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1 Einleitung

Im Bereich der Organspende gibt es verschiedene mogliche Regelungen, unter welchen Vo-
raussetzungen es zuldssig ist, verstorbenen Personen Organe, Gewebe oder Zellen zu ent-
nehmen. Grundsitzlich wird unterschieden zwischen Zustimmungslosungen und Wider-

spruchslésungen, wobei diese jeweils entweder eng oder erweitert angewandt werden (vgl.
Tabelle 1-1).

Tabelle 1-1: Willensdusserungsmodelle

Zustimmungslésung

Widerspruchslosung

Eng Eine Organentnahme ist nur zulassig, Eine Organentnahme ist zuldssig, ausser
wenn die verstorbene Person dem zu die verstorbene Person hat sich zu Leb-
Lebzeiten zugestimmt hat. Liegt keine zeiten dagegen ausgesprochen. Liegt
Zustimmung vor, wird dies als Ableh- kein Widerspruch vor, wird dies als Zu-
nung gewertet. stimmung gewertet.

Erweitert Eine Organentnahme ist zuldssig, wenn Eine Organentnahme ist zuldssig, ausser

die verstorbene Person dem zu Lebzei-
ten zugestimmt hat. Ist kein Wille der
verstorbenen Person bekannt, diirfen
die nachsten Angehorigen liber eine all-

die verstorbene Person hat sich zu Leb-
zeiten dagegen ausgesprochen oder die
Angehorigen sind gegen eine Organent-
nahme.

fallige Organentnahme entscheiden.
Stimmen sie zu, ist eine Organent-
nahme zulassig.

Quelle: Bundesamt fiir Gesundheit?.

In der Schweiz gilt das Modell der erweiterten Zustimmungslésung (Art. 8 TxG?). Die im
April 2019 zustandegekommene eidgendssische Volksinitiative ,,Organspende fordern — Le-
ben retten® fordert die Verankerung der Widerspruchslosung bei Organspenden in der Bun-
desverfassung.” Im Hinblick auf die damit verbundenen politischen und fachlichen Diskus-
sionen hat die zustindige Sektion des Bundesamts fir Gesundheit (BAG) das Biro Vatter
mit einer vergleichenden Analyse der rechtlichen Regelungen und praktischen Umsetzung

der Willensiusserungsmodelle verschiedener Linder beauftragt.

www.bag.admin.ch /bag/de/home/medizin-und-forschung/transplantationsmedizin /wil-
lensaeusserung-zur-spende-von-organen-geweben-zellen /zustimmungsmodelle-in-der-transplantationsme-

dizin.html; 16.11.2018

2 Bundesgesetz vom 8. Oktober 2004 tber die Transplantation von Organen, Geweben und Zellen (Trans-
plantationsgesetz; SR 810.21); vgl. auch BAG (2013: 21).

3 https://www.bkaadmin.ch/ch/d/pore/vi/vis481.html; 14.5.2019
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1.1 Ziele und interessierende Fragen der Untersuchung

Ziel des Berichts ist es, in einem ersten Schritt eine thematisch breite, systematisch beschrei-

bende Darstellung der Willensausserungsmodelle in verschiedenen Lindern darzulegen und

diese in einem zweiten Schritt systematisch zu vergleichen. Folgende Linder wurden vom
BAG fiir diese Analyse ausgewihlt:

Deutschland

Frankreich

Italien

Osterreich

Spanien

Vereinigtes Konigreich (UK)/Wales*

Die Linderportrits sollten folgende Fragen thematisieren:

Gesetzliche Regelung:

e Welche gesetzlichen Regelungen zur Willensausserung gibt es?

e Wie werden diese umgesetzt? (z. B. Widerspruch verankert, aber nicht gelebt)?

e Welche Rechte werden Angehérigen gegeben?

Register:

e Gibt es ein Register?

e Handelt es sich um ein Zustimmungs-, ein Widerspruchs- oder ein kombiniertes Re-
gister?

e Wie detailliert kann der Wille festgehalten werden? (Willensdusserung fur Entnahme
einzelner Organe oder Gewebe, Delegation des Entscheids an Vertrauensperson
etc.)

e Wie bekannt ist das Register?

e Wie ist das Prozedere, um sich einzutragen (auch Niederschwelligkeit, Aufwand)?
Wie kann man seinen Entscheid wieder dndern?

e Gibt es eine Ausserungspflicht/,,mandated choice*?

e Welche Kosten entstehen fiir Aufbau und Pflege?

e Wer fihrt das Register und wer hat Einsichtsrecht? Wer fragt ab?

e Gibt es neben dem Register auch andere Moglichkeiten zur Willensdusserung (z. B.

Spendekarte)?

4 Das Lindermodell des UK weist einerseits die allgemeinen Regelungen aus, die fir das ganze UK gelten und
grenzt andererseits die speziellen Regelungen in Wales ab.
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e Welche Erfahrungen gibt es mit dem Register (z. B. Anteil zustimmende oder ableh-

nende Eintrige an der Gesamtbevoélkerung in Prozent)?

Rolle der Angehdérigen:

e Welche Rolle haben die Angehérigen im Entscheidungsprozess? Sind sie lediglich
Zeugen bzw. Uberbringer des mutmasslichen Willens oder haben sie ein eigenes Ent-

scheidungsrecht? Wie erfolgt die Angehorigenansprache?

Bevélkerungsinformation:

e Wie wurde die Bevolkerung initial iiber das Willensausserungsmodell und das Regis-
ter (sofern es eines gibt) informiert?
e Gibt es eine regelmissige Bevolkerungsinformation? Wie ist diese ausgestaltet?

e Wie viel kostet die Bevolkerungsinformation?

Kontextbezogene und weitere Fragen:

e Wichtigste Kennzahlen (Entwicklung der Spenderate, Zustimmungs-/ Ablehnungs-
rate etc.)

e Wie sind die Aufgaben im Organspendewesen verteilt?

e Gibt/gab es einen Aktionsplan? Welche Massnahmen werden/wurden damit umge-
setzt?

e Welche strukturellen und prozessualen Massnahmen fiir die Spendeférderung wer-
den/wutden durchgefiihrt?

e Erfolgsfaktoren: Welche Massnahmen haben in besonderem Masse zur Entwicklung
der Organspendezahlen beigetragen?/Ist der Zusammenhang kausal?

e Gibt es monetire Anreize fiir das involvierte Personal, die Abteilung oder das Spital?

1.2 Vorgehen der Untersuchung

Basis fiir die Linderportrits bildet ein systematisches Erhebungs- und Analyseraster, das sich
an den oben aufgefiihrten Fragen orientiert. Als Informationsquellen dienten zunichst 6f-
fentlich zugingliche schriftliche Unterlagen wie Gesetzestexte, Fachliteratur und -doku-
mente (z. B. wissenschaftliche Journals, Fachberichte und Dokumentationen von Behérden
oder Organspendeorganisationen der untersuchten Linder sowie von internationalen Orga-
nisationen) und Websites. Diese wurden vorwiegend iiber Internetrecherchen erschlossen.
In einem zweiten Schritt erfolgten schriftliche Anfragen und teilweise telefonische Interviews
bei vom BAG vermittelten Kontaktpersonen in den einzelnen Lindern (vgl. Tabelle 1-2).
Diese dienten dazu, Informationen zu erfragen, die nicht aus schriftlichen Materialien ermit-

telt werden konnten, Details zu erginzen und allfillige Unsicherheiten oder Widerspriiche



Biiro Vatter | Landervergleich Willensdausserungsmodelle Organspende

aus diesen Quellen zu bereinigen.” Die Informationserhebung erfolgte zwischen Mai und

November 2018, die Fallstudien geben somit den Stand zu diesem Zeitraum wieder.

Tabelle 1-2: Liste der Auskunftspersonen

Land Person(en) Form der Auskunft
Deutschland Birgit Blome (Deutsche Stiftung fir Organspende DSO, Telefoninterview,

Leitung Bereich Kommunikation) schriftliche Unterlagen
Frankreich Mehrere Anfragen an verschiedene Kontaktpersonen

blieben unbeantwortet.

Italien Giovanni Spitale (Universitat Zarich, Institut fir Bio- schriftliche Beantwor-
medizinische Ethik und Medizingeschichte, Doktorand tung
und Assistent)

Osterreich Ferdinand Mihlbacher (langjahriger Transplantations-  schriftliche Beantwor-
chirurg) tung

Spanien Eduardo Martin Escobar (Organizacion Nacional de schrifltiche
Trasplantes ONT) Beantwortung

UK/Wales Dale Gardiner (NHS Blood and Transplant, National schriftliche Beantwor-
Clinical Lead for Organ Donation) tung

Die Informationsauswertung umfasste in erster Linie die beschreibende Darstellung der ver-
schiedenen Aspekte der einzelnen untersuchten Willensausserungsmodelle entlang des Ana-
lyserasters. Die Frage nach Erfolgsfaktoren der einzelnen Modelle wurde gestutzt auf Aus-
sagen von Dritten aus schriftlichen und mundlichen Quellen diskutiert und soweit moglich
anhand verfiigbarer Erfolgsindikatoren (z. B. Entwicklung von Zustimmungs- oder Spende-
rate) plausibilisiert.

1.3 Aufbau des Berichts

Der Bericht ist folgendermassen aufgebaut: Nach der Einleitung folgen die sechs Linder-
portrits in alphabetischer Reihenfolge (Kapitel 2-7). Diese sind jeweils folgendermassen auf-
gebaut:

e Willensiusserung
e Gesetzliche Regelung zur Willensausserung
e Praktische Umsetzung der Willensdusserung

e TFormen der Willensdusserung und Register

5> Hinweis. Die Anfragen an mehrere Experten in Frankreich blieben unbeantwortet. Die Angaben zu Frank-
reich stlitzen sich deshalb lediglich auf 6ffenlich zugingliche Quellen, die durch Internetrecherchen erschlos-
sen wurden.
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e Organisation des Spende- und Transplantationswesens
e Akteure, ihre Aufgaben und Zustindigkeiten
e Bevolkerungsinformation
e Tinanzielles
e Entwicklung und Erfolgsfaktoren
e Wichtigste Kennzahlen (vgl. Tabelle 1-3)
e Aktionspline
e Erfolgsfaktoren

Kapitel 8 prasentiert eine zusammenfassende Darstellung der wichtigsten Informationen und
eine vergleichende Analyse der Befunde zu ausgewihlten Themen (Diskussion von Gemein-
samkeiten und Unterschieden, Identifikation allfilliger Muster in der Ausprigung gewisser
Merkmale in unterschiedlichen Modellen) und Leitfragen (z. B. Wie konsequent wird das

gesetzlich verankerte Willensausserungsmodell in der Praxis konkret umgesetzt?).

Tabelle 1-3 beschreibt die in den Linderportrits verwendeten Kennzahlen. Um die Ver-
gleichbarkeit unter den verschiedenen Lindern sicherzustellen wurde tiberwiegend auf Da-

tenquellen internationaler Organisationen abgestellt.
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Tabelle 1-3: Beschreibung der wichtigsten Kennzahlen

Kennzahl

Spenderrate (p.m.p.),

Beschreibung

Anzahl Leichenspender/innen pro 1 Million Einwohner/innen, de-
nen mindestens ein Organ zum Zweck der Transplantation entnom-
men wurde (actual deceased organ donors)

Quelle: Eigene Berechnung anhand von WHO-ONT Global Observa-
tory on Donation and Transplantation (GODT)®

Effektive Spenderrate
(p.m.p.)

Anzahl Leichenspender/innen pro 1 Million Einwohner/innen, von
denen mindestens ein Organ transplantiert wurde (utilized decea-
sed organ donors)

Quelle: Eigene Berechnung anhand von WHO-ONT Global Observa-
tory on Donation and Transplantation (GODT)

Verhiltnis Lebend-/
Leichenspenden

Verhiltnis der Anzahl transplantierter Organe von Lebendspen-
der/innen zur Anzahl transplantierter Organe von Leichenspen-
der/innen

Quelle: Eigene Berechnung anhand von WHO-ONT Global Observa-
tory on Donation and Transplantation (GODT)

Ablehnungsrate
(Ablehnungen / Anfragen)

Anzahl Ablehnungen der Angehérigen bei Anfragen zur Organ-
spende in den Spitédlern geteilt durch die Anzahl Anfragen

Quelle: Bouwman et al. 2017 (2 keine Angaben fiir 2017 und 2018
verfiigbar)

Anzahl Organe pro
Leichenspender

Anzahl Organe, die von Leichenspender/innen entnommen wurden
geteilt durch die Anzahl der Leichenspender/innen (actual decea-
sed organ donors)

Quelle: Eigene Berechnung anhand von WHO-ONT Global Observa-
tory on Donation and Transplantation (GODT)

Effizienz (Anz. Spender, de-
ren entnommene Organe ef-
fektiv transplantiert wurden)

Anzahl Leichenspender/innen, deren entnommene Organe effektiv
transplantiert wurden (utilized deceased organ donors) geteilt
durch die Gesamtanzahl der Leichenspender/innen (actual decea-
sed organ donors)

Quelle: Eigene Berechnung anhand von WHO-ONT Global Observa-
tory on Donation and Transplantation (GODT)

6
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2 Deutschland

2.1 Willensausserung

Tabelle 2-1: Willensdusserung

Merkmal Auspragung

Gesetzesgrundlagen Transplantationsgesetz (TPG)

Willensdusserungsmodell de jure Erweiterte Zustimmungslésung’
Willensdusserungsmodell de facto Erweiterte Zustimmungslosung

Register Kein Spenderregister vorhanden, aber die elektronische

Erfassung des Willens ist in Planung (vgl. Abschnitt
Spenderegister)

Moglichkeiten zur Willensdusserung, e Erkldarung zur Organspende (Zustimmung, Ablehnung
rechtliche Verbindlichkeit und Stellenwert oder Entscheidung Ubertragen), de jure rechtsver-
im Ereignisfall bindlich, wird als erstes konsultiert

o Festgehalten z. B. auf Spendekarte oder in Patien-
tenverfligung
e Angehorige, de jure rechtsverbindlich, werden kon-
sultiert, sofern keine Erklarung zur Organspende vor-
liegt

Quellen: TPG; Bundesministerium fiir Gesundheit®

2.1.1 Gesetzliche Regelung zur Willensdusserung

In Deutschland bildet seit dem 1. Dezember 1997 das Transplantationsgesetz (TPG) die

gesetzliche Grundlage fiir das Spende- und Transplantationswesen von Organen. Es wurde
zuletzt am 18. Juli 2017 gedndert (BGBL I S. 2757).

Seit dem 1. November 2012 gilt in Deutschland die sogenannte Entscheidungslésung’. Dabei
handelt es sich um eine Sonderform der erweiterten Zustimmungslosung. Der Unterschied
besteht darin, dass alle Burgerinnen und Burger von den Krankenkassen Informationsmate-

rialien zur Organspende und einen Organspendeausweis erhalten. Damit soll aktiv geférdert

Das Willensdusserungsmodell in Deutschland wird Entscheidungslésung gennant. Dabei handelt es sich
jedoch nicht um ein drittes Willensdusserungsmodell, sondern um eine Sonderform der erweiterten
Zustimmungslésung. Der Unterschied besteht darin, dass die Bevolkerung regelmissig durch die
Krankenkassen iber die Organspende informiert wird. Beziiglich den Willensdusserungsmodalititen
bestehen jedoch keine Unterschiede zur erweiterten Zustimmungsldsung, weshalb zur besseren
Vergleichbarkeit der Linder diese Zuordung vorgenommen wurde.

https:/ /www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/praevention/organspende/rechtliche-
grundlagen.html 9.8.2018

9 https://www.organspende-info.de/infothek/gesetze/entscheidungsloesung; 14.6.2018
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werden, dass méglichste viele Personen eine informierte Entscheidung fiir oder gegen die
Organspende treffen. Nach TPG gibt es bei der Erklirung zur Organspende drei Moglich-
keiten: Burgerinnen und Burger kénnen in diese einwilligen, ihr widersprechen oder die Ent-
scheidung an eine namentlich genannte Person tbertragen (§ 2 Abs. 2 TPG). Die Erklirung
kann auf bestimmte Organe beschrinkt werden. Es gibt jedoch keine Pflicht, seinen Willen
zu dussern (§ 2 Abs. 2a TPG). Liegt eine Erklidrung der verstorbenen Person vor, werden die
Angehorigen tiber eine geplante Entnahme benachrichtigt (§ 3 Abs. 3 TPG). Liegt keine
Erklirung vor, werden die nichsten Angehorigen befragt. Sie sollen dartiber Auskunft geben,
ob ihnen der Wille der verstorbenen Person bekannt ist (§ 4 Abs. 2 TPG). Haben die Ange-
horigen keine Kenntnisse tiber den Willen, diirfen sie selbst dariiber entscheiden, ob sie der
Organentnahme zustimmen oder nicht. Deutschland kennt demnach de jure eine erweiterte

Zustimmungslésung.

2.1.2 Praktische Umsetzung der Willensausserung

Ein Leitfaden der Deutschen Stiftung fiir Organspende (DSO) legt die praktische Umset-
zung der gesetzlichen Regelungen fest (DSO 2016). Zuerst wird Giberprift, ob eine Entschei-
dung der verstorbenen Person vorliegt. Liegt eine Zustimmung der verstorbenen Person vor,
werden die Angehorigen tber die beabsichtigte Organentnahme informiert. Sie haben dabei
die Méglichkeit, auf eine Aktualisierung oder einen Widerruf dieser Entscheidung hinzuwei-
sen. Ist der Wille der verstorbenen Person unklar, wird ebenfalls das Gesprach mit den An-
gehorigen gesucht. Fir das Gesprich mit den Angehérigen empfiehlt die Bundesarztekam-
mer den Beizug einer DSO-Koordinatorin oder eines DSO-Koordinators. Der Verlauf des
Gesprachs wird schriftlich dokumentiert. Es liegt also auch de facto eine erweiterte Zustim-

mungslosung vor.

2.1.3 Formen der Willensdusserung und Register

In Deutschland gibt es verschiedene Méglichkeiten zur Willensausserung. Der Wille kann
entweder schriftlich oder mundlich festgehalten werden. Die schriftliche Willensbekundung

erfolgt tiblicherweise auf dem Organspendeausweis oder in einer Patientenverfligung.

Spendeausweis

Die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklirung (BZgA) gibt einen Spendeausweis fir
die Willensdusserung aus, welcher bei der Ausstellung von amtlichen Ausweisdokumenten
gemeinsam mit Aufklirungsdokumenten von den dafiir zustindigen Stellen ausgehindigt
wird (§ 2 Abs. 1 TPG). Zusitzlich sind die Krankenkassen gesetzlich verpflichtet, ihren Ver-
sicherten einen Spendeausweis und Aufklirungsdokumente auszustellen (§ 2 Abs. 1a TPG).
Bis es moglich ist, die Erklirung elektronisch zu erfassen, mussen diese Unterlagen den Ver-
sicherten regelmissig zugestellt werden (siehe dazu Abschnitt 1.3.3). Die Zahl der Menschen,
die einen Spendeausweis ausgefiillt haben, ist in den letzten Jahren gestiegen. 2016 gaben
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32% der Befragten einer Bevolkerungsbefragung an, Giber einen solchen zu verfiigen, wih-
rend es 2012 erst 22% waren (Bundesregierung 2017: 29). Der Spendeausweis bietet die
Moglichkeit, seinen Willen differenziert zu erfassen. Folgende Auswahlmdéglichkeiten stehen

bereit:

e Spenden aller Organe
e Einschrinkung auf bestimmte Organe
e Widerspruch zur Entnahme

o Ubertragung des Entscheids auf eine namentlich erwihnte Person

Die Willensiusserung auf dem Spendeauswetis ist nach § 2 TPG bindend.

Patientenverfliigung

Neben dem Spendeausweis gibt es auch die Moglichkeit, seinen Willen zur Organspende in

einer Patientenverfiigung zu erfassen'’

. Der darin gedusserte Wille ist ebenfalls gesetzlich
bindend. Das Bundesministerium der Justiz und fiir Verbraucherschutz empfiehlt, einen
Hinweis bei sich zu tragen, der auf die allfillige Existenz und den Aufbewahrungsort der

Patientenverfigung hinweist (BMJV 2017: 11).

Spenderegister

Ein Spenderegister, in dem die Willensausserung elektronisch erfasst werden kann, existiert
in Deutschland nicht. Es gibt jedoch Pline, ein solches in Zukunft zu schaffen. Die daftr
notige Gesetzesgrundlage besteht bereits (vgl. § 2 Abs. 3 TPG). Auch auf der elektronischen

Gesundheitskarte sollen in Zukunft die Angaben zur Willensiusserung gespeichert werden."

Angehorigengesprach

Ausser es ist ein Widerspruch einer verstorbenen Person bekannt, wird in Deutschland in
jedem Fall das Gesprich mit den Angehorigen gesucht. Der Grundsatz bei der Organspende
in Deutschland ist es, den Willen des Verstorbenen umsetzen. Es wird deshalb ein grosser
Schwerpunkt darauf gelegt, mit den Angehérigen den mutmasslichen Willen der verstorbe-
nen Person zu eruieren (Direktauskunft DSO).

Eine Standardvorgehensweise fir die Angehorigengespriche gibt es in Deutschland nicht,
weshalb die Handhabung je nach Fall unterschiedlich ist. Gespriche mit den Angehorigen
werden grundsitzlich ergebnisoffen gefuhrt. Das heisst, es erfolgt keinerlei Einflussnahme

auf den Entscheid und es wird kein moralischer Druck ausgeiibt. Die Angehérigen sollen

10 https://www.organspende-info.de/organspendeausweis/patientenverfuegung; 14.6.2018

1T https://www.bundesgesundheitsministerium.de/themen/praevention/organspende/rechtliche-
grundlagen.html; 14.6.2018
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vielmehr zu einer stabilen Entscheidung begleitet werden, hinter der sie dauerhaft stehen.
Die DSO empfiehlt den Beizug einer DSO-Koordinatorin oder eines DSO-Koordinators,
das Angebot wird jedoch unterschiedlich und in einer Minderheit der Fille regelmassig ge-
nutzt. Wird keine Koordinatorin oder kein Koordinator beigezogen, wird das Gesprich
meist von der behandelnden Arztin oder dem behandelnden Arzt gefithrt (Direktauskunft
DSO).

Die Koordinatorinnen und Koordinatoren sind fur die Angehérigengespriche geschult.
Dazu hat die DSO mit Fachleuten ein spezielles praxisorientiertes Ausbildungsprogramm
entwickelt, in das auch Rollenspiele und Videoaufzeichnungen integriert sind (EfA: ,,Ent-
scheidungsbegleitung fiir Angehoérige®). Koordinatorinnen und Koordinatoren, die eine
Ausbildung als Tutoren absolviert haben, gehen auch in Krankenhéuser, um dieses Wissen
an Arztinnen und Arzte sowie Transplantationsbeauftragte weiterzugeben (Direktauskunft
DSO).

Zu welchem Zeitpunkt im Prozess die Todesmitteilung und die Eruierung des Spendewilles
gemacht werden und ob es dafiir eine personelle Trennung braucht, ist nicht festgelegt. Ist
keine Koordinatorin oder Koordinator anwesend, erfolgt die Todesmitteilung und die Eru-
ierung des Spendewillens in der Regel durch die behandelnde Arztin oder den behandelnden
Arzt. Ist eine Koordinationsperson der DSO anwesend, kann es sein, dass die Arztin oder
der Arzt die Todesmittelung tibernimmt und danach an die Koordinationsperson iibergibt,

um den Spendewillen zu eruieren (Direktauskunft DSO).

Liegt keine Willensdusserung der verstorbenen Person vor, ist eine Organentnahme nur bei
Zustimmung der Angehorigen zulissig (§ 4 Abs. 1 TPG). Aussern die Angehérigen einen
Entscheid auffillig schnell, hinterfragen die Koordinatorinnen und Koordinatoren diese
Entscheidung, um zu verhindern, dass der Entscheid spiter bereut wird. Dies wird sowohl
bei Zustimmung als auch bei einem Widerspruch der Angehorigen gemacht (Direktauskunft
DSO). Als nichste Angehorige gelten in der Reihenfolge ihrer Aufzahlung (§ 1a TPG):

e FEhegattin oder Ehegatte,

e cingetragene Lebenspartnerin oder Lebenspartner,

e volljihrige Kinder,

e Eltern,

e Vormund oder eine fiir die Pflege verantwortliche Person,
e volljahrige Geschwister,

o Grosseltern.

Angehorige Personen diirfen eine Entscheidung treffen, wenn sie in den letzten beiden Jah-
ren vor dem Tod mit der potenziell organspendenden Person Kontakt hatten. Bei mehreren
gleichrangigen Angehérigen gentigt die Entscheidung einer Person (§ 4 Abs. 2 TPG). Ist eine
vorrangig angehoérige Person innerhalb angemessener Zeit nicht erreichbar, gentigt die Ent-

scheidung einer nachrangigen Person, welche zuerst erreicht werden konnte. Neben den

10
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nichsten Angehérigen kénnen auch Personen befragt werden, die dem moglichen Organ-
spender offensichtlich nachgestanden haben (§ 4 Abs. 2 TPG). Eine solche Person kénnte
beispielsweise eine Verlobte oder ein Verlobter sein (DSO 2016). Hat die verstorbene Person
den Entscheid auf eine namentlich genannte Person iibertragen, tritt diese an die Stelle der
nichsten Angehérigen (§ 4 Abs. 3 TPG). Das Gespriach mit den Angehdrigen muss schrift-
lich dokumentiert werden (DSO 2016). Die DSO hat zu diesem Zweck Leitlinien erstellt'?,
welche als Vorlage fur die schriftliche Dokumentation dienen. Sind sich die Angehdrigen
nicht einig, wird versucht, einen Konsens herzustellen. Kann keine Einigkeit erreicht werden,
wird darauf geachtet, wer der verstorbenen Person am nichsten stand, also bspw. den inten-
sivsten Kontakt pflegte. Es wird hier nicht strikt nach der Reihenfolge in § 1a TPG vorge-
gangen, sondern es erfolgt eine Abwigung von Fall zu Fall (Direktauskunft DSO).

Sind keine Angehérigen oder gleichgestellte Personen erreichbar und der Wille der verstor-
benen Person ist nicht bekannt, werden keine Organe entnommen (DSO 2016). Wenn der
Wille der verstorbenen Person bekannt ist, wire es grundsatzlich moglich, eine Organent-
nahme vorzunehmen, auch wenn keine Angehorigen im Krankenhaus anwesend sind. Dieser

Fall ist jedoch eher unwahrscheinlich, da aktiv versucht wird, Angehorige ausfindig zu ma-
chen (Direktauskunft DSO).

Wenn eine Einwilligung der verstorbenen Person vorliegt, werden die nichsten Angehorigen
tber die beabsichtige Organspende informiert. Liegt diesen eine Aktualisierung des Willens
z. B. in Form eines Widerspruchs vor, kénnen die Angehorigen darauf verweisen (DSO
2016). Konnen die Angehorigen glaubhaft machen, dass die verstorbene Person die Ent-
scheidung gedndert hat, wird keine Organentnahme vorgenommen (Direktauskunft DSO).

Die Angehorigenbegleitung endet nicht mit der Organspende, sondern es gibt auch an-
schliessend Unterstiitzungsangebote. So gibt es Angehorigentreffen, in denen ein Austausch
zwischen verschiedenen Familien stattfindet und bei denen teilweise auch Empfingerinnen

und Empfinger von Organen und Psychologen anwesend sind (Direktauskunft DSO).

2.2 Organisation des Spende- und Transplantationswesens

Organisatorisch sind in Deutschland die Bereiche Organspende (DSO), Organvermittlung
(Eurotransplant) und Organiibertragung (Transplantationszentren) voneinander getrennt

und werden von verschiedenen Stellen tibernommen (DSO 2018: 11).

Neben der Unterteilung nach Aufgaben kann das Transplantationswesen auch nach verschie-

denen Staatsebenen gegliedert werden:

®  national Das Transplantationswesen ist dem Bundesgesundheitsministerium ange-

gliedert. Als Koordinierungsstelle fiir die Zusammenarbeit der Entnahmespitiler und

12 Die Leitlinien sind unter folgendem Link einsehbar: https://mobi.dso.de/media/files/Angehoerigenge-
spraech.pdf; 26.6.2018

11
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Transplantationszentren ist die Deutsche Stiftung fiir Organspende (DSO) zustin-
dig. Eurotransplant tibernimmt die Fiihrung der Warteliste (Transplantationsregister)
sowie die Zuteilung von Organen.

regional: Die DSO hat Deutschland in sieben Regionen unterteilt, die jeweils tiber eine
Organisationszentrale verfiigen. Die darin titigen DSO-Koordinatorinnen und -Ko-
ordinatoren sind die direkten Ansprechpersonen fiir die Transplantationsbeauftrag-
ten und Mitarbeitenden auf Intensivstationen und bieten eine Vielzahl an Unterstiit-
zungsangeboten an.

lokal: In Deutschland wird zwischen Entnahmespitilern und Transplantationszen-
tren unterschieden. Jedes Entnahmespital muss eine Transplantationsbeauftragte o-

der einen Transplantationsbeauftragten beschiftigen.

Weitere relevante Organisationen sind die Deutsche Transplantationsgesellschaft (DTG)

und die Stindige Kommission Organtransplantation (StiKO)der Bundesirztekammer. Die

StaKO ist dafiir verantwortlich, Einzelkriterien fiir die Allokation von postmortal gespende-

ten Organen festzulegen und setzt sich zusammen aus transplantationserfahrenen Arztinnen

und Arzten sowie Vertreterinnen und Vertretern verschiedener Institutionen (z. B. DSO und

Eurotransplant)””. Die DTG ist eine wissenschaftliche, interdisziplinire Fachgesellschaft,

welche die Organtransplantation in Deutschland fordern mochte'. Sie ist ebenfalls Mitglied

in der StaKO und zudem im Stiftungsrat der DSO vertreten.

13 https:

www.bundesaerztekammer.de/aerzte/medizin-ethik /transplantationsmedizin /oremien/staendige-

kommission-organtransplantation/; 14.9.2018

14 http:

www.d-t-g-online.de/; 14.9.2018

12
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2.2.1 Akteure, ihre Aufgaben und Zustandigkeiten

Tabelle 2-2: Aufgaben und Zustdndigkeiten

Aufgabe / Zustindigkeit Verantwortlicher Akteur
Bevodlkerungsinformation (vgl. auch Ab- o BZgA
schnitt 2.2.2) e DSO

e Krankenkassen
Spendeforderung e DSO

Transplantationsbeauftragte

Betrieb Spenderregister

(noch) kein Spenderregister

Spendeausweis

BZgA (Herausgabe)
Krankenkassen (Abgabe)
Amtliche Ausweisstellen (Abgabe)

Aus- und Weiterbildung von Spitalperso-
nal, Sensibilisierung

DSO
Transplantationsbeauftragte

Organzuteilung, Betrieb der Wartelisten

Transplantationszentren (Entscheid Gber Aufnahme
auf Warteliste)

Eurotransplant (Betrieb der Warteliste und Organzu-
teilung)

Quellen: TPG; Bundesregierung 2017; DSO 2018.

Deutsche Stiftung Organtransplantation (DSO)

Die DSO wurde 1984 gegriindet und tubernimmt seit Juni 2000 die Rolle als bundesweite
Koordinierungsstelle fiir Organspende nach § 11 TPG (DSO 2018: 14). Sie koordiniert die

Zusammenarbeit der Entnahmespitiler und Transplantationszentren von der Entnahme des

Organs iiber die Vermittlung bis zur Ubertragung (§ 11 TPG). Die DSO hat eine organisa-

torische Aufteilung von Deutschland in sieben Regionen vorgenommen. Die darin ansissi-

gen Organisationszentralen koordinieren die Aktivititen ihrer Region. Es steht den Regionen

zudem frei, zusitzliche Organisationsschwerpunkte zu betreiben, um die Anfahrtswege fiir

die Koordinatorinnen und Koordinatoren zu verkiirzen'. Jede Region stellt einen 24 h-Te-

lefondienst zur Verfiigung. Die DSO nimmt beziiglich der Willensdusserung folgende Auf-

gaben wahr:

e Unterstitzung beim Angehoérigengesprich und bei der Angehorigenbegleitung

(wird rund um die Uhr angeboten)

e Aus- und Weiterbildung von Spitalpersonal (z. B. Fachordner ,,Leitfaden fiir die

Organentnahme*)

15 https://www.dso.de/dso/struktur-der-dso/regionen.html; 19.6.2018
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Transplantationsbeauftragte

Transplantationsbeauftragte sind direkt der Spitalleitung unterstellt und sind in ihren Aufga-
ben unabhingig (§ 9b TPG). Sie erfiillen folgende Aufgaben (§ 9b, Abs. 2 TPG):

e Sicherstellen, dass Entnahmekrankenhiduser ihren Verpflichtungen nachkommen
e Angehorige von Spenderinnen und Spendern begleiten

e DPersonal im Spital tiber Bedeutung und Prozess des Organspendeablaufs regel-

missig informieren

Die Transplantationsbeauftragten nehmen eine Schlisselrolle im Organspendeprozess ein.
Durch ihre Arbeit werden mogliche Organspenderinnen und Organspender identifiziert, sie
leiten die Diagnostik fir den Hirntod ein, und ihre Kontaktaufnahme mit der DSO ist eine
wichtige Voraussetzung fiir die Umsetzung des Willens der verstorbenen Person (Bundesre-
gierung 2017: 14). Transplantationsbeauftragte sind in der Regel Arztinnen und Arzte aus
dem Bereich der Intensivmedizin und in Einzelfallen Pflegefachpersonen, die intensivmedi-
zinisch tatig sind (BZgA ohne Jahr). Die Bundeslinder halten in ihren Landesausfithrungs-
gesetzen die genauen Ausfiihrungsbestimmungen fiir die Aufgaben sowie Angaben tiber n6-
tige Qualifikationen der Transplantationsbeauftragten fest (DSO 2016).

Eurotransplant

Eurotransplant ist eine gemeinntitzige Stiftung, die fiir die Allokation der Spenderorgane aller
in Belgien, Deutschland, Kroatien, Luxemburg, den Niederlanden, Osterreich, Ungarn und
Slowenien verstorbenen Menschen zustindig ist. Patientinnen und Patienten dieser Lander,
welche auf ein Organ warten, sind bei Eurotransplant registriert. Durch den Zusammen-

schluss mehrerer Linder steigt die Chance, ein passendes Organ zu finden (DSO 2018: 39).

14
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2.2.2 Bevolkerungsinformation

Tabelle 2-3: Bevolkerungsinformation

Merkmal Auspragung

Initiale Bevolkerungsinformation Gber Wil- e  Krankenkassen

lensdusserungsmodell und allfélliges Re- e BZgA

gister e DSO

Regelmassige Bevolkerungsinformation e BZgA fiihrt Aufklarungskampagnen durch

e Krankenkassen und private Krankenversicherungsun-
ternehmen senden Versicherten regelmassig Unter-
lagen zu

e Fir die Ausstellung und die Ausgabe von amtlichen
Ausweisdokumenten zustandige Stellen des Bundes
und der Lander geben Organspendeausweise und
Aufklarungsdokumente bei der Ausgabe von Aus-
weisdokumenten ab

Kosten e BMG forderte Aufgaben der BZgA im Jahr 2015 mit
6,5 Millionen Euro und im Jahr 2016 mit 6 Millionen
Euro.

Quellen: TPG; Bundesregierung 2017; Direktauskunft DSO.

Mit der Entscheidungslésung verfolgt Deutschland das Ziel, dass sich alle Birgerinnen und
Birger mit der Organspende auseinandersetzen und eine informierte Entscheidung treffen.
Die regelmassige Information der Bevolkerung und damit die Erméglichung einer informier-
ten Entscheidung aller Burgerinnen und Biurger ist deshalb auch prominent im § 1 TPG als
Ziel enthalten. Fur die Bevolkerungsinformation sind nach TPG (§ 2 Abs. 1) die nach
Landesrecht zustindigen Stellen, die Bundesbehérden im Rahmen ihrer Zustindigkeit,
insbesondere die BZgA, sowie die Krankenkassen zustindig. Die Aufklirung der
Bevolkerung muss ergebnisoffen gehalten sein und dabei tber die gesamte Tragweite der
Entscheidung informieren. Die Krankenkassen und amtlichen Stellen informieren die
Bevolkerung regelmissig tiber das Thema Organspende durch die Abgabe von Spendeaus-
weisen und Aufklirungsdokumenten (§ 2 Abs. 1 TPG).

Beim Wechsel zur Entscheidungslésung haben die BZgA und DSO sehr viel Pressearbeit
geleistet. Die BZgA hat Kampagnen (auch mit Prominenten) gestartet, die primir auf die
Entscheidung ausgerichtet waren. Hauptsichlich wurde die Bevélkerung jedoch durch die
Krankenkassen informiert. Die Umsetzung der Krankenkassen war sehr unterschiedlich: Ge-
wisse Krankenkassen haben ihre Mitglieder sehr umfangreich informiert (insbesondere ge-
setzliche Krankenkassen) z. B. durch Beitrige in den Mitgliederheften, wihrend andere le-
diglich ihrer Pflicht nachgekommen sind und das vorgeschriebene Material den Versicherten
zugesandt haben (Direktauskunft DSO).
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Weiter leisten die Patientenverbidnde wichtige Aufklirungsarbeit und halten Vortrige. Zu-
dem gibt es verschiedene Stiftungen und Vereine, welche sich aktiv fiir die Organspende
einsetzen. So z. B. die ,,jungen Helden* in Berlin oder seit kurzem die ,,Stiftung Uberleben®.
Die jungen Helden versuchen insbesondere junge Menschen anzusprechen, wofiir sie Partys
und Schulbesuche organisieren. Weiter gibt es auf regionaler Ebene und auf Linderebene
Arbeitskreise und Bundnisse, in denen Ministerien, die DSO, Unternehmen und Kranken-

kassen zusammenkommen, um Organspende auf dieser Ebene zu fordern (Direktauskunft
DSO).

Seit dem Jahr 1983 findet jeweils am ersten Samstag im Juni der Tag der Organspende statt'’,
welcher auf Initiative der Patientenverbande gestartet wurde (Direktauskunft DSO). Dieser
Tag des Dankes an die Organspenderinnen und Organspender und ihre Angehdrigen dient
der Aufklirung und Sensibilisierung der Bevolkerung fiir das Thema der Organspende. Der
Tag der Organspende findet jedes Jahr in einer anderen Stadt statt und bietet eine Mischung
aus Information und Unterhaltung. An diesem Tag treten verschieden Organisationen ge-
meinsam auf. Es gibt Bestrebungen, diese verschiedenen Organisationen kommunikativ wei-

ter zusammenzufiuhren, um dadurch Synergien zu schaffen (Direktauskunft DSO).

Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA)

Eine zentrale Rolle in der Bevolkerungsinformation nimmt die Bundeszentrale fir gesund-
heitliche Aufklirung wahr. Gemeinsam mit der DSO betreibt sie das Infotelefon Organ-
spende, das fir interessierte Personen und Stellen Fragen zum Thema Organspende und
Transplantation beantwortet (DSO 2018: 32). Zudem betreibt die BZgA eine Webseite'” mit
umfangreichen Informationen zum Thema Organspende und fihrt Kampagnen durch (Di-
rektauskuntt DSO).

Fir ihre Aufgaben im Rahmen der Aufklirung der Bevélkerung Gber die Organspende er-
hielt die BZgA vom Bundesministerium fir Gesundheit im Jahr 2015 6.5 Millionen Euro
und im Jahr 2016 6 Millionen Euro (Bundesregierung 2017: 28). Diese Gelder sind fiir Kom-
munikationsmassnahmen einzusetzen. Seit 2016 lautet der Kampagnentitel ,,Organspende —
Die Entscheidung zihlt!“. Die Kampagne wird bundesweit und zielgruppenspezifisch tber
verschiedene Kanile (Anzeigen, Plakate, Online-Banner) verbreitet (Bundesregierung 2017:
28-29).

16 https://www.organspende-info.de/ sites/all/files/files/
Anku%CC%88ndigung Pressemitteilung %20Tag der Organspende 2018(2).pdf; 19.6.2018

17" https://www.organspende-info.de/; 19.6.2018
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2.2.3 Finanzielles

Tabelle 2-4: Finanzielle Anreize

Merkmal Auspragung

Potenzielle/r Spender/in Keine Anreize. Eine Spende soll immer altruistisch sein.
Angehorige

Empfanger/in Keine Anreize. Eine Spende soll immer altruistisch sein.
Medizinisches Personal und/oder Keine Anreize. Eine Spende soll immer altruistisch sein
Gesundheitseinrichtung Entnahmekrankenhiuser erhalten eine Pauschale (fir die

Hohe dieser Pauschale, vgl. DSO 2018: 17), welche jedoch
nur dazu da ist, Kosten zu decken.

Finanzierung des Spendewesens Krankenkassen

Quellen: DSO 2018; Mayer und Reuter 2017; Trinler 2017; Direktauskunft DSO.

Die Kosten im Zusammenhang mit der Organspende und —transplantation werden von den
Krankenkassen getragen. In Deutschland gibt es nach § 193 Versicherungsvertragsgesetz
(VVG) eine Krankenversicherungspflicht.

Eine Organspende soll in Deutschland immer altruistisch sein, weshalb es bewusst keine
Anreize gibt, um die Organspenderate zu erhohen. Die Kosten, die den Krankenhiusern
entstehen, sollen jedoch gedeckt werden (Direktauskunft DSO). Die Auftraggeber der DSO
(GKV-Spitzenverband, Deutsche Krankenhausgesellschaft und Bundesirztekammer) be-
schliessen dazu jihrlich nach der erwarteten Anzahl der transplantierten Organe ein Budget
tir die DSO. Die DSO erhilt von der Krankenkasse des Organempfingers eine Pauschale
fiir jedes transplantierte Organ'®. Darin enthalten ist auch eine Pauschale fiir den Aufwand
der Entnahmekrankenhduser (DSO 2018: 106). In den Medien gibt es teileweise starke Kritik
an den Vergutungen fur die Entnahmekrankenhauser (z. B. Mayer und Reuter 2017; Trinler
2017). Kritikerinnen und Kritiker sagen, die Entschidigung fiir die Spitaler sei nicht kosten-
deckend, was zu der niedrigen Spenderrate in Deutschland beitrage. Dass die Kosten der
Spitiler teilweise nicht durch die Pauschalen gedeckt werden, wurde auf Nachfrage auch
durch die DSO bestitigt. Dies ist insbesondere haufig der Fall, wenn eine potentielle Organ-
spende vor der Operation abgebrochen wird. Ein neuer Gesetzesentwurf'’ sieht deshalb ne-
ben anderen Massnahmen auch die Erthéhung der Entschadigungen an die Krankenhauser

vor. Jedoch soll auch diese keine Anreizwirkung entfalten (Direktauskunft DSO).

18 https://www.gkv-spitzenverband.de/krankenversicherung/krankenhaeuser/transplantation/
transplantation finanzierung/finanzierung.jsp; 19.6.2018

19 Vgl. https://www.bundesgesundheitsministerium.de/gzso.html; 14.9.2018
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Die Transplantationszentren erhalten von der Krankenkasse des Organempfingers Fallpau-

schalen fiir die stationire Behandlung und die Transplantation®.

Fir die Finanzierung der Transplantationsbeauftragten sind ebenfalls die Krankenkassen zu-
standig. 2017 wurde ein Gesamtbeitrag von 18 Millionen zu diesem Zweck festgelegt. Die
Entschidigung der Spitiler fir die Transplantationsbeauftragten setzt sich zusammen aus
einem Grundbeitrag (40%) und einer volumenabhingigen Komponente (60%). Der volu-
menabhingige Anteil berechnet sich nach der Anzahl Todesfille (IDSO 2018: 38).

2.3 Entwicklung und Erfolgsfaktoren

2.3.1 Wichtigste Kennzahlen

Tabelle 2-5: Wichtigste Kennzahlen

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

Spenderrate 14.81 1579 14.60 12.77 1058 1045 10.87 10.62 9.71
(p.m.p.)

Effektive Spender- - - - - 10.46 10.29 10.69 10.32 9.37
rate (p.m.p.)

Verhiltnis Lebend-/ 0.17 0.19 0.21 0.22 0.24 0.21 0.22 0.21 0.22

Leichenspenden (661/ (760/ (878/ (850/ (811/ (682/ (695/ (659/ (620/
3880) 4011) 4208) 3842) 3349) 3273) 3176) 3134) 2834)

Ablehnungsrate?! - - - - - - - - -

(Ablehnungen / An-

fragen)

Anzahl Organe pro 3.19 3.09 3.51 3.67 3.83 3.79 3.62 3.66 3.56
Leichenspender

Effizienz (Anz. Spen- - - - - 0.99 0.98 0.98 0.97 0.96
der, deren entnom-

mene Organe effek-

tiv transplantiert

wurden)

Quellen: WHO-ONT Global Observatory on Donation and Transplantation (GODT)?? und Bouwman et al.
2017. Vgl. Tabelle 1-3 fiir eine Erlauterung der Kennzahlen.

20 https:/ /www.okv-spitzenverband.de/krankenversicherung/krankenhaeuser/transplantation/ transplanta-

tion finanzierung/finanzierung.jsp; 19.6.2018

2l Wurde in der Factor Study (Bouwman et al. 2017) fiir Deutschland nicht erfasst.

22 http://www.transplant-observatotry.org/export-database/; 1.6.2018
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2.3.2 Aktionsplane

In Deutschland besteht kein Aktionsplan fiir das Transplantationswesen. Gesetzliche Ande-
rungen in den letzten Jahren, die zu einer Steigerung der Spenderrate fithre sollten, waren
der Wechsel zur Entscheidungslésung und die damit einhergehende Abgabe von Spendeaus-
weisen und Aufklirungsdokumenten durch die Krankenversicherungen (Anderung TPG
vom 1.11.2012) sowie die obligatorische Ernennung von Transplantationsbeauftragten in
den Entnahmespitilern (Anderung TPG vom 1.8.2012).

2.3.3 Erfolgsfaktoren

Die Spenderrate ist in Deutschland seit 2008 riicklaufig (Bouwman et al. 2017: 216). Nach-
dem die Spenderrate sich auf einem tiefen Niveau stabilisiert hatte, ist 2017 mit einem Riick-
gang von 9.5% ein neuer Tiefstand erreicht worden (DSO 2018: 5). Anstelle von Erfolgsfak-
toren befassen sich die folgenden Ausfihrungen deshalb mit Ansitzen zur Erkdrung dieses
Riicklaufs. Ein Bericht der Bundesregierung nennt als ersten moglichen Grund einen Ver-
trauensverlust in der Bevolkerung. Dieser geht darauf zuriick, dass im Jahr 2012 in einigen
deutschen Transplantationszentren Unregelmissigkeiten bei der Organvergabe aufgedeckt
wurden (Bundesregierung 2017: 30). Eine reprisentative Umfrage der BZgA zeigt jedoch,
dass 81% der Bevolkerung der Organspende grundsatzlich positiv gegentiberstehen (Caille-
Brillet et al. 2017: 64). Der Vertrauensverlust ist demnach wohl nicht der einzige Grund fir
die niedrige Spenderrate. Als zweiten Grund nennt der Bericht der Bundesregierung ver-
schiedene Herausforderungen in den Krankenhiusern, welche fiir die tiefe Spenderrate ver-
antwortlich sein konnten (Bundesregierung 2017: 31). Verbesserungsbedarf gibt es laut der
Bundesregierung bei der Erkennung moglicher Organspenderinnen und Organspender, der
Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen Stellen, insbesondere bei der Nutzung der
Unterstitzungsangebote der DSO durch die Entnahmekrankenhéduser und in der Stirkung
der Rolle der Transplantationsbeauftragten. Zudem braucht es laut dem Bericht eine Kultur
der Organspende in den Spitilern, damit potentielle Organspenderinnen und Organspender
auch wirklich gemeldet werden. Hinweise auf das Fehlen einer solchen Kultur gibt eine Stu-
die, welche die Einstellungen des Spitalpersonals gegentiber der Organspende untersucht hat
(Grammenos et al. 2014). Bei der Befragung von potenziell am Organspendeprozess betei-
ligten Arztinnen und Arzten sowie Pflegefachkriften in 50 bayrischen Krankenhiusern
zeigte sich, dass es auch beim medizinischen Personal einen Vertrauensverlust zu geben
scheint. So gaben 28% der Befragten an, dass ihre Einstellung zur Organspende durch die
Medienberichtserstattung negativ beeinflusst wurde (Grammenos et al. 2014: 3). Eine im Juli
2018 publizierte Studie, welche alle vollstationiren Behandlungsfille der Jahre 2010 bis 2015
untersucht hat, kam zum Schluss, dass der Riickgang der Spenderquote auf ein Erkennungs-
und Meldedefizit in den Entnahmekrankenhidusern zuriickzufithren ist. Wihrend die Zahl
der potentiellen Organspenderinnen und Organspender im untersuchten Zeitraum gestiegen
ist, waren die Kontaktquote zur DSO und die Realisationsquote (realisierte Organspen-

den/mogliche Organspenden) rucklaufig (Schulte et al. 2018).
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Mit der Entscheidungslésung wurde die stindige Information der Bevélkerung gesetzlich
festgeschrieben (§ 1 Abs. 1 TPG). Durch die hierbei verstirkten Investitionen zeigten sich
erste Erfolge. So verfigten 2016 32% der Befragten tiber einen Organspendeausweis, 2012
erst 22%.” Die intensivierte Aufklirung der Bevolkerung hat bis heute nicht zu einer Steige-
rung der Spenderrate gefiihrt. Seit dem Wechsel zur Entscheidungslésung ist jedoch laut
Direktauskunft der DSO die Zahl der Angehérigen, die den miundlichen Willen ihres
Verstorbenen kennen, gestiegen. Das lisst vermuten, dass in den Familien hdufiger tber

Organspende gesprochen wird.

23 Nach Auskunft der DSO ist der Anteil jener Personen, welche tatsichlich Gber einen Organspendeausweis
verfiigen, wohl niedriger, als die Umfrage der BZgA vermuten lisst. Die FErfahrungen auf den
Intensivstationen zeigen, dass nur in rund 12-14% der Fille ein Organspendeausweis zur Verfiigung steht.
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3 Frankreich?

3.1 Willensausserung

Tabelle 3-1: Willensdusserung

Merkmal Auspragung

Gesetzesgrundlagen e Code de la santé publique (CSP)
e Code civil (C. civ.)
e Code pénal (C. pén.)

Willensausserungsmodell de jure Enge Widerspruchslésung

Willensausserungsmodell de facto Erweiterte Zustimmungslosung

Register Widerspruchsregister

Moglichkeiten zur Willensdusserung, e Eintrag in Widerspruchsregister, de jure rechtsver-
rechtliche Verbindlichkeit und Stellenwert bindlich, wird zuerst konsultiert

im Ereignisfall e Schriftlicher Widerspruch, de jure rechtsverbindlich

e Miindlicher Widerspruch, de jure rechtsverbindlich
e Spendekarte, nicht rechtsverbindlich

Quellen: CSP; C. civ.; C. pén.; Agence de la biomédecine 2017; Agence de la biomédecine?®.

3.1.1 Gesetzliche Regelung zur Willensdusserung

Die Widerspruchregelung wurde in Frankreich am 22. Dezember 1976 mit dem Lot Caillavet
eingefiihrt*. Die Bestimmungen zur Organspende sind nicht in einem einzelnen Gesetz fest-
gehalten, sondern auf verschiedene Gesetzesbiicher verteilt. Hauptsichlich finden sich die
Regelungen im Code de la santé publique, aber auch im Code civil (z. B. art. 16-8 tber die
Anonymitit von Spenderin oder Spender und Empfingerin oder Empfinger) und im Code
pénal (z. B. art. 511 und 512 beziiglich des Verbots des Organhandels). Die Regelungen zur
Willensdusserung bzw. zum Widerspruch sind im CSP enthalten; sie wurden per 1. Januar
2017 gesetzlich prizisiert (vgl. Abschnitt 3.1.3).

24 Die Angaben zu Frankreich stiitzen sich lediglich auf 6ffenlich zugingliche Quellen, die durch Internet-
recherchen erschlossen wurden. Mehrere angefragte Experten in Frankreich liessen die Bitte um weiterfih-
rende Detailinformationen unbeantwortet.

25 https://www.dondorganes.fr/sites/default/files/atoms/files/guide organes 2016vdef-web.pdf;
15. 8.2018
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Eine Organentnahme darf nur dann erfolgen, wenn kein ausdriicklicher Widerspruch vor-
liegt. Ein Widerspruch kann sich auf alle oder nur auf einzelne Organe beziehen (CSP, art.
R. 1232-4-5). Die Willensiusserung kann jederzeit geindert werden, wobei jeweils die zeitlich
am nichsten zuriickliegende Ausserung gilt (CSP, art. R. 1232-4-6). Bei Kindern braucht es
die schriftliche Zustimmung der Eltern, damit eine Organentnahme erfolgen darf”’.

Es gibt drei verschiedene Moglichkeiten, seinen Widerspruch zu dussern: Erste Prioritit wird
dem Widerspruch im nationalen Widerspruchsregister eingeraumt. Zweitens ist es moglich,
ein Dokument mit einem schriftlichen Widerspruch einem Angehérigen anzuvertrauen, der
dieses der Koordinationseinheit fiir die Organentnahme des behandelnden Spitals tibergibt.
Die dritte Moglichkeit ist, seinen Widerspruch miindlich zu dussern. Um einen allfilligen
mundlich erfolgten Widerspruch einer verstorbenen Person in Erfahrung zu bringen werden
die Angehorigen befragt. Der Kontext und die Umstidnde, unter denen dieser Widerspruch
gedussert wurde, sind schriftlich festzuhalten, zu datieren und von dem oder der betreffen-
den Angehorigen sowie der Koordinationseinheit fiir die Organentnahme zu unterschreiben
(CSP, art. R. 1232-4-4). Angehérige sind bloss Uberbringer des Willens der verstorbenen

Person, womit Frankreich de jure eine enge Widerspruchslosung kennt.

3.1.2 Praktische Umsetzung der Willensausserung

In der Praxis wird jeweils zuerst geprift, ob die potenzielle Organspenderin oder der poten-
zielle Organspender einen Eintrag im Widerspruchsregister erfasst hat. Ist kein Eintrag vor-
handen, suchen in jedem Fall die Koordinationseinheiten fiir die Organentnahme das Ge-
sprach mit den Angehorigen. Das Gesprich dient dazu, herauszufinden, ob ein schriftlicher
oder miindlicher Widerspruch des potenziellen Organspenders bekannt ist™. Obwohl die
Angehérigen de jure nur Uberbringer des Willens der verstorbenen Person sind (vgl. CSP, att.
R. 1232-4-4), erfolgt eine Entnahme nur, wenn die Angehorigen dieser zustimmen (Hénon

et al. 2016: 659). Frankreich kennt somit de facto eine erweiterte Zustimmungslosung.

3.1.3 Formen der Willensdusserung und Register

In Frankreich gibt es drei Moglichkeiten, seinen Willen zu dussern: erstens durch einen Ein-
trag im Widerspruchsregister, zweitens kann der Widerspruch schriftlich festgehalten werden
und drittens, kann der Widerspruch zu Lebzeiten mindlich einem Angehorigen mitgeteilt
werden. Diese drei Formen der Willensdusserungen sind seit dem 1. Januar 2017 explizit im
CSP festgehalten, wobei dem Fintrag im Widerspruchregister die hochste Prioritit zukommt
(Agence de la biomédecine 2017: 41). Vor der Gesetzesinderung gab es lediglich die Mog-

lichkeit, seinen Widerspruch im Register einzutragen. War keine Eintrag vorhanden, mussten

27 https://www.service-public.fr/particuliers/actualites/A12212; 14.8.2018

28 https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits /F183; 15.8.2018
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in jedem Fall die Angehorigen beziiglich einer beabsichtigten Organentnahme konsultiert

werden.”’

Eintrag in Widerspruchsregister

Die Agence de la biomédicine betreibt und verwaltet das Widerspruchregister (CSP, art. R.
1232-5), welches 1998 eingefiihrt wurde (Agence de la biomédecine 2018: 6). Jede Person,
die mindestens dreizehn Jahre alt ist, kann sich in das Register eintragen lassen, um einen
Widerspruch gegen eine Organentnahme zu erfassen (CSP, art. R. 1232-6). Es gibt keine

Moglichkeit, seine Zustimmung zur Organspende zu dussern’

. Ein Eintrag kann entweder
schriftlich mit einem Brief oder seit dem 1. Januar 2017 iber einen Fintrag im Webformular
der Agence de la biomédicine erfolgen (CSP, art. R. 1232-7). Eine Austragung aus dem Re-
gister kann jederzeit nach dem gleichen Vorgehen vorgenommen werden (CSP, art. R. 1232-
9). Die Direktorin oder der Direktor des entnehmenden Spitals kann mit einem schriftlichen
Antrag Einsichtnahme in das Register verlangen, oder eine Person fiir den Antrag zur Ein-

sichtnahme ermichtigen (CSP, art. R. 1232-11).

Die Anzahl Eintragungen in das Widerspruchsregister sind nach der Gesetzesinderung stark
gestiegen. Innerhalb weniger Monate nach Einfihrung der neuen Regelungen kamen iber
2009000 Neuregistrierungen dazu. Ende November 2017 waren insgesamt 288665 Personen
im Widerspruchsregister eingetragen (Agence de la biomédecine 2018: 9). Jedoch konnte
diese Steigerung insbesondere in den ersten Wochen des Jahres 2017 beobachtet werden,
wobei sich die Anzahl danach stabilisiert hat™.

Schriftlicher Widerspruch

Fir den schriftlichen Widerspuch wird ein von der spendenden Person beglaubigtes
Dokument benétigt, dass datiert und unterschrieben sein muss. Auf dem Dokument miissen
Name und Vorname, Geburtsdatum und Geburtsort der betreffenden Person angeben
werden. Ist eine Person nicht in der Lage, das Dokument selbst zu verfassen und zu
unterzeichnen, kann es von zwei Zeugen beglaubigt werden. Das Dokument muss einem
nahen Verwandten anvertraut werden, der er es zu gegebener Zeit an die Koordinationsein-
heit fiir die Organentnahme tbergibt (Agence de la biomédecine 2017: 41; CSP, art. R. 1232-
4-4).

2 https://univ-droit.fr/la-gazette-juridique /20323-les-nouveautes-en-matiere-de-refus-de-don-d-organes;

11.9.2018
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Mindlicher Widerspruch - Angehorigengesprach

Ein Widerspruch kann miindlich gegentiber einem Angehorigen gedussert werden. Als
Angehorige gelten im vorliegenden Kontext die Familie, die Ehepartnerin oder der
Ehepartner, die PACS-Partnerin oder der PACS-Partner” oder jede andere Person, welche
in grosser Nihe der verstobenen Person lebt”. Die Koordinationseinheiten fiir die Organ-
entnahme erstellen eine schriftliche Abschrift der genauen Umstidnde der Ablehnung, welche
durch die Angehorigen mitgeteilt wurde. Dieses Dokument muss vom Familienmitglied und
der Koordinationseinheiten fiir die Organentnahme unterzeichnet werden (Agence de la bi-
omédecine 2017: 41; CSP, art. R. 1232-4-4).

Folgende Personen bereiten das Angehérigengesprich vor:

e die oder der fiir die verstorbene Person zustindige Arztin oder Arzt,
e Koordinationseinheiten fiir die Organentnahme,

e das paramedizinische Team, das fir die verstorbene Person verantwortlich ist.

Die oder der zustindige Arztin oder Arzt der potenziell organspendenden Person iiberbringt
die Todesmitteilung, soweit moglich im Beisein der Koordinationseinheit fiir die Organent-
nahme. Dieses Gesprich ist in einem speziell dafiir vorgesehenen Raum durchzufthren
(Ministere des affaires sociales, de la santé et des droits des femmes 2015). Anschliessend
erhalten die Angehérigen etwas Zeit, um die Todesnachricht zu verarbeiten und die
Moéglichkeit, die verstorbene Person zu sehen. Haben die Angehorigen die Todesnachricht
verarbeitet, erfolgt die Ansprache auf eine Organentnahme. Diese fillt hauptsichlich in die
Verantwortung der Koordinationseinheit fiir die Organentnahme. Die Todesmitteilung und
die Eruierung des Spendewillens erfolgen somit zeitlich getrennt und durch unterschiedliche
Personen. Im Falle einer Entnahme stehen die Koordinationseinheiten fiir die Organent-
nahme den Angehérigen bis zur Riickgabe des Korpers zur Verfiigung und begleiten sie bei
allen weiteren Verfahren. Bei der Bekanntgabe des Todes werden bereits Abklirungen
getroffen, um potenzielle Organempfinger ausfindig zu machen. Diese Vorgehen kann

jederzeit unterbrochen werden, z. B. durch eine Widerspruchsiusserung der Angehorigen™.

In der Praxis erfolgt laut Hédon et al. (2016: 659) eine Organentnahme nur dann, wenn die
Angehorigen ihre Zustimmung geben. Der Widerspruch der Angehérigen ist der hiufigste
Grund, weshalb bei potenziellen Organspenderinnen und Organspendern keine

Organentnahme erfolgt. Im Jahr 2015 haben sich fast ein Drittel der Angehdrigen gegen eine

32 Abktirzung fur pacte civil de solidarité. Es handelt sich um einen Vertrag dhnlich der Ehe, der von zwei volljah-
rigen natiirlichen Personen unterschiedlichen Geschlechts oder gleichen Geschlechts geschlossen wird, um
ihr gemeinsames Leben zu organisieren (C. civ., art. 515-1).

34 https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits /F183;

https://www.legifrance.gouv.fr/jo pdf.do?id=]JORFTEXT000033063529; 17.7.2018
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Organentnahme ausgesprochen, wobei sie meist den Willen der verstorbenen Person nicht
kannten (Hédon et al. 2016: 657).

Spendekarte

Verschiedene Organisationen in Frankreich geben Spendekarten heraus, auf denen die Zu-
stimmung zur Organspende festgehalten werden kann. Diesen Spendekarten fillt jedoch
keine rechtliche Giltigkeit zu, sondern sie sollen lediglich eine allfillige Spende erleichtern,
da darauf auch eine Zustimmung zur Organspende gedussert werden kann. Da diese Karten
im Ereignisfall oft nicht gefunden werden, kommt ihnen jedoch nur eine geringe Bedeutung

3
70

3.2 Organisation des Spende- und Transplantationswesens
Das Spendewesen ist in Frankreich staatlich und auf drei Ebenen organisiert:

®  national: Auf nationaler Ebene ist die Agence de la biomédecine fiir das Organspen-
dewesen zustindig, welche dem Gesundheitsministerium untersteht (Agence de la
biomédecine 2017: 12).

e regional: Siebzehn verschiedene regionale Gesundheitsbehérden organisieren das Ge-
sundheitswesen in Frankreich. Die sogenannten Agences régionales de santé (ASR)
haben die Aufgabe, die 6ffentliche Gesundheitspolitik auf regionaler Ebene umzu-
setzen und die Bereitstellung von Pflegeleistungen in den Regionen zu regeln, zu
steuern und zu organisieren (Agence de la biomédecine 2012: 2). Demgegentiiber ver-
figt die Agence de la biomédecine tiber vier regionale Regulierungs- und Unterstiit-
zungsdienste (SRA) denen die ASR zugeteilt sind, welche unter anderem die Spitiler
in ihrer Region bei der Koordination der Organspende unterstiitzen (Agence de la
biomédecine 2017: 18).

®  Jokal: In Frankreich gibt es Entnahmespitiler und Transplantationsspitiler. Um ent-
sprechende Aufgaben zu tibernehmen, mussen sie tiber eine Genehmigung verfigen.
Fir die Koordination der Organentnahme in den Entnahmespitilern ist ein multi-
professionelles Team zustindig, dem medizinische und paramedizinische Gesund-
heitsfachleute angehéren. Diese verschiedenen Fachleute werden als Koordinations-

einheit fiir die Organentnahme bezeichnet™.

% http://www.ville-boissy-saint-leger.fr/Service-Public/voir/F18515;
https://www.dondorganes.fr/sites/default/files /atoms/files/guide otrganes 2016vdef-web.pdf; 15.8.2018

36 https://www.has-sante.fr/portail /upload/docs/application/pdf/2015-02/fiche dpc_abm 130215.pdf;
17.7.2018
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Frankreich gehért zum 2012 gegrindeten Netzwerk South Alliance for Transplantation
(SAT), das derzeit aus den drei Griindungsmitgliedern Spanien, Frankreich und Italien sowie
Portugal, Schweiz und Tschechische Republik besteht (Bouwman et al. 2017: 437).

3.2.1 Akteure, ihre Aufgaben und Zustandigkeiten

Tabelle 3-2: Aufgaben und Zustandigkeiten

Aufgabe / Zustandigkeit Verantwortlicher Akteur

Bevolkerungsinformation (vgl. auch Ab- e Agence de la biomédecine

schnitt 3.2.2) e Koordinationseinheiten fiir die Organentnahme
Spendeforderung e Agence de la biomédecine

e Koordinationseinheiten fiir die Organentnahme

Betrieb Spenderregister e Agence de la biomédecine

Ausstellen/Verwalten der Spendekarten e Verschiedene Organisationen (nicht staatlich, nur
wenig Gewicht)?¥’, z. B. France ADOT

Aus- und Weiterbildung von Spitalperso- e Agence de la biomédecine

nal, Sensibilisierung e Koordinationseinheiten fiir die Organentnahme

Organzuteilung, Betrieb der Wartelisten e Agence de la biomédecine

Quellen: Agence de la biomédecine 2017; Ministére des affaires sociales, de la santé et des droits des
femmes 2015.

Agence de la biomédicine

Die Agence de la biomédecine ist eine nationale 6ffentliche Einrichtung, die durch das Loi
de bioéthique vom 6. August 2004 geschaffen wurde und dem Gesundheitsministerium un-
tersteht. Sie erfillt Aufgaben in den Bereichen Organ-, Gewebe- und Stammzellgewinnung
und -transplantation sowie in den Bereichen menschliche Fortpflanzung, Embryologie und
Genetik (Agence de la biomédecine 2017: 12). Im Bereich der Organspende tibernimmt sie
unter anderem folgende Aufgaben (Agence de la biomédecine 2017: 39 und 48):

e Verwaltung der nationalen Warteliste und des Widerspruchsregisters

e Koordination der Entnahme von Organen sowie die die Zuteilung von Transplanta-

ten

e Aus- und Weiterbildung des medizinischen Personals

Den vier regionalen Regulierungs- und Unterstiitzungsdiensten (SRA) der Agence de la bio-

médecine fallen folgende Aufgaben zu:

37 http://www.ville-boissy-saint-leger.fr/Service-Public/voir /F18515; 23.8.2018
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e Regulierung der Organentnahme (sobald eine Entnahme vorgesehen ist, mussen sich
die Arztinnen und Arzte zunichst an die SRAs wenden)

e Koordinierung und Leitung aller Akteure, die an der Identifizierung potenzieller
Spenderinnen und Spender und ihrer Betreuung beteiligt sind

¢  Umsetzung der Massnahmen der Agence de la biomédecine im Bereich der Organ-

entnahme und -transplantation™

Koordinationseinheiten fiir die Organentnahme

Damit ein Spital in Frankreich Organentnahmen vornehmen darf, muss es verschiedene Vo-
raussetzungen erfiillen. Eine davon ist, dass eine koordinierende Arztin oder ein koordinie-
render Arzt fir die Entnahme und mindestens eine koordinierende Pflegefachperson er-
nannt werden miissen (CSP, art. R. 1233-7). Somit verfiigt jedes Entnahmespital tiber ein
multiprofessionelles Team (Koordinationseinheit fiir die Organentnahme), das fir die Ko-
ordination der Organ- und Gewebeentnahme zustindig ist”. Sowohl Arztinnen und Arzte
als auch Pflegefachpersonen innerhalb des Koordinationsteams verfiigen meist tiber Erfah-
rungen oder entsprechende Ausbildungen im Intensivbereich. Zudem besuchen sie Kurse
der Agence de la biomédecine (Ministere des affaires sociales, de la santé et des droits des
femmes 2015).

Koordinationseinheiten fiir die Organentnahme sind in diverse Aktivititen rund um die Ko-
ordination der Organspende in den Entnahmespitilern eingebunden. Nachfolgend sind ei-
nige Beispiele aus dem Arrété du 29 octobre 2015 portant homologation des régles de bonnes
pratiques relatives au prélévement d’organes 2 finalité thérapeutique sur personne décédée®

aufgelistet:

e [orderung der Identifizierung von potenziellen Organspenderinnen und Organspen-

dern in den Spitilern

e Meldung potenzieller Spenderinnen und Spender an den Regulierungs- und Unter-
stitzungsdienst (SRA) der Agence de la biomédecine

e Sicherstellen, dass das Widerspruchsregister abgefragt wird

e Gesprich mit den Angehérigen tiber eine mégliche Organentnahme und Aussagen

tber einen moglichen Widerspruch der verstorbenen Person erfassen
e Angehorigenbetreuung

e  Organisation und Koordinierung der Entnahme und des Transports der Organe

I-Agence-en-region?lane=fr; 16.8.2018

3 https://www.has-sante.fr/portail /upload /docs/application/pdf/2015-02/fiche dpc abm 130215.pdf;
17.7.2018

40 https://www.agence-biomedecine.fr/IMG /pdf/joe 20151125 0273 00225571244598013941397.pdf;
16.8.2018
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e Information, Schulung und Unterstitzung des Personals des Spitals

e TForderung des 6ffentlichen Bewusstseins tber die Organspende
3.2.2 Bevolkerungsinformation

Tabelle 3-3: Bevolkerungsinformation

Merkmal Auspragung

Initiale Bevolkerungsinformation Gber Wil- e  Agence de la biomédecine (Information {iber Ande-
lensausserungsmodell und allfélliges Re- rung bei den Modalitaten des Widerspruchs per 1.
gister Januar 2017)

Regelmassige Bevolkerungsinformation e Agence de la biomédecine

e Koordinationseinheiten fiir die Organentnahme

Kosten keine Information vorliegend

Quellen: Agence de la biomédecine 2017; Ministére des affaires sociales, de la santé et des droits des
femmes 2015.

Um die Bevolkerung tber die neuen gesetzlichen Regelungen bezlglich der
Willensausserung zu informieren, hat die Agence de la biomédecine eine breit angelegte
Informationskampange lanciert. Dazu gehorten unter anderem eine Fernsehkampagne, eine
Plakatkampagne und ein Redesign der Website www.dondorganes.fr. Ziel dieser Kampagnen
war es, der Bevolkerung zu vermitteln: ,,Sie sind ein Spender. Es sei denn, Sie wollen kein
Spender sein” und dabei tiber die verschiedenen Widerspruchsméglichkeiten zu informieren
(Agence de la biomédecine 2017). Auch 2018 wurde wieder eine Kampange lanciert, um die
Offentlichkeit dafiir zu sensibilisieren, dass jede Person eine potenzielle Organspenderin
oder ein potenzieller Organspender ist"'. Neben diesen Kampangen betreibt die Agence de
la biomédecine eine Webseite” mit umfangreichen Informationen zur Organspende in

Frankreich.

Ebenfalls in die Bevolkerungsinformation eingebunden sind die Koordinationseinheiten fir
die Organentnahme. Sie beteiligen sich an den Informationskampagnen der Agence de la
biomédecine und informieren insbesondere junge Menschen an Gymnasien und Hochschu-
len in Zusammenarbeit mit Bildungsfachleuten und Verbianden (Ministere des affaires soci-

ales, de la santé et des droits des femmes 2015).

4 https://www.dondorganes.fr/campagnes/20162date=2018; 14.8.2018

42 https://www.dondorganes.fr/; 19.7.2018
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Jahrlich findet im Juni eine journée nationale de réflexion zur Organspende und
-transplantation und Spenderanerkennung statt, die dazu beitrigt, die Bevolkerung fir das

Thema der Organspende zu sensibilisieren®.
3.2.3 Finanzielles

Tabelle 3-4: Finanzielle Anreize

Merkmal Auspragung

Potenzielle/r Spender/in Keine Anreize. Eine Spende muss immer altruistisch sein

Angehérige und darf weder finanziell noch anders entschadigt wer-
den.

Empfanger/in keine Information vorliegend

Medizinisches Personal und/oder Pauschalen fiir verschiedene Aufgaben im Zusammen-

Gesundheitseinrichtung hang mit der Organspende

Finanzierung des Spendewesens Krankenversicherung

Quellen: C. civ.; Agence de la biomédecine 2017b; OECD 2017.

Die Finanzierung des Gesundheitswesens erfolgt in Frankreich hauptsichlich iiber die Kran-
kenversicherungen (OECD 2017: 6). Bis auf wenige Ausnahmen sind alle in Frankreich
wohnhaften oder arbeitstiatigen Personen automatisch versichert (Chevreul et al. 2015: 29).

Die Entnahme- und Transplantationsspitiler erhalten Pauschalen fiir verschiedene von
thnen erbrachte Leistungen im Zusammenhang mit der Organspende. Die Agence de la bi-
omédecine legt die Hohe und Art der Pauschalen fir die Spitéler jahrlich neu fest (vgl.
Agence de la biomédecine: 2017b). Pauschalen werden bezahlt fiir die Koordinationseinhei-
ten fir die Organentnahme, fir die Organentnahme, fir Querschnittaktivititen im Zusam-
menhang mit der Transplantation (Koordination der Transplantation) und fur die Transplan-

tation selber™.

3.3 Entwicklung und Erfolgsfaktoren

3.3.1 Wichtigste Kennzahlen

Tabelle 3-5: Wichtigste Kennzahlen

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

43 https://www.agence-biomedecine.fr/18eme-Journee-nationale-de.1151?lang=fr; 14.8.2018

4 https://www.jmpg.fr/documents/2012/06.pdf; 19.7.2018
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Spenderrate 2477 2457 25.83 25.86 26.02 25.93 28.09 28.73 29.74
(p.m.p.)

Effektive Spender- - - - - 25.13 2494 27.05 27.88 28.95
rate (p.m.p.)

Verhaltnis Lebend-  0.06 0.07 007 008 009 011 011 011 0.11
/Leichenspenden (247/ (308/ (335/ (374/ (421/ (531/ (571/ (586/ (636/
4094) 4151) 4689) 4727) 4784) 4909) 5253  5392) 5559)

Zustimmungsrate 526/- 559/ 616/- 727/- 700/- 716/- 738/- - -
(Ablehnungen / An-

fragen)

Anzahl Organe pro 2.65 2.70 2.88 2.88 2.86 2.93 2.90 2.90 2.88
Leichenspender

Effizienz (Anz. Spen- - - - - 0.97 0.96 0.96 0.97 0.97
der, deren entnom-

mene Organe effek-

tiv transplantiert

wurden)

Quellen: WHO-ONT Global Observatory on Donation and Transplantation (GODT)* und Bouwman et al.
2017. Vgl. Tabelle 1-3 fir eine Erlauterung der Kennzahlen.

4 http://www.transplant-observatoty.org/export-database/; 1.6.2018
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Der erste Aktionsplan wurde in Frankreich im Jahr 2000 lanciert. Aktuell ist der dritte Aktionsplan in Kraft, der noch bis 2021 lauft.

Tabelle 3-6: Aktionsplane

Plan greffe 1 Plan greffe 2 Plan greffe 3
Jahre 2000-2003 2012-2016 2017-2021
Ziele 5’700 Transplantationen im Jahr 2015 6800 Transplantationen/Jahr

Stossrichtungen e Fdrderung des Zugangs zu Trans-

e Diversifizierung der Transplan-

o Reflexion Uber die Organisation des Pflegean-

plantaten

o Starkung der Krankenhaus-
koordination

o Entnahme valorisieren

o Ausbildung von Fachkraften

Verringerung der Zugangsunglei-
chheiten

Forschung begleiten

Grosszugigkeit und Solidaritat
bekriftigen®

tatquellen

regionale Unterschiede verkleinern

o bessere Identifizierung potenzieller
Spenderinnen und Spender

o Verringerung der Widerspruchs-ra-
ten

Ausbildung des medizinischen Perso-

nals

Verbesserung der Qualitat der ent-

nommenen Organe

Ressourcen anpassen, welche medi-

zinischen und chirurgischen Ent-

nahme- und Transplantations-teams

zugewiesenen werden

Kommunikationsstrategie

gebots und Zugang zur Warteliste fiir Organ-
transplantationen
Steigerung der Organentnahme und
-transplantation z. B. durch
o erhdéhte Anzahl Multi-Organentnahmen
bei DBD-Spenderinnen
mehr DCD-Spenderinnen
o Ausdehnung auf Personen, die virale
Marker tragen
Verbesserte Evaluation von Aktivitaten und
Resultaten im Zusammenhang mit Organent-
nahmen (z. B. der Transplantations-teams und
der Nachsorge von Patienten)
Verbesserung der Qualitdt und Sicherheit von
Pflege und Praxis
Optimierung der Finanzierung von Organent-
nahmen und -transplantationen
Kommunikation

Quellen: Agence de la biomédecine 2012 und Ministére chargé de la santé 2017.

4 https:

www.jmpg.fr/documents/2012/06.pdf; 19.7.2018
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Das Ziel des Plan greffe 2 in Bezug auf die Anzahl Transplantate konnte erreicht werden.
Im Jahr 2016 wurden 5891 Organe transplantiert, was einen Anstieg von 2,5% gegeniiber
2015 darstellt. In 5 Jahren, von 2012 bis 2016, stieg die Zahl der Organtransplantationen um
17%.

3.3.3 Erfolgsfaktoren

Die Steigerung der Organspenden im Zeitraum des Plan greffe 2 ist laut dem Jahresbericht
der Agence de la biomédecine auf folgende Griinde zuriickzufithren (Agence de la bioméde-
cine 2017: 39):

e Grosszugigkeit der Spenderinnen und Spender

e tigliche Mobilisierung von Entnahme- und Transplantationsteams

e speziell ausgebildete Koordinationseinheiten fiir die Organentnahme
e Unterstitzung von Verbidnden

e Informationskampagnen
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4 Italien

4.1 Willensdusserung

Tabelle 4-1: Willensdusserung

Merkmal

Gesetzesgrundlagen

Auspragung

e Legge 91/1999%
e Decreto 08 aprile 2000%8

Willensausserungsmodell de jure

enge Widerspruchslosung

Willensdusserungsmodell de facto

erweiterte Zustimmungslosung

Register

Transplantationsinformationssystem Sistema Informativo
Trapianti (SIT)

Moglichkeiten zur Willensdusserung,
rechtliche Verbindlichkeit und Stellenwert
im Ereignisfall

Alle nachfolgend genannten Willensdusserungsmoglich-
keiten sind rechtlich verbindlich und werden im Ereignis-
fall konsultiert:

e Eintragung beim kommunalen Einwohneramt bei
Ausstellung/Erneuerung der ID 2 SIT

e Eintragung bei der lokalen Gesundheitsbehorde
(ASL), in Kliniken, Allgemeinmedizinpraxen oder
Transplantationszentren - SIT

e Eintragung bei der italienischen Vereinigung fiir die
Spende von Organen, Geweben und Zellen (A.1.D.O.)
2>SIT

e Spendekarte; keine Erfassung im SIT; muss bei per-
sonlichen Dokumenten aufbewahrt werden

e schriftliche und unterzeichnete Willensdusserung;
keine Erfassung im SIT; muss bei personlichen Doku-
menten aufbewahrt werden

Quellen: Legge 91/1999; Decreto 8 aprile 2000; Direktauskunft des CNT.

4.1.1 Gesetzliche Regelung zur Willensdusserung

Gesetzliche Grundlage fiir das Spende- und Transplantationswesen bilden in Italien das Ge-

setz 91/1999, welches die Bestimmungen zur Organ- und Gewebeentnahme und

-transplantation enthilt, und der Erlass des Gesundheitsministeriums zur Umsetzung der

47 Legge 1° aprile 1999, n. 91, Disposizioni in materia di prelievi e di trapianti di organi e di tessuti, pubblicata
nella Gazzetta Ufficiale n. 87 del 15 aprile 1999.

48

Decreto 8 aprile 2000, Disposizioni in materia di prelievi e di trapianti di organi e di tessuti, attuativo delle

prescrizioni relative alla dichiarazione di volonta dei cittadini sulla donazione di organi a scopo di trapianto,
pubblicata nella Gazzetta Ufficiale n. 89 del 15 aprile 2000.
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Bestimmungen tiber die Bereitschaft der Burger, Organe fur die Transplantation zu spenden
(Decreto 8 aprile 2000).

De jure kennt Italien eine besondere Form der engen Widerspruchslésung. Die Burgerinnen
und Biirger werden angehalten, ihren freien Willen beziiglich der Spende von Organen und
Geweben zu dussern und informiert, dass das Fehlen einer Willensdusserung als stille Zu-
stimmung zur Organspende betrachtet wird (Legge 91/1999: Art. 4, Abs. 1). Die enge Wi-
derspruchslésung gilt fir diejenigen Personen, die entsprechend informiert wurden. Wer
nicht informiert wurde, gilt als Nicht-Spender (Legge 91/1999: Art. 4, Abs. 2). Bei Mindet-
jahrigen entscheiden die Eltern, wobei bei Uneinigkeit der Eltern keine Organentnahme
stattfinden darf. Bei Ungeborenen, Unzurechnungsfihigen und Minderjihrigen in 6ffentli-
cher oder privater Obhut wird der Wille nicht ethoben (Legge 91/1999: Art. 4, Abs. 3). Falls
den Informationen im Transplantationsinformationssystem (Sistema Informativo Trapianti,
SIT), dem italienischen Register, entnommen werden kann, dass die verstorbene Person in-
formiert wurde, jedoch keinen Willen geaussert hat, diirfen die Organe entnommen werden.
Dies unter der Voraussetzung, dass wihrend des Beobachtungszeitraums fur die Bestim-
mung des Todes (Zeitraum von 6 Stunden) kein schriftlicher Widerspruch der verstorbenen
Person prisentiert wird (Legge 91/1999: Att. 4, Abs. 5). In den Ubergangsbestimmungen
hingegen (Legge 91/1999: Art. 23, Abs. 2), welche laut Direktauskunft des Centro Nazionale
Trapianti (CNT) noch heute giltig sind, ist festgehalten, dass die Angehérigen der Organ-
spende wihrend des Beobachtungszeitraums schriftlich widersprechen kénnen, falls keine

Willensausserung der verstorbenen Person vorliegt.

4.1.2 Praktische Umsetzung der Willensdusserung

Im Ereignisfall wird in der Praxis als erstes Uberpriift, ob die verstorbene Person ein Doku-
ment auf sich trigt, das eine Willensdusserung zur Organspende enthilt. Als nichstes wird
nach einem Eintrag im SIT gesucht. Falls keine Informationen tber eine Willensiusserung
gefunden werden und die verstorbene Person iiber die Konsequenzen eines Verzichts auf
die Willensausserung informiert wurde, dirfen die Organe entnommen werden. Die medizi-
nischen Fachpersonen, welche die Organe entnehmen, sind verpflichtet, einen Bericht iiber
das Vorgehen zur Feststellung der Willensdusserung zur Organspende zu Lebzeiten der ver-
stotbenen Person zu erstellen (Legge 91/1999; Art. 14, Abs. 1). Die stille Zustimmung, wie
sie im Gesetz vorgeschen ist (Legge 91/1999: Art. 4, Abs. 1), wird laut CNT so in der Praxis
nicht umgesetzt.*” Vielmehr haben die Angehérigen (nicht getrennte Ehepartner, Lebens-
partner, volljahrige Kinder und Eltern; in dieser Reithenfolge) die Moglichkeit, sich wahrend
des Beobachtungszeitraums bis zur Feststellung des Todes gegen eine Organspende auszu-

sprechen. Hat eine verstorbene Person ihren Willen zur Organspende wihrend Lebzeiten in

ale&menu menuPrmap_ale&sotmenu donazione&label=mpd; 8.6.2018 und Direktauskunft des CNT.
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keiner Form festgehalten, werden die Angehérigen konsultiert. Stimmen diese einer Organ-
spende zu, erfolgt sie; widersetzt sich jemand, erfolgt keine Spende.” Hat sich die verstot-
bene Person zu Lebzeiten entweder fiir oder gegen eine Organspende ausgesprochen, wird
dieser Wille grundsitzlich umgesetzt und die Angehérigen konnen sich nicht widersetzen.
Dies wird laut Direktauskunft des CNT tatsachlich so gehandhabt. Die Angehérigen haben
jedoch die Méglichkeit, durch Vorweisen einer schriftlichen Willensausserung der verstorbe-

nen Person auf eine Aktualisierung der Willensdusserung hinzuweisen.

De facto wird die enge Widerspruchslosung folglich nur angewendet, wenn die verstorbene
Person sich zu Lebzeiten zur Organspende gedussert hat. Falls sie keinen Willen gedussert
hat, werden die Angehérigen befragt, was einer erweiterten Zustimmungslosung gleich-

kommt.

4.1.3 Formen der Willensausserung und Register

Italien kennt ein nationales Register zur Erfassung der Willensiusserungen, das Transplan-
tationsinformationssystem (Sistema Informativo Trapianti, SIT). Alle volljahrigen Burgerin-
nen und Biirger haben die Méglichkeit, aber nicht die Pflicht”, ihren Willen, also die Zustim-
mung oder die Ablehnung, zur Organspende zu dussern. Sie werden aber auch dariiber in-
formiert, dass eine fehlende Willensausserung als stille Zustimmung gewertet wird (Legge
91/1999: Art: 4, Abs. 1). Zur Willensdusserung mit direkter Eintragung in das nationale Re-
gister (SIT) stehen folgende Moglichkeiten zur Verfugung:

e FHintragung bei den kommunalen Einwohnerimtern, bei Ausstellung oder Erneue-

rung der Identititskarte
e Eintragung bei der lokalen Gesundheitsbehorde (Azienda sanitaria locale, ASL), Kli-

niken, Allgemeinmedizinpraxen oder Transplantationszentren

e Fintragung bei der italienischen Vereinigung fiir die Spende von Organen, Geweben
und Zellen, A.LLD.O. (Associazione Italiana per la Donazione di Organi, Tessuti e
Cellule)

Ausser der Willensdusserung mit direkter Eintragung ins nationale Register gibt es noch fol-

gende beiden Optionen zur Willensdusserung:

e cine Spendekarte (tesserino blu)

e cine schriftliche und unterzeichnete Willensidusserung

.pdf; 18.6.2018
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Alle Moglichkeiten sind gesetzlich so vorgesehen und rechtlich verbindlich. Falls eine Person
thren Willen zur Organspende auf verschiedene Arten gedussert hat, gilt die zeitlich letzte
Angabe.”

Transplantationsinformationssystem (Sistema Informativo Trapianti, SIT)

Im Transplantationsinformationssystem (SIT), welches 1999 mit den Bestimmungen zur Or-
gan- und Gewebeentnahme und —transplantation (Legge 91/1999) eingefithrt wurde und
vom Nationalen Transplantationszentrum (Centro Nazionale Trapianti, CNT) gefiihrt wird,
kann sowohl die Zustimmung, als auch die Ablehnung gegentiber einer Organspende fest-
gehalten werden. Eine Differenzierung des Spendewillens nach einzelnen Organen oder eine

Delegation der Entscheidung an eine Vertrauensperson sind nicht vorgesehen.

Soll die Willensdusserung einer Person im SIT gedndert werden, muss entweder eine neue
Willensiusserung abgegeben oder die Loschung der Daten beantragt werden™. Eine neue
Willensdusserung kann tber die gleichen Wege abgegeben werden wie die initiale Wil-
lensdusserung (s. auch nachfolgende Abschnitte), wobei beachtet werden muss, dass eine
Willensausserung bei den Einwohneramtern jeweils nur im Zusammenhang mit der Ausstel-
lung oder Erneuerung der Identititskarte erfolgen kann. Zur Loschung der Daten hingegen
muss ein Formular’ ausgefiillt und zusammen mit der Identititskarte beim Einwohneramt
oder der lokalen Gesundheitsbehorde eingereicht werden. Gemiss Decreto 23 dicembre
2015 (Art. 16, Abs. 3)® kann eine Person fiir eine Anderung einer im SIT eingetragenen
Willensausserung auch an Kliniken, Allgemeinmedizinpraxen oder Transplantationszentren

gelangen.

Die Eintragungen sind gemass Direktauskunft des CNT fiir die lokalen Koordinatoren, die
medizinischen Fachpersonen der regionalen und interregionalen Transplantationszentren
und das CNT 24 Stunden am Tag in Echtzeit abrufbar. Gemiss Legge 91/1999: Art. 7 wer-
den fiir die Einrichtung des SIT ab 1999 jahrlich 1 Milliarde italienische Lire (ITL, ca. 600000
CHF) bewilligt.”

52 http://www.A.LD.O..it/riviste /?id=49&art=220; 8.6.2018 oder auch http://www.trapianti.sa-

lute.gov.it/cnt/cntDettaglioMenu.jsprid=5&area=cnt-generale&menu=menuPrincipale&sotmenu=dona-

zione&label=mpd; 18.6.2018

53 http://www.trapianti.salute.cov.it/imes/C 17 cntPagine 233 listaFile itemName 3 file.pdf; 18.6.2018

54 http://www.trapianti.salute.cov.it/cnt/documenti/comuni/15 fac simile cancellazione.pdf; 18.6.2018

% Decreto 23 dicembre 2015, Modalita tecniche di emissione della Carta d’identita elettronica, pubblicata nella
Gazzetta Ufficiale n. 302 del 30 dicembre 2015.

5 Zum Zeitpunkt des Inkrafttretens des Gesetzes 1999 war der Euro noch nicht eingeftihrt. Aktuelle Zahlen
konnten nicht in Erfahrung gebracht werden.
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Tabelle 4-2: Eintragungen der Willensdusserung im SIT (Stand: 9. Mai 2019)*

Eintragungsart Total Zustimmung Ablehnung
Eintragung bei der lokalen Ge- 181967 162’957 19'010
sundheitsbehoérde 89.6% 10.4%
E]ntragung bei den kommuna- 3810690 2705734 1104’956
len Einwohneramtern 71.0% 29%
Eintragungen bei der A.1.D.O. 1381902 1381902
(nur Zustimmungen moglich) 100%

5374559 4‘250'593 1123966

Total aller Eintragungen?
79.1% 20.9%

Eigene Berechnungen. Quelle: Sistema Informativo Trapianti®’

1 Die Prozentangaben beziehen sich auf das Total der Eintragungen pro Art.
2Mehrfachzihlungen kédnnen nicht ausgeschlossen werden.

Insgesamt haben rund 10.7% der volljihrigen Gesamtbevélkerung™ Italiens ihren Spen-
dewillen im SIT registriert, wobei die meisten Eintragungen tiber die kommunalen Einwoh-
neramter erfolgen (Tabelle 4-2). Nicht ganz 80% der eingetragenen Personen haben ihre

Zustimmung zur Organspende ausgedriickt.

Obwohl die gesetzliche Grundlage bereits 1999 gelegt und das Register kurz darauf geschaf-
fen wurde, verzeichnet es erst seit dem Jahr 2013 eine deutliche Zunahme der Anzahl Re-
gistrierungen. Laut CNT ist dies eine Folge einer Gesetzesinderung, durch die es moglich
wurde, bei der Ausstellung oder Erneuerung einer Identitatskarte die Willensausserung einer

Person zur Organspende zu erfragen (Legge 25/2010°: Art. 3, Abs. 8-bis; vgl. unten).

Eintragung bei den kommunalen Einwohneramtern

Seit 2012* kénnen Gemeinden ihren Einwohnerinnen und Einwohnern bei der Ausstellung

oder Erneuerung der Identititskarte anbieten, ihre Willensdusserung beziiglich der Organ-

57 ://trapianti.sanita.it/statistiche/dichiarazioni italia.aspx; 9.5.2019. Die Zahlen werden tiglich aktuali-
siert und dndern rasch. Innerhalb von knapp einem Jahr (zwischen Juni 2018 und Mai 2019) nahm die

Anzahl Eintragungen um gut 2 Mio. zu.

% Gesamtbevolkerung nach Alter per 31. Dezember 2017 http://dati.istat.it/?lang=it&SubSessio-
nId=87921e03-8525-446f-b6d4-7£6175e¢528dc#; 8.6.2018

% Legge 26 febbraio 2010, n. 25, Conversione in legge, con modificazioni, del decreto-legge 30dicembre 2009,
n. 194, recante proroga di termini previsti da disposizioni legislative, pubblicata nella Gazzetta Ufficiale n.
48 del 27 febbraio 2010.

60

.pdf; 18.6.2018

37



Biiro Vatter | Landervergleich Willensdausserungsmodelle Organspende

spende direkt im SIT einzutragen. Dazu muss sich eine Gemeinde fiir diesen Service regist-
rieren, indem sie beim CNT ein Formular® einreicht. In diesem verpflichten sich die Mitar-
beitenden des Einwohneramtes dazu, an einem Kurs des regionalen Transplantationszent-
rums teilzunehmen, eine Bevolkerungsinformationskampagne mit dem vom CNT und den

192 durchzufiithren und

regionalen Transplantationszentren zur Verfiigung gestellten Materia
das Personal fir die Durchfihrung des Services zu schulen. 2012 sammelten die Gemeinden
zweier Provinzen in einem Pilotprojekt erste Erfahrungen; zudem wurden eine Informati-
onskampagne® und ein Leitfaden® entwickelt. In der Folge begannen immer mehr Gemein-
den, die Erfassung des Spendewillens anzubieten. Mitte 2018 boten bereits 3959 Gemein-

den®, knapp die Hilfte der italienischen Gemeinden® diese Moglichkeit an.

Nach einer anfinglichen Information der lokalen Gesundheitsbehérden (ASL; Decreto 08
aprile 2000: Art. 1, Abs. 1) iiber die Moglichkeit, die Willensausserung zur Organspende di-
rekt bei der Ausstellung oder Erneuerung der Identititskarte beim Einwohneramt abzuge-
ben, machen auch die Mitarbeitenden des Einwohneramtes bei der Ausstellung oder Erneu-
erung der Identititskarte auf diesen Service aufmerksam. Zudem halten sie fest, ob sich eine
Person fiir oder gegen eine Organspende dussert. Die Willensiusserung®” muss auf einem
Ausdruck kontrolliert und unterschrieben werden. Das Original wird im Einwohneramt ar-
chiviert, die Person erhilt eine Kopie. Auf dem Formular ist explizit vermerkt, dass die Wil-
lensdusserung keine Pflicht darstellt. Gemass Direktauskunft des CN'T muss eine Person
bestitigen, dass sie dariiber informiert wurde, dass der Verzicht auf eine Willensausserung

gemiss Gesetz als stille Zustimmung zu einer Organentnahme gilt.

Eintragung bei der lokalen Gesundheitsbehorde (Azienda sanitaria locale, ASL)

Die Registrierung im SIT kann auch bei der lokalen Gesundheitsbehérde (ASL), in einer

Klinik, einer Allgemeinmedizinpraxis oder einem Transplantationszentrum erfolgen, wozu

61

63

64

65

66 https://www.istat.it/it/archivio/6789; 22.6.2018

fac slmlle pdf; 18.6. 2018
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ein Formular® ausgefillt werden muss. Die Angaben werden anschliessend direkt ins SIT

tbertragen.

Eintragung bei der italienischen Vereinigung fir die Spende von Organen, Geweben
und Zellen, A.I1.D.O.

Wer der italienischen Vereinigung fiir die Spende von Organen, Geweben und Zellen
(A.LD.O.) beitritt, fillt ein Formular aus, auf dem die Zustimmung zur Entnahme von Or-
ganen und Geweben zu Transplantationszwecken gegeben wird. Die Zustimmung zur Ent-
nahme von Organen und Gewebe im Rahmen eines A.ID.O.-Beitritts wird direkt ins SIT

eingetragen.”

Spendekarte

Beim Gesundheitsministerium (Ministerio della Salute)”” oder einer Spenderorganisation” ist
eine Spendekarte (Tesserino blu) erhiltlich, die mit den persénlichen Dokumenten aufbe-
wahrt wird. Auf dieser kann sowohl die Einwilligung zur Organspende als auch der Wider-
spruch dagegen festgehalten werden. Die Moglichkeit, den Spendewillen auf einzelne Organe
zu beschrinken oder die Entscheidung an eine Vertrauensperson zu delegieren, ist nicht vor-
gesehen. Die Spendekarte kann online heruntergeladen, ausgedruckt und ausgefillt werden.

Deshalb lisst sich die Anzahl Besitzerinnen und Besitzer von Spendekarten nicht beziffern.

Schriftliche und unterzeichnete Willensausserung

Die Willensausserung kann auch durch eine schriftliche Erklirung erfolgen. Eine solche
muss mindestens die folgenden Angaben enthalten: Vorname, Name, Geburtsdatum, Zu-

stimmung oder Ablehnung zur Organspende, Datum und Unterschrift.

Angehorigengesprach

Hat eine Person zu Lebzeiten keinen Willen zur Organspende gedussert, was in Italien zurzeit
bei rund 93% der volljahrigen Bevolkerung der Fall ist, werden die Angehorigen befragt.

Befragt werden (sofern vorhanden) zuerst die nicht getrennten Ehegatten, dann die Lebens-

68

69

70

Name 0 file.pdf; 18.6.2018
1 http://www.trapianti.salute.gov.it/cnt/cntDettaglioMenu.jsp?id=25&area=cnt-

rale&menu=menuPrincipale&sotmenu=donazione&label=mpd; 8.6.2018
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partnerinnen und —partner, die volljahrigen Kinder und schliesslich die Eltern. Bei Minder-
jahrigen und unzurechnungsfihigen Personen werden in jedem Fall die Eltern oder gesetzli-
chen Vertreter befragt. Lehnt die befragte angehorige Person eine Organentnahme ab, oder
sind sich die Angehorigen nicht einig, werden keine Organe entnommen. Sie werden bei
Ablehnung der Organentnahme auch nicht erneut befragt. Es findet also kein Reapproach
statt (Direktauskunft des CNT).

Liegt eine zu Lebzeiten erfolgte Willensdusserung fiir oder gegen die Organspende einer ver-
storbenen Person vor, werden die Angehorigen zwar nicht nach ihrem eigenen Willen ge-
fragt, das Gesprich mit ihnen wird aber dennoch gesucht. Sie kénnen dabei dem Willen der
verstorbenen Person nicht widersprechen; das Gesprich dient dazu, die aktuellste und somit
rechtlich verbindliche Willensdusserung der verstorbenen Person zu ermitteln. Kénnen die
Angehorigen eine schriftliche Willensausserung der verstorbenen Person vorweisen, die ak-

tueller ist als die dem medizinischen Personal vorliegende, gilt erstere.

Uber eine mogliche Organspende wird erst nach der Mitteilung des Todes gesprochen. Das
Angehorigengesprich wird vom lokalen Koordinator oder der lokalen Koordinatorin ge-
tithrt. Diese oder dieser ist weder an der Feststellung des Todes noch an der Entnahme oder
Transplantation der Organe beteiligt, sondern lediglich fir die administrativen und kommu-
nikativen Aufgaben wie die Eintragung der Daten ins SIT, die Bevolkerungsinformation, das
Angehorigengesprich oder die Organisation der Rahmenbedingungen (Infrastruktur, Perso-

nal, etc.) der Entnahme und Transplantation zustandig.

4.2 Organisation des Spende- und Transplantationswesens

Das Spendewesen in Italien ist 6ffentlich’ und auf drei Ebenen organisiert:

e national: Auf nationaler Ebene ist das Gesundheitsministerium, Ministero della Sa-
lute, fiir das Spende- und Transplantationswesen zustindig. Operativ tibernimmt das
staatliche Centro Nazionale Trapianti die meisten in diesem Zusammenhang stehen-
den nationalen staatlichen Aufgaben.

e regional: Auf regionaler Ebene sind die regionalen und interregionalen Transplanta-
tionszentren (centri regionali o interregionali per i trapianti; Centro Regionale per 1
Trapianti, CRT) angesiedelt.

e Jokal: Die lokalen Koordinatoren koordinieren alle mit der Organentnahme,
-erhaltung und -transplantation in Zusammenhang stehenden Aktivititen einer Ent-
nahmeeinrichtung (strutture per 1 prelievi), einer Einrichtung zur Konservierung der
entnommenen Gewebe (strutture per la conservazione dei tessuti prelevati)

oder einer Transplantationseinrichtung (strutture per i trapianti ).

72 Legge 91/1999: Art. 7, Abs. 1
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Weiter gibt es in Italien einen wichtigen nichtstaatlichen Akteur, die italienische Vereinigung
tir die Spende von Organen, Geweben und Zellen (Associazione Italiana Donatori di Or-
gani, A.LLD.O.”). Diese fiihrt einerseits Sensibilisierungsaktivititen durch, andererseits be-
steht die Moglichkeit, der Vereinigung die Zustimmung zur Organspende mitzuteilen, wel-
che dann direkt im SIT eingetragen wird.

Mit Einfihrung der Legge 91/1999 wurde zudem eine stindige technische Beratung zur

Transplantation eingerichtet, welche sich aus folgenden Personen zusammensetzt:

e dem Direktor des Hoheren Gesundheitsinstituts oder seinem Delegierten,

o dem Generaldirektor des CNT,

e den Koordinatoren der regionalen und interregionalen Transplantationszentren,

e den Vertretungen jeder Region, die ein interregionales Zentrum eingerichtet hat,

e drei klinischen Experten auf dem Gebiet der Organ- und Gewebetransplantation,
von denen mindestens einer ein Narkosearzt (anestesista rianimatore) ist, und

e drei Experten aus nationalen Verbinden, die auf dem Gebiet der Transplantation

und Foérderung von Spenden arbeiten.

Der beratende Ausschuss erstellt die technisch-operativen Leitlinien fiir die Durchfiihrung
der Titigkeiten der Organentnahme und -transplantation und nimmt beratende Funktionen
zugunsten des Nationalen Zentrums wahr. Somit ist dieses Organ nicht direkt in die Organ-

spende- und Transplantationsaktivititen involviert.

Schliesslich gehort Italien zum 2012 gegriindeten Netzwerk South Alliance for Transplanta-
tion (SAT), das derzeit aus den drei Grindungsmitgliedern Spanien, Frankreich und Italien
sowie Portugal, Schweiz und Tschechische Republik besteht (Bouwman et al. 2017: 437).

73 http://www.aido.it/; 20.6.2018
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4.2.1 Akteure, ihre Aufgaben und Zustandigkeiten

Tabelle 4-3: Aufgaben und Zustdndigkeiten
Aufgabe / Zustandigkeit

Bevolkerungsinformation (vgl. auch Ab-
schnitt 4.2.2)

Verantwortlicher Akteur

Gesundheitsministerium
CNT
lokale Gesundheitsbehorden (ASL)

regionale oder interregionale Transplantationszen-
tren (Centro Regionale per i Trapianti, CRT)

lokale Koordinatoren

Spendeforderung

CNT
regionale Koordinatoren (durch Subventionen)
Spitalkoordinatoren

Betrieb Spenderregister

CNT

Eintragungen ins Spenderregister:

lokale Gesundheitsbehorden (aziende unita sanita-
rie locali, ASL)

Einwohneramter der Gemeinden
A.l.D.O.

Aus- und Weiterbildung von Spitalperso-
nal, Sensibilisierung

Gesundheitsministerium

regionale Koordinatoren

Organzuteilung, Betrieb der Wartelisten

CNT

regionale und interregionale Zentren liefern Daten
liber Personen, welche auf ein Organ warten und
sind mitverantwortlich fiir die Organzuteilung

lokale Koordinatoren liefern Daten Uber Personen,
welche auf ein Organ warten

Ausstellen/Verwalten der Spendekarten

CNT stellt (online) die Spendekarten zur Verfiigung

Angehdrigengesprach/-betreuung

lokale Koordinatoren

Quellen: Legge 91/1999; Decreto 8 aprile 2000.

Gesundheitsministerium und Centro nazionale per i trapianti (CNT)

Das Gesundheitsministerium erlasst nach Anhérung des Ministers fiir Hochschulen und wis-

senschaftliche und technologische Forschung ein Dekret, das Stipendien fur die Ausbildung

des medizinischen Fachpersonals, sowie fir die Férderung der Forschung auf dem Gebiet

der Organ- und Gewebeentnahme und -transplantation vorsieht. Auch beztiglich der Bevol-

kerungsinformation ist das Gesundheitsministerium involviert. Es ist zusammen mit anderen

Akteuren (vgl. auch Tabelle 4-3) zustindig fir die Bevolkerungsinformation zu den gesetzli-

chen Grundlagen, zur Privention (damit weniger Organe benétigt werden) und zur Infor-

mation tiber die Transplantation als Therapieméglichkeit.
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Das Centro nazionale per 1 trapianti (CNT) besteht aus dem Direktor des Héheren Gesund-
heitsinstituts (Istituto superiore di sanita), welcher als Prasident fungiert, je einer Vertretung
jedes regionalen oder interregionalen Transplantationszentrums und einem Geschiftsfihrer.
Jedes Jahr bietet das CNT verschiedene Kurse im Bereich der Organspende und Transplan-
tation an, welche sich beispielsweise an medizinische Fachpersonen der Intensivstationen
oder an administrative Mitarbeitende der regionalen Transplantationszentren richten. Im An-
gebot befinden sich Informations- und Sensibilisierungskurse, Kurse zu Angehérigengespri-

chen oder auch Ausbildungen zur Koordinationspflegefachperson.”™

Beziiglich der Willensausserung nimmt das CNT folgende Aufgabe wahr:

e Bevolkerungsinformation beztliglich der gesetzlichen Grundlagen, namentlich auch

der Willensiusserung

Regionale oder interregionale Transplantationszentren (Centro Regionale per i Tra-
pianti, CRT)

Die Regionen sind verpflichtet, ein Transplantationszentrum zu errichten (Legge 91/1999:
Art. 10). Die Titigkeiten der regionalen und interregionalen Zentren werden von einem Ko-
ordinator oder einer Koordinatorin koordiniert. Bei der Wahrnehmung der Aufgaben wirkt
ein regionaler oder interregionaler Ausschuss unterstiitzend mit, der sich aus den Verant-
wortlichen oder ihren Delegierten der Entnahme- und Transplantationseinrichtungen und
einem Verwaltungsbeamten aus ihren jeweiligen Regionen zusammensetzt (Legge 91/1999:
Art. 11, Abs. 2). Im Zusammenhang mit der Willensdusserung nehmen die regionalen und

interregionalen Zentren folgende Aufgaben wahr:

e Bevolkerungsinformation beziiglich der gesetzlichen Grundlagen, namentlich auch
der Willensausserung und Information iiber die Organspende und —transplantation;

e Sicherung der Zusammenarbeit mit den Gesundheitsbeh6rden des Zustindigkeits-
bereichs und mit freiwilligen Verbinden wie der A.LD.O;

e TForderung der Weiterbildung von medizinischen und administrativen Fachpersonen,

welche im Organspende- und -transplantationswesen titig sind.

Lokale Koordinatorinnen und Koordinatoren

Die Aufgaben der Koordination der Entnahmestrukturen werden von einer Arztin oder ei-
nem Arzt der entsprechenden Gesundheitseinrichtung mit Erfahrung auf dem Gebiet der

Transplantation wahrgenommen. Bei der Durchfiihrung ihrer Aufgaben kénnen die lokalen

7 http://www.salute.gov.it/imgs/C 17 pubblicazioni 1673 allegato.pdf; 22.6.2018
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Koordinatorinnen und Koordinatoren auf Mitarbeitende der gesundheitlichen und administ-
rativen Bereiche ihrer Einrichtung zuriickgreifen (Legge 91/1999: Art. 12). Folgende Aufga-

ben sind im Zusammenhang mit der Willensdusserung relevant:

e Betreuung der Angehorigen potenzieller Spender
e Organisation von Informations- und Bildungsaktivititen der Bevolkerung im Bereich

der Transplantation
4.2.2 Bevoélkerungsinformation

Tabelle 4-4: Bevolkerungsinformation

Merkmal Auspragung

Initiale Bevolkerungsinformation tiber Wil-  Art. 23, Abs. 4, Legge 91/1999 verpflichtet das Gesund-
lensausserungsmodell und allfalliges Re- heitsministerium zu einer ausserordentlichen initialen Be-
gister volkerungsinformationskampagne

Gemass Decreto 8 aprile 2000 (Art. 1, Abs. 1) informieren
die ASL initial Gber die Moglichkeit, die Willensdusserung
bei der Ausstellung/Erneuerung der Identitatskarte auf
dem Einwohneramt abzugeben

Regelmassige Bevolkerungsinformation e Gesundheitsministerium
e CNT
e |okale Gesundheitsbehorden (ASL)

e regionale oder interregionale Transplantationszen-
tren (Centro Regionale per i Trapianti, CRT)

e |okale Koordinatoren

Kosten Jahrlich 2000 Mio. Lire; davon sind 90% fir die nationale
Bevolkerungsinformation und 10% fur die regionale und
lokale Bevélkerungsinformation einzusetzen”

Quellen: Legge 91/1999; Decreto 8 aprile 2000.

Gemiiss Direktauskunft des CNT wurde im Jahr 2000, nach Einfihrung der Legge 91/1999,
eine initiale Informationskampagne durchgefiihrt, in deren Rahmen eine hohe Anzahl an
Spendekarten verteilt wurden, auf denen der eigene Wille zur Spende von Organen und Ge-
webe deklariert werden konnte. Seither wird in Zusammenarbeit mit nationalen Organisati-
onen jahrlich eine nationale Informations-, Kommunikations- oder Sensibilisierungskam-
pagne in der breiten Bevolkerung durchgefithrt, um méglichst klar, umfassend und korrekt
Uber die Spende und Transplantation von Organen, Gewebe und Zellen zu informieren.

Verwendete Kanile hierfiir sind Radio, Fernsehen, Broschiiren, Internet und Social Media.

Des Weiteren hat das CNT zuhanden der Gemeinden Informationsinitiativen zu den Moda-

lititen der Willensdusserung gestartet. Neben dem Gesundheitsministerium und dem CNT

> Dies entspricht ca. 1200000 CHF.
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sind zudem die regionalen Transplantationszentren und lokalen Koordinatoren zustindig fiir

Kommunikations- und Sensibilisierungsaktivititen.
4.2.3 Finanzielles

Tabelle 4-5: Finanzielle Anreize

Merkmal Auspragung
Potenzielle/r Spender/in Keine Anreize. Eine Spende muss laut Gesetz ein anony-
Angehorige mer und unentgeltlicher Solidaritatsakt sein und darf auf

keine Weise finanziell entschadigt werden.

Empfanger/in Vom Empfanger darf kein Geld fiir ein transplantiertes Or-
gan verlangt werden.

Medizinisches Personal und/oder Gesund-  Pauschalen zur Erstattung der Kosten flr die Aufgaben im
heitseinrichtung Zusammenhang mit der Organspende

Finanzierung des Spendewesens Offentliches Gesundheitswesen: Sowohl Angehérigenbe-
treuung, als auch Organentnahme, Transport und Trans-
plantation werden staatlich finanziert.

Quellen: Legge 91/1999; Bouwman et al. 2017.

Das Gesundheitswesen und somit auch alle Aufgaben im Organspende- und
-transplantationswesen (wie die Entdeckung, Erhaltung von Spendern, Organentnahme oder
Transplantation) sind in Italien staatlich und werden folglich mit 6ffentlichen Geldern finan-
ziert (Bouwman et al. 2017: 359). Die Organspende ist ein anonymer und unentgeltlicher

Solidarititsakt und darf auf keine Weise finanziell entschidigt werden.”

Das Gesundheitsministerium legt regelmissig den Tarif zur Erstattung der Kosten fiir die
Entnahme und Transplantation von Organen und Geweben in den (inter-)regionalen Zen-
tren fest (Legge 91/1999: Art. 17, Abs. 1). Das Gesetz von 1999 legte folgende jihtliche
Finanzierungsbeitrage fest: 740 Mio. ITL (ca. 444°000 CHF) fir das CNT, 100 Mio. ITL (ca.
60000 CHF) fiir die Consulta tecnica permanente di trapianti (CPT). Den regionalen und
interregionalen Koordinatorinnen und Koordinatoren steht seit 1999 ein jahrliches Budget
von 4200 Mio. ITL (ca. 2.52 Mio. CHF), den lokalen Koordinatorinnen und Koordinatoren
eines von 50 Mio. ITL (ca. 30°000 CHF) pro Jahr zur Verfiigung (Legge 91/1999: Art. 10,
Abs. 8 resp. Art. 12, Abs. 4)”. Laut Direktauskunft des CNT ist die Gesamtsumme, welche
dem Gesundheitsministerium fiir das Organspendewesen zur Verfiigung steht, tiber die Jahre
stetig gesunken und betrigt fir das Jahr 2018 134504 Euro.

76 http://www.trapianti.salute.cov.it/imes/C 17 cntPagine 233 listaFile itemName 2 file.pdf; 18.6.2018

77 Zum Zeitpunkt des Inkrafttretens des Gesetzes 1999 war der Euro noch nicht eingefithrt. Ob sich diese
Beitrige bisher verdndert haben, konnte nicht in Erfahrung gebracht werden.
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Es sind keine finanziellen Anreize fiir das medizinische Personal vorgesehen, welches an
Organspende- und Transplantationsprozessen beteiligt ist. So wird eine erhohte Spende- o-
der Transplantationsaktivitit nicht speziell vergttet. Das in diese Prozesse involvierte Perso-
nal wird unter denselben Bedingungen angestellt und gleich entlohnt wie das tbrige medizi-
nische Personal (Direktauskunft des CNT).

4.3 Entwicklung und Erfolgsfaktoren

4.3.1 wichtigste Kennzahlen

Tabelle 4-6: Wichtigste Kennzahlen

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

Spenderrate (p.m.p.) 21.3 21.6 218 21.9 21.7 22.7 229 24.7 28.9

Effektive Spenderrate - - - - 18.1 19.2 19.5 21.7 24.19
(p.m.p.)

Verhiéltnis Organe von  0.08 0.08 0.09 0.10 0.11 0.11 0.10 0.08 0.09
Lebend-/Leichenspen-  (152/ (194/ (226/ (208/ (238/ (267/ (326/ (288/ (327/

dern 3128) 2820) 3060) 3044) 2952) 3073) 3088) 3547) 3704)
Zustimmungsrate 0.30 0.32 0.29 0.26 0.29 0.31 0.30 - -
(Ablehnungen / Anfra-  (707/ (722/ (651/ (592/ (668/ (728/ (707/

gen) 2328) 2289) 2271) 2271) 2270) 2349) 2333)

Anzahl Organe pro Lei- 2.5 2.2 2.3 2.3 2.2 2.2 2.3 2.4 2.16
chenspender

Effizienz (Anz. Spen- - - - - 0.83 0.85 0.85 0.88 0.84
der, deren entnom-

mene Organe effektiv

transplantiert wurden)

Quellen: WHO-ONT Global Observatory on Donation and Transplantation (GODT)’® und Bouwman et al.
2017. Vgl. Tabelle 1-3 fiir eine Erlauterung der Kennzahlen.

8 http://www.transplant-observatory.org/export-database/; 1.6.2018
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4.3.2 Aktionspldne

Im Rahmen der Recherchen, inkl. Direktauskunft des CNT, ergaben sich keine Hinweise auf
Aktionsplane.

4.3.3 Erfolgsfaktoren

In den ausgewerteten Unterlagen zum Organspendewesen in Italien waren keine Hinweise

auf mogliche Erfolgs- oder Misserfolgsfaktoren enthalten.
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5 Osterreich

5.1 Willensausserung

Tabelle 5-1: Willensdusserung

Merkmal Auspragung

Gesetzesgrundlagen e Organtransplantationsgesetz (OTPG)

e Vereinbarung gemass Artikel 15a B-VG (iber die Or-
ganisation und Finanzierung des Gesundheitswesens
(enthalt Massnahmen zur Forderung der Organ-

spende)
Willensausserungsmodell de jure Enge Widerspruchslésung
Willensausserungsmodell de facto Unterschiedlich je nach lokaler Praxis
Register Widerspruchsregister
Moglichkeiten zur Willensdusserung, e Widerspruchsregister, de jure rechtsverbindlich, wird
rechtliche Verbindlichkeit und Stellenwert als erstes konsultiert
im Ereignisfall e Schriftlich festgehaltener Wille (z. .B. Eintrag in der

Krankengeschichte, mitgefiihrtes Schreiben, Patien-
tenverfligung), de jure rechtsverbindlich, gilt bei Vor-
liegen

e Mindlicher Widerspruch, de jure rechtsverbindlich,
gilt sofern Giberbracht (z. B. durch die Angehorigen)

Quellen: OTPG, Vereinbarung gemadss Artikel 15a B-VG; Priebe et al. 2017; Direktauskunft Ferdinand
Muhlbacher.

5.1.1 Gesetzliche Regelung zur Willensdusserung

Die gesetzliche Grundlage fiir das Spende- und Transplantationswesen in Osterreich bildet
das Organtransplantationsgesetz (OTPG). Das OTPG wurde am 13. Dezember 2012 be-
schlossen (BGBL I Nr. 108/2012). Vorher waren die entsprechenden Regelungen im Bun-
desgesetz iiber Krankenanstalten und Kuranstalten enthalten, welches im Zuge der Einfih-

rung des OTPG angepasst wurde.

Eine Entnahme von Organen ist zulidssig, sofern keine Erklirung vorliegt, in welcher die
verstorbene Person oder eine gesetzliche Vertreterin oder ein gesetzlicher Vertreter dies aus-
driicklich ablehnt (§ 5, Abs. 1 OTPG). Die Form dieser Erklarung ist gesetzlich nicht fest-
gelegt. Ausdriicklich erwihnt ist jedoch die Eintragung im Widerspruchsregister, welche als
solche Erklirung gilt (§ 5, Abs. 1 OTPG). De jure kennt Osterreich somit eine enge Wider-
spruchslosung. Die Widerspruchslosung wurde 1982 gesetzlich verankert (Muhlbacher
2012).
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5.1.2 Praktische Umsetzung der Willensausserung

Da die Moglichkeiten zur Erklirung eines Widerspruchs nicht ausdriicklich im Gesetz fest-
gehalten sind, kommen verschiedene Moglichkeiten in Frage. Ein Widerspruch kann bei-
spielsweise schriftlich erfolgen (z. B. Eintrag in der Krankengeschichte, mitgeftihrtes Schrei-
ben, Patientenverfiigung) oder mundlich gedussert und beispielsweise durch einen Angeho-
rigen iberbracht werden. In der Praxis wird immer zuerst das Widerspruchsregister konsul-
tiert, da dies gesetzlich festgehalten ist. Diesem kommt somit die héchste Prioritit zu. Da es
jedoch nur wenige Eintragungen gibt, gibt es kaum Fille, in denen aus diesem Grund von
einer Organentnahme abgesehen wird (OBIG-Transplant 2017: 10-11, Direktauskunft Fer-
dinand Miihlbacher).

Der weitere Organspendeablauf ist in Osterreich nicht systematisch geregelt und liuft
deshalb je nach Tall unterschiedlich ab. Entscheidend sind unter anderem die
Arbeitsbelastung des Koordinators oder der Koordinatorin und die Bereitwilligkeit der
Arztinnen und Arzte (Direktauskunft Ferdinand Miihlbacher). Der folgende Ablauf ist nach
Direktauskunft von Ferdinand Miihlbacher ideal: Die Angehorigen werden tber eine
geplante Organentnahme informiert. Diese Mitteilung kommt zeitlich nach der
Todesmitteilung, wobei nicht festgelegt ist, ob dies im gleichen Gesprich erfolgt oder ob
dazwischen bspw. noch die Moglichkeit gegeben wird, sich von der verstorbenen Person zu
verabschieden. Fine Regelung beztiglich personeller Trennung zwischen Todesmitteilung
und Information zur Organentnahme gibt es nicht. Uberbringen die Angehérigen im
Rahmen der Mitteilung tber die Organentnahme einen Widerspruch der verstorbenen
Person, wird der Organspendeprozess abgebrochen. Ist den Angehérigen kein Widerspruch
bekannt, erfolgt eine Organentnahme. Ein vertiefteres Angehérigengesprich in einem
eigenen Raum erfolgt nur, wenn die Angehorigen aufgrund eigener Anschauungen der
Organentnahme widersprechen. An diesem Gesprich nimmt wenn moglich eine
Pflegeperson und ein Arzt oder eine Arztin teil und je nach Unterstiitzung vor Ort eine
Koordinatorin oder ein Koordinator. Es gibt keine Regelung, dass an der Organentnahme
oder —transplantation beteiligte Personen nicht am Gesprich teilnehmen dirfen. Laut eines
Berichts der GOG (2017: 9) ist es oft schwierig, den Willen der verstorbenen Person vom
Willen der Angehorigen zu unterscheiden, weshalb in der Praxis dem Willen der
Angehorigen entsprochen werde. Ferdinand Mithlbacher weist darauf hin, dass er selber in
solchen Fillen versucht hat, die Angehérigen mit Argumenten der solidarischen

Verpflichtung zu einer Zustimmung zur Organspende zu bewegen.

Wenn kein Widerspruch bekannt ist, erfolgt in jedem Fall eine Organentnahme. Dies ist auch
der Fall, wenn sich keine Angehorigen im Spital befinden. Informiert werden nur diejenigen
Personen die sich im Spital befinden. Wenn Angehérige erst nach einer Organentnahme im
Spital eintreffen, werden sie nachtriglich dartiber informiert (Direktauskunft Ferdinand
Mihlbacher). Ob die enge Widerspruchslosung angewendet wird, hingt nach diesen

Ausfiihrungen de facto stark von der lokalen Praxis im Entnahmespital ab.
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5.1.3 Formen der Willensdusserung und Register

Die vorwiegende Form der personlichen Willensdusserung ist der Eintrag im Widerspruchs-
register. Es ist jedoch auch moglich, seinen Widerspruch auf andere Weise entweder schrift-

lich oder mundlich mitzuteilen.

Widerspruchsregister

Eingefiihrt wurde das Widerspruchsregister am 1. Januar 1995 (Priebe et al. 2017: 11). Es
bietet die Moglichkeit, seinen Widerspruch gegentiber der Entnahme von Organen zu dus-
sern. Eine Zustimmung zur Organentnahme kann im Register nicht festgehalten werden,
jedoch kénnen Ausnahmen von Organen definiert werde, die trotzdem entnommen werden
diirfen. Das Register wird von der Gesundheit Osterreich GmbH (GOG) gefiihrt. Die
OBIG-Transplant, welche zur GOG gehért, ist fiir die Administration und die Registrierung
zustindig. Die ebenfalls bei der GOG ansissige Vergiftungsinformationszentrale (VIZ)
Ubernimmt die Abfrageabwicklung. Die Kosten fiir das Register sind laut Direktauskunft
von Ferdinand Muhlbacher sehr niedrig, da es personell der Vergiftungszentrale angegliedert
1st.

Um sich in das Widerspruchsregister einzutragen, muss ein Formular ausgefiillt und entwe-
der per Post oder als Scan per Mail eingereicht werden. Ein eigenstindiger Eintrag ist ab dem
Alter von 14 Jahren moglich. Eine gesetzliche Vertretung kann jedoch schon vor Erreichen
des 14. Altersjahrs einen Eintrag verlangen”. Andert eine Person ihre Meinung zu einem
spateren Zeitpunkt, kann der Eintrag durch Einreichen desselben Formulars revidiert wer-
den. Das Formular kann online heruntergeladen oder telefonisch bestellt werden. Im Jahr
2016 haben sich 2085 Personen in das Register eintragen lassen. Das ist der niedrigste Wert
seit 2010. Insgesamt waren Ende 2016 32°477 Personen eingetragen, die einen Wohnsitz in
Osterreich haben™, was 0.37% der Bevolkerung entspricht (Priebe et al. 2017: 13-16). Wie in
Tabelle 5-2 zu sehen ist, gibt es bei den Eintragungen im Register gewisse kleinere Schwan-
kungen in den letzten Jahren. Hochgerechnet auf die Gesamtbevolkerung machen die Ein-
tragungen im Register jedoch bis heute nur einen kleinen Anteil der Bevolkerung aus. Es gibt
keine Werbung fir das Widerspruchsregister und es werden auch keine Daten tiber die Be-

kanntheit gesammelt.

7 https://www.help.gv.at/Portal. Node/hlpd/public/content/251/Seite.2510008.html; 21.6.2018

80 s gibt zudem auch Eintragungen von Personen, die ausserhalb von Osterreich wohnhaft sind (Priebe et al.
2017: 17).
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Tabelle 5-2: Entwicklung der Eintrdge im Widerspruchsregister

2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

Anzahl Personen, die sich 2411 4885 2921 3438 2402 2085 2459
registriert haben
Anteil der Bevolkerung, der im 0.25% 0.29% 0.32% 0.35% 0.36% 0.37% 0.39%

Register eingetragen ist

Quelle: Transplant-Jahresberichte®..

Die Entnahmeeinheit® kontaktiert das VIZ bei Votliegen einer potenziellen Organspede,
worauf das VIZ das Register auf einen Eintrag der entsprechenden Person tberprift. Fir
die Abfrage im Widerspruchsregister ist ein Formular auszufillen (GOG und
Bundesministerium fiir Gesundheit 2014: 2). Im Jahr 2016 lag lediglich in einem Fall ein
Eintrag im Widerspruchsregister vor, weshalb von einer Organentnahme abgesehen wurde
(Priebe et al. 2017: 16).

Schriftliche Erklarung des Widerspruchs

Liegt eine Widerspruchserklirung vor, ist die Entnahme von Organen zur Transplantation
nicht erlaubt (§ 5, Abs. 1 OTPG). Neben dem Widerspruchsregister sind verschiedene wei-
tere Formen zur Festhaltung des Widerspruchs denkbar. Die Verfahrensanweisungen der
GOG zur Uberpriifung des Vorhandenseins eines Widerspruches einer verstorbenen Person
nennt deshalb verschiedene Beispiele: Eintrag in der Krankengeschichte, mitgeftihrtes
Schreiben und Patientenverfiigung. Sie empfehlen, in den Ausweispapieren der verstorbenen
Person nach Schreiben 