte kann somit auf eine Spendekarte oder eine Patientenverfigung und deren Hinterle-
gungsort hingewiesen werden.

Auf den direkten Eintrag der Spendebereitschaft der Patientin oder des Patienten von Organen, Ge-
weben und Zellen auf der Versichertenkarte wurde insbesondere aus folgenden Grlinden verzichtet:

— Formerfordernisse: Auf der Spendekarte ist eine Unterschrift vorgesehen. Dies hat sich in der
Praxis bewahrt, denn sie gewahrleistet am besten, dass eine Erklarung zur Spende tatsachlich
von der betreffenden verstorbenen Person stammt. Deshalb brauchte es fir einen direkten Eintrag
der Spendebereitschaft auf der Versichertenkarte — analog zur Spendekarte — eine elektronische
Signatur, was aber aus technischen Griinden nicht méglich ist.

— Abanderbarkeit: Bei der Spendekarte ist es die betroffene Person selbst, welche die Karte aus-
fullt. Sie kann auch selber allfallige Anderungen mit Bezug auf ihre Spendebereitschaft einfach
und unburokratisch vornehmen. Demgegenuber ist der Eintrag eines Spendevermerks (und des-
sen allfallige Anderung) auf der Versichertenkarte nur via die berechtigten Leistungserbringer
(insbesondere Hausarzte) moglich. Eine rasche und eigenhéndige Anderung des Spendewillens
ware deshalb nicht sichergestellt.

> BBl 2009 141; Art. 371 Abs. 2 revZGB

% Art. 42a des Bundesgesetzes vom 18. Marz 1994 tiber die Krankenversicherung (KVG, SR 832.10) und Verordnung vom 14.
Februar 2007 uber die Versichertenkarte fur die obligatorische Krankenpflegeversicherung (VVK, SR 832.105).

*' SR 831.10

%2 Art. 42a Abs. 4 KVG

* 30 die Antwort des Bundesrates auf eine Anfrage Kohler vom 6. Juni 2007 (07.1044 «Speichern der Organspendebereit-
schaft auf der zukunftigen Gesundheitskarte»).
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— Gefahr von Widerspriichen: Existieren mehrere Méglichkeiten, den Spendewillen festzuhalten,
(Versichertenkarte mit Spendevermerk, Spendekarte und Patientenverfligungen), ist es denkbar,
dass der Spendewille einer Person in mehreren Dokumenten festgehalten ist. Dadurch bestiinde
die Gefahr widerspriichlicher Angaben. Gerade bei Anderungen mit Bezug auf den Spendewillen
oder bei einem Wechsel des Versicherers (und damit einer neuen Versichertenkarte) besteht die
Gefahr, dass in der Folge die Eintrage nicht Gibereinstimmen.

— Platzprobleme: Auf der Versichertenkarte kann das Vorhandensein und der Hinterlegungsort
einer Patientenverfligung wie auch einer Spendekarte eingetragen werden. Soll ein direkter Ein-
trag des Spendewillens ermdglicht werden, muss dies konsequenterweise auch fiir alle anderen in
einer Patientenverfligung festgehaltenen Entscheide méglich sein. Damit ergeben sich aber un-
Iodsbare Platzprobleme, weil auf der Versichertenkarte dafuir nur wenig Raum zur Verfiigung steht.

— Datenschutz: Die Versichertenkarte ist keine Gesundheitskarte und dient primér dazu, administ-
rative Daten zu erfassen. Dementsprechend sind die Daten nur minimal gesichert. Es fehlt die
Mdoglichkeit, Informationen auf der Versichertenkarte zu verschliisseln, zu signieren oder Ande-
rungen zu protokollieren. Bei einem direkten Eintrag des Spendewillens auf der Versichertenkarte
mussten Datenschutz und Datensicherheit wesentlich verbessert werden.

5.2.4 Amtliche Ausweise (Pass, Identitatskarte, Fiihrerausweis)

In der Schweiz ist heute ein Eintrag des Spendewillens weder im Pass, noch auf der Identitatskarte
oder im Fuhrerausweis moglich. In parlamentarischen Vorstossen wurde immer wieder das Anliegen
geaussert, die Mdéglichkeit zu schaffen, dass der Spendewille auf amtlichen Ausweisen vermerkt wer-
den kann:

—  Mit dem Postulat Ostermann®* wurde der Bundesrat 1999 aufgefordert zu priufen, ob auf amtlichen
Dokumenten wie Fuhrerausweis, Pass und ldentitatskarte ein Vermerk «Organspender» ange-
bracht werden konnte.

— Das Postulat Zisyadis35 wollte den Bundesrat im Jahr 2000 beauftragen, die Moglichkeit daflr zu
schaffen, dass in Ausweispapieren der Status als Organspender eingetragen werden kann.

—  Die Motion Barthassat® will den Bundesrat beauftragen, dem Parlament einen Entwurf zur Ande-
rung des Ausweisgesetzes zu unterbreiten und die Verkehrszulassungsverordnung zu andern,
damit die Inhaberinnen und Inhaber amtlicher Ausweise die Mdglichkeit erhalten, im Reisepass,
auf der Identitatskarte oder dem Fuhrerausweis vermerken zu lassen, dass sie im Todesfall einer
Organentnahme zustimmen.

Der Bundesrat erklarte sich bereit, das Postulat Ostermann entgegenzunehmen37. In seiner Stellung-
nahme zum Postulat Zisyadis und zur Motion Barthassat argumentierte der Bundesrat in der Folge
aber gegen die Mdglichkeit, eine Erklarung zur Spende in einem amtlichen Ausweis zu vermerken. Er
bekraftigte seine ablehnende Haltung auch in seiner Botschaft zum Ausweisgesetz38 sowie zum
Transplantationsgesetz® und begriindete ausfihrlich, wieso auf einen Eintrag in Pass, Identitatskarte
und Fihrerausweis verzichtet werden soll:

— Anderung des Spendewillens: Anderungen wéaren nur im Zusammenhang mit der Neuausstel-
lung eines Ausweisdokumentes moglich. Der Vermerk des Spendewillens kénnte deshalb nicht
rasch geandert werden. Somit wére nicht gewahrleistet, dass ein Eintrag dem aktuellen Willen der
Inhaberin oder des Inhabers des Ausweises entspricht.

% postulat Ostermann vom 18. Juni 1999 (99.3369 «Organspender. Vermerk auf offiziellen Dokumenten»)

% postulat Zisyadis vom 7. Juni 2000 (00.3258 «Organspenden und Ausweispapiere»)

% Motion Barthassat vom 20. Juni 2007 (07.3383 «Angabe der Organspendebereitschaft auf offiziellen Dokumentens)

% Der Vorstoss wurde in der Folge abgeschrieben, weil sein Urheber aus dem Nationalrat ausgeschieden war.

% Botschaft vom 28. Juni 2000 zum Bundesgesetz tber die Ausweise fir Schweizer Staatsangehérige (Ausweisgesetz); BBI
2000 4751

% BBI 2002 29
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— Problematische Verknupfungen: Die Dokumente Pass, ldentitétskarte und Fihrerausweis ha-
ben mit der Organspende nichts gemein. Die Identitatskarte dient ihrer Inhaberin oder ihrem Inha-
ber als Nachweis der Staatsangehdrigkeit und der Identitat, und der Schweizerpass ist ordentli-
cher Staatsangehdérigkeits- und Identitédtsausweis der Schweizer Birgerin und des Schweizer
Birgers im Ausland. Die Willenserklarung der Organspende darin aufzunehmen, widerspricht so-
mit dem Zweck dieser Ausweisdokumente. Es erscheint daher problematisch, die Frage «Erkla-
rung zur Spende» mit Aspekten zu verknlpfen, die damit nichts zu tun haben (beispielsweise mit
der Eignung, ein Auto fahren zu kénnen).

— Verfugbarkeit der Dokumente: Eine rasche Eruierung des Spendewillens wére nicht immer
maoglich, da nicht alle Personen die fraglichen Dokumente (inshesondere Pass und Fihreraus-
weis) jederzeit auf sich tragen. Eine rasche und zuverlassige Erhebung des Willens wéare somit
nicht immer gewabhrleistet.

— Datenschutz: Pass, Identitatskarte und Fuhrerausweis sind Dokumente, die Dritten zur Identi-
tatstiberprufung zuganglich gemacht werden (so z. B. auch ausléandischen Grenzkontrollbehdr-
den). Daten, die den Willen zur Spende von Organen, Geweben und Zellen dokumentieren, sind
vom Daten- und Personlichkeitsschutz her dusserst sensibel. Sie sollten deshalb nicht in einem
Dokument aufgefuihrt werden, das Dritten zur Identitatstiberprifung zur Verfigung gestellt werden
muss.

— Schweizer Sonderldsung: Es ist kein anderer Staat bekannt, der eine solche Eintragung in Pass
oder Identitatskarte kennt. Beide Papiere dienen ausschliesslich dem Nachweis der Staatsange-
horigkeit (siehe oben).

Das Ausweisgesetz*® sieht die Moglichkeit fiir einen Organspendeeintrag auf offiziellen Ausweisschrif-

ten nicht vor. Im Rahmen der parlamentarischen Beratung41 wurde zwar ein Antrag auf Eintragung

eines Organspendevermerks in Pass und Identitatskarte gestellt. Dieser Antrag wurde von Kommissi-
on und Plenum aber deutlich abgelehnt.

Im Rahmen der parlamentarischen Beratung zum Transplantationsgesetz wollte der Standerat dem
Bundesrat die Kompetenz geben, die Aufnahme des Organspendevermerks im Fihrerausweis vorzu-
sehen®. Im Rahmen des Differenzbereinigungsverfahrens wurde von einer expliziten Nennung des
Flhrerausweises abgesehen. Nach Artikel 61 Absatz 3 des Transplantationsgesetzes kann der Bun-
desrat festlegen, dass eine Erklarung zur Spende von Organen, Geweben oder Zellen auf einem ge-
eigneten Dokument oder Informationstrager vermerkt werden kann.

Der Wille hinsichtlich der Organspende kann heute, wie in Kapitel 3.5.5 erlautert, auf einer Spendekar-
te festgehalten werden.

5.3 Datenlage
5.3.1 Wissenschaftlich-empirische Studien

Die Recherche in Literatur-Datenbanken und im Internet hat keine Studien identifiziert, die sich der
Effektivitat eines Vermerks auf einem Informationstrager widmen.

Es gibt zwar viele Studien, die untersuchen, weshalb die Menschen den Spendewillen aussern bzw.
dies mehrheitlich nicht tun, aber keine, welche die Wirkung eines Vermerks des Spendewillens auf der
Versichertenkarte oder dem Fihrerausweis auf die Spenderate prufen.

Die Literatur zeigt zudem, dass der offizielle Vermerk des Spendewillens auf dem Fuhrerausweis mit
einem Eintrag in einem Register gekoppelt ist. Dies wird in Kapitel 6 «Nationales Spenderegister»
behandelt.

“° Bundesgesetz vom 22. Juni 2001 tiber die Ausweise fiir Schweizer Staatsangehérige, SR 143.1
“L http://www.parlament.ch/d/suche/Seiten/geschaefte.aspx?gesch_id=20000055

2 Curia Vista - Zusammenfassung Seite 5 von 6:
http://lwww.parlament.ch/d/suche/seiten/legislaturrueckblick.aspx?rb_id=20010057 ; 7.2.2012)
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5.3.2 Landervergleich

Die Handhabung eines Vermerks des Spendewillens auf einem lokalen Informationstrager ist interna-
tional betrachtet sehr variabel.

— Invielen Landern und US-Staaten verbreiten halbstaatliche und private Institutionen Spendekar-
ten (z. B. Deutschland, Spanien, verschiedene US-Staaten) oder Aufkleber zum Anbringen auf
dem Fuhrerschein, der Windschutzscheibe, dem Motorradhelm usw., welche die Zustimmung
bzw. Ablehnung beziiglich einer Organspende kenntlich machen (v.a. US-Staaten). In den Kana-
dischen Provinzen Quebec und Prince Edward Island kann die Spendebereitschaft mittels Aufkle-
ber auf der Riickseite der Versichertenkarte signalisiert werden.

— Einige Lander boten bis vor einigen Jahren die Mdglichkeit, den Spendewillen auf dem Fihrer-
ausweis mittels eines aufgedruckten Vermerks oder eines Aufklebers zu dokumentieren, ohne
dies zentral zu registrieren. In Australien war dies beispielsweise bis 2007 mdglich (in New South
Wales bis heute). Aufgrund mangelnder Praktikabilitdt (Dokumente wurden im Todesfall nicht ge-
funden, nicht alle haben einen Flhrerausweis, Aufkleber ging verloren) ist man von dieser Varian-
te abgekommen; ersetzt wurde sie durch ein zentrales Spenderegister (vgl. Kapitel 6).

— Viele angelsachsische Lander erfragen beim Beantragen eines Fihrerausweises den Organspen-
dewillen. Dieser kann direkt auf dem Fuhrerausweis aufgedruckt werden. Allerdings wird der
Spendewille wie alle anderen Personendaten auch zentral in der Datenbank der ausstellenden
Behorde (z. B. Strassenverkehrsamt) gespeichert. Diese Datenbank kann im Todesfall — sollte der
Ausweis mit dem Vermerk nicht vorliegen — vor einer Organspende konsultiert werden. Der Ein-
trag im Fuhrerausweis entspricht damit einem Eintrag in einem Spenderegister. So verfligen heute
alle US-Staaten, Grossbritannien, Australien und Neuseeland Uber solche Register. Die Wirkung
von Spenderegistern auf die Spenderate wird in Kapitel 6 untersucht.

Betrachtet man die europaischen Lander mit hoher Spenderate wie Spanien, Belgien oder Osterreich,
so stellt keines dieser Lander amtliche Ausweise (Fuhrerausweis, ID, Pass) mit dem Vermerk des
Organspendestatus aus. In diesen drei Landern geben private Institutionen Spendekarten heraus.
Gemass dem Eurobarometer der Europaischen Kommission aus dem Jahr 2007 liegt die Verbreitung
dieser Karten jeweils weit unter dem europaischen Durchschnitt von 12 %. Die grosste Verbreitung an
Spendekarten findet sich in den Niederlanden; dort trugen 2007 40 % der Bevdlkerung eine auf sich
(gefolgt von Schweden mit 30 %). Beide Lander haben eine im internationalen Vergleich unterdurch-
schnittliche Spenderate von ungeféhr 13 Spenderinnen und Spendern pro Million Einwohnerinnen und
Einwohner und fiihren auch ein zentrales Spenderegister.

5.4 Beurteilung und Empfehlung

Der Landervergleich weist darauf hin, dass der Vermerk des Organspendewillens auf amtlichen Aus-
weisen oder anderen Informationstragern die Spenderate nicht nachweisbar beeinflusst. Wissen-
schaftlich wurde die Wirkung, die der Vermerk des Spendewillens auf Informationstragern auf die
Spenderate hat, bisher nicht untersucht.

Auch die Griinde, die bei der Einfihrung der Versichertenkarte gegen einen direkten Eintrag der
Spendebereitschaft sprachen, gelten heute noch. Die Versichertenkarte ist nach wie vor nicht dafur
geeignet, die Spendebereitschaft der Patientin oder des Patienten direkt festzuhalten. Eine mdgliche
Lésung kdnnte in Zukunft das elektronische Patientendossier darstellen (vgl. dazu Kapitel 6).

Die Spendekarte und die Patientenverfiigung gentigen als Mdéglichkeit vollig, den Spendewillen auf
einem lokalen Informationstrager zuverlassig festzuhalten. Es ist kein Mehrwert gegeben, wenn man
den Spendewillen auch noch auf anderen Informationstragern als auf der Spendekarte oder in einer
Patientenverfiigung festhalten kann. Im Gegenteil: Die Einfihrung weiterer Deklarationsmaéglichkeiten
erhoht das Risiko von widerspriichlichen Willensausserungen zusatzlich. Es kdnnte diskutiert werden,
ob und wie die Krankenversicherer bei der Verbreitung der Spendekarte vermehrt einbezogen werden
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sollen, um so die Informiertheit sowie die Anzahl Willensdusserungen noch weiter zu steigern. (Bsp.
Deutschland, siehe Kap. 4.1.2).

Diese Erkenntnis hat den Bundesrat bisher dazu bewogen davon abzusehen, dass eine Erklarung zur
Spende von Organen, Geweben oder Zellen auf einem geeigneten Dokument oder Informationstrager
vermerkt werden kann (Art. 61 Absatz 3 des Transplantationsgesetzes).

Empfehlung

Der Bundesrat empfiehlt, von einem Vermerk der Organspendebereitschaft auf der Versichertenkarte
oder einem amtlichen Ausweis wie dem Pass, der Identitdtskarte oder dem Fuhrerausweis abzuse-
hen.
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6 Nationales Spenderegister
6.1 Was ist ein Spenderegister?

Gemass den Postulaten soll gepriift werden, ob die Einfilhrung eines nationalen Spenderegisters die
Spenderate in der Schweiz erhéhen kénnte. Ein Spenderegister ist eine elektronische Datenbank, in
der Personen ihre Willensausserung zur Spende von Organen, Geweben oder Zellen sowie eventuell
weitere damit in Zusammenhang stehende Informationen registrieren kdnnen. Im Todesfall lasst sich
der Wille der verstorbenen Person in der Datenbank nachschlagen. Zugriff haben priméar jene Fach-
personen, die in den Organspendeprozess eingebunden sind. In der Regel kann aber auch die regist-
rierte Person zu Lebzeiten ihren Willen einsehen und gegebenenfalls &ndern.

International sind die Register sehr unterschiedlich ausgestaltet. So gibt es Lander, in denen die An-
gehdrigen ein Mitbestimmungsrecht tiber eine Organentnahme haben und das Register als Entschei-
dungshilfe konsultieren kénnen. Einige Spenderegister lassen nur ein Ja zur Organentnahme zu, an-
dere ermdglichen es, entweder eine Einwilligung oder eine Ablehnung festzuhalten. Im internationalen
Vergleich unterscheiden sich Spenderegister auch in anderen Punkten deutlich. Unterschiede betref-
fen den Detaillierungsgrad der abgelegten Information (z. B. welche Organe, Gewebe oder Zellen
gespendet bzw. von einer Entnahme ausgeschlossen werden kdnnen), die technische Umsetzung, die
Art und Weise, wie das Register gefiihrt wird, sowie die Handhabung fur die Nutzerin bzw. den Nutzer.
Entsprechend unterscheiden sich auch die Kosten fir den Aufbau und den Unterhalt der Register.

Davon zu unterscheiden ist das sogenannte Widerspruchsregister, in dem lediglich die Ablehnung
einer Spende vermerkt wird. Diese Register sind in Landern mit der Widerspruchslésung eine haufig
gewahlte Option, um die Ablehnung einer Spende kenntlich und leicht zugéanglich zu machen (vgl.
Kapitel 4). Sie haben nicht zum Ziel, die Zahl verfligbarer Organe zu erhéhen. Sie werden deshalb in
diesem Kapitel nicht nédher untersucht.

Da es in diesem Bericht ausschliesslich um die Organspende von verstorbenen Personen geht, wer-
den hier keine Spenderegister behandelt, die den Bereich Blut-Stammzellen betreffen. Ebenfalls nicht
Inhalt dieses Berichts sind Datenbanken mit Informationen Uber das Ergebnis einer Transplantation
oder Uber die Nachsorge von Lebendspenderinnen und -spendern (so z. B. das Schweizer-Organ-
Lebendspender-Gesundheits-Register SOL-DHR).

6.2 Situation in der Schweiz

In der Schweiz gibt es keine zentrale Stelle, um den personlichen Willen zur Spende von Organen und
Geweben festzuhalten, damit dieser im Todesfall zuverlassig ermittelt werden kann. Der Spendewille
muss individuell dokumentiert werden in Form einer Spendekarte oder als Verlautbarung gegeniiber
den Angehorigen.

6.2.1 Ein Register im Rechtsetzungsprozess des Transplantationsgesetzes

Der Vorentwurf zum Transplantationsgesetz sah vor, dass die zustandige Bundesstelle ein Spendere-
gister fuhrt. In der Vernehmlassung zum Transplantationsgesetz wurde die Einfiihrung eines Spende-
registers mehrheitlich befurwortet; eine Minderheit lehnte ein Register namentlich aus finanziellen
Griinden ab.

In der Botschaft zum Transplantationsgesetz43 ist die Einfihrung eines Registers ausfuhrlich diskutiert
worden. Als Vorteile eines Registers wurden genannt:

— Jede Person kann ihren Willen zur Spende bzw. die Ablehnung der Spende allgemein oder von
einzelnen Organen, Geweben und Zellen zuverlassig dokumentieren.

— Es besteht die Mdglichkeit, einen Eintrag jederzeit wieder zu dndern oder zu ldschen.

3 Botschaft zum Bundesgesetz tiber die Transplantation von Organen, Geweben und Zellen (Transplantationsgesetz) vom 12.
September 2001, Bundesblatt Nr. 2, 15. Januar 2002 S. 84 http://www.admin.ch/ch/d/ff/2002/index0_2.html)

Bundesamt fir Gesundheit, im Marz 2013 42/121



Prifung von Massnahmen zur Erhéhung der Anzahl verfugbarer Organe — Bericht in Erfulllung der Postulate 10.3711, 10.3703, 10.3701

— Der Verlust des dokumentierten Willens ist kaum mdoglich.
— Der Wille ist fuir befugte Personen einfach, schnell und zuverlassig abrufbar.

— Unter der Voraussetzung, dass der Eingabemodus hohen Qualitatsstandards genugt, kénnen
Verwechslungen oder Manipulationen des Willens weitgehend ausgeschlossen werden.

— Ein Register kann in der Bevolkerung Vertrauen schaffen, weil man sicher sein kann, dass ein
geausserter Wille respektiert wird.

— Ein Register kann dazu motivieren, sich mit der eigenen Spendebereitschaft auseinanderzuset-
zen.

Als Nachteile wurden genannt;

— Der Aufbau eines elektronischen Registers erfordert den Einsatz betrachtlicher Ressourcen. Zwi-
schen den Landern gibt es eine grosse Kostendifferenz sowohl was die Aufbau- als auch die Un-
terhaltskosten angeht: Sie lagen gemass den damals verfligbaren Angaben zwischen
1,8 Millionen (Aufbau) bzw. 200000 Franken (Unterhalt) in Schweden und 27 Millionen (Aufbau)
und 5,7 Millionen Franken (Unterhalt) in den Niederlanden. Griinde fir diese grossen Diskrepan-
zen durften unter anderem die Komplexitat der Entwicklungsaufgabe und die erforderliche grosse
Sicherheit des Informationssystems sein. Neben einmalig entstehenden Kosten fur den Aufbau
fallen jahrliche Unterhaltskosten an.

— Falls man in einem Spenderegister die Zustimmung dokumentieren kann, dies aber — aus welchen
Grinden auch immer — unterlasst, gehen die Angehdérigen eher von einer ablehnenden als von ei-
ner zustimmenden Haltung aus. Deshalb sind die Angehdrigen in der Regel nicht bereit, die Ent-
scheidung fir die verstorbene Person zu tbernehmen.

Unter Beachtung der Vor- und Nachteile, der vermuteten tiefen Registrierungsrate (man ging aufgrund
der damaligen Erfahrungen von weniger als 10 % aus) und der daraus abgeleiteten geringen Effizienz
eines Registers sah der Bundesrat von einer entsprechenden gesetzlichen Regelung ab.

Der Bundesrat wies darauf hin, dass die Erhéhung der Spenderate nicht das Ziel der Einfiihrung eines
Spenderegisters sein kdnne. Der Grund fur die Einfihrung eines Registers kénne nur darin bestehen,
den eintragungswilligen Personen eine zuverlassige Dokumentierung ihres Willens bzw. den abrufbe-
fugten Personen die rasche Eruierung einer Willenserklarung zu erméglichen. In der parlamentari-
schen Gesetzesberatung in den Jahren 2003 und 2004 war ein Spenderegister kein Thema. Es gab
keine diesbeziglichen Antrage.

6.2.2 eHealth und elektronisches Patientendossier

Das System eHealth mit dem elektronischen Patientendossier weist einen méglichen Weg, wie indivi-
duelle Patienteninformationen im Bedarfsfall zugénglich gemacht werden kdnnten. Das elektronische
Patientendossier ermoglicht den berechtigten Gesundheitsfachpersonen wie auch der Patientin oder
dem Patienten im Sinne eines virtuellen Dossiers den elektronischen Zugriff auf diejenigen dezentral
gespeicherten behandlungsrelevanten Daten, die von Gesundheitsfachpersonen einer zertifizierten
Gemeinschaft nach Zustimmung der Patientin oder des Patienten Uber das elektronische Patienten-
dossier verfugbar gemacht wurden. Das elektronische Patientendossier soll Zugriff geben auf Opera-
tions- und Austrittsberichte, wichtige Laborbefunde, Rdontgenbilder und weitere gesundheitsbezogene
Daten. Mit der Verwendung des elektronischen Patientendossiers lassen sich hauptséachlich unnétige
Wiederholungen von Untersuchungen vermeiden und die Gefahr von Behandlungsfehlern verringern.
Zudem wird damit ein Beitrag zur Verbesserung der Qualitat und Effizienz des Gesundheitssystems
geleistet.

Denkbar ist, dass dieses System in Zukunft neben dem Zugriff behandlungsrelevanter Daten auch
dazu genutzt werden koénnte, um den persdnlichen Spendewillen so festzuhalten, dass er vom medi-
zinischen Personal analog zu einem Register zu gegebener Zeit abgerufen werden kann.
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Bis 2015 soll im Rahmen der Strategie eHealth in der Schweiz das elektronische Patientendossier
aufgebaut und eingefihrt werden. Das Bundesgesetz Uber das elektronische Patientendossier ist in
Erarbeitung, die Uberweisung der Botschaft an die eidgendssischen Réte ist fir Frithjahr 2013 vorge-
sehen.

Identifikationsmittel

Als Identifikationsmittel oder Trager der elektronischen Identitat kommen verschiedene Medien wie
zum Beispiel die Versichertenkarte (vgl. Kapitel 5.2.3), die SuisselD, die so genannte Health Professi-
onal Card (elektronischer Leistungserbringernachweis) oder ein anderes System in Frage.

Organspendevermerk

Ein Zugriff auf den persénlichen Spendewillen im elektronischen Patientendossier ist zum jetzigen
Zeitpunkt nicht angedacht. Der Vorentwurf zum Bundesgesetz Uber das elektronische Patientendossi-
er verunmd@glicht die Hinterlegung personlicher Daten aber nicht. Aufgrund des hohen Komplexitats-
grades wurde in diesem Vorentwurf nicht beriicksichtigt, ob neben den behandlungsrelevanten Daten
noch weitere Daten im elektronischen Patientendossier abgelegt werden sollen. Das Bundesgesetz
Uber das elektronische Patientendossier soll in erster Linie rechtliche und technische Rahmenbedin-
gungen regeln (Freiwilligkeit, Zugriffs- und Berechtigungskonzept, Identifikation, Zertifizierung, Finan-
zierung und Anreize). Materielle Aspekte — und dazu gehort der Organspendevermerk — sollen erst in
einer nachsten Phase angegangen werden.

6.3 Datenlage

Die folgende Auswertung soll Fragen tber die Organisation und Funktion existierender Spenderegis-
ter, deren Auswirkungen auf die Spenderate sowie 6konomische Aspekte beantworten. Im Zentrum
dieses Abschnitts steht die Prifung der Wirkung, die ein Spenderegister auf die Spenderate haben
kann. Untersucht wurde auch der Einfluss der Eintragungsrate auf den Anteil ablehnender Eintrage.

6.3.1 Wissenschaftlich-empirische Studien und internationale Umfrage unter Register-
Betreibern

Die systematische Recherche in den elektronischen Literatur-Datenbanken und im Internet hat 89
Studien zu Spenderegistern zu Tage gebracht. Uberdurchschnittlich viele Studien betreffen die USA,
wo in den letzten Jahren grosse Anstrengungen zum Aufbau von Spenderegistern in den einzelnen
Bundesstaaten unternommen wurden und derzeit jeder Gliedstaat eine Registrierung ermdglicht.

Von den 89 Studien erfillen 14 die in Kapitel 2.4 beschriebenen Kriterien, um fiir diese Analyse be-
riicksichtigt zu werden. Anhang 4 zeigt alle beriicksichtigten Studien in der Ubersicht.

Um das Bild aus der wissenschaftlichen Literatur zu vervollstandigen, hat das Bundesamt fir Ge-
sundheit 2012 eine Online-Umfrage durchgefuihrt. Erfragt wurden darin (vgl. Anhang 6):

— generelle Informationen zum jeweiligen Register (Jahr der Einfihrung, Zahl der registrierten Per-
sonen, verantwortliche Organisation etc.)

— rechtliche Aspekte (Verbindlichkeit der Register-Information etc.);

— praktische Aspekte der Registrierung (welche Information wird abgelegt, wer hat Einsicht, Ande-
rungsmaglichkeiten etc.);

— Kosten fur Aufbau und Betrieb eines Registers;
— eine Einschatzung der Effizienz eines Registers.
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Zielgruppe der Umfrage waren alle aus der Literatur bekannten Spenderegister*, also die Register
von 19 Staaten, sowie 42 US-Register, die alle US-Bundesstaaten abdecken. Letztere wurden einzeln
in die Umfrage aufgenommen, da deren Variabilitét gross und damit die Erfahrungen vielfaltig sind.
Insgesamt fullten 36 Registerverantwortliche den Fragebogen aus (vgl. Anhang 5). Somit liegen In-
formationen von rund 71 % aller weltweit vorhandenen Register vor (ohne US-Bundesstaaten betragt
die Ricklaufquote 67 %).

Auswirkungen von Spenderegistern auf die Spenderate

Die zentrale Frage nach der Wirkung eines Spenderegisters auf die Spenderate lasst sich wie folgt
aufteilen:

a) Fuhrt die Einfuhrung eines Registers zu mehr Organspenderinnen bzw. -spendern?
b) Fuihrt bei bereits bestehendem Spenderegister die Erhdhung der Anzahl Registrierungen zu mehr
Organspenderinnen und -spendern?

a) Aus methodischer Sicht ist es kaum mdglich, den Effekt eines Registers unabhangig von anderen
Faktoren zu messen. Haufig geht namlich die Einflihrung eines Registers mit weiteren organisa-
torischen Anpassungen im Transplantationswesen einher. Lediglich eine (Coppen et al. 2010a)
der 14 erfassten Studien zum Thema Effektivitat untersucht systematisch den Einfluss von Regis-
tern auf die Anzahl Organspender. Salim et al. (2010) sowie Ruckmeldungen aus der Online-
Umfrage zeigen zudem, dass die Einfihrung eines Registers zusatzlich mit Informationskampag-
nen zum Thema Organspende begleitet wird, deren Effekt auf die Spenderate ebenfalls kaum
kontrollierbar ist.

b) Die Online-Umfrage zeigt, dass in 19 von 36 Spenderegistern zwischen 25 und 75 % der Bevdl-
kerung ihren Spendewillen eingetragen haben. Acht Register werden von bis zu 25 % der Bevdl-
kerung genutzt. Lediglich ein Register erreicht eine Rate von weniger als 1 %; es handelt sich
dabei um das vom Roten Kreuz gefuhrte Register von Thailand. Ein Register verflugt tber mehr
als 75 % Eintragungen; es handelt sich um dasjenige Neuseelands, wo man beim Antrag auf ei-
nen Flhrerausweis eine Willensausserung zur Organspende abgeben muss. VVon sieben Regis-
tern liegen keine Angaben vor.

Die Zahlen zeigen, dass die Schatzung in der Botschaft zum Transplantationsgesetz 2001 zur
Registrierrate in der Schweiz (kleiner als 10 %) heute neu geprift werden muss. Sie stiitzte sich
damals auf bekannte Registrierraten anderer Lander ab, die aber in der Zwischenzeit hohere
Werte erreichen.

Zwar ist es positiv, dass mittlerweile von héheren Eintragsraten ausgegangen werden kann. Die Lite-
ratur zeigt jedoch eine interessante Abhéngigkeit zwischen der Anzahl Willensdusserungen und dem
Verhéltnis zwischen zustimmenden und ablehnenden Eintragen: Je mehr Eintrage ein Spenderegister
enthélt, desto grosser ist der Anteil der ablehnenden Willensdusserungen. Dies kdnnte einen negati-
ven Effekt auf die Spenderate haben. Unter anderem Lawlor & Billson (2007) zeigen, dass Personen,
die ihren Willen nicht Aussern, tendenziell eine Spende ablehnen. Werden nun diese Personen ge-
drangt oder verpflichtet, ihren Willen zu dokumentieren, fiihrt dies dazu, dass die Zahl ablehnender
Willensdusserungen steigt. Gestitzt wird diese Erkenntnis durch Erfahrungen aus Neuseeland: Bei
einer Eintragungsrate von 85 % der Bevdlkerung lehnt die Mehrheit der registrierten Personen (52 %)
eine Organspende ab. Ahnliche Erfahrungen wurden von einem australischen Register gemacht, das
bei der Ausstellung des Fuihrerscheins den Spendewillen erfasste: Eine Zunahme der Registrierung in

“ Fur die Erstellung der Ubersicht wurden insbesondere folgende Arbeiten beigezogen: Abadie & Gay 2006, Gabel 2003/2006,
Gevers et al. 2004, Jansen et al. 2009, Janssen & Gevers 2005, NCTOTD 2008 und Rithalia et al. 2009. In der Literatur wird
auch Rumanien als Land mit Register genannt, doch die Umfrage ergab, dass kein solches vorhanden ist. China schliesslich
prift derzeit die Einfihrung eines Registers und wurde ebenfalls angefragt, in der Auswertung dann aber nicht beriicksichtigt,
weil die zukinftige Ausgestaltung des Registers noch zu wenig klar definiert ist.
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New South Wales von 59,4 % auf 78,6 % hat dazu gefiihrt, dass die Ablehnungsrate von 19,9 % auf
31,4 % aller Registrierten gestiegen ist.

Mit der Einfihrung eines Spenderegisters und den damit verbundenen intensiven Informationskam-
pagnen zur Férderung der Eintragsrate konnte dieser Effekt auch in der Schweiz eintreten. Ob dieser
Effekt auch bei der Propagierung des Ausfullens einer Spendekarte zu beobachten ist, misste unter-
sucht werden.

Zusammenfassend lasst sich aus der Analyse der Studienliteratur festhalten, dass es keinen Konsens
dartiber gibt, ob die Einfihrung eines Spenderegisters bzw. die Erhéhung der Anzahl Registrierungen
in einem bestehenden Register zu mehr Organspenderinnen und -spendern fuhrt. Nur knapp die Half-
te der Studien zeigt diesbezuglich einen positiven Zusammenhang. Die meisten dieser Studien beru-
hen zwar auf umfangreichem Datenmaterial, kontrollieren allerdings nicht, ob zuséatzlich andere Para-
meter einen massgebenden Einfluss auf die Spenderate hatten. Studien, die keinen Zusammenhang
zeigen, basieren primér auf Experteninterviews (z. B. Arztinnen und Arzte, Vertreterinnen und Vertre-
ter von Organspende-Organisationen), in denen die Erfahrungen dieser Personen mit Spenderegis-
tern systematisch erfragt werden. Diese Experten erachten Register in der Regel nicht als geeignete
Massnahme zur Erhéhung der Organspendezahl (z. B. Grideli & Remuzzi 2000; Rodrigue et al. 2009).

Die Auswertung der Umfrage bei den international bekannten Spenderegistern, die fir diesen Bericht
durchgefiihrt wurde, zeigt bei der Einschatzung der Effektivitat eines Spenderegisters ein anderes
Bild: Die Mehrheit der Befragten ist der Ansicht, dass das Vorhandensein eines Spenderegisters die
Zahl der Spenden erhéhen kénnte (Frage Q46.b, siehe Anhang 6). Ebenso ist eine Mehrheit der Be-
fragten der Ansicht, dass eine Erh6hung der Zahl der Registrierungen mit einer Erhéhung der Zahl der
Spenden einhergehe (Frage Q44, siehe Anhang 6). Wie es zu den Diskrepanzen zwischen den Er-
kenntnissen in der Studienliteratur und den Aussagen in der durchgefuhrten Umfrage kommt, ist nicht
klar.

Rolle eines Registers bei der Ermittlung des Spendewillens

Die Literatur und die Online-Umfrage zeigen, dass es grosse Unterschiede gibt, was die Rolle eines
Registers bei der Ermittlung des Spendewillens im Todesfall angeht. Drei LaAnderbeispiele aus Neu-
seeland, den Niederlanden und Australien sollen dies aufzeigen:

In Neuseeland wird das Spenderegister in erster Linie dafiir eingesetzt, um die Angehdrigen beim
Entscheid fir oder gegen eine Spende zu unterstitzen. Hier muss man sich beim Erwerb oder der
Erneuerung des Fuhrerscheins daflr entscheiden, ob man Organe spenden will oder nicht. Diese
Information wird aber im entscheidenden Moment nicht routinemassig gepruft. Vielmehr sind es die
Angehdrigen, welche die Erlaubnis geben, diese Information bei der Verkehrsbehorde anzufordern.
Die Angehorigen kénnen sich dann nach eigenem Ermessen fiir oder gegen eine Spende ausspre-
chen — ungeachtet des Willens der verstorbenen Person.

Die Niederlande haben ein technisch ausgekligeltes, sehr umfangreiches Spenderegister aufgebaut.
Wie auf der Spendekarte der Schweiz kdnnen Personen im niederlandischen Register ihren Willen
sehr differenziert &ussern und auch eine Drittperson benennen, welche den Entscheid fallen soll. Es
werden routinemassig alle Personen, die das 18. Lebensjahr erreicht haben, angeschrieben und zu
einer Willensdusserung beziiglich Organspende aufgefordert. Derzeit sind 33,4 % der Bevdlkerung
registriert, davon stimmen 59 % einer Organspende zu (2011). In 44 % aller potenziellen Organspen-
den wurde die Entscheidung bezuglich einer Organentnahme aufgrund eines Registereintrags gefallt.
In 6 % dieser Falle lehnten die Angehérigen eine Spende ab, obschon sich die verstorbene Person fir
eine Organspende registriert hatte (van Leiden et al. 2010). Die niederlandische Spenderate hat sich
mit dem Register nicht verandert; sie lag sowohl vor Einfilhrung des Registers im Jahr 1998 bei
durchschnittlich 13 Spenderinnen und Spendern pro Million Einwohnerinnen und Einwohner und pen-
delt bis heute um diesen Wert, der mit der Situation in der Schweiz vergleichbar ist. Trotz des hohen
Aufwandes ist die registrierte Information unverbindlich, d.h. in Ausnahmeféllen kann es vorkommen,
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dass trotz Zustimmung der verstorbenen Person eine Organspende wegen des starken Widerstands
der Angehdrigen ausbleibt.

Auch Australien kennt ein komplexes Register, das mit einem hohen Aufwand verbunden ist. Das
Register beschéftigt 20 bis 25 Vollzeitstellen, wobei ein grosser Teil der Arbeitskréfte fir das Ubertra-
gen der schriftlichen Registrierung in die Datenbank sowie als Auskunftspersonen fir Rickfragen
eingesetzt wird. Trotzdem dienen die Eintrége im Register lediglich als Absichtserklarungen fur oder
gegen eine Spende. Letztlich entscheiden immer die Angehdrigen, ob eine Spende stattfindet oder
nicht — diese kénnen gar in den meisten australischen Bundesstaaten eine registrierte Ablehnung in
eine Zustimmung verwandeiln.

Die meisten Staaten haben nebst einem Register auch andere Formen von Willensdusserungen zur
Organspende etabliert (Spendekarten, Patientenverfligungen etc.). Dies kann einerseits hinsichtlich
der Wahrnehmung eines Registers zu Konfusionen fiihren — indem z. B. angenommen wird, durch das
Tragen einer Spendekarte sei man bereits registriert (Organ Donation Taskforce 2008), es kénnte
aber auch zu konkreten Problemen kommen, wenn die Informationen zu einer bestimmten Person
nicht deckungsgleich sind.

Ausgestaltung von Spenderegistern
Die Online-Umfrage hat gezeigt, dass die Spenderegister sehr unterschiedlich ausgestaltet sind:

— ldentitatskontrolle: Es gibt unterschiedliche Formen der Identitatskontrolle, wenn die registrierte
Person ihren Eintrag andern will (z. B. Passwort bei Internet-Zugang, Einsenden einer Kopie der
Identitatskarte etc.). Es gibt auch unterschiedliche Formen der Identifikation der Transplantations-
koordinatorinnen und -koordinatoren (oder anderen Fachpersonen) bei der Abfrage im Spendefall
(Passwort/Zertifikate, Sicherung durch «persénliches Kennen» der anfragenden Personen). 17
Register nannten keine spezifischen Massnahmen zur Sicherung des Zugangs.

— Registrierung: Register ermdglichen meist mehr als eine Option zur Datentbermittlung fur die
Registrierung: per Post (32), Online (30), personliches Erscheinen (27), Fax (17), E-Mail (12), Te-
lefon (10). Vergleichsweise haufig sind auch bereits etablierte Prozesse zur Registrierung in ande-
ren Bereichen, so zum Beispiel beim Erlangen eines Fuhrerscheins (30, meist in den USA), beim
Arzt- oder Spitalbesuch (14) oder bei sonstigen administrativen Prozessen (3). Dabei ist man bei
15 Registern verpflichtet, sich flir oder gegen eine Spende zu entscheiden. In 24 Registern kann
man detailliert Informationen dariiber ablegen, welches Organ enthommen werden darf. Ver-
gleichsweise selten kann eine Vertrauensperson eingetragen werden, die den Entscheid fallen
soll. Die Mehrheit (3 von 5) der europaischen Register sind nur flr Staatsbirgerinnen und Staats-
blrger des jeweiligen Landes vorgesehen, wahrend alle aussereuropaischen auch fur Auslande-
rinnen und Auslander offen sind (Ausnahme US-Register). Die Registrierung wird in der Regel
brieflich (13) und/oder per E-Mail (9) bestatigt oder ergibt sich durch den entsprechenden Eintrag
in einem amtlichen Dokument (Fuhrerschein). In sechs Féllen erfolgt keine Bestéatigung.

— Aktualisierung der Datenbank: Unterschiedliche Verfahren werden auch angewendet, um die
Datenbanken aktuell zu halten. Meistens geschieht dies durch Kopplung oder Abgleich mit ande-
ren Datenbanken (Fuhrerschein, Einwohnerregister etc.: 22), zuweilen beschranken sich die
Massnahmen aber lediglich auf die Erkennung von Duplikaten oder es werden gar keine Mass-
nahmen zur Aktualisierung unternommen (finf Register).

— Persdnliche Einsicht auf die hinterlegten Daten: Auch hinsichtlich der Praktikabilitat unter-
scheiden sich die Register deutlich. Die meisten Register erlauben es auf unterschiedliche Weise,
Einsicht in den eigenen registrierten Willen zu erhalten (online: 21, telefonisch: 21, brieflich: 18, E-
mail: 17, sonst: 7, keine Einsicht: 3). Primar Register mit online-Zugang erlauben es der registrier-
ten Person, die Angaben in weniger als funf Minuten zu &ndern (17 Register; unter der Annahme,
dass die registrierten Personen die Zugangsinformationen prasent haben), andere haben komple-
xere Verfahren bis hin zum personlichen Erscheinen.
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— Zugang fur betroffene Fachpersonen: Die Register werden in den weitaus meisten Féllen (31)
von spezialisierten Fachpersonen (Transplantations-Koordinatorinnen und -Koordinatoren) ange-
fragt, zuweilen auch von den behandelnden Arztinnen und Arzten oder Pflegenden (7), sehr selten
von den Arztinnen und Arzten, welche die Transplantation durchfiihren (2). Die Information ist
meist rasch verflgbar, z.T. in weniger als einer Minute (9), maximal drei (7) bis maximal funf (11)
Minuten. Nur in wenigen Fallen (5) dauert eine Abfrage mehr als flinf Minuten.

— Konsultation durch Angehorige: Daneben gibt es auch Register, die erst nach der Einwilligung
durch die Angehérigen konsultiert werden dirfen, um den Spendewillen einer ihnen nahen Person
bei deren Tod zu eruieren (Neuseeland).

Die sichere Datenablage und die einfache Aktualisierung der Registereintrage (z. B. bei einer Willens-
anderung) sind Faktoren, welche die Zuverlassigkeit der Information im Entscheidungsprozess beein-
flussen. Die Ausgestaltung eines Spenderegisters bestimmt dessen Kosten.

Kosten von Spenderegistern

Aufbau und Betrieb eines Spenderegisters generieren verschiedene Kosten: Neben der technischen
Entwicklung (Konzeption, Programmierung, Interfaces, Login, Passwortmanagement, Zertifikate, Inf-
rastruktur usw.) mussen wiederkehrende Unterhaltskosten (Hosting/Provider, technischer Support,
Software-Aktualisierungen usw.) und Personalkosten fir die Betreuung des Registers (Registerfuh-
rung, Registereintrége vornehmen, Registereintrage kontrollieren und aktualisieren, Information und
Auskunft geben, Anfragen bearbeiten usw.) einkalkuliert werden. Daneben sind auch Kosten fir die
Information der Bevélkerung zu veranschlagen; damit ein substanzieller Anteil der Bevolkerung den
Willen auch registriert, missen entsprechende Mittel fir die Kommunikation und Bekanntmachung
eingesetzt werden.

In der Literatur finden sich kaum konkrete bzw. verlassliche Zahlen. Zudem sind die wenigen oft un-
klar ausgewiesen. So werden die zum Teil hohen Kosten fiir organisatorische Umstellungen, Offent-
lichkeitsarbeit und Informationskampagnen nicht klar getrennt von den Kosten fur den Aufbau und
Unterhalt der Register. Dies verféalscht das Bild stark. Die Kosten werden aber auch durch die techni-
sche und organisatorische Ausgestaltung des Registers beeinflusst: Kennt man diese nicht, sind die
wenigen in der Literatur genannten Zahlen nicht aussagekraftig.

Die Ergebnisse der Umfrage bei den Betreibern von Spenderegistern erlauben eine etwas konkretere
Abschéatzung der Kosten:

Fur den Aufbau des Registers gaben zwei Befragte Kosten bis zu 100‘000 (Nevada, New Mexico),
acht bis zu 500°‘000 und zwei bis zu einer Million Franken (Missouri, North Carolina) an. Diese Kosten
schliessen die technischen Entwicklungskosten, jedoch keine Unterhalts- sowie Personal- und Kom-
munikationskosten ein.

Beim Unterhalt fallt auf, dass die Mehrzahl der Register vergleichsweise kostengtinstig ist (15 Register
weniger als 50°000, vier bis 500000 und ein Register grosser als eine Million Franken pro Jahr). Ein
Blick auf die 15 kostengtinstigeren zeigt, dass es sich vor allem um Online-Register von US-
Bundesstaaten handelt und damit primér technische Kosten gemeint sind. Personalkosten sind dabei
maoglicherweise nicht in jedem Fall mit einberechnet. 13 von 36 Registern werden mit maximal 100
Stellenprozent betreut, sieben Register mit maximal 300 Stellenprozent und vier mit mehr (keine Ant-
wort: 12).

Insgesamt zeigte sich auch in der Online-Umfrage, dass die gréssten Kosten in der Regel durch die
Bekanntmachung von Registern anfallen.

Zusammenfassend lasst sich aus der Umfrage bei den internationalen Registerbetreibern festhalten,
dass diese flr den Betrieb eines Spenderegisters pro Jahr durchschnittlich ungefahr 100‘000 Franken
fur technischen Unterhalt ausgeben und zwei Vollzeitstellen benétigen.

Ausserhalb der USA werden die Kosten vorwiegend von staatlichen Quellen getragen, in den USA
vorwiegend von privaten Quellen (darunter auch Geldspenden).
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Um die Aufbau- und Betriebskosten eines Spenderegisters in der Schweiz abzuschéatzen, hat das
BAG eine detaillierte Spezifikation erstellt. Ein Informatik-Unternehmen™ mit Erfahrungen im Aufbau
medizinischer Datenbanken hat eine Kostenschatzung vorgenommen. Gemass dieser Schatzung
misste fur die Entwicklung und den technischen Aufbau eines Spenderegisters in der Schweiz mit
minimalem Ansatz mindestens ein Betrag von 300°000 Franken veranschlagt werden (Richtofferte CAl
vom 2.4.2012). Fir den Unterhalt wiirden jahrlich mindestens 150‘000 Franken anfallen (Provi-
der/Hosting, Support, Software-Aktualisierung). Je nach Organisation des Registers und Art der Re-
gistrierung — ob diese beispielsweise mittels eines Formulars oder direkt online selber vorgenommen
werden kann — muss mit zwei bis zehn Vollzeitstellen gerechnet werden (300000 bis 1‘500‘000 Fran-
ken). Die Personalkosten sind allerdings sehr unsicher: Je nach Anzahl Registrierungen und dem
Aufwand, diese einzutragen und zu verwalten, wiirden diese Zahlen unter Umstanden deutlich héher
ausfallen.

Kosten-Nutzen-Abwagungen eines Spenderegisters

In der Literatur finden sich praktisch keine Angaben zum Kosten-Nutzen-Verhaltnis von Spenderegis-
tern. Generell zeigte sich bei der Literaturanalyse, dass 6konomische Fragen nicht im Vordergrund
stehen. Nur in den folgenden zwei Studien finden sich dazu genauere Hinweise:

— Beasley et al. (1999) erstellten ein Modell zur Abschétzung der Effizienz von Spenderegistern
basierend auf US-Daten. Gemass ihrer Rechnung misste die Gesellschaft mit der Einflihrung ei-
nes Spenderegisters zwischen 22840 und 114000 US-Dollars pro zusatzlicher Organspenderin
bzw. zusatzlichem Organspender aufbringen. Ist die Steigerung der Spenderate das priméare Ziel
eines Registers, so durfte diese Massnahme nicht der kosteneffektivste Weg sein, dieses zu er-
reichen; dies insbesondere dann, wenn eine genaue Uberpriifung des Organspendesystems
zeigt, dass andere, kostenglnstigere Massnahmen eher zu einer Steigerung beitragen.

— Howard & Byrne (2007) beurteilen die Kosteneffektivitat einer Registrierung basierend auf US-
Zahlen. Ihre Kernfrage ist, ob ein Register 6konomisch sinnvoll ist, wenn nur sehr wenige der Re-
gistrierten tatsachlich jemals zu einer Organspenderin bzw. zu einem Organspender werden. lhre
Berechnungen zeigen, dass eine Registrierung nicht mehr als 1900 US-Dollars kosten darf, damit
ein zusatzlicher Nutzen entsteht im Vergleich zum System, wo die Einwilligung fir eine Organ-
spende bei den Angehérigen eingeholt wird. Sie halten fest, dass die Rolle der Angehérigen bei
der Abklarung einer Organspende einen grossen Einfluss auf die Kosteneffektivitat hat: Kbnnen
diese einen zustimmenden Eintrag Ubergehen, sinkt das Kosten-Nutzen-Verhéltnis stark. Ausge-
hend von den errechneten 1900 US-Dollars pro Registrierung meinen die Autoren, dass ein
Spenderegister kosteneffektiv ist, insbesondere wenn es an ein bestehendes Register zur Erfas-
sung von Informationen (z. B. Fuhrerschein) angehangt wird. Allerdings haben sie keine Kenntnis
der tatsachlichen Betriebskosten bereits etablierter Register.

Diese unterschiedlichen Schlussfolgerungen widerspiegeln die schlechte Datenlage zur Beurteilung
der Effizienz eines Spenderegisters.

Neben der Literaturanalyse wurden auch die Registerverantwortlichen in der Online-Umfrage befragt,
ob ihrer Ansicht nach Register ein kosteneffektiver Weg seien, um Informationen zum Spendewillen
zu erfassen. 19 Befragte sind der Ansicht, dass dies der Fall ist, zehn haben hierzu keine klare Mei-
nung, neun haben die Frage nicht beantwortet. Allerdings beruhen diese Aussagen einzig auf der
subjektiven Einschatzung der Registerverantwortlichen und kénnen nicht mittels Daten gesttitzt wer-
den.

S EPYX, Lausanne (friiher: CAl SA in 1027 Lonay, Entwicklungsfirma der Swiss Organ Allocation Software SOAS)
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6.4 Beurteilung und Empfehlung
Basierend auf den heute zur Verfiigung stehenden Erfahrungen lasst sich Folgendes festhalten:

— Esist fraglich, ob die Einfihrung eines Spenderegisters die Zahl der fur Transplantationszwecke
verfiigbaren Organe in der Schweiz erhéhen wirde. Weder die Literatur noch die Erfahrungen an-
derer Lander zeigen eindeutig auf, dass ein Register zu mehr Organspenden fiihrt. Nur wenige
empirische Untersuchungen fiihren einen Anstieg der Spenderate auf die Einfiihrung oder den
Ausbau eines Registers zuriick. Dieser Anstieg kann aber auch ein Effekt von Offentlichkeitsarbeit
und Informationskampagnen sein, welche die Einfiihrung eines Registers in der Regel begleiten.

— Diesen Unsicherheiten auf der Nutzenseite stehen je nach Ausgestaltung des Registers jahrliche
Kosten in der Gréssenordnung von 1,5 Millionen Franken gegeniiber. Die Zielsetzung, die Anzahl
verfigbarer Organe zu erhdhen, legt nahe, dass die Ressourcen besser in alternative Massnah-
men investiert werden, die in der Kosten-Nutzenbewertung besser abschneiden.

— Ein Spenderegister wirde in der Schweiz zwar vermutlich dazu fuhren, dass in deutlich mehr Fal-
len, in der sich die Frage einer Organspende stellt, eine Willensdusserung vorlage. Tatsachlich
konnten jedoch nach Einfuhrung eines Registers verhaltnismassig mehr ablehnende Willenséus-
serungen vorliegen; dies wenn man insbesondere zur Optimierung des Kosten-Nutzen-
Verhéltnisses eine hohe Abdeckung anstrebt und daher die Bevolkerung intensiv zu einem Eintrag
aufgefordert wirde. Die aktuelle Literatur und die Erfahrungen aus anderen Landern wie zum Bei-
spiel den Niederlanden, Australien und Neuseeland zeigen: Je héher die Eintragsrate ist, umso
zahlreicher sind auch die ablehnenden Willensdusserungen.

In Zukunft kdnnte das elektronische Patientendossier die Mdglichkeit bieten, den personlichen Spen-
dewillen festzuhalten und den betroffenen Arztinnen und Arzten zugénglich zu machen. Das Bundes-
gesetz Uber das elektronische Patientendossier, das in Erarbeitung ist, soll in erster Linie rechtliche

und technische Rahmenbedingungen regeln. Materielle Aspekte, und dazu gehdort der Organspende-
vermerk, sollen aufgrund der grossen Komplexitét erst in einer weiteren Phase angegangen werden.

Empfehlung
Der Bundesrat empfiehlt, auf die Einflhrung eines Spenderegisters zu verzichten.
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7 Information und Ausbildung des Medizinalpersonals
7.1 Ausbildungsbedarf

Das Postulat Gutzwiller thematisiert das Thema Ausbildung und Information des medizinischen Per-
sonals. Es soll gepruft werden, ob Optimierungen in diesem Bereich die Spenderate in der Schweiz
erhdhen koénnten.

Seit Inkrafttreten des Transplantationsgesetzes im Jahr 2007 gelten in der ganzen Schweiz die glei-
chen rechtlichen Rahmenbedingungen fir die Spende von Organen, Geweben und Zellen. Der Voll-
zug des Gesetzes zeigt jedoch, dass es zwischen den Spitdlern grosse Unterschiede gibt, die sich
unter anderem bei der Zahl gemeldeter Spenderinnen und Spender und bei der Ablehnungsrate durch
Angehdrige zeigen (siehe Kapitel 3.1).

Prozesse, die im Rahmen einer Organspende ablaufen, sollen im Referenzhandbuch Swiss Donation
Pathway (siehe Kapitel 3.5.1.) detailliert beschrieben werden. In diese Prozesse sind mehrere Perso-
nen involviert, die verschiedene Rollen wahrnehmen und an die unterschiedliche Anforderungen ge-
stellt werden. Manche Anforderungen sind im Hinblick auf die Verfugbarkeit von Organen besonders
wichtig: Nur wenn das Personal sensibilisiert, gut geschult und motiviert ist, wird es mégliche Spende-
rinnen und Spender Uberhaupt erkennen und melden. Zudem kann es durch ein professionelles, aber
auch einfihlsames Verhalten das Vertrauen der Angehdrigen in die Transplantationsmedizin erhéhen.
Damit steigt auch die Wahrscheinlichkeit, dass die Angehdrigen einer Spende zustimmen. Sie kann
aber auch sinken, wenn das Personal gegentiber der Organspende negativ eingestellt ist. Das Perso-
nal muss im Rahmen einer Organspende vernetzt arbeiten und die Prozesse sehr gut kennen, damit
diese auch unter Zeitdruck reibungslos ablaufen kdnnen. Das ist bei Organspenden besonders wich-
tig, zumal bei Verzdégerungen im Prozess gespendete Organe Schaden nehmen und unter Umstan-
den nicht mehr fur die Transplantation verwendet werden kénnen. Nicht zuletzt ist auch medizinisches
Spezialwissen unabdingbar, damit Organe nicht durch eine unsachgemasse Entnahme verloren ge-
hen.

Eine gute Ausbildungssituation in diesen Bereichen kann die Verfligbarkeit von Organen zu Trans-
plantationszwecken beeinflussen. Der Bericht geht im Folgenden insbesondere auf jene zwei Rollen
ein, welche im Spendeprozess eine zentrale Bedeutung haben:

— Das Pflegepersonal auf Notfall- und Intensivpflegestationen betreut Patientinnen und Patienten,
die moglicherweise zur Spenderin oder zum Spender werden. Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in
dieser Rolle missen fiir das Thema Organspende sensibilisiert sein und die entsprechenden Pro-
zesse und Ansprechpersonen kennen.

— Lokale Koordinatorinnen und Koordinatoren spielen eine wichtige Rolle bei der Erkennung und
Betreuung mdoglicher Spenderinnen und Spender. Sie sollten aber auch im Umgang mit Angehori-
gen geschult sein. Das Gesprach, in dessen Verlauf die Angehdérigen angefragt werden, ob sie ei-
ner Organspende zustimmen, ist sowohl fur die Angehdrigen als auch fir die fragenden Personen
sehr belastend. Sehr wichtig ist hier, wie und von wem das Gesprach gefiihrt wird. Dartiber hinaus
organisieren lokale Koordinationspersonen die Entnahme und Konservierung gespendeter Orga-
ne. Je nach Spital ibernehmen diese Aufgaben Pflegepersonen oder Arztinnen und Arzte.

7.2 Situation in der Schweiz
7.2.1 Rechtliche Situation und Zustandigkeiten

Die Kantone sehen nach Artikel 56 des Transplantationsgesetzes vor, dass in Transplantationszent-

ren und Spitdlern mit Intensivstation Koordinationspersonen eingesetzt werden. Sie sorgen auch da-

fur, dass Prozesse definiert sind und die erforderlichen Fort- und Weiterbildungsprogramme durchge-
fuhrt werden. Zudem kann der Bund Fort- und Weiterbildungsprogramme durchfiihren oder unterstit-
zen, die das medizinische Personal beféhigen, Spenderinnen und Spender sowie deren Angehérige

angemessen zu betreuen (Art. 53 Transplantationsgesetz).
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Die Aufgaben der Koordinationspersonen werden in den Artikeln 46 und 47 der Transplantationsver-
ordnung detailliert aufgefuihrt. Details zu den Aufgaben der Koordinationspersonen sind im vorliegen-
den Bericht unter Kapitel 3.4.2. zu finden.

7.2.2 Schulungsangebote

Ein Schulungskonzept des Comité National du Don d’Organes (CNDO) aus dem Jahre 2010 be-
schreibt die Ausbildungsangebote auf nationaler, regionaler (Netzwerke) und lokaler (Spital) Ebene.
Ausbildungskurse werden insbesondere fur lokale Koordinationspersonen und fur Transplantationsko-
ordinatorinnen und -koordinatoren, aber auch fur das Personal von Intensivpflege- und Notfallstatio-
nen angeboten. Alle Kurse sind freiwillig. Eine Zertifizierung, wie beispielsweise Frankreich sie kennt,
wird zurzeit nicht angeboten. Fur Chirurginnen und Chirurgen der Entnahmeteams sind im Schulungs-
konzept keine speziellen Ausbildungsangebote vorgesehen.

Nationale Kurse

Nach Inkrafttreten des Transplantationsgesetzes wurden auf nationaler Ebene mehrere Grundkurse
unter dem Titel «Lokale Koordinatoren fir Organspende» angeboten. Diese wurden von der Stiftung
Swisstransplant — bis und mit 2009 noch in Zusammenarbeit mit der Institution H+Bildung — organisiert
und durch das BAG finanziell unterstiitzt. Man versuchte damit, alle lokalen Koordinationspersonen zu
erreichen, was nur teilweise gelang. Fir die Teilnehmenden war dieser Kurs kostenlos (ein Programm
eines Kursbeispiels findet sich im Anhang 7). Entgegen dem Konzept des CNDO ist der Grundkurs
seit Mitte des Jahres 2010 nicht mehr durchgefuhrt worden. Hingegen wurde 2010 und 2011 in den
meisten Netzwerken (Ausnahmen: Bern und Basel) ein sogenannter Refresherkurs angeboten. Der
Vorteil liegt in der regionalen Durchfihrung, die es ermdglicht, auf spezifische Eigenheiten des Netz-
werks einzugehen und die Anreise der Teilnehmenden zu verkiirzen. Gemass einer Leistungsverein-
barung zwischen der Konferenz der Schweizerischen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren
(GDK) und Swisstransplant aus dem Jahr 2012 soll das CNDO in Zukunft wieder nationale Grundkur-
se flr neu ernannte lokale Koordinatorinnen und Koordinatoren durchftihren. Die Durchfiihrung héangt
aber ab von der Anzahl der neu ernannten Koordinatorinnen und Koordinatoren in den verschiedenen
Sprachregionen der Schweiz. Bei geringer Fluktuation der fur die lokale Koordination zustandigen
Personen kdnnen diese innerhalb der Netzwerke und in den Refresherkursen geschult werden; eine
umfassende Basisausbildung komplettiert das Programm. In den Grund- und den Refresherkursen
werden das Pflichtenheft der lokalen Koordinationspersonen aufgezeigt und die erforderlichen Werk-
zeuge und das nétige Fachwissen vermittelt. Die Ziele dieser Kurse sind (Quelle: Swisstransplant,
Konzept zur Ausbildung Lokaler Koordinatoren, Mai 2010):

— einheitliche Ausbildung aller lokalen Koordinatorinnen und Koordinatoren in der Schweiz;
— Erreichen eines europaischen Standards;

— Aufbau einer soliden und konstruktiven Zusammenarbeit im Organspende- und Enthahmepro-
Zess;

— Erhéhung der Spenderzahlen (durch Vermitteln von Fachwissen und Kompetenzen);
— Zusammenfihren aller Informationen der involvierten Interessengruppe;

— Forderung der Gruppendynamik;

— dauerhafte Motivation aller involvierten Akteure.

Neben dem Grundkurs fur lokale Koordinationspersonen bietet Swisstransplant seit 2010 ebenfalls auf
nationaler Ebene den zweitdgigen Kommunikationskurs «Umgang mit trauernden Angehdrigen und
Spendefrage» an. Dieser hat einen vielbesuchten Kommunikationskurs des European Donor Hospital
Education Program (EDHEP) abgel6st.
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Die Kommunikationskurse richten sich an lokale Koordinationspersonen und haben die folgenden
Ziele (Quelle: Swisstransplant, Konzept zur Ausbildung Lokaler Koordinatoren, Mai 2010):

— Verbesserung der Gesprachsqualitat;

— Standardisierung des Ablaufs des Gespréachs mit den Angehdrigen im Hinblick auf eine Organ-
spende;

— Schulungsprogramm Kommunikation nach neusten Erkenntnissen aus Theorie und Praxis;

— Erkennen von Verbesserungspotenzial im gesamten Spendeprozess;

— Integration der Schnittstellen zu Fachkompetenzen und Prozessen;

— professionelle Schulungsunterlagen inkl. Dokumentation;

— integriertes Controlling durch Verkniipfung mit der SwissPOD-Studie (siehe Kapitel 3.5.2.).

Schulung innerhalb der Netzwerke

Neben den Grundkursen werden in den regionalen Spendenetzwerken sogenannte Refresherkurse
fur lokale Koordinatorinnen und Koordinatoren des jeweiligen Netzwerks durchgefiihrt. Das BAG bietet
hierfur finanzielle und Swisstransplant logistische Unterstlitzung an. Die Dozierenden stammen gross-
tenteils aus dem jeweiligen Netzwerk und je nhach Thema werden weitere Fachreferentinnen und
Fachreferenten eingeladen. Swisstransplant und bei Bedarf das BAG vermitteln in diesen Schulungen
nationale Richtlinien wie den Swiss Donation Pathway und zeigen Anderungen in den Prozessen oder
in der Gesetzgebung auf. Sehr aktiv im Bereich der Schulungen sind einerseits das Netzwerk der
Westschweiz und des Tessin, das Programme Latin du Don d’Organes (PLDO), und andererseits das
Spende-Netzwerk Zirich. Das PLDO setzt seit 2008 in operativer Funktion eine Coordinatrice General
nach spanischem Vorbild ein, im Zircher Netzwerk wurde eine entsprechende Stelle im Méarz 2012
geschaffen. Diese Personen organisieren und koordinieren unter anderem Ausbildungen fir das Per-
sonal der Netzwerk-Spitaler. Ob die in den letzten Jahren beobachtete tendenziell héhere Spenderate
der lateinischen Schweiz gegenlber der Deutschschweiz auch mit der Schaffung dieser Rolle zu-
sammenhangt, wird die vertiefte Auswertung der SwissPOD-Studie zeigen (siehe Kapitel 3.5.2).

Starken und Schwéchen der Kursangebote

Zwischen 2008 und 2011 wurden in der Schweiz insgesamt sechs Grundkurse, funf Refresherkurse
und drei Kommunikationskurse durchgefuhrt. Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer finden geméss
Kursevaluation, dass die Kurse ihre Bedurfnisse gut abdecken und einen grossen praktischen Nutzen
aufweisen. Sie bewerten die Qualitat der Inhalte und deren Vermittlung mit gut bis sehr gut. Gemass
Swisstransplant hat die aktuelle Ausbildungssituation auf verschiedenen Ebenen Starken und Schwa-
chen:

Starken

— Die Qualitat der nationalen Kurse entspricht internationalen Standards. Inhalte, Kursdauer, Aus-
bildungsstand der Lehrenden und das Zielpublikum entsprechen vergleichbaren Kursen der
Nachbarléander Deutschland und Frankreich.

— Die Kurse werden auf Deutsch und Franzdsisch angeboten und sind so einem grossen Publikum
zuganglich.

— Kursinhalte werden regelméssig aktualisiert und an neue Richtlinien oder Bedurfnisse der Netz-
werke angepasst.

— Die Kurse der Spende-Netzwerke sind durch die regionale Organisation gut in den Alltag einge-
bunden, wodurch die Netzwerkstruktur gestérkt wird.

Bundesamt fir Gesundheit, im Marz 2013 53/121



Prifung von Massnahmen zur Erhéhung der Anzahl verfugbarer Organe — Bericht in Erfulllung der Postulate 10.3711, 10.3703, 10.3701

Schwachen

— Es besteht keine Verpflichtung zur Teilnahme an nationalen Schulungen. Obwohl die Kurse auf
Intensivstationen, bei lokalen Koordinationspersonen und Mitgliedern des CNDO beworben wer-
den, sind das Interesse und die Zahl der Anmeldungen in den meisten Regionen gering. Es liegen
keine Angaben Uber den Anteil an geschultem Personal in den Spitélern und Netzwerken vor.

— Die Schulungsprogramme sind bisher nicht modular aufgebaut und die Zielsetzung und das Ziel-
publikum sind nicht fur alle Kurse definiert. Zudem wird nicht Gberall Gberpruft, ob die gesteckten
Ziele erreicht werden.

— Anden Schulungen fir lokale Koordinationspersonen nehmen in der Regel mehr Personen aus
dem Bereich der Pflege teil als Medizinerinnen und Mediziner. Dieser Umstand widerspiegelt nicht
die Realitat, da rund 75 % der lokalen Koordinationspersonen Arztinnen oder Arzte sind.

— Es besteht eine mangelnde Koordination und Kommunikation der Netzwerke untereinander. Dies
erschwert die Erarbeitung und Umsetzung national harmonisierter Prozessablaufe und Schulun-
gen.

— Ausser in den Kommunikationskursen gibt es kaum praktische Ubungen oder Simulationen in den
Kursen fur lokale Koordinatorinnen und Koordinatoren.

— Nicht alle am Organspendeprozess beteiligten Zielgruppen sind im heutigen Ausbildungskonzept
bericksichtigt. Fir Chirurginnen und Chirurgen der Entnahmeteams sind zum Beispiel keine spe-
zifischen Ausbildungsangebote vorgesehen.

7.2.3 Information und Sensibilisierung des Personals auf Intensiv- und Notfallstationen

Die Information und Sensibilisierung des direkt betroffenen Spitalpersonals erfolgt in der Schweiz nicht
Uberall im selben Umfang. Es fehlt ein nationales Konzept zur Sensibilisierung und Information des
Personals auf Intensiv- und Notfallstationen. Es existiert lediglich ein Foliensatz von Swisstransplant
fur jene lokalen Koordinationspersonen, die in ihrem Spital gemass Gesetzesauftrag das Personal fur
das Thema Organspende sensibilisieren sollen. Dieser Foliensatz wurde 2008 in Zusammenarbeit mit
der Schweizerischen Gesellschaft fur Intensivmedizin (SGI) erstellt und wird jahrlich aktualisiert. Wie
oft dieser Foliensatz verwendet wird und ob damit die gesetzten Ziele erreicht werden, wurde bisher
nicht gepruft. Die einzelnen Spitéler in der Schweiz sind weitgehend autonom und handhaben die
Information des Personals sehr unterschiedlich. So gibt es einige Institutionen oder Netzwerke mit
hoch motivierten Personen, die sich sehr stark engagieren. Einige Spitaler machen mit eigenen und
zeitlich begrenzten Aktionen auf das Thema aufmerksam. Bisher wurden die lokalen Aktivitaten zur
Information und Sensibilisierung des Personals nicht zentral erfasst und koordiniert. Es gibt auch kei-
nen offiziellen Kanal zur Informationsvermittlung, der die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in samtli-
chen Spitélern erreicht.

7.2.4 Minimale Standards

Das CNDO der Stiftung Swisstransplant hat Anfang 2010 mit den Minimal Standards (siehe Anhang 8)
ein Regelwerk fir Spitaler mit Intensivstation verabschiedet. Diese Standards definieren unter ande-
rem den Schulungsbedarf und die Schulungsangebote fiir lokale Koordinationspersonen. Demnach
missen lokale Koordinationspersonen neben der nationalen Ausbildung jahrlich mindestens einen
Refresherkurs besuchen. Jede fur ein Netzwerk verantwortliche Person muss entsprechend jedes
Jahr mindestens einen solchen Refresherkurs und eine zusatzliche interne Weiterbildungen anbieten.
Zusatzlich muss sie jede Intensivstation des Netzwerks jahrlich mindestens einmal besuchen und fir
deren Mitarbeitende permanent erreichbar sein. Zu den Forderungen der Minimal Standards gehort
ausserdem, dass alle Intensivmedizinerinnen und Intensivmediziner sowie lokalen Koordinationsper-
sonen einen Kommunikationskurs zur Vorbereitung auf die Gesprache mit den Angehérigen besu-
chen. Swisstransplant bietet einen entsprechenden zweitagigen Workshop an. Dartber hinaus verlan-
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gen die Minimal Standards, dass die Werkzeuge wie der Swiss Donation Pathway in Zukunft (siehe
Kapitel 3.5.1) Uberall verfugbar sind und angewendet werden.

7.2.5

Die Kantone sind gemass Artikel 56 des Transplantationsgesetzes dafur verantwortlich, dass die er-
forderlichen Fort- und Weiterbildungsprogramme fiir das medizinische Personal durchgefiihrt werden.
Fir diesen Zweck kann das BAG Gelder bereitstellen (Art. 53 Transplantationsgesetz). Gemass Bot-
schaft werden fur die Unterstiitzung von Fort- und Weiterbildungskosten pro Jahr 200°‘000 Franken
eingestellt. Bisher wurden diese Gelder nur teilweise genutzt.

Finanzierung

Tabelle 1 gibt eine Ubersicht tiber die bisher durchgefiihrten nationalen und regionalen Ausbildungs-
kurse, welche vom BAG finanziell unterstitzt wurden. Einige Kurse waren in der Durchfiihrung kos-
tenglinstiger als budgetiert und daher wurde die beim BAG beantragte finanzielle Unterstiitzung nicht
ausgeschopft. In den Kurskosten sind oft keine Kosten fur Referentinnen und Referenten enthalten,
da viele Netzwerke diese Fachpersonen unentgeltlich zur Verfigung stellen.

Die Finanzierung der Ausbildungen fir lokale Koordinationspersonen scheint gewébhrleistet.

Tabelle 1: Vom BAG unterstiitzte nationale und regionale Kurse

Jahr | Art Beschreibung Sprache/Netzwerk Budgetierte Effektive
Kurskosten/ | Kurskosten /
zugesagtes von BAG
Kostendach ausbezahlt
des BAG

2007 | Grundkurse Nationale Einfuhrungs- 2D 45°000.- 45°000.-

kurse flr lokale Koordi- 1F
nationspersonen, 2-tégig

2009 | Grundkurse Nationale Einfiihrungs- 1D 48°000.- 37780.-

kurse fur lokale Koordi- 1F
nationspersonen, 2-tégig

2010 | Refresherkurse | Regionale Wiederho- 1 PLDO 30°000.- 10°573.-

lungskurse fur lokale 1 Netzwerk ZH
Koordinati

o?r i inationspersonen, 1 Netzwerk BS/LU/SG
1-tagig

2011 | Refresherkurse | Regionale Wiederho- 1 PLDO 20°000.- 19'519.-

lungskurse fur lokale 1 Netzwerk ZH
K L

oordinationspersonen, | \o1werk BS/LUISG
1-tagig

2012 | Es gingen

keine Antrage
beim BAG ein

Fir die Kommunikationskurse «Umgang mit trauernden Angehérigen und Spendefrage» hat
Swisstransplant ein Finanzierungsmodell gewahlt, das mehrheitlich auf Sponsorengelder aus der
Wirtschaft basiert. Bisher gab es keinen Antrag von Swisstransplant an das BAG zur Unterstiitzung
dieser Kurse.

Der Erarbeitung des Foliensatzes zur Sensibilisierung und Information des Personals auf Intensiv- und
Notfallstationen im Jahr 2008 ging eine umfassende Bedarfsabklarung vor Ort voraus. Diese Abkl&-
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rung sowie die Konzeption, Erstellung und Verbreitung des Foliensatzes kosteten rund 80‘000 Fran-
ken. Das BAG ubernahm diese Kosten vollumfénglich.

7.3 Datenlage

Die Wichtigkeit einer guten Sensibilisierung und Ausbildung des am Prozess einer Organspende be-
teiligten medizinischen Personals ist unbestritten und wird in einigen Studien, Massnahmenpaketen
und Richtlinien betont. Zwar kann die Wirksamkeit schwer quantifiziert werden, aber die Literatur gibt
gute Hinweise darauf, dass sich eine optimierte Ausbhildung letztlich auch auf die Verfligbarkeit von
Organen auswirkt. Als Hauptgrund wird aufgeftihrt, dass gut ausgebildetes Personal einerseits mehr
Spendende detektiert und andererseits von den Angehdrigen eher eine Zustimmung zur Spende er-
halt. Dieser Erkenntnis tragt auch die Ausbildungssituation in vielen Landern Rechnung, wie die Bei-
spiele Deutschland, Frankreich und Spanien zeigen.

7.3.1 Wissenschaftlich-empirische Studien

Eine Ubersichtsstudie (Simpkin et al. 2009) zeigt anhand der Analyse von 20 Beobachtungsstudien
und Untersuchungen, welche Faktoren die Entscheidung der Angehérigen fir eine Organspende posi-
tiv beeinflussen kdnnen. Die gefundenen Faktoren werden mit der Ausbildungssituation des involvier-
ten Personals in Zusammenhang gebracht. So gibt es Hinweise, dass die Zustimmungsrate steigt,
wenn:

— der méglichen Spenderin oder dem mdglichen Spender eine qualitativ hochstehende Betreuung
zuteilwird;

— die Diagnose «Hirntod» den Angehorigen verstandlich erkléart und von ihnen auch verstanden
wird;

— die Angehdrigen Uber die Ablaufe einer Organspende und den Nutzen fur andere informiert wer-
den;

— die Spende-Frage zeitlich unabhangig von der Todesmitteilung in einem angemessenen Rahmen
und von geschulten und erfahrenen Personen gestellt wird.

Neben dieser Ubersichtsstudie gibt es mehrere aktuelle Studien, die bereits im Kapitel Widerspruchs-
I6sung aufgefuhrt sind (Kapitel 4.3.1), welche die Ausbildung des Personals als eine der wichtigen
Massnahmen zur Steigerung der Organverflgbarkeit erwdhnen. Boyarsky et al. (2012), sehen im Ein-
satz speziell geschulter Spendekoordinatorinnen und -koordinatoren eine wirksame Massnahme. Zu-
satzlich dazu erwahnen Roels & Rahmel (2011), dass die meisten europaischen Lander sich einen
grossen Nutzen davon versprechen, wenn Identifikation und Management der spendenden Personen
professionalisiert werden. Eine haufig zitierte und auch in der erwahnten Ubersichtsarbeit von Simpkin
aufgefiihrte Arbeit stammt von Siminoff (2001). Darin werden anhand von Fallbeschreibungen und
Interviews 420 Falle untersucht, bei denen theoretisch eine Spende in Frage gekommen ware. Auch
die Resultate dieser Studie zeigen, dass Zeitpunkt, Umstande und die Art der Fragestellung die Zu-
stimmungsrate beeinflussen kénnen.

Ausbildungen werden auch von der UK Donation Taskforce von 2008 thematisiert. Dieses umfangrei-
che Massnahmenpaket, das in England zu einer deutlichen Erh6hung der Spendezahlen gefiihrt hat,

wird in Kapitel 8 ndher beleuchtet. Das Programm verpflichtet jede Person, die in den Spendeprozess
involviert ist, Schulungen zu besuchen und das Wissen regelmassig zu aktualisieren.

7.3.2 Die Ausbildungssituation in verschiedenen Landern

— Deutschland: Die Deutsche Stiftung Organtransplantation (DSO) versucht auf zwei Wegen, das
Intensivpersonal zu schulen. Einerseits bietet sie in den Krankenh&usern Fortbildungen durch die
DSO-Koordinatorinnen und -Koordinatoren zu den verschiedenen Themen der Organspende an.
Die Schulungen werden auf die Bedurfnisse der Spitdler abgestimmt. Andererseits stellt die DSO
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fur arztliches und pflegerisches Personal verschiedene Hintergrundmaterialien zur Verfiigung. In
Zusammenarbeit mit verschiedenen Landesérztekammern bietet die DSO das «Curriculum Or-
ganspende fiir Arzte» an. Nach Absolvieren dieser Ausbildung, die sich in einen Workshop-Block
und einer Teilnahme an einer Organspende gliedert, kann sich die Arztin bzw. der Arzt «Fachéarz-
tin fir Organspende» bzw. «Facharzt fir Organspende» nennen. Verpflichtend sind beide Schu-
lungen derzeit nicht. Wichtiges Bindeglied sind hier aber auch die regionalen Koordinatorinnen
und Koordinatoren, die der DSO unterstellt sind.

— Frankreich: Ein stufenweises Schulungsprogramm mit definierten Zielgruppen erlaubt es, auf
spezifische Bediirfnisse der Teilnehmenden einzugehen. Die Kurse reichen von spitalinternen, re-
gionalen bis zu nationalen Angeboten. Sie sind nicht obligatorisch, werden aber von der Agence
de Biomédecine dringend empfohlen. Die Teilnahme wird von den Spitélern finanziert. Eine inlan-
dische Zertifizierung ist moglich bei Absolvierung aller Stufen. Eine E-learning-Plattform ermog-
licht es, Kurse uber die virtuelle Plattform vorzubereiten und im Klassenraum fortzusetzen. Das
Kursangebot umfasst auch Kurse fir die Organentnahme (Zielpublikum Chirurginnen und Chirur-
gen). Netzwerkinterne Ausbildungen werden grundsétzlich von der Agence de Biomédecine koor-
diniert.

— Spanien: Regionale Koordinationspersonen und jene in den Spitédlern erhalten finanzielle Mittel,
um zweimal jahrlich interne Schulungen zum Thema Organspende durchzufiihren. Die Kurse
werden in Zusammenarbeit mit den regionalen Koordinatorinnen und Koordinatoren an die Be-
durfnisse der Spitaler angepasst. Auf nationalem Niveau gibt es die mehrtagigen TPM-Kurse
(Transplant Procurement Management) sowie Master-Kurse zum Thema Organspende und
Transplantation. Beide Kurse sind nicht obligatorisch, es werden jedoch alle Personen, die im Be-
reich Organspende arbeiten mdchten, aufgefordert, diese zu besuchen.

In den Richtlinien der spanischen Transplantationsorganisation ONT (Organizacion Nacional de
Trasplantes) wird grosser Wert auf die Ausbildung des beteiligten Personals gelegt. Dies betrifft
neben den Koordinationspersonen sowohl die Medizinerinnen und Mediziner sowie Pflegeperso-
nen auf Intensivstationen als auch das Personal auf anderen Abteilungen, da auch dort mdgliche
Spenderinnen oder Spender erkannt werden koénnten. Insbesondere dem Gesprach mit den An-
gehorigen wird in den Richtlinien grosse Wichtigkeit beigemessen, da hier die Mdglichkeit beste-
he, den Spende-Entscheid der Angehdérigen gunstig zu beeinflussen. Das Gesprach solle nicht
von derselben Person gefuhrt werden, welche die Todesnachricht Uberbracht habe. Es solle gut
vorbereitet, in einem angemessenen Rahmen ohne Zeitdruck und nach einer klar definierten Me-
thodik durchgefiihrt werden, wozu eine spezifische Ausbildung notwendig sei. Die beschriebenen
Richtlinien werden in Spanien sehr detailgetreu umgesetzt.

7.4 Beurteilung und Empfehlung

Erfahrungen aus dem In- und Ausland sowie wissenschaftliche Untersuchungen zeigen, wie wichtig
die Ausbildung und Information des medizinischen Personals ist, um die Verfligbarkeit gespendeter
Organe zu erhéhen.

Die Zustandigkeiten im Bereich der Ausbildung sind bereits geregelt: Das Transplantationsgesetz
verpflichtet die Kantone in Artikel 56 dazu, dafiir zu sorgen, dass die erforderlichen Fort- und Weiter-
bildungsprogramme durchgefuhrt werden. Das BAG unterstitzt diese Bestrebungen (Art. 53 Trans-
plantationsgesetz) und bietet finanzielle Unterstiitzung an. Dafur hat das BAG, wie bereits in der Bot-
schaft zum Transplantationsgesetz vorgesehen, Gelder eingestellt. Diese wurden bisher jeweils nur
teilweise beansprucht.

Die Kantone verfugen im Bereich der Ausbildung tber gute Anséatze. Sie férdern die Bildung von
Netzwerken, und mit der Etablierung und der finanziellen Unterstiitzung des Comité National du Don
d’Organes (CNDO) haben sie auch bereits erste Schritte unternommen, welche in Richtung einer
zentralen Koordination und Standardisierung der Ausbildung fihren. So existiert ein Ausbildungskon-
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zept fur nationale Kurse und mit den Minimal Standards (siehe Kapitel 7.2.4) steht ein Werkzeug fur
die ganze Schweiz zur Verfigung, um die Ausbildungssituation zu verbessern und zu vereinheitlichen.

Gemass Swisstransplant zeigt sich in der Praxis aber, dass das Schulungskonzept und die Minimal
Standards nicht konsequent umgesetzt werden. Noch bestehen grosse Unterschiede zwischen den
Netzwerken. Bestehende Schulungsangebote sind noch zu wenig aufeinander abgestimmt und wer-
den teilweise zu wenig besucht. Zudem sind die Ziele der Schulungen und das Zielpublikum nicht
Uberall klar definiert und es wird nicht Gberprift, ob die Kurse in der Praxis tatsachlich Wirkung zeigen.
Dariiber hinaus existiert noch kein Konzept fur eine einheitliche Information und Sensibilisierung des
medizinischen Personals auf Intensiv- und Notfallstationen.

Empfehlung

Der Bundesrat empfiehlt, die folgenden Massnahmen koordiniert mit den Akteuren zu planen und
umzusetzen:

— Das bestehende Aushildungskonzept sollte ausgebaut werden und fiir alle Involvierten verbindlich
sein. Anzustreben sind insbesondere Schulungen mit modularem Aufbau, zentraler Koordination
und regionaler Verwurzelung. Die bereits definierten Minimal Standards sollen Uberall einheitlich
umgesetzt werden.

— Es soll geprift werden, ob die Ausbildungssituation mit einer Zertifizierung und/oder einem Obliga-
torium verbessert werden kann.

— Die Schulungen sollen evaluiert werden, um Aufschluss dartiber zu erhalten, ob die Ziele erreicht
werden. Diese Daten sollen den Kantonen zeigen, wo Anpassungen notwendig sind, damit das
Personal seine Aufgaben in der Praxis effektiver und effizienter wahrnehmen kann.

— Neben dem Ausbildungsangebot fiir lokale Koordinatorinnen und Koordinatoren braucht es Infor-
mationsmaterialien und Kampagnen zur Sensibilisierung des direkt betroffenen Personals in allen
Schweizer Intensivpflegestationen und Notfallstationen. Dazu soll ein fur die ganze Schweiz ver-
bindliches Konzept erstellt werden.

— Esist zu prifen, ob und wie die beschriebenen Massnahmen gesetzlich verankert werden sollen,
wobei an der heutigen Aufgabenteilung zwischen Bund und Kantonen mit Schwergewicht bei den
Kantonen grundsétzlich nichts gedndert werden soll. Dies soll selbstverstandlich gewisse Bereini-
gungen und Vereinfachungen mit dem Ziel einer Optimierung der Aufgabenerfillung zwischen den
Staatsebenen nicht ausschliessen.

Kapitel 9 zeigt, wie diese Empfehlungen zusammen mit weiteren Optimierungsmassnahmen gebiin-
delt werden kénnen, um so ihre grésstmagliche Wirkung auf die Spenderate zu entfalten.
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8 Massnahmenbindel und Aktionsplane
8.1 Einfuhrung

In den letzten Jahren haben verschiedene Lander ihre Spenderate und damit die Anzahl verfligbarer
Organe beachtlich gesteigert. Ein Blick auf die angewendeten Strategien zeigt, dass nirgends nur eine
einzelne Massnahme hinter den Erfolgen steht, sondern jeweils ein Biindel von Massnahmen, das auf
mehreren Ebenen greift. Oftmals werden solche Massnahmen in Form von Aktionsplanen umgesetzt,
indem sie langfristig geplant und koordiniert werden. Nachdem in den Kapiteln 4 bis 7 dieses Berichts
einzelne Massnahmen geprift wurden, die in den in den Postulaten aufgefiihrt sind, werden in diesem
Kapitel, die erfolgreichen Massnahmenbuindel und Aktionsplane von Spanien, Grossbritannien, Aust-
ralien, Osterreich und der USA beschrieben. Besondere Beachtung gilt dabei dem Spanischen Modell,
das in Spanien zur weltweit hdchsten Spenderate gefiihrt hat und vielen Landern als Vorbild dient.
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|
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Abbildung 5: Anzahl Organspenderinnen und -spender pro Million Einwohnerinnen und Einwohner im
Jahr 2010 in Landern, die einen umfassenden Aktionsplan umgesetzt haben (Grossbritannien und
Australien noch nicht abgeschlossen) sowie deren Zustimmungsmodelle (Zahlen: Global Observatory
on Donation and Transplantation 2010)
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8.2 Das Spanische Modell

Spanien verfiigt dank einem ausgezeichnet strukturierten Transplantationswesen tber die weltweit
hdchste Spenderate von rund 35 verstorbenen Spenderinnen oder Spendern pro Million Einwohnerin-
nen und Einwohner (Schweiz: rund 13 pro Million Einwohnerinnen und Einwohner). Da in Spanien
rechtlich die Widerspruchslosung gilt, wird diese haufig als Grund fur eine hohe Spenderate angese-
hen. Eine genauere Betrachtung zeigt aber, dass die Einfuhrung der Widerspruchslésung im Jahre
1979 in Spanien keinen Effekt auf die damals tiefe Spenderate hatte (siehe 4.3.2). Erst nach einer
grundlegenden Anpassung der Strukturen und Prozesse Ende der 1980er-Jahre stieg Spaniens
Spenderate bis ins Jahr 2000 von 14,3 Spendenden pro Million Einwohnerinnen und Einwohner auf
33,9 (Matesanz 2004). Dieser hohe Wert konnte in den Folgejahren gehalten und leicht auf den heuti-
gen Rekordwert angehoben werden.

Um die Erfolgsfaktoren des Spanischen Modells zu eruieren, liess das BAG im Jahr 2010 einen Ver-
gleich des Organspendewesens in der Schweiz und in Spanien erstellen (Vatter 2011). Die folgenden
Unterkapitel beschreiben wichtige Prinzipien, auf denen das Spanische Modell basiert:

8.2.1 Ein Koordinationsnetzwerk auf drei Ebenen

Die Koordination des Organspendewesens erfolgt in Spanien auf drei Ebenen, die stark miteinander
vernetzt sind.

— Auf nationaler Ebene gibt es in Spanien die Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT), eine
staatliche Unterorganisation der Spanischen Gesundheitsbehorde. Sie ist zentrales Koordinations-
und Regelungsgremium im Bereich Organ- und Transplantationspolitik in allen Phasen des
Transplantationsprozesses. Dabei greift die ONT nicht in regionale Kompetenzen ein, sondern
koordiniert ihre Aktivitaten mit existierenden Strukturen auf regionaler Ebene. Die ONT wurde
1989 als harmonisierendes technisches Gremium auf Initiative des nationalen Gesundheitsminis-
teriums (Ministerio de Sanidad y Politica Social, MSPS) hin gegriindet und im Jahre 2000 offiziell
im Gesetz als Autoritat im Transplantationswesen anerkannt (Matesanz 2008). Das MSPS stellt
die Mittel zur Finanzierung der ONT zur Verfugung.

Die ONT unterstitzt die Spendespitéler landesweit, indem sie eine 24 Stunden Hotline anbietet.
Sie fordert die fortwadhrende Ausbildung des medizinischen Personals und ist zustandig fur die
Kontakte mit den Medien und fir die internationale Zusammenarbeit. Dartiber hinaus verwaltet die
ONT die Warteliste und sammelt alle Daten zu Organspende- und Transplantationsaktivitaten, die
in den entsprechenden Institutionen registriert werden missen.

— Dieregionale Ebene besteht aus autonomen Koordinationsbiiros in den 17 Regionen Spaniens.
Diese befinden sich ausserhalb der Spitdler und sollen die Akteure im Transplantationswesen ei-
ner Region koordinieren sowie in nationalen Gremien reprasentieren. So dienen sie als Bindeglied
zwischen den Spitdlern, dem regionalen Gesundheitsministerium und der nationalen Ebene. Ver-
treter der Koordinationsburos bilden zusammen mit Mitgliedern der ONT die Comisién Permanen-
te de Trasplantes (CPT). Diese berat die nationale Gesundheitsbehérde und formuliert Ziele fur
die regionalen Netzwerke. Die CPT ist ein technisches Expertengremium, das drei- bis finfmal pro
Jahr zusammentritt, um Themen von nationaler Relevanz zu diskutieren und sogenannte Kon-
sensdokumente zu erstellen. Damit haben alle Regionen Spaniens ein Mitspracherecht im Bereich
der Organspende- und Transplantationspolitik.

In den regionalen Biros nehmen sogenannte autonome Koordinatorinnen und Koordinatoren rein
administrative Aufgaben wahr. Sie erheben alle Daten zu den Spende- und Transplantations-
Aktivitaten in den Spitélern der Region, verfassen Studien und einen jéhrlichen Leistungsbericht
und kdénnen zudem korrigierende Massnahmen ergreifen, wenn eines der regionalen Spitéler bei
der Qualitatskontrolle beispielsweise durch eine tiefe Spenderate aufféllt.

— Die dritte Ebene bilden die Spitaler bzw. speziell ausgebildete Koordinationspersonen in den
Spitalern, die direkt in den Spendeprozess involviert und mit den Koordinationsbiros der regiona-
len Ebene vernetzt sind.
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8.2.2 Klare Profile der Koordinationspersonen in den Spitalern

Eine Schlusselrolle im Spendeprozess spielen beim Spanischen Modell die lokalen Koordinationsper-
sonen, die in jenen Spitalern eingesetzt werden, in denen Organspenden maglich sind. Diese soge-
nannten Spitalkoordinatorinnen und -koordinatoren sind hauptsachlich Arztinnen und Arzte, die von
Personen aus der Pflege unterstitzt werden kdnnen. Wie viele Personen pro Spital dafuir eingesetzt
werden und Uber welches Téatigkeitsprofil sie verfliigen, hangt davon ab, ob ein Spital tiber eine eigene
Neurochirurgie-Abteilung oder ein eigenes Transplantationsprogramm verfugt. Oft kann die Spitalko-
ordination mit einem Teilpensum abgedeckt werden, weshalb es auch kleinen Spitalern mdglich ist,
diese Stelle zu besetzen.

Spitalkoordinatorinnen und —koordinatoren sind dafiir zustéandig, mégliche Spenderinnen und Spender
im Sinne einer proaktiven Suche zu identifizieren. Weil in den meisten Spitélern Spaniens rund um die
Uhr eine Koordinationsperson zugegen ist, steigt die Wahrscheinlichkeit, dass mdgliche Spenderinnen
und Spender entdeckt werden. Dies ist ein klarer Vorteil gegeniiber anderen européischen Landern,
wo Koordinationspersonen oft nur dann gerufen werden, wenn eine Spende wahrscheinlich wird
(Schiitt 2002). Die Spitalkoordinatorinnen und —koordinatoren fihren die folgenden Massnahmen
durch, die fiir eine Organspende notwendig sind: Sie stellen den Angehdrigen einer verstorbenen
Person die Frage, ob sie einer Spende zustimmen und sie betreuen diese auch im weiteren Verlauf.
Sie Uberwachen die Betreuung der Spenderin bzw. des Spenders, melden diese der ONT, koordinie-
ren die Entnahme und den Transport der Organe und sie sind zustéandig fur die Qualitatskontrolle und
den Austausch mit dem regionalen Biro. In Spitélern, die Transplantationen durchfuihren gehért auch
die Koordination der Transplantation zu den Aufgaben.

Spitalkoordinatorinnen und —koordinatoren arbeiten zwar eng mit regionalen und nationalen Trans-
plantationsorganisationen zusammen, sie sind aber von diesen unabhéngig und direkt in ihre Klinik
eingebunden. lhre Stellung innerhalb der Institution ist ein wichtiger Faktor fir den Erfolg des Spani-
schen Modells: Koordinatorinnen und Koordinatoren haben Budget- und Forschungsverantwortung
und gehoéren zum Leitungsteam des Krankenhauses. Das Management der Spendergewinnung ist auf
der gleichen Ebene angesiedelt wie jenes der Organtransplantation. Die Arbeitszeit fir die Koordinie-
rungsaufgaben wird Uberall vergutet, hingegen gibt es in den meisten Regionen keine finanziellen
Anreize fur die Identifizierung potenzieller Spenderinnen oder Spender oder fur die Erhdhung der
Spenderaten. Weil ihre Arbeit psychisch belastend ist, wird empfohlen, Spitalkordinatorinnen und -
koordinatoren in der Regel nach zwei bis drei Jahren abzulésen (Matesanz 2008).

8.2.3 Prozesskontrolle und Qualitatssicherung

Spanien hat im Jahre 1998 ein Programm zur Prozesskontrolle und Qualitatssicherung eingefuhrt, bei
dem retrospektiv die Akten aller auf spanischen Intensivstationen verstorbener Patientinnen und Pati-
enten evaluiert und mit Standard- bzw. Referenzwerten verglichen werden (Matesanz 2001). Damit
erhalten die Kliniken auch Referenzwerte, an denen sie sich orientieren kénnen. Die Untersuchungen
werden einerseits intern von den Spitalkoordinatorinnen und —koordinatoren durchgefuhrt, als auch
durch externe Koordinationspersonen die aus anderen Regionen stammen.

8.2.4 Ausbau der Ausbildung

Eines der Hauptprinzipien des Spanischen Modells zielt auf eine gute Ausbildung aller Personen, die
direkt oder indirekt in den Spendeprozess involviert sind. Grosser Wert wird dabei auf die Ausbildung
der Koordinatorinnen und —koordinatoren in den Spitélern gelegt. Diese Ausbildungen umfassen die
Erkennung und Betreuung mdglicher Spenderinnen und Spender, die Hirntoddiagnose, die Schulung
der Prozesse, aber auch Ressourcenmanagement und Medientrainings gehdren dazu. Es gibt sowohl
Kurse, die den ganzen Prozess einer Organspende abbilden (Ubersichtskurse), als auch Kurse, die
sich Teilaspekten widmen. Wichtig sind insbesondere auch die Kommunikationskurse, in denen der
Umgang mit den Angehérigen und die Spendefrage getibt werden. Darliber hinaus wird in allgemei-
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nen Kursen das Pflegepersonal auf Notfall- und Intensivpflegestationen fir einen optimalen Ablauf des
Organspendeprozesses sensibilisiert.

Zustandig fur die Schulung des Personals und fiir die Offentlichkeitsinformation sind die regionalen
Gesundheitsbehérden. Die dezentral durchgefuihrten Ausbildungen werden lber Subventionen des
spanischen Gesundheitsministeriums finanziert, die die Regionalburos jahrlich beantragen.

8.2.5 Das Angehorigengesprach

Ist der Wille einer verstorbenen Person nicht bekannt und kommt diese fiir eine Organspende infrage,
gelangt eine Koordinationsperson mit der Bitte um eine Organspende an die Angehdren. Dies wird
seit Griindung der ONT im Jahre 1989 so praktiziert und entspricht faktisch der erweiterten Zustim-
mungslésung (Matesanz 2008a). Dabei wird grosser Wert darauf gelegt, von wem, wie und wann die-
ses Gesprach mit den Angehdérigen gefiihrt wird. Dank klarer Regeln und entsprechenden Ausbildun-
gen ist die Ablehnungsrate durch die Angehdorigen seit Einfihrung des Spanischen Modells von 28 zu
Beginn der 1990er Jahre auf 16 % (2009) gesunken (ONT 2010; Rodriguez-Arias et al. 2010).

Das Gesprach mit der Frage nach einer Organspende findet immer erst statt, nachdem der Hirntod
durch Spezialisten diagnostiziert worden ist. Zudem wird das Gespréach nicht von jener Person ge-
fuhrt, die der Familie die Todesmitteilung tUberbracht hat, sondern von einer hierfir speziell ausgebil-
deten und psychologisch geschulten Koordinationsperson. In diesem Gespréach versteht sich die Ko-
ordinatorin oder der Koordinator als «Anwalt fiir die Spende», d.h. das Gespréch wird mit dem
Wunsch geflihrt, eine Zustimmung zu erhalten, wobei aber die Entscheidung der Angehérigen respek-
tiert wird (Gémez et al. 2001). Diese Herangehensweise deckt sich mit jener, die in den USA prakti-
ziert wird (Shafer 2009).

8.2.6 Finanzielle Entschadigung der Spitéler

Im Bereich der Organisation fallt in Spanien eine bemerkenswerte Effizienz jener Spitdler auf, die
selbst keine Transplantationen durchfuhren: 40 % aller Organspenderinnen und -spender stammen
aus solchen Krankenh&usern, die anderen 60 % stammen aus den 44 grossen Kliniken, in denen
auch transplantiert wird. Ein Grund dafiir, dass auch nicht transplantierende Spitéler so viele Spende-
rinnen und Spender melden, dirfte sein, dass in den Spitdlern alle Kosten fuir Personal und Infrastruk-
tur vergutet werden, die im Zusammenhang mit einer Spende entstehen. Als wichtig angesehen wird
dabei insbesondere eine adaquate Finanzierung kleiner, nicht-universitarer und nicht-
transplantierender Krankenh&user. Diese brauchen finanzielle Unterstiitzung, um ein effizientes Pro-
gramm fUr das seltene Ereignis einer Organspende aufrecht zu erhalten.

8.2.7 Ein bewusster Umgang mit den Medien

Die ONT informiert Gber das Thema Organspende auf ihrer Webpage46 und pflegt dariiber hinaus eine
enge Zusammenarbeit mit den Medien (Dominguez-Gil et al. 2010). Entsprechend hé&ufig wird tber
das Thema Organspende in der Presse berichtet, und es ist auch ein beliebtes Thema in spanischen
TV-Serien und Filmen. Dies hat zu einer positiven Einstellung der Bevolkerung zur Organspende bei-
getragen. Auf negative Publicity und andere kritische Situationen reagiert die ONT schnell und effi-
zZient.

8.3 Aktionsplane in weiteren Landern
8.3.1 USA

Im Jahr 2001 initiilerte das U.S. Departement of Health and Human Services (HHS) USA-weit die so
genannte Gift of Life Donation Initiative. Im Rahmen dieses Aktionsplans ist 2003 die Organ Donation

S www.ont.es
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Breakthrough Collaborative umgesetzt worden, mit der man Massnahmen (Best Practices) identifiziert
und umgesetzt hat, um die Zahl der Organspenden zu erhéhen. Das Programm hat sich auch auf die
nationale Spenderate ausgewirkt: Zwischen Oktober 2003 und September 2006 stiegt die Zahl der
US-Organspenderinnen und -spender um 22.5 %; eine viermal grossere Steigerung als die 5.5 %, die
in den drei Jahren unmittelbar vor dem Start der Initiative gemessen wurden (Shafer 2008). Berechnet
man die Zahl der verstorbenen Spenderinnen und Spender pro Million Einwohnerinnen und Einwoh-
ner, so ist im Jahr 2010 eine Rate von 25.7 erreicht worden, was einer Steigerung von elf Prozent
Uber die letzten zehn Jahre entspricht und im internationalen Vergleich eher hoch ist. Geméass Howard
et al. (2007a) betragt das jahrliche Budget fur die Collaboratives rund 3 Millionen US-Dollar, dies ent-
spricht nach aktuellem Kurs 2,9 Millionen Franken.

Identifikation geeigneter Massnahmen

Um geeignete Prozesse zur Erh6hung der Spenderate zu eruieren, wurden jene Institutionen beige-
zogen, die Uberdurchschnittliche Resultate im Bereich Organspende erreichten. Es beteiligten sich

6 Organspende-Organisationen (organ procurement organizations OPOs) und 16 mit den OPOs ver-
bundene Spitdler (U.S. Departement of Health and Human Services 2003). In der Pilotstudie wurden
dabei unter anderem folgende Best Practices identifiziert (Shafer et al. 2006):

— Es werden vermehrt auch Organe mit gewissen Mangeln verwendet (z. B. Organe von Personen,
die an einer Erkrankung wie Diabetes gelitten haben). Man spricht von Organen mit erweiterten
Spendekriterien (englisch: «marginal donors» bzw. «expanded criteria donors»). Ebenfalls ver-
mehrt verwendet werden Organe von Personen, die hach einem Herz-Kreislaufversagen verstor-
ben sind — man spricht von Non Heart-Beating Donors (NHBD) oder auch von Donors After Cardi-
ac Death (DCD).

— Die OPOs werden frih involviert. Der Austausch zwischen den Koordinationspersonen, dem Spi-
talpersonal und den nachsten Angehdrigen erfolgt dadurch reibungsloser. Damit kann ein tUber-
stirztes Vorgehen beim Einholen der Zustimmung vermieden werden, denn je mehr Zeit das me-
dizinische Personal den Angehérigen widmet, desto hoher féallt die Zustimmungsrate aus (Shafer
et al. 2006: 40).

— Die Koordination zwischen dem gesamten involvierten Personal vor einem Angehérigengesprach
ist Routine und nicht eine Ausnahme. Das Intensivpflegepersonal hat dabei eine zentrale Rolle, da
es die Patientin oder den Patienten betreut hat und bereits mit der Situation und der Familie ver-
traut ist.

— Im Spendeprozess sind die Rollen und Verantwortlichkeiten klar definiert. Dem involvierten Per-
sonal wird regelméassig Rickmeldung gegeben, um mdgliche Anpassungen und Verbesserungen
zu identifizieren und umzusetzen.

Diese Massnahmen wurden im Rahmen der Collaborative mittels «learning sessions» in 226 weiteren
Institutionen implementiert. Die Resultate dieses ersten Programms lassen sich wie folgt zusammen-
fassen: In jenen Spitalern, welche sich an der Organ Donation Breakthrough Collaborative beteiligten,
erhohte sich im ersten Jahr nach der Initiative die Zahl der Organspenderinnen und -spender um

14.1 %, wahrend nicht beteiligte Spitaler lediglich eine Steigerung um 8.3 % aufwiesen. Diese Wir-
kung hielt auch nach Abschluss des Aktionsplans an: In den Teilnahmespitélern erhohte sich die An-
zahl verstorbener Spenderinnen und Spender bis 2006 um 30 %, wesentlich mehr als in jenen Spita-
lern, welche nicht teilgenommen hatten (Wynn & Alexander 2011: 327; Shafer et al. 2006: 46).

Die Unterschiede zwischen den Spitalern sind erwartungsgemass gross: 80 % aller potenziellen
Spender wurden im Jahre 2006 in 20 % aller Spitaler identifiziert (Shafer et al. 2006). Dies widerspie-
gelt die Tatsache, dass sich nur ein Teil aller US-Spitaler am Programm beteiligt hat.

Der Effekt der Collaboratives hat sich in den letzten Jahren wieder abgeschwéacht, 2008 war sogar
erstmals seit Jahren eine leichte Abnahme in der Zahl der Spenden ersichtlich (Klein et al. 2010).
Zudem wird kritisch bemerkt, dass die Collaboratives teilweise widerspriichliche Erfolgsmessgrossen
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nutzen: Zum einen soll die Zahl der Spenderinnen und Spender erhéht werden, zum anderen aber
auch die Zahl der Organe, die einer spendenden Person entnommen werden kann (organs transplan-
ted per donor, OTPD). Ein Fokus auf die erste Erfolgszahl fiihrt aber dazu, dass vermehrt spendende
Personen beriicksichtigt werden, von denen nicht alle Organe verwendet werden kdnnen, was die
OTPD vermindert. Wird hingegen versucht, die OTPD zu erhéhen, sinkt tendenziell die Zahl der spen-
denden Personen (Klein et al. 2010).

Bundelung der Massnahmen

Im Rahmen der Collaboratives wurden die folgenden konkreten Massnahmen identifiziert, die zur
Steigerung der Spenderate beitragen sollen. Sie setzen auf drei Systemebenen an (Childress & Li-
verman 2006):

— Ebene der individuellen Entscheidung: Willensausserungen zur Organspende sollten wenn
immer moglich explizit vorliegen. Die Spende-Entscheidung wird mit den Angehérigen diskutiert,
der von der verstorbenen Person gedusserte Wille hat aber Vorrang vor den Wiinschen der An-
gehdrigen. Letztere entscheiden, wenn der Wille der verstorbenen Person nicht bekannt ist. Wie in
Spanien wird das Gesprach auch in den USA mit dem Wunsch gefiihrt, eine Zustimmung zu er-
halten.

— Ebene der Organisation: Die Prozesse im Bereich der Transplantationen werden in Spitélern
regelmassig thematisiert, gepruft und optimiert. Die Erkennung der Spenderinnen und Spender ist
Teil der sterbebegleitenden Pflege (end-of-life care), wobei auch Personen als Spenderinnen oder
Spender bericksichtigt werden, welche nach einem Herz-Kreislaufversagen verstorben sind
(NHBD). Die Ausbildung des Personals in diesen Fragen wird verbessert.

— Gesellschaftliche Ebene: Es werden unterschiedliche Méglichkeiten zur Willensédusserung
(Spendekarte, Register, Thematisierung der Organspende beim Ausstellen eines Fluhrerauswei-
ses etc.) geschaffen. Mittels Informations- und Aufklarungskampagnen wird die Thematik Organ-
spende regelmassig in die Offentlichkeit getragen. Die Gesetzgebung in den Einzelstaaten wird
vereinheitlicht und die Erforschung von Massnahmen, die den Spende-Entscheid beglinstigen, vo-
rangetrieben.

8.3.2 Grossbritannien

Grossbritannien hatte 2006 im europaweiten Vergleich eine tiefe Spenderate von etwa 13 Spenderin-
nen und Spendern pro Million Einwohnerinnen und Einwohner (UK Taskforce 2008). Motiviert durch
den Erfolg des Spanischen Modells, das auch in anderen Landern (u.a. in einigen Regionen Italiens
oder in Osterreich) vergleichsweise rasche Erfolge zeigte, wurde im Jahr 2008 ein Aktionsplan gestar-
tet, der unter dem Namen Organs for Transplants verschiedene Massnahmen biindelt und koordiniert
umsetzt. Ziel des Aktionsplans ist eine Steigerung der Organspenderate bei Verstorbenen um 50 %
innerhalb von funf Jahren. Obgleich die Funfjahres-Periode noch nicht abgeschlossen ist, zeigt der
Aktionsplan erste Erfolge. So konnte zwischen 2007/08 und 2010/11 eine Steigerung der Spenderate
um 25 % erreicht werden.

Ermitteln der Problempunkte

Im Bericht der Organ Donation Taskforce (2008) wurden drei wesentliche Problempunkte innerhalb
des britischen Gesundheitssystems identifiziert, welche sich hemmend auf die Organspende auswirk-
ten:

— mangelnde Spendererkennung und -Uberweisung;
— ungenugende Koordination im Spende-Prozess;
— fehlende Arrangements fur die Organentnahme.
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Ein wichtiger Punkt war zudem die mit 40 % vergleichsweise hohe Ablehnungsrate der Angehdrigen,
die im Fall einer fehlenden Willensdusserung der verstorbenen Person den Entscheid fallen. Mit einer
Senkung dieser Rate auf 15 % — vergleichbar mit Spanien — wiirde das Ziel des Aktionsplans bereits
erreicht (Murphy & Smith 2012).

Empfohlene Massnahmen

Nach Ansicht der Organ Donation Taskforce ist die Uberwindung der eruierten Probleme weder spe-
ziell schwierig noch kostenintensiv. Nétig seien hingegen Durchsetzungsvermégen, Mut und der Wille,
festgefahrene Ablaufe in den Spitélern zu &ndern. Entsprechend wurden Empfehlungen abgegeben
(UK Donation Taskforce 2008), die wichtigsten davon sind:

— Ein Wechsel der Grundhaltung aller Beteiligten: Organspende soll von einem «ungewdhnlichen»
zu einem «gewohnlichen» Ereignis werden.

— Es braucht mehr zentral angestellte Personen fur die Spenderkoordination.

— Alle potenziellen Organspenderinnen und -spender sollten den definierten Kriterien geméass ge-
meldet werden, damit Klarheit tUber den potenziellen Spenderinnen- und Spenderpool herrscht.

— Es braucht ein Monitoring der Spenderaten in allen Spitalern.
— Alle Kosten, die in den Spenderspitédlern entstehen, miissen abgegolten werden.

— Es braucht eine obligatorische Ausbildung zu allen Aspekten der Organspende fir alle relevanten
medizinischen Teams.

— Es sind nationale, nur fur die Organentnahme zusténdige Teams aufzubauen.
— Es braucht eine Form der o6ffentlichen Anerkennung der Organspenderinnen und Organspender.
— Es braucht eine speziell fiir Minderheiten angepasste Offentlichkeitsarbeit.

8.3.3 Australien

Im Jahre 2007 betrug die nationale Spenderate Australiens neun Spenderinnen und Spender pro Mil-
lion Einwohnerinnen und Einwohner — eine im internationalen Vergleich sehr tiefe Rate. 2008 setzte
die Regierung deshalb einen Aktionsplan um, welcher sich an international bewahrten Praktiken orien-
tierte. Um diese bewahrten Praktiken im australischen Gesundheitssystem zu implementieren, wurden
Uber einen Zeitraum von vier Jahren 151 Millionen Australische Dollar investiert, das entspricht nach
aktuellem Kurs rund 140 Millionen Franken. Damit sollen Kompetenz und Kapazitat des Organspen-
dewesens erhoht, das Engagement der Akteure gestarkt und das Problembewusstsein der Offentlich-
keit verbessert werden.

Nach Umsetzung des Programms konnte im Jahr 2010 im Vergleich zur Baseline (Durchschnitt der
Jahre 2000 bis 2008) eine rapide und deutliche Erhéhung der Spenderate um 37 % auf 13,8 Spende-
rinnen und Spender pro Million Einwohnerinnen und Einwohner erreicht werden. Dies ist auch im Ver-
gleich mit anderen Landern (Spanien, Grossbritannien) eine bemerkenswerte Entwicklung. Spanien
erreichte im ersten Jahr nach Einfihrung der Reformen auf nationaler Ebene (Spanisches Modell,
1991) eine Steigerung um 2,5 Spendende pro Million Einwohnerinnen und Einwohner und Grossbri-
tannien eine um 0,8 Spendende pro Million Einwohnerinnen und Einwohner fir das erste Jahr nach
Einflhrung der Reformen auf nationaler Ebene (Organs for Transplants 2009).

Umgesetzte Massnahmen

Der Aktionsplan beinhaltete neun Massnahmen, welche den Schwerpunkt auf die nationale Koordina-
tion, die Professionalisierung des involvierten Personals, die Sicherung der Finanzierung der in den
Spitalern anfallenden Kosten und die Unterstiitzung der Angehdrigen der spendenden Personen leg-
ten:

— Aufbau einer nationalen Behdrde fir das Organspendewesen;
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— Ausbildung von Spezialistinnen und Spezialisten sowie Aufbau von Strukturen fir die Organspen-
de innerhalb der Spitaler;

— Erhéhung der finanziellen Unterstiitzung des Spendewesens;

— Steigerung des Bewusstseins des Klinikpersonals fir das Spendewesen durch entsprechende
Ausbildung;

— mehr Offentlichkeitsarbeit zum Thema Organspende;

— Unterstitzung fir die Familien von Spenderinnen und Spendern;

— Sicherstellung eines transparenten und sicheren Spende-Prozesses;

— Aufbau eines Netzwerks von Organ- und Gewebespende-Organisationen;
— Lancierung zusatzlicher Initiativen wie z. B. ein Lebendspende-Programm.

8.3.4 Osterreich

Im Jahr 2010 wurden in Osterreich 23,4 Spendende pro Million Einwohnerinnen und Einwohner ver-
zeichnet, ein im internationalen Vergleich hoher Wert. Osterreich hat 1982 die Widerspruchslésung
eingefuhrt. Diese Massnahme zeigte noch keinen Effekt auf die Spenderate. Erst als 1984 die beiden
Zentren Wien und Linz die umliegenden Kliniken unter anderem mit mobilen Teams bei der Organ-
spendearbeit unterstitzten, verdoppelte sich die Zahl der Organspenderinnen und —spender (Michiel-
sen 1996). 1991 wurde das landesweite Koordinationsbiiro fir das Transplantationswesen (OBIG-
Transplant) gegriindet als Verbindungstelle zwischen den klinisch tatigen Arztinnen und Arzten und
dem Bundesministerium fir Gesundheit. Seit 2001 wurden die folgenden Massnahmen zur Férderung
der Spenderate umgesetzt, deren Finanzierung von einer Strukturkommission beschlossen und ge-
setzlich verankert wurde:

— Einrichtung und Férderung regionaler General Coordinator-Stellen (in Osterreich als Transplanta-
tionsreferenten bezeichnet);

— finanzielle Unterstiitzung der Koordination in den Transplantationszentren (z. B. fir den Support
der peripheren Spitéler);

— Einsatz lokaler Koordinationspersonen in Spitadlern mit Intensivstation zuerst nur in ausgewéabhlten
Spitalern, spéater wurde das Angebot ausgeweitet. Die Koordinationspersonen sind vor Ort im Be-
reich der Organspende zustandig fur die Organisation, Kommunikation und Qualitatssicherung.
Zusatzlich analysieren sie retrospektiv alle Todesfélle, die nach einer Hirnschadigung eingetreten
sind, um das tatsachliche Potenzial an Spenderinnen und Spendern abzuschétzen;

— finanzielle Unterstiitzung der Intensivstationen fir die Erkennung und Betreuung von Organspen-
derinnen und —spendern;

— Schulung des Personals auf den Intensivstationen (z. B. Kommunikationsseminare «Organspende
— Das Gesprach mit den Angehdorigen») und der Koordinationspersonen;

— Einrichtung und Férderung mobiler Teams fir die Hirntoddiagnostik;

— Schliessen von Finanzierungsliicken bei den Transportkosten, die im Rahmen einer Organspende
anfallen.

Die Mittel fir die Férdermassnahmen werden von der Bundesgesundheitsagentur zur Verfiigung ge-
stellt*’. Im Jahr 2010 beliefen sich die Kosten auf rund 2,5 Millionen Euro, was nach aktuellem Kurs
rund 3,5 Millionen Franken entspricht. Dazu kamen Kosten in der Héhe von rund 183‘000 Euro
(260'000 Franken) fur zusatzliche Projekte in den Bereichen Kommunikation, Schulung und internati-
onale Kooperation (Fischer 2011).

Eine Evaluation im Jahr 2010 zeigte, dass die Spenderate eines Spitals auch davon abhéngt, ob eine
Lokale Koordinationsperson eingesetzt wird. In den Jahren 2009 und 2010 wurde in Osterreich ledig-

47 Art. 32 der Vereinbarung gemass Art. 15a B-VG (iber die Organisation und Finanzierung des Gesundheitswesens
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lich in elf Zentren eine solche Person eingesetzt. Diese Spitdler meldeten fir den Zeitraum der Mass-
nahme im Mittel 52 % mehr spendende Personen als in den neun Jahren davor. Spitéler ohne Lokale
Koordinationsperson hingegen verzeichneten 32 % weniger Spenderinnen und Spender. Insgesamt
fuhrte dies zu einer Abnahme der Spenderate in Osterreich: Wurden im Jahr 2009 25 spendende Per-
sonen pro Million Einwohner gemeldet, so waren es 2010 nur noch 23,4. Um die Zahl wieder zu erh6-
hen, wurde fur 2011 bis 2013 vorgesehen, in weiteren 14 Spitélern lokale Koordinationspersonen ein-
zuflhren.

8.4 Beurteilung und Empfehlung

Die Zahl der zur Verfiigung stehenden Organe kann dadurch gesteigert werden, dass geeignete
Massnahmen eruiert, sinnvoll gebundelt und gezielt in einem Aktionsplan umgesetzt werden. Beson-
ders das bereits seit Jahren bewahrte Spanische Modell zeigt eindrticklich, dass der Erfolg nicht einer
Einzelmassnahme zu verdanken ist. Vielmehr braucht es koordinierte Massnahmen in verschiedenen
Bereichen, insbesondere bei der Organisation, aber auch im Bereich der Ausbildung des Personals.
Die in diesem Kapitel vorgestellten Massnahmenbiindel unterscheiden sich nur in den Details, in den
wichtigen Bereichen weisen sie folgende Gemeinsamkeiten auf:

— im Spendeprozess braucht es klar definierte Rollen und Verantwortlichkeiten, wobei geniigend
spezialisiertes Personal zur Verfiigung stehen muss;

— die Finanzierung samtlicher Tatigkeiten im Rahmen einer Organspende muss sichergestellt sein;
— das involvierte Personal muss regelméssig geschult und informiert werden;

— beim Angehérigengesprach ist es sehr wichtig, wer die Frage nach einer Organspende stellt, aber
auch Zeitpunkt und Rahmenbedingungen der Anfrage kénnen die Antwort giinstig beeinflussen;

— die Offentlichkeit muss sensibilisiert und informiert werden:;

— die Prozesse und Strukturen im Organspendewesen missen Uberwacht und regelmassig auf das
Optimierungspotenzial hin Gberprift werden.

Die Schweiz hat auf der organisatorischen Ebene in den vergangenen Jahren bereits wichtige An-
strengungen unternommen, um die Zahl der zur Verfiigung stehenden Organe zu erhéhen. So wurden
nach spanischem Vorbild Netzwerke gegrindet, Koordinationsstellen geschaffen und in die Qualitét
der Ausbildung investiert. Bisher zeigten sich dadurch aber kaum oder nur lokal begrenzte Effekte auf
die Spenderate. Die fehlenden positiven Effekte lassen sich teilweise auf die kurze Anwendungsdauer
der Massnahmen zurtckfuhren. Die in der Schweiz im Vergleich mit dem Ausland aber immer noch
tiefe Spenderate zeigt zudem, dass die bisher eingeleiteten Massnahmen nicht in optimaler Weise
aufeinander abgestimmt sind. Mit einem Aktionsplan kénnen bereits getroffene Massnahmen optimiert
und mit weiteren neu einzufihrenden Massnahmen gebindelt und schliesslich koordiniert umgesetzt
werden. Welche Massnahmen in einen Schweizer Aktionsplan aufgenommen werden kénnten, wird in
Kapitel 9 diskutiert.
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9 Schlussfolgerungen und Empfehlungen
9.1 Beurteilung der Postulatsanliegen beziglich ihrer Wirkung auf die Spenderate

Weder die Widerspruchslésung, noch ein Spenderegister oder der Eintrag des Spendewillens auf der
Versichertenkarte oder dem Fiuhrerausweis stellen taugliche Massnahmen dar, um die Anzahl verflig-
barer Organe zu erhdhen. Erfolgversprechend ist hingegen die Verbesserung der Information und der
Ausbildung des Medizinalpersonals:

— Widerspruchslésung (vgl. Kap. 4): Die Widerspruchslésung ist fir eine Steigerung der Spende-
rate nicht ausschlaggebend. Dies belegt namentlich das Beispiel Spanien, wo die Spenderate in
den zehn Jahren nach Einfihrung der Widerspruchslésung gering blieb und erst nach einer Reor-
ganisation des Organspendewesens zunahm. Die Widerspruchslésung ist weltweit zwar verbrei-
tet, wird in der Praxis aber nicht gelebt: Angewendet wird in allen Landern ausser in Belgien die
erweiterte Zustimmungslosung. Dies entspricht der Praxis in der Schweiz vor dem Transplantati-
onsgesetz: Obwohl in den meisten Kantonen die Widerspruchslosung galt, kam in der Praxis die
Zustimmungsldsung zur Anwendung. Ein rechtliches Modell einzufuihren, das in der Folge nicht
gelebt wird, macht keinen Sinn.

— Vermerk des Organspenderstatus auf der Versichertenkarte oder auf dem Fiihrerausweis
(vgl. Kap. 5): Ein Vermerk des Spendestatus auf einem amtlichen Ausweis wie z. B. dem Fihrer-
ausweis wurde bereits in der Botschaft zum Transplantationsgesetz als problematisch beurteilt,
unter anderem deshalb, weil die Erklarung zur Spende mit Aspekten verknipft wiirde, die damit
nichts zu tun haben, und die rasche Anderung der Spendeerklarung nicht méglich wéare. An dieser
Beurteilung hat sich nichts geéndert. Ein Vermerk des Organspendewillens auf einem amtlichen
Dokument oder einem anderen Informationstrager hat zudem keine Auswirkung auf die Spendera-
te.

— Nationales Spenderegister (vgl. Kap. 6): Es gibt keine Hinweise darauf, dass ein Spenderegister
die Zahl der fur Transplantationszwecke verfligbaren Organe in der Schweiz erhéhen wirde. Ne-
ben diesen Unsicherheiten auf der Nutzenseite kommen betrachtliche Kosten fir Aufbau und Be-
trieb des Registers hinzu. Der Grund fir die Einfihrung eines Spenderegisters kann nur darin be-
stehen, eine zuverlassige Dokumentierung des Spendewillens zu erméglichen. Das elektronische
Patientendossier kénnte in Zukunft hierfur ein Mittel sein. Die Erh6hung der Spenderate aber kann
nicht das Ziel der Einfihrung eines Spenderegisters sein.

— Information und Ausbildung des Medizinalpersonals (vgl. Kap. 7): Die Literatur und die Erfah-
rungen diverser Lander zeigen, dass die Information und Ausbildung des medizinischen Personals
die Spenderate positiv beeinflussen kann. In der Schweiz bestehen im Bereich der Organspende
Ausbildungsangebote, die optimiert und besser aufeinander abgestimmt werden kénnen. Der Fo-
kus muss auf ein verbindliches Ausbildungskonzept gelegt werden, das konsequent umgesetzt
wird. Dabei steht im Vordergrund, dass alle Fachpersonen, die mit den Angehérigen eine Organ-
spende abklaren, entsprechend geschult sind.

Zudem soll der Sensibilisierung des medizinischen Personals fur das Thema Organspende mehr
Gewicht beigemessen werden. Der Bundesrat beabsichtigt, bei dieser Aufgabe keine grundsatzli-
chen Anderungen in der Aufgabenteilung zwischen Bund und Kantonen vorzunehmen. Dies soll
selbstverstandlich gewisse Bereinigungen und Vereinfachungen mit dem Ziel einer Optimierung
der Aufgabenerfiillung zwischen den Staatsebenen nicht ausschliessen.

9.2 Nur organisatorische Massnahmen zeigen Wirkung

Das spanische Modell (vgl. Kap. 8) beweist eindriicklich, dass eine Steigerung der Spenderate nur mit
organisatorischen Massnahmen erreicht werden kann. Dieses Modell besteht aus einem Massnah-
menbiindel, das in erster Linie auf einer dreistufigen Transplantationskoordination auf Spital-, regiona-
ler und nationaler Ebene, lickenloser Finanzierung der Spendearbeit und guter Ausbildung des medi-
zinischen Personals basiert. Eine zentrale Rolle spielen in diesem Modell die Spitéler und die Spital-
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koordination. Das spanische Modell wurde zehn Jahre nach der gesetzlichen Verankerung der Wider-
spruchsldsung eingefiihrt. Seither sind die Spenderaten kontinuierlich zu einem weltweit unerreichten
Stand gestiegen. In Anlehnung an das spanische Modell haben auch andere Lander wie z. B. Gross-
britannien, Osterreich, die USA oder Australien mit organisatorischen Massnahmen eine Steigerung
der Spenderate erreicht.

Organisatorische Massnahmen sind im Transplantationsgesetz bereits angelegt. Die Kantone organi-
sieren und koordinieren die mit einer Transplantation zusammenhangenden Tétigkeiten in Spitélern, in
denen Spenderinnen und Spender betreut werden, sowie in den Transplantationszentren. Die Kanto-
ne sehen insbesondere vor, dass in Spitalern mit Intensivpflegestation lokale Koordinationspersonen
eingesetzt und das medizinische Personal geschult wird (Art. 56 des Transplantationsgesetzes und
Art. 45-47 der Transplantationsverordnung).

Aufgrund dieser gesetzlichen Vorgaben sind weitere organisatorische Massnahmen getroffen worden:
So wurden beispielsweise regionale Spende-Netzwerke rund um die Transplantationszentren aufge-
baut, mit dem Comité National du Don d'Organes (CNDO) bei Swisstransplant ein nationales Organ-
spende-Komitee geschaffen, mit dem Swiss Donation Pathway ein Handbuch geplant, das auf eine
Optimierung der Qualitat der Ablaufe abzielt, und die SwissPOD-Studie gestartet, mit der die erhebli-
chen regionalen Unterschiede in der Spenderrekrutierung zwischen den Entnahmespitélern sowie die
Haufigkeit und die Griinde der Ablehnung einer Organentnahme durch die Angehérigen untersucht
wurden (siehe Anhang 9).

In der Schweiz haben sich somit seit dem Inkrafttreten des Transplantationsgesetzes ahnliche Struk-
turen der nationalen, regionalen und lokalen Koordination herausgebildet wie sie dem Modell Spanien
zugrunde liegen. Von diesen Massnahmen kann eine Optimierung der Spendeprozesse und damit
eine positive Wirkung auf die Spenderate erwartet werden; sie sind aber noch neu bzw. zum Teil noch
gar nicht abgeschlossen, so dass sich ihre Wirkung erst mit der Zeit zeigen wird.

9.3 Weitere Massnahmen sind nétig

Die vom BAG durchgefiihrte formative Evaluation Uber den Vollzug des Gesetzes (2007 — 2009)48
sowie eine Studie (Vatter 2011), welches das Organspendewesen der Schweiz mit demjenigen Spa-
niens vergleicht, haben gezeigt, dass fir eine Steigerung der Spenderate in der Schweiz weitere
Massnahmen notwendig sind. Handlungsbedarf besteht in folgenden Bereichen:

9.3.1 Koordination auf Spitalebene
Situation in Spanien

Die Spitalkoordinatorinnen und -koordinatoren sind das zentrale Element des Spanischen Modells. Sie
werden in allen Spitélern eingesetzt, in denen Organspenden maglich sind. Die Spenderidentifizierung
findet als selbstverstandlicher Teil des Spitalalltags systematisch rund um die Uhr nicht nur auf den
Intensivstationen, sondern auch auf Unfall- und Notfallstationen und neurochirurgischen Abteilungen
statt. Neben vielen anderen Aufgaben klaren die Koordinationspersonen mit den Angehérigen ab, ob
eine Organspende infrage kommt; sie sind dafiir psychologisch geschult. Die Spitalkoordination ist
direkt der Spitalleitung unterstellt, weisungsbefugt und hat Budget- und Forschungsverantwortung.

Situation in der Schweiz

Die Funktion der Spitalkoordination wurde in der Schweiz ebenfalls eingefuhrt: Nach Artikel 56 des
Transplantationsgesetzes organisieren und koordinieren die Kantone die mit einer Transplantation
zusammenhangenden Tatigkeiten in Spitdlern, in denen Spenderinnen und Spender betreut werden,
und setzen sogenannte lokale Koordinationspersonen ein. In der Praxis gibt es aber grosse Unter-

“8 Executive Summary Formative Evaluation 2009
(http://mwww.bag.admin.ch/transplantation/00694/04138/04140/index.html?lang=de)
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schiede bei der Ausgestaltung der lokalen Koordination: Sie betreffen das Anstellungs- und Entl6h-
nungsmodell wie auch das Aufgabenportfolio und das Rollenverstandnis. In der Schweiz tben die
lokalen Koordinatorinnen und Koordinatoren ihre Téatigkeit oft im Rahmen ihrer Anstellung als Arz-
tin/Arzt oder Pflegefachperson aus. Die Auferlegung neuer Pflichten ohne Entlastung von anderen
Aufgaben stellt keinen positiven Anreiz fir diese Personen dar. Zudem sind ihre Einflussmdoglichkeiten
und ihr Tatigkeitsbereich vielerorts marginal. In den kleinen und peripheren Spitélern ist diese Situati-
on oft besonders ausgepragt: Eine Organspende ist dort ein seltenes Ereignis, was der Marginalisie-
rung der lokalen Koordinationsperson und deren Rolle zuséatzlich Vorschub leistet. So identifizieren
periphere Spitdler in der Schweiz deutlich weniger Organspenderinnen und —spender als jene in Spa-
nien.

Optimierungsmassnahmen

Das Profil, der Zustandigkeitsbereich sowie die erforderliche Handlungs- und Entscheidkompetenz der
lokalen Koordinationsperson soll geklart werden. Insbesondere ist zu klaren, ob und inwiefern Prozes-
se der Spendearbeit direkt in den Aufgabenbereich von lokalen Koordinationspersonen fallen sollen,
oder ob sich ihr Auftrag darauf beschranken soll, weiteres Personal fir diese Prozesse zu sensibilisie-
ren. Es fallt auf, dass Angehdrige in der Schweiz deutlich haufiger eine Spende ablehnen als dies in
Spanien der Fall ist. Optimierungen nach spanischem Vorbild im Bereich der Spendefrage dirften die
Situation in der Schweiz verbessern: Alle Fachpersonen, die mit den Angehérigen eine Organspende
abklaren, konnten verpflichtet werden, eine spezielle Ausbildung zu absolvieren und regelmassig Fol-
gekurse zu belegen. Zudem ist zu prifen, ob die Spendefrage an die Angehdrigen nur durch die loka-
le Koordinationsperson gestellt werden soll.

9.3.2 Koordination auf regionaler Ebene
Situation in Spanien

Die 17 autonomen regionalen Koordinationsbiiros koordinieren die Akteure im Transplantationswesen
einer Region und reprasentieren sie in nationalen Gremien. Sie dienen als Bindeglied zwischen den
Spitalern, dem regionalen Gesundheitsministerium und der nationalen Ebene. Das Personal dieser
Biros wird durch die regionale Gesundheitsbehérde gewahlt und bezahlt. Im Allgemeinen kimmert
sich das regionale Buro um die optimale Gestaltung der Kontextprozesse wie Information, Sensibilisie-
rung und Ausbildung. Daneben betreuen die autonomen Koordinationspersonen das Personal in den
Spitalern. Sie erheben alle Daten zu den Spende- und Transplantations-Aktivitaten in den Spitélern
der Region, verfassen einen jahrlichen Leistungsbericht und kénnen zudem korrigierende Massnah-
men, wie den Austausch von Spitalkoordinatoren oder Anpassungen in den Prozessen, ergreifen,
wenn eines der regionalen Spitéler bei der Qualitéatskontrolle beispielsweise durch eine tiefe Spende-
rate auffallt.

Situation in der Schweiz

Um die Schweizer Transplantation-Zentren haben sich sechs Uiberkantonale Netzwerke von Spende-
spitalern gebildet. Diese Netzwerke entsprechen dem Bedirfnis der Spendespitéler nach einem direk-
ten Ansprechpartner, der unter anderem Schulungen oder bei einer Organspende Untersttitzung rund
um die Uhr anbietet.

Zwei Netzwerke (Programme Latin du Don d’Organes PLDO und Zurich) haben ihr Angebot fiir die
Spendespitaler ihrer Region bereits weit entwickelt und haben einen sogenannten General Coordina-
tor eingesetzt. Diese Person kimmert sich um die Ausbildung innerhalb des Netzwerks, steht fiir Fra-
gen aus den Spendespitalern zur Verfiigung und férdert die Vereinheitlichung der Prozesse und die
Zusammenarbeit im Netzwerk. Die Netzwerke Basel, Bern, Luzern und St. Gallen sind erst im Aufbau
begriffen.
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Optimierungsmassnahmen

Die Ausgestaltung und Umsetzung regionaler Strukturen sind im Transplantationsgesetz nicht vorge-
sehen. Es ist zu priifen, ob die regionale Ebene im Transplantationsgesetz verankert werden soll,
unter gleichzeitiger Formulierung gewisser Vorgaben, welche die Netzwerke erfullen missen. Ein
besonderes Augenmerk soll hier auf die Unterstltzung der kleineren Spitaler durch die Netzwerke
gelegt werden; sie soll dazu beitragen, das Spendepotenzial kleinerer Spitéaler besser zu nutzen.

9.3.3 Koordination/Organisation auf nationaler Ebene
Situation in Spanien

In Spanien gibt es auf nationaler Ebene die Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT), die als Fiih-
rungsinstanz unbestritten und deren Autoritat und Kompetenz anerkannt ist. Die Organisation ist im
Gesetz verankert. Die ONT unterstiitzt die Spendespitéler landesweit, indem sie eine 24 Stunden
Hotline anbietet. Sie fordert die Ausbildung des medizinischen Personals und ist zusténdig fiir die
Kontakte mit den Medien und fir die internationale Zusammenarbeit sowie die Zuteilung der Organe.

Situation in der Schweiz

In der Schweiz sind mit Swisstransplant und dem BAG zwei Akteure in diesem Bereich tatig. Das BAG
ist fUr die Gesetzespflege und einen grossen Teil des Vollzuges des Transplantationsgesetzes ver-
antwortlich. Dies betrifft z. B. das Melde- und Bewilligungswesen, die Information der Bevolkerung und
die wissenschaftliche Evaluation der Wirkungen des Gesetzes.

Swisstransplant ist vom Bund in erster Linie mit den Aufgaben der nationalen Zuteilung betraut wor-
den; andere Aufgaben weist ihr das Transplantationsgesetz nicht zu. Der Aktionsradius der Stiftung
geht aber, dhnlich der ONT, weit tber diesen Auftrag hinaus. So nimmt die Stiftung Swisstransplant
Uber das Comité National du Don d'Organes (CNDO) im Auftrag der Kantone unter anderem folgende
Aufgaben im Bereich der Koordination der Spendearbeit wahr: Nationale Schulung in Zusammenar-
beit mit den regionalen Netzwerken, Informationsaustausch zwischen den Netzwerken und den Spita-
lern, Bedurfnisabklarungen, aber auch Erarbeitung von Richtlinien und Konzepten, z. B. im Bereich
Ausbildung. Die Finanzierung des CNDO ist aktuell Uber einen Jahresvertrag zwischen der GDK und
Swisstransplant geregelt und soll weitergefiihrt werden.

Optimierungsmassnahmen

Es ist zu prifen, ob Swisstransplant — in Anlehnung an die ONT in Spanien — mit einem grésseren
Aufgaben-Portfolio ausgestattet werden soll. Denkbar ware zum Beispiel, Swisstransplant mit den
Aufgaben einer neu durch das Gesetz vorzusehenden nationalen Organspendestelle zu betrauen. Zu
prufen ware auch, ob Swisstransplant einer anderen rechtlichen Basis bedarf, verfiigen doch nur
staatliche Organisationen tber die erforderliche Unabhangigkeit und Autoritéat, um das Organspende-
wesen wirksam zu koordinieren. Alternativ kdnnten die Kantone mit mehr Aufgaben betraut werden,
unter gleichzeitigem Ausbau der unterstitzenden Rolle des Bundes im Bereich dieser neuen Aufga-
ben.

9.34 Ausbildung und Sensibilisierung des medizinischen Personals

Situation in Spanien

Einer der zentralen Pfeiler fur den Erfolg des Spanischen Modells besteht in der Sensibilisierung und
Ausbildung des Spitalpersonals und der Spitalkoordinatorinnen und -koordinatoren. Es gibt sowohl
Kurse, die den ganzen Prozess einer Organspende abbilden (fir die Sensibilisierung des ganzen
Pflegepersonals auf Notfall- und Intensivpflegestationen), als auch Kurse, die sich Teilaspekten wid-
men und speziell auf die Spitalkoordinatorinnen und —koordinatoren zugeschnitten sind. Wichtig sind
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insbesondere auch die Kommunikationskurse, in denen der Umgang mit den Angehdorigen und die
Spendefrage geschult werden.

Situation in der Schweiz

In der Schweiz besteht im Bereich der Organspende ein Ausbildungsangebot, das sich hauptséachlich
an lokale Koordinationspersonen richtet. Zwischen Netzwerk- und nationaler Ebene ist dieses jedoch
kaum abgestimmt und es besteht schweizweit keine Ubersicht tiber die Angebote der Netzwerke.
Zudem gibt es keine Wirkungsuberprifung und damit keine Hinweise darauf, ob die Kurse ihre Ziele
erreichen. Die Kurse sind fir die Teilnehmenden kostenlos; finanziert werden sie einerseits durch das
BAG und andererseits durch Sponsoring.

Es gibt keine lokalen Kurse, um das Spitalpersonal generell fiir das Organspendewesen zu sensibili-
sieren und beziglich Prozesse zu schulen.

Optimierungsmassnahmen

Die bestehenden Ausbildungsangebote auf lokaler, Netzwerk- und nationaler Ebene sind weiter aus-
zubauen, allenfalls zu optimieren und besser aufeinander abzustimmen. Eine detaillierte Kursevaluati-
on ist anzustreben. Diese Daten sollen den Kantonen zeigen, wo Anpassungen notwendig sind, damit
das Personal seine Aufgaben in der Praxis effektiver und effizienter wahrnehmen kann. Es soll gepruft
werden, ob die Ausbildungsangebote fir obligatorisch erklart und allenfalls mit einer Zertifizierung
aufgewertet werden sollen.

Neben der Ausbhildung der lokalen Koordinationspersonen braucht es auch eine Sensibilisierung und
Ausbildung derjenigen Personen, die direkt oder indirekt mit dem Organspendeprozess zu tun haben.
Auch diese Personen missen den Spendeprozess als Ganzes verstehen und mittragen kénnen. Dies
betrifft in erster Linie das gesamte Intensivstationspersonal sowie die Notfalldienste. Daflir braucht es
ein fir die ganze Schweiz verbindliches Konzept und entsprechendes Informationsmaterial.

An der heutigen Aufgabenteilung zwischen Bund und Kantonen soll jedoch grundséatzlich nichts gean-
dert werden. Dies soll selbstverstéandlich gewisse Bereinigungen und Vereinfachungen mit dem Ziel
einer Optimierung der Aufgabenerfiillung zwischen den Staatsebenen nicht ausschliessen. Zudem
kommen organisatorische Vereinfachungen und Auslagerungen von Aufgaben auf Bundesebene in
Frage.

9.35 Evaluation und Qualitdtsmanagement
Situation in Spanien

Spanien verflgt Uber eine Prozesskontrolle und Qualitatssicherung, welche die Patientenakten aller
auf spanischen Intensiv- und Notfallstationen verstorbenen Personen evaluiert und mit Standard- bzw.
Referenzwerten vergleicht. Der Benchmark der Spitéler und Regionen ist ein wichtiges Motivationsin-
strument und ermdglicht es, Optimierungspotenzial zu ermitteln und Massnahmen zur Verbesserung
zu ergreifen.

Situation in der Schweiz

Die Aufgaben beziglich Organisation und Koordination in den Spitélern (Art. 56 Transplantationsge-
setz), die in der Spendearbeit zentral sind, obliegen den Kantonen. Mit der SwissPOD-Studie verfiigen
die Kantone uber ein Instrument, welches erstmals das Monitoring und die Evaluation des Organ-
spendewesens detailliert und liickenlos ermdglicht. Die Ergebnisse aus dieser Studie kénnen die Kan-
tone in ihrer Vollzugstéatigkeit unterstiitzen, indem Optimierungspotenzial erkannt und konkrete Ver-
besserungsmassnahmen in Angriff genommen werden kénnen.
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Optimierungsmassnahmen

Es ist zu prufen, ob das Qualitdtsmanagement im Gesetz verankert und die Auswertung auch ge-
samtschweizerisch erfolgen soll. Damit kénnten die Datenerhebung systematisch und einheitlich auf
lokaler und regionaler Ebene sichergestellt und darauf basierend Berichte verdffentlicht werden, die
den Vergleich zwischen den Spitélern und den Regionen ermdglichen und das nationale Spendepo-
tenzial erkennen lassen. Zudem ware eine Finanzierung der Kosten durch die Kantone zu prifen.

9.3.6 Finanzierung der Spendearbeit in den Spitélern
Situation in Spanien

In Spanien werden den Spitélern alle Kosten fiir Personal und Infrastruktur vergitet, die im Zusam-
menhang mit einer Spende entstehen.

Situation in der Schweiz

Bisher waren die Kosten der Spendearbeit in der Schweiz nur teilweise gedeckt. Seit 1.1.2012 haben
der Schweizerische Verband flir Gemeinschaftsaufgaben der Krankenversicherer (SVK) und H+ Die
Spitaler der Schweiz vertraglich festgelegt, dass mittels einer Pauschale die Kosten einer Organspen-
de zu vergiten sind, die nicht in der SwissDRG-Tarifstruktur geregelt sind (z. B. Organbereitstellung
und -entnahme, Laborabklarungen). Dieser Vertrag wurde noch nicht durch den Bundesrat genehmigt
und ist daher nicht rechtskréftig“g. Der neue Vertrag sollte vom Bundesrat in der ersten Jahreshélfte
2013 verabschiedet werden.

Optimierungsmassnahmen

Um finanzielle Fehlanreize zu vermeiden, muss die Spendearbeit von der Spenderdetektion tber die
Todesfeststellung, die Betreuung der Angehdrigen bis zur Spendererhaltung méglichst umfassend
finanziell abgedeckt sein. Dazu bedarf es weiterer vertiefter Abklarungen.

9.4 Ein Aktionsplan fur die Schweiz

Das in Kapitel 9.3 aufgezeigte Optimierungspotenzial basiert auf den ersten Erkenntnissen des BAG
unter anderem gestitzt auf die Studie «Vergleich des Organspendewesens in der Schweiz und Spa-
nien» (Vatter 2011) sowie auf die Recherchen zu diesem Bericht. Diese Erkenntnisse verlangen wei-
tere Abklarungen. Dabei ist insbesondere zu beachten, dass das Spanische Modell auf einem 6ffentli-
chen Gesundheitssystem basiert und deshalb nicht ohne Weiteres auf das stark privatisierte Gesund-
heitssystem der Schweiz Uibertragen werden kann. Es ist zudem davon auszugehen, dass in der
Schweiz der Spendepool kleiner ist, dass also weniger Patientinnen und Patienten als Organspende-
rinnen und -spender Uberhaupt in Frage kommen. Dies liegt, neben der hohen Qualitat des hiesigen
Gesundheitswesens, auch an der Grésse des Landes und der ausgezeichneten Verkehrsinfrastruktur:
Notfallpatientinnen und -patienten kdnnen in der Schweiz sehr schnell medizinisch versorgt werden.

Die weiteren Abklarungen bedingen eine intensive Zusammenarbeit mit den betroffenen Akteuren,
namentlich den Kantonen. Eine Umsetzung im Rahmen der laufenden Teilrevision des Transplantati-
onsgesetzes kann deshalb nicht in Frage kommen. Die Anliegen der Teilrevision — die Umsetzung der
Motion Maury Pasquier, die Beseitigung von Unklarheiten im Bereich der Organentnahme bei verstor-
benen Personen und die Verbesserung der finanziellen Absicherung der Lebendspende — sollen zigig
umgesetzt werden.

Der Bundesrat lanciert einen Aktionsplan «Mehr Organe fur Transplantationen» mit dem Ziel, die
Spenderate auf 20 Spenderinnen bzw. Spender pro Million Einwohnerinnen bzw. Einwohner zu stei-

49 Vgl. Art. 46 Abs. 4 Bundesgesetz vom 18. Marz 1994 Uber die Krankenversicherung (KVG), SR 832.10.
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gern. Damit wiirde die Schweiz im europaischen Vergleich zu jenen Landern gehoren, die eine Gber-
durchschnittliche Spenderate aufweisen.

Dafur wird er in einer ersten Etappe bis Ende 2013 die notwendigen Schwerpunkte festlegen. In die
Erarbeitung des Aktionsplans sollen alle betroffenen Akteure, namentlich die Kantone, eingeschlossen
werden. Die Federfihrung und Koordination liegen beim BAG.

In einer zweiten Etappe 2014-17 werden die Schwerpunkte umgesetzt. Dabei soll der Frage des Kos-
ten-/Nutzenverhaltnisses Rechnung getragen werden. In diese Etappe gehort auch eine Revision des
Transplantationsgesetzes, weil fir einzelne Massnahmen eine Grundlage auf Stufe des Gesetzes
noétig sein wird. In Frage kommen dabei auch organisatorische Vereinfachungen und Auslagerungen
von Aufgaben auf Bundesebene. Bei der Finanzierung der Aufgaben sind die in der Verfassung fest-
gehaltenen Grundsétze insbesondere des Vollzugsféderalismus’, der Subsidiaritat und des Aquiva-
lenzprinzips zu beachten.

Der Bundesrat halt fest, dass mit diesem Aktionsplan fir mehr Organe das im Transplantationsgesetz
verankerte Prinzip der Neutralitdt des Staates nicht aufgegeben werden soll. Es soll im Rahmen die-
ses Aktionsplans nicht Werbung fiir die Organspende gemacht werden; vielmehr geht es einzig dar-
um, das Potenzial optimal auszuschdpfen. Am Prinzip, dass es nach wie vor Sache jeder oder jedes
Einzelnen ist, sich flr oder gegen eine Organspende auszusprechen, wird nicht geruttelt.
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10 Glossar

Agence de Biomédecine: Institut des Franzdsischen Gesundheitsministeriums, das in den Bereichen
Transplantation von Organen, Geweben und Zellen, Fortpflanzungsmedizin, Embryologie und Hu-
mangenetik tétig ist.

Comité Médical: Organisationseinheit von Swisstransplant, die sich fur die Belange der Transplantati-
onen einsetzt (Empfangerseite) und massgeblich fiir die Ausarbeitung und Optimierung der Zutei-
lungsregeln von Organen zustandig ist.

Comité National du Don d’Organes (CNDQ): Organisationseinheit von Swisstransplant, die sich fur die
Belange der Organspende einsetzt.

Donation after Cardiac Death (DCD): Siehe Non Heart Beating Donor.
General Coordinator (GC): Siehe Regionale Koordinationsperson.

H+: «H+ Die Spitéler der Schweiz» ist der nationale Verband der 6ffentlichen und privaten Spitéler,
Kliniken und Pflegeinstitutionen. Ihm sind 338 Spitaler, Kliniken und Pflegeinstitutionen als Aktivmit-
glieder sowie knapp 200 Verbénde, Behdrden, Institutionen, Firmen und Einzelpersonen als Partner-
schaftsmitglieder angeschlossen. H+ reprasentiert Gesundheitsinstitutionen mit rund 185’000 Er-
werbstatigen.

Health Professional Card (HPC): Die HPC ist ein Ausweis fiir medizinische Fachpersonen mit elektro-
nischen Zusatzfunktionen. Die Inhaberinnen und Inhaber der Karte haben die Méglichkeit, sich elekt-
ronisch zu authentifizieren und kénnen mittels des gespeicherten digitalen Zertifikats E-Mails und Do-
kumente elektronisch signieren, um so deren Authentizitat und Unverandertheit zu beweisen.

Informationslosung: Form der Widerspruchslosung: Wenn Angehdorige vorab tber ihr Widerspruchs-
recht informiert werden, spricht man von einer Informationslésung. Widersprechen diese innerhalb
einer bestimmten Frist nicht, dirfen Organe, Gewebe oder Zellen enthommen werden.

Lebendspende: Gewisse Organe, Gewebe und Zellen kdnnen von lebenden Personen gespendet
werden. Es handelt sich hier im Wesentlichen um Nieren, Teile der Leber und der Lunge, und Blut-
Stammzellen.

Leichenspende: Die Mehrzahl der fir Transplantationen gespendeten Organe stammen von verstor-
benen Personen.

Lokale Koordinationsperson (LC): Spitéler mit einer Intensivpflegestation missen nach Gesetz eine
Koordinationsperson fir die Spenderinnen- und Spendererkennung sowie fur alle anfallenden Aufga-
ben im Zusammenhang mit dem Spenderinnen- und Spendermanagement einsetzen. Diese Person
ist verantwortlich dafir, dass alle Prozesse im Bereich Spenderinnen- und Spendererkennung, der
Betreuung der Spendenden sowie der Angehdérigen und dem Spenderinnen- und Spendermanage-
ment umgesetzt werden. In diesen Bereich fallen z. B.: Einholen der Zustimmung, angemessene
Betreuung der Angehdrigen, Meldung der Spenderin bzw. des Spenders bei der Nationalen Zutei-
lungsstelle, Unterstiitzung des Arztinnen- und Arzte- sowie Pflegeteams bei der Organerhaltung, Or-
ganisation der Organentnahme, Organkonservierung und -verpackung.

Marginale Organe / Organe mit erweiterten Spendekriterien: Dies sind Organe, die aufgrund eines
erhohten Alters der spendenden Person oder aufgrund anderer klinischer Charakteristika ein erhdhtes
Risiko einer verminderten Funktion nach der Transplantation in sich bergen. Personen, von denen
marginale Organe stammen, werden auch marginale Spenderinnen bzw. Spender genannt.

Ministerio de Sanidad y Politica Social, MSPS: Das nationale Gesundheitsministerium Spaniens.
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Nationalen Koordinatorinnen und Koordinatoren: Diese Koordinationspersonen bei der Nationalen
Zuteilungsstelle (Swisstransplant) Gbernehmen die Ubergeordnete Koordination einer Transplantation.
Sie fuhren unter anderem die Warteliste und sind fir die Zuteilung gespendeter Organe zustandig.

Nationale Zuteilungsstelle: Die Nationale Zuteilungsstelle fiihrt eine gesamtschweizerische Warteliste,
ist verantwortlich fir die eigentliche Zuteilung der Organe, koordiniert den Austausch von Organen mit
auslandischen Zuteilungsorganisationen und organisiert und koordiniert alle mit der Zuteilung zusam-

menhangenden Tatigkeiten wie z. B. den Transport der Organe. Mit diesen Aufgaben hat der Bund die
private Stiftung Swisstransplant betraut.

Non Heart Beating Donors (NHBD): In selteneren Féllen ist eine Organentnahme auch bei Personen
maoglich, bei denen der Tod nach einem endgtiltigen Herz-Kreislaufstillstand eingetreten ist (sekundé-
rer «Hirntod»).

Organ Donation Breakthrough Collaborative: Ein vom US -Gesundheitsministerium gestarteter Akti-
onsplan zur Steigerung der Spenderate.

Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT): Organisationseinheit des spanischen Gesundheitsmi-
nisteriums, das alle Belange des Transplantationswesens organisiert und koordiniert.

Organ Procurement-Organisations (OPO): Private Non-profit-Organisationen in den USA, die in ihrem
jeweiligen Zustandigkeitsbereich den Transplantationsprozess koordinieren und eine Steigerung der
Zahl der Registrierungen von Spenderinnen und Spendern anstreben.

Organs transplanted per donor (OTPD): Die Zahl der Organe, die einer Leichenspenderin bzw. einem
Leichenspender entnommen werden kann und sich fur eine Transplantation eignen.

p.m.p.: Abklrzung fur «pro Million Einwohnerinnen und Einwohner» (per million population); Masszahl
fur die Berechnung der Spenderate in einem Land.

Programme Latin du Don d’Organes (PLDQ): Netzwerk, welches das Transplantationswesen in der
franzosischen und italienischen Schweiz organisiert.

Regionale Koordinationsperson: Koordinationsperson (auch General Coordinator genannt), die fir die
Spenderinnen- und Spendererkennung sowie fiir alle anfallenden Aufgaben im Zusammenhang mit
dem Spendermanagement innerhalb eines Netzwerkes zustandig ist.

Spenderegister: Ein Register, in dem insbesondere die Zustimmung zu einer Spende von Organen,
Geweben oder Zellen registriert wird. In manchen Spenderegistern kann auch die Ablehnung einer
Spende registriert werden.

SVK: Der Schweizerische Verband fir Gemeinschaftsaufgaben der Krankenversicherer (SVK) ist ein
Dienstleistungsbetrieb, welcher fur die ihm angeschlossenen Krankenversicherer in den Bereichen
Medikamente, Transplantationen, Dialyse, kiinstliche Erndhrung zu Hause und mechanischen Heim-
ventilation Beurteilungen und Abklarungen vornimmt. Dazu prift er eingehende Kostengutsprachege-
suche, erteilt allfallige Kostengutsprachen, Gberwacht den Therapieverlauf, kontrolliert und visiert die
eingehenden Rechnungen der Leistungserbringer, welche anschliessend zur Zahlung an den Kran-
kenversicherer weiter geleitet werden.

Swisstransplant: Schweizerische Nationale Stiftung fir Organspende und Transplantation. Die private
Stiftung Ubernimmt im Auftrag des Bundes die Aufgaben der Nationalen Zuteilungsstelle.

Transplantationskoordinatorin/-koordinator: Die lokale Koordination in einem Transplantationszentrum
stellt sicher, dass alle Ablaufe und Aufgaben von der Meldung einer potenziellen Organspenderin bzw.
eines potenziellen Organspenders durch die Intensivmedizinerinnen und Intensivmediziner bis zur
Transplantation reibungslos funktionieren. Sie ist die Drehscheibe im komplexen Zusammenspiel zwi-
schen Nationaler Zuteilungsstelle (Swisstransplant), Intensivstation, Transplantationsteam, Operati-
onssaal, Labor, Patientinnen und Patienten sowie Angehdrigen. Die Koordinationsstelle an einem
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Transplantationszentrum betreut potenzielle Organempfangerinnen und -empfanger und ist verant-
wortlich, dass diese auf die Warteliste aufgenommen werden.

Widerspruchsldsung: Ein Zustimmungsmodell. Nach der engen Widerspruchslésung dirfen Organe,
Gewebe oder Zellen einer verstorbenen Person enthommen werden, wenn sich diese zu Lebzeiten
nicht gegen einen solchen Eingriff ausgesprochen hat. Die erweiterte Widerspruchslésung berticksich-
tigt auch die nachsten Angehdérigen als Vertreterinnen und Vertreter des Willens der verstorbenen
Person, welche Uber eine Enthahme bestimmen kénnen. Fehlt eine Willensausserung der verstorbe-
nen Person, werden die néchsten Angehdrigen tUber eine mdgliche Entnahme informiert und auf ihr
Widerspruchsrecht aufmerksam gemacht (siehe auch «Informationslosung»).

Widerspruchsregister: Transplantationsregister, in der nur die Ablehnung einer Spende von Organen,
Geweben oder Zellen registriert wird.

Zustimmungslosung: Ein Zustimmungsmodell. Die enge Zustimmungslésung erlaubt die Entnahme
von Organen, Geweben und Zellen nur dann, wenn die verstorbene Person dieser zu Lebzeiten zuge-
stimmt hat. Liegt keine Zustimmung zu einer Entnahme vor, so wird dies wie eine Ablehnung gewer-
tet. Die erweiterte Zustimmungslosung sieht in einer fehlenden Erklarung der verstorbenen Person
lediglich eine Nichterklarung. Deshalb werden in diesem Fall die ndchsten Angehdérigen angefragt.
Wenn die nachsten Angehdrigen einer Entnahme zustimmen, so ist diese zulassig. Der Wille der ver-
storbenen Person hat aber — falls er vorliegt — in jedem Fall Vorrang gegeniiber demjenigen der An-
gehorigen.

Zustimmungsmodelle: Ob Organe, Gewebe und Zellen von Verstorbenen entnommen werden dirfen
oder nicht, muss geregelt sein. Grundsatzlich gibt es zwei Modelle, die dies rechtlich regeln: Die Zu-
stimmungslésung und die Widerspruchslésung.
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12 Anhang

12.1 Anhang 1: Stellungnahme der Nationalen Ethikkommission im Bereich Humanmedizin
(NEK-CNE) zur Widerspruchsldsung im Bereich Organspende zuhanden des Bundes-
rates, Mérz 2012 (ohne Seite 3 «Synthése»)

NEK- +CNE

Nationsle [inkiornmission on Bereich Numpnmedin
Cormrmisser nationgie Jdethique DOLT 13 megeune hymane
Commnsione nazionale d'etits per le mediong
Swiss Natone Advisory Commusson on Bomedical E1hcs

Stellungnahme der Nationalen Ethikkommission im Bereich
Humanmedizin (NEK-CNE) zur Widerspruchslésung im Bereich

Organspende zuhanden des Bundesrates
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NEK}<CNE

Zusammenfassung

Mit Schreiben vom 14. Dezember 2011 hat der damalige Vorsteher des Eidgendssischen
Departements des Innern, Bundesrat Didier Burkhalter, die Nationale Ethikkommission im
Bereich Humanmedizin (NEK-CNE) gebeten, zu folgenden Fragen Stellung zu beziehen:

1. Gibt es ethische Bedenken gegeniber der Widerspruchslésung und somit bezlglich
eines Wechsels zur Widerspruchslésung in der Schweiz?

2. Welche Punkte mussten aus ethischer Sicht bei der Umsetzung der Widerspruchslosung
berlcksichtigt werden? Zum Beispiel: Information der Bevdlkerung, Moglichkeiten der
Widerspruchsausserung (Register), Rolle der Angehdrigen, Situation des medizinischen
Personals, vorbereitende medizinische Massnahmen.

Grundsatzentscheide der Kommission

1. Da Unklarheiten bestehen, ob durch die Widerspruchslosung die Spenderzahlen in der
Schweiz steigen, gleichbleiben oder gar fallen kdnnten, sieht die Kommission keinen
Anlass, die Rechtsgrundlage in dieser Hinsicht zu andern. Die Kommission lehnt
einstimmig ab, einen Ubergang zur Widerspruchs!osung zu empfehlen.

2. Eine deutliche Mehrheit der Kommission lehnt die Widerspruchslosung aus
grundsatzlichen ethischen Uberlegungen ab, weil sie die Personlichkeitsrechte tangiere
Die Widerspruchslosung misste namlich an eine Ausserungspflicht geknipft werden,
um zu garantieren, dass Organe nicht ohne Einwilligung entnommen werden. Eine
solche Ausserungspflicht wirde aber eine empfindliche Einschrankung des personlichen
Entscheidungsspielraumes bedeuten und den Bund dazu veranlassen, von seinem
Neutralitatsprinzip bezlglich Organspende abzurlcken.

3. Eine Minderheit der Kommission ist der Auffassung, dass die Widerspruchslosung aus
ethischer Sicht grundsatzlich akzeptabel ware, lehnt jedoch eine Anderung der
Gesetzeslage unter den gegenwartigen Bedingungen ab: Da nicht nachgewiesen
werden kann, dass die Widerspruchslosung zu einer Erhohung der Spenderrate fuhrt,
entfallt der Anlass zu einer Gesetzesanderung.

4. Die Kommission empfiehit dem Bund, seine Bemiihungen und Ressourcen auf
Massnahmen zur Erhéhung der Spenderzahl zu konzentrieren, die einen
nachweislich positiven Effekt haben und ethisch unbedenklich sind. Dazu zahlen
die Optimierung von Prozessen im Transplantationssystem und in den Spitalern, eine
verbesserte Spenderidentifikation, die Weiterbildung des medizinischen Personals und
die Professionalisierung des Gesprachs mit den Angehongen, nicht zuletzt
Informationskampagnen
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1 Besteht ein Anlass fiir einen Wechsel zur Widerspruchslésung?

Die Widerspruchslosung sieht vor, einer Leiche Organe entnehmen zu durfen, wenn die
betroffene Person zu Lebzeiten dagegen keinen Widerspruch erhoben hat. Die erneute
politische Debatte um die rechtliche Autorisierung der Organentnahme ist von der Erwartung
getragen, dass unter einer Widerspruchslosung die Zahl der Organspende stiege. Nach
Ansicht der Nationalen Ethikkommission im Bereich Humanmedizin (NEK-CNE) solite ein
Wechsel der rechtlichen Regelung nur dann zur Disposition gestellt werden, wenn sie
tatsachlich nachweislich einen Anstieg der Spenderzahl oder eine andere Verbesserung im
Transplantationssystem zur Folge hatte.

Ein Blick auf andere Lander kann diese Erwartung jedoch nicht bestatigen. Wahrend in
einigen Landern die Spenderrate unter der Widerspruchslésung anstieg (zB. Belgien'),
veranderte sich die Rate in anderen Landern nicht (z.B. Schweden® und Singapur) oder sank
sogar (z.B. Brasilien®, Danemark®; Lettland®). Es sind allerdings auch Lander bekannt, in
denen sich die Einflhrung der Zustimmungsiésung mit einer Erhéhung der Spenderrate
verband (Australien; USA).

Auch ist zu berlcksichtigen, dass die Rechtspraxis oftmals von der Rechtsgrundlage
abweicht, so dass sich die Rechtspraktiken der Lander mit und ohne Widerspruchslésung
wenig unterscheiden ® Spanien gibt hierfar ein deutliches Beispiel: Obwohl Spanien unter der
Widerspruchsiosung das Land mit der hochsten Spenderzahl ist, werden Organe dennoch
nur mit Zustimmung der Angehérigen entnommen.”

Statistisch gesehen findet sich zwar bei einer Mehrheit der Lander mit einer Variante der
Widerspruchslosung eine hohere Spenderrate® und eine hohere Bereitschaft zur
Organspende als bei der Zustimmungslosung.” Aufgrund des Zusammenspiels komplexer
Faktoren kann jedoch in keinem Land die Erhthung der Spenderzahl mit der
Widerspruchsiosung in einen eindeutigen Kausalzusammenhang gebracht werden.'® Denn
deren Einfuhrung wurde oftmals von anderen Massnahmen begleitet, die die Spenderrate
nachweislich positiv beeinflussen.”” Dazu gehdren vor allem eine gute Aufkldrung der

! Zink et al. 2005.
? Coppen et al. 2008.
: Zink et al. 2005
2Zink et al. 2005
® Robson 2005.
® Boyarsky et al. 2011, Jannsen/Gevers 2005
" Manatschal/Thomann 2011
: Da Silva et al. 2007, Horvat et al. 2010
Mossialos et al. 2008.
'® Coppen et al. 2010; Healy 2005; Simillis 2010; dagegen Abadie/Gay 2006.
" Neades 2009, S. 274f
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Bevolkerung'®, eine Optimierung der Spitalprozesse und Logistik'”, Transparenz und
Vertrauenswirdigkeit der Strukturen™, eine gute Spenderidentifikation' und die Schulung

des medizinischen Personals.

Die Bedeutung der Vielzahl von Begleitmassnahmen belegt auch die Schweizer
Transplantationsgeschichte. In den Kantonen Genf und Zlrich hatte der Wechsel von einer
Widerspruchsldsung zu einer erweiterten Zustimmungslosung, die mit Einflhrung des
Transplantationsgesetzes am 1. Juli 2007 bundesweit verbindlich wurde, keinen negativen
Effekt auf die Spenderzahlen. Im Kanton Tessin, der bis vor kurzem gesamtschweizerisch
die hochste Spenderzahl aufweisen konnte, galt bereits vor der Einflhrung des
Transplantationsgesetzes die Zustimmungslosung. Die Zahl gespendeter Organe in der
Schweiz ist demnach von vielfaltigen Faktoren abhangig.

Ebenso gibt es auch in der Schweiz Hinweise dafur, dass die Spenderzahlen vor allem von
der Zustimmungsrate der Angehorigen abhangen.'® Insofern ware es fir die Entwicklung der
Spenderrate in der Schweiz bedenklich, wenn die Widerspruchslésung bei den Angehérigen
Misstrauen und Ablehnung hervorrufen wiirde. Zudem haben jene kulturellen Einstellungen
zur Organspende einen starken Einfluss auf die Bereitschaft zur Spende'’, die in der
Schweiz regional sehr verschieden sind."

Fazit 1

Da die Widerspruchslosung die Spenderrate in der Schweiz nicht notwendigerweise
steigen lasst, die Spenderrate sogar zuriickgehen konnte, kommt die NEK-CNE zum
Schluss, dass der Anlass zur Einfiihrung der Widerspruchslésung entfallt. Schon aus
diesem Grund ist eine Anderung des jetzigen Zustimmungsmodells aus Sicht der

Kommission nicht zu empfehlen. ”

'2 Siminoff et al. 2012,
2 Sailer et al. 2008
" European Commission/DG 2011.
'S \gl. Programme Latin de Don d'Organes (PLDO); Swisstransplant 2010, §_10;
ManatschalThomann 2011, S. 35 Roels/Rahmel 2011, S. 362
:: Dunkel 2011; Volz Wenger/Szucs 2010
Wright 2007
'® Schulz et al. 2008; Balthasar/Muller 2008
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2 Zu Frage 1: Ethische Bedenken zur Widerspruchslosung

Eine Organentnahme ist rechtlich und ethisch zulassig, wenn die Menschenwurde, die
Personlichkeit und die Gesundheit nicht beeintrachtigt werden. Das Transplantationsgesetz
(TxG) bezweckt den Schutz dieser Grundgiter.'® Ebenfalils sind von rechtlichem und
ethischem Belang die Neutralitat, die der Bund gegenuber der Transplantationsmedizin
einnimmt, und die Auffassung der Organspende als altruistische Entscheidung der
spendenden Person. Vor diesem Hintergrund prift die Kommission, ob grundsatzliche
ethische Bedenken vorliegen, die die Widerspruchslésung auch bei einer Anderung
der empirischen Sachlage, wie sie im vorangehenden Abschnitt angedeutet wurde,
verbieten wiirde.

2.1 Menschenwiirde

In der Botschaft zum Transplantationsgesetz werden drei Aspekte der Menschwirde
genannt, die im Zusammenhang mit der Transpiantation relevant sind. Die Menschenwlrde
muss erstens bei der Entnahme von Korperteilen und zweitens im Zusammenhang mit der
Bestimmung des Todeszeitpunktes geachtet werden. DartUber hinaus ist drittens das Recht
auf ein menschenwurdiges Sterben zu respektieren *

Ob es zwischen der Widerspruchsldsung und der Menschenwilirde einen Konflikt gibt,
entscheidet sich am Begriff der Menschenwiirde, dessen Gehalt aber strittig ist.
Allerdings scheint die Zustimmungsitsung starker als die Widerspruchsiosung im Einklang
mit der Menschenwurde zu stehen.

2.2 Schutz der Personlichkeit

Laut der Botschaft zum Transplantationsgesetz kommen jeder Person kraft ihres
Menschseins und ihrer Existenz Personlichkeitsrechte zu *' Im Kontext der Transplantation
driuckt sich der Respekt vor der Personlichkeit vor allem als Schutz des Lebens, der
korperiichen und geistigen Unversehrtheit und der Selbstbestimmung aus. Die
Personlichkeitsrechte erstrecken sich in gewissen Hinsichten auch auf den toten Korper,
obwohl die Leiche von Rechts wegen keine Person ist. So durfen Teile einer Leiche nicht
wider den Willen der berechtigten Person entnommen werden (Art. 262 Ziff. 2 StGB). Die

'° Botschaft TxG, S. 1321,
* Botschaft TG, S. 132
! Botschaft TxG. S. 132
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Schutzwurdigkeit der Leiche hangt damit zusammen, dass das Andenken an die Person und
die damit verbundenen Pietatsgefihle vor allem der Angehorigen, aber auch der
Gesellschaft gegenUber dem Verstorbenen zu respektieren sind. Ein solcher Respekt
bedingt aber nicht notwendigerweise die Intaktheit des toten Korpers. Flur die Kommission
stellt sich die Frage, ob durch eine Widerspruchslosung die Personlichkeitsrechte, vor allem
mit Blick auf die Selbstbestimmung, tangiert werden.

Als Argument fir die Widerspruchslosung wird ins Feld gefuhrt, dass unter der jetzigen
Zustimmungslosung die nicht geausserten Winsche der spendebereiten Personen nicht
hinreichend berucksichtigt werden. Angeblich zeigen Bevolkerungsumfragen, dass die
bekundete Spendebereitschaft die tatsachliche Anzahl von Spenderausweisen weit
Ubertrifft. ** Wenn Menschen also keine Organe entnommen werden, handle man entgegen
ihren nicht geausserten Winschen. Nach Ansicht der Kommission ist dieses Argument aber
nicht stichhaltig, weil es in der Verantwortung einer spendewilligen Person liegt daflr zu
sorgen, dass ihr Wille bekannt ist und damit wirksam wird. Diese Verantwortung macht
gerade einen Kernbereich ihrer Personlichkeit und ihrer individuellen Entscheidungsfreiheit
aus. Der Verweis, statistisch gesehen bestiinde eine grosse Wahrscheinlichkeit, dass
eine Person zu ihren Lebzeiten eine Organspende gewollt hitte, kann das
Personlichkeitsrecht, selbst liber die Organentnahme zu entscheiden, weder
uUbertrumpfen noch die Pflicht anderer aufheben, dieses Personlichkeitsrecht zu
respektieren.

Auch Fursprecher einer Widerspruchslosung massten dieser Argumentation folgen, solange
sie die Organentnahme auf eine Form der Einwilligung abstitzen wollen. Ihrer Ansicht nach
ist das Schweigen, d.h. der fehlende Widerspruch gegen eine Organentnahme, eine
ausreichende Form der Einwilligung. Die Kommission meldet hierzu Bedenken an, weil ein
Schweigen, falls Gberhaupt, nur dann als eine Form der Zustimmung gewertet werden kann,
wenn es als solche erkennbar ist. Die Einwilligung in die Organspende sollte also nicht
nur vermutet werden, sondern muss tatsachlich vorliegen.

Ein Urteil des Bundesgenichtes folgt der Sache nach dieser Argumentation. Es halt fest, dass
ein Schweigen nur unter bestimmten Bedingungen als Einwilligung zur Organentnahme
gelten kann, namlich dann, wenn regelmassig allen Bevolkerungskreisen die relevanten
Informationen zur Regelung der Organentnahme zukommen und zusatzlich sichergestellt ist,
dass die Personen diese Regelung verstanden haben ™ Ebenfalls muss ihnen die
Moglichkeit der Kontrolle gegeben werden, ihren Widerspruch zu aussern, zu dokumentieren
und jederzeit auch wieder zu andern. Das Bundesgericht bindet damit die

# Balthasar/Muller 2009.
* BGE 1231 112,
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Widerspruchslésung an eine Informationspflicht. Auch das Zusatzprotokoll zur Biomedizin-
Konvention Uber die Transplantation menschlicher Organe und Gewebe, das seit dem 1.
Marz 2010 in der Schweiz in Kraft ist, schreibt eine Informationspflicht gegenUber
organspendenden und organempfangenden Personen, dem medizinischen Personal und der
Offentlichkeit vor.™

Eine blosse Informationspflicht reicht in den Augen der Kommission aber nicht aus.
Denn wenn keine Aussage zur Organspende vorliegt, konnte dies auch bedeuten, dass der
Wille einer Person einfach nicht bekannt ist. Unter der Widerspruchslésung kann aber ein
Schweigen sowohl eine Einwilligung in die Organentnahme als auch eine fehlende
Willensausserung bedeuten. Diese Zweideutigkeit des Schweigens und die damit
verbundene Unsicherheit, ob die Person mit einer Organspende einverstanden ist,
miisste beseitigt werden, damit Menschen nicht ohne ihr Einverstindnis Organe
entnommen und damit ihre Personlichkeitsrechte verletzt werden. Als einziger Weg
wire eine Ausserungspflicht denkbar, unter der jede Person verpflichtet wird, sich zu ihrem
Willen zur Organspende zu dussern.

Eine solche Ausserungspflicht hat jedoch Konsequenzen, die in den Augen der
Kommission ethisch bedenklich sind. Erstens ist es bei einer Ausserungspflicht nicht mehr
mdoglich, dass sich jemand nicht mit dem Thema Organspende befasst. Die
Auseinandersetzung mit dem Thema Organspende geschieht hier unfreiwillig. Die
Kommission hait jedoch eine Beschaftigung mit dem Thema Organspende fur eine private
Entscheidung. der Staat sollte hier seine Neutralitdt wahren (siehe unten Abschnitt 2.4).
Zweitens musste geregelt werden, was bei einer bestehenden Ausserungspflicht im Falle
einer Nichtdusserung geschehen solle. Eine Nichtausserung zu bestrafen ist in den Augen
der Kommission eine bizarre Vorstellung, hingegen ware eine Organentnahme bei einer
Nichtausserung ein Verstoss gegen Personlichkeitsrechte. Drittens sieht die Kommission im
Bereich der Organspende eine Freiheit, sich nicht dazu zu aussern. Viertens wéren durchaus
gute Grlnde flr eine Nichtdusserung denkbar, zum Beispiel, dass die betroffene Person im
Falle ihres Widerspruchs Nachteile in der medizinischen Behandlung beflrchtet, weil man ihr
Vernhalten fur unmoralisch und unsolidarisch halten konnte. Funftens wurde die praktische
Umsetzung einer Ausserungspflicht einen grossen Aufwand bedeuten und Ressourcen
binden, die anderweitig fir effektive Massnahmen zur Erhohung der Spenderraten eingesetzt
werden konnten. Sechstens ware fraglich, wie die Schweizer Bevolkerung auf eine
Ausserungspfiicht reagieren wirde. Unter Umstanden kénnte das \ertrauen in die
Transplantationsmedizin beeintrachtigt werden. Siebentens wurde eine Verknupfung der
Widerspruchslosung mit einer Ausserungspflicht dazu fuhren, dass die Meinung der

#* Zusatzprotokoll zur Biomedizin-Konvention Gber die Transplantation menschiicher Organe und
Gewebe, Praambel, Art Sund 8.
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Angehorigen rechtlich bedeutungsios wirde, weil der Wille der betroffenen Person stets
bekannt ware. Nur ein Vetorecht der Angehdrigen, wie es damals im Kanton Genf unter der
Widerspruchsiosung existierte, konnte dies verhindern. Nach Meinung der Kommission ist
ein Vetorecht der Angehdrigen jedoch abzulehnen, weil damit die Subsidiantat des
Willens der Angehorigen gegeniuber dem Willen der betroffenen Person ausgehebelt wlrde.
Eine Rucksichtnahme auf die Pietatsgefuhle der Angehorigen wirde sich unter der
Widerspruchslosung beispielsweise darauf beschranken, die Abwesenheitszeit der Leiche zu
minimieren oder die Leiche wurdig zu gestalten,

Fazit 2

Die Kommission ist davon iiberzeugt, dass Organe nicht ohne Einverstandnis der
spendenden Person oder - subsidiar und unter Beachtung ihres mutmasslichen
Willens ~ ihrer nachsten Angehdrigen entnommen werden diirfen. Die
Widerspruchslosung dagegen gefahrdet die Personlichkeitsrechte. Denn sie kann
dazu filhren, dass Personen ohne das erforderliche Einverstindnis Organe
entnommen werden. Ein Schweigen kann nur unter der Voraussetzung einer
Ausserungspflicht als eine implizite Form des Einverstindnisses gewertet werden.
Eine solche Ausserungspflicht lehnt die Kommission jedoch aus Griinden der
persdnlichen Freiheit ab. Die Kommission betont, dass sowohl| die Unterlassung einer
Spende aus Zweifel oder aus Nichtwissen, ob die Person zugestimmt hitte, als auch
die jetzige Zustimmungsldsung keine Persdnlichkeitsrechte verletzen,

2.3 Schutz der Gesundheit

Der in der Botschaft zum Transplantationsgesetz erwahnte ,Schutz der Gesundheit™* betrifft
hauptsachlich die organempfangende Person. Durch die Transplantation dirfen ihr keine
gesundheitlichen Risiken (z.B. eine Infektion) entstehen. Statidessen sollite sie der
Lebensveriangerung und der Steigerung der Lebensqualitat dienen. Der Schutz der
Menschenwirde, der Personlichkeitsrechte und der Gesundheit im weiteren Sinn erstreckt
sich auch auf das medizinische Personal und die Angehorigen. Aus diesem Grund ware zu
prufen, ob deren Grundrechte durch die Unsicherheiten, die die Widerspruchslosung in sich
birgt, beruhrt werden. Gerade fur die Angehdrigen, aber auch fiir das medizinische
Personal konnte es sehr belastend sein, wenn eine Organentnahme trotz Zweifel an
ihrer Legitimitdt durchgefiihrt wiirde.

* Botschaft TxG, S 133
10
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2.4 Neutralititsgebot des Staates mit Blick auf die Transplantationsmedizin

Der Bund pflegt hinsichtlich der Organspende ein Neutralitatspnnzip, dem zufolge die
Organspende zwar zu regeln und Uber sie zu informieren, sie aber nicht zu fordem und jeder
individuelle Entscheid zu respektieren ist. Mit dem Inkrafttreten des Zusatzprotokolls der
Biomedizin-Konvention Uber die Transplantation menschlicher Organe und Gewebe hat sich
der Bund nun aber verpflichtet, auf eine Erhohung der Spenderzahlen hinzuwirken
Unabhangig von ihrem tatsdchlichen Einfluss auf die Spenderzahlen kann die
Widerspruchslosung als eine Massnahme zur Forderung der Organspende verstanden
werden, weil unter dieser Regelung die Organentnahme zum ,Standard” erhoben wird, dem
man sich nur durch Widerspruch widersetzen kénnte. Mit der Widerspruchslosung wurde der
Bund also von dem bislang gepflegten Neutralitatsprinzip abrucken.

Diese Positionsanderung kame zwar jenen Stimmen in der Schweiz entgegen, die im
Organmangel ein offentliches Gesundheitsproblem sehen, dem der Bund mit
Foérdermassnahmen zu begegnen habe. lhnen zufolge solle der Bund zukunftig starker im
Interesse derjenigen Patientinnen und Patienten handeln, die ein Organ zur
Lebensverlangerung oder zur Steigerung ihrer Lebensqualitat brauchen, um damit seiner
verfassungsrechtlich verankerten Aufgabe und Pfiicht das Leben zu schitzen, besser
nachzukommen.” Die Kommission ist jedoch der Ansicht dass gegeniber einem
gesundheitspolitischen Interesse an Transplantation das Personlichkeitsrecht des
Menschen, auch Uber seinen Tod hinaus (ber seinen Korper verfigen zu durfen, schwerer
wiegt. Denn niemand kann einen Anspruch auf sogenannte  verlorene Organe® eines
anderen Menschen erheben. Die Kommission empfiehit dem Bund, iiberall dort seinem
Neutralitatsprinzip treu zu bleiben, wo Personlichkeitsrechte verletzt werden.

2.5 Organspende als altruistische Entscheidung der spendenden Person

Die Organspende lasst sich zwar als Ausdruck einer zwischenmenschlichen Solidaritat
verstehen, die staatliche UnterstUtzung verdient. Aus Grunden der personlichen Freiheit
konnen Menschen jedoch nicht dazu verpflichtet werden, ihre Organe zu spenden. Entgegen
manchen Befurwortern der Widerspruchsregelung sieht die Kommission keine moralische
Pflicht zu einer Organspende, selbst dann nicht, wenn man fir sich selbst Organe in
Anspruch nehmen mdéchte. Die Logik der Organspende sollte nicht einer Logik des
Organtausches weichen

» Zusatzprotokoll der Biomedizin-Konvention Uber die Transplantation menschlicher Organe und
Gewebe, Praambel und Art. 16
# Art. 10 Bundesverfassung
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Folglich empfiehlt die Kommission, dass sich die Aktfivitaten des Bundes darauf
beschranken, eine ,Kultur der Gabe" zu ermdglichen und somit wichtige Motive fur die
Organspende, Solidaritat und Altruismus, zu starken.” Unter der Widerspruchsiosung ware
gine solche ,Kultur der Gabe" jedoch schwieriger zu pflegen.

3 Zu Frage 2: Ethische Gesichtspunkte bei einer Umsetzung der
Widerspruchslésung

3.1 Information der Bevélkerung

Die Kommission geht davon aus, dass zum Schutz der Personlichkeitsrechte niemandem
ohne seine Einwilligung Organe entnommen werden dirfen. Dieser Schutz muss auch unter
einer Widerspruchslésung gewdhrieistet sein. Voraussetzung dafir ist, dass jeder Mensch in
der Schweiz, der potenziell als Organspender in Frage kommt, Ober die rechtliche Regelung
informiert ist und diese ausreichend verstanden hat, ferner er die Moglichkeit besitzt, seinen
Widerspruch zu aussern und dokumentieren zu lassen sowie seinen Willen fortlaufend zu
andern. Es ist sicherzustellen, dass niemand aufgrund seiner Sprach- und Lesekompetenz,
seines  Bildungsstandes, seines  sozio-Okonomischen  Status und  seines
Gesundheitszustandes in seinem Verstandnis beeintrachtigt wird, dass sein Schweigen als
ein Einverstandnis zur Organspende verstanden wird. Entsprechend ware die Information
Uber die Widerspruchslésung seitens der offentlichen Hand aufwendig zu gestalten. Die
Kommission betont, dass allein eine Ausserungspflicht die Ungewissheit nehmen kénnte, ob
das Schweigen als Zustimmung zur Organspende zu werten ist. Jedoch rat die Kommission
aus Griinden der personlichen Freiheit von einer Ausserungspflicht ab (sieshe oben Abschnitt
2.2).

3.2 Mdéglichkeiten der Widerspruchsidusserung (Register)

Unter einer \Widerspruchsragelung muissten Spitdler zuverlassig und fortlaufend auf die
aktuelle Willensdusserung des potentiellen Organspenders zugreifen kénnen. Es ist zu
klaren, in wessen Verantwortung die Dokumentation des Willens liegt und wieweit diese
Verantwortung reicht, Muss die offentliche Hand lediglich die Méglichkeit einer
Willensdokumentation, z.B. in Form eines Registers, zur Verflgung stellen, oder muss sie
auch sicherstellen, dass jeder seinen Widerspruch tatsachlich geaussert hat, der keine
Organentnahme wiinscht? Insofern eine Organentnahme chne Einwilligung eine Verletzung

* Rithalia et al. 2009, S. 3.
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von Personlichkeitsrechten darstellt, bestunde nach Ansicht der Kommission eine Pflicht des
Staates, sowohl die Maoglichkeit der Willensdokumentation bereitzustellen als auch
sicherzustellen, dass diese Moglichkeit genutzt wird. Wenn man von einer Ausserungspflicht
absehen mochte, musste zudem entschieden werden, ob die Informationen im Register
verbindlich sind oder aber durch einen ,mutmasslichen Willen® der betroffenen Person
korrigiert werden durften. Letztere Variante hatte wiederum eine zu starke Einflussnahme der

Angehonigen zur Folge.

Bei Ernchtung eines Registers wére ebenfalls zu klaren, wer Eintrage vornehmen dirfe
(Datenkontrolle) und wer Zugang zu den Informationen im Register besasse (Datenschutz,
Datensicherheit). Ebenfalls ware sicherzustellen, dass der Eintrag glltig sei (Datenaktualitat)
und der richtigen organspendenden Person zugeordnet werde (Identitatssicherheit). Nicht
zuletzt ware die offentliche Hand dafur verantwortlich, eine soziale Stigmatisierung
derjenigen Personen zu verhindern, die sich gegen eine Spende aussprechen und damit als
.unsolidarisch” geiten konnten. Der Zugang zu Daten ware in dieser Hinsicht sorgfaltig zu

regein.

3.3 Rolle der Angehérigen

Die Angehorigen spielen im Recht allein bei einer Variante der erweiterten
Widerspruchslosung eine Rolle. Sie hatten die Aufgabe, (ber eine Organspende zu
entscheiden, wenn der Wille der betroffenen Person nicht bekannt ist. Folgt man der
Empfehlung der Kommission und verzichtet man auf eine Ausserungspfiicht, ergibt sich unter
der Widerspruchsregelung ein besonderes Problem: Weil jeder fehlende Widerspruch nicht
nur als Zustimmung zur Organspende. sondern auch als Nichtausserung bzw. Unkenntnis
uber den Willen der betroffenen Person gedeutet werden kann, mussten routinemassig die
Angehdrigen hinzugezogen werden. Damit wirden aber die Angehorigen massiv an Einfluss
gewinnen. In Folge wiare der vom Prinzip der Subsidiaritat geforderte Vorrang des
Willens der betroffenen Person vor dem Willen der Angehdrigen nicht mehr garantiert.
Dies bedeutete eine Einschrankung des Selbstbestimmungsrechtes.

In der Forschungsliteratur finden sich Hinweise, dass die Ablehnungsrate der Angehorigen
unter einer Widerspruchslésung sinkt”, weil die Anfrage an die Angehdrigen leichter zu
formulieren ist, wenn die Organentnahme dem _Regelfall® entspricht. Die Angehorigen
konnten aber auch verunsichert sein, ob die Person unter Umstanden vergessen hat,
Widerspruch einzulegen. Ebenfalis gibt es Hinweise, dass eine Standardisierung der
Organentnahme die Angehorigen belasten oder sogar traumatisieren konnte, wahrend eine

#* Delriviere/Boronovskis 2011
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Organspende die Trauerarbeit erleichtern konnte.™ Ein Verweis auf gesetzliche Regelungen
konnte zudem Widerstand bei den Angehorigen hervorrufen, wenn die Widerspruchslosung
geselischaftlich nicht akzeptiert wird. Fur eine Einwilligung der Angehorigen ist das Vertrauen
in das Transplantationssystem ein entscheidender Faktor, der durch transparente
Entscheide und die Zuversicht gestarkt wird, es werde alles fur das Patientenwohl getan.
Hier ist zu einer professionellen Gesprachsfihrung durch speziell ausgebildetes, nicht
behandelndes medizinisches Personal zu raten sowie zu einer Sensibilitat fur den
angemessenen Zeitpunkt der Anfrage fur eine Organspende (zeitliche Trennung von der
Todesmitteilung), die Formulierung der Anfrage sowie die Umstande, unter denen das
Gesprach stattfindet. Mit Blick auf die oben erwadhnten Mentalitatsunterschiede in der
Schweiz ist eine kultursensitive Gesprachsfuhrung zu empfehlen.

3.4 Situation des medizinischen Personals

Die Kommission sieht in diesem Punkt keinen Diskussionsbedarf, der Uber die Bedenken,
die in Abschnitt 2.3 genannt sind, hinausgeht.

3.5 Vorbereitende medizinische Massnahmen

Die medizinischen Massnahmen, die zur Vorbereitung einer Transplantation getroffen
werden, bedarfen einer Einwilligung der betroffenen Person, die zwar noch lebt, aber bereits
urteilsunfahig ist. Nach Ansicht einer Kommissionsminderheit kann diese Einwilligung nur
von der betroffenen Person selbst durch eine Vorausverfugung gegeben werden, nicht aber
durch deren Angehérige.®' Die Kommission ist sich einig, dass eine Einwilligung in die
vorbereitenden medizinischen Massnahmen in jedem Fall eindeutig und kilar sein solite. Die
Widerspruchsregelung, die durch die Ambiguitat gekennzeichnet ist, dass ein Schweigen
auch eine fehlende Willensausserung bedeuten kann, eignet sich daher nicht als eine Form
der Einwilligung bei urteilsunfahigen Personen

3.6 Wissenschaftliche Begleitforschung

Wiurde sich der Gesetzgeber flr einen Wechsel zur Widerspruchslosung entscheiden,
empfiehlt die Kommission eine wissenschaftliche Begleitforschung, um die Folgen der

** Rodriguez-Arias Vailhen 2008.
*' vgl. Vemehmiassungsantwort der Kommission zur Teilrevision des Transplantationsgesetzes vom
15. September 2011, verfugbar unter www.nek-cne.ch,
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rechtlichen Regelung analysieren und eventuell Steuerungsmassnahmen frihzeitig ergreifen
Zu kénnen
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12.2

Anhang 2: Wissenschaftliche Literatur zur Widerspruchslésung

Tabelle 2: Zusammenfassung der verwendeten wissenschaftlichen Literatur mit Schwergewicht auf
der Wirkung der Widerspruchslésung auf die Spenderate

Autoren und Titel Methodik Fallstudie/ Zeit der | Kernaussagen
Anzahl Unters.
Lander
Anstieg der Spenderate mit der Widerspruchslésung erklart, der Effekt anderer Faktoren berechnet
Abadie & Gay Quantitativer 22 1993- Die einzige Studie, die neben der Einfiihrung der
(2006)**: Impact of Landervergleich, 2002 Widerspruchslésung den Effekt weiterer Massnah-
presumed consent Primé&rdaten men auf die Spenderate kontrolliert.
legislation - A cross Mit der Widerspruchslésung allein kénnte eine
country study Steigerung der Spenderate um 25 - 30 % moglich
sein.
Anstieg der Spenderate mit der Widerspruchslosung erklart, andere Faktoren aufgefiihrt, deren allfallige Effekte aber nicht
berechnet
Healy (2005b)**: Quantitativer 17 1990 - Die Anzahl verfiigbarer Organe ist hoher in Landern
The political economy Landervergleich, 2002 mit der Widerspruchslésung. Es gibt einen Zusam-
of presumed consent Regressionsana- menhang zwischen gesetzlicher Losung und Spen-
lyse, Primardaten derate, aber nicht sehr stark. Typ des Wohlfahrtsre-
gimes ist relevant: korporatistische Lander haben
héaufiger die Widerspruchslosung.
Horvat et al. (2010): Quantitative 44 1997- Die Nierentransplantationsrate im Verhaltnis zur
Informing the Debate: | Langschnitts- und 2007 Spenderate war in Landern mit der Widerspruchslé-
rates of Kidney Querschnittsana- sung héher (Median: 22.6 p.m.p. gegenuiber 13.9
Transplantation in lyse, Primardaten p.m.p. in Landern mit der Zustimmungslésung)
Nations With Pre-
sumed Consent
Johnson & Goldstein Quantitativer 11 Lénder; 1991- Ob in einem Land die Organspende die Norm (Wi-
(2003): Do defaults Landervergleich, 161 Befragte | 2001 derspruchsldsung) ist oder nicht (Zustimmungslo-
save lives? multiple Regressi- sung), hat eine Wirkung auf die individuelle Einstel-
onsanalyse und lung gegeniiber der Organspende und damit auf die
ualitative online- Spenderate.
Johnson & Goldstein q ) P
(2004)*: Defaults and Befragung, Pri- Die potenzielle Spenderate kénnte doppelt so hoch
donation decisions mardaten sein unter der Widerspruchslosung (82%) als unter
der Zustimmungslosung (42%).
Low et al. (2006)*: Qualitative vorher- | Singapur 2002- Mit der 2004 erfolgten Gesetzesanpassung sind
Impact of New Legis- nachher-Studie, 2005 eine moderate Steigerung der Nierentransplantatio-
lation on Presumed Primé&rdaten nen und eine tiefere Ablehnungsrate verbunden. Die
Consent on Organ Widerspruchsldsung ist also eine moégliche Weise,
Donation on Liver die Spenderate zu erhéhen
Transplant in Singa-
pore: A Preliminary
Analysis
McCunn et al. Qualitative ver- 2 Trans- 2000 In einem Zentrum mit Widerspruchsldsung (Oster-
(2003)*: Impact of gleichende Studie, | plantations- reich) haben alle fir Spende geeigneten Félle tat-
culture and policy on Primé&rdaten zentren séchlich gespendet, im anderen Zentrum mit Zu-
organ donation: a (USA und stimmungsldsung (US) dagegen nur 46%.

Bundesamt fir Gesundheit, im Marz 2013

102/121




Prifung von Massnahmen zur Erhéhung der Anzahl verfugbarer Organe — Bericht in Erfulllung der Postulate 10.3711, 10.3703, 10.3701

comparison between Osterreich)

two urban trauma

centers in developed

nations

Roels et al. (1991)*: Qualitativer vor- 6 In Belgien ist die Spenderate nur ein paar Jahre
Three years of expe- her-nachher- nach der Einfiihrung der Widerspruchslésung sehr
rience with a ‘pre- Vergleich, Ver- stark gestiegen: Verdoppelung bis auf 41.3 Nieren
sumed consent’ legis- | gleich mit drei p.m.p.

lation in Belgium: its europaischen

impact on multi-organ | Organspendeor-

donation in compari- ganisationen,

son with other Euro- Priméardaten

pean countries

Roels et al. (1996)*: Quantitativer 4 1992- Obschon die Umsetzung in der Praxis von Land zu
The relative impact of | Landervergleich, 1994 Land sehr verschieden ist, waren die Spenderaten
presumed-consent Primérdaten von Herz und Lunge in den zwei Landern mit Wi-
legislation on thoracic derspruchslésung doppelt so hoch wie in den zwei
organ donation in the mit Zustimmungslésung.

Eurotransplant area

Varenterghem et al. Qualitative Fall- Belgien 1978- Mit der Einfiihrung der Widerspruchslésung in Bel-
(1988)*: Shortage of studie, Primarda- 1988 gien hat sich die Anzahl Nieren, die zu Transplanta-

kidneys, a solvable
problem?

ten

tionszwecken zur Verfugung standen, beinahe
verdoppelt. Zudem haben mehr Spitaler (15) Nieren
entnommen als vorher (5). Die Anzahl Nieren stieg
von 25 p.m.p. jahrlich bis fast 40 p.m.p. fur das Jahr
1987.

Anstieg der Spenderate mit der Widerspruchslésung sowie dem Einsatz anderer Massnahmen erklart

Da Silva et al. Quantitative quan- | 34 1998- Die Ergebnisse zeigen eine positive Wirkung der
(2007)**: The Impact tile Regression fur 2002 Widerspruchsldsung auf die Spenderate auf. Hohe
of presumed consent Langsschnittdaten, Gesundheitsausgaben und viel Information tragen
on organ donation: an | Priméardaten jedoch auch zu einer hohen Spenderate bei. 2002
empirical analysis lag die durchschnittliche Spenderate der Lander mit
from quantile regres- der Widerspruchslésung bei 14.91 p.m.p., und es
sion for longitudinal erfolgte eine Steigerung um 12% zwischen 1998 bis
data 2002. Die Spenderate der Lander mit Zustimmungs-
I6sung lag 2002 bei 10.51 p.m.p., und seit 1998
erfolgte ein Ruckgang um 12%.
Gimbel et al. (2003)**: | Quantitativer 28 1995- Neben anderen Faktoren, wie zum Beispiel die
Presumed consent Landervergleich, 1999 Religionszugehdrigkeit, hat die Widerspruchslésung
and other predictors Regressionsana- eine signifikant positive Wirkung auf die Spendera-
of cadaveric organ lyse, Sekundarda- te. Allerdings zeigt die Variable zur Infrastruktur
donation in Europe. ten (Anzahl Transplantationsprogramme) einen starke-
ren Einfluss gezeigt.
Gnant et al. (1991)*: Qualitative Fall- Osterreich 1965- In der Studie wird die Spenderate vor und nach
The impact of the studie, Priméarda- 1990 Einfuhrung der Widerspruchslésung und weiteren

presumed consent
law and a decentra-

ten

Massnahmen in Osterreich untersucht. Die Spende-
rate lag zwischen 1965 und 1981 (keine gesetzliche
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lized organ procure- Regelung, zentralisierte Organentnahmen) bei 4.6
ment system on organ p.m.p., nach Einfihrung der Widerspruchslésung,
donation: quadruplica- einer Offentlichkeitskampagne und dezentralisierter
tion in the number of Spendeorganisation zwischen 1982 und 1985 bei
organ donors 10.1 p.m.p. und zwischen 1986 und 1990 (Einsatz
von Arzten als Spendekoordinatoren) bei 27.2
p.m.p.
Healy (2005a): Do Quantitativer 17 1990- Lander mit Widerspruchslésung haben eher eine
presumed-consent L&andervergleich, 2002 héhere Spenderate, aber andere Faktoren haben
laws raise organ Regressionsana- einen ebensolchen Einfluss (z. B. hdhere Aufmerk-
procurement rates? lyse, Primardaten samkeit auf Transplantationsmedizin). Die Wider-
spruchslésung ist mit 2.7 zusétzlichen Spender
p.m.p. assoziiert, wenn andere Variablen konstant
gehalten und Italien und Spanien separat gehandelt
werden.
Rithalia et al. (2009): Qualitative syste- 13 Studien: Literatur | Die vier Studien, die einen Landervergleich durch-
A systematic review of | matische Review, 8 Lander- bis 2008 | gefiihrt haben, weisen alle darauf hin, dass die
presumed consent Sekundéardaten vergleiche, 5 Widerspruchsldsung mit einer Steigerung der Spen-
systems for deceased Vorher- derate assoziiert ist. Die funf vorher-nachher-
organ donation Nachher- Vergleiche betrachteten drei Lander, die alle eine
Vergleiche. Steigerung ihrer Spenderate nach der Einfiihrung
der Widerspruchslésung beobachtet haben. Aller-
dings wurden andere Faktoren, die diese Steige-
rung erklaren kénnten, nicht betrachtet. Deswegen
kann die Widerspruchsldsung allein die Varianz der
Spenderate zwischen Landern nicht erklaren.
Roels & Rahmel Qualitative ver- 4:NL, D, B, Die Gesetzgebung hat eine positive, aber schwache
(2011): The European | gleichende Studie, | A Wirkung auf die Spenderate. Es ist vielmehr eine
experience Primé&rdaten Kombination von verschiedenen Faktoren, die die
Hohe der Spenderate erklért.

Kein Zusammenhang zwischen Widerspruchs

|I6sung und Spenderate festgestellt

Boyarsky et al. Qualitative Inter- 13 Ein Zusammenhang zwischen Widerspruchslésung

(2012): Potential of views, Primarda- und Spenderate kann nicht aufgezeigt werden mit

Presumed Consent ten der Begriindung, dass die Systeme zu unterschied-

Legislation lich sind. Zudem wird fast immer die Zustimmung
der Angehdrigen eingeholt, d.h. es gibt keine 'echte’
Widerspruchslésung. Landerspezifische Faktoren
erklaren die Unterschiede besser.

Coppen et al. (2005)*: | Quantitativer 10 Obwohl die Sterblichkeitsrate mit der Spenderate

Opting-out systems:
no guarantee for
higher donation rates.

Landervergleich,
Primérdaten

korreliert, gibt es keine Garantie, dass die Wider-
spruchslésung zu héherer Spenderate fuhrt. Varianz
ist sowohl zwischen Landern mit Widerspruchslo-
sung als auch zwischen Landern mit Zustimmungs-
I6sung zu finden, was fir die Autoren bedeutet,
dass es keine Korrelation zwischen Zustimmungs-
modell und Spenderate gibt (bestétigt durch t-Test).
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Coppen et al. (2008): Quantitativer 10 Es gibt keinen Beweis, dass Systeme mit Wider-
The impact of donor Landervergleich, spruchslésung besser abschneiden als andere. Es
policies in Europe. A Primé&rdaten gibt einen Zusammenhang zwischen Einstellung zur
steady increase, but Spende generell und der Spenderate, aber keinen
not everywhere. klaren zwischen Zustimmungsmodell und Spende-
rate. Es kann sein, dass es schon vor der Einfuh-
rung eines neuen Systems einen steigenden Trend
der Effizienzrate gab.
Coppen & Friele Quantitativer 10 2001- Die Widerspruchslésung gewabhrleistet keine héhe-
(2009): The effective- | Landervergleich, 2005 ren Spenderaten, da Lander mit Widerspruchslo-
ness of organ donor Primé&rdaten sung an beiden Enden der Spenderskala stehen:
policies in 10 Euro- héchste und tiefste Spenderate. Zudem &ahneln sich
pean countries: a die Zustimmungsldsung und die Widerspruchslo-
widening gap? sung in der Praxis viel stérker als angenommen.
Simillis (2010): Do we | Quantitativer 8 Wirkung der Widerspruchslésung reicht nicht aus,

need to change the
legislation to a system
of presumed consent
to address organ
shortage?

Landervergleich,
Sekundéardaten

um die negativen Seiten aufzufangen, die eine
solche Einfuhrung mit sich bringen wirde. Eine
Erhéhung der Organspenderate kann nur erreicht
werden durch eine Effizienzoptimierung im Organ-
spendesystem sowie durch ein verstérktes Be-
wusstsein und grosseres Wissen der Offentlichkeit.

Legende:

p.m.p.: (Spender) pro Million Einwohnerinnen und Einwohner

(*) Studien mit Einschrankungen gemass Rithalia et al. (2009)

(**) Von Rithalia et al. (2009) als robust identifizierte Studien
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12.3 Anhang 3: Landerubersicht beziiglich rechtlichem Zustimmungsmodell

Tabelle 3: Landeriibersicht rechtliches Zustimmungsmodell und Leichenspenderate® p.m.p. (Quelle:
Global Observatory on Donation and Transplantation 2010°")

Land Zustimmungsmodell Spenderate p.m.p.*
Argentinien Widerspruchslésung 14,5
Australien Zustimmungslésung 13,8
Belgien Widerspruchslésung 20,5/ 25,2
Brasilien Zustimmungslésung 9,6
Bulgarien Widerspruchslésung 29
Chile Zustimmungslésung Nicht bekannt
Danemark Zustimmungslésung 12,9
Deutschland Zustimmungslésung 15,9
Ekuador Widerspruchslésung 2,5
Estland Widerspruchslésung 15,7
Finnland Widerspruchslésung 17,1
Frankreich Widerspruchslésung 23,8
Griechenland Widerspruchslésung 4
Grossbritannien Zustimmungslésung 15,1/ 16,4*

Guatemala Zustimmungslésung Nicht bekannt
Indien Zustimmungslésung Nicht bekannt
Iran Zustimmungslésung 4,1
Irland Zustimmungslésung 9,7/12,6*
Israel Widerspruchslésung 8
Italien Widerspruchslésung 21,6
Japan Zustimmungslésung 0,9
Jordanien Zustimmungslésung Nicht bekannt
Kanada Zustimmungslésung 13,7
Kolumbien Widerspruchslésung Nicht bekannt
Kroatien Widerspruchslésung 28,7 /30,7*
Kuba Zustimmungslésung 9;9
Lettland Widerspruchslésung 14,8
Litauen Zustimmungslésung 10,9
Luxemburg Widerspruchslésung 6
Malaysia Zustimmungslésung 0,7
Mexiko Zustimmungslésung 2
Neuseeland Zustimmungslésung 9,4

% Als Leichenspenderin bzw. -spender gilt jede Patientin bzw. jeder Patient, welche oder welcher in einen Operationssaal ge-
bracht und der oder dem mindestens ein solides Organ entnommen wurde, unabh&ngig von einer spéateren Transplantation.
*! http://www.transplant-observatory.org/Documents/Data%20Reports/BasicSlides2010. pdf

*2 Organspenderinnen und Organspender pro Million Einwohnerinnen und Einwohner. Die nationalen Organspenderraten sind
je nach Quelle zum Teil unterschiedlich.

* Der Europarat macht zu diesem Land andere Angaben beziglich Spenderate (Council of Europe Newsletter 2011
http://lwww.ont.es/publicaciones/Documents/Newsletter2011.pdf).
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Land Zustimmungsmodell Spenderate p.m.p.*
Niederlande Zustimmungslésung 13/13,7*
Norwegen Widerspruchslésung 20,9
Osterreich Widerspruchslésung 23,4
Panama Widerspruchslésung Nicht bekannt
Paraguay Widerspruchslésung 1,9
Philippinen Zustimmungslésung Nicht bekannt
Polen Widerspruchslésung 13,3
Portugal Widerspruchslésung 30,4
Russland Widerspruchslésung 3,4
Saudi-Arabien Zustimmungslésung 3,9
Schweden Widerspruchslésung 12,6
Schweiz Zustimmungslésung 12,6
Singapur Widerspruchslésung 51
Slowakei Widerspruchslésung 16,8
Slowenien Widerspruchslésung 20,5
Spanien Widerspruchslésung 32
Sudafrika Zustimmungslésung Nicht bekannt
Sudkorea Zustimmungslésung Nicht bekannt

Tschechische Republik

Widerspruchslésung

19,6

Thailand Zustimmungslésung Nicht bekannt
Tunesien Widerspruchslésung Nicht bekannt
Tarkei Widerspruchslésung 3,6
Ukraine Widerspruchslésung Nicht bekannt
Ungarn Widerspruchslésung 15,8
USA Zustimmungslésung 25,6
Venezuela Zustimmungslésung 3,5
Zypern Widerspruchslésung Nicht bekannt

Total erfasste Lander: 59

Total Widerspruchslosung: 32

Total Zustimmungsldsung: 27
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12.4

Anhang 4: Wissenschaftliche Literatur zu Spenderegistern

Tabelle 4: Ubersicht der Studien, die Aussagen zur Effizienz eines Spenderegisters mit Blick auf die
Steigerung der Spenderate machen

Studie Studienansatz und | Kernaussage Begriundung
Effekt bzgl. Spen-
derate
Coppen et al. systematischer, Die Studie zeigt eine klare Die Zahl der Registrierungen reflektiert den Erfolg
(2010a) quantitativer Ansatz | positive Korrelation zwi- der diversen Promotionskampagnen in den Nieder-
schen der Anzahl Registrie- | landen. Hat eine registrierte Spenderin bzw. ein
rungen und der Anzahl registrierter Spender «Ja» gesagt, so wird diese
Spenden in den Niederlan- bzw. dieser im Spendefall mit 92 % Wahrscheinlich-
den. keit auch tatséchlich zur Spenderin bzw. zum Spen-
positiv der (bei Nichtregistrierten: nur 32 % — dies ist aller-
dings eine von der Zahl der Registrierungen abhan-
gige Variable). Dies ist ein wichtiger Grund fur die
Effektivitat des Registers. Bei der Zahl der Spenden
wurden andere Faktoren (u.a. Anderungen in der
Mortalitétsrate) einberechnet.
Downing & systematischer, Die Studie zeigt eine positi- | Im Jahr 2002 wechselte Ohio von einem unverbindli-

Jones (2010)

quantitativer Ansatz

positiv

ve Korrelation zwischen der
Anzahl Registrierungen und
der Anzahl Spenden im US-
Bundesstaat Ohio.

chen zu einem verbindlichen Zustimmungsregister
(First Person Consent Ohio Donor Registry) und die
Studie evaluierte den Effekt dieses neuen Gesetzes
und mehrerer PR-Kampagnen, die danach umge-
setzt wurden. Der positive Trend einer Zunahme der
Registrierungen hat sich durch den neuen Register-
Typus fortgesetzt. Ebenso zeigte sich eine Zunahme
der faktischen Spendezahlen: drei Jahre vor dem
Wechsel wurden 44 % der potenziellen Spenderin-
nen und Spender tatséchliche Spendende, ein Jahr
danach waren dies 49 % und vier Jahre danach

57 %. In der Studie finden sich allerdings keine
Hinweise auf eine Kontrolle dieser Zunahme mit
Blick auf andere Einflussfaktoren. Zudem ist es
maoglich, dass der Trend der Zunahme der Registrie-
rung unabhéngig von der Einfihrung des neuen
Register-Typus ist (weil dieser schon vorher vorhan-
den war).

Jansen et al.
(2010)

halbsystematisch-
qualitative Aussage

positiv

Es lassen sich indirekte
Hinweise finden, dass eine
Erhéhung der Registrie-
rungsrate in den Niederlan-
den zu einer Verminderung
der hohen Ablehnungsrate
durch die Angehdrigen (falls
diese entscheiden missen)
fuhren kann.

Fokus der Studie ist der «Verlust» an Spendern im
Verlauf des Entscheidungsprozesses, bei dem
Registerdaten einfliessen. Es zeigt sich eine im
internationalen Vergleich hohe Ablehnung durch
Angehdorige (66 %), wenn keine Willensausserung
der betroffenen Person vorliegt, wahrend im Fall
einer vorliegenden Zustimmung einer Person deren
Angehdrige nur in 4 bis 11 % der Falle eine Spende
ablehnen. Da sich die registrierte Zustimmung und
Ablehnung einer Spende bei potenziellen registrier-
ten Spenderinnen und Spendern in etwa die Waage
halten, kdnnte eine erhéhte Registrierungsrate der
hohen Ablehnungsrate der Angehérigen entgegen-
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wirken. Dieses Argument beruht allerdings auf der
Annahme, dass die Verteilung von Zustimmung und
Ablehnung der Spende bei den nichtregistrierten
potenziellen Spenderinnen und Spendern in etwa
gleich ist wie bei den registrierten potenziellen
Spenderinnen und Spendern.

Krekula et al.
(2009)

systematischer,
quantitativer Ansatz

Es ist eine leichte Korrelati-
on zwischen der Zunahme
der Anzahl Registrierter und
der Zunahme der Spenden

Nach zwei PR-Kampagnen in Schweden zeigten
sich eine nur leichte Zunahme von Registrierten
sowie eine deutlichere Zunahme an Spenden. Der
Zusammenhang zwischen PR-Kampagne, Registrie-

positiv ) ) ]
in Schweden gegeben. rungsrate und Spenderate wurde allerdings nicht
weiter untersucht.
Organ Donation halbsystematisch- Die Studie zeigt einen Ist eine Person als Spenderin bzw. Spender regist-

Taskforce (2008)

qualitative Aussage

Zusammenhang zwischen
Registrierung und Spende-
bereitschaft der Angehdri-

riert, so steigt die Wahrscheinlichkeit, dass deren
Angehorige zustimmen, von 60 % auf 90 %. Genaue
Angaben, wie diese Zahl ermittelt wurde, fehlen

positiv
gen in Grossbritannien auf. allerdings.
Salim et al systematischer, Eine Promotionskampagne | Der retrospektive Vergleich des Effekts einer Spen-
(2010) quantitativer Ansatz | inkl. Einfihrung eines dekampagne in Sudkalifornien, die mit der Einfuih-
Registers in Sudkalifornien rung eines online zuganglichen Registers gekoppelt
erhoht die Zahl der tatséch- | ist, zwei Jahre vor und zwei Jahre nach der Kam-
lichen Spenden. pagne zeigt eine Zunahme der Spenden-
positiv Konversionsrate (d.h. Zahl der Spenden gewichtet
mit dem Spender-Pool) von 45,0 % auf 49,6 %. Der
Effekt kann allerdings nicht dem Register alleine
zugeschrieben werden, da auch andere Massnah-
men (z. B. mehr Spenderinnen und Spender mit
erweiterten Kriterien) umgesetzt worden sind. Wich-
tigster Effekt des Registers durfte die deutliche
Senkung der Ablehnungsrate durch die Angehérigen
sein (von 44,1 % auf 32,6 %).
Delriviere & halbsystematisch- Es gibt keine klar der Ein- Diese australische Untersuchung verweist auf drei
Boronovskis qualitative Aussage | fiihrung eines Spenderegis- | Studien, von denen zwei allerdings nicht klar diese
(2011) ters zuordenbare Effekte Aussage stitzen und die dritte Studie auf einen nicht
Keinen beziiglich Spenderate. mehr funktionierenden Link verweist. Insofern kann
diese Aussage nicht als gut belegt gelten.
DHHS (2002) halbsystematisch- Der Effekt der Einfiihrung Die Aussage stitzt sich auf eine Umfrage unter allen

qualitative Aussage

keinen

eines Spenderegisters in
US-Bundesstaaten auf die
Spenderate war bestenfalls
marginal.

Verantwortlichen von Transplantations-
Organisationen (organ procurement organizations) in
US-Bundesstaaten. Konkrete Zahlen werden nicht
geliefert.

Gabel (2006)

halbsystematisch-
qualitative Aussage

keinen

Der Effekt von Spendere-
gistern auf die Spenderate
wird als minimal einge-
schétzt.

Die Aussage beruht auf einer Umfrage unter Ver-
antwortlichen européischer Register.

Lawlor & Kerrid-
ge (2009)

halbsystematisch-
qualitative Aussage

Die Erh6hung der Zahl der
Registrierungen erhéht die
Zahl der tatsachlichen
Spenden in Australien nicht.

Eine Million zusétzliche Registrierungen in Australien
ab 2002 hat die faktische Spenderate nicht erhéht
(Zitat aus einer Studie, die nicht zugéanglich war).

Bundesamt fir Gesundheit, im Marz 2013

109/121




Prifung von Massnahmen zur Erhéhung der Anzahl verfugbarer Organe — Bericht in Erfulllung der Postulate 10.3711, 10.3703, 10.3701

keinen

Madrid Consulta-
tion (2011)

halbsystematisch-
qualitative Aussage

Es gibt im internationalen
Vergleich keine Korrelation
zwischen Spendebereit-
schaft und Spenderate.

Hinweis auf eine Studie mit nichtfunktionierendem
Link, d.h. diese Aussage kann derzeit nicht nachge-
pruft werden. Die Aussage hat zudem nur einen
indirekten Bezug zu Register, d.h. wenn diese als

keinen )
Ausdruck von Spendebereitschaft angesehen wer-
den.
Van Leiden et al. | halbsystematisch- Die Spenderate wurde Die Aussage stitzt sich auf einen Bericht der Dutch

(2010)

qualitative Aussage

keinen

durch die Einflhrung eines
Registers in den Niederlan-
den nicht beeinflusst.

Translation Foundation von 2008 (auf Niederlan-
disch, nicht konsultiert). Sie steht im Widerspruch
zur Studie von Coppen et al. 2010a.

Wynn & Alexan-
der (2011)

systematischer,
quantitativer Ansatz

Es gibt keine klaren Hin-
weise daflr, dass eine
Erhéhung der Zahl der
Registrierungen die Zahl

Von 2007 bis 2010 hat sich die Zahl der Registrie-
rungen in den USA um 24 % erhoht, was sich aber
nicht in der Zahl der Spenden niedergeschlagen hat.
Dafir kdnnen allerdings mehrere Griinde verantwort-

keinen
der Spenden in den US- lich sein, insbesondere ist die Zahl der «eligible
Bundesstaaten erhoht hat. deaths» (Sterbefalle geeignet fiir Organspenden)
deutlich zurickgegangen.
Lawlor & Billson halbsystematisch- Mehr Registrierungen kann | Eine Zunahme der Registrierung in New South

(2007)

qualitative Aussage

negativ

die Zahl der tatsachlichen
Spender in Australien
senken.

Wales (Australien) hat dazu gefiihrt, dass neu

31,4 % (statt vorher 19,9 %) aller Registrierten eine
Organspende ablehnen, d.h. es ist méglich (obgleich
dies in der Studie nicht untersucht worden ist), dass
damit langfristig die Zahl der Spenden abnimmt, da
«Nein»-Registrierungen ein stérkeres Gewicht ha-
ben und bei fehlender Willensausserung Angehorige
im Schnitt in der Halfte der Falle einer Organspende
zustimmen.
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125 Anhang 5: Landeriibersicht beziiglich Spenderegister

Tabelle 5: Ubersicht (iber alle bekannten und angefragten Register

Land / US-Bundesstaat Daten Fir Untersu-
(grau: reines Widerspruchsregister) erhalten | chung verwendet
Austria (Osterreich) Ja Nein
Belgium (Belgien) Ja Ja
Bulgaria (Bulgarien)
Croatia (Kroatien)
Denmark (Danemark) Ja Ja
France (Frankreich)

© Hungary (Ungarn)

§_ Italy (talien)

W Latvia (Lettland)
Netherlands (Niederlande) Ja Ja
Poland (Polen) Ja Nein
Portugal
Slovakia (Slowakei)
Sweden (Schweden) Ja Ja
United Kingdom (Grossbritannien) Ja Ja
Australia (Australien) Ja Ja
Israel Ja Ja

.% New Zealand (Neuseeland) Ja Ja

(§ Singapur Ja Ja
Thailand Ja Ja
Uruguay
Alabama Ja Ja
Alaska Ja Ja
Arizona Ja Ja
Arkansas Ja Ja
California Ja Ja
Colorado & Wyoming Ja Ja
Delaware

§ District of Columbia Ja Ja
Florida
Georgia
Hawaii Ja Ja
Idaho & Utah
lllinois Ja Ja
Indiana Ja Ja
lowa Ja Ja
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Kansas Ja Ja
Kentucky

Live Center Northwest (MT, WA) Ja Ja
Louisiana Ja Ja
Maryland

Michigan

Minnesota

Mississippi Ja Ja
Missouri Ja Ja
Nebraska

Nevada Ja Ja
New England (CT, ME, MA, NH, RI, VT) Ja Ja
New Jersey

New Mexico Ja Ja
New York

North Carolina Ja Ja

North Dakota

Ohio Ja Ja
Oklahoma Ja Ja
Oregon

Pennsylvania & West Virginia Ja Ja

South Carolina

South Dakota Ja Ja
Tennessee

Texas Ja Ja
Virginia

Wisconsin Ja Ja
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12.6 Anhang 6: Frageliste der Umfrage bei Spenderegistern

Frageliste fur Online-Umfrage bei Spenderegisterbetreibern, durchgefihrt durch das BAG im Fruhjahr
2012

Q1: Please provide your name and e-mail address:
Q2: Please indicate the full name and address of the registry:

Q3: Please briefly describe your position with regard to the registry (e.g., Administrator? How long?
etc.):

Q4: When was the registry established?

Q5: Please indicate the basic subject(s) of the registry:

Q6: Please indicate the general purpose(s) of the registry:

Q7: What is the current legislation in your country regarding donation?

Filter current legislation —explicit consent (opt-in):

Q7al: When a potential organ donor dies, when are the next of kin consulted regarding organ dona-
tion?

Q7a2: What happens if the deceased person has declared his/her will to donate but the next of kin
strongly oppose organ donation?

Q7a3: Please answer this next question ONLY if there was a change in legislation toward an opt-in
system: Did you see any change in the donation rate after an opt-in consent system for organ dona-
tion was implemented in your country?

Q7a4: If you have any further comments with respect to the issue of an opt-in system, please note
them below:

Filter current legislation — presumed consent (opt-out):

Q7b1: When a potential organ donor dies, when are the next of kin consulted regarding organ dona-
tion?

Q7b2: After a person who may be suitable for organ donation has been identified within a hospital,
what is the nature of any discussion with the next of kin?

Q7b3: What happens if the deceased person has not declared his/her opposition to organ donation in
a registry (or otherwise) but the next of kin strongly oppose organ donation?

Q7b4: Please answer this next question ONLY If there was a change in legislation toward an opt-out
system: Did you see any change in the donation rate after an opt-our consent system for organ dona-
tion was implemented in your country?

Q7b5: If you have any further comments with respect to the issue of an opt-out system, please note
them below.

Q8: Was there a legislation change in the period since the registry was implemented?
Q9: How many persons were in the registry as of 1 January 2011?

Q10: Do persons in your country have alternative options to declare their preference regarding organ
donation (e.g., donor cards)?

Q11: Do you have to provide an annual report about the activities of the registry?

Q12: If convenient and feasible, we would appreciate knowing the total number of registrants added
each year since the start of the registry (or from the earliest point that such data are available). May
we contact you to obtain this information?
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Q13: Please mark which of the following reasons led to the implementation of your registry:
If latter is the case, please indicate the name and function of the founding organization (e.g. profes-
sional association, interest group, hospitals, company etc.). You may also add further comments.

Q14: Please mark, which information can be registered in your register:

Q15: Please describe briefly what kind of information (e.g., procedure of donation, utility of transplant)
you offer to potential registrants and in what way (e.g., brochure, internet) to help him or her make an
informed decision:

Q16: Does the registrant have to be a citizen of your country (state in case of the USA)?

Q17: Is there a minimum legal age to register?

Q18: Is there a maximum legal age to register?

Q19: Can parents (or other legal representatives) register their children?

Q20: Can persons who are under guardianship (or lack in any other way legal sanity) register?

Q21: Please indicate which options you use for registration:

Q22: Please indicate which options are used routinely to inform people about the possibility to register:

Q23: Please answer this next question ONLY if there is a routine process established (e.g. driver’s
license application) in which the question of organ donation is posed: Do the persons have to decide
whether or not they want to donate?

Q24: Please describe briefly how you verify the identity and eligibility of a registrant:
Q25: How do you provide confirmation for a registrant that he or she has been registered?

Q26: Does the registry entry include a signed consent form (scanned or in other form) that declares
the will of the registrant?

Q27: Do you have any procedure to keep the database up to date (e.g. avoiding duplicates, eliminat-
ing deceased persons from the registry, etc.)? If yes, please outline briefly what procedures you have
implemented:

Q28: How can a registrant access the registry in order to check his or her entry?

Q29: Does a registrant have the possibility to change his or her entry? If yes: Please describe briefly
how this change is processed and estimate the amount of time (in minutes) the registrant will require
to complete this procedure:

Q30: Please provide an estimate of the number of organ transplant centers that operate in your coun-
try and that can access your registry:

Q31: Please indicate who contacts the registry in case of a potential donation:
Q32: Please indicate the manner in which the registry is contacted in case of potential donation:

Q33: Please estimate the time required (in minutes) until the information has been provided to the
requesting person, concerning whether a potential donor is registered or not and what his or her deci-
sion was:

Q34: Please provide an estimate of the costs for implementing the registry and indicate the currency
of your estimation (Euro, USS$, £, etc.). Please comment on whether the implementation has been
accompanied by a public relation campaign and estimate the cost of this campaign as well:

Q35: Please provide an estimate of the annual running costs for the registry (excluding any public
relation expenses) and indicate the currency of your estimation (Euro, US$, £, etc.):

Q36: Please provide an estimate for public relation expenses for the registry per year and indicate the
currency of your estimation (Euro, US$, £, etc.). Please describe briefly what kind of public relations
strategy is used:

Q37: How many full-time positions (full-time equivalents) does the registry require?

Q38: What is the professional background of the personnel of the registry (e.g., medical expertise
required)?
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Q39: Please briefly outline the technical specifications of the registry (hardware and software used,
database mirrors, etc.):

Q40: Who is paying for the above mentioned costs (expenses and staff)?

Q41: Please estimate how many persons have registered as of 1 January 2011 compared to the total
population number of your country (in a percentage)

Q42: Which of the following statements best describes how public relation (PR) campaigns for your
registry relate to the number of registrations?

Q43: In your opinion, are there any other factors that are decisive with regard to the registration rate
besides public relations campaigns? If yes, please briefly specify those factors:

Q44: As the number of registrants increases, do you see a corresponding increase in the number of
actual organ donations (conversion rate)?

Q45: In your opinion, are there any other factors that are decisive with regard to number of actual or-
gan donations? If yes, please briefly specify those factors:

Q46: Please state to the extent to which you agree or disagree with the following statements:

— Registries are superior to donor cards for declaring the will regarding transplantation.

— Registries increase the number of donations.

— The information stored in registries is not sufficient for being decisive with respect to the prefe-
rence of the deceased person to donate or not donate his/her organs.

— Persons who register in an organ donation registry have made an informed decision regarding
their preference to donate / not to donate.

— An opt-out system always needs a registry in order to efficiently collect the information of per-
sons who do not wish to donate their organs.

— In an opt-out system, people should be informed regularly that they have the possibility to reg-
ister their opposition to organ donation.

— In an opt-in system, a registry is more cost-effective than alternative means (e.g., donor card)
of collecting the preferencel of persons regarding organ donation.

— Opt-in registries tend to include persons who have a lower risk to actually become donors due
to their socio-economic.
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12.7 Anhang 7: Programm eines Ausbildungskurses fiir Lokale Koordinationspersonen

1. Tag: 22.10.09

09:30-09.45
09:45-10:30
10:30-11:30
11:45-12:45
14:00-15:30

15:30-16:15
16:30-17:00
17:00-17:15
17:15-17:45
17:45-18:00

Einflhrung

Spendererkennung

Hirntod

Critical Pathway

Informationsbeschaffung, Organevaluation und
Zuteilungsprozess

Organentnahme, Organverpackung, Transport
Swisstransplant und Oeffentlichkeitsarbeit
Donor action

Resultate, Monitoring,

Diskussion, Abschluss

2. Tag: 23.10.09

08:30 — 09:00
09:00-09:30
09:30-10:00
10:15-10:45
10:45-11-30
11:30-11-45
11:45-12:00
13:00-17:00

Aufgaben lokaler Koordinator
Fallbeispiel Chur

Fallbeispiel LU

Netzwerk

Individuelle Fragen an Netzwerkleiter
Auswertung Netzwerk

Vorstellung Tool Kommunikation

Kommunikationsgrundlagen fiir Angehorigengesprache Kuenzi/Haberthtr
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Drews/Swisstransplant

Marsch/Unispital Basel

Haberthiir/Ktsspital Luzern

Stocker/USZ

Riggenbach/Swisstransplant

Urech/Kt.spital St. Gallen

Riggenbach/Swisstransplant

Bohmer/DA

Immer/Swisstransplant

Alle

Wafler/BAG
Naumer/USZ

Haberthir/ Ktsspital Luzern

Naumer/USZ
Alle
Alle

Kuenzi/extern
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12.8 Anhang 8: Minimal Standards / Swiss Donation Pathway

The Swiss Donation Pathway module IX: Minimale Standardanforderungen. Empfehlungen fur die
Organisation des Organspendeprozesses in Spitdlern mit Intensivstation. Version 1.0 (2011)

Iniitiert und gefiihrt durch das Comité National du Don d’Organes (CNDQO)/Swisstransplant©: Empfeh-
lungen (Originaldokument Swisstransplant)

=

. ORGANISATORISCHE BELANGE

Jede Intensivstation ist in eines der regionalen Spendernetzwerk eingebunden

In jedem Spital mit Intensivstation wurde ein Lokaler Koordinator (lokaler Transplantationskoordi-
nator) bestimmt (Transplantationsgesetz Art. 56); der lokale Koordinator muss den Kantonen
(Transplantationsgesetz) und dem regionalen Spendernetzwerk bzw. dem CNDO/Swisstransplant
gemeldet werden

Jedes Spendernetzwerk hat einen Netzwerkleiter, welcher im CNDO einsitzt, und einen Ausbil-
dungsverantwortlichen (die Funktion des Netzwerkleiters und des Ausbildungsverantwortlichen
kdonnen ausnahmsweise auch durch eine einzige Person wahrgenommen werden)

Der Ausbildungsverantwortliche fuhrt ca. einmal pro Jahr eine Visite an den Intensivstationen sei-
nes Spendernetzwerkes durch

Der Ausbildungsverantwortliche und der Netzwerkleiter sind wéhrend den Arbeitszeiten telepho-
nisch oder per E-Mail erreichbar

Fur jedes Spendernetzwerk ist eine zentrale Hotline eingerichtet, welche rund um die Uhr besetzt
ist; die Hotline gibt bei fachspezifischen Fragen Auskunft bzw. leitet die Anfrage an Experten wei-
ter; im Bedarfsfall kann tber die Hotline Unterstitzung fiir den Spenderprozess eingefordert wer-
den (das Ausmass der Unterstiitzung ist innerhalb der einzelnen Netzwerke festzulegen)

Zusténdigkeiten (Organigramm) und Budget innerhalb eines Spendernetzwerks sind geregelt

Die Qualitatskontrolle des Spenderprozesses wird auf allen Intensivstationen eines Spendernetz-
werks durchgefiuhrt (SwissPOD [ab 1.9.2011], Donor Action, eigene Qualitatskontrolle innerhalb
jeder Intensivstation oder innerhalb des Spendernetzwerks [bei letzterem missen alle moglichen
Organ- und Gewebespender einer Intensivstation via Hotline dem Netzwerk gemeldet werden])

Die Kostenuibernahme fiir Behandlung, Diagnostik, Transporte usw. von Spendern, bei denen
keine Organ- bzw. Gewebeentnahme durchgefiihrt werden kann, ist innerhalb eines Spender-
netzwerks geregelt

Ebenso ist die Kosteniibernahme allfalliger Transporte von Transplantationskoordinatoren, Spen-
dern (bei Spital-zu-Spital-Verlegung) und ggf. deren Angehdrigen innerhalb eines Spendernetz-
werks geregelt

. KURSE

Jeder Lokale Koordinator besucht den Grundausbildungskurs fiir Lokale Koordinatoren und min-
destens alle zwei Jahre den Refresherkurs; die Kurse werden vom CNDO/Swisstransplant organi-
siert

Der Ausbildungsverantwortliche eines Spendernetzwerks organisiert pro Jahr mindestens zwei
netzwerksinterne Schulungen mit allen Lokalen Koordinatoren, wobei die Teilnahme am Refres-
herkurs eine dieser netzwerksinternen Schulungen ersetzen kann. Jeder Lokale Koordinator und
wenn immer mdoglich alle Intensivmediziner/Innen bzw. Fachanwarter/Innen Intensivmedizin ab-
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solvieren einen Kommunikationskurs «Angehdrigengesprach»; der Kurs wird vom CNDO/
Swisstransplant organisiert

3. PROZESSE

— Der Swiss Donation Pathway bzw. die zutreffenden Module sind auf jeder Intensivstation verfuig-
bar und werden umgesetzt (individuelle Anpassungen sind moglich)

— Ein schriftlicher Algorithmus fiir das Vorgehen bei Patienten mit infauster Prognose (d.h. auch
ausserhalb einer mdglichen Organ- und Gewebespende) ist auf jeder Intensivstation vorhanden
(Grund: damit keine mdglichen Organ-/Gewebespender verpasst werden)

— Das "Hirntodprotokoll* der SAMW ist auf jeder Intensivstation vorhanden und wird umgesetzt

— Das Vorgehen bei potenziellen Organ- und Gewebespendern ist definiert und wird umgesetzt,
dazu gehdren auch:

- das Einholen und die Dokumentation des Einverstandnisses

Regelung der Verantwortlichkeit fir die Versorgung des Leichnams nach Organ-
IGewebeentnahme (z. B. Belange zu Aufbahrung bzw. Uberfiihrung und Bestattung)

- Kommunikation einer Kontaktperson und deren telefonische Erreichbarkeit an die Angehdérigen
fur den Zeitraum vor, wahrend und nach der Organ-/Gewebeentnahme (in der Regel der Trans-
plantationskoordinator [aus dem Transplantationszentrum], ggf. auch der Lokale Koordinator)

- Dankesbrief an die Familie des Spenders ca. 2-3 Wochen nach der Organentnahme (d.h. etwa
1-2 Wochen nach der Bestattung)

- Riickmeldung an bzw. Debriefing von allen beteiligten Disziplinen (Intensivstation, Anésthesie,
Operationspersonal, usw.) nach einer Organ-/Gewebeentnahme

— In den Entnahmespitalern sind die Richtlinien beziglich Organentnahme verfligbar und werden
umgesetzt (in der Verantwortung des Lokalen Koordinators [Transplantationsgesetz] ggf. in Zu-
sammenarbeit mit der Transplantationskoordination eines Transplantationsspitals)
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12.9 Anhang 9: Executive Summary der Studie «Swiss Monitoring of Potential Donors»
(SwissPOD)

(Quelle: Swisstransplant)

SwissPOD (Swiss Monitoring of Potential Donors) ist die erste umfassende, landesweite Studie
Zur Ermittlung der Anzahl potenzieller Organspender unter den Patienten, die auf Intensivstatio-
nen (IS) oder Notfallstationen versterben.

76 (100 %) der Schweizer Spitaler, die Uber eine von der Schweizerischen Gesellschaft fir Inten-
sivmedizin (5GIl) anerkannte Intensivstation verfigen, nahmen an der SwissPOD-5tudie teil. Die
Datenerhebung erfolgte auf 13g Stationen, davon 87 (62,6 %) Intensivstationen und 52 (37,4 %)
Notfallstationen. Die Aufzeichnung aller Todesfalle auf Intensivstationen oder Notfallstationen
ergab 4524 untersuchte Todesfalle, davon 3664 auf Erwachsenen-Intensivstationen, 62 auf padi-
atrischen Intensivstationen und 798 auf Notfalistationen.

Diese Evaluation gibt einen allgemeinen Uberblick Uber das Organspendepotenzial in der
Schweiz und ermaglicht einen Leistungsvergleich zwischen den sechs Spendenetzwerken® und
den sechs Universitatsspitalern/Transplantationszentren P

Hauptergebnisse

In der Schweiz liegt das geschatzte maximale Organspendevolumen nach Hirntod auf Intensiv-
stationen und Notfalistationen bei 290 Spendern pro Jahr, was 36,3 pro Million Einwchner (pmp)
entspricht. Erwahnenswert ist, dass dieses Volumen keine Patienten einschliesst, die auf den
allgemeinen Abteilungen, Intermediate-Care-Abteilungen oder ausserhalb der Spitaler verstor-
ben sind. Somit besteht also in dieser Patientengruppe maglicherweise zusatzlich eine nicht be-
zifferbare Anzahl an potenziellen Spendern.

Die Studie zeigt vier wesentliche Ergebnisse:

(1) Eine Ablehnungsrate bei Organspenden von insgesamt 52,6 %

(2) Eine Umsetzungsrate von insgesamt 45,4 %

(3) Strukturelle Unterschiede auf organisatorischer Ebene innerhalb der Netzwerke, die zu
Abweichungen in den Spenderaten fihren

{4) Unterschiedliche Bewusstheitsgrade beziglich der Erkennung und Zuweisung potenzieller
Spender, Uberwiegend in den kleineren Spitélern

(1) Ablehnung der Spende

Bei den 350 Patienten, die im Studienzeitraum fir eine Spende erwogen wurden, wurde in 268
Fallen um eine Erlaubnis fOr die Spende ersucht. Dies fuhrte zu 127 Zustimmungen (47,4 %) und
141 Ablehnungen (52,6 %) einer Organspende. Die Ablehnungsrate variierte bei den verschiede-
nen Netzwerken zwischen 39,4 % und 68,4 %. Diese Ablehnungsrate ist hoher als die durch-
schnittliche europdische Ablehnungsrate von 30% und stellt im Vergleich zu einer friheren
Schweizer Evaluation, die 2008 eine Ablehnungsrate von 42 % ergab, eine Zunahme dar.

Zusammengefasste Studiendaten zeigen, dass die Spendeablehnung in allen Phasen des Spen-
deprozesses zu beobachten ist, was veranschaulicht, dass ein Herantreten an die nachsten Ange-
horigen, um Zustimmung fur eine Spende zu erhalten, zv unterschiedlichen Zeitpunkten erfolgt.
Es bestand eine direkte Korrelation zwischen einer frihen Anfrage fir eine Spendeeinwilligung
und der Zahl der Ablehnungen. Von den g1 zum Zeitpunkt ,mbglicher Spender” befragten Ange-
harigen lehnten 71 (78,0 %) eine Spende ab. In den Netzwerken des deutschsprachigen Raums

* Die sechs Spendenetzwerke und ihre zugehorigen Kantone sind Basel (BS, BL, AG), Bern (BE, 50), Luzern
(LU, OW, NW, UR), Programme Latin de Don d'Organes (PLDO) (GE, VD, V5, NE, FR, JU, TI), 5t. Gallen
(SG, AR, Al)und Zirich (ZH, SH, TG, ZG, SZ, GL, GR).

* In der Schweiz gibt es sechs Transplantationszentren: die Universitatsspitiler in Basel, Bern, Genf,
Lausanne, ZUrich und das Kantonsspital S5t. Gallen.
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wurden diese frihzeitigen Anfragen haufiger dokumentiert als im Netzwerk Programme Latin de
Don d'Organes (PLDO).

(2) Umsetzungsrate

Unsere Schweizer Studiendaten ergeben eine Gesamtumsetzungsrate von 45,4 % (errechnet als
Prozentanteil der potenziellen Spender, die Organspender wurden). Diese Ergebnisse sind mit
den Daten aus Grossbritannien und den USA vergleichbar. Unsere Daten zeigen, dass die
Schweizer Intensivstationen in der Regel exzellente Arbeit in der Erwagung moglicher Spenden
wahrend der Sterbebegleitung leisten. 350 der 4524 Uberpriften Todesfalle (7.796; entspricht
44,0 pmp) wurden fir eine Organspende erwogen. Die Umsetzung dieser Organspenden erfolgt
innerhalb der Netzwerke und Spitéler unterschiedlich, und es kommt zu Verlusten auf allen Stu-
fen des Spendeprozesses.

(3) Strukturunterschiede

Im Rahmen dieser Studie wurden neben Informationen zu den Patienten auch Informationen zur
Spitalstruktur, den Vorschriften sowie Richtlinien und Leitlinien der Spitdler hinsichtlich der Be-
treuung potenzieller Spender erfasst. Die Daten lassen erkennen, dass zwischen den Netzwerken
erhebliche Unterschiede bestehen. In einigen Netzwerken gibt es Spitaler ohne Leitlinien oder
institutionelle Richtlinien fir die Himtoddiagnostik. Unterschiede zwischen den Netzwerken be-
stehen auch im Hinblick auf die Zahl der Spitaler, die Organe fuUr Transplantationen entnehmen,
und die Verfigbarkeit eines Transplantationskoordinators vor Ort. Zusatzlich stelit das Netzwerk
PLDO jedem Spital mit einer Intensivstation Geldmittel fir lokale Spendekoordinatoren zur Ver-
figung. Unseres Wissens unterstitzt kein Kanton innerhalb eines Netzwerks im deutschsprachi-
gen Raum lokale Spendekoordinatoren mit finanziellen Mitteln. Artikel 56 (2) des Transplantati-
onsgesetzes (SR 810.21) besagt jedoch, dass die Kantone fur die Umsetzung der erforderlichen
Massnahmen fir Organspende und -transplantation zustandig sind. Hierzu gehdren unter ande-
rem die Emennung und Schulung von Mitarbeitenden, die fir die Erkennung und Zuweisung
potenzieller Organspender verantwortlich sind.

() Unterschiedliche Bewusstheitsgrade beziglich der Erkennung und Zuweisung potenziel-
ler Spender

Anhand der vorliegenden Daten lassen sich Patienten mit Himtoddiagnose in drei Ursachenkate-
gorien unterteilen: Schlaganfall, Schadel-Him-Trauma und Anoxie. In allen 76 Spitdlern gab es
Sterbefalle nach diesen ausgewadhiten Todesursachen. Grosse Unterschiede bestanden jedoch
zwischen den Spitdlern und Netzwerken hinsichtlich der Anzahl Patienten, die auf der Intensiv-
station an einer dieser Todesursachen verstarben, und der Verlegung solcher Patienten aus
Nicht-Transplantationszentren. Die Studie zeigt, dass zahlreiche Sterbefalle nach diesen ausge-
wahlten Todesursachen nie von der Notfallstation auf die Intensivstation veriegt wurden oder
dass sie zwar auf eine Intensivstation kamen, aber dann auf eine allgemeine Abteilung zur pallia-
tivmedizinischen Betreuung verlegt wurden. Es ware falsch, anzunehmen, dass bei allen diesen
Patienten der Hirntod hatte diagnostiziert werden konnen. Es ist jedoch in Betracht zu ziehen,
dass vermutlich ein kleiner Teil dieser Patienten nicht als Organspender identifiziert wurde, weil
das Bewusstsein fur Organspenden fehite und die Méglichkeit einer Spende daher nicht erwogen
wurde.

Schlussfolgerung

Alle sechs Netzwerke zeigten gute Leistungen auf mindestens einer Stufe des Spendeprozesses,
zZum Beispiel bei der Spendererkennung oder Zuweisung, im Ersuchen um Spendeerlaubnis, im
Spendermanagement oder bei der Organspende. Gleichzeitig zeigte sich bei allen Netzwerken
jedoch Raum fir Verbesserungen auf einer oder mehreren Stufen.
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Die Interpretation der Daten ist unvollstandig, da eine Reihe von kleineren Netzwerken und Spi-
talern innerhalb des einjahrigen Zeitraums lediglich eine begrenzte Datenauswahl lieferte. Um
eine Fehlinterpretation der Ergebnisse zu vermeiden, muss dies unbedingt berucksichtigt wer-
den.

Die hohe Ablehnungsrate in der Schweiz héngt von vielen Faktoren ab und erfordert eine weiter-
fuhrende, detaillierte Analyse. Dieses Problem solite jedoch sowohl innerhalb der Spitéler als
auch offentlich zur Sprache kommen.

Die Probleme hinsichtlich der abweichenden Strukturen sowie der unterschiedlichen Be-
wusstheitsgrade bezuglich der Erkennung und Zuweisung potenzieller Spender kénnten durch
die Implementierung von Best Practice, durch Schulungsprogramme fir Arzte und Pflegefach-
personen auch ausserhalb von Intensivstationen sowie durch die Finanzierung von lokalen Spen-
dekoordinatoren auf den Intensivstationen gelost werden.

Bundesamt fiir Gesundheit, im Mérz 2013 121/121



