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Das Wichtigste in Kiirze

Eine rasche Entwicklung der Transplantationsmedizin tiber die letzten Jahrzehnte liess die Nach-
frage nach Spenderorganen global in die Hohe schnellen. Das Angebot an Organspenden hinkt
diesem Trend hinterher, weshalb weltweit ein Mangel an Spenderorganen konstatiert wird. Im
Bereich der Leichenspenderrekrutierung ist Spanien seit Jahren weltweit fiihrend. Mit 34.4 Spen-
dern pro Million Bevolkerung betrigt die Leichenspenderrate Spaniens im Jahr 2009 gut das
zweieinhalbfache der Leichenspenderrate der Schweiz, die im selben Jahr bei 13.3 Leichenspen-
dern lag. Im Zuge der Einfithrung des Transplantationsgesetzes (TxG) im Jahr 2007 wurde das
schweizerische Organspende- und Transplantationswesen neu und erstmals auf nationaler Ebene
geregelt. Seit 2007 ldsst sich in der Schweiz auch ein Anstieg der Leichenspenderraten verzeich-

nen.

Vor diesem Hintergrund untersucht der vorliegende Bericht die Erfolgsfaktoren des ,,Spanischen
Modells“ der Organspende und Transplantation und priift eine Ubertragbarkeit dieser Elemente
auf die Schweiz. Die vergleichende Studie basiert schwerpunktmaissig auf teilstrukturierten Ex-
perteninterviews, die mit insgesamt 28 Personen in der Schweiz und in Spanien geftihrt wurden.
Erginzt wurden diese durch eine umfassende Literaturrecherche, Analysen der relevanten Geset-

zestexte sowie deskriptive Statistiken.

Das Spanische Modell wird gemeinhin als Massnahmenbtindel umschrieben, das in erster Linie
auf dem organisatorischen Faktor einer dreistufigen Transplantationskoordination auf Spital-,
regionaler und nationaler Ebene basiert und durch diverse strukturelle und rechtliche Aspekte
(hoher Professionalisierungsgrad des medizinischen Personals, permanente Registrierung des
Spenderpotentials in den Spitilern, finanzielle Entschidigung der Spendearbeit, Widerspruchslé-

sung, Offentliches Gesundheitswesen) begleitet wird.

Hinsichtlich der Frage nach der Ubertragbarkeit des Spanischen Modells auf die Schweiz lisst
sich festhalten, dass eine solche beziiglich der zentralen organisatorischen Faktoren, welche pri-
mir in der dreistufigen Koordination bestehen, realistisch und auch sinnvoll erscheint. Dies umso
mehr, nachdem die Strukturen fir die lokale Spitalkoordination mit dem TxG ausgebaut wurden
(Einsetzung von ,,donor key persons®) und eine regionale Koordinationsebene auch in der
Schweiz im Aufbau befindlich ist. Ahnlich empfehlenswert und realistisch erscheint eine Orien-
tierung am Spanischen Modell hinsichtlich einer systematischeren Erfassung des Spenderpotenti-
als in den Spitilern, sowie damit zusammenhingend einer Professionalisierung der Spenderdetek-
tion, welche tber eine breite und zugleich umfassende Schulung des Spitalpersonals ermdéglicht

wird.

Nachfolgend werden die wichtigsten Erkenntnisse dieser lindervergleichenden Studie fir die
Kern- und Kontextprozesse sowie die Koordination der Organspende aufgefthrt. Basierend da-
rauf werden Schlussfolgerungen fiir das schweizerische Organspendewesen gezogen, die auf eine

Optimierung der Leichenspenderrate in der Schweiz abzielen.



Spenderpool

Die Messung der Leichenspenderraten der beiden Lidnder erfolgt identisch. Die rund zweiein-
halbmal hohere Spenderrate Spaniens wird jedoch durch eine grossere Lebendspenderrate in der
Schweiz sowie eine hohere Effizienz bei der Verwertung der Spenderorgane in der Schweiz etwas
relativiert. Das schweizerische Spenderpotential, gemessen an der Anzahl hirntoter Patienten, ist
in Bezug zur Gesamtbevoélkerung kleiner als in Spanien: 2007 verzeichnete Spanien 51.8 potenti-
elle Spender auf eine Million Menschen, in der Schweiz kamen verglichen dazu 2009 30.5 poten-
tielle Spender auf eine Bevolkerungsmillion. Zwar ist der Anteil der Verkehrsopfer mit 87.5 pro
Bevolkerungsmillion in Spanien 2007 hoher als in der Schweiz, wo derselbe Kennwert 50.6 Ver-
kehrstote pro Bevolkerungsmillion betrigt. Gemiss spanischen Angaben stellen Verkehrsopfer
im Jahr 2008 mit 8.2 Prozent jedoch nur einen geringen Anteil potentieller Spender’, womit sich
Linderunterschiede beztiglich Verkehrstoten nur marginal in nationalen Organspenderraten nie-

derschlagen durften.

Die aufgezeigten Unterschiede konnen die starke Diskrepanz in den nationalen Spenderraten
nicht vollstindig erkliren. Was die Ausschépfung dieses Spenderpotentials betrifft, so scheinen in
der Schweiz etwa eineinhalb mal so viele potentielle Spender nicht zu effektiven Spendern zu
werden wie in Spanien. Die tiefere Gewinnung von effektiven aus potentiellen Spendern lasst
sich in der Schweiz vor allem durch eine hohere Ablehnungsrate der Familienangehérigen erkld-

ren.

Spendearbeit
Die rechtliche Grundlage der Spenderdetektion ist in Art. 56 des TxG und Art. 45, 46 und 47 der

Transplantationsverordnung festgehalten. Mit Ausnahme kleiner Schweizer Spitiler, die ihr be-
reits geringes Spenderpotential nur schwach ausschépfen, hat die Schweiz im Bereich Spenderde-
tektion inzwischen annihernd dasselbe Niveau erreicht wie Spanien. Ein Indikator hierfiir ist der
Anteil Familiengespriche an potentiellen Spendern. 2007 betrug dieser in Spanien 75.1 Prozent;
2009 hat sich die Schweiz mit 71.1 Prozent dem spanischen Wert angenihert. Verglichen hierzu
hat in kleinen Schweizer Spitilern bei nur 31.6 Prozent aller potentiellen Spender ein Familienge-

sprach stattgefunden.

Dennoch verdeutlicht der direkte Vergleich klare Linderunterschiede beztiglich des Ablaufes der
Spenderdetektion: In Spanien existiert in jedem Spital mit einer anerkannten Intensivpflegestation
(IPS) ein Spitalkoordinator, der daftir angestellt ist und daftr bezahlt wird, mogliche Spender zu
identifizieren. Diese Spenderidentifizierung findet als selbstverstindlicher Teil des Spitalalltags
anders als in der Schweiz systematisch nicht nur auf den Intensivstationen, sondern auch auf
Unfall- und Notfallstationen und neurochirurgischen Abteilungen statt. Dadurch ist eine best-

mogliche Spenderidentifizierung rund um die Uhr im ganzen Spital sichergestellt. Eine systemati-

1 Zahlen zum Anteil von Verkehrsunfallopfern an Organspendern sind fiir die Schweiz nicht erhiltlich.
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sche, bezahlte Spenderdetektion auf allen relevanten Abteilungen sollte auch in Schweizer Spiti-

lern, insbesondere auch in kleinen Spitilern, etabliert werden.

Todesfeststellung und Familiengespriach

In gewissen kleinen Spitilern der Schweiz steht nicht rund um die Uhr ein Neurologe oder Neu-
rochirurg zur Hirntoddiagnose zur Verfugung. Entsprechend wird empfohlen, Neurologen oder
Neurochirurgen fiir die Hirntoddiagnose bereitzustellen, indem zum Beispiel mit Transplantati-
onszentren oder grosseren Spitilern zusammengearbeitet wird, eine personelle und zeitliche
Trennung zwischen der Todesmitteilung und der Ermittlung des mutmasslichen Spendewillens
der verstorbenen Person zu etablieren, und die Resultate der Qualititskontrolle moglichst trans-

parent zu kommunizieren.

Hat sich die verstorbene Person nicht zu Lebzeiten zum Thema Organspende gedussert, gestaltet
sich die Anfrage um eine Organspende, die im Verlaufe der Hirntoddiagnose erfolgt, als an-
spruchsvoll. Anders als in Spanien, wo entsprechend der rechtlichen Widerspruchslosung ledig-
lich gefragt wird, ob sich der Tote zu Lebzeiten explizit gegen eine Spende ausgesprochen hat,
erfordert die erweiterte Zustimmungslosung in der Schweiz, dass der mutmassliche Spendewille
des Verstorbenen ermittelt wird. Der Moment des Angehorigengesprichs ist entscheidend dafiir,
ob ein hirntoter Patient Organspender wird oder nicht. Ein Vergleich der Qualititskontrollen fir
das Jahr 2008 hat gezeigt, dass die Angehérigen eine Organspende in der Schweiz mit 42.3 Pro-
zent mehr als doppelt so hiufig (Faktor 2.36) ablehnen als in Spanien, wo sich die Ablehnungsra-
te auf 17.9 Prozent belduft. In kleinen Schweizer Spitilern betrdgt die Ablehnungsrate mit 71.4

Prozent gar das Vierfache der spanischen.

Die Wahrscheinlichkeit, dass die Angehorigen einer Organspende zustimmen, steigt nachweis-
lich, wenn nicht dieselbe Person um die Organspende bittet, welche bereits die Todesmitteilung
tberbracht hat und wenn Todesmitteilung und Anfrage zeitlich getrennt erfolgen. Die personelle

Trennung wird in Spanien konsequent praktiziert, in der Schweiz hingegen nicht.

Verlegung und Entnahme

In Spanien gibt es keine Hinweise auf eine Praxis der Verlegung von Leichenspendern. In aller
Regel kommen Entnahmeteams zur Organentnahme in die Spitiler. Eine héhere Dichte an Ent-
nahmespitilern (Verhiltnis 2:1)* ist denn auch der einzige die Infrastruktur betreffende Punkt, in
dem Spanien die Schweiz tbertrifft. In der Schweiz werden immer mehr Leichenspender in
Nicht-Tx-Zentren entdeckt (Anstieg von 25 Prozent im Jahr 2005 auf 40 Prozent 2009), auch die
Zahl der potentiellen Entnahmespitiler ist gestiegen. Der Anteil der Verlegungen ist 2009 hoher
als in den Vorjahren (13.5 Prozent aller Leichenspender), 2010 zeichnet sich jedoch eine deutlich
sinkende Tendenz von Verlegungen ab (Stand Juli 2010: 5 Prozent aller Leichenspender). Eine

2 Dieses Verhiltnis betrifft den Vergleich der Schweiz mit der Region Andalusien, die bevolkerungsmassig mit der
Schweiz vergleichbar ist.
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solche Verlegung bedeutet oft eine psychische Belastung fiir die Angehorigen. Schliesslich wird
sie offenbar teilweise durch eine Knappheit an Intensivbetten in den Entnahmezentren er-
schwert. Es empfiehlt sich daher, Verlegungen von Organspendern nach Méglichkeit zu vermei-
den, indem mobile Entnahmeteams eingesetzt werden. Bei der Bereitstellung von Intensivbetten
in Transplantations (Tx)- und Entnahmezentren sollte zudem stirker als bislang tiblich der mog-

liche Pool potentieller Organspender mitberticksichtigt werden.

Finanzierung der Spendearbeit

Bei der Finanzierung des Kernprozesses der Organspende lassen sich in der Schweiz, anders als
in Spanien, wo eine umfassende Kostendeckung durch das o6ffentliche Gesundheitswesen ge-
wihrleistet ist, klare Kostendeckungsliicken identifizieren: Einerseits gibt es hierzulande keine
Deckung der Spendearbeit von der Spenderdetektion bis hin zur Spendererhaltung durch die
privaten Krankenkassen oder die Kantone. Zum anderen kommt es zu einem Kostendeckungs-
ausfall durch Krankenkassen und Kantone, wenn ein Organ zwar entnommen, aber letztendlich
nicht transplantiert wird. Gerade im zentralen Bereich der Spendearbeit bestehen also fir die
Spitiler in finanzieller Hinsicht Fehlanreize, wodurch die Spenderrekrutierung weiter an Stellen-
wert verliert. Es empfiehlt sich eine umfassende finanzielle Abdeckung der Spendearbeit von der
Spenderdetektion tber die Todesfeststellung, die Betreuung der Angehérigen bis hin zur Spen-
dererhaltung. Hinsichtlich der Einfiihrung des fallbezogenen Spitalvergiitungssystems SwissDRG
im Jahr 2012 wird die Definition einer Fallpauschale fur die Spendearbeit durch SwissDRG na-
hegelegt. Im Falle einer ausbleibenden Transplantation wird zur Deckung der bis dahin entstan-
denen Kosten die Schaffung eines Fonds empfohlen, etwa durch den Schweizerischen Verband
fir Gemeinschaftsaufgaben der Krankenversicherer (SVK), der mit Beitrigen der Krankenkassen

und der Kantone gespeist wird.

Sensibilisierung fiir das Thema Organspende
Weiterbildung des medizinischen Personals

In beiden Lindern gibt es ein breites Angebot an Weiterbildungsmdglichkeiten, darunter auch
spezifische Kurse im Bereich Angehérigengesprich. In Spanien ist das Weiterbildungsangebot
jedoch inklusiver als in der Schweiz, da es nebst den Spitalkoordinatoren das gesamte Intensiv-
und Notfallpersonal umfasst. Ahnlich wie in Spanien wird die Weiterbildung und Sensibilisierung
in der Schweiz nicht nur als nationale Aufgabe, sondern auch als Angelegenheit der Netzwerk-

und Spitalebene gesehen.

Zur Professionalisierung der Spenderdetektion bedarf es einer moglichst umfassenden Sensibili-
sierung und Weiterbildung des medizinischen Personals. Sie beinhaltet die nicht wertende Ver-
mittlung der Organspende als alltiglichen Aspekt der Spitaltitigkeit sowie das Wissen um die
Spenderkriterien und die einzuhaltenden Protokolle. Vor allem soll diese Weiterbildung aber die

Fahigkeit vermitteln, angemessen mit den Angehérigen zu kommunizieren.
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Art. 56 Ziffer 2b des TxG formuliert die Pflicht der Kantone, die Durchfithrung der erforderli-
chen Fort- und Weiterbildungsprogramme fiir das medizinische Personal vorzusehen. Die beste-
henden Weiterbildungsangebote auf lokaler, Netzwerk- und nationaler Ebene sollten jedoch im
Sinne der Subsidiaritit besser aufeinander abgestimmt werden. Da Netzwerke als direkte An-
sprechpartner der Spendespitiler deren Bedurfnisse im Bereich Sensibilisierung des Spitalperso-
nals optimal ausloten kénnen, sollten Anstrengungen der Netzwerke im Bereich lokale Weiterbil-
dung unterstiitzt und geférdert werden. Die Weiterbildung des Spitalpersonals sollte schliesslich
moglichst inklusiv sein und nebst donor key persons und Transplantationskoordinatoren auch

das Intensivpflegepersonal sowie die Notfalldienste mit einbeziehen.

Information der Offentlichkeit

Ein grosser Unterschied im Bereich Information der Offentlichkeit besteht in der Nutzung der
Informationskanile. In Spanien erfolgt diese Information hauptsichlich Giber die Medien, zu de-
nen die nationale Koordinationsstelle ONT intensiven und engen Kontakt pflegt. Zudem enga-
gieren sich in Spanien neben der nationalen Ebene auch die regionale - und die Spitalebene aktiv
an der Information der Offentlichkeit. Es wird empfohlen, vermehrt Medienkanile, insbesondere
auch das Fernsehen, fiir die Information der Offentlichkeit zu nutzen, zumal Studien und Inter-
viewaussagen belegen, dass die Bevolkerung tiber das Fernsehen am umfassendsten und direktes-
ten erreicht werden kann (vgl. Lopez et al. 2006). Zudem sollten sich, im Sinne der Subsidiaritit,
neben der nationalen Ebene auch die Netzwerke und die lokalen Koordinatoren (donor key per-

sons, Transplantationskoordinatoren) stirker an der Information der Offentlichkeit beteiligen.

Koordination der Organspende
Donor key persons auf Spitalebene

Unterschiede in der Spitalkoordination betreffen das Anstellungs- und Entlohnungsmodell wie
auch das Rollenverstindnis der Spitalkoordinatoren. Der Vergleich mit Spanien ldsst es nicht
notwendig erscheinen, noch mehr Personal fiir die lokale Koordination zu rekrutieren. Je nach
Region und Spital haben sich in der Schweiz verschiedene Profile durchgesetzt, nach denen die
donor key persons entweder Pflegefachpersonen oder Arzte sind. Arzte als donor key persons
kiimmern sich schwerpunktmassig um die medizinischen Kernprozesse der Organspende, spezi-
fisch um die Spenderidentifizierung. Dieses Profil eignet sich gut fiir grosse Spitiler. Pflegefach-
personen als donor key persons sorgen in kleinen Spitilern Gber Information, Sensibilisierung
und Kontrolle dafiir, dass das medizinische Personal fur das Thema sensibilisiert wird und die

medizinischen Kernprozesse angemessen wahrnimmt.

Die Ausgestaltung der Spendekoordination richtet sich in Spanien nach der Funktion und Grosse
des Spitals. Sie ist, anders als in der Schweiz, mittels einer genauen Benennung der jeweiligen
Kompetenzen und definierten Anstellungs- und Entlohnungsmodellen landesweit klar geregelt.

Ausserhalb des ,,Programme Latin de Don d’Organes” (PLDO), wo den donor key persons
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zwanzig Stellenprozente finanziert werden, werden diese im Rest der Schweiz, ausser in Spitilern

mit Tx-Zentren, nicht fiir ihre Funktion als donor key person entschidigt.

Die Aufgabe der donor key persons innerhalb des Spitals sollte deshalb eindeutig definiert, aner-
kannt und von einer entsprechenden Autoritit begleitet sein, um die Umsetzung von Art. 47 der
Transplantationsverordnung sicherzustellen. Die Anstellung und Entlohnung der donor key per-

sons sollte nach Massgabe dieses Profils klar im Spitalorganigramm geregelt sein.

Regionale Ebene

Da sich in der Schweiz, anders als in Spanien, nebst den Transplantationen auch die Organent-
nahmen auf wenige Zentren konzentrieren, ibernechmen Transplantationskoordinatoren (Tx-
Koordinatoren) die Koordination und Organisation der diese Vorginge betreffenden medizini-
schen Kernprozesse. In Spanien sind die Kompetenzen der donor key persons und der Tx-
Koordinatoren in der Person des Spitalkoordinators auf Spitalebene vereint. Um die Schweizer
Tx-Zentren haben sich tiberkantonale Netzwerke von Spendespitilern gebildet, deren Betreuung
mit Ausnahme des PLDO ebenfalls die Tx-Koordinatoren wahrnehmen, die somit eine Doppel-
rolle innehaben. Die Leitung dieser Netzwerke obliegt Intensivmedizinern. Die Schweizer Netz-
werke sind vergleichbar mit den autonomen Regionen Spaniens, in denen autonome Koordinati-
onsbtiros die Betreuung der Spitiler wahrnehmen; jedoch mit dem grossen Unterschied, dass
diese spanischen Biiros ausserhalb der medizinischen Kernprozesse stehen und eine rein admi-

nistrative Coaching- und Kontrollfunktion gegentiber den Spendespitilern haben.

Es ist fraglich, ob Tx-Koordinatoren zusitzlich zu ihren medizinischen Koordinationsaufgaben
in der Lage sind, die umfassende Funktion der Netzwerkkoordination wahrzunehmen, und ob sie
die Spendespitiler zur notigen Kooperation bewegen koénnen. Die Tx-Koordinatoren sollten
deshalb von Aufgaben befreit werden, welche nicht die Organisation und Koordination der Or-
ganentnahme und Transplantation betreffen. Die Netzwerke sollen, als ideal angepasste Losung
fir die foderale Struktur der Schweiz und als Hauptansprechpartner fiir die Spendespitiler, ge-
starkt werden. Als einzige organisatorische Neuerung wird empfohlen, in jedem Netzwerk eine
Netzwerkkoordination nach dem Vorbild des PLDO einzusetzen. Diese sollte ausserhalb der

medizinischen Kernprozesse stehen und ihre Aufgabe vollamtlich wahrnehmen.

Organisation auf nationaler Ebene

Die nationale staatliche Koordinationsinstanz Spaniens, die ,,Organizacién Nacional de Trasplan-
tes® ONT ist die unbestrittene Fuhrungsinstanz auf nationaler Ebene, bei der alle Fiden zusam-
menlaufen und deren Kompetenz unangefochten ist. Anders als die ONT tbernimmt die Sektion
Transplantation und Fortpflanzungsmedizin (TFM) des BAG keine aktive Rolle im Organspen-
deprozess. Operative Aufgaben werden in der Schweiz durch die Stiftung Swisstransplant wahr-
genommen. Sowohl die Sektion TFM wie auch Swisstransplant werden in ihrem Titigkeitsbe-
reich weitgehend als kompetent wahrgenommen, wobei an der Spitalbasis bisweilen Unsicherhei-
ten vorherrschen, welcher Akteur genau woftr zustindig ist. Fir eine gréssere Kohirenz und ein
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einheitlicheres Auftreten auf nationaler Ebene diirfte eine bessere gemeinsame Abstimmung der
Positionen des BAG und von Swisstransplant beziliglich des Themas Organspende sowie eine
Klirung des Kompetenzbereiches letzterer im Schweizerischen Organspendewesen gegen aussen

hin klare Verantwortlichkeiten schaffen sowie bestehendes Konfliktpotential entschirfen.

Aufsicht tiber Umsetzung des TxG

Die Interviews haben gezeigt, dass der Beitrag der Kantone zur Umsetzung des TxG, mit Aus-
nahme des PLDO und des Kantons Ziirich, sich bisher weitgehend auf die Einsetzung lokaler
Koordinatoren (donor key persons) beschrinkt hat. Ansonsten wird diese Umsetzung offenbar
als Aufgabe der Spitiler angesehen. Die Grundlage fiir eine finanzielle oder auch logistische Initi-
ative der Kantone findet sich in Art. 56 des TxG und Art. 45 der Transplantationsverordnung.
Das Beispiel des PLDO illustriert, wie ein solcher Beitrag aussehen kann und dass er Friichte
trigt. Hier unterstitzen die Kantone die lokale - sowie die Netzwerkkoordination finanziell. Im
Rahmen seiner durch den Féderalismus eingeschrinkten Einflussmoglichkeiten soll der Bund
verstirkt Gberprifen, ob und inwiefern die Kantone ihre im TxG definierten Verpflichtungen
umsetzen. Die Kantone ihrerseits sollen dem Bund tber ihre Aktivititen zur Umsetzung des

TxG regelmaissig Bericht erstatten.

Die Koordinationsebenen iibergreifende Aspekte

Anders als in der Schweiz zeichnet sich die dreistufige Koordination in Spanien durch eine starke
interne Kohidsion und Kohirenz aus. Ein zentraler Faktor ist in diesem Zusammenhang der rei-
bungslose und permanente Kommunikations- und Informationsfluss Gber alle Ebenen hinweg,.
Zudem wird jede Ebene iiber ein interregionales Gremium, die ,,Comision Permanente de Tras-
plantes (CPT), in die gemeinsame Entscheidfindung mit einbezogen, woraus Konsensdokumen-
te resultieren, welche im ganzen Land befolgt werden. In der Schweiz sind mit der Schaffung des
,,Comité National de Don d’Organes® CNDO die notwendigen Strukturen zu einem Einbezug
der Spenderseite bereits vorhanden. Auf ihnen basieren unsere Empfehlungen, die Kohirenz,
den Zusammenhalt und die Kommunikation zwischen den verschiedenen Ebenen zu verbessern
und alle relevanten Akteure in die Entscheidfindung mit einzubeziechen. Auf intraregionaler Ebe-
ne kann dies tber regelmissige Treffen aller donor key persons und der Netzwerkkoordination in
den Netzwerken erfolgen. Zur Stirkung der nationalen Kohision und des gesamtschweizerischen
Austauschs wird ein reprasentatives Gremium empfohlen, in dem neben dem BAG und dem
CNDO auch das ,,Comité Médical“ vertreten sind. Auf diese Weise wiirde die Beriicksichtigung
aller Interessen gewihrleistet. Aus diesem inklusiven Gremium kénnten schliesslich auch kon-
sensbasierte nationale Richtlinien fir relevante Themen aus dem Bereich der Organspende und

Transplantation hervorgehen.
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1 Einleitung

1.1 Ausgangslage und Fragestellungen

Eine rapide Entwicklung der Transplantationsmedizin Gber die letzten Jahrzehnte und eine mitt-
lerweile sehr gute Erfolgsbilanz von Transplantationen liess die Nachfrage nach Spenderorganen
weltweit in die Hohe schnellen. Gleichzeitig kann das Angebot an Organspenden diese rasch
steigende Nachfrage immer weniger befriedigen (EU-Kommission 2009). Entsprechend stellt der
Mangel an Spenderorganen heute eine globale Herausforderung dar. Als Organspender kommen
in erster Linie Patienten in Frage, bei denen der Hirntod diagnostiziert wurde und deren Organe
noch durchblutet werden, was zahlenmassig einer kleinen Gruppe von Patienten entspricht. Da-
rauf griindet die Relevanz von Massnahmen, die sicherstellen, dass alle Patienten, die als Organ-
spender in Frage kommen und ihre Einwilligung dazu gegeben haben, als solche erkannt werden

und ihre Organe gespendet werden konnen (Europarat 2009).

Was das Ziel einer optimalen Spendererkennung betrifft, lassen sich international betrichtliche
Unterschiede feststellen. Spanien gilt hierbei als erfolgreichstes L.and im Bereich der Totspende.
Seit Jahren weist das Land global die héchsten Leichenspenderraten pro Million Einwohner
(p.m.p.) auf (Europarat 2009). Wihrend die Schweiz im Bereich der Transplantationsmedizin zu
den fithrenden Lindern in Europa gehort, ist die Zahl der Leichenspender hierzulande traditio-

nellerweise eher tief (EU-Kommission 2009).

In der Schweiz wurde im Jahre 2007 das Transplantationswesen im Transplantationsgesetz (TxG,
SR 810.21) umfassend geregelt. Darin sind auch Massnahmen zur Erfassung von méglichen Or-
ganspendern vorgesehen. Infolgedessen wurde in allen Spitilern mit einer anerkannten Intensiv-
pflegestation (IPS) eine fir die lokale Koordination der Spendeprozesse verantwortliche Person
(,,donor key person®) eingesetzt, welche sicherstellen soll, dass mogliche Organspender erkannt
und als solche gemeldet werden. Die Spenderraten sind seither von 10.8 p.m.p. auf 13.3 Leichen-
spender p.m.p. (Spender) im Jahre 2009 gestiegen, und es wurden mehr Transplantationen
durchgefiihrt (siche Abbildung 1-1). Obwohl also auf der Angebotsseite mehr Spenderorgane zur
Verfugung stehen, wuchsen auf der Nachfrageseite die Wartelisten proportional stirker an, so
dass im Jahre 2009 zehn Prozent weniger Patienten auf Wartelisten Organe transplantiert wurden
als noch 2006. Fir Spanien liegen keine Daten zur Warteliste vor. Spaniens Spenderraten sind
jedoch mit 34.4 p.m.p. (2009) zweieinhalbmal so hoch, und es werden fast doppelt so viele Orga-
ne von Leichenspendern transplantiert als in der Schweiz (2009: ESP 86.2 p.m.p., CH 48.4

p-m.p.).
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Abbildung 1-1 Organspende und Transplantationen in der Schweiz und in Spanien 2006-2009
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Quellen:

Transplantationen und Warteliste: Schweiz: Jahresberichte Swisstransplant 2006-2009. Stand Warteliste: Jeweils
31.12. Transplantierte Patienten inkl. Lebendspenden.

Spanien: http://www.ont.es/infesp/Paginas/GraficaHistoricaNacional.aspx [Stand: 28.6.2010]. Aus der Statistik det
Transplantationen Spaniens geht nicht zweifelsfrei hervor, ob Lebendspender mit eingeschlossen sind.

Spenderzahlen p.m.p.: Transplant Newsletter European Council 2007-2009; Evolucién de la Actividad de Donaciéon
y Trasplante en Espafia (ONT 2009); Jahresbericht Swisstransplant 2009

Bevolkerungszahlen: Bundesamt fiir Statistik (Erhebungszeitpunkt: Ende des vorangehenden Jahres), Instituto Naci-
onal de Estadistica (Erhebungszeitpunkt: 1. Januar des Jahres) 3

Vor diesem Hintergrund beauftragte die Sektion Transplantation und Fortpflanzungsmedizin des
Bundesamtes fir Gesundheit (BAG) das Institut fur Politikwissenschaft der Universitit Bern
gemeinsam mit der Biiro Vatter AG mit der Durchfithrung der vorliegenden Studie. Aufgabe der
Studie ist es, das ,,Spanische Modell*“ der Organspende zu analysieren und mit dem schweizeri-
schen Organspende- und Transplantationswesen zu vergleichen, um Kernpunkte und hauptsich-
liche Unterschiede herauszuarbeiten und Griinde fiir seine Uberlegenheit in der Organrekrutie-
rung zu eruieren. Ausgehend davon sollen Massnahmen formuliert werden, Gber welche die posi-

tiven Effekte des Spanischen Modells auch in der Schweiz ihre Wirkung entfalten kénnen.

Folgende Aspekte sollten im Rahmen der Untersuchung des Spanischen Modells der Organspen-

derrekrutierung geklirt werden:

- Gesetzliche, politische und finanzielle Grundlagen
- Organisation des Systems und der Abldufe

- Beachtenswerte Kontextfaktoren

- Finanzielle Abgeltung der Spendearbeit

3 Sofern Kennzahlen p.m.p. in diesem Bericht auf eigenen Berechnungen basieren, kénnen sie aufgrund der Wahl
des Erhebungszeitpunktes der Einwohnerzahl geringfiigig von den in anderen Publikationen ver6ffentlichten Kenn-
zahlen abweichen.
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- Rechtliche Widerspruchslosung, Praxis der ,,erweiterten Zustimmungslosung*
- Berechnung der Kennzahlen p.m.p.

Die Analyse der schweizerischen Organspendewesens konzentriert sich vor dem Hintergrund

dieses Vergleichs gemiss Auftrag auf folgende Fragen:

- Aktuell praktizierte Abgeltung der Spendearbeit in der Schweiz, Auswirkungen und Optimie-
rungsbedarf

- Ubertragbarkeit des Spanischen Modells in die Schweiz, insbesondere in organisatorischer

Hinsicht, unter Berticksichtigung des foderalistischen Systems und der gesetzlichen Situation.

1.2 Vorgehen und Methodik

Einleitend werden hier die konzeptuellen Grundlagen vorgestellt, auf denen die vergleichende
Untersuchung aufbaut. In einem zweiten Schritt wird das wissenschaftliche Vorgehen des Be-

richts erlautert.

1.2.1 Prozessschema und Terminologie

Das Organspende- und Transplantationswesen umfasst die Institutionen und Akteure (mit Ausnahme
der Patientenseite), welche in den Prozessen der Organspende, -entnahme und Transplantation
beteiligt sind." Es kann zu heuristischen Zwecken in verschiedene Prozessbereiche unterteilt wer-
den. Als Basis unserer Analyse hat sich eine schichtenartige Darstellung dieser Prozesse bewihrt

(vgl. Abbildung 1-2).

Im Zentrum dieser Darstellung steht der Kemprozess der Organspende, der die Phasen der Organ-
rekrutierung und der Organallokation umfasst und in die Transplantationsphase miindet. Letztere
fallt nicht mehr in den Bereich der vorliegenden Untersuchung und bleibt deshalb in diesem Be-
richt ausgeklammert. Zentrale Aspekte in der Phase der Organrekrutierung sind die Spenderidentifi-
ziernng (Erkennung eines Patienten, der sich aus medizinischer Sicht als Organspender eignet), die
Feststellung des Hirntods®, das Angehérigengesprich sowie die Organerhaltung. Diese Aktiviti-
ten werden auch als ,,Spendearbeit bezeichnet. Bei der Allokation geht es um die Zuteilung eines
Organs an einen geeigneten Empfinger in Abstimmung mit der nationalen Warteliste und mit

gesetzlich definierten Allokationskriterien, gefolgt von der Organentnahme.

Die verschiedenen Phasen des Organspende- und Transplantationsprozesses sind delikate Pro-

zesse, die in hohem Masse voneinander abhingig sind und unter einem grossen Zeitdruck erfol-

4 Die Organentnahme (Entnahme) bezeichnet die Entfernung eines Organs aus dem Korper eines Patienten (des
Organspenders) zum Zweck einer Transplantation (Tx). Bei letzterer wird das Organ einer anderen Person einge-
pflanzt.

5> Unter Hirntod wird das vollstindige und nicht mehr umkehrbare Erliegen aller Hirnaktivititen des gesamten Hirns
einschliesslich des Hirnstamms verstanden, bei der die Herz-Kreislauf-Funktion kiinstlich aufrecht erhalten wird.
Siehe http://www.bag.admin.ch/transplantation/10023/10027/index.html?lang=de [Stand: 2.7.2010]., sowie SAMW
(2005: 5).
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gen, weshalb eine sorgfiltige und genaue Abstimmung und Koordination derselben unerlisslich
ist. Entsprechend verorten wir in einer zweiten Schicht um den engen, medizinischen Kernpro-
zess herum den organisatorischen Aspekt der Koordination. Die Koordination erstreckt sich tiber den
gesamten Organspende- und Transplantationsprozess und ist in beiden untersuchten Lindern
schwerpunktmissig auf drei Ebenen organisiert: Lokal im Entnahme- oder Transplantationsspi-
tal, national in Form einer nationalen Koordination oder Leitung des Organspendewesens, sowie

intermedidr auf einer regionalen Ebene.

Abbildung 1-2 Prozessschema des Organspende- und Transplantationswesens

Rechtlicher Rahmen

Regelungen, ,soft law* ‘ ‘ Kontrolle, Evaluation ‘ Bewilligungen

» Todesfeststellung

«» Angehdrigengesprach

Warteliste

\\q__q ~
Sensibilisierung ORGANREKRUTIERUNG ALLOKATION
und
Weiterbildung « Spenderidentifizierung « Organzuteilung
Spitalpersonal « Fihren der

Organentnahme

Offentlichkeits-
information

NOILYLNYTdSNYH

F
USaMSYALPLNSID)

/ « Organerhaltung *

| Transport, Logistik o =
] L—T

| Qualititssicherung ___:_:_:-

Quelle: Eigene Darstellung

Schliesslich haben diverse Konfextfaktoren einen wichtigen Einfluss auf die Funktionsweise des
Organspendewesens. Diese Kontextfaktoren kommen in einer weiteren, dritten Schicht um den
Kernprozess der Organspende zu liegen. Von besonderer Bedeutung ist hier der Aspekt der Sexn-
sibilisiernng fur das Thema Otrganspende. Zentral sind dabei die Frage der Sensibilisierung des
Spitalpersonals, tber Weiterbildung, sowie die Information der breiten Bevélkerung betreffend
die Option der Organspende. Nebst strukturellen Faktoren wie der Bewilligungen, Kontrolle und
Evaluation im Organspende- und Transplantationswesen bilden schliesslich die rechtlichen
Grundlagen ein wichtiges Fundament, das der Ausrichtung des Organspendewesens zugrunde
liegt. Im Mittelpunkt steht hierbei die Frage nach der rechtlichen Regelung der Einverstindniser-
klarung zur Spende (Widerspruchs- oder Zustinmungslosung). Als systemischer Kontextfaktor definiert
das jeweilige Gesundpeitswesen (staatlich/privat; dezentralisiert/foderalistisch) schliesslich den Kon-
text, innerhalb dessen sich die Organspendewesen herausgebildet haben. Diesem Kontext wiede-

rum vorgelagert sind die allgemeinen politischen Strukturen und Entscheidungsprozesse.
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In der vorliegenden Studie steht eine Analyse der Prozesse und Strukturen im Bereich der Organ-
spende von Leichenspendern im Mittelpunkt. Die Transplantationsprozesse sowie Spenden von
Geweben und Zellen, von Patienten im Herzstillstand statt Hirntod (,,non-heart beating donors®,
NHBD), oder von lebenden Personen (Lebendspende) werden nicht oder nur am Rande behan-
delt.

Das Spanische Modell der Organspende wird weltweit mit seinem Griinder, dem nationalen Koor-
dinatoren Rafael Matesanz, in Verbindung gebracht. Zusammengefasst basiert es auf folgenden
sechs Prinzipien (Matesanz und Dominguez-Gil 2007: 181): 1. einem dichten Transplantations-
Koordinationsnetzwerk auf drei Ebenen, 2. der permanenten Registrierung von Hirntoten und
Spenderraten auf den Intensivstationen von Entnahme-Spitilern, 3. einem zentrales Koordina-
tions-Biiro, welches zudem die Funktion einer zentralen Support-Stelle beztiglich allen Prozessen
der Organspende wahrnimmt, 4. dem grossen Einsatz im Bereich medizinische Weiterbildung, 5.
einer finanziellen Entschidigung der Spitiler und 6. auf einem bewussten Umgang mit den Medi-

en.

1.2.2 Vorgehen und Forschungsmethodik

Um die Forschungsfragen zu beantworten, wurden im Sinne einer Methodentriangulation qualita-
tive und quantitative Vorgehensweisen kombiniert. Mittels einer vertieften Analyse der relevanten
Literatur aus Praxis und Wissenschaft und der Rechtsgrundlagen wurden in einem ersten Schritt

die verfiigbaren Informationen zu den beiden Lindern zusammengetragen.

Darauf autbauend fithrten wir in einem néchsten Schritt als Hauptpfeiler der Untersuchung in
beiden Lindern teilstrukturierte Experteninterviews durch.® Dazu wurde basierend auf der Litera-
turrecherche und einem Sondierungsinterview ein Fragebogen erarbeitet, welcher je nach Funkti-
on der Gesprachspartner zwischen 26 und 46 Fragen enthielt (siche Gesamtfrageraster in An-
hang). Akteuren in vergleichbarer Funktion wurden jeweils dieselben Fragen gestellt. Die Inter-

views verfolgten drei Ziele:
1. Detaillierte Erfassung der Prozesse und Strukturen vor Ort in beiden Lindern,

2. Erfassung der Wahrnehmungen und Einstellungen der Akteure zu verschiedenen im For-

schungsauftrag enthaltenen Aspekten,
3. Kldrung von Detailfragen.

Bei der Auswahl der Interviewpartner liessen wir uns von fiinf grundsitzlichen Ubetlegungen
leiten. Erstens wurde gemiss dem Wunsch der Auftraggeberin ein besonderes Gewicht auf die
Situation in den Spitilern gelegt, in denen Spender rekrutiert werden, um die tatsichliche Situati-

on vor Ort zu erfassen. Zweitens sollte die Vergleichbarkeit zwischen den zwei Lindern mog-

Wenn in diesem Bericht die minnliche Form verwendet wird (Interviewpartner, Spender, Koordinator, Arzt, etc.),
so sind damit, sofern nicht anders expliziert, ebenfalls alle weiblichen Personen erfasst, welche die entsprechende

Funktion wahrnehmen.
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lichst gewahrleistet sein. Drittens musste regionalen und organisatorischen Unterschieden (Art
und Grosse des Spitals) innerhalb der Linder Rechnung getragen werden. Viertens wurden so-
wohl Intensivmediziner als auch Pflegefachpersonen befragt, welche die Spende- und Transplan-
tationskoordination in den Spitilern wahrnehmen. Finftens besuchten wir Regionen und Spiti-

ler, die sich in ihren Spenderraten unterscheiden.

Die resultierende Auswahl beinhaltet Akteure der Spital- und regionalen Ebene in drei Netzwer-
ken der Schweiz und zwei autonomen Regionen Spaniens, sowie Vertreter der Organisationen
auf nationaler Ebene: Der ,,Organizaciéon Nacional de Trasplantes® (ONT) in Spanien, und von
Swisstransplant und dem BAG in der Schweiz (siche Tabelle 1-1). Zusitzlich erfolgten gegen
Ende der Untersuchungsphase zwei erginzende telefonische Interviews, in Spanien mit Rafael
Matesanz (ONT-Direktor) und in der Schweiz mit Diane Moretti, Netzwerkkoordinatorin des
,Programme Latin de Don d’Organes® (PLDO). Dabei wurden in erster Linie Fragen der Uber-
tragbarkeit gewisser Elemente des Spanischen Modells geklirt. Insgesamt fithrten wir damit in
Spanien 6 Interviews mit 12 Personen, und in der Schweiz 11 Interviews mit 16 Personen’, was

einer Gesamtzahl von 28 Interviewpartnern entspricht.

Tabelle 1-1 Auswahl der Interviewpartner: Ort und Funktion

Land Spanien Schweiz
Region Region 1 Region 2 Netzmwerk 1 | Netzwerk 2 | Netzwerk 3
Spitalebene Spital 1 Spital 2 Spital 3 Spital 4 Spital 5
2 Spital- 2 Spital- 1 donor 2 donor 2 donor key persons
koordinatoren | koordinatoren l(ile];fsperson key per- (Pﬂegefa;h—
fleoefach- - sons personen
S;s Ognen) [(316 igi{;‘iﬁ};?zr) Chefarzt) | (1 IPS- Spital 6
Chefarzt, 1 | 1 IPS-Chefarzt
Pflegefach- | Spital 7
person) 1 donor key per-
son+
Tx-Koordinator
(Pflegefachperson)
Regionale Autonomes Autonomes Koor- | Spital 8 Spital 9 Spital 10
Ebene Koordinations- | dinations-btiro 1 Tx- 1 Tx- 1 Tx-Koordinator
biiro 2 autonome Koor- | Koordina- | Koordina-
3 autonome dinatoren tor tor
Koordinatoren
Nationale ONT Swisstransplant : 3 Personen
Ebene 2 nationale Koordinatoren Sektion Transplantation und Fortpflanzungs-
medizin, BAG: 2 Personen
Experten Dr. Rafael Matesanz, Direktor ONT Diane Moretti, coordinatrice générale PLDO

Die Interviewauswertung erfolgte anhand eines Analyserasters. Dabei wurden die die jeweilige

Fragestellung betreffenden Aussagen zusammengetragen. Dies ermdglichte es, die Kernprozesse

7 Um die Anonymitit der befragten Personen zu gewihtleisten, wird auf die Veroffentlichung der Namen der Regio-

nen, Spitiler und Interviewpartner verzichtet.
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und organisatorischen Strukturen beider Linder nachzuvollziehen und systematisch darzustellen.
Auch konnten dadurch die Resultate der Literaturanalyse erginzt und eine Beurteilung der Rele-
vanz einzelner Aspekte in der Praxis vorgenommen werden. Besonders hilfreich waren die Inter-

views, um mogliches Problem- und Optimierungspotential aufzuzeigen.

In einem dritten Schritt bedienten wir uns deskriptiver statistischer Angaben zum Organspende-
und Transplantationswesen in den beiden Lindern, um moglichst viele Unterschiede und Ge-
meinsamkeiten insbesondere im Bereich der Kontextfaktoren und des Spenderpotentials zu ob-

jektivieren und ihre zahlenmaissige Relevanz zu bestimmen.

Daraus ergab sich ein umfassendes Bild des Organspendewesens in beiden Landern. Die syste-
matische vergleichende Analyse dieser Resultate ermdglichte es uns, die Forschungsfragen zu

beantworten, Schlussfolgerungen zu ziehen und Handlungsempfehlungen zu formulieren.

1.2.3 Gliederung des Berichts und Leseanleitung

In einem ersten Schritt nehmen wir in Kapitel 2 dieses Berichts eine Definition, Klirung und
Analyse der Leichenspenderraten der beiden Linder anhand deskriptiver Statistiken und Litera-
turangaben vor. Daraufhin werden die Organspendewesen Spaniens und der Schweiz basierend
auf einer qualitativen Analyse der relevanten Gesetzestexte kurz vorgestellt, wobei auch auf den
Kontextfaktor des Gesundheitwesens eingegangen wird (Kapitel 3). Die nichsten drei Kapitel
zeichnen die Prozesse der beiden Organspendewesen dann im Detail nach. Als Datengrundlage
dienen hier die qualitativen teilstrukturierten Experteninterviews und erginzende Literaturanga-
ben. Das in Abbildung 1-2 dargelegte Prozessschema dient zur Strukturierung des komplexen
Organspendewesens. Der Bericht folgt diesem schichtenartigen Aufbau grosstenteils von innen
nach aussen: Begonnen wird mit dem Kernstiick des Organspendeprozesses in Kapitel 4, dann
werden in Kapitel 5 organisatorische Faktoren aus der zweiten Schicht diskutiert, und schliesslich
wird in Kapitel 6 auf verbleibende Kontextfaktoren der dritten Schicht eingegangen. Da Spanien
uns als Benchmark dient, wird es jeweils als erstes betrachtet. Die umfassende vergleichende Ana-
lyse der beiden Linder in Kapitel 7 fasst schliesslich die wichtigsten Linderunterschiede tiber alle
Prozessphasen hinweg zusammen. Ausgehend davon werden in Kapitel 8 Schlussfolgerungen

gezogen und entsprechende Handlungsempfehlungen fiir die Schweiz formuliert.

Dieser Aufbau des Berichts erméglicht zwei Lesarten: Eine detaillierte, die alle Kapitel umfasst,
sowie eine kursive, die nach den Kapiteln 1 bis und mit 3 direkt zur Synthese der Erkenntnisse

und die daran anschliessenden Folgerungen in den Kapiteln 7 und 8 tbergeht.
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2 Ausgangspunkt: Definition, Klirung und Analyse der Leichen-

spenderraten in Spanien und der Schweiz

Ziel dieses Kapitels ist es, das tatsichliche Ausmass und die Beschaffenheit der zu erklirenden
Unterschiede in den Organspenderraten zwischen den beiden Lindern zu bestimmen. In einem
ersten Schritt wird ein detaillierter Blick auf die Situation beziiglich der Organspende in der

Schweiz und Spanien geworfen.

Hierzu haben wir unsere Interviewpartner nach moglichen Griinden fir diese Unterschiede in
den Spenderraten befragt. In einem zweiten Schritt versuchen wir die genannten Aspekte zu vali-
dieren, indem wir statistische Angaben der beiden Linder einander gegeniiberstellen und stre-
ckenweise mit Interviewaussagen erginzen. Die Auswahl der Indikatoren und ihres Erhebungs-
zeitpunkts ist stark beeinflusst vom Kriterium der unmittelbaren Vergleichbarkeit zwischen den

zwei Landern.

2.1 Art und Charakteristika der Organspender

Eine wichtige Relativierung der unterschiedlichen Spenderaten der beiden Linder ergibt sich aus
der viel grosseren Anzahl an Lebendspenden in der Schweiz. Die Lebendspende eignet sich fur
die Organe Nieren und Leber. Seit 2006 uibertreffen in der Schweiz die Lependspender die Lei-
chenspender. Jedoch steigen hierzulande seit 2007 auch die Organentnahmen bei Leichenspen-
dern (Swisstransplant 2009b: 11).

Die Massnahmen des Spanischen Modells zielen in erster Linie auf eine Erhéhung der Leichen-
spenderrate ab. Die Lebendspende wird in Spanien nicht explizit geférdert. Sie wird vielmehr
ausdriicklich auf Situationen beschrinkt, in denen eine hohe Erfolgswahrscheinlichkeit bei der
geplanten Transplantation vorliegt. Die Anforderungen an Lebendspender scheinen zudem strik-
ter zu sein als an Leichenspender (Real decreto 2070/1999, art. 9, parr. 2,4). Umfassende Daten
zu Lebendspenden in Spanien sind nicht erhaltlich. Der Anteil der von Lebendspendern stam-
menden Organen an allen transplantierten Nieren und Lebern betrug 2009 7.7 Prozent (ONT
2009: 1). Der Lebendspende wird also in Spanien im Vergleich zur Schweiz ein eher marginaler
Stellenwert eingerdumt. Auch Matesanz sicht im Bereich der Lebendspende in Spanien noch viel
Wachstumspotential. Diese sollte jedoch immer als komplementire Aktivitit zur Leichenspende

betrieben werden, nicht als konkurrierende (Matesanz und Dominguez-Gil 2007: 187).

Ein Blick auf internationale Daten zu Lebend- und Totspendern vermittelt den Eindruck, dass
diese sich gegenseitig zu erginzen scheinen: In Lindern mit hoher Lebendspenderrate gibt es
wenige Leichenspender und umgekehrt (EU-Kommission 2009: Daten 2006/7). Bertcksichtigt
man Lebend- und Totspender, so verdoppelt sich die Spenderrate der Schweiz im Jahre 2009 auf
27.5 Spender p.m.p (eigene Berechnung).
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Entsprechend dieser unterschiedlichen Gewichtung beobachtet man in Spanien gegeniiber der
Schweiz mehr Transplantationsaktivititen bei Lebern und Nieren, wenn sie von Leichenspendern
stammen (siche Tabelle 2-1, absolute Summe der erfassten Falle jeweils mit ,,N* angegeben). Im
Verhiltnis zur Bevolkerung werden in Spanien etwa doppelt so viele dieser Organe transplantiert.
In der Schweiz wird dafir ein etwas grosseres Gewicht auf Transplantationen von Herz und

Pankreas gelegt. Einzig bei der Anzahl Lungentransplantationen Gbertrifft die Schweiz Spanien.

Tabelle 2-1 Transplantationen Organe von Leichenspendern nach Typ 2008

Organ Spanien Schweiz
Transplantationen % aller Transplanta- | Transplantationen % aller Transplanta-
von Leichenspendern | tionen von Leichen- von Leichenspendern | tionen von Leichen-
p.p. spendern p.op. spendern
Niere 44.9 55.2 22.6 51.8
Leber 23.4 28.8 9.4 21.7
Herz 6.3 7.8 3.8 8.8
Lunge 4.2 5.1 53 12.2
Pankreas 23 2.8 2.2 52
Dinndarm 0.3 0.4 0.1 0.3
N 3755 331

Quelle: ONT 2008c

Ein genauerer Blick auf die Charakteristika der Leichenspender zeigt, dass sie in beiden Lindern
Uberwiegend mannlich sind (siche Tabelle 2-2). In Spanien sind sie durchschnittlich leicht élter,
und immerhin finf Prozent der Spender starben an Herzstillstand (,,Non-Heart-Beating Donor®,
NHBD), statt dass bei ihnen der Hirntod diagnostiziert wurde. Diese Spenderkategorie kam in
der Schweiz seit 2007 aufgrund einer Rechtsunsicherheit nicht mehr zur Anwendung. Nachdem
eine rechtliche Klirung ergab, dass Organspenden von NHBDs rechtlich unproblematische
Spender sind, wurde diese Spenderkategorie Anfang 2010 wieder aufgenommen.® Eine detaillierte
Analyse der Anwendung von erweiterten Spenderkriterien (,,expanded donor criteria®) kann hier
aufgrund der Datenlage nicht vorgenommen werden (vgl. Kapitel 4.7). In der Schweiz gibt es
mehr Multiorganspender als in Spanien. Auffallend ist zudem, dass in Spanien bedeutend mehr
Spender an einer Hirnblutung verstarben. Bei den Hirntraumata gibt es hingegen keinen Unter-
schied (vgl. Kapitel 2.3).

8 Siehe http:/ /www.swisstransplant.ch/11/news.php [Stand: 5.5.2010].
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Tabelle 2-2 Charakteristika der Organspender 2008

Spanien Schweiz

Durchschnittliches 54 52
Spenderalter (Jah-

re)

% aller Leichenspender
Minnlich 61 57
NHBD 4.9 0
Multiorganspender 84 100
Todesursachen

Hirnblutung 65.4 52
Hirntrauma 19.5 18
Andere 15.1 30
N 1577 90

Quellen: ONT 2008b, 2008c¢; Jahresbericht Swisstransplant 2008a

2.2 Vergleichbarkeit

In den Interviews wurde auf eine nur bedingte Vergleichbarkeit der beiden Linder hingewiesen.
Moglicherweise sei die Messung der Leichenspenderrate p.m.p. in den beiden Lindern nicht
identisch. Die niedere nationale Spenderrate der Schweiz gebe die betrdchtlichen regionalen Un-
terschiede im Lande selbst nicht angemessen wieder. Ausserdem unterschieden sich die beiden
Linder beziiglich verschiedener Kontextfaktoren, vor allem hinsichtlich der vorhandenen Infra-
struktur des Gesundheitssystems. Es wurde denn auch verschiedentlich die Notwendigkeit be-
tont, nicht die eigentlichen Spenderzahlen miteinander zu vergleichen, sondern zu fragen, wie

viele mogliche Spender es gebe, und wie dieses Potential genutzt werde.

2.2.1 Messung Spender p.m.p.

Wird in Spanien mit der Leichenspenderrate pro Million Einwohner etwas anderes gemessen als
in der Schweiz? Die Spenderraten p.m.p. entstammen dem ,,Transplant Newsletter International:
Figures on Organ Donation and Transplantation® des Europarates, die Daten dazu werden von
nationalen Datenverantwortlichen zur Verfiigung gestellt. Die nationalen Spenderzahlen werden
zur Einwohnerzahl in Relation gesetzt. Als Spender wird gemass der im Transplant Newsletter

enthaltenen Definition jemand betrachtet, der in einen Operationssaal gebracht und dem mindestens ein
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solides Organ entnommen wurde, unabhéngig von einer spéteren Transplantation’. Hirntote Leichenspender
fallen genauso unter diese Definition wie NHBDs (ONT 2008c: 3).

Diese Art der Messung wurde uns in beiden Lindern durch Vertreter der offiziellen Organisatio-
nen auf nationaler Ebene (Schweiz: BAG und Swisstransplant, Spanien: ONT) bestitigt (siche
auch Matesanz 2003: 737). Demgemass gibt es auch in der Schweiz keine regionalen Unterschie-
de in der Erfassung dieser Spenderraten. Damit darf die unmittelbare Vergleichbarkeit dieser

Messzahl zwischen den beiden Lindern als gegeben betrachtet werden."

Schliesslich gibt es Hinweise auf eine unterschiedliche Verwendung der Terminologie in den zwei
Lindern. Gemiss Swisstransplant gelten in der Schweiz als ,,potential donors® solche, die bis in
den Operationssaal gelangt sind, um ihnen das Organ zu entnehmen.' Dies kann dann in gewis-
sen Fillen aus medizinischen Griinden nicht erfolgen. Als ,,effective donors® gelten anders als in
Spanien (dort werden Spender dieser Kategorie ,,reelle Spender® genannt) jene, denen das Organ
effektiv entnommen wurde. Diejenigen Spender, deren Organ dann auch #ransplantiert wurde, wer-
den ,utilized donors® (in Spanien ,effektive Spender) genannt. Es finden auf internationaler

Ebene Bemiithungen um eine Vereinheitlichung der Terminologien statt.

In unserer Studie orientieren wir uns an der Terminologie des Europarates. Demgemiss sind
potentielle Spender Patienten, bei denen der Hirntod diagnostiziert wurde, und die theoretisch fiir
eine Organspende in Frage kommen. Effektive Spender sind jene, bei denen mindestens ein Organ
entnommen wurde. Potentielle Spender werden gemiss Interviewaussagen nicht zu effektiven
Spendern, weil sie nicht als solche erkannt wurden oder weil die Spende nicht stattfinden konnte,
entweder aus medizinischen Grinden oder wegen dem Verweigern der Zustimmung durch die

Angehérigen.

2.2.2 Regionale Variationen in der Spenderrate

In der Schweiz wiesen die Interviewpartner oft darauf hin, dass die Leichenspenderraten, aber
auch die Ablehnungsraten der Angehérigen je nach Sprachregion stark variieren wiirden. Die
nationale Rate bilde also die Realitit nicht addquat ab; in der lateinischen Schweiz befinden sich
die Spenderraten im oder Gber dem europiischen Durchschnitt, und man rekrutiere fur die
Deutschschweiz mit. Tatsdchlich lassen sich in der Schweiz bei der Zahl identifizierter Spender
deutliche Unterschiede zwischen den Sprachregionen beobachten, welche zusitzlich tber die

Jahre stark schwanken.

? “Every potential donor transferred to the operating theatre from whom, at least, one solid organ has been re-
trieved”.

10 Es sei jedoch angemerkt, dass umfassende Daten zu Lebendspenden fiir Spanien nicht erhiltlich sind. Zumindest
in den Zahlen fiir erfolgte Transplantationen sind offenbar von Lebendspendern stammende Organe ebenfalls ent-
halten; der Anteil von Organen von Lebendspendern wird darin als Untergruppe angegeben. Anhand der uns vorlie-
genden Daten konnte nicht zweifelsfrei geklirt werden, ob die Spenderrate in Spanien auch Lebendspender umfasst.
In den Interviews wurde dies verneint.

11 Mindliche Auskunft von Dagmar Vernet, Swisstransplant vom 30.11.2009.
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Die Daten aus Tabelle 2-3 bestitigen den Eindruck der Befragten, wonach die lateinische
Schweiz deutlich, und seit der Bildung des PLDO zunehmend mehr Spender rekrutiert als die
Deutschschweiz. 2009 betrug der Anteil der lateinischen Schweiz an der Gesamtbevolkerung 28.6
Prozent, sie rekrutierte jedoch iiber 40 Prozent aller Leichenspender. Auch innerhalb der Sprach-
regionen variieren die Spenderzahlen je nach Netzwerk oder Kanton erheblich. Das Tessin etwa
generierte bis 2006 sehr viele Spender, fiel dann zurtick und scheint nun wieder zu diesem Muster
zuriickzukehren. 2009 haben das PLDO und das Netzwerk Basel/Aarau zusammen knapp 60
Prozent aller Leichenspender gemeldet; Ziirich meldete einen Spender, Bern 20 (Swisstransplant
2009b: 19). Die Spenderzahlen schwanken aber auch zentrumsintern saisonal stark (Swisstrans-
plant 2008a: 13-4).

Tabelle 2-3 Schweiz: Anteil der Sprachregionen an der nationalen Leichenspenderzahl, 2007-2009

Region 20071 Spender 20082 20092 Spender Durchschnitt
pmp. pmp. 2007-2009
2007 2009

Deutschschweiz 60.5% 9 066.7% 58.3% 12 61.7%

Romandie 35.8% 15 18.9% 32% 19.6 28.8%

Tessin 3.7% 9 14.4% 9.7% 9.5%

N 81 90 103 274

Quellen: 'Jahresbericht Swisstransplant 2007
3Jahresbericht Swisstransplant 2009

“Berechnung anhand Bevolkerungsstatistik des BES.
5Im nach 2007 gegrindeten PLDO rekrutierte Spender

2Jahresbericht Swisstransplant 2008a

Auch in Spanien gibt es regionale Variationen beziiglich der Organspende, jedoch weniger ausge-
pragt und systematisch. Ein Blick auf die regionalen Leichenspenderraten zeigt auf, dass in 15 der
insgesamt 17 Regionen die Raten tiber 30 Leichenspendern p.m.p. liegen. Ausreisser gibt es nur
vereinzelt. Auffallend sind die hohen Spenderraten auf den Inselgruppen, den kanarischen Inseln
sowie den Balearen, und, dass die nérdlichen Regionen héhere Spenderzahlen aufweisen (ONT
2008b). In den Interviews wurden diese Unterschiede primir mit der Grosse der Regionen be-
grundet. Jedes Spital verliere ein bis zwei Spender im Jahr. Diese Verlustrate multipliziere sich in
bevolkerungsreichen Regionen mit vielen Spitilern; auch fallen einzelne Spender in kleinen Regi-
onen stirker ins Gewicht. Zudem seien das Durchschnittsalter und damit die Mortalititsrate in

den noérdlichen Regionen des Landes hoher.

Fir die regionalen Unterschiede in den Spenderraten der Schweiz verweisen Studien auf unter-
schiedliche Griinde, die in den Interviews bisweilen in Frage gestellt wurden: Schulz et al. (2000)
haben deutliche Unterschiede zwischen den Schweizer Sprachregionen in der Einstellung zur Or-
ganspende und der Spendebereitschaft festgestellt, welche die abweichenden Spenderraten erkla-
ren. FEinzelne Interviewpartner standen der Mentalititsthese eher skeptisch gegeniiber. Sie hielten

Unterschiede in der Organisation der Spitiler, der lokalen Koordination und der Netzwerke und in
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den zur Verfiigung stehenden Mitteln fiir ausschlaggebend. Nett et al. (2003) machten schliesslich
eine andere ,,Organspendekultur in Folge eines engagierten Programms der Intensivmediziner
sowie Ausbildungen, Kongresse, Instruktionen und Zusammenarbeit fiir die damals héheren
Spenderraten im Tessin geltend. Auch die hohe Mozwvation und das Engagement der beteiligten
Fachpersonen scheinen eine Rolle gespielt zu haben (Seiler et al. 2006: 147: 149).

2.2.3 Kontextfaktoren: Kapazititen

In der Literatur werden verschiedene Kontextfaktoren erwihnt, die einen Einfluss auf die Spen-
derrate haben konnten (Quigley et al. 2008: 224; Matesanz 2004: 740f; 2007: 184f). Dazu zihlen
nebst Kennzahlen zu den Verhiltnissen in den Spitilern auch finanzielle Faktoren. Wihrend in
Spanien etwa ein Einfluss des Arztelohns auf die Verfiigbarkeit von motivierten Spendekoordina-
toren postuliert wurde, scheint in der Schweiz vor allem ein Mangel an Intensivbetten als Prob-
lem wahrgenommen zu werden, wenn ein potentieller Spender vorliegt. Auch fuhre die bessere
medizinische Versorgung in der Schweiz dazu, dass es weniger Hirntote und damit weniger

Spender gebe.
Ein Blick auf Tabelle 2-4 verdeutlicht, dass die Gesundheitsversorgung in der Schweiz tatsichlich

eine individuellere medizinische Betreuung sicherstellt. Es stehen im Vergleich mit der Bevolke-
rungsgrosse grundsitzlich mehr Spitalbetten und etwa gleich viel Arzte zur Verfiigung. Die Spi-
taldichte ist im Verhiltnis zur Bevolkerung in der Schweiz doppelt so hoch wie in Spanien. Dies
stutzt die These, dass hierzulande die Wahrscheinlichkeit kleiner sein kénnte, dass ein Patient

aufgrund mangelnder oder zu spiter Versorgung hirntod wird.

Tabelle 2-4 Nationale Kontextfaktoren im Vergleich

Spanien Schweiz

Spitalbetten pro 1000 Einwohner 2008 1.2 3.6 52

Praktizierende Arzte pro 1000 Einwohner 3 3.7 3.9

Einwohner pro Spital 2008, Durchschnitt 1.2 57’463 23’584

Arztelohn 2008, in Buro pro Jahr 4 (im Verhiltnis 407000 — 62’000 106’000 - 1287000

zum BIP nach Kautkraftparitit5) (1.4-2.1) 2.5-3)
Quellen: "Ministerio de Sanidad y Politica Social, Instituto de Informacién Sanitaria. Catalogo Nacional de Hospi-
tales. 2BFS 30ECD in Figures 2009 — OECD 2009 Demography and health >
Health spending and resources “elEconomista.es (13.08.2008)" Swww.imf.org

Ein grosser Unterschied besteht beztglich des Arztelohns: Das Einkommen der spanischen Kol-

legen ist im Vergleich zum Lebensstandard nur etwa zwei Drittel so hoch wie das der Schweizer

12 http://www.eleconomista.es/economia/noticias/698860/08/08/ Las-autonomias-suben-hasta-un-35-el-sueldo-a-
los-medicos-para-evitar-su-fuga.html [Stand: 23.11.2009].
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Arzte. Laut Matesanz ist der verhiltnismissig tiefe Lohn der spanischen oder auch italienischen
Arzte vorteilhaft fiir die Sache der Organspende, da er Anreize fiir Zusatzverdienste schafft (Ma-
tesanz und Dominguez-Gil 2007: 184).

Aufgrund der dezentralen Autorisierungsregelung (vgl. Kapitel 3 und 5.2.1) liegen uns keine ge-
sammelten Informationen zu autorisierten Organentnahme- und Transplantationszentren in ganz
Spanien vor. Aus diesem Grund, und da ein solcher Vergleich sinnvollerweise relativ zur Bevol-
kerungsgrosse erfolgt, wird exemplarisch die Situation der Spitiler der Region Andalusien be-
schrieben. Mit knapp 8.2 Mio. Einwohnern weist Andalusien eine dhnliche Bevolkerungsgrosse
wie die Schweiz auf. Im Vergleich zum Rest Spaniens, wo es nebst der nationalen und der Spi-
talkoordination meist nur eine intermedidre Ebene, diejenige der regionalen Koordination gibt,
besteht in Andalusien mit der provinziellen Koordination eine zusitzliche intermediire Koordi-
nationsstufe. Die acht provinziellen Koordinatoren sind fiir zwischen drei und fiinf Spitiler und

ithre Spitalkoordinatoren zustandig.

Tabelle 2-5 Vergleich Infrastruktur und Spenderzahlen Andalusien — Schweiz 2009

Andalusien’> 2 Schweiz?
Bevélkerungszahl 2009 (Mio.) 8.2 7.74
Potentielle Spendespitiler® 56 765
Effektive Spendespitiler 22 22
Entnahmespitiler 22 14
Transplantationszentren 5 6
Spitalkoordinatoren 45 1045
Leichenspender p.m.p. 36 13.3
Spitiler mit 0-2 Spendern (pro 40 66
Jahr)
Anteil der Nicht-Tx-Zentren an 43.7 40.8
Gesamtspenderzahl (in %o)
Quellen:
thetp:/ /www.juntadeandalucia.es/setvicioandaluzdesalud/ principal/documentos Acc.aspPpagina=gt_setvicios
sanitarios3 [Stand: 17.5.2010] 2 listado de centros autotizados para la extraccidén y/o implante de
o6rganos y tejidos en Andalucfa“ (2009)13 3Jahresbericht Swisstransplant 2009 4BFS  >Swisstransplant

®Andalusien: Autorisierte Entnahmezentren, Schweiz: Spitiler mit einer donor key person.

Tabelle 2-5 zeigt, dass es in der Schweiz mehr potentielle Spendespitiler gibt. Die Zahl gibt in
beiden Lindern diejenigen Spitiler wieder, in denen Koordinatoren fiir die Organspende existie-

ren. In Andalusien deckt ein Spendespital fast eineinhalbmal so viele Einwohner ab. Das Ver-

13 http:/ /www.juntadeandalucia.es/servicioandaluzdesalud / contenidos/ trasplantes/ListadoAutotizados_u.pdf
[Stand: 25.11.09].
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hiltnis mit einem Transplantationszentrum auf 1°640°000 Personen fillt fur die Andalusier ge-
ringfiigig ungtinstiger aus. Ein deutlicher Unterschied zeigt sich bei den Entnahmespitilern: Von
insgesamt 56 fur Organ- und/oder Gewebespende autorisierten Spitilern Andalusiens wurden im
Jahre 2009 in 22 Spitilern Organentnahmen vorgenommen (1 Entnahmespital auf gut 370’000
Personen). In der Schweiz ist die Organentnahme nicht bewilligungspflichtig. Obwohl gemass
Interviewpartner die meisten Spitiler theoretisch zu einer Organentnahme in der Lage wiren,
fanden 2009 nur in 14 Spitilern Entnahmen statt (1 Entnahmespital auf gut 550’000 Einwohner).
Die in den restlichen acht Spitilern detektierten Spender wurden fiir die Organentnahme verlegt.
In der Schweiz stehen demgegeniiber doppelt so viele Spitalkoordinatoren (nur donor key per-

sons) zur Verfiigung als in Andalusien.

Obwohl also die Infrastruktur fir die Organspende beztiglich Personal und Spitiler in der
Schweiz besser ausgebaut ist als in Andalusien, generiert diese spanische Region mehr als zwei-

einhalb Mal so viele Leichenspender.

Leider kann in der vorliegenden Studie kein Vergleich der vorhandenen Infrastruktur beztglich
der Anzahl der Betten auf den Intensivstationen, noch beziiglich des Personals, welches in ithnen
beschiftigt ist, erfolgen. Einerseits konnten daftir weder fiir Spanien noch fiir die Region Andalu-
sien Daten gefunden werden." Andererseits sind in der Schweiz die vorhandenen Daten dazu

. . . 15
unzuvetlissig, oder werden gar nicht ethoben.”

Die Rolle der kleinen Spitiler

In den besuchten peripheren Schweizer Spitilern herrscht der Eindruck vor, dass man als Spital
zu klein sei, weswegen der Fall einer Organspende praktisch nie eintreffe und man gar nicht mehr
Spender generieren kénne. Grundsitzlich rekrutieren in beiden Lindern die Tx-Zentren gemass
mit rund 60 Prozent die Mehrheit der Spender. Der Prozentsatz der Spendespitiler, welche 2009
zwischen null und zwei Spendern rekrutierten, ist mit 71 zu 87 Prozent in der Schweiz deutlich
héher. Tatsdchlich stehen derselben Bevolkerungsgrosse in Andalusien doppelt so viele Entnah-
mespitiler zu Verfiigung als in der Schweiz (siche Tabelle 2-5). Dies ist ein Hinweis darauf, dass
kleine Spitiler in der Schweiz ,kleiner sind als diejenigen Spaniens, in Bezug auf ihre Bevélke-

rungsabdeckung und somit auch das ihnen zur Verfiigung stehende Spenderpotential.

Die Situation in Spanien steht an sich der ,,zu klein fur eine Spende® These entgegen. 2006 wut-
den in 80 Prozent der theoretischen Spendespitiler auch Spender entdeckt. Knapp die Halfte der
Teilnahmespitiler war ,,klein“ in dem Sinne, dass sie weder iiber eine neurochirurgische Station
noch iber ein Tx-Programm verfiigten. Sie generierten 16.4 Prozent aller Leichenspender, im
Schnitt vier pro Spital, was einem Fiinftel des Durchschnitts eines grossen Spitals entspricht. In

kleinen Spitalern war der Anteil der Hirntoten an allen Todesfillen, und damit der potentielle

14 Angaben existieren nur fiir sogenannte Akutbetten (Notfall- und Unfallstationen), und beim Personal nicht auf
Intensivstationen bezogen.

15 Telefonische Angaben vom 17.5.2010 von Anthony Francis, Bundesamt fir Statistik.
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Spenderpool, jedoch fast dreimal kleiner als in grossen Spitilern (Matesanz 2008: 36-37; vgl. zur
Nutzung des Spenderpotentials Kapitel 2.4).

2009 verzeichnete Swisstransplant 76 Spitiler mit einer donor key person, jedoch wurden nur in
21 Prozent davon Spender generiert; ein deutlicher Unterschied zu Spanien. In der tiberwiegen-
den Mehrheit der peripheren Spitiler wurden also keine Spender gefunden. Die Bedeutung der
Nicht-TxZentren fir die Spenderdetektion ist jedoch in den vergangengen Jahren stark angestie-
gen: Wurden 2005 lediglich 25 Prozent aller Spender in kleinen Spitilern entdeckt, belduft sich
dieser Anteil 2009 bereits auf knapp 40 Prozent. 2009 wurden nach wie vor 13.5 Prozent der
Spender fur die Entnahme verlegt, also wohl vorwiegend in peripheren Spitilern entdeckt (Swiss-
transplant 2009b: 18), wobei die Tendenz zu Verlegungen 2010 klar sinkend ist. Der Spenderan-
teil der kleinen Schweizer Spitiler entspricht ungefihr dem in Spanien, allerdings sind die absolu-
ten Spenderzahlen deutlich tiefer in der Schweiz, so dass ein verlorener oder gewonnener Spen-

der stirker ins Gewicht fillt (vergleiche dazu die Ausfithrungen im nachfolgenden Abschnitt 2.3).

2.3 Vorhandener Spenderpool

In der Wahrnehmung der Befragten ist der vorhandene Pool an moglichen Leichenspendern in
der Schweiz kleiner als in Spanien. Aufgrund der hoheren Qualitit der Gesundheitsversorgung
und der grosseren Verkehrssicherheit auf den Strassen gebe es hierzulande weniger hirntote Pati-

enten als in Spanien.

Besonders wurde hier die Rolle der Verkehrsunfille hervorgehoben. Als internationales Phino-
men lisst sich festhalten, dass eine tendenziell zunehmende Sicherheit auf den Strassen zu immer
weniger Autounfillen und damit auch weniger Hirntoten als potentielle Organspendern gefiihrt
hat (Lindsay 2001: 132; Muller et al. 2005: 438; Snoeijs 2007: 225). In Lindern mit mehr Ver-
kehrsunfallopfern ist auch die Organspenderrate héher (Abadie und Gay 2006: 608-609).

2008 machten in der Schweiz Verkehrsunfille 0.63 Prozent aller Todesursachen aus (Niemann et
al. 2009). In Spanien betrug 2007 der Anteil der Verkehrsunfille an allen Todesursachen mit 1.03
Prozent'® deutlich mehr. In diesem Jahr verzeichnete Spanien 87.5 Verkehrstote p.m.p., die
Schweiz wesentlich weniger mit 50.6 Verkehrstoten p.m.p (ibid). Zahlen beztglich des Anteils
von Verkehrsunfallopfern an den Organspendern sind fiir die Schweiz nicht erhiltlich. In Spani-
en waren 2008 8.2 Prozent der Hirntode von Leichenspendern durch Verkehrsunfille bedingt
(ONT 2008b: 4). Verkehrsunfallopfer bilden also in Spanien keine zahlenmissig ausschlaggeben-

de Spendergruppe, welche die dreimal héhere Spenderrate erkliren kénnte.

Im Allgemeinen wird das Spenderpotential als der Anteil von Patienten, bei denen der Hirntod
diagnostiziert wurde, an allen gestorbenen Patienten definiert. Die Daten zum vorhandenen Pool

an potentiellen Spendern stammen in beiden Lindern aus den Programmen zur Qualitdtskontrol-

16 http:/ /www.msc.es/estadEstudios/ estadisticas/ estadisticas/estMinisterio/ mortalidad /seriesTablas.htm  [Stand:
25.11.09].
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le (vgl. Kapitel 4.7)."" Dementsprechend beziehen sich die Zahlen in Tabelle 2-6 nur auf die Spi-
tiler, welche am Programm teilgenommen haben (dasselbe gilt fiir die Zahlen in Kapitel 2.4.1,
2.4.2 und 2.4.3). Die entsprechenden Daten sind fiir beide Linder ausschliesslich fir das Jahr 2007
vorhanden. In diesem Jahr haben vier Universititsspitiler an dem Schweizer Qualititsprogramm
teilgenommen. Zwei Tx-Zentren fehlen demnach, wodurch die Verallgemeinerbarkeit der Zahlen
eingeschrinkt ist. 15 regionale Spitiler aus der lateinischen Schweiz und 17 aus der Deutsch-
schweiz sind in dem Datensatz enthalten. Von den total 36 Schweizer Teilnahmespitilern verfig-
ten sieben iiber eine Neurochirurgie-Station (,,grosse® Spitaler), und 29 iiber keine (,,kleine® Spi-
tiler). In Spanien sind die kompletten Daten von 126 Spitilern erhoben worden, von denen 70

eine neurochirurgische Station aufwiesen und 56 nicht.

Um ein vollstindigeres Bild der Situation in der Schweiz zeichnen zu kénnen, werden zusitzlich
die Zahlen des Jahres 2009 diskutiert. Zu diesem Zeitpunkt waren alle fiinf Universititsspitler an
der Studie beteiligt, total 31 Spitiler, davon acht mit Neurochirurgie und 23 ohne Neurochirurgie.

Es nahmen 14 regionale Spitiler der lateinischen Schweiz und 17 der Deutschschweiz teil.

Tabelle 2-6 Vorhandener Spenderpool 2007 und 2009

Spanien 20077 Schweiz 20077 Schweiz 2009°
Anteil an allen Todesfillen’ in %o
Potentielle Spender 11.5 7.2 10.6
Spitiler mit Neurochirur-
gie 12.3 10.8 14.2
Spitiler ohne Neurochi-
rurgie 9.3 31 2.8
Potentielle Spender 51.8 21.4 30.5
p.m.p.4
N 2343 179 235

Quellen: 'ONT 2007: 9. 126 Spitiler

2Donor Action. 36 Spitiler (4 Universititsspitiler). Patienten, bei denen alle formalen Kriterien fiir eine Hirntoddi-
agnose erfillt sind. Nur kritische Einheiten *Hochrechnung anhand Teilnahmespitiler.
Bevolkerungszahlen: BFS, INE SDonor Action. 31 Spitiler (5 Universititsspitiler)

In beiden Lindern wurden alle Todesfille auf kritischen Einheiten (Spanien) respektive IPS
(Schweiz) erfasst, unabhingig davon, ob medizinische Kontraindikationen fiir eine Organspende
gegeben waren. Als potentielle Spender gelten Patienten, bei denen der Hirntod aufgrund der

formalen Kriterien von einem Arzt diagnostiziert wurde. In der Schweiz wird damit der Zeit-

17 Ausgewihlte, anonymisierte Resultate der Donor Action Studie fiir die Jahre 2007-2009 wurden uns von Swiss-
transplant zur Verfugung gestellt.
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punkt der ersten Hirntoddiagnose erfasst.'” Die unmittelbare Ubereinstimmung der Messungen

in beiden Lindern wurde uns von der ONT und von Swisstransplant bestatigt.

Folgende Faktoren beeintrichtigen jedoch die Vergleichbarkeit der Zahlen zu Patienten mit diag-
nostiziertem Hirntod in beiden Lindern in Tabelle 2-6: Erstens verunmdglicht es die nicht repra-
sentative Auswahl an Spitilern, definitive Schliisse beztiglich des Spenderpotentials der beiden
Léinder zu ziehen. Zweitens werden in Spanien die Zahlen auf allen , kritischen Einheiten® ¥ er-
hoben, wihrend in der Schweiz ausschliesslich die Intensivstationen erfasst sind. Drittens geben
die Zahlen zu Spanien die Ergebnisse der internen Evaluation wieder, welche oftmals optimisti-

scher sind als diejenigen der externen Evaluation (vgl. Kapitel 4.7).

Dennoch spricht einiges fiir die Annahme, dass der urspriingliche Pool an potentiellen Spendern
in Spanien grosser ist als in der Schweiz. In Bezug auf die Gesamtzahl von auf kritischen Einhei-
ten gestorbenen Patienten verfiigt Spanien uber etwas mehr mogliche Organspender als die
Schweiz. Setzt man das Spenderpotential ins Verhaltnis zur Gesamtbevolkerung, so stehen in der
Schweiz nur etwa halb bis zwei Drittel so viele potentielle Spender zur Verfiigung als in Spanien.
Die eingangs erwihnte These, dass in der Schweiz aufgrund der hohen Qualitit des hiesigen Ge-
sundheitswesens bei weniger Patienten die formalen Hirntodkriterien erfiillt sind und diese damit

als Organspender in Frage kommen, scheint durch diese Daten bestitigt zu werden.

Diese Zahlen sind insbesondere in Bezug auf die Rolle der kleinen Spitiler aufschlussreich. So
zeigt sich, dass der Unterschied zwischen den beiden Liandern bei Spitilern ohne Neurochirurgie
wesentlich stirker ins Gewicht fillt als bei den grossen Spitilern, wo sie kaum bestehen. Kleine
Schweizer Spitiler haben anndherungsweise zwei Drittel weniger Hirntote unter jenen Patienten,
welche auf ihren Intensivstationen sterben, als kleine Spitiler in Spanien. Eine Vergleichbarkeit
der kleinen Spitiler zwischen den beiden Lindern ist also nicht nur wegen ihrer unterschiedlichen
Bevolkerungsabdeckung nicht gegeben, sondern in erster Linie deshalb, weil das Spendervor-
kommen in diesen Spitilern hierzulande schlicht viel kleiner ist. Diese Aussage trifft auf die
knapp 50 Prozent aller Schweizer Spenderspitiler zu, welche sich am Qualititsprogramm beteiligt
haben.

Inwieweit diese Zahlen tatsichliche Unterschiede im Spendervorkommen wiedergeben, kann an
dieser Stelle nicht abschliessend beurteilt werden. In den Interviews in peripheren Spitilern der
Schweiz wurde verschiedentlich geschildert, dass das Fehlen einer Genesungsperspektive das
Einstellen der Behandlung im Einverstindnis mit den Angehérigen zur Folge haben kénne. Trifft
diese Aussage zu, dann wire damit ein Verlust an potentiellen Spendern in der Schweiz verbun-

den, der nur schwer beziffert werden kann. Vor allem konnen die Unterschiede zwischen kleinen

18 Die offizielle Bestitigung des Hirntodes durch die zweite Hirntoddiagnose erfolgt in der Schweiz oft nicht, wenn
keine Aussicht auf eine Organspende besteht. Telefonische Auskunft von Caroline Spaight (Swisstransplant) vom
21.6.2010.

19 Als kritische Einheiten werden diejenigen Stationen des Spitals bezeichnet, auf denen theoretisch ein Patient hirn-
tod werden kénnte, auf denen die Méglichkeit besteht, ihn an eine Beatmungsmaschine anzuschliessen, und auf
denen Patienten mindestens 12 Stunden verweilen kénnen.

(http:/ /www.ont.es/infesp/Paginas/ProgramadeGarantiadeCalidad.aspx). In der Schweiz sind damit ausschliesslich
die Intensivstationen erfasst.

33



und grossen Spitilern in der Schweiz wohl mit der Praxis zusammenhingen, besonders kritische
Patienten zur optimalen Behandlung in gréssere Zentren zu verlegen (vgl. Kapitel 4.4). Auf inter-
nationaler Ebene wird ausserdem ein Mangel an Einheitlichkeit beim Prozess der Hirntoddiagno-
se festgestellt. Die ONT empfiehlt deshalb, international einheitliche Richtlinien fiir die Hirntod-
diagnose anzustreben (CIDT 2007: 4).

Nachdem sich diese deutlichen Unterschiede im Spendervorkommen im Bezug zur Gesamtbe-
volkerung abzeichnen, stellt sich dir Frage, inwiefern sich die Umwandlung von potentiellen in

tatsdchliche Spender in den beiden Lindern unterscheidet.

2.4 Ausschoépfung des Spenderpools

Gemiss den Befragten wird das vorhandene Spenderpotential in der Schweiz anders als in Spani-
en genutzt. Es bestiinden betrichtliche kulturelle Unterschiede zwischen den zwei Lindern be-
ziiglich der Einstellung in der Bevolkerung zum Tod und zur Organspende und das Wissen be-
zuglich letzterer. Als Konsequenz seien in Spanien die Zustimmungsraten der Angehérigen zur
Organspende viel hoher als in der Schweiz. Ferner wurden erhebliche Unterschiede in der Quali-
tit der Spenderdetektion festgestellt; in Spanien wirden mehr der potentiellen Spender auch tat-
siachlich als solche identifiziert als in der Schweiz. Die unterschiedlichen Spenderraten wirden
jedoch durch eine hohere Effizienz der Schweiz bei der Verwertung von Organspendern relati-
viert, da hier bei Vorliegen eines Spenders mehr Organe entnommen und transplantiert wiirden

als in Spanien.

Der folgende Abschnitt widmet sich der Nutzung des vorhandenen Pools an potentiellen Spen-
dern. Wie viele davon werden zu effektiven Spendern, und welche Rolle spielen die Ablehnungs-

raten durch die Angehérigen?

2.4.1 Verhiltnis von tatsichlichen zu méglichen Spendern

Wurden potentielle Spender durch die Hirntoddiagnose als solche definiert, werden nicht alle
davon auch zu effektiven Spendern. Die Differenz zwischen potentiellen und effektiven Spen-
dern misst hauptsichlich zwei Dinge: einerseits, ob ein Patient, bei dem der Hirntod diagnosti-
ziert wurde, auch tatsichlich als potentieller Spender erkannt wurde, und damit die Qualitit der
Spenderidentifizierung. War dies der Fall, so werden die Angehérigen um ihre Zustimmung zur

Organspende befragt. Nur wenn diese erfolgt, wird aus dem potentiellen ein effektiver Spender.

In Tabelle 2-7 fillt als erstes auf, dass sich die Ausschopfung des Spenderpotentials in der
Schweiz seit 2007 deutlich verbessert hat. Gemass diesen Resultaten nutzt die Schweiz ihr Spen-
derpotential dennoch deutlich weniger als Spanien. Gegentiber Spanien wurden in der Schweiz
2007 tGber 20 Prozent, und 2009 etwas weniger als 20 Prozent weniger potentielle zu effektiven
Spendern. Die Ursachen fir die unterschiedlichen Spenderraten liegen demnach klar in der deut-
lich tieferen Ausschopfung des Spenderpotentials grosser Spitiler, sowie der minimalen Aus-

schopfung dieses Potentials durch kleine Spitéler der Schweiz begriindet.
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Tabelle 2-7 Potentielle und effektive Spender 2007 und 2009

Spanien 2007 Schweiz 20072 Schweiz 2009

Anteil der effektiven an den 58 32.3 40

potentiellen Spendern (in %)

Spitiler mit Neurochirurgie 59.4 39.5 43.1

ohne Neurochirurgie 52.9 3.1 5.3

Deutschschweiz -- 21 30.8

Romandie -- 39.5 52.7

Tessin -- 15 61.1

N (effektive Spender) 1359 52 94
Quellen: 'ONT 2007: 9. 126 Spitiler 2Donor Action. 36 Spitiler (4 Universitatsspitiler). *Donor  Action.

31 Spitiler (5 Universititsspitiler). In den nicht erfassten Spitilern wurden 14 Spender entdeckt.

Der Spenderpool, der in der Schweiz in kleinen Spitilern ohnehin kleiner ist als in Spanien (vgl.
Abschnitt 2.3), wird in diesen Spitilern ohne neurochirurgische Station markant weniger ausge-

schopft als in den kleinen Spitilern Spaniens, und auch als in den grossen Spitilern der Schweiz.

Auch bei der Nutzung des Spenderpotentials gibt es Unterschiede zwischen den Schweizer
Sprachregionen. Der lateinischen Schweiz gelingt diese deutlich besser als der Deutschschweiz.

Das Tessin weist grossere Unterschiede, aber auch geringe Fallzahlen auf.

2.4.2 Spenderdetektion

Spielt die Qualitit der Spenderdetektion eine Rolle, um die Unterschiede in der Nutzung des
Spenderpotentials in den beiden Lindern zu erkliren? Dazu vergleichen wir, bei wie vielen der
Patienten, bei denen der Hirntod diagnostiziert wurde, die Familie um die Organspende gebeten
wurde. Die Annahme ist, dass damit ausgedrickt wird, wie viele potentielle Organspender als

solche erkannt wurden.

Gemiss diesen Resultaten werden in Spanien etwa 75 Prozent der potentiellen Spender als solche
erkannt (vgl. Tabelle Tabelle 2-8). Im Vergleich mit Spanien wird in der Schweiz bei etwas weni-
ger potentiellen Organspendern um eine Spende gebeten. Wiederum fillt auf, dass die Spender-
detektion in der Schweiz seit 2007 offenbar optimiert wurde. Es sei jedoch daran erinnert, dass
im Jahre 2007 nur vier Universititsspitiler an der Studie beteiligt waren. So lasst sich 2009 fir die
Schweiz nur noch wenig Potential gegentiber Spanien erkennen, die Spenderidentifizierung zu
optimieren.

Allfillige Unterschiede zwischen den Sprachregionen scheinen sich ausgeglichen zu haben. Ins-
besondere werden in der Deutschschweiz kaum weniger Spender entdeckt als in der lateinischen
Schweiz. Einzig in den kleinen Spitilern der Schweiz zeigt sich im Vergleich zu den kleinen Spité-
lern Spaniens und zu den grossen Spitilern der Schweiz ein dusserst deutlicher Unterschied. In

thnen werden nur etwa in einem Drittel bis in halb so vielen Fillen von potentiellen Spendern um
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eine Organspende gefragt wie in den Spitilern mit Neurochirurgie der Schweiz. Letztere entde-

cken wie Spaniens Spitiler rund drei Viertel ihrer potentiellen Spender.

Tabelle 2-8 Potentielle Spender und Angehérigengespriche 2007 und 2009

Spanien 20077 Schweiz 20077 Schweiz 2009

Anteil Familiengespriche

an potentiellen Spendern

(in %) 75.1 59.6 71.1
Spitiler mit Neurochirurgie 75.7 69 74.5
ohne Neurochirurgie 73 21.9 31.6
Deutschschweiz - 50.6 71.3
Romandie - 73.3 70.3
Tessin -- 55 72.2
N (Familienanfragen) 1759 96 167

Quellen: 'ONT 2007: 39-50. 126 Spitiler

’Donor Action. 36 Spitiler (4 Universititsspitiler).

SDonor Action. 31 Spitiler (5 Universititsspitiler).

2.4.3 Ablehnungsrate durch die Angehorigen

Nachdem sich die beiden Linder im Bereich Spenderdetektion nicht stark unterschieden, bleibt

als letzter Erklarungsfaktor fiir die starken Unterschiede in der Ausschépfung des Spenderpoten-

tials die Ablehnung in Angehérigengesprichen. In den Interviews wurden Ablehnungen durch

Angehérige als weitaus wichtigster Grund genannt, weshalb aus einem potentiellen kein effekti-

ver Spender wird. Mit der Ablehnungsrate wird der Anteil negativer Antworten an der Gesamt-

zahl aller durchgefithrten Familienanfragen erfasst.

Tabelle 2-9 Ablehnungsrate durch die Angehorigen 2008

Spanien’ Schweiz?

Anteil der Ablehnungen an allen 17.9 42.3
Anfragen an die Familie (in %)
Spitiler mit Neurochirurgie B 407
ohne Neurochirurgie

- 71.4
Deutschschweiz - 46.2
Romandie - 36.7
Tessin -- 31.6
N (Ablehnungen) 343 60

Quellen: 'ONT 2008b: 6. Alle Spitiler

“Donor Action. 35 Spitiler (5 Universititsspitiler). In den nicht beriicksichtigten Spitilern wurden 14 Spender ent-

deckt.

36




Ein Blick auf Tabelle 2-9 verdeutlicht, dass die Ablehnungsraten in der Schweiz tatsdchlich zwei-
einhalb Mal so hoch sind wie in Spanien. In Spanien schwankten die Ablehnungsraten im Jahre
2008 in allen Spitilern des Landes je nach Region zwischen 11.42 und 30 Prozent (ONT 2008b:
7), liegen aber im nationalen Mittel mit 17.86 Prozent eher tief. Fir die Schweiz liegen wiederum
die Daten des Qualititsprogrammes vor. In den 35 teilnehmenden Spitilern wurden 76 von 90
Spendern entdeckt. In ithnen war die Ablehnungsrate durch die Angehérigen mit 42.3 Prozent
mehr als doppelt so hoch als in Spanien. Auffillig ist die hohe Ablehnungsrate in kleinen Spita-

lern der Schweiz, welche diejenige Spaniens um ein Vierfaches tbertriftt.

In der Deutschschweiz ist die Ablehnungsrate um zehn Prozentpunkte héher als in der Roman-
die, und im Tessin ist sie am niedrigsten. In den Interviews wurden allerdings Unterschiede von
bis zu 80 Prozent zwischen einzelnen Tx-Zentren erwihnt. Detaillierte Ausfithrungen zu den

Griinden fiir eine Ablehnung durch die Familie folgen in Kapitel 4.2.5.

2.4.4 Effizienz

Spender ist, wem mindestens ein Organ entnommen wurde. Doch werden diese Organe spiter

auch transplantiert? Und wie viele Organe eines Spenders werden verwertet?

Tabelle 2-10 Verhiltnis von transplantierten zu entnommenen Organen 2008

Spanien’ Schweiz?
Anteil der transplantierten an den 78.3 96.4
entnommenen Organen? (in %)
Quellen: 'ONT 2008b: 6 %Jahtresbericht Swisstransplant 2008a: 8 Niere, Leber, Herz,

Lunge.

Tabelle 2-10 zeigt, dass sich in diesem Aspekt die beiden Linder deutlich voneinander unter-
scheiden. Wihrend in der Schweiz fast alle entnommenen Organe auch transplantiert werden,
werden in Spanien iiber 20 Prozent der entnommenen Organe nicht verwertet. Die spanische
Rate von ,utilized” (respektive in Spanien ,,effektiven®) Spendern betrug 2008 29.6 Leichenspen-
der p.m.p; das entspricht einer Reduktion von den ,,effective” (respektive ,,reellen®) Spendern um
13.5 Prozent (ONT 2008b: 1). Als Grinde dafiir, weshalb Organe nach der Entnahme nicht
transplantiert werden konnen nannte man uns in beiden Lindern tGberwiegend medizinische
Kontraindikationen. Liegt ein Spender vor, so werden in der Schweiz auch deutlich mehr seiner

Organe tatsichlich transplantiert.

Diese Vergleichszahlen deuten darauf hin, dass sich die beiden Linder in ihrer Praxis unterschei-
den, gespendete Organe auch zu transplantieren. Betrachtet man aus der Perspektive eines Pati-
enten auf der Warteliste das Durchfithren einer Transplantation als Endziel der Organspende, so

erweist sich das Schweizer System als wesentlich effizienter als das spanische.
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Tabelle 2-11 Transplantierte Organe pro Spender 2009

Spanien’ Schweiz?
Transplantierte Organe pro Lei- 2.51 3.42
chenspender (ohne NHBD),
Durchschnitt
Quellen: 'ONT 2009: 1 2Swisstransplant 2009b: 12

Um diesem Gedanken der Effizienz besser Rechnung zu tragen, wurde ein alternativer Indikator
entwickelt, um die Spenderzahlen zu messen. Dieser ,,Procurement Efficiency Index® (PEI) setzt
die Zahl der transplantierten Otgane in Relation zu den an relevanten Todesursachen® gestorbenen
Personen (ISODP/ICTS 2007).

Abbildung 2-1 Procurement Efficiency Index (PEI) 2005
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Quelle: ISODP/ICTS 2007: 18

Aus Abbildung 2-1 wird ersichtlich, dass auch unter Beriicksichtigung des Ausgangspools an po-
tentiellen Spendern sowie den tatsichlich erfolgten Transplantationen Spanien in der Spenderrek-
rutierung international fithrend ist. Setzt man diesen Massstab an, hatte aber auch die Schweiz
bereits 2005, also noch vor Inkrafttreten des TxG, sehr gute Resultate vorzuweisen und lag etwa
auf gleicher Héhe mit den USA und Frankreich.

20 Hierzu zdhlen Apoplexie, Verkehrsunfille, Stirze, andere Verletzungen und T6tungsdelikte.
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3 Uberblick iiber Organspendewesen und Akteure in Spanien

und der Schweiz

Als Einstieg in die Thematik bietet dieses Kapitel einen vergleichenden Uberblick dariiber, wie
das Organspende- und Transplantationswesen auf der Spenderseite, von der Detektion bis und
mit Organentnahme und Allokation, in Spanien und der Schweiz auf gesetzlicher Stufe geregelt
ist. Ausgehend von diesem auf rechtlichen Grundlagen basierenden Uberblickskapitel werden wir
in den Kapiteln 4 bis 6 vertieft auf die einzelnen Prozesse sowie Kompetenzen von Akteuren im
Organspende- und Transplantationsalltag der beiden Linder eingehen, wie er uns in den Inter-
views im Detail beschrieben wurde. Eine systematische Gegeniiberstellung der Organspendewe-
sen Spaniens und der Schweiz erfolgt entlang des in der Einleitung unter Abbildung 1-2 einge-

fithrten Prozessschemas in Abbildung 3-1fiir Spanien beziehungsweise in

Abbildung 3-2 fiir die Schweiz.

Spanien

Im Jahre 1979 wurde mit dem spanischen Transplantationsgesetz, der ,Ley 30/1979 sobre
extraccion y trasplante de 6rganos®, das Transplantationswesen Spaniens national geregelt. Die
nationale Gesundheitsbehérde Spaniens (,,Ministerio de Sanidad y Politica Social®, MSPS) nimmt
im Organspendewesen keine aktive Rolle ein, sondern delegiert alle mit der Organspende- und
Transplantationsthematik zusammenhingenden Aktivititen (Politikformulierung, Implementati-
on, Kontrolle und Evaluation) an eine spezialisierte staatliche Unterorganisation, die ,,Organi-
cazién Nacional de Trasplantes® (ONT). Bereits im Transplantationsgesetz von 1979 wird in
Artikel sieben die Bildung entsprechender Organismen auf nationaler und autonomer Ebene
angeregt, die fiir die Koordination des Organspende- und Transplantationswesen zustindig sein
sollen. Die ONT, gegriindet 1989, gilt als technische Organisationseinheit, deren Hauptaufgabe
in der nationalen Koordination aller Aktivititen um die Organspende und Transplantation be-
steht (Real decreto 2070/1999, Art. 19, Absatz 1). Thr Status wird im Real decreto 176 von 2004
als offentliche aber eigenstindige Organisation rechtlich deklariert sowie ihr Aufgabenbereich,
namentlich die Koordination, Leitung und Foérderung von Spaniens Transplantationspolitik, de-
finiert.”’ Die Struktur der ONT basiert auf einer netzwerkartigen Organisation, welche drei Ebe-
nen der Koordination umfasst: Die ONT als nationale Koordinationsinstanz, die autonomen
Kootdinationsburos in den 17 autonomen Regionen Spaniens (Real decreto 2070/1999, Art. 20),

sowie die Spitalkoordinatoren auf Spitalebene (ibid).”

' m entsprechenden Dekret ist noch vom ,,Centro Nacional de Trasplantes y Medicina Regenerativa® die Rede.
Gemiss Interview-Auskunft der ONT habe sich jedoch mittlerweile der Name ONT durchgesetzt und obige Be-
nennung werde nicht mehr zur Bezeichnung der ONT verwendet.

22 Siehe http://www.ont.es/home/Paginas/LaONT.aspx [Stand: 5.5.2010].
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Abbildung 3-1 Uberblick Otganspendewesen und Akteure in Spanien
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MSPS = Ministerio de Sanidad y Politica Social (Aquivalent zu BAG)

ONT = Organicazion Nacional de Trasplantes (alternativer Name : Centro Nacional de Trasplantes y Medicina Regenerativa)
CPT = Comision Permanente de Trasplantes

OCATT = Organizacion Catalana de Trasplantes

Gesetzliche Grundlagen
! Real decreto 2070/1999, art. 10: Vorabklirungen bei Leichenspendern
?Real decreto 2070/1999, art. 10, parr. 2-5: Bedingung der medizinischen Todesdiagnose.
* Real decreto 2070/1999, Anexo 1. Kriterien der Todesdiagnose (Hirntod und NHBD)
* Real decreto 2070/1999, art. 10, parr. 1: Information der Angehérigen.
¥ Real decreto 2070/1999. art. 12., parr. 2: Anforderungen und Prozesse in Organentnahmezentren (Leichenspender). Unter anderem miissen diese iiber einen Spitalkoordinatoren
verfiigen, der die Organspende und - Entnahme koordiniert (b.).
fReal decreto 2070/1999, art. 13: Transport von Entnahme ins TxZentrum
Real decreto 2070/1999. art. 19, parr. 5: Aufgaben der ONT, u.a. Koordination der Transportlogistik von Organen und Tx-Teams (c.)
¥ Real decreto 2070/1999, art. 19, parr. 5: Aufgaben der ONT, u.a. Fiihren cines nationalen Registers aller Organspendefille (f.)
°Real decreto 2070/1999, art. 19, parr. 5: Aufgaben der ONT, w.a. Kooperation im internationalen Bereich (j.)
' Real decreto 2070/1999, art. 19, parr. 5: Aufgaben der ONT, u.a. Aktualisierung und nationale Fiihrung der Wartelisten (b.)
"' Real decreto 2070/1999, art. 15. Bedingungen fiir die Autorisierung der Transpl ion: Einverstindnis-Erklirung des Organempfingers
12 Real decreto 2070/1999, art. 11 und 12: Tx-Zentren miissen alle Transplantationsaktivititen registrieren. Aufgrund dieses Registers sollten, die Tx-Aktivititen sowie die
erzielten Resultate evaluiert werden konnen.
" Real decreto 176/2004, art. 4: Beratung und internationale Reprasentation des MSC im Bereich Organspende und Tx

" Real decreto 2070/1999, art. 6: Weiterbildung und Bevélkerungsinformation Aufgabe der jeweiligen Gesundheitsbehorde: sowie art. 19, parr. 5: ONT iiberdies hinaus fiir
Forderung von Weiterbildung und Offentlichkeitsarbeit zustindig.

® Real decreto 20701999, art. 21: CPT als beratende Kommission des MSC

“Real decreto 176/2004, Priiambel: Nationale Koordination durch ONT

4 Real decreto 176/2004, art. 3, péarr. 2: Qualititskontrolle durch ONT; sowie Real decreto 2070/1999, art.22: autonome Regionen fiir Uberwachung und Inspektion zustindig
“Real decreto 2070/1999, art. 12, parr. 1: Autorisierung von Entnahmezentren durch jeweilige regionale Gesundheitsbehérde; sowie art.16, parr.1: Autorisierung von TxZentren
durch jeweilige regionale Gesundheitsbehorde

Quelle: Eigene Darstellung

Organentnahmen und Transplantationen finden in Spanien in eigens dazu autorisierten Organ-
Entnahmespitilern und Transplantationszentren statt. Die Autorisierung von Entnahme- und
Transplantationsspitilern ist dezentralisiert und obliegt den regionalen Gesundheitsbehorden.

Die autorisierten Entnahme- und Transplantationsspitiler aller Regionen werden vom MSPS in
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einem zentralen Register (,,Registro General de Centros, Servicios y Establecimientos Sanitarios®)
gesammelt (Real decreto 2070/1999, art.12, parr. 5, bzw. Art. 16, part. 6).

Entsprechend der proaktiven Ausrichtung von Spaniens Organspenderrekrutierung wird die
ONT explizit mit der Férderung und Verbreitung von Aktivititen in den Bereichen Spende und
Transplantation von Organen und Geweben beauftragt (Real decreto 2070/1999, Artikel 19, Real
decreto 176/2004). Bei Leichenspendern diirfen die Arzte und Neurologen bzw. Neurochirur-
gen, die den Tod des potentiellen Spenders feststellen, nicht an der entsprechenden Organent-
nahme beteiligt sein (Ley 30/1979, Artikel 5).

Ausser im Falle der Nieren, die meist tiber regionale Transplantationsprogramme zugeteilt wer-
den, erfolgt die Allokation aller Organe zentralisiert tiber die ONT. Die nationale Allokation so-
wie die Koordination des internationalen Organaustauschs erfolgt in enger Zusammenarbeit mit
dem Transplantations-Biiro in Barcelona, welches durch die katalanische Transplantationsorgani-
sation OCATT gefithrt wird.” Der ONT obliegt die nationale Fiihrung der Wartelisten, und sie
sammelt alle Daten zu Organspende- und Transplantationsaktivititen, die in den entsprechenden
Institutionen registriert werden miissen (Matesanz 2004: 740). Zudem kiimmert sich die ONT
um den Transport, fiihrt nationale Statistiken und fungiert als zentrale Auskunftsstelle fir die
regionale und Spitalebene. Das nationale Gesundheitsministerium MSPS stellt die bendtigten
Mittel zur Verfugung, damit die ONT ihren Auftrag so effizient wie moglich ausfithren kann
(Real decreto 2070/1999, Artikel 19, Abschnitt 3). Mittlerweile gilt die ONT deshalb weit tber
ihre Koordinationsfunktion hinaus als zentrale Support-Instanz fiir alle Phasen des Organspen-
deprozesses (Matesanz 2007: 181). Des Weiteren ist die ONT laut Gesetz auch zu Offentlich-
keitsinformation und Férderung der fortwihrenden Weiterbildung des medizinischen Personals

verpflichtet und ist die direkte Ansprechpartnerin fiir die Medien.

Die staatliche Férderung von Offentlichkeitsinformation und Weiterbildung erfolgt iiber Subven-
tionen, die die Regionen jihrlich beim MSPS beantragen (in Orden SCO/3685/2004 geregelt,
siche hierzu detailliert Kapitel 6.4). Die regionale Umsetzung von Weiterbildung und Offentlich-
keitsinformation erfolgt dezentralisiert und fallt in den Zustindigkeitsbereich der regionalen Ge-
sundheitsbehérden. Zusammen mit den autonomen Biros bildet die ONT tber die permanente
Transplantationskommission (,,Comisién permanente de Trasplantes®, CPT) schliesslich die
Schnittstelle zwischen Politik und Spitilern (Matesanz und Dominguez-Gil 2007: 181). Seit 1990
wird die spanische Politik im Bereich Organspende- und Transplantation massgeblich tiber die
CPT artikuliert.” Der ONT obliegt ferner die Qualititskontrolle und -sicherung der gesamten
Prozesse im Bereich Organspende und Transplantation (zum externen Qualititsprogramm der
ONT siehe Kapitel 4.7), sowie der damit einhergehenden Forschung. Konkret soll die ONT aktiv
neue Erkenntnisse und Technologien im Zusammenhang mit der Organspende und Transplanta-

tion fordern. Zu diesem Zweck ist die ONT zur Sammlung, Analyse, Aufbereitung sowie Diffu-

2 http://www.ont.es/home/Paginas/ Empiezala.aspx [Stand: 5.5.2010].
% http://www.ont.es/home/Paginas/ComisionpermanentedeTrasplantes.aspx [Stand: 5.5.2010]

41



sion von Daten zu Spende- und Transplantationsaktivititen beauftragt (Real decreto 2070/1999,
art. 19, parr. 5,d & e).

Schweiz

Mit Inkrafttreten des Transplantationsgesetzes (TxG, SR 810.21) und dessen Verordnungen am
1. Juli 2007 wurde das Organspende- und Transplantationswesen in der Schweiz erstmals auf
nationaler Ebene geregelt (BAG 20006: 5). Anders als in Spanien ist in der Schweiz das Bundesamt
fiir Gesundheit BAG die Vollzugsbehorde im Organspende- und Transplantationswesen (BAG
2006: 9). Der Bund vollzieht das Transplantationsgesetz soweit es nicht die Kantone fiir den
Vollzug verantwortlich erklirt. In die Praxis des Organspende- und Transplantationsalltags ist das

BAG hingegen kaum involviert.

Art. 54 TxG hilt fest, dass der Bundesrat Organisationen und Personen des 6ffentlichen oder des
privaten Rechts Vollzugsaufgaben tibertragen kann, wofiir diese finanziell entschadigt werden.
Nachdem die Organallokation mit dem TxG zentralisiert wurde (Art. 19 TxG), ibernimmt die
1985 gegriindete private Stiftung Swisstransplant im Auftrag des BAG, unterstiitzt durch eine
Software (SOAS), die Fihrung der nationalen Zuteilungsstelle. Die Stiftung tibernimmt in diesem
Zusammenhang auch die nationale Fihrung der Warteliste, die Organisation des Austauschs von
Organen mit auslindischen Zuteilungsorganisationen, und ganz allgemein die Organisation und
nationale Koordination aller mit der Zuteilung zusammenhingenden Titigkeiten wie z. B. den
Transport der Organe. Daneben kiimmert sich Swisstransplant um das Erstellen und Archivieren
von Statistiken (BAG 2008a: 15f).

Zur Umsetzung von Artikel 56 des TxG, der die Kantone mit der Einsetzung lokaler Koordina-
tionspersonen in den Intensivstationen beauftragt, wurden in den vergangenen Jahren entspre-
chende Stellen von ,,donor key persons® in allen Spitilern der Schweiz geschaffen. Keine gesetz-
lichen Vorgaben finden sich fiir den Bereich der Koordination auf regionaler Ebene. Die ent-
sprechende Koordination hat sich informell tber regionale Netzwerke institutionalisiert, die sich
kantonstbergreifend um die sechs Transplantationszentren (Tx-Zentren) der Schweiz gebildet
haben. In den Tx-Zentren, welche fur die Durchfiihrung von Transplantationen autorisiert sind,
arbeiten nebst donor key persons auch Transplantationskoordinatoren (Tx-Koordinatoren, bis-
weilen in Personalunion). Auch sie sind ,,lokale Koordinationspersonen® im Sinne von Artikel 56
TxG.

Die Todesfeststellung und Eruierung moglicher Spender kann in jedem Spital mit einer Intensiv-
station geschehen. Wer den Tod des Patienten festgestellt hat, darf auch in der Schweiz weder an
der Entnahme noch an der Transplantation beteiligt sein (Art. 11 TxG). Nach erfolgreichem Ab-
gleich zwischen Spender und Empfinger (,,Matching®) werden die Organe durch Swisstransplant
zugeteilt (BAG 20006: 3).
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Abbildung 3-2 Uberblick Organspendewesen und Akteure in der Schweiz
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BAG = Bundesamt fiir Gesundheit
ST = Schweizerische Stiftung fiir Organspende und Transplantationen (Swisstransplant)
SOAS = Swiss Organ Allocation System (internetbasiertes Computerprogramm)

Gesetzliche Grundlagen

! Art. 46 Transplantationsverordnung: Aufgaben in Transplantationszentren (allgemeiner: Art. 45 Transplantationsverordnung: Aufgaben der Kantone und der fiir die lokale

Koordination zustindigen Personen; Art. 56 TxG: Kantone, Organisation und Koordination)

? Art. 47 Transplantationsverordnung: Aufgaben in Spitilern (allgemeiner: Art. 45 Transplantationsverordnung: Aufgaben der Kantone und der fiir die lokale Koordination

zustindigen Personen; Art. 56 TxG: Kantone, Organisation und Koordination)

* Art. 11 Transplantationsgesetz (TxG): Wer den Tod der Person festgestellt hat, darf nicht an der Entnahme oder Transplantation beteiligt sein. Meist wird der Spender deshalb

ins TxZentrum verlegt. Selten wird das Transplantationsteam des TxZentrums fiir die Organentnahme ins Entnahmespital versetzt.
* Art. 19 TxG: Nationale Zuteilungsstelle. Art. 38 Organzuteilungsverordnung: Ubertragung der Aufgaben der Nationalen Zuteilungsstelle an Swisstransplant.

* Art. 8 Organzuteilungsverordnung: Fithrung der Warteliste. Art. 38 Organzuteilungsverordnung: Ubertragung der Aufgaben der Nationalen Zuteilungsstelle an Swisstransplant

fArl. 7 Organzuteilungsverordnung: Meldung von Patientendaten an die nationale Zuteilungsstelle
Art. 27 Organzuteilungsverordnung: Meldung von Spenderdaten

® Art. 28 Organzuteilungsverordnung: Ermittlung der Empfingerin oder des Empfingers

° Art. 30 Organzuteil rordnung: Zuteilung des Organs

'” Art. 34 Organzuteilungsverordnung: Meldung der Transplantationszentren

' Art. 37 Organzuteilungsverordnung: Vereinbarungen iiber den internationalen Organaustausch

2 Art. 20 Transplantationsverordnung: Pflichten der Transplantationszentren

" Art. 23 Transplantationsverordnung: Beurteilung der Spendetauglichkeit

' Art. 22 TxG: Meldung von Spenderinnen und Spendern; sowie Art. 56, Abschnitt 3 TxG: Spendermeldung Aufgabe der lokalen Koordinationsperson.

'* Art. 23 TxG: Internationaler Organaustausch

' Art. 29 TxG: Meldepflicht

* Art. 61 TxG: Information der Offentlichkeit durch BAG und Kantone

" Art. 19 TxG: nationale Organisation und Koordination der Organzuteilung durch nationalen Zuteilungsstelle

¢ Art. 56 TxG: Kantone kiimmern sich um die Einfiihrung lokaler Koordinatoren in den Spitélern

4 Art. 16 Transplantationsverordnung: Bewilligung fiir die Transplantation von Organen (+ Anhang 6 Ziffer 1, 2 und Anhang 2 Ziffer 1)
¢ Art. 27 TxG: Bewilligungspflicht, Transplantationszentren; Art. 28 TxG: Beschrinkung der Anzahl Transplantationszentren

Quelle: Eigene Darstellung

Die Meldung von Personen, bei denen die Voraussetzungen zu einer Organentnahme erfillt sind,
an die nationale Zuteilungsstelle, obliegt den lokalen Spitalkoordinatoren. Organentnahmen sind
in der Schweiz nicht bewilligungspflichtig. Transplantationszentren miissen hingegen durch das

BAG bewilligt werden (Art. 27 TxG, Kap. 7 TxVerordnung). Wie Organentnahmen unterstehen
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auch Organtransplantationen der Meldepflicht und missen dem BAG und der nationalen Zutei-
lungsstelle gemeldet werden (Art. 29 TxG). Als Inhaber einer Bewilligung sind Transplantations-
zentren schliesslich verpflichtet, die Ergebnisse ihrer Transplantationsaktivititen wie Uberlebens-
raten oder wichtigste Erkenntnisse tiber Wirkungen und Nebenwirkungen zu veréffentlichen und
an das BAG weiterzuleiten (Art. 20 TxVerordnung). Nach erfolgreichem Abgleich zwischen
Spender und Empfinger (,,Matching®) durch Swisstransplant werden die Organe zugeteilt, ent-
nommen und die Transplantation durchgefithrt (BAG 20006: 3).

In seiner Funktion als Vollzugsbehérde beaufsichtigt das BAG den Vollzug des TxG durch die
Kantone (Artikel 51 TxG) und sorgt fiir die wissenschaftliche Evaluation tiber Vollzug und Wir-
kungen desselben (Artikel 55 TxG). Ferner obliegt dem Bundesamt wie bereits erwihnt das Mel-
de- und Bewilligungswesen. Im Bereich Sensibilisierung und Information ist das BAG fir die
neutrale Information der Offentlichkeit zustindig, wihrend es Weiterbildungsprogramme fiir das
medizinischen Personal finanziell unterstitzt (Art. 53 TxG). Die jingsten Weiterbildungssemina-
re fiir lokale Koordinatoren, zu deren Inhalten Swisstransplant beitrug, wurden in Zusammenar-
beit mit H+ Bildung und Espace Compétences realisiert (Swisstransplant 2008b: 7). In einzelnen
regionalen Netzwerken (von den im Rahmen dieser Studie besuchten Ziirich und PLDO?) wer-
den zudem auf eigene Initiative Kurse fiir donor key persons angeboten (siche hierzu detailliert
Kapitel 6.2).

3.1 Koordination

Alle spanischen Befragten sind sich darin einig, dass der Erfolg des Spanischen Modells haupt-
sachlich auf organisatorische Faktoren zurlickzufiihren ist. In diesem Zusammenhang ist das
dreistufige enge Koordinationsnetzwerk Spaniens, welches nationale, regionale und Spitalkoordi-
natoren direkt miteinander verbindet, von zentraler Bedeutung. In der Schweiz haben sich seit
Einfihrung des TxG im Jahre 2007 dhnliche Strukturen der nationalen, regionalen und lokalen
Koordination herausgebildet. Angesichts der zentralen Bedeutung des organisatorischen Ele-
ments der Koordination wird an dieser Stelle eine systematische Gegeniiberstellung der entspre-
chenden Akteure in den beiden Lindern prisentiert. Ein Blick auf Tabelle 3-1 verdeutlicht, dass
in Spanien fir jede Ebene nur ein Akteur definiert ist, wihrend in der Schweiz héiufig mehrere

Akteure auf derselben Ebene agieren.

Auf der nationalen Ebene ist dies nebst dem BAG als staatlicher Akteur mit Swisstransplant ein
privater Akteur, wihrend sich die Akteure auf den darunterliegenden Ebenen meist entweder der
Spender- oder der Tx-Seite zuordnen lassen. Anders als in der Schweiz, wo sich die lokalen Spi-
talkoordinatoren in ihren Kompetenzen und Aufgaben klar unterscheiden lassen (donor key per-
sons in Spende- oder Entnahmezentren und Tx-Koordinatoren in Tx-Zentren), existiert in Spa-

nien diese Aufteilung von Akteuren auf Spender- oder Tx-Seite nicht. Von der Spitalebene bis

2> Zum Netzwerk der lateinischen Schweiz, dem ,,Programme Latin de Don d’Organes® PLDO, siche ausfiihrlich
Kapitel 5.2.3.
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hin zur interregionalen Transplantationskommission CPT agieren die jeweiligen Akteure auf bei-
den Seiten gleichermassen. So wird in Spanien kein Unterschied zwischen den Koordinatoren in
Entnahme- und Transplantationszentren gemacht. Es handelt sich in beiden Faillen um Spitalko-

ordinatoren (bisweilen auch einfach Tx-Koordinatoren genannt).

Tabelle 3-1 Drei Koordinationsebenen im Vergleich

Koordinationsebene Land
CH ESP
national Staatlich BAG ONT
Privat Swisstransplant (ST) -
interregional Tx-Seite Comité Médical (ST) CPT
Spenderseite CNDO (ST)
intraregional extrahospitalir, coordinatrice générale
Spenderseite (PLDO)
autonome Koordinatoren
spitalintern, Tx-Koordinatoren als
Tx-Seite Netzwerkkoordinatoren
Spitalebene Tx-Seite Tx-Koordinatoren
im Spende und Tx-Prozess Spitalkoordinatoren
Spenderseite donor key person

Quelle: Eigene Darstellung

Als weiterer Unterschied stellen die Tx-Koordinatoren in der Schweiz einerseits auf Spitalebene
die zentrale Koordinationsfigur im Organspende- und Transplantationsprozessen dar, wihrend
einige von ihnen zudem auf intraregionaler Netzwerkstufe als Netzwerkvertreter agieren. In Spa-
nien sind diese Ebenen iiber separate Akteure (Spitalkoordinatoren und autonome Koordinato-

ren) deutlich voneinander getrennt.

Schliesslich gibt es auf interregionaler Ebene seit der Griindung des ,,Comité National de Don
d’Organes “ (CNDO) 2008 in der Schweiz einen neuen Akteur fiir die Spenderseite, dessen Aqui-
valent auf Tx-Seite das ,,Comité Médical* bildet. Beide Akteure sind in Swisstransplant eingeglie-
dert. Um alle Koordinationsakteure im Weiteren klar identifizieren und unterscheiden zu kénnen,

wird fortan die differenzierte Terminologie aus Tabelle 3-1 zu ihrer Bezeichnung verwendet.

3.2 Systemischer Kontextfaktor: Gesundheitssystem

Das Gesundheitssystem zihlt zu denjenigen Kontextfaktoren, die in einem Land mittel- bis lin-
gerfristig als gegeben zu betrachten sind. Sowohl der Typ des Gesundheitswesens als auch der

Staatsaufbau der beiden Linder unterscheidet sich grundlegend. Nachfolgend wird deshalb ge-
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nauer darauf eingegangen, inwiefern diese unterschiedlichen Ausgangslagen das jeweilige Organ-

spendewesen beeinflussen.

Ein grundsitzlicher Unterschied zwischen Spanien und der Schweiz besteht darin, dass Spanien
ein offentliches Gesundheitssystem hat, wihrend die Schweiz im internationalen Vergleich eines
der am stirksten privatisierten Gesundheitssysteme aufweist. Betrachtet man den 6ffentlichen
Anteil der beiden Linder an den Gesamtausgaben im Gesundheitswesen, so ist dieser in Spanien
im Jahr 2007 rund zehn Prozentpunkte héher als in der Schweiz.” Die Verstaatlichung des spani-
schen Gesundheitswesens geht auf das nationale Gesundheitsgesetz (,ley general de sanidad®)
von 1986 zurtck (Reuter und Zippan 2009: 185; Rodriguez et al. 1999: 166). Heute sind gut 70
Prozent aller Spitalbetten staatlich. Nur 10 Prozent der Bevolkerung sind privat versichert. Durch
dieses System wird eine nahezu vollstindige staatliche Abdeckung aller Gesundheitskosten, auch
im Bereich der Transplantationsmedizin, ermdglicht. Finanziert wird das spanische Gesundheits-
wesen hauptsichlich iiber Steuern (Reuter und Zippan 2009: 185; 193; Rodriguez et al.1999: 164).
Auf mogliche Auswirkungen des Gesundheitswesens auf das Organspendewesen befragt, mein-
ten diverse Interviewpartner, dass ein einheitliches, egalitires System einer staatlichen Kranken-
versicherung, welche fiir alle gleich viel koste und dieselben Leistungen anbiete, Gerechtigkeit
und Vertrauen schaffe und somit die Spenderbereitschaft in der Bevolkerung positiv beeinflussen
durfte. Der Qualitit des Gesundheitssystems wurde insofern Bedeutung beigemessen, als eine

geniigende Anzahl an Intensivbetten fiir die Spendearbeit wichtig sei.

Die spite Dezentralisierungsreform des spanischen Gesundheitswesens, die als eine der wesent-
lichsten Reformen in den letzten 20 Jahren gilt, hat grundlegend zur internen Kohirenz und
Homogenitit des spanischen Organspendewesens beigetragen. Diese Reform versah die Regio-
nalverwaltungen mit umfassenden Kompetenzen, womit die 17 Regionen Spaniens heute, dhnlich
wie die Kantone, weitgehend selbst fir ihr Gesundheitssystem verantwortlich sind (Reuter und
Zippan 2009: 185, 193; Rodriguez et al. 1999: 166). Die relativ spite Dezentralisierung des spani-
schen Gesundheitswesens wird von einem Interviewpartner als klarer Vorteil beztiglich der nati-
onalen Kohirenz des spanischen Organspendewesens gesehen. Indem diese Dezentralisierung
erst vollzogen wurde, nachdem sich das Spanische Modell der Organspende und Transplantation
bereits etabliert hatte, sei es einfacher gewesen, letzteres auf eine einheitliche Art und Weise in die
Regionen zu exportieren. Das Resultat ist eine sehr homogene Struktur des Organspendewesens
in allen 17 Regionen Spaniens. Unterschiede bestiinden lediglich beziiglich der Organisation des
regionalen Gesundheitswesens sowie der durch die staatliche Versicherung abgedeckten Leistun-
gen. Die ONT werde in diesem mittlerweile dezentralisierten System als Instanz betrachtet, wel-
che die Zusammenarbeit zwischen den Regionen erleichtere. Diese homogene und hochgradig

vernetzte Struktur des spanischen Organspende-Netwerkes weist jedoch nach wie vor eine

* Die genauen Prozentangaben des 6ffentlichen Anteils an den Gesamtausgaben im Gesundheitswesen betragen
59.3 Prozent fiir die Schweiz und 71.8 Prozent fiir Spanien (Quelle: OECD in figures 2009, Link:
http:/ /www.oecd.org/document/47/0,3343,en_2649_34489_43896303_1_1_1_1,00.html, Stand: 18.5.2010).
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zentralisierte Pragung auf und erleichtert so die Konsensfindung im Bereich der Organspende-

und Transplantationspolitik.

In der Schweiz ist das Gesundheitssystem geprigt von den drei Strukturmerkmalen Féderalismus,
Liberalismus und Subsidiaritit (Achtermann und Berset 20006). Die Leistungen der Gesundheits-
versorgung und die Durchfihrung der Krankenversicherung werden vorwiegend von privaten
Akteuren sichergestellt. Der Staat hat demgegeniiber relativ geringe Steuerungsmoglichkeiten und
interveniert vor allem tiber Rahmenregelungen. Auf staatlicher Seite sind die Zustindigkeiten fiir
die Sicherstellung und Finanzierung der Gesundheitsversorgung zwischen dem Bund, den Kan-
tonen und Gemeinden aufgeteilt. Grundsitzlich obliegt die Sicherstellung der Gesundheitsver-
sorgung — insbesondere im stationiren Bereich — den Kantonen. Diese sind in ihrer Gesundheits-
und Spitalpolitik weitgehend autonom und regeln diese in spezifischen kantonalen Gesetzen. Die
gesundheitsbezogenen Aufgaben des Bundes betreffen primir den Gesundheitsschutz und die
Regelung der Ausbildung von Gesundheitsberufen (Achtermann und Berset 2006: 29ff; Kocher
2007). Uber das Bundesgesetz iiber die Krankenversicherung (KVG), das historisch und konzep-
tionell eher dem Sozialversicherungswesen als dem Gesundheitswesen zuzuordnen ist, verfigt
der Bund allerdings auch tiber die Kompetenz zur Regelung von wichtigen Rahmenbedingungen
der Gesundheitsversorgung. So wird mehr als ein Drittel der Kosten des gesamten Gesundheits-
wesens direkt tiber die obligatorische Krankenversicherung finanziert. Der staatlich — hauptsich-
lich von den Kantonen — finanzierte Anteil an den Gesundheitskosten betrigt rund einen Sechs-
tel. Die verbleibende Hilfte der Kosten wird tiber die Kostenbeteiligung der Versicherten, private

Versicherungen und andere Sozialversicherungen finanziert (BFS 2009: 38).

Von spanischer Seite her wurde der ausgeprigte Foderalismus des Gesundheitswesens als eine
der grossten Herausforderungen fiir ein nationales schweizerisches Organspendemodell bezeich-
net. Die etablierten kantonalen Strategien in einem gemeinsamen Handlungsstrang zu vereinigen
wurde als sehr viel schwieriger erachtet als in Spanien, wo ein etabliertes Modell im Nachhinein
dezentralisiert und auf die Regionen tbertragen werden konnte.” Die traditionell starke Stellung
der Kantone im Gesundheitswesen gegentiber dem Bund wurde auch in den Interviews mit
Schweizer Akteuren deutlich. Ein Interviewpartner sicht im Foéderalismus einen klaren Nachteil
fiir eine Ubernahme eines Systems mit einer national einheitlichen Linie wie in Spanien. Die star-
ke féderale Prigung des schweizerischen Gesundheitswesens, welche die Méglichkeiten der Ein-
flussnahme des Bundes massiv beschrinkt, spiegelte sich auch im Empfinden der Inter-
viewpartner wieder, welche Vorgaben von Seiten des BAG haufig als Eingriff in die Kompeten-

zen bzw. Autonomie der Spitiler empfinden.

27 Vgl. dhnliche Einschitzung von Rafael Matesanz in Interview in Tribune de Genéve vom 11.05.2009, S. 26.
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4 Kernprozess der Organspende

Im Folgenden gehen wir vertieft auf den Kernprozesse der Organspende mit seinen verschiede-
nen Phasen (rot umrandet in Prozessschema in Abbildung 4-1) sowie auf ihre Ausgestaltung in

den beiden Lindern ein, wie sie uns in den Interviews geschildert wurden.

Abbildung 4-1 Kernprozess der Organspende
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Die Beschreibung der Phasen des Kernprozesses folgt der Reithenfolge, in der diese in der Praxis
ablaufen: Spenderidentifizierung, Angehorigengesprich, Spendererhaltung, Allokation und Or-
ganentnahme. Fur die einzelnen Phasen der Spendearbeit existieren in der Schweiz die Richtli-
nien des ,,Swiss Donation Pathway* (FSOD; SGI und Swisstransplant 2006).” Da die Ausgangs-
bedingung fiir das Angehoérigengesprach massgeblich durch die rechtliche Regelung der Willens-
bekundung (Zustimmungs- oder Widerspruchsldsung) beeinflusst wird, wird zunichst dieser
Teilaspekt des rechtlichen Rahmens geklirt. Sodann werden der Aspekt der Kostendeckung so-
wie allgemeine Anreizstrukturen und Fehlanreize diskutiert. In engem Zusammenhang mit dieser
Frage stehen der Aspekt der Qualititskontrolle und die in den Interviews erwihnten Griinde fiir
die Nichtentdeckung von Spendern, die im Anschluss an die Kernprozesse erliutert werden. Das
Kapitel schliesst mit einer Zusammenfassung der Problembereiche, welche die Interviewpartner

im Kernprozess der Organspende geortet haben.

28 Der Swiss Donation Pathway basiert auf den fiinf Stufen Spendererkennung und Spendermeldung, Behandlung
des Spenders, Organ- und Gewebeentnahme, Angehérigenbetreuung und Kommunikation sowie Kommunikation
innerhalb des Behandlungsteams (Debriefing).
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4.1 Spenderidentifikation

In der Phase der Spenderdetektion geht es in erster Linie darum, in Spitéilern Patienten zu entde-
cken, bei denen der Hirntod eingetreten ist oder aufgrund der Anzeichen mit grosser Waht-
scheinlichkeit bald eintreten wird. Sowohl spanische als auch Schweizer Interviewpartner beton-
ten, dass die Sensibilisierung des Personals hierfiir die wichtigste Voraussetzung sei. Es miisse das
Wissen vorhanden sein, wer Organspender sein konne, und es misse in einer solchen Situation
Uberhaupt an die Organspende gedacht werden. Wihrend die Hirntoddiagnose im Falle einer
Organspende in der Schweiz stets zu zwei Zeitpunkten und durch verschiedene Arzte erfolgt,
wovon einer ein Spezialist fiir Neurologie oder Neurochirurgie sein muss (SAMW 2005: 7), ist
eine zweite Hirntoddiagnose in Spanien nur in denjenigen Fillen erforderlich, in denen die erste
klinische Hirntoddiagnose erschwert ist (Real decreto 2070/1999, Anexo I). Da die zweite Hirn-
toddiagnose in der Schweiz nur erfolgt, wenn tatsichlich die Aussicht auf eine Organspende be-
steht”, ist die formale erste Diagnose in der Schweiz am ehesten vergleichbar mit der klinischen

Hirntoddiagnose Spaniens (vgl. Abschnitt 2.3).

In Spanien besteht die wichtigste Aufgabe des Spitalkoordinators in der Spenderdetektion. Fur
eine optimale Spenderidentifizierung werden in Spanien ,,Wachpersonen® eingesetzt. In den von
uns besuchten Spitilern war der Spitalkoordinator zustindig fir die Organisation und Durchfiih-
rung dieser Wachen. Aufgabe und Ziel der Wache haltenden Person (Spitalkoordinator, andere
Arzte oder Pflegepersonal) ist es, moglichst alle Patienten mit entsprechenden Krankheitsbildern
im eigenen Spital zu identifizieren und zur genaueren Prifung ihrer Eignung als Organspender
dem Spitalkoordinatoren zu melden. Der Einsatz als Wache findet zusitzlich zu der normalen
Titigkeit der behandelnden Arzte statt. Letztere sind jedoch auf die Méglichkeit der Organspen-
de sensibilisiert und kontaktieren den lokalen Koordinatoren, der dafiir rund um die Uhr erreich-

bar ist, wenn ein potentieller Spender auftritt.

In der Schweiz ist es jeweils der behandelnde Arzt vor Ort, welcher bei den ersten Anzeichen eines
Hirntodes die fir eine Organspende notigen Schritte einleitet. Die Spenderidentifikation ist also
Aufgabe des behandelnden Intensivmediziners. Eine permanente und systematische Wache im
Sinne einer Person, die speziell fiir die Spenderdetektion zustindig ist, wie in Spanien, gibt es in
der Schweiz nicht. Auch in Spitilern des PLDO, die dem Spanischen Modell beztiglich Sensibili-
sierung des Spitalpersonals gesamtschweizerisch am nichsten kommen, gibt es keine permanen-

ten Wachen. In zwei besuchten Spitilern wurden solche als unrealistisch erachtet.

Nachdem der behandelnde Mediziner die Hirntoddiagnose vorgenommen und mit den Angeho-
rigen gesprochen hat und der Spender als solcher identifiziert wurde, kontaktiert er die Tx-

Koordinatoren. Der Spender muss auch an Swisstranssplant gemeldet werden, was je nach

2 Wird die Organspende etwa durch Angehérige abgelehnt, besteht keine Notwendigkeit mehr fiir eine zweite Hirn-
toddiagnose. Telefonische Auskunft von Caroline Spaight (Swisstransplant), vom 21.6.2010.
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Netzwerk durch den Tx-Koordinator, den behandelnden Arzt oder die donor key person erfolgt.
Der Zeitpunkt der Involvierung der Tx-Koordinatoren variiert je nach Netzwerk. Meist sind die
erfolgte erste Hirntoddiagnose und Zustimmung der Familie Voraussetzung fiir eine Kontakt-
aufnahme mit den Tx-Koordinatoren. Die zweite Hirntoddiagnose erfolgt bei einer Verlegung
erst im Tx-Zentrum, ansonsten wird sie im Spendespital vorgenommen. Die Abklirung der
Spendereignung mittels der medizinischen Daten sowie die Eingabe letzterer in das Allokations-
system SOAS erfolgt durch donor key persons oder Tx-Koordinatoren. Medizinische Tests zur
Spendereignung sowie die eigentliche Allokation der Organe finden erst nach der zweiten Hirn-

toddiagnose statt.

4.1.1 Auf welchen Abteilungen werden Spender entdeckt?

In beiden untersuchten Lindern konzentriert sich die Spendererkennung auf die Intensivstatio-
nen, wo es ublicherweise die meisten Hirntoten gibt, die potentielle Spender sein kénnten. Die
Ausweitung der Detektion auf weitere Abteilungen wie den Notfall hat sich in Spanien etabliert,

wihrend sie in der Schweiz weniger tblich ist.

Die spanischen Spitiler unterhalten eine routinierte Kollaboration mit den Notfallstationen. Fin Teil
des Profils des Spitalkoordinators ist es, in regelmissigen Abstinden in anderen relevanten Stati-
onen des Krankenhauses, etwa dem Notfall, der Neurochirurgie oder der Neurologie, nachzuse-
hen, ob sich anhand der Krankenakten Patienten eruieren lassen, welche gegebenenfalls in ab-
sehbarer Zeit als Organspender in Frage kommen koénnten. Die Spitalkoordinatoren unterhalten
den Kontakt mit dem Personal dieser Einheiten und halten sie dazu an, sie zu benachrichtigen,
wenn ein potentieller Spender auftreten sollte. Alle Einheiten des Spitals missen wissen, dass es
ein Koordinationsteam gibt und wie es erreichbar ist. Der Spitalkoordinator besucht die Einhei-
ten in regelmassigen Abstinden, um den Kontakt aufrechtzuerhalten. In gewissen Spitilern kon-
trolliert er auf der Radiologie tiglich die Rontgenbilder der Patienten mit zerebralen Krankheits-
bildern. Begriindet wird dieses Vorgehen damit, dass der Auftrag zur Organspenderrekrutierung

das gesamte Spital betreffe.

In der Schweiz findet die Spenderrekrutierung in den von uns besuchten peripheren Spitilern aus-
schliesslich auf den IPS statt. In Regional- oder Universititsspitilern wurde vereinzelt eine Zu-
sammenarbeit mit der Notfallstation erwahnt: In diesen Fillen scheint auch das Notfallpersonal
auf das Thema der Organspende sensibilisiert zu sein. In zwei weiteren Tx-Zentren ist diese Kol-
laboration wenig bis gar nicht etabliert. In grossen Spitilern mit mehreren Intensivstationen gibt
es entsprechend pro Intensivstation lokale Koordinatoren, die fiir die Spenderentdeckung ihrer

Station zustindig sind.
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4.2 Willensbekundung durch die Angehoérigen

Wie aus Kapitel 2.4.3 deutlich wurde gehen in grossen Spitilern der Schweiz mehr als doppelt so
viele potentielle Spender iiber eine Ablehnung durch Familienangehérige verloren als in Spanien;
in kleinen Schweizer Spitilern betrigt dieser Verlust an potentiellen Spendern aufgrund des An-
gehorigengesprichs gar das Vierfache des spanischen. Aufgrund dieser relevanten Unterschiede
widmet sich das vorliegende Kapitel einer detaillierten Analyse des Ablaufs des Angehorigenge-
spraches in den beiden Lindern. Als erstes wird auf die unterschiedliche rechtliche Regelung be-
ziiglich Willensbekundung in den beiden Lindern, die Widerspruchslésung in Spanien sowie die

Zustimmungslosung in der Schweiz, eingegangen.

4.2.1 Rechtliche Regelung der Willensbekundung

Die Einverstindniserklirung zur Organspende kann grundsitzlich explizit (Zustimmungslosung,
,»opting-in“) oder implizit (Widerspruchslosung, ,,opting-out™) erfolgen. Wird die Einverstind-
niserklarung auf die nichsten Angehorigen ausgeweitet, dann spricht man von einer erweiterten
Zustimmungs- bzw. Widerspruchslosung. Landeriibergreifende Studien haben gezeigt, dass Lan-
der mit Widerspruchslosung tendenziell héhere Spenderraten aufweisen (Abadie und Gay 20006;
Mossialos et al. 2008: 9). Mogliche Grinde dafur werden in der Art der Zustimmung gesehen:
Wihrend die Zustimmungslosung eine aktive Anstrengung des Spendewilligen erfordere, na-
mentlich, eine Entscheidung zu fillen, sei eine Reaktion auf die Widerspruchslosung, oder eine

Akzeptanz derselben, mit weniger Aufwand verbunden (Mossialos et al 2008: 8).

De iure gilt in Spanien die Widerspruchslosung bereits seit 1979 (art. 5, parr. 2, 3). De facto wird
jedoch vor jeglicher Organentnahme bei Leichenspendern immer auch ausdricklich die Zustim-
mung der Familie erfragt, was der Praxis einer Zustimmungslosung entspricht (Quigley et al.
2009: 223; Matesanz 2007: 181; 2004: 740, Real decreto 2070/1999, att. 10). Trotz Widerspruchs-
I6sung wird in Spanien also tiber das Angehdrigengesprich, dhnlich wie in der Schweiz, die Spen-
deabsicht des Verstorbenen zu Lebzeiten eruiert (Real decreto 2070/1999, Artikel 10, Abschnitt
1). Anders jedoch als in der Schweiz, wo die Angehdérigen unterzeichnen, dass der Verstorbene
einer Spende zugestimmt hitte (Gasche und Revelly 2009: 9), unterschreiben diese in Spanien
lediglich eine Bestatigung, dass der Tote sich zu Lebzeiten nicht explizit gegen die Spende ausge-

sprochen hat.

Ungeachtet des signifikanten Zusammenhangs zwischen Widerspruchslésung und tieferen Ab-
lehnungsraten, wie er in oben erwihnten Studien nachgewiesen wurde, erachtet Matesanz die
rechtliche Situation eines Landes als kaum relevant fiir den Erfolg in der Organrekrutierung (Ma-
tesanz und Dominguez-Gil 2007: 179). In Spanien gelte schon seit 1979 die Widerspruchslosung,
die starke Zunahme an Organspenden erfolgte jedoch erst nach der Grindung der ONT ab 1990
(Matesanz 2004: 740). Diese Einschitzung wird von simtlichen befragten Interviewpartnern in

Spanien geteilt. Gleichzeitig wurde verschiedentlich betont, es sei sehr wichtig, dass die rechtliche
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Regelung im Einklang mit der lokalen Kultur stehe, da sie sonst einen gegenteiligen Effekt haben
konne. Als Negativbeispiele, wo die Widerspruchslésung von der Bevolkerung als Affront emp-
funden wurde, wurden Singapur, Mexiko und Grossbritanien genannt. Gemeinhin wurde die
Ansicht vertreten, dass die rechtliche Losung in Spanien sehr gut der Mentalitdt angepasst sei. Es
wurde aber als undenkbar erachtet, die Widerspruchslésung radikal durchzusetzen, ohne die An-

sicht der Angehdérigen einzuholen und zu berticksichtigen.

Bis 2007 war in der Schweiz die Zustimmung zur Organspende kantonal uneinheitlich geregelt, in
der Praxis galt aber in der ganzen Schweiz die erweiterte Zustimmungslosung (Bundesrat 2001:
79). In Artikel 8 TxG wurde nun national das Modell der erweiterten Zustimmungslésung veran-
kert.” TIst der Spenderwille eines potentiellen Spenders nicht bekannt (keine Spendekarte oder
Patientenverfigung), wird der ,,mutmassliche Spenderwille® des Verstorbenen erfragt. Die Opti-
on der Widerspruchslésung wird fiir die Schweiz gelegentlich diskutiert.”’ Anders als die spani-
schen Interviewpartner erachtete eine Mehrheit der Schweizer Befragten die Widerspruchslosung
als wichtigen Faktor fir den Erfolg des Spanischen Modells. Auch wurde von fast allen Inter-
viewpartnern von einem positiven Einfluss der Widerspruchslosung auf die Spenderraten ausge-
gangen. Ein Zusammenhang wurde damit begriindet, dass bei der Widerspruchsregelung der
Staat eine Position zur Frage der Organspende beziehe und dem Biirger die Verantwortung fiir
den Entscheid fiir oder wider die Organspende gewissermassen abnehme und diese ihm so er-
leichtere. Zudem mache es einen wichtigen psychologischen Unterschied, zu fragen, ob jemand
wohl fiir oder gegen die Organspende gewesen sei (Zustimmungslosung) bzw. sich Zeit seines

Lebens explizit gegen eine Organspende ausgesprochen hat (Widerspruchslésung).

Gleichzeitig wurde aber auch hierzulande von der Hilfte der Interviewpartner betont, dass eine
rechtliche Regelung unbedingt an die lokale Kultur und Mentalitit angepasst sein misse. Die
Zustimmungslosung entspreche dem hiesigen Demokratieverstindnis, gemiss welchem der Staat
die Entscheidung dem Birger tiberlasse und sich nicht einmische. In der Schweiz herrsche eine
Kultur vor, in der man gerne nach seiner Meinung gefragt werde. Entsprechend wurde eine Ein-
fihrung der Widerspruchslésung von einer Mehrheit der Interviewpartner abgelehnt, da diese der
hiesigen Mentalitit und dem Rechtsempfinden widersprechen und von der Bevélkerung als Af-
front oder Bevormundung empfunden wiirde. Gemiss einem Interviewpartner dirfte ein solcher
Regelungswechsel Verunsicherungen in der Bevolkerung auslésen, welche wiederum dazu fithren
konnte, dass die Leute sich noch stirker zurtickziehen und ihren Willen beztiglich Organspende

noch weniger kundtun.

30 http:/ /www.bag.admin.ch/transplantation/06518/06519/index.htmlrlang=de [Stand: 18.05.2010].

31 Siehe etwa NZZ-Artikel ,,Widerspruch statt Zustimmung. Braucht die Organspende ein neues Regime?”, vom
23.9.2009; S.17.
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4.2.2 Angehoérigengesprich

Fir die Angehorigengesprache stehen in beiden Lindern in grosseren Spitilern spezielle Rdum-
lichkeiten zur Verfiigung. Beide Linder weisen eine gewisse Flexibilitit beztiglich der nichsten
Bezugspersonen auf, wenn dies nicht die Familie ist. In solchen Situationen kann das Angeho-
rigengesprich auch mit ,,therapeutischen Bezugspersonen® (in der Schweiz Vertrauenspersonen)
erfolgen, die der Patient zu Lebzeiten als solche bestimmt hat. Saimtliche Befragten gaben an, fiir
die Situation des Familiengesprichs gut ausgebildet worden zu sein, zumeist in EDHEP-Kursen
(siehe dazu ausfiihrlich Kapitel 6.2). Ungeachtet des linderspezifischen rechtlichen Kontexts wird
die Befragung der Angehérigen durch das schwer zu verstehende Konzept des Hirntodes zusitz-
lich erschwert, zumal der Kreislauf eines Hirntoten kunstlich aufrechterhalten wird und er des-
halb nicht den Anschein macht, tot zu sein. Diese Tatsache scheint sich auch in den Ablehnungs-
raten niederzuschlagen, wie eine Studie aus Madrid gezeigt hat, wonach die Ablehnungsrate bei

hirntoten Patienten viermal hoher ist als bei Todesfillen durch Herzstillstand (NHBD).”

Die Praxis des Familiengesprichs wird laut allen spanischen Interviewpartnern in Spanien immer
durchgefiihrt. Das Gesprich findet immer erst statt, nachdem der Hirntod durch den Spezialisten
(Neurologen oder Neurochirurgen) diagnostiziert wurde. Nach der Todesmitteilung durch den
behandelnden Arzt an die Familie tritt der Spitalkoordinator hinzu und bittet um die Spende. Der
behandelnde Arzt ist manchmal beim Gesprich anwesend, was aber nicht erforderlich ist. Das-
selbe gilt fir das Pflegepersonal. In Spitilern, welche sowohl Organspenden wie auch -
entnahmen durchfithren, kimmert sich der Spitalkoordinator um das Familiengesprich, die Or-
ganspende, die Organentnahme und Transplantation. Wihrend diesen Prozessen betreut er auch

die Familie.

In der Sehweiz fihrt in allen von uns besuchten Spitilern der behandelnde Intensivmediziner die
Anfrage fir die Organspende durch. Das Angehérigengesprich ist also nicht Teil des Pflichten-
hefts der donor key person oder des Transplantationskoordinators. Meist erfolgt die Anfrage
durch dieselbe Person, welche auch die Todesmitteilung machte. Je nach Spital und Situation ist
beim Gesprich auch Pflegepersonal anwesend. Aufgrund der gesetzlich vorgeschriebenen Tren-
nung der Spender- und Empfingerseite sind die Tx-Koordinatoren nie aktiv in das Angehérigen-
gesprach involviert, bisweilen aber (in drei von vier der besuchten Spitiler) passiv anwesend. In
einem Interview wurde die Ansicht gedussert, es sei aus ethischen Grinden fir die Zustimmung

sehr wichtig, dass das Spenderteam vom Empfingerteam unabhingig sei.

Der Zeitpunkt, zu dem die Anfrage durchgefiihrt wird, variiert je nach Spital. Meist erfolgt dies
nach der ersten Hirntoddiagnose. Laut Swisstransplant (2009a: 8) sollte der Zeitpunkt des Famili-
engesprichs einschligigen Empfehlungen folgend erst nach der ersten Hirntoddiagnostik erfol-

gen; gemiss eigener Erfahrung dringe sich ein solches Gesprich aber hiufig schon bei sich ab-

32 Untersuchungszeitraum 1996-2009, N=3248. Daten aus Prisentation ,,Promocién de la Donacién® des autono-
men Transplantationsbiiros der Region Madrid, S.27.
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zeichnender infauster Prognose, also vor der ersten Hirntoddiagnose, auf. Nur in einem Schwei-
zer Spital wurde berichtet, dass das Gesprich vorher erfolgt. Im Falle einer Verlegung kiimmert
sich in den von uns besuchten Spitilern das behandelnde IPS-Personal um die Betreuung der
Angehorigen des Spenders, bis dieser ins Entnahmezentrum verlegt wird. Danach kiimmern sich
die Tx-Koordinierenden um die Angehérigen. Der Wechsel der Bezugsperson wurde vereinzelt
als eine der Verlegung inhirente Problematik beschrieben, die verunsichernd auf die Angehérigen
wirke. In einem Spital des PLDO tberlassen die donor key persons die Familienbetreuung be-
wusst der bereits fiir Patient und Familie zustindigen Pflegeperson, da diese schon eine Bezie-
hung zu diesen Personen aufgebaut haben und sie sich hier nicht einmischen oder aufdringen

wollen. Sie stehen dem Personal jedoch jederzeit beratend zur Seite, falls dies erwtinscht wird.

4.2.3 Verzicht auf Anfrage

Die Frage, ob es Situationen gebe, in denen auf eine Angehérigenanfrage verzichtetet werde,
wurde in Spanien ausnahmslos verneint. Solange der Patient aus medizinischer Sicht als Spender

in Frage kime, wiirde situationsunabhingig immer mit der Familie geredet.

In der Schweiz hingegen scheint die Bitte um eine Organspende als ethisch heikler wahrgenom-
men zu werden und diesbeziiglich mehr Hemmungen zu bestehen. So wurden von vier Akteuren
Situationen erwihnt, in denen man die Angehérigen nicht frage. Drei Akteure nannten als
Grund, man wolle kein zusitzliches Leid zufiigen. Die menschliche Zumutbarkeit misse jeweils
abgeschitzt werden. Auch als Hindernis angefithrt wurden ein zu hohes Alter des Patienten,
Schuldgefithle des Arztes, dessen Behandlung versagt hitte, komplizierte Familienverhiltnisse
und Uneinigkeit innerhalb der Familie, oder ein sehr schwerwiegendes Familienunglick. In einem
Spital des PLDO gab es 2009 keine solchen Fille. Uns wurde hier auch mitgeteilt, dass es eigent-
lich keine solchen Fille geben sollte.

4.2.4 Reapproach

Ein Punkt, in dem sich die beiden Linder stark unterscheiden, ist die Praxis des sogenannten
»Reapproachs®. Wenn in Spanien bei der ersten Anfrage die Angehérigen die Organspende ab-
lehnen, wiederholen die Koordinierenden diese gemiss Angaben aller Interviewten mehrere Ma-
le, solange es die Ischimiezeit zuldsst oder keine eindeutig aggressive Reaktion vorkommt. Wird
die ablehnende Haltung nicht mit dem Willen des Verstorbenen begriindet, welcher respektiert
werden misse, wird das Gesprich gesucht, um die Griunde fir die ablehnende Haltung der An-
gehorigen zu eruieren (vgl. erhobene Ablehnungsgriinde im Anhang). Man versucht mittels Ar-
gumenten Zweifel und Unklarheiten zu beseitigen. Gemiss einem Interviewpartner habe sich die
Praxis des Reapproachs durchgesetzt, da sie sehr hiufig erfolgreich sei. In beiden besuchten Spi-

tilern wurde in diesem Zusammenhang betont, wie wichtig es sei, den Angehorigen Zeit fiir ihre
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Entscheidung zu lassen und dass die urspriinglich ablehnende Haltung nach einer Bedenkzeit

hiufig in eine Zustimmung umgewandelt werden konne.

In der Schweiz wird die Praxis des Reapproachs nicht angewandt. Vier der befragten Personen
konnten sich vorstellen, in bestimmten Situationen nachzuhaken. Dies jedoch nur, wenn sie mer-
ken, dass die Angehoérigen unsicher sind oder Zweifel haben. Dann wiirden sie darauf eingehen,
und versuchen, offene Fragen zu klaren. Teilweise wird der Reapproach als negativ und ethisch
hochst kontrovers beurteilt. Man miusse die Antwort der Familie und ihre Trauer respektieren,
die Angehorigen hitten das Recht, Nein zu sagen. Gemiss einem Interviewpartner wiirde ein
Insistieren in der hiesigen Mentalitit von den Angehérigen als anmassend und bedringend emp-

funden werden.

4.2.5 Griinde fiir Ablehnungen

In Spanien wird bei jedem potentiellen Organspender vom Spitalkoordinator ein Formular ausge-
tillt, welches neben medizinischen und logistischen Angaben unter anderem die Griinde fiir die
Ablehnung durch die Familie dokumentiert. Auch die Ablehnungsraten in den Regionen werden,
wie die Spenderraten, jahrlich von der ONT publiziert.33 Wir hatten Einblick in die Ablehnungs-
grinde in der Region Madrid (Erhebungszeitraum 1996-2009, N=702): Eine Mehrheit von 35
Prozent der Befragten gaben als Ablehnungsgrund an, dass sich der Verstorbene schon zu Leb-
zeiten gegen die Spende ausgesprochen habe. 30 Prozent nannten den Erhalt der Integritit des
Korpers als Ablehnungsgrund. Weitere 23 Prozent haben ohne Begriindung abgelehnt.” In der
Schweiz werden diese Grinde nicht erhoben, dies ist jedoch in Planung (vgl. Kapitel 4.7). Aus-
serhalb der Donor Action-Studie sind also hierzulande bisher weder der Anteil der Ablehnungen

durch die Familie noch die Motive dafir bekannt.

Die Ablehnungsgriinde, welche die Interviewpartner angaben, deckten sich in den beiden Lin-
dern hingegen weitgehend. Die Angehorigen hitten den Willen des Verstorbenen nicht gekannt
und wiren uberfordert damit, fiir ihn eine Entscheidung zu treffen; sie seien der Organspende
gegentiber aus Prinzip negativ eingestellt oder der abschligige Wille des Verstorbenen sei ihnen
bekannt gewesen. Bisweilen wurden kulturelle und religiose Motive genannt, sowie der Wunsch,
die kérperliche Integritit der Leiche zu erhalten. Hiufig wurde erwihnt, dass eine negative Hal-
tung des Spitalpersonals zur Organspende die Entscheidung der Angehdrigen beeinflusse. In
beiden Lindern wurde das Unverstindnis des Hirntod-Konzepts als Faktor genannt. In Spanien
wurden als weitere Ablehnungsgriinde genannt, dass die Angehorigen unzufrieden mit der Be-
handlung durch die Arzte des Spitals waren oder die Kommunikation durch die Koordinierenden

nicht gut war. In der Schweiz wurde zusitzlich die Trauer um den Angehérigen, Uneinigkeit un-

3 Fir die regionalen Ablehnungstraten im Jahr 2008 siche ONT (2008a: 17, fig. 22).

3 Daten aus Prisentation ,,Promocién de la Donacion® des autonomen Transplantationsbiiros der Region Madrid,
S.6. Eine Liste der in Spanien erfassten Ablehnungsgriinde findet sich im Anhang.
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ter den Angehorigen und generell eine zuriickhaltende 6ffentliche Meinung zu diesem Thema
genannt. Die Aussicht auf eine Verlegung der Leiche in ein Entnahmezentrum sei belastend.
Vereinzelt wurde eine negative und vorwurfsvolle Prisentation der Organspende in der Offent-
lichkeit, etwa Uber die Presse, als Grund fiir eine ablehnende Haltung genannt. Ein Inter-
viewpartner fihrt die hohen Ablehnungsraten in seinem Spital explizit auf die negative und tabui-

sierende Haltung des Spitalpersonals gegeniiber der Organspende zurtick.

4.3 Spendererhaltung

Normalerweise werden mit dem Tod eines Patienten Therapie und Behandlung eingestellt. Beim
Eintreten des Hirntodes wird dagegen die ganze Behandlung als organerhaltende Massnahme
gleich intensiv weitergefthrt, bis der Entscheid fiir oder gegen eine Organspende vorliegt, um die
Organe fur eine allfillige Transplantation nicht zu schidigen. Die Phase der Spendererhaltung
beginnnt zu dem Zeitpunkt, an dem der Tod gemiss SAMW Richtlinien festgestellt wurde
(FSOD, SGI und Swisstransplant 2006: 6; vgl. Abschnitt 4.1). Sie spielt sich auf der Intensivstati-
on ab, der potentielle Organspender besetzt also ein IPS-Bett und bendtigt einen Arzt und Pfle-
gepersonal, um ihn zu betreuen und zu tberwachen. Die Betreuung eines solchen Patienten wird
von Pflegefachpersonen als wesentlich aufwindiger beschrieben, da mit dem Hirntod jegliche
Autoregulierung ausfalle. Wihrend dieser Phase bedarf es intensiver therapeutischer Massnah-
men, um eine ausreichende Organdurchblutung sicherzustellen. Kreislauf, Beatmung, Tempera-
tur, Blutwerte sowie Flussigkeitsgabe und Ausscheidung sind genauestens zu tberwachen und
wenn immer nétig zu korrigieren (Swisstransplant 2008b: 5). Die Spendererhaltung endet mit
dem Abklemmen der Aorta und der Organentnahme (FSOD, SGI und Swisstransplant 2006: 6).

In Spanien setzt die Spendererhaltung ein, nachdem die Hirntoddiagnose durch den Neurologen
oder Neurochirurgen erfolgt ist und die Familie befragt wurde. Der Spitalkoordinator, einmal
herbeigerufen, evaluiert den Spender und redet mit der Familie. Entscheidet sich die Familie
nicht gegen die Organspende, wird die ONT kontaktiert, die fur die Allokation zustindig ist.
Dann setzt auch die logistische Vorbereitung und Organisation der Entnahme ein. Laut spani-
schen Interviewpartnern bt das Intensivpersonal die Spendererhaltung als normalen Teil ihrer
Titigkeit aus. In gewissen Spitilern integriere sich die Spenderehaltung in die normale Routine
der IPS, in anderen wiirden einem Spender ein eigenes, von der Einheit separiertes Bett und eine
eigens fiir ihn zustindige Pflegeperson zugeteilt. Hier existieren somit spezielle, fir die Spender-
erhaltung reservierte Betten. Finanziert wird diese zusitzliche Infrastruktur durch das 6ffentliche
Gesundheitswesen MSPS. Die Phase der Spendererhaltung konne zwischen vier bis zwolf Stun-
den dauern. Die Uberwachung der Spendererhaltung auf den IPS gehért zu den Aufgaben des
Spitalkoordinators. Dank der hohen Investitionen des MSPS in das spanische Organspendewesen

stinden gentigend personelle und logistische Ressourcen fiir die Spendererhaltung zur Verfi-

gung.
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Auch in der Schweiz erfolgt die Spendererhaltung durch den behandelnden IPS-Arzt und sein
Pflegeteam, integriert in die normale Infrastruktur und Routine auf der IPS. Ist die donor key

person darin involviert, so nur, weil sie gleichzeitig zum behandelnden Personal gehort.

Die Arbeit der Spendererhaltung wurde uns in beiden Lindern von verschiedener Seite als fir
das Personal anspruchsvoll beschrieben. Einerseits sei es mit einem betrichtlichen Arbeitsauf-
wand vor allem fiir das Pflegepersonal verbunden. Gerade in Spitilern mit einer kleinen IPS und
speziell zu Zeiten, wo diese stark ausgelastet sei, konne dies das IPS-Personal von der Behand-
lung anderer, noch lebender Patienten abhalten. Zweitens kénne die Spendererhaltung fur das
Personal in psychologischer Hinsicht eine Herausforderung darstellen: Zum einen, weil in dieser
Phase die trauernden Angehérigen anwesend seien und eine gewisse Betreuung bendtigten, zum
anderen, weil ein Toter behandelt werde. Selten wurde die Arbeit der Spendererhaltung als rei-

bungslos und unproblematisch beschrieben.

4.4 Organallokation und -entnahme

Nachdem die Zustimmung der Familie gegeben wurde (Schweiz), bzw. diese sich nicht gegen die
Organspende ausgesprochen hat (Spanien), und medizinische Abklirungen keine Kontraindikati-
onen ergeben haben, wird der potentielle zu einem effektiven Spender. In beiden Lindern erfolgt
die Organallokation (ausser bei Nieren in Spanien) zentralisiert auf nationaler Ebene. Als nichs-
ter Schritt folgt die Organentnahme. Dazu miissen medizinische Teams - meist dieselben, welche
spater auch die Transplantation durchfithren - und Operationssile organisiert werden, was einen

betrichtlichen logistischen Aufwand darstellt.

Die nationale Allokationsstelle in Spanien ist die ONT. Alle Organe ausser den Nieren werden
von ihr zugeteilt. Fiir Nieren existieren in den meisten Fillen regionale Nierentransplantations-
programme und regionale Wartelisten. Erst wenn auf dieser kein geeigneter Empfinger gefunden
wurde, kontaktiert die entsprechende Region die ONT und diese teilt die Niere einer anderen

Region oder einer Koordinationszone™ zu oder bietet sie international an (Coll 2008).

In Spanien kommt es kaum zu Verlegungen von Spendern. Dies wiirde gemaiss Interviewpart-
nern fiir die Angehérigen nur unnétiges zusitzliches Leid bedeuten. Ublicherweise kommen ex-
terne Entnahmeteams aus dem Tx-Zentrum ins Entnahmespital, um Organe zu entnehmen, und
nehmen die Organe mit ins Tx-Zentrum. Die Entnahmeteams werden in Spanien von den Spi-

talkoordinatoren mit Hilfe der ONT organisiert und ins Spital bestellt. Auf diese Weise wurden

3 Dabei handelt es sich um sechs Umgebungsszonen (,,zonas de cercania®), welche nach dem Kriterium der geogra-
fischen Nihe eingeteilt wurden: Zone I umfasst Galizien, Asturien, Kantabrien, das Baskenland, Navarra, La Rioja
sowie den Norden von Castilla y Ledn; Zone II Katalunien und die Balearen; Zone I1I die Region Valencia; Zone IV
Madrid, die Extremadura, Murcia, Aragén, Castilla-I.a Mancha sowie den Stiden von Castilla y Leén; Zone V Anda-
lusien, Ceuta und Melilla und Zone VI die kanarischen Inseln (Coll 2008: 68).

57



2007 durch die ONT mehr als 1000 Entnahmeteams losgeschickt, davon 654 iiber den Land-
und 352 iiber den Luftweg (Martin et al. 2008: 63).° Der Organtransport iiber den Luftweg etab-
lierte sich urspriinglich in Kooperation mit der spanischen Luftwaffe.”” Seit 2001 besteht fiir den
Lufttransport ein Abkommen mit der spanischen Fluggesellschaft Iberia (Martin et al. 2008: 63f).
Ein Entnahmespital muss aus seinem Personal ein Team von Spezialisten fiir das entsprechende
Organ sowie Pflegepersonal zur Verfigung stellen kénnen. Jedes Spital, das Organentnahmen
oder Transplantationen ausfiihrt, muss dazu vom autonomen Biiro der Region autorisiert worden
sein. Gemass diversen befragten Personen wird in Spanien tiblicherweise kein Organ entnom-
men, wenn daftir noch kein Empfinger gefunden wurde. Die Entnahme erfolgt erst nach der
Allokation. Die einzige Ausnahme betreffe die Nieren, welche bisweilen schon vor der Zuteilung
entnommen wirden. Als Griinde, weswegen ein Organ schlussendlich nicht entnommen oder
transplantiert werde, wurden uns in Spanien vorwiegend medizinische (das Organ erweist sich als
untauglich) und in ganz seltenen Fillen logistische (Transport scheitert) Griinde genannt. Ein
weiterer Grund konne gerade bei NHBD sein, dass die im Protokoll vorgegebenen Zeitriume

tberschritten wurden. In solchen Fillen werde ein Organ strikte nicht verwendet.

Ein Organ werde nicht entsorgt, bis sich der Chirurg nicht sicher sei, dass es ungeeignet ist; sonst
wiirde man zu viele brauchbare Organe unnétig verlieren. Man versuche immer, die grésstmaégli-
che Anzahl brauchbarer Organe zu entnehmen. Bei vielen Organen sei es so, dass sie erst ab-
schliessend beurteilt wiirden, wenn man sie entnommen und eine Biopsie gemacht habe. Eine
sich im Gang befindliche Organentnahme wiirde nicht abgebrochen, sondern man schaue sich

das Organ auf jeden Fall an.

Zwar verfiigen wir iber keine reprisentativen Informationen, wir kénnen jedoch an einem kon-
kreten Fall aufzeigen, dass der Graubereich dessen, bis wann ein Organ noch entnommen wird,
in Spanien sehr weit ausgelotet werden kann. In einem von uns besuchten Spital wurden einem
jungen minnlichen Verkehrsopfer (NHBD) die Nieren entnommen, obwohl das Zeitprotokoll
um sieben Minuten tberschritten worden war und somit zum Zeitpunkt der Entnahme bereits
klar war, dass das Organ nicht transplantiert werden darf. Die Nieren wurden entnommen, aber
nicht transplantiert. Begriindet wurde das Vorgehen damit, dass das Protokoll schon in Gang
war, die Familie bereits befragt, und man einen so guten Spender nicht von vornherein verwerfen
wollte. Man habe die Nieren untersuchen wollen und daher entnommen. Es wurde auch einge-
wandt, dass die Protokolle Richtlinien seien, an die man sich zwar konsequent halte, welche aber
nicht rechtlich verbindlich seien. Mit der Zeit, wenn neue medizinische Erkenntnisse vorligen,
wurden aufgrund dieser die vorgeschriebenen Zeiten erweitert. Gemiss der befragten Person

wurde dieser Patient also Spender, aber die Organe wurden nicht implantiert.

362007 gab es in Spanien insgesamt 1362 effektive Leichenspender (Organe enthommen und transplantiert; ONT
2008b). Da Nieren tber regionale Programme zugeteilt werden, ist die ONT meist (ausser es gibt in der entspre-
chenden Region keinen passenden Spender) nicht an der Organisation des Nierentransports beteiligt. Zihlt man
diese regionalen Nieren-Entnahmeteams (zu denen keine Zahlen vorliegen), zu den mehr als 1000 durch die ONT
organisierten Teams dazu, wird deutlich, dass fast alle Organe, die transplantiert werden, durch externe Teams ent-
nommen wurden und es keine Verlegung des Leichenspenders gab.

37 http:/ /www.ont.es/home/Paginas/Cuestiondeaviones.aspx [Stand: 8.07.2010]
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Mit dem TxG wurde in der Sehwezz die bisherige patientenorientierte dezentrale Allokation durch
eine auf nationaler Ebene zentralisierte Organallokation mit schweizweit gerechten Verteilkrite-
rien ersetzt (Balthasar und Fissler 2009: 3; 14). Fin Interviewpartner aus einem Netzwerk, das
eher hohe Spenderzahlen aufweist, kritisierte, dass dies ein negativer Anreiz sei, da man nun Oz-
gane fur Spitiler generieren miisste, die selbst keine oder nur wenige Spender hatten. Gemass
nationalen Interviewpartnern habe sich die zentralisierte Allokation mittlerweile aber gut etabliert
(sieche dazu auch Balthasar und Fissler 2009). Sie erfolgt Giber die Organzuteilungssoftware SOAS
der nationalen Zuteilungsstelle. Hierzulande werden alle Organe praktisch immer zuerst alloziert,

bevor sie entnommen werden.

In den von uns besuchten peripheren Spitilern werden potentielle Organspender in aller Regel
noch vor der zweiten Hirntoddiagnose in ein Entnahmezentrum verlegt, wo Entnahme und
Transplantation erfolgen. Im Jahre 2009 wurden von insgesamt 119 Organspendern 42 in Nicht-
Tx-Zentren entdeckt. Davon wurden 16 fiir die Organentnahme in ein anderes Spital verlegt, was
lediglich 13.5 Prozent aller Leichenspender entspricht (vgl. Kapitel 2.2.3). Von den 22 Spitilern,
in denen Organspender entdeckt wurden, sind acht, also tiber ein Drittel, keine Entnahmespita-
ler, und die Spender wurden fir die Entnahme verlegt (Swisstransplant 2009b: 18-19). Mitte 2010
verzeichnet Siwsstransplant mit 5 Prozent aller Leichenspender jedoch deutlich weniger Verle-
gungen als im Vorjahr.”® Fiir Spanien liegen zu den Verlegungen keine Zahlen vor, sie sind jedoch

gemiss simtlichen Interviewpartnern die seltene Ausnahme.

Zwar werden in der Schweiz mit 13.5 Prozent (2009) weniger als ein Siebtel aller Spender verlegt,
eine solche Verlegung wird fiir die Angehérigen jedoch als psychologisch sehr anspruchsvoll be-
schrieben und scheint verschiedentlich ein Grund fiir eine fehlende Zustimmung zur Organ-
spende zu sein (vergleiche Kapitel 4.2.5). In den Interviews wurden vereinzelt Probleme be-
schrieben, welche mit der Verlegung und dem Transport der Spender verbunden sind. Letzterer
erfolge durch die REGA, welche oftmals nicht bereit sei, Tote zu transportieren, speziell, wenn
sie sonst stark ausgelastet sei. Zudem sei es oftmals nicht einfach, ein freies Bett auf einer IPS im

Entnahmespital zu organisieren.

In zwei der besuchten Netzwerke erfolgt die Entnahme der Organe im regionalen Spital (Zirich
und im PLDO das Tessin), falls die Angehdrigen, die ihre Zustimmung zur Spende gegeben ha-
ben, sich explizit gegen eine Verlegung des Spenders dussern. In diesem Fall kommt das Tx-
Team ins Spital, entnimmt das Organ und kehrt mit dem Organ ins Tx-Zentrum zuriick, um die-
ses dort zu transplantieren. Als mogliche Griinde, wieso ein Organ schlussendlich nicht ent-
nommen oder transplantiert werde, wurden uns auch in der Schweiz fast ausschliesslich medizini-
sche Grinde genannt. Ein weiterer Interviewpartner nannte juristische Griinde, wenn es sich

beim potentiellen Spender etwa um ein Opfer eines Verbrechens gehandelt hat.

38 Quelle: Liste aller Verlegungen vom 01.01.2007-30.06.2010, von Swisstransplant fiir diesen Bericht zusammenge-
tragen.
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4.5 Kostendeckung des Spendeprozesses und Entschidigung der Spende-

arbeit

In Spanien sind die Kosten des Organspendeprozesses umfassend durch das 6ffentliche Gesund-
heitswesen abgedeckt, und die Spendearbeit wird zusitzlich entschadigt. Alle Kosten, die im
Spendeprozess anfallen, wie die Entdeckung, Erhaltung von Spendern, Organentnahme oder
Transplantation, gelten als reguldre Spitalkosten und sind als solche auch umfassend durch das
6ffentliche Gesundheitssystem der jeweiligen Region gedeckt.” Das Budget zur Deckung von
Spende- und Tx-Aktivititen wird vom Spitaldirektor der jeweiligen regionalen Gesundheitsdirek-
tion beim nationalen Gesundheitsministerium MSPS in Antrag gestellt und iber das 6ffentliche
Gesundheitswesen vergiitet. Laut Interviewangaben werden Spitalbudgets in Spanien tber ein
sogenanntes Vorschusssystem abgerechnet. Die Spitalbudgets basieren auf den Aktivititen des
Vorjahres und werden zu Beginn des neuen Jahres ausbezahlt. Nach Ablauf des Jahres wird
Uberprift, ob das Spital auch tatsichlich die entsprechenden Aktivititen vorgewiesen hat, und die

Bilanz wird im nichsten Budget berticksichtigt.

Entsprechend werden nicht Einzelfille, sondern Prozesse finanziert. Das Spendespital tber-
nimmt nur diejenigen Kosten, welche aus Prozessen entstehen, die innerhalb dieses Spitals ablau-
fen. Simtliche Kosten, welche die Entnahme und Transplantation betreffen, werden durch das
Spital, in welchem die Transplantation stattfindet, abgedeckt. Darunter fallen Personal (chirurgi-
sche Entnahme- und Tx-Teams), deren Transport sowie der Transport des Organs. Dies gilt

auch fir den Fall, dass die eigentliche Transplantation schlussendlich nicht stattfindet.

Das in die Spendearbeit involvierte IPS-Personal (von der Spenderentdeckung bis zur Organent-
nahme), sowie beteiligte Spitalkoordinatoren werden fiir diese Arbeit umfassend entschidigt. Die
Arbeit an einem Spender wird als zusitzliche Aktivitit zu den Pflichten des IPS-Personals ange-
sehen und wird als solche speziell vergiitet. Dabei existieren zwei verschiedene Modalititen dieser

zusitzlichen Entschidigung:

Gewisse Spitiler bezahlen die Spendearbeit nach Zeit, andere nach Spendeprozessen.”’ Eine Ent-
schiadigung der Spendearbeit nach Zeit bedeutet etwa, dass die Spitalkoordinatoren fiir ihre Ar-
beitszeit entschidigt werden (Wacheinsitze die tber die regulire Arbeitszeit hinausgehen, werden
zusatzlich bezahlt), oder das IPS Personal fiir die Arbeitszeit an einem Spender, beispielsweise
wihrend der Spendererhaltung. Verglitung nach Spendeprozessen bedeutet, dass das gesamte
Spender-Team (involviertes IPS-Personal und Spitalkoordinatoren) fiir jedes entnommene Organ
eine fixe Pauschale zugesprochen bekommt. Diese Pauschalen fliessen in einen gemeinsamen
Arzte- und Pflegerpool und kommen entsprechend direkt dem Personal zugute, das die Spende-
arbeit ausfithrt. Im Fall der Entschidigung nach entnommenen Organen kann man deshalb von
einer Art leistungsbasierter Entschidigung ausgehen, womit man hier sogar von einem finanziel-

len Anreiz fur die Spenderdetektion ausgehen kann. Gemiss Interviewpartnern werde dieser An-

* Die Entschidigung der Koordinationstitigkeit witd in den Kapiteln 5.1 und 5.2.3 erldutert.

40 Siehe dazu auch http://www.ont.es/home/Paginas/PerfildeCoordinadot.aspx [Stand: 18.5.2010]
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reiz durch die im internationalen Vergleich relativ niedrigen Arztelohne Spaniens noch verstirkt
(siehe auch Matesanz und Dominguez-Gil 2007: 184f; Matesanz 2004: 740f)."

Die Situation in der Schweizg gestaltet sich nicht zuletzt aufgrund der féderalen Vielfalt im Bereich
der Deckung der Gesundheitskosten, sowie des privaten Krankenversicherungssystems um eini-
ges komplexer. Eine Mehrheit der Interviewpartner in der Schweiz wusste denn auch nicht ge-
nau, wie die Kostendeckung im Bereich Organspende und Transplantation erfolgt. Klirung
brachten letztlich die Informationen des Schweizerischen Verbands fiir Gemeinschaftsaufgaben
der Krankenversicherer (SVK), insbesondere der ,,Vertrag zwischen der SVK und den sechs
schweizerischen Universititsspitilern betreffend die Transplantation solider Organe (nachfol-
gend Transplantationsvertrag genannt) von 2005. Wie bereits in den Interviews verschiedentlich
vermutet wurde, ist die Kostendeckung des Organspendeprozesses in der Schweiz nicht gleich-
ermassen umfassend wie in Spanien, und bisweilen gar liickenhaft. Fine zusitzliche Entschadi-

gung fiir das an der Spendearbeit beteiligte Personal wie in Spanien gibt es in der Schweiz nicht.

Die Kosten, die im Organspende- und Transplantationsprozess anfallen, werden grundsitzlich je
etwa zur Hilfte von den privaten Krankenkassen und den Kantonen tbernommen. Der SVK
erledigt fir die angeschlossenen Krankenversicherer die administrativen Abldufe im Bereich der
Transplantationen von soliden Organen (Herz, Lungen, Nieren, Leber, Pankreas). Hierzu hat der
SVK im Jahr 2005 mit allen sechs Transplantationszentren einen Transplantationsvertrag abge-
schlossen, in dem die vereinbarten Fallpreispauschalen fiir die einzelnen Organe inklusive dem
jeweiligen Anteil von Krankenkassen und Kantonen aufgefithrt werden.” Diese Fallpauschalen
bewegen sich zwischen knapp 60’000 CHF fur eine Nierentransplantation und rund 170°000
CHEF fir eine Herztransplantation (siche Anhang 2 Transplantationsvertrag). Gemiss Interview-
aussagen werden die Pauschalen direkt ans Spital entrichtet.” Abgegolten werden damit die Or-
ganentnahme bei Leichenspendern, ein allfilliger Transport, sowie simtliche Leistungen wihrend
der Transplantationsphase. Erginzend zum Transplantationsvertrag hat Swisstransplant eine
Pauschale von 2000 CHF pro entnommenes und transplantiertes Organ festgelegt, welche die
Spenderbetreuung auf der Intensivstation decken soll. Zudem stellt Swisstransplant die von ihr
durchgefithrte Organallokation dem Spital in Rechnung. Die Beitrige an Spenderbetreuung und
Organallokation werden ebenfalls durch die Fallpauschale gedeckt (Artikel 4 Transplantationsver-

trag).

4 Es gibt einzelne Stimmen, die die von Matesanz erwihnte leistungsbasierte Zusatzentschidigung fiir die Arbeit im
Organspende- und TxBereich als vollig unverhaltnismissig beziffern. So etwa der ehemalige Vizeprisident der Eva-
luationskommission des MSPS, Enrique Costas-Lombardia, gemiss welchem der Erfolg des Spanischen Modells
einzig auf Gberzogen hohen und unmoralischen finanziellen Anreizen basiere. Costas-Lombardfa gibt jedoch keine
Quellen fiir seine Vermutung an (Mail-Information von Enrique Costas-Lombardfa vom 5.7.2010).

42 Weitere Informationen unter http://www.svk.org/?In=de&menu=3&sub=4 [Stand: 17.05.2010], sowie Bundesrat
(2010: 140).

4 Bei Multiorgantransplantationen werden die Tarife der einzelnen transplantierten soliden Organe addiert und die
Summe um 20 Prozent reduziert (Anhang 2, Ziffer 7 Transplantationsvertrag). Ein Interviewpartner kritisierte dieses
Ungleichgewicht, wonach Spitiler bei Multiorganspendern eine viel gréssere Rickverglitung fiir den Entnahmepro-
zess erhalten im Vergleich zu hirntoten Patienten, denen nur ein Organ entnommen werden kann.
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Die im Transplantationsvertrag aufgefithrte Kostendeckung bestitigt die in den Interviews ver-
mehrt gedusserte Vermutung, wonach die Spendearbeit erst ab der Spendererhaltung gedeckt sei.
Nicht gedeckt durch diese Pauschalen sind die der Organentnahme vorgelagerte Schritte der
Spendearbeit, wie die eigentliche Identifizierung des Spenders, die Todesfeststellung und die Be-
treuung der Angehérigen. Laut einem Interviewpartner der nationalen Ebene sei die mit der
Spenderidentifikation verbundene Arbeit keine therapeutische Arbeit im engeren Sinn und des-
halb laut Krankenversicherungsgesetz nicht abgedeckt. In einem anderen Kanton sei die Rege-
lung dergestalt, dass simtliche vom Spender generierten Kosten, solange er auf der IPS liege,
durch eine Pauschale abgedeckt sei, welche das Spital pro IPS-Tag verrechne. Simtliche Schwei-
zer Interviewpartner auf peripherer Ebene bestitigten zudem, dass es tber die Bezahlung der
Prozesse durch die Krankenkassen hinaus keine zusitzlichen Gelder fiir die Entschadigung des

IPS Personals fir die Spendearbeit gebe.

Bis zur zweiten Hirntoddiagnose bezahlt die Kasse des potentiellen Spenders, ab der zweiten
Hirntoddiagnose diejenige des Empfingers. Zu einer Kostendeckungslicke durch die Kassen
kommt es, wenn ein Organ entnommen, aber nicht transplantiert wird. In diesem Fall musse das
Spital selbst die Kosten, etwa fir den IPS-Authalt, Transport oder andere Zwischenkosten, tber-
nehmen. Laut Interviewpartnern dirfte dies vor allem in kleinen, peripheren Spitilern problema-
tisch sein. In grossen Universititsspitilern stelle ein solcher Ausfall kein Problem dar. Zwei von
vier Befragten auf peripherer Ebene hingegen gaben an, dass dieses Problem eine Phase betreffe,
die zumeist erst nach der Verlegung des Spenders in ein grosseres Spital eintrete, und die kleinen
Spitiler so kaum beriihre. Die uns genannten Beispiele solcher Fille betrafen ausschliesslich Uni-

versititsspitiler.

4.5.1 Ausblick: Fallbezogenes Spitalvergiitungssystem (SwissDRG)

Ab 2012 fuhrt die Schweiz ein fallbezogenes Spitalvergiitungssystem (Swiss Diagnosis Related
Groups; kurz SwissDRG)* fiir den stationiren Bereich ein. Dieses neue Tarifsystem fiir stationi-
re akutsomatische Spitalleistungen ersetzt die bis anhin geltende Verglitung pro Tag und einzelne
Leistung. Beim Fallpauschalen-System SwissDRG wird jeder Spitalaufenthalt anhand von be-
stimmten Kriterien, wie Hauptdiagnose, Nebendiagnosen, Behandlungen und Schweregrad, einer
Fallgruppe zugeordnet und pauschal vergiitet, was schweizweit eine einheitliche Regelung der
Vergiitung der stationdren Spitalleistungen nach Fallpauschalen ermdglicht. Gemiss SVK und
SwissDRG werden auch Transplantationsprozesse ab 2012 neu unter dem DRG Tarifsystem
geregelt.” In Spanien befragten wir die Interviewpartner, ob zur Vergiitung von Leistungen im
Bereich Organspende und Transplantation DRGs verwendet werden. In der Schweiz teilten uns
die Befragten mit, welche Erwartungen, Hoffnungen oder Beftrchtungen sie bei der Einftihrung

der DRGs in der Schweiz 2012 fiir den Bereich Organspende und Transplantation haben.

4 Zu SwissDRGs siche http:/ /www.swissdrg.org/de/index.asprnavid=0 [Stand: 17.5.2010].

45 Personliche Auskunft von Gabriela Krahemann, Ressortleiterin DIA/TPL beim SVK vom 15.5.2010. Telefoni-
sche Bestitigung dieser Information durch Christopher Schmidt von SwissDRG am 31.5.2010.
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In Spanien werden DRGs zwar verwendet, jedoch nur fiir die medizinische Diagnostik, etwa den
Hirntod und seine Ursachen; sie dienen in keinem Fall dazu, medizinische Leistungen, also auch
nicht die Organspendeprozesse, zu erfassen oder riickzuvergtiten. Im Bereich der Organspende
finden sie nur bei der Spenderidentifizierung und der Qualititskontrolle fiir die Benennung von

Krankheitsbildern Einsatz, welche auf eine mogliche Organspende hindeuten kénnen.

In der Schweiz fielen die Reaktionen der Befragten, die auf die bevorstehende Einfihrung der
DRGs angesprochen wurden, unterschiedlich aus. Mehrere Interviewpartner hatten noch nie von
DRGs gehort. Zwei Interviewpartner glaubten nicht, dass ihre Einfithrung in Bezug auf die Ab-
geltung der Spendearbeit Konsequenzen haben wiirde. Zwei weitere Interviewpartner auf peri-
pherer Ebene dusserten hingegen die Befiirchtung, dass die Kosten der Spendearbeit bei Einfith-
rung der DRGs gar nicht mehr gedeckt sein wiirden, da dann ein Spital primar nach Diagnostik
bezahlt wiirde. Entsprechend wurde verschiedentlich gedussert, dass mit den DRGs eine geson-

derte Pauschale zur Deckung der Spendearbeit eingefithrt werden sollte.

4.6 Nicht-monetire (Fehl-)Anreize zur Spendearbeit

Gemiss Interviewangaben durfte der interhospitalire und internationale Vergleich in Spanien ei-
nen weiteren starken Anreiz fiir die Spendearbeit darstellen. Das Bewusstsein, dass Spanien welt-
weit fiihrend ist im Bereich der Spenderaktivititen, wird dabei als zentraler Antrieb gesehen. Die
Spenderleistung in den Spitilern ist deswegen auch ein beliebtes Thema in den Medien. Weist
eine Region in einem Jahr schlechte Zahlen auf, missfallt das den regionalen Politikern, und das
Thema wird sofort von den Medien aufgegriffen, die nach den Griinden fiir die tiefen Raten fra-

gen.

Eine weitaus direktere Kontrollméglichkeit steht den Institutionen des Netzwerks zur Verfi-
gung: Ist die Leistung im Bereich Spendergenerierung in einer Region oder einem Spital nicht
zufriedenstellend, dann kénnen sowohl der Spitalkoordinator als auch der autonome Koordina-
tor sanktioniert werden, indem ihr Amt nicht weiter verlingert wird. Auch wenn kein reprisenta-
tiver Uberblick tiber alle Spitiler Spaniens besteht, ist zu vermuten, dass diese Sanktionsdrohung
fir die entsprechenden Positionen einen wichtigen Anreiz fiir das Streben nach einer guten Leis-
tung im Sinne hoher Spender- und tiefer Ablehnungsraten darstellen diirfte. In den Interviews
wurden zudem vereinzelt persénliche altruistische Motive als Anreize genannt. Von einer Meht-
heit der Interviewpartner wird die Rekrutierung von Organspendern in Spanien hingegen als all-
tigliche Dienstleistung eines Spitals betrachtet, welche keiner zusitzlichen Anreize bedirfe.
Wenn ein Spital tber die Bewilligung zur Organspende verfiige, werde es als selbstverstindlich

betrachtet, dass es auch Organspender rekrutiere.
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Auch in der Schweiz wurde als personliche Motivation genannt, dass ein gewisser Sinn in der Or-
ganspende gesehen werde, sowie die Bereicherung der personlichen Bekanntschaft mit Men-
schen, welche ein Organ benétigten oder bereits erhalten hitten. Ein Interviewpartner meinte,
dass der Ruf, viele Spender zu haben, wohl mittlerweile auch in der Schweiz ein Anreiz sein kon-
ne. Dies aber nur bei den Spitilern, die sowieso hohe Raten aufweisen. Bei den anderen wirke der
Vergleich eher als negativer Anreiz. Auch in der Schweiz motiviert die Qualititskontrolle die Ak-
teure dazu, ihr Verbesserungspotential zu nutzen. Die Resultate der Donor Action-Studie (siche
Kapitel 4.7) werden aber nicht komparativ veroffentlicht. Indirekt schafft Swisstransplant neuer-
dings eine gewisse Vergleichsmoglichkeit, indem sie die Spenderzahlen der einzelnen Spitiler in
threm Jahresbericht veroffentlicht. Ein Wettbewerb, wie er in Spanien herrscht, wird jedoch von

den Befragten als zweifelhaft und eher demotivierend beurteilt.

Auf der anderen Seite brachten die Interviews in der Schweiz diverse Faktoren zutage, welche als
Abreize fiir die Organspende interpretiert wurden. So bestehe in den peripheren Spitilern kein
Interesse Organspender zu rekrutieren; es herrsche allgemeiner Sparzwang, die Kosten der Spen-
deprozesse wie auch der Koordinationstitigkeit seien in vielen Fillen nicht gedeckt, und die Mit-
tel zur Umsetzung des gesetzlichen Auftrags seien nicht bereitgestellt worden. Die Anerkennung
der Spendearbeit fehle; man sehe immer nur den Erfolg der Transplantationschirurgen in der
Offentlichkeit. Ein Akteur nannte schliesslich die Zentralisierung der Allokation als negativen

Anreiz fur die Spitiler, die viele Spender generieren wiirden.

4.7 Qualititskontrolle

Die beschriebenen Kernprozesse der Organspendergewinnung sind komplex und die von den
Interviewpartner genannten Griinde fir eine Nichtentdeckung von Spendern vielfiltig. Ange-
sichts der global zunehmenden Nachfrage und Knappheit an potentiellen Organspendern gibt es
verschiedene nationale Bestrebungen, die Spenderzahlen zu optimieren.” Auch die Programme
zur Qualititskontrolle in der Schweiz und in Spanien dienen nicht zuletzt dazu, Verbesserungs-
potential im Bereich der Spenderdetektion aufzuzeigen. Diese Programme basieren auf der sys-
tematischen ex-post-Analyse von Krankenakten. Thr Ziel wird folgendermassen umschrieben
(Matesanz 2008: 20):

- Die theoretische Kapazitit an potentiellen Organspendern eines Spitals zu definieren
- Die Vetluste an potentiellen Spendern zu definieren, die nicht zu effektiven Spendern werden

- Diejenigen Faktoren im Spital zu identifizieren, welche darauf einen Einfluss hatten

In Spanien findet diese Qualititskontrolle seit 1998 in zwei Etappen statt. Gemiss Interviewpart-
nern nehmen alle autorisierten Spendespitiler an diesem Programm teil; 2008 waren es 119 Spiti-

ler. In diesem Zusammenhang registrieren die Spitalkoordinatoren in Organentnahmespitilern

4 http:/ /www.ont.es/infesp/Paginas/ProgramadeGarantiadeCalidad.aspx [Stand: 19.5.2010 ].
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seit dem Jahr 2000 alle Hirntoten und Organspender ihres Spitals (Matesanz 2007: 182; 2004:
740). Die interne Evaluation wird vom Spitalkoordinatoren selber durchgefiihrt. Dazu analysiert
er simtliche Krankenakten der Todesfille von Patienten in sogenannten , kritischen Einheiten*."’
Fir jeden Patienten im Hirntod erfasst er individuelle Daten, anhand derer ein allfilliger Unter-
bruch im Spenderprozess an drei kritischen Punkten festgestellt werden kann. Dazu geh6rt auch
eine Ablehnung durch die Familie und deren Grinde. Die Daten werden trimestral dem autono-

men Biiro sowie der ONT ubermittelt, weitere Daten einmal jahrlich der ONT.

Die externe Evaluation erfolgt alle vier bis fiinf Jahre durch zwei externe Evaluatoren der ONT.
Ihr Ziel ist es, die Effizienz des Spitals in Bezug auf seine Spenderdetektions- und Organentnah-
meaktivititen zu bestimmen, sowie, ob die interne Evaluation die Daten addquat erhoben hat und
verbessert werden kann.® Zusitzlich lisst zumindest in gewissen Regionen das autonome Koor-

dinationsbiiro die Spitiler einmal im Jahr extern priifen.

Die Resultate der externen Evaluationen weichen teilweise von denen der internen Evaluation ab.
Im Jahre 2007 wurden in den Autoevaluationen der Spitiler oft medizinische Kontraindikationen
angegeben, wo keine vorlagen, und etwas mehr potentielle Spender wurden nicht als solche er-
kannt als angegeben (ONT 2007: 39).

Die Resultate der Qualititskontrolle werden von den autonomen Koordinatoren mit den Spi-
talkoordinatoren diskutiert und veréffentlicht und sind auf der Homepage der ONT einsehbar.
Sie bilden die Basis der Arbeit der autonomen Koordinatoren mit den Spitilern. Der Nutzen
dieser Qualitdtskontrolle wird von den befragten Koordinatoren als gross beschrieben, um sich
zu verbessern und das Personal fundiert informieren zu koénnen. Speziell wird das anspornende
Wettbewerbsklima betont, das durch die landesweite Veroffentlichung der Resultate und der

,»best practice® zwischen den Spitilern entstehe.

Allgemein wurde von den spanischen Interviewpartnern betont, dass, wie auch die Qualitdtspro-
gramme nachweisen wirden, nur wenige Spender nicht entdeckt wiirden und dass Spanien das
Spenderpotential schon fast maximal ausnutze. Als Hauptgrund, weshalb in Spanien Spender
entgehen kénnten, wurde eine mangelnde Sensibilisierung des Spitalpersonals genannt. So musse
man das Personal etwa dafiir sensibilisieren, dass es fiir die Spende keine Altersobergrenze gebe.
Entsprechend wichtig ist in Spanien deshalb die Fort- und Weiterbildung fiir die Sensibilisierung
des Spitalpersonals (siche hierzu Kapitel 6.2). Weiter nannte man uns strukturelle Griinde, wie
etwa ein Mangel an IPS-Betten oder die Organisation auf der Intensivstation. Ferner kénnten

Fehler bei der Spendererhaltung auftreten.

In der Schweiz erfolgte die Qualititskontrolle bis vor Kurzem tber ,,Swiss Donor Action®. Dieses

Programm wurde ebenfalls 1998 durch die Transplantationsmediziner eingefithrt, heute wird es

47 Als kritische Einheiten werden diejenigen Stationen des Spitals bezeichnet, auf denen theoretisch ein Patient in den
Hirntod fallen konnte, auf denen die Moglichkeit besteht, ihn an eine Beatmungsmaschine anzuschliessen, und auf
denen Patienten mindestens 12 Stunden verweilen kénnen.

4 http:/ /www.ont.es/infesp/Paginas/Metodologia.aspx [Stand: 19.5.2010 ].
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von Swisstransplant geleitet und ausgewertet. 2009 beteiligten sich 31 Spitiler am Donor Action-
Programm, welche jedoch die Gesamtsituation im Land gut abbildeten. Die Resultate werden
monatlich in einem Bericht zuhanden des Spitals dargestellt, der einen Uberblick iiber das Poten-
tial und die Verluste gebe und Empfehlungen beinhalte. Am Ende des Jahres wird zusitzlich ein
Gesamtbericht verfasst. Die Verantwortliche von Swisstransplant diskutiert mit der Person die
Ergebnisse, die ihr die Daten geliefert hat. Wie die Resultate anschliessend spitalintern verwendet

werden, sei aber nicht immer bekannt.

Zeitpunkt und Umfang der Durchfithrung der Donor Action-Studie variierte von Netzwerk zu
Netzwerk, ebenso wie die Person, die die Daten tatsichlich erhebt. Dies kénnen die donor key
persons, Tx-Koordinatoren, IPS-Arzte oder extern angestellte Personen sein. Die Resultate wer-
den den Spitalern nicht umfassend mitgeteilt. Sie erhalten nur die eigenen Resultate, sowie den
nationalen Durchschnittswert, zu dem sie sich in Verhaltnis setzen konnten. Dies sei auf die Tat-
sache zuriickzufithren, dass die Spitiler eine Geheimhaltung ihrer Resultate zur Bedingung fiir
ithre Teilnahme an der Studie gemacht hitten. Die Donor Action-Resultate dienen also der rein
internen Verwendung, werden nicht veroffentlicht, und es gibt kein schweizweites Benchmar-
king.

Nicht alle Spitiler kannten Donor Action, und auch nicht alle, die an der Studie teilgenommen
hatten, kannten die eigenen Resultate. Die Evaluation der Spenderdaten wurde hingegen von
samtlichen Interviewpartnern als dusserst sinnvoll erachtet, da man sich nur so selbst beurteilen
und Verbesserungspotential definieren kénne. In zwei der von uns besuchten peripheren Spitiler
erhoffte man sich von den Resultaten einen klirenden Effekt, um vom Vorwurf befreit zu wet-
den, seine Arbeit schlecht zu machen. Vereinzelt wurde Kritik an der spezifischen Gestaltung des

Programmes von Donor Action geiibt.

Die Donor Action Studie soll durch eine neue, verbesserte und umfassendere Erhebung im
Rahmen des CNDO offiziell auf den 1. September 2010 ersetzt werden: Die ,,Swiss Collaborative
Organ Donor Survey SwiCos®, welche vom BAG initiiert wurde und mitfinanziert wird. Neben
der Erfassung der Todesfille auf den Intensivstationen werden neu auch strukturelle und logisti-
sche Aspekte der Intensivstationen, sowie der involvierten Spitiler erfasst (Swisstransplant 2009a:
15). Ebenfalls ist neu die Erhebung der Griinde fir eine Ablehnung der Organspende durch die
Angehérigen geplant.” Davon erhofft man sich ein besseres Verstindnis der tiefer liegenden

Ursachen fir Dysfunktionen in der Spenderrekrutierung.

4.8 Geortete Problembereiche im Kernprozess Organspende

Als zusammenfassender Uberblick iiber das Kapitel Kernprozess der Organspende folgt nun eine
Sammlung der Problembereiche, wie sie in den Interviews fiir die einzelnen Phasen des Prozesses

geortet wurden.

4 Schriftliche Auskunft von Caroline Spaight (Swisstransplant) vom 7.6.2010.
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Allgemein waren sich die spanischen Interviewpartner einig, dass das Spenderpotential in Spanien
sehr gut ausgereizt werde. Geortete Problembereiche sind denn auch sehr spezifisch und werden
in Form von konkreten Optimierungsplianen auf allen drei Koordinationsebenen formuliert: Auf
Spitalebene ist man etwa bestrebt, die Spenderkriterien noch weiter auszudehnen, um noch weni-
ger Spender zu verlieren. In einem der besuchten regionalen Biiros wurden aufgrund hoher Ab-
lehnungsraten in der Umgebung einzelner Spitiler der Region die Informations- und Sensibilisie-
rungsaktivititen in dieser Umgebung verstirkt. Auf nationaler Ebene wird die Optimierung
schliesslich iiber nationale Pline, etwa das Erreichen von 40 Spendern p.m.p. (siche dazu Kapitel

5.3) oder nationale ,,best-practice‘“-Programme vorgegeben.
» p g geg

Im Gegensatz dazu sind die in der Schweiz georteten Problembereiche vielfiltiger, oftmals grund-
sitzlicherer Natur als in Spanien und wesentlich zahlreicher. Sie deuten darauf hin, dass in allen

Phasen des Kernprozesses der Organspende noch Verbesserungspotential steckt.

Die hoben Ablebnungsraten der Familienangehorigen in der Schweiz wurden verschiedentlich als
problematisch erachtet. So wurde vereinzelt gewtinscht, dass die Anfrage bei der Familie opti-
miert, sowie die Grinde fir Ablehnungen erfasst werden sollten. Gemiss einem weiteren Vor-
schlag wire es sinnvoll, wenn eine andere Person als der behandelnde Arzt, beispielsweise der
Tx-Koordinator, das Familiengesprich fithren wiirde. Diese Einschitzung wird durch wissen-
schaftliche Studien gestiitzt, wonach Familienangehorige einer Organspende bis zu drei Mal eher
zustimmen, wenn die Person, die die Anfrage macht, nicht identisch ist mit der Person, die den
Verstorbenen zu Lebzeiten behandelt hat (z.B. Siminoff et al. 2001). Nebst der Person ist auch
das Timing der Anfrage entscheidend fiir deren Erfolg: Erfolgt diese zeitlich getrennt von der
Todesmitteilung (vor oder nach), dann ist die Zustimmungswahrscheinlichkeit mehr als doppelt
so hoch (62 Prozent bzw. 57 Prozent) als wenn die Anfrage zeitgleich mit der Todesmitteilung

vorgebracht wird (nur 25 Prozent, siche Simpkin et al. 2009: 3).

Die Spendearbeit vor der Organentnabme, insbesondere der Spenderdetektion, wird gemeinhin als
grosse Investition gesehen, die viel Zeit, Personal, Ressourcen und hochstehende medizinische
Infrastruktur erfordere. In diesem Bereich wurde es von vier Interviewpartnern als problematisch
erachtet, dass die gesamte Spendearbeit in der Schweiz als medizinische Leistung nicht gentigend
anerkannt und auch finanziell nicht ausreichend abgedeckt wiirde. Die aktuellen Beitrige an die
Entnahme- und Transplantationskosten seien nicht kostendeckend. Eine leistungsorientierte
Entschidigung im Bereich Spendearbeit wurde jedoch fir die Schweiz verschiedentlich als
ethisch nicht vertretbar erachtet. Die Tatsache der mangelnden Kostendeckung, etwa wenn kein Emp-
tinger bestehe, sowie der feblenden Entschidigung der Spendearbeit, wurde vereinzelt als demotivie-

rend und als Fehlanreiz fir die Meldung potentieller Spender beschrieben.

Im Zusammenhang mit der bevorstehenden Einfiihrung der SwissDRGs wurde deshalb die For-
derung gedussert, man misse im Rahmen der DRGs eine Kategorie fur die Spendearbeit vorse-
hen. Zudem wurde mehrmals eine klare gesetzliche Regelung gewtinscht, um Kostenliicken im

Falle eines fehlenden Empfingers zu schliessen.
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Im Bereich der fiir die Organspende verfugbaren Infrastruktur wurden vereinzelt Probleme festge-
stellt. Im Zusammenhang mit dem mehrfach konstatierten Mangel an IPS-Betten wurde vorge-
schlagen, IPS-Betten fiir die Organspende zu reservieren. Ein weiterer Interviewpartner forderte
staatliche Mittel, um die Verfiigbarkeit von IPS-Betten fiir Organspender sicherzustellen. Die
Verlegung der hirntoten Patienten zur Organentnahme bereite in psychologischer und logisti-
scher Hinsicht Probleme. Zwei Interviewpartner empfahlen in diesem Zusammenhang, hierzu-

lande vermehrt mobile Entnahmeteams einzusetzen, wie dies auch in Spanien gemacht wird.

Die Qualititskontrolle der Spendeprozesse durch Swisstransplant wurde allseits als klirender Bei-
trag begriisst. In den peripheren Spitilern wurde teilweise ein deutlicher Unmut dartiber gedus-
sert, dass man ,,von oben® ungerechtfertigterweise angeklagt wiirde, die Arbeit beziiglich Spen-
derrekrutierung nicht richtig zu machen. Da hierzulande die Resultate der Donor Action-Studie
nicht veréffentlicht werden und gewisse Spitiler ihre eigenen Resultate noch nicht kennen, wer-
den die Ausschépfung des Spenderpools und ihre Ursachen nicht selten zu einer Glaubensfrage.
Gleichzeitig wurde in den Interviews jedoch die Schaffung eines mit Spanien vergleichbaren

Wettbewerbsklimas als unerwiinscht und unangemessen bezeichnet.

Beztiglich der generellen Sensibilisierung fir das Thema Organspende wurde mehrmals erwihnt,
dass es in der Schweiz insbesondere beim Spitalpersonal, aber auch innerhalb der Bevolkerung
offenbar noch an einer gewissen ,,Spenderkultur” mangle. Vier Interviewpartner dusserten das
Bediirfnis nach einer besseren Sensibilisierung, Information und Schulung des Spitalpersonals.
Viele Befragte wiinschen sich eine bessere Anerkennung der Spendearbeit, konkret werde dafiir
zu wenig gedankt, und man werde nicht (genug) tber das Schicksal der Empfinger informiert.
Grundsitzlich wurde die bisweilen negative und anklagende Kommunikation im Bereich Organ-
spende kritisiert, in der haufig die Bevolkerung oder Spitiler bezichtigt wiirden, zu wenige Spen-
der zu generieren. Vier Interviewpartner betonten, wie wichtig eine positive Kommunikation in
diesem Bereich sei. Der Sensibilisierung wird also sowohl in den Interviews als auch in der Litera-

tur ein sehr hoher Stellenwert eingeraumt (ausfithrlicher in Kapitel 6.2).
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5 Organisatorische Faktoren im Bereich Organspende

Im Folgenden wird die Organisation des Transplantationswesens der beiden Linder in den fir
die Organspende relevanten Bereichen vergleichend detailliert beschrieben. Auf unser Prozess-
schema bezogen betrifft dies den Bereich der Koordination, der sich tber den gesamten Kern-

prozess der Organspende zieht (rot umrandet in Abbildung 5-1).

Abbildung 5-1 Organisatorische Faktoren der Organspende
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Die Kootdination findet auf den drei Ebenen lokal, regional und national statt, wobei sich die

regionale Ebene nochmals unterteilen lasst. Erstens wickelt sich auf der Spitalebene die eigentli-
che Koordination der Organspenderidentifizierung und —Rekrutierung sowie der Organentnahme
und —Transplantation ab. Zweitens findet sich in beiden Lindern eine intraregionale Koordina-
tionsebene, in Spanien auf Ebene der autonomen Regionen, in der Schweiz auf Ebene der Tx-
Zentren und der dazugehoérigen Netzwerke. Drittens erfolgen in beiden Lindern auf interregio-
naler Ebene ein Austausch und eine Reprisentation in gewissen Gremien. In Spanien ist die in-
terregionale Ebene entscheidend an der Entwicklung und Herausgabe von Richtlinien und Kon-
sensdokumenten beteiligt, womit auch der Kontextaspekt Regelungen und ,,soft law* angespro-

chen wird (Kapitel 5.3). Viertens wird die Koordination auf nationaler Ebene gebtuindelt.

Fir all diese Ebenen werden nachfolgend die jeweils verantwortlichen Akteure mit der Funktion
und den Kompetenzen, die sie innehaben, geschildert, wie sie sich uns vor Ort prisentiert haben.

Gestiitzt auf Interviewaussagen und Hinweise aus der Literatur werden fir die Organspenderrek-
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rutierung relevante Aspekte genauer beleuchtet. Ein weiteres Kapitel widmet sich der staatlichen
Unterstiitzung der Organspende. Darauf aufbauend werden geortete Problembereiche im organi-

satorischen Bereich dargelegt.

5.1 Organisatorische Faktoren I: Koordination auf Spitalebene

Als erstes soll die Gestaltung der Spendekoordination in den Spendespitilern in den beiden Lin-
dern im Detail beschrieben werden. Ausgangspunkt ist dabei die Existenz von Spendekoordinie-
renden in den Spitilern mit IPS, in denen Spender rekrutiert werden kénnen. Neben den dafiir
verantwortlichen Koordinatoren sind in die Prozesse auf Spitalebene auch die behandelnden Arz-
te sowie das Pflegepersonal auf der IPS involviert und Gibernehmen einen Teil der in diesem Be-

reich anfallenden Aufgaben.

5.1.1 Die Spitalkoordinatoren Spaniens

Im Spanischen Modell wird auf Spitalebene zwischen Spitilern mit und ohne Neurochirurgie-
Abteilung unterschieden, ausserdem zwischen Spitilern, welche auch Transplantationen (Trans-
plantationsprogramme bestehen jeweils pro Organtyp) durchfithren, und solchen, welche nur fiir
die Organspende und —entnahme zustindig sind. Das Profil und der Kompetenzbereich der Spi-
talkoordinatoren variiert je nach Typ des Spitals, und entsprechend gibt es drei verschiedene Ar-

ten von Koordinationsteams.™

Typ I: Spitiler mit Neurochirurgie-Abteilung und mit Transplantationsprogramm. Koordinati-
onsteam mit einem Arzt in Teilzeit-Anstellung, sowie eine der Anzahl Transplantationsprogram-

me entsprechenden Zahl von Pflegefachpersonen in Vollzeit-Anstellung,

Typ II: Spitiler mit Neurochirugie-Abteilung, aber ohne Transplantationsprogramm. Koordinati-

onsteam aus einem Arzt und einer Pflegefachperson, jeweils in Teilzeit-Anstellung.

Typ I1I: Spitaler ohne Neurochirurgie-Abteilung und ohne Transplantationsprogramm. Ein Arzt-

koordinator in Teilzeit-Anstellung.

In Spanien werden Spitalkoordinatoren durch die Spitalleitung, jedoch im Konsens mit dem regi-
onalen Koordinationsbiiro und dem abtretenden Spitalkoordinatoren ernannt. Ein Spitalkoordi-
nator sollte berufliche Erfahrung mit neurologischen Krankheitsbildern und eine hohe Motivati-
on im Bereich der Organspende und Transplantation mitbringen (Matesanz 2008: 28-29). Es gibt
also in jedem Spital einen verantwortlichen Hauptkoordinator, mit ganz wenigen Ausnahmen
sind dies IPS-Arzte, denen Pflegefachpersonen oder auch weitere Arzte zur Seite gestellt werden.
Fir die Spitalkoordinatoren werden Stellvertreter fir den Fall ihrer Abwesenheit bestimmt. Die

hierarchische Unabhingigkeit der Spitalkoordinatoren von der Transplantationschirurgie (sie

50 http:/ /www.ont.es/home/Paginas/EquiposdeCoordinacion.aspx [Stand. 9.7.2010].
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unterstehen direkt der Spitalleitung) wird als weiteres wichtiges Erfolgselement des spanischen
Modelles bezeichnet (Matesanz 2008: 17).

Die Spitiler verfiigen iiber weitreichende Autonomie in der Ausgestaltung der Kompetenzen der
Spitalkoordinatoren. Obwohl ihre Funktion immer gleich bezeichnet wird, erfiillen die Spitalko-
ordinatoren in denjenigen Spitilern, welche auch Transplantationen durchfithren, zusitzlich zu
der Koordination der Organspende auch die Funktion, die in der Schweiz den Tx-Koordinatoren
in den Tx-Zentren zugeordnet wird. Damit ist die personelle Trennung der Organspende- und
der Transplantationsseite in Spanien nicht immer vollumfinglich gewihrleistet. Ein weiterer Un-
terschied zur Schweiz besteht darin, dass die meisten Spendespitiler gleichzeitig auch Entnahme-
spitdler sind. Im Rahmen dieser Studie wurden nur Spitiler des Typs I besucht, es konnten also
keine Spitalkoordinatoren befragt werden, welche sich nur mit der Organspende beschiftigen.
Anhand der Angaben aus der Literatur und den Interviews lassen sich jedoch diejenigen Kompe-
tenzen identifizieren, welche den Spitalkoordinatoren in allen Spitilern gemeinsam sind (Ma-
tesanz 2008: 29, 38-39):

Identifizierung méglicher Spender

Im Sinne einer proaktiven Suche nach potentiellen Organspendern ist der Spitalkoordinator fir
die Spenderidentifizierung zustindig, also der Entdeckung von Patienten mit Hirntodsympto-
men, auf der IPS wie auch auf anderen Stationen (sieche Kapitel 4.1). Das erfordert auch, dass
immer ein Spitalkoordinator auf Wache ist, wodurch die Spenderidentifizierung rund um die Uhr
gewihrleistet ist. Dies scheint jedoch in kleinen Spitilern mit nur einer Koordinationsperson

nicht immer der Fall zu sein.
Kontrolle der Hirntoddiagnose

Der Spitalkoordinator beaufsichtigt die Erfillung der strengen Voraussetzungen bei der Hirntod-

diagnose.
Familiengesprich
Gibt es einen potentiellen Spender, so fithren die Spitalkoordinatoren das Angehérigengesprich,

nachdem der behandelnde Arzt die Todesmitteilung gemacht hat. Die Angehérigen werden wih-

rend des ganzen Prozesses im Spital vom Spitalkoordinatoren betreut.
Spendererhaltung und —bewertung

Liegt ein potentieller Spender vor, klirt der Spitalkoordinator seine Eignung als Organspender ab

und betreut die Spendererhaltung auf der IPS mit. Ausserdem meldet er den Spender der ONT.
Logistik der Organentnahme und —zuteilung

Der Spitalkoordinator koordiniert die spitalinterne Logistik der Organentnahme (Teams, Opera-

tionssale, etc.), der Vorbereitung, Erhaltung, Aufbewahrung und des Transports der Organe.
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Weiterbildung und Sensibilisierung des medizinischen Personals

Des Weiteren informieren und motivieren die Spitalkoordinatoren die beteiligten Teams und das
restliche Spitalpersonal. Sie sorgen dafir, dass die entsprechenden Direktiven und Protokolle

umgesetzt werden.
Promotion der Organspende im Spital und in der Offentlichkeit

Sie informieren auch die Offentlichkeit zu diesem Thema, etwa in Form von Prisentationen in
Schulen oder Vereinen. Solche Titigkeiten werden ihnen nicht speziell vergltet, werden jedoch
wihrend der normalen Arbeitszeit als Koordinator ausgefiihrt. Die Spitalkoordinatoren sind auch
Ansprechpartner fiir die Medien (Matesanz 2008: 39).

Organisation und Durchfiihrung eines Programms zur Qualititskontrolle

Die Spitalkoordinatoren erheben alle Daten des Spitals beziiglich potentieller und effektiver

Spender, Organentnahmen (und Transplantationen) und leiten sie an das regionale Biiro weiter.

Fihrt ein Spital zusitzlich auch Transplantationen durch, so erweitern sich auch die Kompeten-
zen des Spitalkoordinators. Die Koordinationsteams sind grosser, und mindestens ein Koordina-
tor muss Vollzeit arbeiten. Der Spitalkoordinator koordiniert den gesamten Prozess der Organ-
entnahme und der Transplantation. Fir den Teilbereich der Nierentransplantation fiithrt er auch
die lokale Nieren-Warteliste und tibernimmt die Allokation der Nieren. Im Ubrigen unterhalten

Tx-Spitaler eine 24h-Hotline fiir die Spendespitiler der Umgebung.

5.1.2 ,Donor key persons* und Tx-Koordinatoren: ,lokale Koordination* auf Spi-

talebene in der Schweiz

Der im TxG verwendete Begriff ,lokale Koordination® nimmt keine Unterscheidung zwischen
Tx-Koordinatoren und donor key persons vor, wie sie sich in der Praxis herausgebildet hat. In
den Schweizer Spitilern sind die donor key persons zumeist die leitenden Intensivmediziner. Alle
Leiter der Intensivstationen wurden bei Einfihrung des TxG im Jahre 2007 seitens der Gesund-
heitsdirektion der Kantone oder der fiir den Vollzug des TxG zustindigen Person fir die Erfiil-
lung dieser Aufgabe angefragt, und die donor key persons wurden der nationalen Zuteilungsstelle

gemeldet.

Das Gesetz umschreibt die Kompetenzen der lokalen Koordinatoren in Spendespitilern und Tx-
Zentren weitgehend deckungsgleich. Gemiss Art. 56 des TxG muss die lokale Koordination si-
cherstellen, dass in einem Spital potentielle Spender identifiziert und gemeldet und die Angehéri-
gen angemessen betreut werden. Die Aufgaben in IPS-Spitilern (Art. 47 Transplantationsverord-
nung) gelten gemiss Art. 46 der Transplantationsverordnung auch fir die Transplantationzen-
tren, welcher ihnen aber noch einige zusitzliche Verantwortlichkeiten zuweist. Ein Merkblatt des
Bundesamtes fir Gesundheit aus dem November 2008 prizisiert die Aufgabenumschreibung.
Gewisse Koordinationsaufgaben mussen demgemass in allen Spitilern mit einer anerkannten IPS
sichergestellt werden. Die donor key persons in den peripheren Spitilern sind daftr verantwort-
lich, dass alle Prozesse im Bereich Spendererkennung, Spender- und Angehorigenbetreuung und
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dem Spendermanagement umgesetzt werden, sowie fir die Férderung des Bewusstseins und die
Verbreitung von Informationen im eigenen Spital (BAG 2008b). Die Transplantationskoordina-

tion des Zentrums unterstiitzt die donor key persons in der Peripherie.

Diese im TxG und seinen Verordnungen vorgesehenen Strukturen fiir die lokale Koordination
sind relativ neu, und dementsprechend verdient der Stand ihrer Umsetzung im Frithjahr 2010,

wie er sich in den Interviews prasentierte, ein besonderes Augenmerk.

In der Praxis iibernehmen die donor key persons in allen Spitilern, auch den Tx-Zentren, aus-
schliesslich diejenigen Koordinationstatigkeiten, welche die Organspende betreffen (Balthasar
und Fissler 2009). Die Kompetenzaufteilung zwischen donor key persons und Tx-
Koordinatoren hat sich anscheinend pragmatisch ergeben. Sie war ausnahmslos allen Inter-
viewpartnern klar und bereitet keine Probleme, auch in den Spitilern, wo sowohl donor key per-
sons wie auch Tx-Koordinatoren arbeiten. Gleichzeitig lisst sich fiir die Ebene der donor key
persons festhalten, dass das Aufgabenverstindnis derselben regional und nach Funktion (Arzt
oder Pflegepersonal) sehr stark variiert (siche nachfolgende Ausfihrungen unter 5.1.3), sodass
sich aus der Praxis im Gegensatz zu Spanien noch kein einheitliches klares Profil der donor key

person fiir die Schweiz ablesen ldsst.

Es gibt in der Schweiz keine Vorschriften, wie viele lokale Koordinatoren pro Spital titig sein
mussen. In den Tx-Zentren existieren sowohl donor key persons als auch Tx-Koordinatoren.
Gibt es mehrere Intensivstationen, dann gibt es fir jede IPS eine mit gewissen Stellenprozenten
angestellte donor key person. In den besuchten Spitilern haben wir diesbeziiglich im Mai 2010
ganz unterschiedliche Anstellungsmodelle gefunden. In grossen Universititsspitilern werden die
Stellenprozente hiufig auf mehrere Personen verteilt, meistens ein Arzt und ein bis mehrere Pfle-

. . . e . . . 1
ger, um die Aktivititen zu diversifizieren.’

Die Situation in den besuchten peripheren Spitilern priasentiert sich leicht anders. Hier verfiigen
die donor key persons tber keine spezifischen Stellenprozente fiir diese Tatigkeit, die Spendeko-
ordination integtiert sich in ihre normale Arbeitstitigkeit, ausser im PLDO, wo ihnen allen 20
Stellenprozente bezahlt werden. Im Kantonsspital Glarus ist der Chefarzt der IPS zugleich die
donor key person. Im Spital Thun teilen sich die Chefirztin der IPS und eine Pflegefachfrau die
Spendekoordination. In peripheren Spitilern des PLDO (Jura, Tessiner Spitiler) sind donor key

persons in der Regel Pflegepersonen, die die Koordinationstatigkeit auf Teilzeitbasis (20 Prozent)

51 Stand Mai 2010 gemiss Auskunft der Interviewpartner: Im Universititsspital Zurich hat es auf den Intensivstatio-
nen 3 leitende IPS-Arzte als donor key persons, die diese Funktion als weiteren Teil ihrer Titigkeit ausiiben, ohne
dafiir speziell bezahlt zu werden. Zudem sind 6 Tx-Koordinatoren, allesamt Pflegefachpersonen, zu total 530 Stel-
lenprozenten angestellt. Im Inselspital Bern gibt es 3 Tx-Koordinierende mit einer Ausbildung zu Pflegefachperso-
nen, die zu insgesamt 230 Stellenprozenten angestellt sind. Als donor key persons fungieren der Chefarzt der IPS
und sein Stellvertreter zu je 20 Stellenprozenten, welche ebenfalls vom Inselspital bezahlt sind. Im PLDO hat das
HUG in Genf 4 donor key persons; 1 Chefarzt (20 Prozent) und 3 Krankenschwestern (2x20 Prozent, 1x40 Prozent)
teilen sich 100 Stellenprozente fiir die Spendekoordination, ausserdem betreibt ein weiterer Arzt freiwillig Spenderi-
dentifikation. Weiter teilen sich 6 Pflegefachpersonen 530 Stellenprozente fiir die Tx-Koordination, von denen 75
Prozent vom PLDO bezahlt werden. Das CHUV Lausanne verfligt tiber 3 donor key persons, davon zwei IPS-
Pflegefachfrauen zu je 25 Stellenprozenten und ein IPS-Chefarzt zu 100 Stellenprozenten. Fiir die Tx-Koordination
stehen 280 Stellenprozente zur Verfiigung. Die Stellenprozente der donor key persons werden im PLDO von den
Kantonen bezahlt, sie stehen aber beim Spital unter Vertrag.
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ausfithren. Besondere Konstellationen trafen wir Ospedale Civico in Lugano an. Vor Einfithrung
des TxG war das Ospedale Civico das einzige Nicht-Transplantationszentrum, welches tiber zwei
lokale Koordinatoren verfiigte (FSOD, SGI und Swisstransplant 2007: 1). Ahnlich wie Tx-
Koordinatoren waren diese fiir alle Spitiler des Kantons Tessin fir die Koordination der Organ-
spende - Meldungen, Empfingerkoordination, Spendermanagement zusammen mit dem IPS-
Arzt, Unterstitzung Explantationsteams - bis und mit der Organentnahme (alle Tx-Zentren lie-
gen nordlich der Alpen) zustindig. Diese Strukturen haben sich erhalten, heute tbernehmen im
Ospedale Civico zwei Pflegefachpersonen, die gleichzeitig donor key persons sind, die Funktion

des Tx-Koordinators bis und mit der Orgzmentnzthme.52

5.1.3 Kompetenzen der donor key persons

Die tatsidchlichen Kompetenzen der donor key persons variieren in der Schweiz je nach Netz-
werk, ob es sich um einen Arzt oder eine Pflegefachperson handelt, und teilweise auch nach Spi-
tal deutlich, so dass den Interviews nur schwer ein gemeinsames Muster zu entnehmen ist. Eben-
falls hatten einige der befragten donor key persons noch kaum je oder nie tatsichlich mit einer
Organspende zu tun gehabt. Der untenstehende Versuch einer Systematisierung unterscheidet
zwischen Kompetenzen, welche den donor key persons als behandelnden IPS-Arzten obliegen,
allen befragten donor key persons gemeinsamen Aufgaben und regional unterschiedlichen Kom-
petenzen. Er bezieht sich nur auf die drei von uns untersuchten Netzwerke und hat somit keinen

Anspruch auf Reprisentativitit.

Die eigentlichen Kernprozesse der Organspende - Spenderidentifizierung, Hirntoddiagnose (zu-
mindest die erste), Angehorigengesprich und -betreuung, Spendererhaltung, die Spendermeldung
wie auch die Abhaltung von Pikettdiensten (im Sinne, dass rund um die Uhr jemand erreichbar
ist fir den Fall einer Organspende) - liegen in der Schweiz im Kompetenzbereich der behandeln-
den IPS-Arzte und teilweise des IPS-Pflegepersonals (Identifizierung, Angehorige betreuen,
Spendererhaltung), welche diese als weiteren Teil ihrer normalen Arbeitstitigkeit ausiiben. Ge-
miss diversen Interviewangaben ist eine donor key person nur wenn sie als behandelnder IPS-
Arzt oder -Pflegeperson titig ist, fiir diese Bereiche zustindig. Sie wird jedoch nicht in ihrer
Funktion als donor key person spezifisch fiir das Ausfihren dieser Arbeit in seinem Spital ange-

stellt und bezahlt, wie dies in Spanien der Fall ist.

Gewisse Aufgaben sind einigen donor key persons gemeinsam, insbesondere, wenn sie Pflegeper-

sonen sind:
Sensibilisierung des medizinischen Personals in Bezug auf die Organspende

Die donor key persons sollen das Bewusstsein schaffen, wer potentieller Organspender sein kann

und dass diese gemeldet werden missen. Sie motivieren und unterstitzen das IPS-Team.

52 Auf einer Liste von Swisstransplant sind alle donor key persons der Schweiz erfasst (Stand Ende 2009). Die beiden
dkp-Pflegefachpersonen des Ospedale Civico werden auf dieser Liste auch ,, Tx-Koordinatoren® genannt.
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Verbreitung und Durchsetzung der Protokolle im Spital

Die donor key persons informieren das Personal tiber die Prozesse und Protokolle, die beim

Vorkommen eines Organspenders zu befolgen sind.
Meldung der potentiellen Spender an nichstes Entnahmespital oder Tx-Zentrum

Potentielle Spender miissen dem nichsten Entnahme- oder Tx-Zentrum gemeldet werden
(FSOD, SGI und Swisstransplant 2007: 1). Bei Unsicherheiten beziiglich Beurteilung eines Spen-
ders kann der Tx-Koordinator des Netzwerks tiber die Hotline um Hilfe gebeten werden (vgl.

Ausfiihrungen unter 5.2.2).

Ausserdem unterhalten die donor key persons die Beziechungen zum Tx-Zentrum, dem Netzwerk
und zu Swisstransplant. Ansonsten variiert die Ausgestaltung der Titigkeit der donor key persons

je nach Netzwerk erheblich.

In den besuchten Spitilern der Deutschschweiz fihren die donor key persons keine Datenerhebung
und auch keine Qualititskontrolle (Donor Action) durch; die befragten Personen sehen ihre
Funktion als donor key persons darin, die Spenderidentifizierung und -rekrutierung im Spital zu
gewihrleisten, einerseits durch ihre normale Titigkeit als IPS-Arzte, andererseits durch die Sensi-

bilisierung des Personals und als Ansprechpartner im Falle einer Organspende.

In der Romandie (PLDO), wo die meisten donor key persons Pflegepersonen sind, haben die do-
nor key persons zwei Hauptaufgaben: Finerseits die Sensibilisierung und Weiterbildung des Per-
sonals vor Ort. Zudem kiimmern sie sich um den Eintrag der Daten in die Datenbasis von Do-
nor Action. Gibt es zusitzlich einen Mediziner als donor key person, dann tbernimmt dieser
explizit den gesamten medizinischen Bereich der Spendearbeit. Im Tessin hingegen sind die do-

nor key persons nur fiir die Entdeckung von Spendern zustindig.

Die donor key persons im PLDO sollen nicht selbst die Spenderidentifizierung betreiben, son-
dern fir thre Umsetzung im Spital sorgen, indem sie das Spitalpersonal fiir die Spendererkennung
ausbilden und sensibilisieren. Dieser vom Spanischen Modell abweichende Ansatz wurde bewusst
gewihlt, da die Spitiler in der Schweiz in der Regel zu klein seien, als dass sich die Anstellung
einer Person speziell fir die Sicherstellung der Spenderrekrutierung rund um die Uhr lohnen

wirde.

5.1.4 Kompetenzen der Tx-Koordinatoren auf Spitalebene

Die Tx-Koordinatoren in den Tx-Zentren sollen gemiss BAG sicherstellen, dass alle Abldufe
und Aufgaben von der Organentnahme bis hin zur Transplantation reibungslos funktionieren.
Sie betreuen potentielle Organempfinger, fiihren Statistiken und Archive und sind verantwortlich
fiir Weiterbildung und Offentlichkeitsinformation. Die Anforderungen an die Ausbildung der

Transplantationskoordinatoren sind wesentlich héher als an die donor key persons(BAG 2008b).

75



Sie sind zumeist Pflegefachpersonen und Teilzeit oder Vollzeit spezifisch als Transplantationsko-

ordinatoren angestellt.

Die Kompetenzen der Tx-Koordinatoren, wie wir sie vorgefunden haben, dhneln sich in den
verschiedenen Spitilern. Sie decken zum einen auf Spitalebene den Teil der Kernprozesse zwi-
schen Organspende und Transplantation ab, der in Spanien noch von den Spitalkoordinatoren

wahrgenommen wird.

Die aktive Arbeit der Tx-Koordinatoren setzt gemass tubereinstimmender Beschreibung der In-
terviewpartner bei der zweiten Hirntoddiagnose ein. Vorgingig konnen Tx-Koordinatoren bei
Unsicherheiten bei der Spenderidentifikation durch Netzwerkspitiler kontaktiert werden (zur
entsprechenden Praxis im Netzwerk Zurich sieche 5.2.2). Ab dem Moment, in dem es einen
Spender gibt, bis zur Transplantation koordinieren die Tx-Koordinatoren den gesamten Prozess.
Sie melden den Spender an Swisstransplant und interagieren mit der Stiftung wihrend den Pro-
zessen, organisieren die ganze Logistik der Verlegung des Spenders, der Entnahme und der
Transplantation, fihren die notwendigen Abklirungen hinsichtlich der zu transplantierenden
Organe durch und kiimmern sich um die Datenaufnahme in SOAS. Schliesslich organisieren die
Tx-Koordinatoren die ganzen Transporte, bestellen die Empfinger ein, organisieren die Ent-
nahme- und Transplantationsteams, Anidsthesisten, die OPs und den Entnahmechirurgen. Die
Arbeit des Tx-Koordinatoren kann tiber den Spende- und Transplantationsakt hinausgehen, etwa
bei der nachtriglichen Betreuung der Angehérigen des Spenders, welche er auch wihrend des Auf-
enthalts des Spenders im Tx-Zentrum wahrnimmt (die Aufgabe, die Angehérigen um die Organ-
spende zu bitten, obliegt jedoch immer dem behandelnden IPS-Arzt). Damit sind die Tx-
Koordinatoren in erster Linie fur die Logistik und die Koordination von Organspende und

Transplantation zustindig, und nicht die donor key persons.

Auch bei der Tx-Koordination gibt es regionale Unterschiede, diese fallen allerdings im Vergleich
zu den Variationen bei donor key persons nur geringfiigig aus. Der Spezialfall Tessins wurde be-
reits erwihnt, in welchem eine Tx-Koordination nur fiir die Entnahmeseite operativ ist (vgl. En-
de Kapitel 5.1.2). Im PLDO und in Bern (Thun) fihren die Tx-Koordinatoren nachtriglich sys-
tematische Debriefings mit den beteiligten Teams durch. Das Ausmass des Kontaktes des Tx-

Kootdinators mit den Angehdrigen des Spenders variiert je nach Netzwerk.

5.1.5 Arzte oder Pflegefachpersonen als Spitalkoordinatoren?

In Spanien ist es Teil des erwiinschten Profils der Spitalkoordinatoren, dass sie Intensivmediziner
sein sollen, da sie auf der Intensivstation titig sind und so in engem Kontakt mit den anderen
Abteilungen des Spitals stehen, und auf der IPS die meisten Organspender rekrutiert werden.
Ausserdem verfiigen sie iiber eine grosse Erfahrung im Uberbringen schlechter Nachrichten, was
das Familiengespriach erleichtert (Matesanz 2008: 28-29). Dieses Modell wird auch konsequent

umgesetzt.
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2008 gab es in Spanien 158 Koordinationsteams, welche 199 Arzte und 129 Pflegefachpersonen
beschiftigten (siche Abbildung 5-2). 74 Prozent der Arztkoordinatoren waren Intensivmediziner,
neun Prozent waren Nephrologen, und finf Prozent von ihnen arbeiteten auf Notfallstationen
(Grafik links). Unter den Pflegefachpersonen waren 46 Prozent in der Intensivmedizin und 16
Prozent in der Nephrologie titig, zudem 12 Prozent im Operationssaal (Grafik rechts). Wihrend
Arzte zu 94 Prozent Teilzeit arbeiteten, widmete sich ein Drittel der Pflegefachpersonen vollzeit-

lich der Koordinationstitigkeit.

Abbildung 5-2 Koordinationsteams, Qualifikation und Beschiftigungsgrad 2008, Spanien
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Quelle: Matesanz 2008: 23

Die Spitiler sind frei in der Ausgestaltung der Kompetenzaufteilung zwischen Arztkoordinatoren
und Pflegerkoordinatoren; das Gesetz schreibt hier nichts vor. In einem besuchten Spital erfull-
ten die Pfleger - als Ausnahme - exakt dieselben Aufgaben wie die Arzte, wenn sie als Spitalkoor-
dinatoren im Finsatz waren. In den meisten Spitilern jedoch, in denen sowohl Arzte wie auch
Pflegepersonal als Spitalkoordinatoren arbeiten, kimmert sich das Pflegepersonal um die soge-
nannten administrativen Koordinationstitigkeiten. Diese beinhalten die ganze Logistik, die Ko-
ordination des Pflegepersonals fir die Operation und der Operationssile, die Betreuung der Fa-
milie, die Nachbereitung des Spendeprozesses sowie weitere Administration (etwa Datensamm-
lung). Die Arzte ibernehmen die medizinischen Koordinationstitigkeiten: Die eigentliche Spen-
derdetektion, die Wachen, das Angehdrigengesprich (zusammen mit dem behandelnden Arzt)

sowie die medizinische Spendererhaltung.

In der Schweiz gibt es diesbeziiglich unterschiedliche Modelle. Im PLDO sind die lokalen Koordi-
natoren in den peripheren Spitilern zumeist Pflegefachpersonen der Intensivpflege. In Universi-
tatsspitilern herrscht, dhnlich wie in Spanien, eine Kombination eines leitenden IPS-Arztes mit
Pflegefachpersonen vor. In der Deutschschweiz findet man hiufig die Kombination eines Arztes

mit einer Pflegefachperson, oder in kleinen Spitilern entweder (zumeist) einen leitenden Arzt der
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Intensivstation oder eine Pflegefachperson als donor key person. Gemiss einer Liste von Swiss-
transplant der gemeldeten donor key persons™ sind davon 79 Intensivmediziner, und 25 Pflege-
fachpersonen, was knapp einem Viertel entspricht. Von den 25 Pflegepersonen stammt mit 17
Personen die Mehrheit aus dem PLDO. Die Aussagen der Befragten weisen allerdings darauf hin,
dass es vereinzelt Diskrepanzen zwischen der auf der Liste aufgefiihrten donor key persons und

den Personen gibt, die in der Praxis die Aufgaben der donor key persons wahrnehmen.

In der Schweiz haben die donor key persons, wenn sie dem Pflegepersonal angehoéren, alle oben
beschriebenen Aufgaben ausser diejenigen, welche als medizinische Koordinationstitigkeiten den
IPS-Arzten zugerechnet werden, unabhingig davon, ob es noch einen Arztkoordinatoren im
Spital gibt oder nicht. Konkret bedeutet dies: Sie kimmern sich um die Sensibilisierung und
Schulung des medizinischen Personals und verbreiten die Protokolle. Im PLDO kiimmern sie

sich zusitzlich um die nachtriglichen Debriefings und um Donor Action.

Sind die donor key persons Arzte, so nehmen sie ebenfalls die oben beschrieben Aufgaben mit
den regionalen Unterschieden wahr. Als behandelnde Arzte iibernechmen sie zusitzlich die medi-
zinischen Koordinationstitigkeiten, wenn sie im Dienst sind. In dieser Funktion fithren sie auch

das Angehorigengesprich.

Dass in der Schweiz bisweilen Pflegefachpersonen die Spendekoordination wahrnehmen, wurde
seitens der ONT in Spanien als problematisch erachtet. Nicht ein Mangel an Kompetenz, son-
dern an Autoritit im Vergleich zu einem Arzt konnte thnen die Durchsetzung der Anliegen der
Organspende erschweren. Aufgrund der hohen Arzteldhne kénnte es hierzulande jedoch schwie-
riger sein als in Spanien, iiber einen finanziellen Anreiz Arzte fiir diese Aufgabe zu gewinnen.
Auch in der Schweiz scheint die Meinung vorzuherrschen, dass die Funktion der donor key per-
son von der drztlichen Leitung der Intensivstation ausgetibt werden sollte. Dadurch sei eine op-
timale Spendererkennung und —betreuung sichergestellt. Leitende Arzte verfiigten tiber die néti-
gen Entscheidkompetenzen. Auf hiesiger nationaler Ebene wurde als ausschlaggebend erachtet,
dass die donor key person tber die Kompetenzen verfiige, den Spendeprozess einzuleiten und

sich durchzusetzen.

Im Rahmen der Interviews wurden Hinweise gefunden, die die These einer beschrinkten Rolle
von Pflegepersonal als donor key persons untermauern. In den peripheren Spitilern, welche so-
wohl tber einen Arzt wie auch eine Pflegefachperson als donor key person verfiigen, wurde uns
die Funktion letzterer in der Praxis als dusserst marginal beschrieben (Donor Action, mitdenken).
Nur die Hilfte der Befragungen von Pflegefachpersonen konnte ohne die Anwesenheit der drzt-
lichen IPS-Leitung durchgefithrt werden. In einem Fall war dafiir deren Einverstindnis erforder-
lich.

Gleichzeitig wurde jedoch in den Interviews durchgehend betont, welch ausserordentlich gute
Resultate das Modell der Pflegefachpersonen als donor key persons gerade im PLDO produziere.
Die Pflegefachpersonen hitten hier mehr Zeit als Arzte, sich der Sache der Organspende zu

widmen. Dass ein solches Modell gewihlt wurde, begriindet dessen Netzwerkkoordination zu-

53 Stand: November 2009.
78



sitzlich damit, dass sie motivierter als IPS-Arzte seien; fiir diese besitze die Organspende keine

Prioritit.

Einen Uberblick tiber die variierenden Profile der Schweizer donor key persons (Arzt, Pflegeper-
son, regionale Unterschiede) und Tx-Koordinatoren im Vergleich zu den Spitalkoordinatoren

Spaniens bietet Kapitel 7.4.

5.2 Organisatorische Faktoren II: Intraregionale Koordination

Auf intraregionaler Ebene ist das Organspende- und Transplantationswesen in Spanien in den

autonomen Regionen gebtuindelt, in der Schweiz tiberkantonal auf Netzwerkebene.

5.2.1 Spanien: autonome Koordinatoren auf Ebene der Regionen

Die autonomen Koordinationsbiiros in Spanien sollen die Akteure im Transplantationswesen
einer Region koordinieren sowie in nationalen Gremien reprisentieren. So dienen sie als Binde-
glied zwischen den Spitilern, dem regionalen Gesundheitsministerium und der nationalen Ebene.
Bei den regionalen oder autonomen Koordinatoren in Spanien handelt es sich meist um ehemali-
ge Spitalkoordinatoren, die aufgrund ihrer FEignung fir das Amt durch den regionalen Gesund-
heitsminister nominiert wurden und dieser Tatigkeit meist auf Vollzeitbasis nachgehen (Matesanz
2008: 41). Sie konnen jederzeit wieder abgewihlt werden. Die autonomen Koordinationsbiiros
befinden sich ausserhalb der Spitiler, und die Funktionen der autonomen Koordinatoren sind
rein technokratischer Natur. Das Personal des autonomen Buros hat den Status von Angestellten
des Gesundheitswesens, wird entsprechend entléhnt und ist der regionalen Gesundheitsbehorde

Rechenschaft pflichtig, wenn etwa Daten oder Informationen verlangt werden.

Die Grésse der regionalen Koordinationsteams hiangt von der Einwohnerzahl der Region ab. In
einer besuchten Region mit rund zwei Millionen Einwohnern besteht es aus zwei autonomen
Kootdinatorinnen, beides ehemalige Spitalkoordinatorinnen (eine Intensivmedizinerin und eine

Pflegefachfrau), sowie einer Sekretirin.

Im Allgemeinen kiimmert sich das regionale Biiro um die optimale Gestaltung der Kontextpro-
zesse, damit die eigentlichen Kernprozesse in den Spitilern moglichst reibungslos vonstatten
gehen konnen. In Bezug auf die Spitalebene haben die regionalen Buros folgende Aufgaben (sie-
he auch Matesanz 2008: 41ff.):

Die Prozesse im Bereich Organspende und Transplantation kontrollieren

Die regionalen Biiros erheben alle Daten zu den Spender und Tx-Aktivititen in den Spitilern der

Region, verfassen Studien und einen jahrlichen Leistungsbericht.
Qualitit sichern

Auch die Sammlung und Analyse der Daten fiir das nationale Qualititsprogramm erfolgt durch

die Spitiler. Diese Daten erméglichen es den autonomen Koordinatoren, die Leistung der Spita-
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ler zu analysieren, zu evaluieren und zu kontrollieren. Weist ein Spital hohe Ablehnungsquoten
oder tiefe Spenderraten auf, interveniert der regionale Koordinator und kann korrigierende Mas-
snahmen ergreifen. Er kann sogar den Spitalkoordinatoren aufgrund mangelnder Leistung erset-

4
ZCl'l.5

Spende- und Transplantationstitigkeit organisieren und Programme formulieren.

Auf regionaler Ebene wird schliesslich mit Vierjahresplinen gearbeitet, in welchen spezifische

Schwerpunkte und Ziele der Region fiir die kommenden Jahre festgelegt werden.
Vergabe von Bewilligungen

Die regionalen Biiros sind zudem zustindig fir die Vergabe sowie die Aktualisierung der alle vier
Jahre filligen Autorisierungen von Spitilern als Entnahme- oder Tx-Zentren, und verfassen Ex-

pertenberichte. Dies gibt thnen eine weitere Kontrollmoglichkeit.

Diese ubergeordnete, neutrale Kontrollfunktion der regionalen Biiros wird von den Inter-
viewpartnern als zentral erachtet, um die Spitiler, welche in einem natirlichen Wettbewerb ste-
hen, tberhaupt zur Koordination im Organspende- und Transplantationsbereich bewegen zu

konnen.
Information und Sensibilisierung des medizinischen Personals und der Offentlichkeit

Schliesslich haben die regionalen Biiros den Auftrag, die Bevolkerungsinformation, 6ffentliche
Sensibilisierung und Weiterbildung des Spitalpersonals zu férdern. Dazu gehoren etwa Medien-
kampagnen, das Verteilen von Informationsmaterial und Spendekarten, sowie die Vergabe von
Subventionen fiir Vereine oder andere Akteure, welche die Organspende férdern wollen. Sie un-

terhalten eine 24h-Informationshotline fiir die Offentlichkeit und die Spitiler.
Nieren-Transplantationsprogramm: Allokation und Fiithren der Warteliste

Die regionalen Biiros sind fir die Zusammenfihrung und Ubersicht tber alle Nieren-Wartelisten

in der Region zustindig.
Austausch und Reprisentation

Die autonomen Koordinatoren treffen sich zwei- bis dreimal jdhrlich mit allen Spitalkoordinato-
ren der Region sowie dem regionalen Gesundheitsminister. In dieser Kommission werden regel-
missig alle Qualitits-Kontrolldaten prisentiert, Verbesserungspotential ausgelotet, zukunftige

Ziele formuliert, sowie die Aktivititen evaluiert.

5.2.2 Schweiz: Netzwerke um die Tx-Zentren auf iiberkantonaler Ebene

Die sechs Netzwerke der Schweiz haben sich um die Tx-Zentren respektive das Luzerner Kan-
tonsspital gebildet und vereinen in sich die Spitiler verschiedener Kantone, die jeweils eine weit-

gehende Kompetenzhoheit in ihrem Gesundheitswesen haben (vgl. Abbildung 5-3)

5 Zwar haben die Spitalkoordinatoren keinen direkten Auftrag, Spender zu entdecken, aber ihre Ernennung zum
Koordinator ist auf zwei Jahre befristet, und sie kénnen auch wieder abberufen werden.

80



Ausser im PLDO nehmen die Tx-Koordinatoren in ihrer Rolle als Vorsteher und Vertreter dieser
Netzwerke zusitzlich verschiedene Aufgaben in Bezug auf die Spendespitiler wahr. Als Dreh-
scheibe im komplexen Zusammenspiel der verschiedenen Akteure, die fur einen lickenlosen
Informationsfluss sorgt, sind sie eine wichtige Anlaufstelle fiir Netzwerkspitiler bei der Spender-
erkennung und der -arbeit (BAG 2008b). Innerhalb ihres Netzwerkes haben die Tx-

Koordinatoren die Ubersicht iiber alle Netzwerkspitiler, im Tessin tiber die Spitiler des Kantons.

Abbildung 5-3 Transplantationszentren und Netzwerke der Schweiz

Universitatsspital Zarich (USZ):

Herz, Lunge, Leber, Niere, Pankreas, Inselzellen

Hépital universitaire de Zurich (USZ):
Universitatsspital Basel Niere cceur, pouman, foie, rein, pancréas, Tlots
Hopital universitaire de Bale : rein

Kantonsspital 5t. Gallen (KS5G): Niere
Universitatsspital Bern (Insel): Hépital cantonal de Saint-Gall (K55G) : rein
Herz, Leber, Niere, Inselzellen

Hépital universitaire de Berne {Insel):
coeur, foie, rein, flots

Hépitaux Universitaires de Genéve (HUG):
Leber, Niere, Pankreas, Inselzellen,
Dinndarm

Hépitaux Universitaires de Genéve (HUG):
foie, rein, pancréas, ilots, intestin

Centre Hospitalier Universitaire Vaudois, Lausanne (CHUV):
Herz, Lunge, Niere

Centre Hospitalier Universitaire Vaudois, Lausanne (CHUV):
CEEUr, poumon, rein

Netzwerke Kantone

Bern BE, SO, eventuell Oberwallis

Basel BS, BL und Kantonsspital Aarau

St. Gallen SG, eventuell AG, GR, LU, TG

Zurich GL, SZ, ZG, ZH, eventuell AG, GR, LU, TG
PLDO FR, GE, JU, NE, T1, VD, VS

Luzern LU, UR

Quellen: Swisstransplant 2009b: 13, Balthasar und Fissler 2009: 10; Angaben von
Diane Moretti (PLDO)

Begleitung und Ansprechpartner fiir die Spendespitiler

Die Tx-Koordinatoren stehen vor allem tiber die donor key persons mit allen Spitilern in Kon-
takt und als deren Hauptansprechpartner mit Auskinften zur Verfiigung; sie unterhalten eine
24h-Hotline, die kontaktiert wird, sobald es in den peripheren Spitilern Spender gibt. Die ge-
meinsame telefonische Beurteilung eines potentiellen Spenders durch den Tx-Koordinator und
die donor key person erfolgt etwa im Netzwerk Zurich tber ein sogenanntes ,,prospektives
Screening®. Es werden telefonisch die nichsten Schritte besprochen und die Tx-Koordination
klirt ab, ob sie das entsprechende Spital noch weiter unterstiitzen kann. Sie spricht sich mit den

Koordinatoren der nationalen Zuteilungsstelle ab.
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Optimierung der Spenderprozesse

Die Tx-Koordination regt eine Vereinheitlichung der spitalinternen Protokolle und Prozeduren
an, die klare Anweisungen und Regelungen fiir alle Phasen des Organspende- und Tx-Prozesses
sowie fur deren Koordination beinhalten. In zwei der drei besuchten Netzwerke wurde eine sol-
che bereits bewirkt, in einem ist dies noch am Entstehen. Die Existenz einheitlicher Protokolle
wurde in verschiedenen Interviews auf peripherer Ebene als sehr hilfreich beschrieben. In einem

Fall resultierte dies in Verfahrensanleitungen, die an jedes Spital des Netzwerkes verteilt wurden.
Sensibilisierung und Weiterbildung des Spitalpersonals

Die Netzwerkkoordination organisiert Weiterbildungskurse zum Thema Organspende und
Transplantation, die den donor key persons und dem medizinischen Personal offenstehen (vgl.

Kapitel 6.2). Sie schafft in den Spendespitilern ein Bewusstsein fiir die Organspende.

Die Netzwerke unterschieden sich in ihrem Angebotsprofil deutlich voneinander. Das Ziircher
Netzwerk bietet seinen Koordinationsservice auch Entnahmespitilern des Netzwerks an. Die
Zircher Tx-Koordinatoren tibernehmen dann vor Ort dieselben Koordinationstatigkeiten, wie
wenn sich der Spender im Ziircher Universititsspital befinde. Auch sonst unterstitzt dieses
Netzwerk periphere Spitiler mit seinen Dienstleistungen, etwa indem es Spezialisten fir die
Durchfuhrung der Hirntoddiagnose zur Verfiigung stellt, wo diese fehlen. Ausserdem kiimmert
sich hier die Tx-Koordination um die Durchfiihrung der Donor Action-Studie in den Spitalern.
Im Netzwerk Bern finden regelmissige Zusammenkiinfte der donor key persons statt. Dies wur-
de in einem Interview als gute Gelegenheit zum gegenseitigen Austausch und Networking ge-
schitzt. Als Vorbildmodell wurde verschiedentlich das PLDO genannt, weshalb nachfolgend

ausfihrlicher darauf eingegangen wird.

5.2.3 Das Programme Latin de Don d’Organes (PLDO) als ,,example of best

practice* in der Schweiz

Gemiss Interviewaussagen ist das PLDO in drei Aspekten gegentiber anderen Netzwerken fiih-
rend: Erstens bei der Spenderidentifizierung, zweitens im Aufbau eines Teamgeists und einer
Motivation beim beteiligten Personal, und drittens durch die Etablierung einer Finanzierung der
Koordinationstitigkeit durch die Kantone. Die Besonderheit dieses Netzwerkes besteht in der
Existenz einer separaten Netzwerkkoordination in der Person einer ,coordinatrice générale®,
welche sich ausschliesslich mit den Belangen der peripheren Spitiler und der Organspende be-
fasst. Dieses Modell soll im Folgenden genauer vorgestellt werden. Die Beschreibung stiitzt sich
auf Aussagen und zur Verfiigung gestellte Unterlagen der Netzwerkkoordinatorin Diane Moretti

und anderer Interviewpartner aus der lateinischen Schweiz, sowie die Website des PLDO.”

55 http://pldo.hug-ge.ch/
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Schon frith wurde die Netzwerkkoordinatorin in die Netzwerkbildung mit einbezogen. Als zur
IPS-Pflegefachperson ausgebildete, ehemalige nationale Koordinatorin verfiigt sie iiber langjihri-
ge Berufserfahrung im Bereich Organspende und Transplantation. Unter anderem war sie wih-
rend sechs Jahren Unterrichtsperson in TPM-Kursen in Spanien, weshalb sie gut vertraut ist mit
dem Spanischen Modell. Das Programm befindet sich unter der Autoritit der ,,Association Vaud-
Geneve®, die sich aus Vertretern der Spitalleitung des HUG und des CHUV sowie der Gesund-
heitsdirektionen der Kantone Genf und Waadt zusammensetzt. Der Projektbeschrieb und das
Budget mussten seitens der Kantone vom ,,Groupement des services de santé publique des can-
tons romands, de Berne et du Tessin® (GRSP) sowie der ,,Conférence latine des affaires sanitaires
et sociales* (CLASS) genehmigt werden. Nach einer 18 Monate dauernden Konstituierungsphase
wurde das PLDO am 1. Juli 2008 offiziell ins Leben gerufen.

Abbildung 5-4: Infrastruktur des Programme Latin de Don d’Organes (PLDO)
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Das PLDO umfasst zwei Transplantationszentren und finf Entnahmezentren. Daran ange-
schlossen sind 10 regionale Spitiler in sieben Kantonen, alles reine Spendespitiler (siche Abbil-
dung 5-4). Die zentrale Struktur des PLDO setzt sich zusammen aus einer Direktion, der die
leitenden Intensivmediziner der Referenzspitiler sowie des ,,Centre Universitaire Romand Trans-
plantation® (CURT) angehoren, eines ,,comité de gestion® der betroffenen Berufsleute, und der

Netzwerkkoordinatorin (coordinatrice générale).

Das PLDO unterstiitzt die Spitiler bei allen Problemen in Bezug auf die Organspende, bei der

Ausbildung und Information des medizinischen Personals, und bei der Durchfiihrung der Quali-

titskontrolle. Zu diesem Zweck unterhilt das Netzwerk eine 24h Hotline, die von den Wachen

auf den Intensivstationen des CHUV und des HUG bedient wird. Die Tx-Koordinatoren dieser
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Zentren begeben sich auf Anfrage in die Spendespitiler, um sie wihrend des Koordinationspro-

zesses zu unterstitzen. Die Aufgaben der donor key persons sind in Kapitel 5.1.3 beschrieben.

Die Titigkeit der Netzwerkkoordinatorin, welche sie zu 100 Prozent wahrnimmt, ist vorwiegend

administrativer Natur. Im Zuge der Etablierung des Netzwerks umfasste sie:
Einsetzung von donor key persons in den Spendespitilern

In einer ersten Phase hat sich die Netzwerkkoordinatorin in alle Netzwerkspitiler begeben, um
deren Infrastruktur und Bedirfnisse zu erfassen. Es wurden Schulungstage in den Spitilern ab-

gehalten und Arbeitsgruppen in den Universititsspitilern gegriindet.
Sicherstellung der Finanzierung der Spendertitigkeit

Die Netzwerkkoordination hat es erreicht, dass das PLDO das einzige Schweizer Netzwerk ist, in
dem jede donor key person vom jeweiligen Kanton 20 Stellenprozente fiir diese Titigkeit bezahlt
werden. Dazu waren laut Interviewaussagen langwierige Verhandlungen mit den kantonalen Ge-
sundheitsdirektionen notwendig. Die Kantone wurden mit Verweis auf ihre gesetzlichen Pflich-
ten zu einer finanziellen Beteiligung aufgefordert. Die Finanzierung erfolgt auf zwei Ebenen: Ein
gewisser Betrag wird von den Kantonen der Association Vaud-Geneve fiir die Finanzierung der
zentralen Struktur tiberwiesen. Das Salir der donor key persons bezahlen die Kantone direkt den
Spitilern. Die Verlingerung der Finanzierung der Koordinationstitigkeit steht demnichst zur

Diskussion.

Diese Finanzierung wurde in den Interviews als eine zentrale Errungenschaft hervorgehoben.
Damit gebe man der Spendearbeit eine Anerkennung und verleihe den donor key persons eine
gewisse Autoritit in Bezug auf die Austibung ihrer Titigkeit. In einem Interview wurde erwihnt,
dass in anderen Netzwerken niemand vorhanden sei, der dafiir zustindig sei und gentigend Zeit

habe, um die notwendigen Verhandlungen mit den Kantonen zu fiihren.

Die Netzwerkkoordinatorin erachtet die folgenden drei Bereiche als Hauptsaulen ihrer momen-

tanen Titigkeit:
Schulung

Um gemiss Aussagen der Netzwerkkoordinatorin etwa 1000 Personen in den IPS auszubilden,
organisiert die Netzwerkleitung Kurse (vgl. Kapitel 6.2). Die Netzwerkkoordinatorin begibt sich
dafir eigens in die Spitiler, die Teilnahme ist freiwillig und wird den Teilnehmenden nicht vergi-

tet, dennoch bestehe ein grosses Interesse.
Einfithrung von Prozessen und Protokollen in den Spendespitilern

Die Netzwerkoordinatorin stellt sicher, dass die donor key persons in ihrem Spital die einzuhal-

tenden Prozesse und Protokolle einer Organspende etablieren und verbreiten.
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Organisation und Verwaltung der Daten und Qualititskontrolle

Die Resultate der Donor Action Studie dienen in diesen Prozessen als Grundlage, um die Be-
durfnisse der Spitiler beztglich Infrastruktur und Schulung zu erkennen und allfillige Probleme

zu korrigieren.

Unterstiitzung und Information des IPS-Personals sicherstellen

Weiter nimmt die Netzwerkkoordinatorin die einem Netzwerk eigene Unterstlitzungs- und Aus-
tauschfunktion wahr. Sie arbeitet direkt mit den Intensivstationen zusammen. Sie begibt sich
regelmaissig in alle Netzwerkspitiler, um sich mit den donor key persons zu treffen und auszutau-
schen und ihnen bei allfilligen Anliegen Hand zu bieten. Auch regelmissige Debriefings mit den
Spenderteams finden im PLDO statt.

In einem Interview wurde darauf hingewiesen, dass das Netzwerk Ziirich ein dhnlich gut ausge-
bautes Angebot an Dienstleistungen fir die peripheren Spitéler anbiete wie das PLDO. Der Un-
terschied bestehe vor allem im Aufbau eines Teamgeists und einer veritablen Spenderkultur, was
im PLDO offenbar innert kurzer Zeit gelang. Die Netzwerkkoordinatorin des PLDO betonte,
dass die Personlichkeit und Motivation der Person, welche diese Aufgaben wahrnehme, entschei-
dend sei. Es brauche dazu Erfahrung, um zu erkennen, welche Punkte ausschlaggebend seien.
Ausserdem erfordere die Netzwerkkoordination viel Zeit und Energie. Folgende Dinge sollten
beim Aufbau eines Netzwerkes beachtet werden: Der Kontakt und der Austausch mit den peri-
pheren Spitilern sei wichtig, sowie, dass man ihnen zuhért. Es misse ein Zusammengehorig-
keitsgeftihl als Netzwerk geschaffen werden. Ferner sollten deren Vertreter in die Entscheidfin-
dung mit einbezogen werden, anstatt ihnen Losungen ,,von oben® aufzuzwingen. Dadurch werde
die Akzeptanz der Entscheidungen und damit die Qualitit der Zusammenarbeit, etwa bei der

Anwendung der Protokolle, erh6ht.

5.3 Organisatorische Faktoren III: Interregionale Koordination

In beiden Lindern existieren Gremien, in denen die Akteure des Tx- und Organspendewesens
reprisentiert sind und der Austausch zwischen den Regionen (Spanien) bzw. Netzwerken

(Schweiz) sowie mit der nationalen Ebene stattfindet.

Die 17 autonomen Koordinatoren Spaniens bilden zusammen mit dem nationalen Koordinatoren,
Rafael Matesanz, die Comisién Permanente de Trasplantes CPT (Real decreto 2070/1999, Art.
21; auch ,,Comisiéon Nacional* genannt). Die CPT berit die nationale Gesundheitsbehorde
(MSPS) und formuliert Ziele fiir die regionalen Transplantationseinheiten. Sie untersteht dem
regionalen Gesundheitsrat. Die CPT ist ein technisches Expertengremium, das drei- bis fiinfmal
pro Jahr zusammentritt und Themen von nationaler Relevanz diskutiert, etwa Verteilungskrite-
rien. Das Resultat sind oftmals sogenannte Konsensdokumente. Die Konsensdokumente gelan-
gen dann zum ,,consejo interterritorial del sistema de salud®, der ein politisches Organ ist und aus

85



den Gesundheitsministern der Regionen und dem nationalen Gesundheitsminister besteht. Er
muss die Vorschlige der CPT genehmigen, folgt dabei aber iblicherweise ithren Vorschligen.
Dies erlaubt allen Regionen ein politisches Mitspracherecht im Bereich der Organspende- und
Transplantationspolitik und gewihrleistet, dass keine Region vernachlissigt wird (Matesanz und
Dominguez-Gil 2007: 181f; 2004: 739).

In den Konsensdokumenten des CPT werden Aktivititen im Bereich Organspende- und Trans-
plantationsprozesse definiert und geregelt, etwa wenn neue Themen auftauchen, die nach Vorga-
ben verlangen, wie aktuell das Thema der Gesichtstransplantation. Sie kénnen aber auch Pline
und prospektive Ziele zum Gegenstand haben, so z.B. den sogenannten ,,plan cuarenta®, der sich
zum Ziel setzt, dass Spanien eine Spenderrate von 40 Spendern p.m.p. erreicht. Diese Regelungen
sind nicht verpflichtend, sie werden eher als ,,soft law* verstanden. Gemiss den Interviewpart-
nern herrscht jedoch ein bemerkenswert grosser Konsens zwischen den Regionen im Bereich
Organspende und Transplantation. In der Regel halten sich alle Beteiligten grosstenteils an diese
Vorgaben, es gibt nur geringfligige regionale Differenzen bei der Umsetzung (siche auch Ma-
tesanz und Dominguez-Gil 2007: 181f; 2004: 739). Dadurch wurde es mdglich, dass die Kern-
prozesse der Organspende und Transplantation in Spanien weitgehend einheitlich geregelt und

ausgefiihrt werden.

In der Schweiz gibt es zwei nationale Gremien, welche die Basis in die Entscheidfindungsprozesse
innerhalb von Swisstransplant einbinden sollen. Schon linger existiert das Comité Médical, wel-
ches aus Vertretern der Transplantationsmediziner der Tx-Zentren besteht. Pro Organtyp und
Zentrum sind bis zu zwei Arzte oder Chirurgen vertreten. Die Tx-Koordinatoren treffen sich
zweimal jdhtlich in der Swisstransplant Arbeitsgruppe Transplantationskoordination (STATKO),
um sich auszutauschen (siche auch FSOD, SGI und Swisstransplant 2007: 1). Das Comité Médi-

cal wird in die Entscheidfindung, etwa bei den Allokationskriterien, miteinbezogen.

Im Oktober 2008 wurde zudem das Comité National de Don d’Organes gegriindet (CNDO,
nationaler Ausschuss fir die Organspende). Es soll die Intensivmediziner auf der Spenderseite
einbinden und zur Zusammenarbeit einladen und umfasst zwolf Mitglieder. Jedes der sechs
Netzwerke hat einen Netzwerkchef, im Allgemeinen die Leiter der Intensivstation, nicht notwen-
digerweise donor key persons, delegiert. Alle Universititsspitiler sowie die Kantonsspitiler Sion
(Wallis) und Luzern sind vertreten. Zusatzlich finden sich im CNDO eine Vertretung der Trans-
plantationskoordination, eine Ausbildungsverantwortliche sowie eine Vertretung des Intensiv-

pflegepersonals.

Das CNDO setzt verschiedene in Art. 56 des TxG formulierte Aufgaben im Auftrag der Kanto-
ne um (Swisstransplant 2009b: 14-15):

e gesamtschweizerische Koordination der Spendearbeit

e Informationsaustausch unter den Spendernetzwerken und Swisstransplant zur Optimierung

der organisatorischen Ablaufe
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e Weiterfihrung und gesamtschweizerische Koordination der lokalen Koordinatoren/innen in
den Spitalern mit einer Intensivstation in einer nationalen Schulung in Zusammenarbeit mit

den regionalen Netzwerken

e Unterstlitzung und Forderung der Zusammenarbeit unter den regionalen Spendernetzwerken

So konnte das Gremium im Jahr 2009 in den Bereichen Schulung, Entscheidfillung, Optimierung
von Konzepten und Abliufen und mit verschiedenen Projektanstossen schon diverse Erfolge
verbuchen (Swisstransplant 2009b: 14-15). Da das Gremium neu gebildet wurde, haben jedoch

tir die Befragten in den Spitilern noch nicht viele sichtbare Aktivititen stattgefunden.

Fir die Befragten steht die integrierende Funktion des CNDO im Vordergrund. Die Standpunkte
und Probleme der Spendespitiler und ihre Arbeit sollen anerkannt und ein nationaler Konsens
gefunden werden. Der Austausch und die Zusammenarbeit unter den verschiedenen Netzwerken
soll geférdert werden. Die Einbindung der Intensivmediziner sowie die Vereinheitlichung von
Prozessen (etwa der ,,critical donation pathway*) wurde von den Gesprichspartnern als dusserst
wichtig erachtet. Hingegen wurde auf peripherer und regionaler Ebene mehrfach Kritik an der
Vielfalt von Akteuren auf nationaler Ebene in der Schweiz getibt. Es mangele an Klarheit und
Information beztglich deren Zustindigkeiten. Auf nationaler Ebene wurde positiv erwahnt, dass
mit dem Comité Médical und dem CNDO sich die Transplantations- und die Organspenderseite

zusammensetzen und austauschen konnen.

5.4 Organisatorische Faktoren IV: Nationale Koordination

Im Folgenden wird die Funktion der Akteure auf nationaler Ebene in den beiden Lindern be-
schrieben, und wie die Zusammenarbeit mit thnen von den am Organspende- und Transplantati-

onswesen beteiligten Akteuren wahrgenommen wird.

Auf nationaler Ebene gilt in Spanien die Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT) als zentra-
les Koordinations- und Regelungsgremium im Bereich Organ- und Transplantationspolitik in
allen Phasen des Transplantationsprozesses. Dabei beeintrichtigt die ONT keine regionalen
Kompetenzen, sondern koordiniert ihre Aktivititen mit existierenden Koordinationsstrukturen
auf regionaler Ebene (Real decreto 2070/1999, Art. 19, parr. 5; Matesanz und Dominguez-Gil
2007: 181f; 2004: 739). Die ONT wurde 1989 als harmonisierendes technisches Gremium auf
Initiative des nationalen Gesundheitsministeriums MSPS hin gegriindet und im Jahre 2000 offizi-

ell im Gesetz als Autoritit im Transplantationswesen anerkannt (Matesanz 2008: 21).

Zudem ist sie zustindig fir die internationale Kooperation, die Férderung der fortwihrenden
Weiterbildung des medizinischen Personals und die Information der Offentlichkeit (Real decreto
2070/1999, art.19, parr.5). In diesem Zusammenhang ist die ONT die direkte Ansprechpartnerin
fir die Medien.

Die ONT ist fir diverse Aspekte im Spende- und Transplantationsprozess verantwortlich (siche
auch Matesanz 2008: 11ff, 61ff):

87



Organzuteilung und Fithren der Wartelisten

Die ONT ibernimmt die Allokation aller Organe ausser der Nieren. Daneben fiihrt und aktuali-

siert die ONT die nationalen Wartelisten fiir diese Organe sowie die Spender- und Tx-Register.
Logistik der extrahospitalidren Prozesse

Dazu gehort vor allem die Organisation des Transports der Organe und Gewebe, sowie der Ent-

nahme- und Transplantationsteams und ihre Verpflegung wihrend der Reise.
Betreuung und Unterstiitzung der Spendespitiler

Die Unterstiitzung der ONT besteht in erster Linie in ihrer Expertise, die sie landesweit rund um
die Uhr zur Verfigung stellt, sowie darin, dass sie bei der Entwicklung von Massnahmen mithilft,
die eine Leistungsoptimierung im Bereich Organspende- und Transplantation erméglichen (Ma-
tesanz und Dominguez-Gil 2007: 183). Uber eine 24h-Hotline steht sie den Spendespitilern fiir
alle denkbaren Informationen zur Verfiigung, etwa bei Unklarheiten Gber die Eignung eines

Spenders.
Statistiken und Qualititskontrolle

Die ONT sammelt auf nationaler Ebene simtliche Daten betreffend die Organspende, Entnah-
men und Transplantationen in Spanien. Darauf basierend verdffentlicht sie Berichte und erstellt

Indizes. Zudem ist sie zustindig fiir die externe Evaluation der Spitiler (vgl. Kapitel 4.7).
Information und Sensibilisierung der Offentlichkeit und Experten

Die Hotline der ONT steht nicht nur den Spitilern, sondern auch der Offentlichkeit und den
Medien fir Auskiinfte aller Art zur Verfigung. Fir die Betreuung der Medien beschiftigt sie spe-
zielle Kommunikationsexperten. Die ONT betreibt Offentlichkeitsarbeit, um die Sache der Or-
ganspende zu fordern (Real decreto 2070/1999, art.19, parr.5), und informiert regelmassig uber
ihre Titigkeiten. Ausserdem organisiert sie Kurse und Seminarien fir die Weiterbildung des me-

dizinischen Personals und anderer interessierter Personen.

In Spanien wurde die Zusammenarbeit mit der ONT von allen Befragten als gut beschrieben.
Die Wichtigkeit ihrer Koordinationstitigkeit wurde betont. IThre Steuerungs- und Koordinations-
kompetenz im Bereich der Organspende und Transplantation war unter den Befragten unbestrit-
ten. Es bestehe ein gewisses Zusammengehorigkeitsgeftihl, und alle verfolgten ein gemeinsames
Ziel. Seitens der ONT bekomme man Hilfe und Unterstiitzung in den Bereichen Information
und Logistik. Die gute Zuginglichkeit und Erreichbarkeit rund um die Uhr wurde herausgestri-

chen.

Seit in Kraft treten des Transplantationsgesetzes im Jahre 2007 in der Schweig hat das Bundesamt
fir Gesundheit eine aktivere Rolle im Bereich der Organspende und Transplantationsmedizin
tibernommen, da es fir die Aufsicht und den Vollzugs dieses Gesetzes verantwortlich ist (soweit

das Gesetz nicht die Kantone fiir zustindig erkldrt). Die Rolle der Sektion Transplantation und

88



Fortpflanzungsmedizin innerhalb des BAG™ als vollzichende Bundesbehérde im schweizerischen
Transplantationswesen besteht entsprechend vorrangig im Erteilen von Bewilligungen, der Kon-
trolle des Vollzugs, der Evaluation und der Information der Offentlichkeit sowie der Finanzie-
rung von Weiterbildungen. Der starke Féderalismus und die betriebliche Autonomie der Spitiler
stecken einer Einflussnahme des BAG auf die Praxis des Organspende und Transplantationswe-
sens enge Grenzen. Als vollziechende Bundesbehorde schligt das BAG dem Bundesrat Regelun-
gen vor, der diese nach kritischer Durchsicht dem Parlament zum Erlass unterbreitet. Dem BAG
kommt dabei die zentrale Rolle des Vordenkers vor, der Entwicklungen im Bereich Organspende

und Transplantation antizipiert und aktiv nach Losungen fiir neue Herausforderungen sucht.

Simtliche Interviewpartner auf nicht-nationaler Ebene sagten aus, dass sie kaum je in Kontakt
mit dem BAG stinden und von daher die Zusammenarbeit mit ihm nicht beurteilen kénnen.
Sofern eine solche bestehe, sei sie gut. Die Informations- und Weiterbildungsangebote im Rah-
men der Einfiihrung des TxG wurden allseits geschitzt. Es wurde verschiedentlich seitens der
Spitalebene mehr Kontakt zum BAG als Ansprechpartner gewiinscht, sowie, dass man kiinftig

bei der Gestaltung von Informationskampagnen mehr mit einbezogen werde.

Im Sinne von Art. 54 des TxG hat das BAG der 1985 gegriindeten privaten Stiftung Swisstrans-

plant verschiedene Aufgaben zugewiesen:
Nationale Zuteilungsstelle: Organzuteilung und Fiihren der Wartelisten

Swisstransplant ist als nationale Zuteilungsstelle im Auftrag des Bundes fiir die gesetzeskonforme
Zuteilung der Organe an die Empfinger zustindig und fithrt die Warteliste. Sie organisiert und
koordiniert auf nationaler Ebene alle mit der Organzuteilung zusammenhiangenden Tatigkeiten.
Dazu gehort auch die Organisation von extrahospitaliren Prozessen, etwa der Logistik eines Or-

gantransportes. Die Stiftung arbeitet mit den auslindischen Zuteilungsorganisationen zusammen.
Statistiken und Qualititskontrolle

Als Nationale Zuteilungsstelle ist Swisstransplant fir die mit dieser Titigkeit zusammenhangen-
den Datenauswertungen und die Dokumentation der erfolgten Organzuteilungen zustindig. Sie

leitet das Programm zur Qualitdtskontrolle, Swiss Donor Action (vgl. Kapitel 4.7).

Die Stiftung nimmt ausserdem, analog zur ONT, folgende mit der Organspende zusammenhin-

gende Aufgaben auf nationaler Ebene wahr:
Betreuung und Unterstiitzung der Spendespitiler

Swisstransplant bezeichnet sich selbst als ,,Drehscheibe® zwischen Spendespitilern und Empfin-
gerspitilern. Zunichst gilt eine gesetzliche Meldepflicht an die nationale Zuteilungsstelle, wenn
ein potentieller Spender gemeldet wurde. Danach tibernimmt Swisstransplant die Ubermittlung
und Uberwachung der relevanten Informationen der Spender und der Empfinger an die beteilig-
ten Akteure. Auch Swisstransplant bietet eine 24h-Hotline, um die Spendespitiler in simtlichen
Prozessen von der Hirntoddiagnose bis zur Uberweisung in ein Tx-Zentrum zu begleiten und

beraten zu konnen.

56 Innerhalb des BAG sind 10 Personen der Sektion Transplantation und Fortpflanzungsmedizin beschiftigt.
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Information und Sensibilisierung der Offentlichkeit und Experten

Im Ubrigen betreibt Swisstransplant Information der Offentlichkeit (BAG 2008a: 15, 16), indem
sie an Konferenzen und anderen Anldssen mit Stinden und Promotionen prisent ist. Die Spen-
dekarte (vgl. Kapitel 6.3) wird ebenfalls von Swisstransplant vertrieben. Uber das CNDO beteiligt

sie sich an der Organisation von Weiterbildungskursen fiir das Personal der Intensivstationen.
Arbeitsgruppen und andere Gremien

Sowohl das Comité Médical wie auch das CNDO, welches sich explizit mit der Férderung der
Organspende befasst, sind organisatorisch in Swisstransplant integiert. Im Ubrigen unterhilt die
Stiftung zahlreiche Arbeitsgruppen zu verschiedenen Themenbereichen rund um die Organspen-

de und Transplantation, sowie fiir jeden Organtyp.

Ausserdem fihrt die nationale Koordination nach eigenen Angaben verschiedene administrative

Aufgaben aus, wie etwa die Nachbereitung und Fakturierung einer Organspende.

In den Tx-Zentren hat man mehr Kontakt zu Swisstransplant als zum BAG. Die Zusammenar-
beit wurde generell als gut bezeichnet und die Unterstiitzung als Anlaufstelle fiir spezifische Fra-

gen geschatzt.

In den peripheren Spitilern besteht offenbar auch zu Swisstransplant kaum je Kontakt. An-
sprechpartner seien die Koordinatoren im Rahmen der Netzwerke. Die Einschitzung der Arbeit
von Swisstransplant variiert. Auf der einen Seite werden die bestehenden Kontakte als gut und
die Organisation als kompetent beschrieben. Andererseits wurde aber in zwei peripheren Spita-
lern die Beobachtung geschildert, dass (unter anderem) von Swisstransplant der ungerechtfertigte
Vorwurf komme, man generiere zu wenig Spender. In einem dieser Spitiler wurde ein inhirentes

Interesse der Stiftung an Transplantationen, und damit mangelnde Neutralitit, angenommen.

Die Existenz zweier Akteure auf nationaler Ebene wirft die Frage nach ihrem Verhiltnis und die
Qualitit ihrer Zusammenarbeit auf. Beides wurde von ihnen prinzipiell als gut bis sehr gut be-
zeichnet. Gleichzeitig wurde drauf hingewiesen, dass in gewissen Bereichen noch Verbesserungs-
potential bestehe. So verfigten die beiden Akteure Gber divergierende Ansichten, was die Aus-
richtung und das Ausmass der Information der Offentlichkeit betreffe. Wihrend das BAG ge-
miss Gesetzgeber zu einer neutralen Information der Offentlichkeit verpflichtet ist, ist Swiss-
transplant als private Stiftung bei ihren Informationsaktivititen weniger an dieses Neutralitits-
prinzip gebunden. Ausserdem scheint es nicht abschliessend geklirt zu sein, inwiefern sich der
Leistungsauftrag von Swisstransplant auf den Bereich der Organspende erstreckt. Das BAG sieht
die Rolle von Swisstransplant tendenziell auf die nationale Zuteilungsstelle beschrinkt. Von Swis-
stransplant wurde demgegeniiber geltend gemacht, dass sie auch in anderen als die reine Or-
ganallokation betreffenden Bereichen mangels einer daftir zustindigen Instanz eine nationale
Koordinationsrolle wahrnehme. Mehrere Interviewpartner bemingelten, die Koexistenz zweier
Akteure auf nationaler Ebene fihre zu Unklarheit beziiglich der Zustindigkeiten und der Kom-

petenzverteilung.
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5.5 Staatliche Unterstiitzung der Organspende in Gesetz und Praxis

Dieser Abschnitt widmet sich der Frage, inwiefern eine Unterstiitzung von staatlicher Seite fir
die Arbeit im Bereich der Organspende einerseits im Gesetz vorgesehen ist, und andererseits in
der Wahrnehmung der Befragten tatsichlich besteht. Damit kann Unterstiitzung seitens der Ak-
teure auf nationaler Ebene, der regionalen Gesundheitsministerien Spaniens oder der Kantone in

der Schweiz gemeint sein.

Die Forderung der Spendearbeit ist in Spanien auf gesetzlicher Stufe als staatliche Aufgabe festge-
halten, und es wird die Bildung von geeigneten staatlichen Organismen angeregt (Art. 7 Ley
30/1979, Priambel des Real Decreto 2070/1999, Real Decreto 176/2004, vgl. Kapitel 3). Als
Unterorganisation des staatlichen Gesundheitssystems tbernimmt die ONT diese férdernde

Funktion auf nationaler Ebene, und die autonomen Koordinationsbiiros auf regionaler Ebene.

Anders als in der Schweiz und entsprechend dem zentralistischen Staatsaufbau des Landes liegen
die Handlungskompetenzen in Spanien eher bei der nationalen Ebene: Die ONT berticksichtigt
zwar die Kompetenzen der Regionen, ist aber in erster Linie zustindig fiir die Koordination im
Bereich Organspende und -transplantation und allen damit verbundenen Aktivititen (Real decre-
to 2070/1999, Art 19). Laut Interviewpartnern besteht die wichtigste Unterstitzungsfunktion der
ONT und der regionalen Biiros in der Bereitstellung von Informationen und in ihrer Problemls-
sungskapazitit, die landesweit angeboten wird. Schliesslich unterstiitzt die ONT gerade kleine
Spitiler im Bereich Logistik und Transport, wo auch das regionale Biiro eine Koordinationsfunk-
tion hat. Simtliche Interviewpartner fihlten sich durch die ONT sehr gut in der Spendearbeit
unterstiitzt, sofern sie Gberhaupt damit in Berithrung kommen. Die Existenz eines staatlichen
Gesundheitswesens ermoglicht es dem spanischen Gesundheitsministerium MSPS zudem, gross-
zugig Geld in die Unterstiitzung und Foérderung der Spenderseite zu investieren, etwa tUber die
Subventionen fiir Offentlichkeitsinformation und Weiterbildung (siche hierzu ausfiihrlich Kapitel
6.4), vor allem aber durch eine umfassende Entschidigung der Spendearbeit und der dazu bend-
tigten Infrastruktur. Anders als in der Schweiz, wo tendenziell gar eher ein negativer finanzieller
Anreiz beobachtet werden konnte, stellt das Amt des Spitalkoordinators in Spanien sogar einen

positiven finanziellen Anreiz dar.

Ein eigentlicher gesetzlicher Auftrag, aktiv Organspender zu rekrutieren, ist in der Schweiz nicht
definiert. Das Transplantationsgesetz soll jedoch dazu beitragen, dass Organe, Gewebe und Zel-
len zur Transplantation zur Verfigung stehen z.B. durch Unterstitzung der Umsetzung von Pro-
zessen der Identifikation und Betreuung potenzieller Spender/-innen und ihrer Angehérigen und
einer regelmassigen und umfassenden Information der Schweizer Bevolkerung zur Transplantati-
onsmedizin. Der Bund vertritt beziiglich der Organspende eine neutrale Haltung. So wird es zwar
als winschenswert erachtet, dass sich moglichst viele Personen zu Lebzeiten gestiitzt auf die ab-
gegebene Information mit der Frage der Organspende auseinandersetzen. Nicht Zweck dieser
Information ist die Férderung der Spendebereitschaft (Bundesrat 2001: 177). Die Schweizer Be-

volkerung soll motiviert werden ihre Haltung zur Organspende miundlich oder schriftlich zu
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kommunizieren. Allerdings verlangt das Gesetz vom Bund und den Kantonen die Einfiihrung

von Prozessen, die die Spenderate positiv beeinflussen.

Gemiss Artikel 50 des TxG vollzieht der Bund dieses Gesetz, soweit er nicht die Kantone fiir
zustandig erklart. Insofern ist der Handlungsbereich des BAG klar eingeschrinkt. Im selben Ge-
setzesartikel wird ihm die Beaufsichtigung des Vollzugs tibertragen, was das Recht beinhaltet, den
Kantonen Massnahmen fir einen einheitlichen Vollzug vorzuschreiben und sie zu verpflichten,
es iber diese Massnahmen zu informieren. Fur die Einsetzung der lokalen Koordinatoren in den
IPS-Spitilern sind gemidss Art. 56 des TxG die Kantone zustindig. Bund und Kantone tragen
jeweils in threm Zustindigkeitsbereich die Kosten fiir den Vollzug des Gesetzes (Art. 66 TxG).

Abgesehen von einigen Informationsanlassen im Zuge der Einfihrung des TxG sowie den Kur-
sen fir die donor key persons, die es finanziell und mit Dozierenden unterstiitzt, leistet das BAG
in der Wahrnehmung der Befragten auf peripherer Ebene keine Unterstitzung der Spendearbeit.
In einem Interview wurde erwihnt, dass die Kantone und Spitaler Aktivititen des BAG schnell

als Eingriff in ihren Kompetenzbereich interpretierten.
Kantone

Der Beitrag der Kantone an den Vollzug des TxG kann hier nicht abschliessend beurteilt werden.
Die Einsetzung von fiir die lokale Koordination zustindigen Personen wurde durch alle Kantone
in simtlichen Spitilern vollzogen. Im Kanton Zirich und in allen Kantonen des PLDO engagie-
ren sich die kantonalen Gesundheitsdirektionen mit finanziellen Beitragen fir die Umsetzung des
TxG (vgl. Kapitel 5.2.3 und 6.2). Ansonsten gibt es keine Hinweise auf eine finanzielle Unterstiit-
zung durch die Mehrheit der Kantone. Mehrere Interviewpartner weisen darauf hin, dass zwi-
schen den Kantonen und den Spitilern Uneinigkeit dariiber herrsche, wer die Kosten der Umset-
zung des TxG tragen miisse. Die Kantone hitten wichtigere Sorgen und stiinden, ebenso wie die
Spitiler, unter Sparzwang. Eine Mehrzahl der Interviewpartner, darunter alle an der Peripherie,
bezeichnete die Unterstitzung der Spendearbeit durch die Kantone als inexistent. Die Kantons-
arzte und Gesundheitsdirektoren stiinden der Organspende indifferent gegentiber. Eine Aus-
nahme sei das PLLDO.

5.6 Geortete Problembereiche in organisatorischen Faktoren

Nach der Abhandlung der organisatorischen Faktoren im Organspende- und Transplantations-
wesen in Spanien und der Schweiz sollen nun diesbeziigliche Problembereiche vorgestellt wer-

den, welche in den Interviews angesprochen wurden.

Wihrend die Organisation des Organspende- und Transplantationswesens in Spanien bereits
Uber lingere Zeit etabliert ist und sich seit 1989 weiterentwickelt und bewahrt hat, sind die Struk-
turen in der Schweiz zu einem grossen Teil neu im Zuge der Einfiihrung des TxG 2007 entstan-
den. Dementsprechend selbstverstindlich und unproblematisch wurden die organisatorischen

Faktoren des Organspendewesens durch alle Befragten in Spanien beurteilt. In der Schweiz hin-
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gegen scheint gemiss der beteiligten Akteure in verschiedenen Punkten noch Verbesserungspo-

tential zu bestehen.

Grundsitzlich wird das in der Schweiz etablierte dreistufige Modell als vielversprechend betrach-
tet. Man miisse den neu etablierten Strukturen Zeit geben, um sich zu bewihren. Spender durften

hingegen nicht aufgrund organisatorischer Mangel unentdeckt bleiben.

Seitens der ONT wurde auf allen drei Ebenen in der Schweiz Verbesserungspotential geortet.
Zentral sei hierbei der Aspekt der Autoritit und des Einflusses, der auf allen drei Ebenen eine

wichtige Rolle spiele, um den Bereich der Organspende gezielt férdern zu kénnen.

Auf Spitalebene wird die Figur des Spendekoordinators von allen Befragten ein zentraler Stellenwert
eingeraumt. Seine Arbeit werde zurzeit nicht nur in finanzieller und personeller Sicht noch zu
wenig anerkannt. So wurde in der Deutschschweiz verschiedentlich gefordert, dass die donor key
persons fir ihre Koordinationstitigkeit entschidigt werden sollten. Es wurde die Ansicht gedus-
sert, dass Uber Stellenprozente auch die Spendearbeit aufgewertet und die Position der lokalen

Koordinatoren gestirkt werden kénne. Sie wirden generell zu wenig mit einbezogen.

In einigen Interviews, auch von spanischer Seite, wurde der Umstand, dass in der Schweiz gerade
im PLDO Pflegefachpersonen die Spendekoordination wahrnehmen, als Nachteil gesehen, da
diese nicht Gber die nétige Autoritit verfugen wiirden, um etwas zu verandern. Andere Befragte
wiederum betrachten dies explizit als Vorteil (vgl. Kapitel 5.1.5). Einige Befragte empfinden die
Teamarbeit und den Informationsfluss zwischen den verschiedenen organisatorischen Ebenen in

Bezug auf die Spendespitiler noch als ungentigend.

Auf interregionaler Ebene wurde die Doppelrolle der Tx-Koordinatoren als problematisch beschrieben
(vgl. Kapitel 6.1). Besonders geschitzt wurde hingegen das Konzept einer externen Motivations-
figur (z.B. Netzwerkkoordinatorin des PLDO), die nicht an ein Spital angegliedert ist oder von
der Transplantationsseite her kommt, und sich ausschliesslich fiir die Sache der Organspende
einsetzt. Die grosse Leistung der Netzwerkkoordination des PLDO wurde von vielen Befragten
darin gesehen, dass sie in den Spendespitilern eine Motivation und ein Engagement fir die Oz1-

ganspenderrekrutierung und einen starken Teamgeist geschaffen habe (vgl. auch Kapitel 5.2.3).

Die Netzwerke kiimmerten sich in den Augen einiger Befragter noch zu wenig um die Spendespi-
tiler und pflegten den Kontakt nicht genug. So wird verschiedentlich noch Bedarf geortet, die
Strukturen der Netzwerke nach dem Vorbild des PLDO zu optimieren, wofir jedoch die Mittel
fehlten. Um diese zu beschaffen, konne es ein Problem darstellen, wenn ein Netzwerk sich uber

mehrere Kantone erstrecke, da man mit jedem von ihnen verhandeln musse.

Auf interregionaler Ebene fehlt einigen Befragten noch eine intermedidre Instanz, um die Interessen
der Organspendeseite besser durchsetzen zu konnen. Die Aktivititen des CNDO werden noch

kaum wahrgenommen.

Samtliche Interviewpartner bemingelten aussnahmslos, die Kantone kimen ihrer Vollzugspflicht

in Bezug auf das TxG in finanzieller und logistischer Hinsicht nicht gentigend nach.
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Seitens von Akteuren auf nationaler Ebene in beiden Lindern wurde das Problem angesprochen,
dass Swisstransplant als nicht-staatliche Institution tiber zu wenig Autoritat verfiige, um als zentrale
Fihrunginstanz fungieren zu kénnen. Seitens der ONT wurde darauf hingewiesen, dass ein sol-
ches Modell mit einem privaten Akteur auf nationaler Ebene noch in keinem Land erfolgreich
gewesen sei. Bei Swisstransplant wird es, gerade im Vergleich zu Spanien, als gewichtiges Prob-
lem wahrgenommen, dass die Stiftung fur das Erfillen allfilliger Fihrungsaufgaben tiber zu we-
nige Ressourcen verfiigt. Das BAG wiederum hilt die Stiftung fiir ungeeignet fiir das Wahrneh-
men einer solchen umfassenden Fuhrungsrolle, da ihre mangelnde Unabhingigkeit von der
Transplantationsseite und deren Interessen mit dem im TxG formulierten Neutralititsgebot des

Staates unvereinbar sei.

Beziiglich der nationalen und interregionalen Ebene wurde schliesslich von diversen peripheren
Akteuren bemingelt, dass es zu viele Akteure gebe, was eine Ubersicht iiber die Zustindigkeiten
erschwere und in Form von Unklarheit oder sogar mangelnder Unterstlitzung als Problem wahr-

genommen wird.

94



6 Kontextprozesse im Zusammenhang mit der Organspende:

Sensibilisierung

Nachdem nun die wichtigsten Aspekte und Abldufe rund um die Organspende in den beiden
Lindern prasentiert wurden, wird nachfolgend auf den zentralen Kontextaspekt der Sensibilisie-
rung eingegangen. Nebst der Sensibilisierung des Spitalpersonals iiber Weiterbildung umfasst dies
auch die Sensibilisierung der Bevoélkerung tiber Informationen zum Thema Organspende (rot
umrandet in Abbildung 6-1).

Abbildung 6-1 Kontextprozesse der Organspende
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Alle Akteure wurden befragt, welche Bedeutung ihrer Ansicht nach die personliche Einstellung
und Motivation des Spitalpersonals und die Zusammenarbeit aller am Organspendeprozess betei-
ligten Akteure habe, und wie sich diese Faktoren in ihrem Spendealltag gestalten. Dies erlaubte
uns, die Wahrnehmung der Interviewpartner zur Organspende und die Stimmung in der Zusam-

menarbeit der einzelnen Akteure herauszufiltern.

Gemiiss eigenen Angaben besteht das Hauptziel der ONT in Spanien darin, die ,,altruistische Oz-

ganspende zu fordern®, damit jeder spanische Birger, der ein Organ braucht, optimale Aussich-
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ten hat, ein solches zu bekommen.”” Ob das Selbstverstindnis im Umgang mit dem Thema Or-
ganspende mit der proaktiven Foérderung der Organspende durch die ONT zusammenhingt,
konnen wir nicht abschliessend beantworten. Heutzutage wird die Organspende in Spanien je-
denfalls von allen Interviewpartnern als eine normale weitere Dienstleistung eines Spitales ange-

sehen, die dieses seinen Patienten anbieten kann.

In Beschreibungen des spanischen Modells, insbesondere von Seiten der ONT, wird immer wie-
der die grosse Bedeutung einer intrinsischen Motivation der lokalen Koordinatoren betont.” Die
Motivation des Teams wurde auch von mehreren Interviewpartnern als Schlisselement fiir den
Erfolg des Systems genannt. Ein anderer Interviewpartner relativierte dieses Bild hingegen mit
einem pragmatischen Blick auf die Praxis: Es sei nicht realistisch, anzunehmen, dass all die vielen
Personen, die an Organspendeprozessen beteiligt seien, nur aus altruistischen Motiven handeln
wirden. Wenn man verlange, dass Mediziner Wache halten und um vier Uhr morgens ins Spital
kommen, um einen potentiellen Spender zu beurteilen, miisse man diese dafiir angemessen ent-
schiadigen. Alle Interviewpartner waren sich jedoch darin einig, dass die zentrale Aufgabe des

Spitalkoordinators in Spanien darin bestehe, alle anderen im Team zu motivieren.

Die Interviews vermittelten den Eindruck, dass im spanischen Organspende- und Transplantati-
onswesen grundsitzlich eine gute Stimmung herrscht. Die Zusammenarbeit zwischen und inner-
halb der verschiedenen Ebenen gestaltet sich fiir die Akteure zufriedenstellend und weitgehend
unproblematisch. Dies hinge auch damit zusammen, dass die Netzwerkkoordination eine funkti-
onale sei, und die Verkniipfung zwischen den einzelnen Ebenen nicht hierarchisch strukturiert.
Das gemeinsam zu erreichende Ziel besteht darin, die Spenderzahlen weiter zu erhohen. Die Ak-
teure an der Basis fithlen sich von der nationalen und regionalen Koordination gut unterstitzt
und in die Entscheidfindung mit einbezogen. Diese zwischenmenschlichen Faktoren wurden von

den Befragten immer wieder als wichtiges Erfolgselement fiir das Spanische Modell genannt.

Auch in der Schweig erachteten alle Interviewpartner die Motivation und eine gute Zusammenar-
beit im Bereich Organspende und Transplantation als zentral. Gleichzeitig wurde ver-
schiedentlich bemingelt, dass Missstimmungen vorherrschen wurden, welche eine gute Zusam-
menarbeit im Organspendewesen erschwerten. Im PLDO wurde die Spendearbeit hingegen viel
starker als fast schon alltigliche medizinische Arbeit angesehen. Die regionale Zusammenarbeit
innerhalb des PLDO wurde von einer Mehrheit der betroffenen Akteure als sehr gut und moti-

vierend bezeichnet.

Der Organspende wiirde in der Schweiz vielerorts noch negativ begegnet. Die donor key persons
stiinden insbesondere in den peripheren Spitilern dem Transplantationsprozess wohl eher kri-
tisch gegeniiber, da sie vorwiegend mit der anspruchsvollen und traurigen Arbeit der Familienbe-

fragung und Organentnahme konfrontiert wiirden. Von der Empfingerseite seien sie ginzlich

57 Siehe Profilbeschrieb der ONT unter http:/ /www.ont.es/home/Paginas/LaONT.aspx [Stand: 18.05.2010].
58 Siehe http:/ /www.ont.es/home/Paginas/PerfildeCoordinador.aspx [Stand: 18. 5.2010].
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getrennt, weshalb sie auch den Nutzen der Organspende nicht unmittelbar erfahren wiirden. Dies
schmilere die Motivation zur Spendearbeit. Unter dem medizinischen Personal sei zwar ein Um-
denken spiirbar, aber es herrsche nach wie vor eine grosse Zurtickhaltung, die Angehorigen anzu-

sprechen.

In einem Tx-Zentrum wird die Haltung des Spitalpersonals als sehr kritisch gegeniiber der Or-
ganspende beurteilt. Ein méglicher Grund sei, dass das Thema der Organspende lange Zeit tabu-
isiert wurde, und man nicht gerne Gber das Thema sprach. In den anderen Spitilern wurde die

Einstellung des eigenen Personals zur Organspende als soweit bekannt gut bezeichnet.

Mehrere Interviewpartner erachteten die Finstellung des Spitalpersonals als grundlegend dafiir,
wie die Angehdrigen auf die Anfrage reagierten. Hohe Ablehnungsquoten wurden nicht selten als

Folge der negativen Haltung des Spitalpersonals zur Organspende gesehen (vgl. Kapitel 4.2.5).

6.2 Weiterbildungsangebote fiir das medizinische Personal im Bereich Or-

ganspende

Die Mehrheit der Interviewpartner in beiden Lindern betonte den grossen Stellenwert, den die
Weiterbildung des medizinischen Personals fiir die Forderung der Sache der Organspende besit-
ze. Die kontinuierliche Weiterbildung des Personals wurde verschiedentlich als Schlisselfaktor
fir den Erfolg des spanischen Modells bezeichnet, da diese tberhaupt erst das Bewusstsein und

eine positive Grundhaltung gegentiber der Frage der Organspende schaffen konnte (sieche hierzu
auch Martin Escobar 2008: 101).

In einer kirzlich erschienenen Studie (Roels et al. 2010) konnten starke Zusammenhinge zwi-
schen der Haltung des Spitalpersonals zur Organspende und der Spitalleistung im Bereich Spen-
derrekrutierung (gemessen anhand des ,,Procurement Efficiency Index* PEI, vgl. Kapitel 2.4.4)
aufgezeigt werden. Nachgewiesen wurden etwa positive Korrelationen zwischen der durch-
schnittlichen Unterstiitzung der Organspende durch das Spitalpersonal und dem PEI (R=0.700,
p= 0.014), sowie negative Korrelationen zwischen dem durchschnittlichen Bedarf an Weiterbil-
dung im Bereich Organspende und dem PEI (R=-0.661, p=0.025).”” Dieser direkte negative Zu-
sammenhang zwischen dem Bedirfnis an Weiterbildung und der Spenderrekrutierungsleistung
eines Spitals belegt den hohen Stellenwert, der der Weiterbildung der Arzte und des sonstigen
medizinischen Personals in der Fachwelt eingerdumt wird, um die Organspenderrekrutierung zu
verbessern (Muller et al. 2005; Swisstransplant 2007; Nett et al. 2003). Nachfolgend werden des-
halb die bestehenden Weiterbildungsangebote in Spanien und in der Schweiz beschrieben und

deren Beurteilung durch die Interviewpartner wiedergegeben.

% Die Studie basiert auf den zwei Datenbasen ,,Donor Action” und ,,Hospital Survey Data“. Erfasst sind darin die

Einstellungen von 19537 Spitalangestellten in 11 Landern.
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In Spanien ist die ONT auf nationaler Ebene mit der Férderung der Weiterbildung beauftragt
(Real Decreto 2070/1999, Artikel 19). Auf regionaler Ebene sind die autonomen Regionen fiir
die Weiterbildung von medizinischem Personal auf ihrem Gebiet zustindig (Real Decreto
2070/1999, Artikel 6). Vor dem Hintergrund der statken Professionalisierung der Organspende
und —transplantation auf lokaler Ebene nimmt die Weiterbildung in Spanien einen sehr hohen
Stellenwert ein. Diese betrifft prinzipiell das gesamte medizinisches Personal, das direkt oder in-

direkt mit der Organspende zu tun hat, allen voran die Spitalkoordinatoren.

So wird grundsitzlich zwischen allgemeinen und spezifischen Weiterbildungskursen im Bereich
Organspende und Spenderkoordination unterschieden (siche auch Matesanz 2004: 740; 2007:
183). Zu ersteren gehort etwa das ,,Transplant Procurement Management“-Programm (TPM).
Dieses internationale Programm existiert seit sechzehn Jahren, ist schwerpunktmassig an Spi-
talkoordinatoren gerichtet und deckt alle Phasen des Spendeprozesses ab. Primires Ziel des TPM
ist es, Qualitit, Quantitit und Effizienz der Organspende zu optimieren, sowie das an der Organ-
spende beteiligte Personal in diesen Themen weiterzubilden (Paez et al. 2008: 77-81). Daneben
gibt es weitere allgemeine Weiterbildungskurse, die an ein breiteres Spitalpersonal gerichtet sind
und zum Ziel haben, dieses fiir einen optimalen Ablauf des Organspendeprozesses zu sensibili-
sieren (Santiago und Gémez 2008a: 83-88).

Zudem widmen sich zwei Kursprofile dem Schwerpunkt Angehorigengesprich, die sich ebenfalls
an ein breites medizinisches Publikum wenden: ,,Familie und Organspende® (,,familia y dona-
cion®) und die Kurse des ,,European Donor Hospital Education Programm* EDHEP (Santiago
und Gomez 2008b: 83-88; Segovia und Serrano 2008: 95-98).

Alle obengenannten allgemeinen Weiterbildungskurse Spaniens werden mittlerweile auch in an-
deren Lindern wie Italien und Mexiko angeboten. Ein spezialisierter Lehrgang ist der internatio-
nale zweijahriger Master fiir Transplantationskoordinatoren (,,Master Allianza®), der sich schwer-
punktmissig an lateinamerikanische Kandidaten richtet, die sich in Spanien zum Spitalkoordina-
toren ausbilden lassen kénnen (Matesanz 2007: 186; Martin Escobar 2008: 103).

Laut ONT basiert das Spanische Modell sehr stark auf der Zusammenarbeit mit dem Gesund-
heitspersonal. In den 20 Jahren, in denen die ONT existiere, seien zwischen 9000 bis 10°000 Per-
sonen aus dem medizinischen Sektor im Bereich Organspende- und Transplantation aus- und
weitergebildet worden. Neben den Koordinatoren nehmen viele Intensivmediziner und —pfleger
sowie Notfallpersonal an diesen Schulungen teil, um fiir den Fall einer Organspende geriistet zu
sein. Alle Spitalkoordinatoren haben mindestens einen EDHEP-Kurs absolviert und bilden sich
kontinuierlich weiter. Die Spitalkoordinatoren organisieren selbst auch Kurse, sowohl auf regio-
naler wie auch auf Spitalebene. Die verfiigbaren und angebotenen Weiterbildungsangebote wer-

den von allen Interviewpartnern als sehr gut und wichtig erachtet und wiirden rege genutzt.

In der Schweiz besagen Art. 53 und 54 TxG, dass der Bund Fort- und Weiterbildungsprogramme
durchfihren oder unterstiitzen kann, welche das medizinische Personal befahigen, Spender und

deren Angehérige angemessen zu betreuen. Er kann Personen des 6ffentlichen oder privaten
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Rechts solche Vollzugsaufgaben iibertragen. Art. 56 des TxG tubertrigt den Kantonen die Durch-
fithrung von Fort- und Weiterbildungsprogrammen, welche fiir die Einfithrung lokaler Koordina-
tionsstellen erforderlich sind. Die lokalen Koordinatoren sind schliesslich zustindig fur die For-

derung des Bewusstseins und Verbreitung von Informationen im eigenen Spital (BAG 2008b).

Das BAG finanziert seit 2007 diverse Weiterbildungskurse fiir lokale Koordinationspersonen.
Ein erster Grundkurs fiir lokale Koordinatoren wurde von H+ Bildung und Espace
Compétences im Auftrag des BAG, welches den Kurs finanzierte, budgetiert, organisiert und
durchgefiihrt. Die Inhalte dieses Grundkurses wurden von Swisstransplant geplant (siche auch
Swisstransplant 2008b: 7). Der zweitigige Grundkurs umfasste ein Modul zum Thema der Oz-
ganspende, sowie ein weiteres mit dem Schwerpunkt Angehérigengesprich (EDHEP). Aktuell
werden ,,Refresher“-Kurse angeboten, Vertragspartner ist hier das CNDO; die Bezahlung erfolgt
wiederum durch das BAG. Gemiss Angaben von nationaler Ebene werden diese Kurse jedoch —

ausser im PLDO - nicht sehr rege besucht.

Die EDHEP-Kurse wurden bis anhin vom BAG mitfinanziert, wurden aber mittlerweile vieler-
orts eingestellt. Unter den Interviewpartnern erfreuen sich die EDHEP Kurse grosser Beliebt-
heit, weshalb die Einstellung des Programms vielerorts auf Unverstindnis gestossen ist. In zwei
der besuchten Netzwerke, in denen die EDHEP Kurse weitergefithrt werden, werden diese von
der jeweiligen kantonalen Gesundheitsdirektion bezahlt. In zwei anderen Netzwerken wurden sie
hingegen eingestellt, weil niemand mehr fir die Finanzierung aufkam. Swisstransplant entwickelt
und plant zurzeit ein eigenes Folgeprogramm fir EDHEP fir die Weiterbildung im Bereich des
Angehorigengesprachs, das 2011 starten soll.

Auf regionaler Ebene bieten alle befragten Netzwerkkoordinatoren mehrmals im Jahr zusitzliche
Schulungen fir das IPS-Personal der Spitiler des Netzwerks an. Im Netzwerk Zirich werden
zweimal pro Jahr zweistindige Weiterbildungen in den Netzwerkspitilern vor Ort angeboten.
Die Durchfiihrung der Kurse vor Ort wurde damit begriindet, dass das Personal nicht an Schu-
lungen komme, wenn es ins Tx-Zentrum eingeladen werde, weshalb man entschieden habe, zu
den Leuten hinzugehen. Die Weiterbildungen vor Ort seien jeweils sehr gut besucht. Im Netz-
werk Bern wurde 2009 eine ganztigige Weiterbildung zum Thema Organspende angeboten, 2010

sei ein Kurs zum Thema Angehérigengesprich fir donor key persons geplant.

Das weitaus grosste Angebot im Bereich Weiterbildung des Spitalpersonals findet sich im PLDO
(vgl. hierzu auch Kapitel 5.2.3). Hier werden verschiedene Module der kontinuierlichen Weiter-
bildung angeboten, die je nach angesprochenem Personal oder Spital zwischen eineinhalb bis vier
Stunden dauern.”” Zudem wurde im PLDO ein dem EDHEP-Kurs dhnliches Angebot etabliert,
das CAPDO (,,communication avec les proches pour le don d’organes®). Die entsprechenden
Kurse sind fur lokale Koordinatoren, im Tessin sogar fiir das gesamte IPS-Personal in allen Spiti-
lern obligatorisch. Jede donor key person wird auch ausgebildet, um eine Grundlage fiir effiziente
Arbeit zu schaffen. Daneben werden die lokalen Koordinatoren im PLDO auch im Bereich Qua-

litaitskontrolle weitergebildet. Die Netzwerkkoordinatorin besucht zudem zwei- bis dreimal jahr-

60 Siehe http://pldo.hug-ge.ch/formation/modules.html [Stand: 25. 5.2010].
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lich freiwillig Spitiler des PLDO, um sich beim Spitalpersonal vorzustellen und dieses fir den

Aspekt der Organspende zu sensibilisieren.

Der gesetzliche Auftrag der donor key persons zur Sensibilisierung des Spitalpersonals wird im
PLDO gewissenhaft umgesetzt. In einem besuchten Universititsspital des PLDO erfolgt diese
Sensibilisierung in Form von zwanzigminiitigen Informationsveranstaltungen tiber die Organ-
spende, die Kriterien des Hirntods, das Protokoll der Hirntoddiagnose und die Spendererhaltung.
Bei dieser Information gehe es auch darum, die Sichtbarkeit der donor key persons zu verstirken,

damit das Personal genau wisse, an wen es sich bei Fragen wenden kénne.

Den Tx-Koordinatoren steht ein breites Weiterbildungsangebot zur Verfiigung; auch auf interna-
tionaler Ebene. Sie konnen selbst entscheiden, inwiefern und ob sie diese Angebote nutzen

mochten. Alle befragten Tx-Koordinatoren haben den TPM-Kurs in Barcelona besucht.

Samtliche befragten lokalen Koordinatoren (donor key person und Tx-Koordinatoren) hatten
eine Ausbildung erhalten, um die delikate Situation der Familiengespriche meistern zu kénnen.
Meist handelte es sich dabei um EDHEP-Kurse. Das Aus- und Weiterbildungsangebot in der
Schweiz wurde beztiglich Qualitit und Quantitit durchgehend als umfassend, gut und hilfreich
beschrieben. Die meisten Interviewpartner erachteten eine Teilnahme moglichst des gesamten

IPS-Personals an entsprechenden Schulungen fiir sinnvoll.

6.3 Information der Offentlichkeit

In den Interviews wurde verschiedentlich von einem positiven Zusammenhang zwischen dem
Informationsgrad der Bevélkerung und deren Spendebereitschaft ausgegangen. Fir diese An-
nahme liessen sich jedoch bislang keine wissenschaftlichen Belege finden. Gleichzeitig wurde in
den Interviews in beiden Lindern deutlich, dass gut informierte Angehérige sowie hirntote Pati-
enten, die zu Lebzeiten klar Stellung zum Thema Organspende bezogen haben, das Angeho-
rigengesprich wesentlich vereinfachen. Die Rolle der Information der Offentlichkeit fiir die Sen-
sibilisierung auf das Thema Organspende wird auch von der Fachwelt betont (Abadie und Gay
2006; Miller et al. 2005; Nett et al. 2003; Schulz et al. 20006; Seiler et al. 2006: 150). In beiden
Lindern gibt es die Option, den Spendewillen bzw. —unwillen explizit auf einer Spendekarte fest-
zuhalten. Diese Karten werden in beiden Lindern auf nationaler Ebene vertrieben,” und sind in
erster Linie als klirendes Zeichen an die Angehdrigen zu verstehen. Zudem sind sie ein gutes
Mittel, um die Diskussion in der Familie oder mit Freunden anzuregen (BAG 2007). Der Anteil
derjenigen, die eine Spendekarte besitzen, ist in der Schweiz mit 19 Prozent deutlich hoher ist als
in Spanien (7 Prozent), weshalb hier nicht niher auf diesen Aspekt eingegangen wird.” Laut

ONT verftugt Spanien tiber kein nationales Register, wie beispielsweise Belgien, in dem der Spen-

61 In Spanien erfolgt der Vertrieb tiber die ONT, in der Schweiz finanziert und produziert das BAG die Spenderkar-
ten und Swisstransplant ist fir den Vertrieb zustindig.

2 Dies sind die Zahlen fiir das Jahr 2007. Fir Spanien stammen sie aus einer Spezialausgabe des Eurobarometer
(EU-Kommission 2007:18), diejenigen fur die Schweiz aus der Schweizerischen Gesundheitsbefragung 2007 (siche
Balthasar und Fissler 2009: 12).
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dewille bzw. —unwille vor dem Tod festgehalten werden kann. Die ONT registriere nur, wie viele
Spendekarten ausgegeben wurden, nicht hingegen die Personalien der Antragsteller. Es konne
beispielsweise nicht kontrolliert werden, ob ein und dieselbe Person mehrere Spendekarten bean-

tragt hat.”

Interessanterweise hat sich die Haltung der Spanier gegeniiber dem Thema der Organspende iiber
die letzten 20 Jahre — ungeachtet der umfassenden Informations- und Sensibilisierungskampag-
nen durch die ONT - nicht wesentlich geindert (Matesanz und Dominguez-Gil 2007: 183). Die
stagnierenden Befurworterraten in der Bevolkerung bestirken den nationalen Koordinatoren
Rafael Matesanz in seiner Folgerung, dass allen voran organisatorische Faktoren wie ein proakti-
ver Spenderrekrutierungsansatz und ein verbesserter Familienzugang, der nicht zuletzt dank der
Weiterbildung des Personals erméglicht wurde, fiir den starken Anstieg der Spenderraten verant-
wortlich sind (ibid.). Gemiss einer Spezialausgabe des Eurobarometer 2007 zum Thema Organ-
spende wiren 57 Prozent der Spanier bereit, thre Organe nach ihrem Tod zu spenden, was in
etwa dem EU-Durchschnitt (56 Prozent) entspricht (EU-Kommission 2007: 8).

Die Ausrichtung der Information der Offentlichkeit ist in Spanien klar gesetzlich geregelt: Sie
muss allgemein gehalten sein sowie den ,,freiwilligen, altruistischen und nicht-lukrativen® Charak-
ter der Spende betonen. Die Werbung fiir Organspende mit oder an konkreten Personen ist da-
bei verboten (Real decreto 2070/1999, art. 7). Wihrend die autonomen Regionen fiir die Kon-
trolle der Offentlichkeitsinformation zustindig sind (Real decreto 2070/1999, art. 7), ist ein di-
rekter gesetzlicher Informationsauftrag an die ONT gerichtet (Real decreto 2070/1999, Art.19,
Absatz 5). Die Offentlichkeitsarbeit der ONT erfolgt systematisch tiber diverse Kanile und er-
moglicht eine klare und einheitliche Ausrichtung der offiziellen Informationen zum Thema Oz-
ganspende und Transplantation. Den wichtigsten Informationskanal stellen in Spanien die Medi-

en dar, zu denen die ONT eine direkte und enge Beziehung pﬂegt.64

Eine lindertibergreifende Studie stellt fest, dass die Bedeutung der Massenmedien bei der Sensi-
bilisierung der Bevolkerung allzu hiufig unterschitzt werde, diese jedoch gerade bei solch heiklen
Themen eine grosse Rolle spiele (Alliance-O: 22; siche auch Nett et al. 2003: 561).” Wie eine
Studie aus der Region Madrid gezeigt hat (Lopez et al. 2006), kommt dem Fernsehen hierbei eine
herausragende Bedeutung zu. Nach ihren wichtigsten Informationskanilen zum Thema Organ-

spende befragt (Mehrfachnennungen méglich) gaben mit 76.5 Prozent drei Viertel der Umfrage-

03 Registriert werden in Spanien, dhnlich wie in der Schweiz, nur die Spende- und Transplantationsaktivititen ex
posteriors, also nach dem Tod des Spenders (Real decreto 2070/1999, art.19, parr. 5f).

%4 Besonders wichtig ist dabei das Fernsehen. In einer Umfrage der autonomen Universitit Madrid, in der die spani-
sche Bevolkerung befragt wurde, woher sie schwerpunktmissig ihr Wissen tiber Organspende und Transplantation
habe, gaben rund drei Viertel der Befragten das Fernsehen an. Weniger als 10 Prozent wurden tber &ffentliche
Kampagnen und Plakate dariiber informiert. Siehe Prisentation ,,Promocién de la Donacién® des autonomen
Transplantationsbiros der Region Madrid, S.4.

% An der Studie beteiligt sind Frankreich, Deutschland, Ungarn, Italien, Portugal, Grossbritannien und Spanien.
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teilnehmer 2006 an, diese Information iiber das Fernsehen erhalten zu haben.® Demgegentiber
nannten nur ein Viertel weitere Medienkanile (Radio 27,4 Prozent, Presse oder Biicher 25 Pro-
zent). Am wenigsten informierten sich die Befragten tiber 6ffentliche Plakatkampagnen (7,6 Pro-
zent) oder das Internet (4,2 Prozent). Matesanz empfiehlt, dass Transplantationsorganisationen
sowie staatliche Gesundheitsbeh6rden aktiv eine gute Beziehung zu den Massenmedien suchen
sollten, um das Informationsniveau der Bevolkerung gezielt zu erhShen. Dabei erachtet er die
unmittelbare Reaktionsfihigkeit auf schlechte Medien-News zum Thema als zentral (Matesanz
2004: 740; Matesanz und Dominguez-Gil 2007: 183f).

Entsprechend haufig wird tiber das Thema Organspende in der Presse berichtet, und es ist auch
ein beliebtes Thema in spanischen TV-Serien und Filmen. Ein weiterer Informationskanal stellt
die Webpage der ONT (www.ont.es) mit einer separaten Mediensektion dar, in der die gesamte
Berichterstattung der Medien zum Thema eingesehen werden kann. Die Beziehungen zu den
Medien und der 6ffentliche Diskurs zum Thema Organspende und Transplantation wird schliess-
lich tiber jdhrliche Meetings angeregt, zu denen sich Journalisten, Kommunikations- und Trans-

plantationsexperten zusammenfinden.

Zudem organisiert die ONT regelmissige Informations- und Aufklirungskampagnen an Schulen
und Universititen, wozu entsprechende Lehrmittel eingesetzt werden. Die ONT organisiert auch
Informationskampagnen, etwa zusammen mit der nationalen Motorradvereinigung zum Thema
Blut- und Organspende. Der ,,Tag der Organspende®, der in Spanien jeweils am ersten Mittwoch
im Juni gefeiert wird, dirfte die Sensibilisierung der Bevolkerung beztiglich des Themas Organ-

spende zusitzlich stirken.®’

Die Informationskampagnen wurden von unseren spanischen Interviewpartnern als sehr wichtig
beurteilt, um Vertrauen zu schaffen und die Leute zu animieren, sich mit dem Thema auseinan-
derzusetzen. Die existierenden Angebote im Bereich Information der Offentlichkeit wurden
weitgehend als gentigend und gut beurteilt. In den spanischen Interviews wurde verschiedentlich
betont, dass die spanische Bevélkerung ein grosses Vertrauen ins Organspende- und Transplanta-

tionswesen des Landes habe und sehr gut sensibilisiert sei fiir das Thema.®

Laut Interviewanga-
ben konnte in einer besuchten Region in Spanien die Ablehnungsquote durch die Angehérigen
im Verlaufe einer breit angelegten Bevolkerungsinformation von 45 auf 21 Prozent gesenkt wer-
den. Ausschlaggebend fiir die Ablehnung seien nicht sozio6konomische Faktoren, sondern die
Einstellung, die Unsicherheit aus Unwissenheit gewesen, die man mit der breit angelegten Infor-
mationskampagne positiv beeinflussen konnte. Die Medien wurden von den befragten Akteuren

gemeinhin als zentraler Partner in der Offentlichkeitsarbeit wahrgenommen.

% Studie der autonomen Universitit Madrid. Umfragedaten fiir 1993, 1999, 2006 vorhanden. Jede Befragungswelle
umfasst rund 1000 Befragte. Die Umfragewerte erweisen sich tiber die Jahre als stabil. Fur das Fernsechen waren
diese in den vorgingigen Jahren mit deutlich iiber 80 Prozent fiir 1993 und 1999 sogar noch héher.

¢7 Alle Informationen aus Prisentation ,,Promocién de la Donacion® des autonomen Transplantationsbiiros der
Region Madrid.

% Diese Einschitzung wird auch in wissenschaftlichen Studien untermauert, wonach die spanische Bevélkerung ein
grosses Vertrauen in das spanische Gesundheitswesen habe. Siehe dazu etwa Reuter und Zippan (2009).
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2007 waren 53 Prozent der Schweizer zur Organspende nach ihrem Tod bereit, das sind nur vier
Prozent weniger als in Spanien. Das Bewusstsein zur Organspende variiert in der Schweiz stark
zwischen den drei Sprachgruppen. Demnach sind die Deutschschweizer der Organspende ge-
geniiber am kritischsten eingestellt. Im Tessin herrscht eine positive Grundstimmung zur Organ-
spende; die Romands sind in der Mitte angesiedelt (Schulz et al. 2006: 297f; Balthasar und Fissler
2009: 13).

Vor Einfiihrung des Transplantationsgesetzes wurde die Informationstitigkeit vor allem durch
Swisstransplant vorgenommen. Dafiir hatte die Stiftung jedoch nie einen gesetzlichen Auftrag
oder staatliche Mittel. Art. 61 TxG erklirt nun primir Bund und Kantone als zustindig fir die
Information der Bevélkerung. Sie kénnen dazu mit Personen des oOffentlichen und privaten
Rechts zusammenarbeiten und sich finanziell beteiligen; die Kommunikation muss sich indes auf
Information beschrinken. Die Informationstitigkeit von Swisstransplant soll dadurch nicht er-
setzt werden. (Bundesrat 2001: 177). Uber das Webportal www.swisstransplant.org informiert

Swisstransplant tiber Themen der Organspende und Transplantation in der Schweiz.

Die Wahrnehmung des Informationsauftrags durch das BAG erfolgt aktuell iiber zwei Schwer-
punkte: Erstens tUber eine breit angelegte Bevolkerungsinformation, deren Ziel es ist, die Bevol-
kerung zum Thema Organspende zu informieren, das Vertrauen in die Transplantationsmedizin
zu stirken und den Meinungsbildungsprozess sowie die mundliche beziechungsweise schriftliche
Willensausserung im Bereich Organspende zu stirken (siche Balthasar und Fissler 2009: 8). Im
Zuge dieser Bevolkerungsinformation wird auch 2010 wieder eine Kampagne durchgeftihrt, wel-
che Annoncen in Zeitschriften beinhaltet. Zweitens bietet das BAG ein Internetportal
(www.transplantinfo.ch) als neutrale Informationsquelle an, welche auch eine Lernumgebung fiir
Gymnasien und Berufsschulen anbietet. Das Thema der Kampagne lautet ,,Organspende Ja oder
Nein“. Geworben wird mit den Slogans ,,Ich weiss, was ich will, ,,Ich entscheide selbst* oder
»Weiss jemand, was du willst?. Die offizielle Information von Seiten des BAG erfolgt objektiv
und wertneutral. Thr Zweck ist nicht die Férderung der Spendebereitschaft. Dies wiirde der neut-
ralen Haltung des Staates in dieser Frage widersprechen, der die Pflicht hat, auch den individuel-

len Entscheid gegen eine Spende zu respektieren (BAG 2008a).

Auch in der Schweiz wurde von vier Interviewpartnern ein Einfluss von Informationskampagnen
auf die Spendebereitschaft attestiert. Von nationaler Seite wurde die Ansicht vertreten, dass man
prinzipiell offene Leute Gber Informationskampagnen beeinflussen kénne, indem man das The-
ma enttabuisiere, entmystifiziere und Rechtssicherheit schaffe. Der Umgang der Bevolkerung mit

dem Thema wurde von diversen Interviewpartnern als nach wie vor tabuisiert beschrieben.

Im Bereich Information der Offentlichkeit wurde in diesem Zusammenhang verschiedentlich
Verbesserungspotential geortet. Es wurde die Ansicht gedussert, dass eine gewisse Regelmaissig-
keit und Konstanz der Information notwendig sei, damit die Leute ernsthaft angeregt wiirden,
sich mit dem Thema auseinanderzusetzen. Als gutes Vorbild wurden Blutspende-

Informationskampagnen und Aids-Kampagnen genannt. In der Schweiz waren sich alle Inter-
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viewpartner einig, dass die Bevolkerungsinformation zum Thema Organspende auf verschiede-
nen Kanilen (Presse, Radio, Fernsehen) erfolgen sollte, da die Information so am meisten Leute
erreichen kénne. Simtliche Interviewpartner waren der Meinung, dass das Fernsehen einen we-

sentlich grosseren Einfluss auf die 6ffentliche Meinung habe als Plakatkampagnen.

Gleichzeitig wurde auf die Gefahr verwiesen, dass negative Meldungen wie der Zwist zwischen
dem Universititsspital Ziirich und dem Inselspital Bern das Vertrauen der Bevolkerung erschiit-
tern wirden. Diverse Interviewpartner meinten, dass vermehrt positive Meldungen verbreitet
werden sollten, da diese sowohl beim Personal als auch innerhalb der Bevolkerung motivierender
und eher vertrauensbildend wirken. Alle lokalen und regionalen Interviewpartner begriissten das
Format von Reportagen mit positiven Schicksalsberichten. Vorgeschlagen wurde in diesem Zu-
sammenhang etwa die Sendung ,,Puls* des Schweizer Fernsehens. Nebst dem Fernsehen wurde
auch das Internet als wichtiger Informationskanal genannt, der je linger desto mehr genutzt wer-
de. Wihrend ein Tx-Koordinator regelmissigen Kontakt zu den Medien pflegt, haben die meis-

ten Schweizer Tx-Koordinatoren gar keinen Kontakt zu den Medien.

6.4 Finanzielle Deckung von Weiterbildung und Information der Offent-
lichkeit

Die Kosten fiir Weiterbildung und Offentlichkeitsinformation werden in Spanien tiber ,,Subven-
tionen zur Forderung der Organspende und —transplantation® von Seiten des nationalen Ge-
sundheitsministeriums MSPS gedeckt (geregelt in ORDEN SCO/3685/2004). Die Auszahlung
dieser Subventionen an Regionen und Spitiler erfolgt tiber die ONT. Diese Gelder bemessen
sich an den Spenderaktivititen eines Spitals aus dem Vorjahr sowie der Bevolkerungsgrosse der
Region (Siche orden sco/3685/2004, Artikel 4, Abschnitt 1, sowie Matesanz 2003: 737; 2004:
740; 2007: 183). Gemiss den Befragten sind diese Subventionen nur fiir die Férderung der Sache
der Organspende bestimmt und decken die gesamten Auslagen fiir die breite Offentlichkeitsin-
formation und Weiterbildung des Spitalpersonals. Hierbei handle es sich jedoch mehr um symbo-
lische Betrige. An Ende eines Jahres erhalte ein kleines Spital mit zwei bis drei Spendern im Jahr
insgesamt rund 500 Euro fur diese Spendertitigkeit. Ein grosses Spital mit etwa 25 Spendern und
an die 30 Nierentransplantationen im Jahr erhalte 11’000 Euro. Die Subventionsbetrige an die
autonomen Biiros variieren laut Interviewaussagen zwischen 25’000 fiir kleinere und 60’-70°000
Euro fir die grossten Regionen im Jahr. Einen Teil dieses vom Gesundheitsministerium zuge-
sprochenen Geldes verwendet die ONT auch fiir die Unterstitzung von Projekten, welche ihnen
von den Spitalern zur Férderung der Organspende prisentiert werden. Diese fiir Schulungszwe-
cke und Offentlichkeitsinformation gesprochenen Gelder wurden von den meisten Inter-

viewpartnern als ausreichend bemessen.

In der Schweiz verfigt das BAG seit Inkrafftreten des TxG tiber ein Budget von 1.5 Mio. CHF

pro Jahr und eine fiinfzig Prozent-Stelle. Swisstransplant ist zur Deckung seiner Offentlichkeits-
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arbeit auf Spendengelder angewiesen (82’669 CFH im Jahr 2008, Swisstransplant 2008a: 5). Von
Seiten des BAG wurde festgehalten, dass fiir die Finanzierung der Weiterbildung durch den Bund
geniigend Gelder vorhanden seien. Das Problem wird auf nationaler Ebene eher darin gesehen,
dass die Angebote des Bundes zur finanziellen Unterstiitzung im Bereich Weiterbildung nicht
ausreichend durch das Spitalpersonal genutzt wirden. Auf Spitalebene wurde bisweilen bemin-
gelt, dass es nicht einfach sei, Gelder fiir eigene Initiativen im Bereich Information der Offent-

lichkeit zu bekommen.
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7 Vergleichende Analyse

Nach dieser umfassenden Darstellung der Organspendewesen der beiden Linder folgt nun eine
systematisch vergleichende Analyse aller bislang behandelten Aspekte entlang des Aufbaus des
Berichts. Anschliessend diskutieren wir, mit Blick auf internationale Erfahrungen, die Ubertrag-

barkeit des Spanischen Modells auf die Schweiz.

7.1 In- und Outputfaktoren

Vergleicht man die beiden Linder in Bezug auf die Inputfaktoren (sieche Tabelle 7-1), lassen sich
geringe bis grosse Unterschiede ausmachen. Dabei sind die Ausgangsbedingungen in der Schweiz
in gewissen Aspekten gunstiger; etwa, was die Infrastruktur in den Spitilern betrifft. Bei diesem
Vergleich stiitzen wir uns aufgrund der vergleichbaren Bevolkerungsgrosse und Verfugbarkeit der
Informationen auf die Region Andalusien (vgl. Abschnitt 2.2.3). So weist die Schweiz gemessen
an der Bevolkerungsgrosse eine bessere Abdeckung durch Spitiler und Spitalbetten auf, und die
Arztelshne sind viel hoher. Laut Matesanz kann letzteres jedoch der Spitalkoordination abtriglich
sein, da bei hohen Ausgangslohnen ein Zusatzverdienst iiber die Koordinationstitigkeit weniger
attraktiv sei (siche etwa Matesanz und Dominguez-Gil 2007: 184). Was die Verfugbarkeit an In-
tensivbetten betrifft, die fiir die Phase der Spendererhaltung benétigt werden, scheint Spanien
besser dazustehen: Im Gegensatz zu Spanien wurde in der Schweiz verschiedentlich ein Mangel
an IPS-Betten konstatiert.”” Schliesslich fillt auf, dass in der Schweiz in deutlich weniger Spitilern
tatsdchlich Organe entnommen werden als in Spanien. So wurden 2009 in tber einem Drittel der
Spitiler der Schweiz, welche Spender entdecken (Nicht-TxZentren), die Spender fiir die Organ-

entnahme verlegt. In Spanien ist die Verlegung von Organspendern nicht iiblich.

Auch regionale Unterschiede finden sich in beiden Lindern. Wihrend diese in Spanien in erster
Linie auf Gréssenunterschiede und damit zusammenhingend auf die Anzahl Spenderspitiler der
Regionen zuriickgefithrt werden, verweisen sie in der Schweiz auf sprachregionale Unterschiede:
Die lateinische Schweiz weist seit Jahren deutlich héhere Spenderraten auf als die Deutsch-

schweiz.

Es gibt zwar deutliche Unterschiede zwischen den zwei Lindern beziglich der Haufigkeit von
Verkehrsunfillen, und vermutlich auch bei ihrem Anteil an der Anzahl Leichenspender. Sie ist
jedoch zu niedrig, um die Unterschiede in den Leichenspenderraten, welche in Spanien dreimal
hoher ist als in der Schweiz, zu erkliren. Non-heart beating donors gibt es in der Schweiz im Ge-

gensatz zu Spanien im untersuchten Zeitraum nicht, ihr Anteil ist jedoch nicht ausschlaggebend.

9 Leider liegen laut BFS fur die Schweiz keine verldsslichen Angaben zur Abdeckung an Intensivbetten vor (vgl.
Kapitel 2.2.3).
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Tabelle 7-1 Vergleich der Inputfaktoren

‘ Spanien ‘ Schweiz
Strukturelle Unterschiede
regionale Unterschiede in Spenderraten ‘ kleine vs. grosse Regionen ‘ Sprachregionen
Infrastruktur 2009
Andalusien Schweiz

Tx- und Entnahmezentren

5 Tx-Zentren

22 Entnahmespitiler

6 Tx-Zentren

14 effektive Entnahmespitiler

Spitiler und Spitalbetten pro Einwohner

57’463 Einwohner pro Spital

3.6 Spitalbetten pro Einwohner

23’584 Einwohner pro Spital
5.2 Spitalbetten pro Einwohner

Arztelohn im Verhiltnis zum BIP nach
Kaufkraftparitit

14-21

25-3

Spitalkoordinatoren 45 10470
Zusammensetzung Spenderpool
Spanien Sehweiz;
Verkehrsunfallopfer: Anteil an Gesamt- 1.03% 0.63%
Todesfillen und Kennzahl p.m.p. 2007 87.5 p.m.p. 50.6 p.m.p.
NHBD 2008 4.9% -
Legende:

I:l fir die Schweiz zahlenmissig relevante Unterschiede

Hinsichtlich der Outputfaktoren verdeutlicht ein Blick auf Tabelle 7-2, dass die Messung des An-
teils Leichenspender p.m.p. gemiss unseren Abklirungen in beiden Lindern identisch erfolgt.
Eine erste Relativierung der unterschiedlichen Spenderraten ergibt sich durch den Stellenwert der
Lebendspende in der Schweiz. Wihrend diese in Spanien immer noch einen kleinen Anteil an

allen Organspenden ausmacht, gibt es in der Schweiz sogar mehr Lebend- als Totspenden.

Das Spenderpotential in der Schweiz ist im Bezug zur Gesamtbevolkerung etwa halb so gross wie
in Spanien. Die These, dass in der Schweiz weniger Patienten in den Hirntod fallen und damit als
Organspender in Frage kommen als in Spanien, wurde folglich bestitigt. Da wir tber keine repri-
sentativen gesamtschweizerischen Daten verfiigen, miissen diese Zahlen jedoch mit Vorsicht
interpretiert werden. Was die Ausschopfung dieses Spenderpotentials betrifft, so scheinen in der
Schweiz etwa eineinhalb mal so viele potentielle Spender nicht zu effektiven Spendern zu werden
wie in Spanien. Dies, obwohl die Schweiz bei der Spenderdetektion, mit Ausnahme der kleinen
Spitiler, inzwischen offenbar annihernd dasselbe Niveau wie Spanien erreicht hat. Die Ableh-
nungsrate durch die Angehorigen ist in der Schweiz jedoch mehr als doppelt so hoch als in Spa-

nien.

0 In Spanien sind Spitalkoordinatoren hiufiger Vollzeit angestellt (32% der Pflegerkoordinatoren, 6% der Arztkoor-
dinatoren, vgl. Tab. 5-2), in der Schweiz nebenamtlich. Vgl. Tabelle 2-5: In Andalusien kommen auf 56 mégliche
Spenderspitiler 45 Koordinatoren; es hat nicht in jedem Spital einen Koordinator. Koordinatoren sind teils fir mehr
als ein Spital zustidndig. In der Schweiz kommen auf 76 Spitiler 104 Koordinatoren.
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Die Rolle der kleinen Spitiler

Beziiglich absoluter Spenderzahlen und der Grésse ihrer Einzugsbevolkerung sind Schweizer
Spitiler tendenziell kleiner als spanische. Besonders fallt auf, dass der Pool an potentiellen Spen-
dern in den kleinen Schweizer Spitalern viel kleiner ist als in Spanien, und auch als in den grossen
Spitilern der Schweiz. Dieses geringere Potential wird in kleinen Schweizer Spitilern zudem viel
weniger gut genutzt: So wird ein potentieller nur sehr selten auch zu einem effektiven Spender. In
kleinen Spitilern der Schweiz werden nur bei etwa einem Drittel so vielen potentiellen Spendern
die Angehérigen um die Organspende gebeten wie in grossen Spitilern. Auch die Ablehnungsra-

ten durch die Angehdrigen sind in den Schweizer Spitilern ohne Neurochirurgie auffallend hoch.

Aus diesen Resultaten ergibt sich, dass ein Handlungsbedarf im Bereich der eigentlichen medizi-
nischen Spendeprozesse tiberwiegend in den kleinen Spitilern der Schweiz besteht. In allen Spita-

lern wird zudem Handlungsbedarf im Bereich Angehérigengesprich geortet.

Tabelle 7-2 Vergleich der Outputfaktoren

Spanien Schweiz
Messung Leichenspender p.m.p. Identisch
Tot- vs. Lebendspende, NHBD wenig Lebendspender, dafiir NHBD | Mehr als Halfte aller Spender Le-
2008 (ESP) / 2009 (CH) (Anteil NHBD an Leichenspendern: | bendspender:
4.9%) 109 Lebendspender
103 Leichenspender

Potentielle vs. effektive Spender

potentielle Spender p.m.p. 2007 51.8 214

Prozentualer Anteil effektiver Spen- | 58 32.3

der an potentiellen Spendern 2007 | kjeine Spitiler: 52.9 Kleine Spitiler: 3.1

Prozentualer Anteil Familienanfra- | 75.1 711
gen an potentiellen Spendern 2007 | (.50 Spitiler: 73

Kleine Spitiler: 31.6
(ESP) / 2009 (CH)

Ablehnungsraten 2008 (in %) 17.9 42.3
Grosse Spitiler: 40.7
Kleine Spitiler: 71.4

effektive Spender (p.m.p.) 2009 344 13.3

resultierende Transplantationen e 251 pro Spender e  3.42 pro Spender

o 78.3% der entnommenen Or- | ®  96.4% der entnommenen Of-
gane gane Organe

Legende:

I:| fir die Schweiz zahlenmissig relevante Unterschiede

Waurde ein potentieller zu einem effektiven Spender, dann ist die Verwertungsrate der gespende-
ten Organe in der Schweiz deutlich hoher als in Spanien: Pro Spender werden mehr Organe
transplantiert (ESP 2.51 [ONT 2009: 1], CH: 3.42 [Swisstransplant 2009b: 12]), und entnommene
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Organe werden hier mit einer wesentlich grosseren Wahrscheinlichkeit auch transplantiert (ESP:
78.3 Prozent [ONT 2008b: 6], CH: 96.4 Prozent [Swisstransplant 2008a: 8]). Die gute Effizienz
der Schweiz bei der Verwertung effektiver Spenderorgane wird auch in alternativen Messindizes
deutlich, die auf transplantierten Patienten basieren, wie dem ,,Procurement Efficiency Index®
PEI (vgl. Kapitel 2.4.4). Zwar kann die Diskrepanz der Spenderraten durch den PEI weiter rela-
tiviert werden; Spanien ist aber auch mit dem PEI immer noch fithrend im internationalen Ver-
gleich, wihrend die Schweiz laut PEI nur zwei Drittel der transplantierten Patienten Spaniens

aufweist.

Systemischer Kontextfaktor Gesundheitswesen

Das Gesundheitswesen zahlt zu den strukturellen Kontextbedingungen, die relativ stabil veran-
kert sind und bei denen eine grundsitzliche Anderung entsprechend als schwierig umsetzbar er-
scheint. Ungeachtet dessen kénnte die Tatsache, dass Spanien ein staatliches Gesundbeitswesen be-
sitzt, es verhiltnismissig einfacher gestalten, Gelder in die Organspendeseite zu investieren, als
dies in einem ausgepragt privaten Gesundbeitssysters wie demjenigen der Schweiz der Fall ist, dessen
Finanzierungsmechanismen sich zu einem wesentlichen Teil an konkreten medizinischen Leis-
tungen ausrichten und dadurch eher auf die Transplantationsseite fokussieren. Eine dhnliche Ein-
schitzung vertritt Rafael Matesanz, gemass dem die Organspende, anders als die Transplantation,
wohl kaum je ein ernsthaftes Anliegen privater Leistungserbringer sein konne, weshalb er ein
staatliches Gesundheitswesen als unerlissliche Bedingung fiir ein gutes Funktionieren des Spani-
schen Modells erachtet (siche auch Matesanz und Dominguez-Gil 2007: 184). Die #raditionelle fode-
rale Vielfalt im schweizerischen Gesundheitswesen dirfte es schliesslich schwieriger gestalten,
einheitliche nationale Richtlinien im Bereich Organspende zu finden als in Spanien, wo die De-
zentralisiernng des Gesundbeitswesens erst erfolgte, nachdem sich das Spanische Modell bereits etab-

liert hatte.

7.2 Kernprozess der Organspende

Zusammenfassend lassen sich in allen Phasen des Kernprozesses der Organspende klare Unter-
schiede zwischen Spanien und der Schweiz ausmachen. In Spanien ist der Spitalkoordinator ex-
plizit mit der Spenderdetektion beauftragt. Der Einsatz von Wachpersonen, eine umfassende Detek-
tion auf allen Abteilungen, auf denen es Spender geben kdnnte, sowie eine permanente Registrie-
rung aller Hirntoten und Spender ermdglichen, dass méglichst viele potentiellen Spender in Spa-
nien auch entdeckt werden. In der Schweiz erfolgt die Spenderdetektion und -identifizierung
nach wie vor hauptsichlich durch einen Intensivmediziner, der er nicht in seiner Funktion als
donor key person nachgeht. Nach der Ansicht einer Mehrheit der Befragten sind donor key per-
sons in erster Linie fir die Forderung der Sensibilisierung des Spitalpersonals beziiglich des
Themas zustindig, damit potentielle Spender im Ernstfall auch wirklich entdeckt werden und als

Spender gewonnen werden kénnen.

109



Das Angebirigengesprich findet in Spanien in einem anderen Kontext statt als in der Schweiz. Wah-
rend in Spanien aufgrund der rechtlichen Widerspruchslésung lediglich abgeklart werden muss,
ob ein Verstorbener gegen eine Organspende war, muss in der Schweiz gemaiss der erweiterten
Zustimmungslosung explizit die Zustimmung der Angehdrigen zur Organspende erfragt werden.
Welche Implikationen diese unterschiedliche Ausgangslage hat, kénnen wir nicht abschliessend
beurteilen. In der Fachwelt wird ein Effekt dieser unterschiedlichen Frageformen vermutet (vgl.
Ausfihrungen unter 4.2.1). Moglicherweise erleichtert die Widerspruchslosung die Anfrage und
den Reapproach, die beide in Spanien immer durchgefithrt werden, wihrend in der Schweiz bis-
weilen auf die Anfrage verzichtet wird und es auch keinen Reapproach gibt. In den Interviews
wurde betont, dass eine rechtliche Losung jedoch immer auf die Mentalitit zugeschnitten sein
sollte, aus der sie hervorgeht. Wie diverse Landerbeispiele zeigten, kénne ein radikaler Wechsel
von der Zustimmungs- auf die Widerspruchsregelung nicht intendierte negative Auswirkungen
zeitigen.

Ein weiterer wichtiger Unterschied im Angehorigengesprich betrifft die Tatsache, dass dieses in
der Schweiz durch dieselbe Person vorgenommen wird, die die Todesmitteilung tiberbringt, d.h.
durch den behandelnden Intensivmediziner. In Spanien fihrt das Angehérigengesprich immer
der Spitalkoordinator. Die Ablehnungsgriinde der Angehdérigen sind in beiden Lindern vielseitig.
Auffallend ist in der Schweiz jedoch die Ablehnung aufgrund eines negativen Bildes der Organ-
spende, sei dies tber die offentliche Wahrnehmung oder diejenige des Spitalpersonals, was in

Spanien nie als Ablehnungsgrund genannt wurde.

Auch wenn die Prozesse der Spenderhaltung und Organentnahme sich in den beiden Lindern
ahneln, lassen sich in ithrem Ablauf in der Praxis, der in beiden Lindern bisweilen regional vari-
iert, einige Unterschiede erkennen. Die Spendererbaltung wird beiderorts durch das regulire IPS-
Personal auf der Intensivstation vorgenommen. In Spanien wird dieser Prozess jedoch zusitzlich
vom Spitalkoordinator betreut, und in einzelnen Spitilern steht dafiir eine spezielle Infrastruktur
zur Verfigung. Um eine Organentnahme vornehmen zu dirfen, braucht ein Spital in Spanien

eine Bewilligung, in der Schweiz hingegen nicht.

Linderunterschiede bestehen auch beziiglich des Or#s der Organentnabme. In Spanien findet diese in
der Regel im Spendespital statt und die Entnahmeteams werden eingeflogen. In einzelne regiona-
le Spitiler des Netzwerks Zirich und ins Ospedale Civico in Lugano werden bisweilen externe
Teams zur Organentnahme ins Spital bestellt. Trotz einer Zunahme an potentiellen Entnahme-
spitilern betrug der Anteil an Verlegungen von Leichenspendern 2009 mit 13.5 Prozent mehr als
in den Vorjahren. Fir 2010 zeichnet sich jedoch mit nur 5 Prozent verlegten Spendern (Stand Juli
2010) eine klar riicklaufige Tendenz an Verlegungen ab. In beiden Lindern ist die Voraussetzung
zu einer Organentnahme, dass ein Empfinger gefunden wurde. In Spanien gilt dieses Kriterium
jedoch fir das meisttransplantierte Organ, die Nieren, nicht, da fiir dieses die Zuteilung regional

geregelt ist.
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7.3 Monetire und nicht-monetire Anreize der Spendearbeit

Im direkten Vergleich lassen sich klare Unterschiede in der Anreizstruktur beztglich der Spende-
arbeit in den beiden Lindern beobachten. Wihrend die Anreize zur Spendearbeit in Spanien so-
wohl auf der Ebene der Kostendeckung als auch der Entschidigung der Spendearbeit ausgeprigt
sind und auch statke nicht-monetire Anreize fir diese Arbeit bestehen, dominieren in der

Schweiz keine speziellen oder bisweilen sogar negative Anreize zur Spendearbeit.

Gemiss Interviewaussagen wird die Spendearbeit in Spanien wmfassend durch das staatliche Gesund-
heitswesen gedeckt. Das IPS-Personal, aber auch die Spitalkoordinatoren, die an dieser Arbeit beteiligt sind,
werden dafiir zusitzlich entschadigt. In gewissen Spitilern erfolgt diese Bezahlung gar leistungsba-
siert, womit in diesen Fillen von einem konkreten finanziellen Anreiz fir die Spendearbeit ausge-
gangen werden kann.” Mit dem Verweis auf Spaniens Erfolg im Bereich der Spenderrekrutierung
vermerkten diverse Interviewpartner, dass sich die hohen Investitionen Spaniens in die Spende-
arbeit vollkommen ausbezahlt hitten. Im Gegensatz dazu lassen sich in der Schweiz keine oder
sogar negative finanzielle Anreize fiir die Spendearbeit ausmachen. Gemiss diversen Interviewpartnern
wird diese in der Schweiz nicht umfassend durch die privaten Krankenversicherer und Kantone
abgedeckt. Kostendeckungslicken bestehen in der Phase von der Spenderidentifikation bis hin
zur Organentnahme, oder fiir den seltenen Fall, dass Organe entnommen, aber nicht transplan-

tiert werden.

Beziiglich der nicht-monetiren Anreizstrukturen lasst sich festhalten, dass ein zentraler Anreiz
zur Spenderrekrutierung in Spanien, der Wetthewerh zwischen den Spitilern, in der Schweiz im Be-
reich Organspende nicht ausgeprigt vorhanden ist. Gemiss einzelnen Interviewpartnern scheint
ein solcher Wettbewerb auch nicht der schweizerischen Mentalitit zu entsprechen. Auch wenn
hierzulande aus institutioneller Sicht ein konkreter Auftrag zur Spenderdetektion fiir alle IPS-
Spitiler existiert, wird dieser Tatigkeit noch lange nicht mit derselben Selbstverstindlichkeit begegnet
wie in Spanien, wo die Spendearbeit als normaler Bestandteil des Spitalalltags angesehen wird.
Die personliche Motivation des beteiligten Spitalpersonals, die in beiden Lindern eine starke An-
triebsfeder darstellt, wird in der Schweiz durch verschiedene Fehlanreize, die in erster Linie mit
fehlenden Mitteln und einer mangelnden Akzeptanz und Anerkennung der Spendearbeit zu tun

haben, untergraben.

7.4 Koordination auf Spital- und intraregionaler Ebene

Mit Inkrafttreten des TxG sind in der Schweiz die Strukturen der lokalen Koordination ausgebaut
worden: Wie in Spanien gibt es nebst den Tx-Koordinatoren in Tx-Zentren nun neu in jeder
Intensivpflegestation donor key persons fiir den Bereich der Koordination der Organspende, die

fir die Spenderidentifizierung und —rekrutierung zustindig sind. Ein Blick auf die Praxis verdeut-

"' In den von uns besuchten spanischen Spitilern konnten wir beide Entschidigungsmodalititen, nach Zeit und nach
Spendeprozess, beobachten. Diverse Interviewpattner betonten, dass es in diesem Bereich eine grosse Vielfalt an
spitalinternen Regelungen gebe, und es kaum méglich sei, eine national einheitliche Regelung zu finden.
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licht jedoch umgehend, wie unterschiedlich die Funktion der lokalen Koordination in den beiden
Lindern wahrgenommen wird. Dabei ist zu berticksichtigen, dass sowohl in Spanien als auch in
der Schweiz viele Spitalkoordinatoren bzw. donor key persons ihre Funktion in Teilzeitanstellung
austiiben und somit meist beide Rollen, IPS-Personal und Organspende-Koordination, in sich
vereinigen. Es gilt jedoch zu berticksichtigen, dass in Spanien, anders als in der Schweiz, wo keine
IPS-Pfleger der Titigkeit der donor key person auf Vollzeitbasis nachgehen, gut ein Drittel der
Pflegerkoordinatoren Spaniens(32 Prozent, vgl. Abbildung 5-2) vollzeit als Koordinatoren ange-

stellt sind.

Die Sparte ,,Spitalebene in Tabelle 7-3 illustriert sehr deutlich, dass die Spendearbeit von der
Spenderidentifikation Gber alle Phasen bis hin zur Koordination der Organentnahme in Spanien
zur zentralen Kompetenz der Spitalkoordinatoren gehort. Geht es um die Spendearbeit, unter-
scheiden sich zudem die Kompetenzen von Spitalkoordinatoren in Entnahme- und Tx-Zentren
in Spanien kaum. Diese klare Kompetenzverteilung wird noch deutlicher, wenn man die Sparte
des IPS-Personals berticksichtigt: Dieses ist in Spanien, ausser bei medizinischen Aspekten wie

der Hirntoddiagnose oder der Spendererhaltung, nicht fir die Spendearbeit zustindig.

Ein Blick auf dieselbe Sparte in der Schweiz verdeutlicht, dass hierzulande die Spendearbeit nach
wie vor hauptsichlich als Aufgabenbereich des IPS-Personals aufgefasst wird. Donor key persons
und Tx-Koordinatoren haben, verglichen mit Spanien, einen sehr viel eingeschrinkteren Kompe-
tenzbereich, der sich zudem deutlich voneinander unterscheidet. Nicht nur zwischen donor key
persons und Tx-Koordinatoren, vor allem auch innerhalb der Gruppe der donor key persons gibt
es grosse Unterschiede im Aufgabenverstindnis. In Spanien sind Spitalkorodinatoren meist Arz-
te, denen Pfleger im Koordinationsteam zur Seite stehen kénnen. Auch in der Schweiz sind do-
nor key persons in der Mehrheit IPS-Arzte, das Modell der Pflegepersonen als donor key person
ist hierzulande jedoch noch stirker verbreitet als in Spanien. Wihrend die Beobachtungen in den
besuchten Spitilern die Annahme unterstitzen, dass Pflegefachpersonen tiber weniger Autoritit
verfiigen als Arzte, um sich fiir die Sache der Organspende einzusetzen, scheint dieses Modell im
PLDO ausserordentlich gut zu funktioneren. Weder bei Arzten noch bei Pflegern als donor key
persons lisst sich ein einheitliches Bild des Aufgabenverstindnisses zeichnen, da dieses regional
stark variiert (vgl. schraffierte Flichen in Tabelle 7-3). Mit der Koordination zusammenhingende
Aspekte wie Spendermeldung, Koordination von Logistik und Transport, das Betreiben einer
Hotline sowie die Eingabe von Daten ins Qualititsprogramm wird nur in gewissen Regionen als
Aufgabenbereich von donor key persons erachtet. Als kleinster, schweizweit gemeinsamer Nen-
ner der Aufgabe einer donor key person kann der Aspekt der Spenderidentifizierung genannt
werden. IPS-Arzte als donor key persons kénnen diese Aufgabe selbst wahrnehmen, die Aufgabe
von Pflegepersonal-donor key persons beschrinkt sich in diesem Zusammenhang auf die Sensibi-
lisierung und Mahnung des weiteren Personals zur Wahrnehmung der Aufgabe der Spenderiden-
titfizierung (sieche hierzu auch nachfolgend Tabelle 7-4 in Abschnitt 7.6). Wihrend die Spitalko-
ordinatoren Spaniens umfassend fiir ihre Koordinationstitigkeit entléhnt werden, erhalten donor
key persons in der Schweiz ausser im PLDO und in Tx-Zentren keine Entschidigung fiir diese

zusatzliche Funktion.
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Tabelle 7-3 Zustindigkeiten der Akteure im Organspendeprozess (Spitalebene, regional, national): Kernprozess

Land Spanien Schweiz
Ebene Spitalebene regional | national Spitalebene regional national
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= | 2 == g & 5| EF 7 3
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| g -
5
=]
Kernprozess der Organspende, Entnahme und Tx

Spender-
denufizierung

Hirntoddiagnose

Angehéorigen-
gesprich

Angehongen-
betreuung

Spendermeldung

Spender-
erhaltung

Spender-
bewertung

Allokation nur Nieren

Warteliste

Koordmation
Entnahme

Koordmation
von Logistik und
Transport

Hotline

Qualitits-
kontrolle, Daten-
auswertung

Legende:

Gehort zum Aufgabenbereich

Gehort teilweise zum Aufgabenbereich
Gehort nicht zum Autgabenbereich

Nur wenn Arzt

m Regional unterscluedlich

Quelle: Eigene Darstellung

Das schwache Profil insbesondere der Schweizer donor key persons lisst sich wohl teilweise
noch mit der relativen Neuheit der Strukturen erkliren, ihr Aufgabenverstindnis durfte sich mit
der Zeit noch stirker herausbilden. Es widerspiegelt aber auch die nicht eindeutige Formulierung

von Zustindigkeiten in den rechtlichen Grundlagen: Lokale Koordinatoren (donor key persons

113



und Tx-Koordinatoren) miissen demnach lediglich sicherstellen, dass die diversen Prozesse der
Spendearbeit organisiert und koordiniert werden (Art. 46 und 47 Transplantationsverordnung).
Laut Gesetz lasst sich also kein direkter Auftrag ableiten, dass lokale Koordinatoren diese Aufga-

ben selbst aktiv wahrnehmen sollen.

Auch die intraregionale Koordination gestaltet sich in den beiden Lindern sebr unterschiedlich. Die
autonomen Koordinatoren Spaniens gelten als neutrale, technokratische Instanz. Sie sind nicht
direkt in die Kernprozesse involviert, sondern betreuen, evaluieren, tiberwachen und motivieren
die Spendespitiler und geben ihnen Leistungsvorgaben. In der Schweiz hingegen erftllen die Tx-
Koordinatoren sowohl Aufgaben innerhalb der Kernprozesse der Organspende und Transplanta-
tion, die in Spanien der peripheren Ebene zugeordnet sind, als auch solche auf Netzwerkebene,

welche in Spanien der regionalen Ebene angehéren.

So haben die Schweizer Tx-Koordinatoren eine Doppelrolle inne. Einerseits nehmen sie diejenigen
medizinischen Koordinationstatigkeiten wahr, welche von den donor key persons nicht abgedeckt wer-
den und welche in Spanien vollstindig den Spitalkoordinatoren auf peripherer Ebene zufallen. In
dieser operativen Funktion sind sie nicht fir die Spendeseite, sondern fiir die Entnahme- und
Transplantationsseite zustindig. Andererseits betreuen, fithren und begleiten sie die peripheren
Spendespitiler in ihrer Funktion als Neszwerkvorsteher, ohne jedoch wie die autonomen Koordina-
toren in Spanien tber institutionelle Autoritit tiber jene zu verfiigen und ausserhalb der medizini-
schen Kernprozesse zu stehen. FEinzig im PLDO existiert eine spezielle, neutrale Netzwerkkoor-
dination, deren Gestaltung der autonomen Koordination Spaniens dhnelt. Thr wurde in den In-
terviews ein entscheidender Beitrag zu den guten Resultaten des PLDO bei der Spenderrekrutie-

rung zugeschrieben.

7.5 Organisation auf interregionaler und nationaler Ebene

Zusammenfassend ldsst sich festhalten, dass auf interregionaler Ebene die CPT in Spanien als
technisches Gremium die autonomen Koordinatoren und die nationalen Koordinatoren als
Schnittstelle zwischen der operationellen und der politischen Ebene sowohl der Organspende- wie auch der
Transplantationsseite in sich vereint. Sie hat eine konkrete Konsensfindungs- und ,,agenda set-
ting“-Funktion. In der Schweiz existieren zwei Gremien getrennt nebeneinander, welche einerseits
die Transplantations- (Comité Médical) und andererseits die Intensivmedizinerseite (CNDO) bei
Swisstransplant reprisentieren. Letzteres muss sich noch etablieren; ein institutionalisierter Bei-
trag des CNDO zur Entscheidfindung wie in Spanien scheint in Entwicklung begriffen. Die in-

tegrierende Funktion dieses Gremiums wird begriisst und als notwendig erachtet.

Die Organisation auf nationaler Ebene in den zwei Lindern unterscheidet sich in einem zentralen
Punkt: In Spanien existiert mit der ONT ein einziger Akteur, der in das Gesundheitsministerium
integriert ist und unangefochten liber ein gewisse Autoritit und grosse Kompetenz verfiigt, ohne
jedoch im dezentralisierten Gesundheitswesen Spaniens institutionell der Vorgesetzte der Spen-

despitiler zu sein (diese Funktion nimmt die regionale Gesundheitsbehorde wahr). In diesem
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Sinne betreibt die ONT Offentlichkeitsarbeit, ibernimmt die Schulung des medizinischen Perso-
nals, verwaltet die Daten und Statistiken und etldsst zusammen mit der CPT ,soft law“. Die

ONT ubernimmt ausserdem alle operativen Aufgaben der nationalen Koordination.

In der Schweiz ist die nationale Fithrung im Organspende- und Transplantationswesen mit ihren
Kompetenzen auf wei Akteure verteilt. Swisstransplant tibernimmt praktisch alle operativen Auf-
gaben der nationalen Koordination; in der Praxis dhnelt ihre Tatigkeit stark der der ONT. Laut
Gesetz ist die Stiftung jedoch primir die nationale Zuteilungsstelle. Innerhalb des BAG ist die
Sektion Transplantation und Fortpflanzungsmedizin fir das Organspendewesen zustindig. In die
Zustindigkeit des BAG fallen die Politikformulierung, die Rechtspflege, das Melde- und Bewilli-
gungswesen, die Information der Offentlichkeit sowie die Wirksamkeitspriifung des Gesetzes
(Monitoring und Evaluation). Zudem kann das BAG die Weiterbildung des medizinischen Per-
sonals finanziell unterstiitzen, fiir welche die Kantone zustindig sind. Das BAG ist also in keiner
Weise direkt in den Kernprozess der Organspende involviert, sein Aufgabenbereich erstreckt sich

auf die Regulierung und Gestaltung der Kontextprozesse.

Im Lindervergleich lassen sich deutliche Unterschiede beziiglich der Zusammenarbeit mit den
nationalen Akteuren des Organspende- und Transplantationswesens und der Wahrnehmung der-
selben feststellen. Zwar wird die Zusammenarbeit in beiden Lindern grosstenteils als gut be-
schrieben. Die Spitiler in Spanien fithlen sich von der ONT unterstiitzt, und es wurden uns keine
Konflikte genannt. In der Schweiz scheint generell, gerade an der Peripherie, weniger Kontakt
zur nationalen Ebene zu bestehen. Das BAG wird als Akteur kaum wahrgenommen. Eine Zu-
sammenarbeit mit Swisstransplant besteht vor allem auf regionaler Ebene, wihrend die Bezugs-
personen der peripheren Spitiler die Tx-Koordinatoren sind. Sowohl das BAG wie auch Swiss-
transplant werden von einzelnen Akteuren kontrovers wahrgenommen und als Autorititen nicht
vollstindig akzeptiert. Die Kantone werden gemeinhin nicht als relevante Akteure im Organ-
spendewesen wahrgenommen. Das Fehlen einer einheitlichen Steuerung wird in der Schweiz
hingegen problematisiert. Im Gegensatz zu Spanien ist also die Zusammenarbeit mit der nationa-

len Fihrung in der Schweiz tendenziell weniger eng, und von mehr Missstimmungen geprigt.

7.6 Kontextprozesse

Bezogen auf die Kontextprozesse der Organspende wurde in den Interviews in beiden Lindern
immer wieder die Relevanz der Sensibilisierung des Spitalpersonals tiber die Weiterbildung be-
tont. Im Bereich der Wabrnehmung der Organspende durch das Spitalpersonal liessen sich deutliche
Linderunterschiede ausmachen. Wihrend die Organspende vom spanischen Spitalpersonal als
altruistischer Akt angesehen wurde, der im normalen Spitalalltag dazugehort, wurde diese in der
Schweiz tendenziell als seltener Ausnahmefall erachtet. Zudem wurde in der Schweiz vermehrt
eine negative Grundeinstellung des Spitalpersonals gegeniiber der Organspende beobachtet. Ahn-
lich prisentierte sich uns die Einstellung der Bevolkerung gegentiber der Organspende: Die Or-

ganspende wird in Spanien anscheinend von einem Grossteil der Bevolkerung als altruistischer
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Akt wahrgenommen. Zudem haben die Spanier ein grosses 1Vertranen in das spanische Gesund-

heitswesen im Allgemeinen, sowie das Organspendewesen im Speziellen.

Da das Spitalpersonal schlussendlich dariiber entscheidet, ob Spender entdeckt und als solche
gewonnen werden, wurde eine méglichst gute und umfassende Professionalisierung des Personals
im Bereich Organspende, insbesondere auch im Umgang mit den Angehérigen bei der Nachfrage
nach Organen, in beiden Lindern als sehr wichtig erachtet. In beiden Lindern gibt es ein breites
Angebot an Weiterbildungsmaiglichkeiten auf allen Ebenen. In Spanien ist dieses Angebot jedoch k/u-
siver als in der Schweiz, da es das gesamte Personal anspricht, das aktiv oder passiv mit Organ-
spendeprozessen in Bertihrung kommt. Neben den Spitalkoordinatoren umfasst dies das gesamte
Intensiv- und Notfallpersonal. In der Schweiz findet sich eine solche Ausweitung des Weiterbil-
dungsangebots auf das Intensivpersonal nur vereinzelt und insbesondere im PLDO. Tabelle 7-4
verdeutlicht, dass in der Schweiz, dhnlich wie in Spanien, Weiterbildung und Sensibilisierung
nicht nur eine nationale Aufgabe, sondern auch eine Angelegenheit der Netzwerk- und Spitalebe-

ne (donor key persons und insbesondere Tx-Koordinatoren) ist.

Tabelle 7-4 Zustindigkeiten der Akteure im Organspendeprozess (Spitalebene, regional, national): Kontextprozesse

Land Spanien Schweiz
Ebene Spitalebene regional | national Spitalebene regio- national
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Kontextprozesse
Weiterbildung/
Sensibilisierung
/ Motivation
Spitalpersonal
Information der
Offentlichkeit
Bewilligungen

Legende:

Gehért zum Aufgabenbereich

Gehort teilweise zum Autgabenbereich

Gehort nicht zum Aufgabenbereich

m Regional unterschiedlich

Quelle: Eigene Darstellung
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Zur Information der Offentlichkeit werden in beiden Lindern verschiedene Kanile genutzt, wobei in
Spanien die zntensive Nutzung des Medienkanals tir die Sache der Organspende ins Auge fallt. Wih-
rend in der Schweiz in erster Linie das BAG fiir die Offentlichkeitsinformation zustindig ist und
hierfiir Gber die meisten Mittel verfigt, beteiligen sich in Spanien neben der ONT auch die regio-

nale Ebene sowie die Spitalkoordinatoren aktiv am Auftrag der Information der Offentlichkeit.

7.7 Ubertragung des spanischen Modells auf andere Linder

Aufgrund seiner eindriicklichen Erfolgsquote wurde das Spanische Modell in verschiedene latein-
amerikanische Staaten und auch einige europiische und angelsichsische Lander tbertragen. Die
Befragten beider Lander sowie Rafael Matesanz betonten die Notwendigkeit, bei der Ubertragung
einzelner Elemente des spanischen Organspendemodells auf die spezifischen Umstinde und Ei-
genheiten des jeweiligen Landes einzugehen. Unsere Schweizer Interviewpartner waren iiberwie-
gend der Ansicht, dass vieles, was in Spanien funktioniere, in der Schweiz, vor allem aufgrund
anderer Gepflogenheiten und Mentalititen, nicht funktionieren wiirde. Zudem beeinflussen viel-
filtige Kontextfaktoren die Ubertragbarkeit des Modells und ihre Wirkung: Etwa die Beschaffen-
heit des Gesundheitssystems, die 6konomischen Ressourcen, tber die dieses verfiigt, die Verfiig-
barkeit und Entléhnung der Arzte, die Anzahl von Intensivpflegestationen und -betten, und nicht
zuletzt auch die demographische Struktur der Bevolkerung (Matesanz 2007: 184 £, 2004: 740t.).

Matesanz selbst sicht den Erfolg des Spanischen Modells explizit als das Resultat einer Kombinati-
on von Massnahmen, welche sich gegenseitig erginzen, wobei er die Organisation der Organ-
spendekoordination eindeutig als wichtigsten Faktor erachtet (Matesanz 2007: 187). Die Erfolgs-
quote von Ubernahmen des Spanischen Modells hingt laut Matesanz jedoch nicht zuletzt davon
ab, wie tiefgreifend oder oberflichlich der Modelltransfer erfolgte. In Italien wurde 1999 etwa ein
neues Transplantationsgesetz (Widerspruchslosung) erlassen, parallel dazu wurde eine Organisa-
tionsstruktur dhnlich der ONT mit einem Koordinationsnetzwerk tber drei Ebenen eingefiihrt.
Nicht alle Regionen Italiens haben diese organisatorischen Elemente auch umgesetzt, am stirks-
ten hat sich die Region Toskana am Spanischen Modell orientiert. Laut Matesanz spricht der Er-
folg fur diese Strategie: Innerhalb von 10 Jahren konnte die Region Toskana ihre Leichenspen-
derrate vervierfachen (Quigley et al. 2009: 224; Matesanz 2007: 185f). Wie Abbildung 7-1 zeigt,
ist auch in diversen lateinamerikanischen Staaten die Ubernahme von Elementen des Spanischen

Modells mit einer Erh6hung der Spenderraten einhergegangen.
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Abbildung 7-1 Zunahme der Leichenspender in Lateinamerika nach Ubernahme des Spanischen Modells (2006)

BA 30% ﬁ -

VENEZUELA: 27%

1E

URUGUAY: 25%

-

ARGENTINA 11%

Quelle: Matesanz und Dominguez-Gil (2007: 186).

Ungeachtet der enormen Grossenunterschiede ist der Fall Australien aufgrund seiner stark fode-
ralistisch geprigten Struktur mit der Schweiz vergleichbar. Lindsay (2001: 130) kommt zum
Schluss, dass eine nationale Konzentration von Koordination und Planung der Organspende und
Transplantationspolitik im Stile der ONT vor dem féderalistischen politischen Hintergrund Aust-
raliens gar nicht moglich sei. Auch in Australien verzeichnen jedoch diejenigen Regionen die
héchste Erfolgsquote, welche am meisten Elemente des Spanischen Modells ibernommen haben
(Lindsay 2001: 132).

Fiir den Fall der Schweiz lisst sich hinsichtlich der Frage nach der Ubertragbarkeit des Spani-
schen Modells an dieser Stelle das Fazit ziehen, dass eine solche beztiglich der zentralen organisa-
torischen Faktoren, welche primir in der dreistufigen Koordination bestehen, realistisch und
auch sinnvoll erscheint. Ahnlich machbar erscheint eine Orientierung am Spanischen Modell
hinsichtlich der Professionalisierung der Spenderdetektion, und einer damit einhergehenden brei-
ten und zugleich umfassenden Schulung des Spitalpersonals. Weniger umsetzbar scheint hinge-
gen eine Ubernahme von Aspekten, wie ein gewisser Wettbewerbscharakter oder rechtliche Rege-

lungen, die mit den hiesigen Mentalititen kollidieren kénnten.
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8 Folgerungen und Empfehlungen

Die nachfolgenden Schlussfolgerungen und Empfehlungen basieren einerseits auf den im Rah-
men dieses Lindervergleichs gemachten Beobachtungen, andererseits auf den Aussagen unserer
Interviewpartner. Untermauert werden sie mit dem TxG und seinen Verordnungen. Die Emp-
fehlungen werden aufgegliedert auf die Prozessphasen Kern- und Kontextprozesse sowie Koor-
dination. Beim organisatorischen Faktor der Koordination folgt die Diskussion der Empfehlun-
gen den drei organisatorischen Ebenen, Spital, regional und national. Vor dem Hintergrund des
Vergleichs mit Spanien berticksichtigen wir bei der Formulierung unserer Empfehlungen schliess-
lich die grundlegenden Erfolgselemente des spanischen Modells, genauer die sechs Prinzipien des

Spanischen Modells nach Matesanz (Matesanz und Dominguez-Gil 2007: 181):

1. Dichtes, dreistufiges Transplantations-Koordinationsnetzwerk

2. Permanente Registrierung von Hirntoten und Spenderraten auf den Intensivstationen
3. Koordinations-Biiro als zentrale Support-, Beratung- und Kontrollinstanz

4. Weiterbildung und Sensibilisierung des medizinischen Personals

5. Finanzielle Entschddigung der Spitiler

0. Medienstrategie

Die Formulierung der Empfehlungen wird von folgenden, grundsitzlichen Uberlegungen gelei-
tet: Zunichst einmal gilt es zu bedenken, dass mit der Einfihrung des TxG 2007 bereits starke
Umwilzungen und Neuerungen im schweizerischen Organspende- und Transplantationswesen
einhergegangen sind. Das wichtigste organisatorische Element des Spanischen Modells, die Exis-
tenz von Spitalkoordinatoren in allen potentiellen Spendespitilern, wurde somit bereits umge-
setzt. Diesen neu etablierten Strukturen muss Zeit gegeben werden, sich zu bewihren. Insgesamt
wird deutlich, dass diese Reformen im Zuge des TxG bei den beteiligten Akteuren gewisse Et-
miudungserscheinungen hervorgerufen haben. Angesichts der Tatsache, dass diese rechtlichen
Neuerungen diverse Entwicklungsprozesse ausgelost haben, die noch im Gang sind, erscheint es
ratsam, bei weiteren Massnahmen so weit wie moglich bei den bereits bestehenden Strukturen
anzusetzen und darauf aufzubauen. Vor dem Kriterium der Machbarkeit konnte ein solches er-
ginzendes oder korrigierendes Handlungspotential vor allem auf operativer und organisatorischer

Ebene ausgemacht werden.

Des Weiteren gilt es die Besonderheit der Schweiz zu berticksichtigen: Der ausgeprigte Fédera-
lismus und die drei Sprachregionen machen es erforderlich, dass hierzulande stirker auf regionale
Besonderheiten eingegangen werden muss als in Spanien. In diesem Zusammenhang gilt das
PLDO als regionales Netzwerk, das, in Orientierung am Spanischen Modell, besonders gut auf
die schweizerischen Verhaltnisse zugeschnitten ist. Nicht zuletzt aufgrund seiner Erfolge im Be-

reich Spenderrekrutierung kommt dem PLDO Modellcharakter zu, indem es aufzeigt, welches
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Verbesserungspotential in der Schweiz vorhanden und umsetzbar ist. Ein weiterer grundsatzli-
cher Unterschied zwischen den zwei Landern besteht in der Mentalitit der Bevolkerung und der
Haltung des Staates zur Organspende und deren Foérderung. Das Neutralititsgebot des Gesetz-
gebers zu dieser Frage steht einer proaktiven Forderung der Organspende etwa mittels leistungs-
orientierter Anreize zur Organspenderrekrutierung, wie sie in Spanien teilweise bestehen, entge-

gen.

8.1 Empfehlungen fiir die Kern- und Kontextprozesse der Organspende

Wihrend dem Kernprozess der Organspende entscheidet sich, ob ein potentieller Spender iiber-
haupt entdeckt wird und ob dieser auch als effektiver Spender gewonnen werden kann. Nebst
dem engen medizinischen Kernprozess haben aber auch gewisse Kontextfaktoren, wie die Pro-
fessionalisierung des Personals, massgeblichen Einfluss darauf, ob die Spenderrekrutierung er-
folgreich ist oder nicht. Entsprechend lassen sich fir die verschiedenen Phasen des Kernprozes-
ses sowie fiir Kontextprozesse im Bereich Sensibilisierung konkrete Empfehlungen formulieren,

welche auf eine Optimierung der Spenderrekrutierung in der Schweiz abzielen.

8.1.1 Optimierung der Organspendeprozesse

Der Vergleich mit Spanien hat gezeigt, dass das Risiko, dass erstens potentielle Spender nicht
entdeckt werden, und zweitens die Zustimmung zur Organspende aus potentiell vermeidbaren
Griinden nicht erfolgt, in verschiedenen Etappen der Kernprozesse der Organspende minimiert

werden konnte.

Die rechtliche Grundlage der Spenderdetektion ist in Art. 56 TxG und Art. 45, 46 und 47 Trans-
plantationsverordnung festgehalten. In den entsprechenden Artikeln ist, ohne eine Férderung der
Organspende zu postulieren, eine Verpflichtung der IPS-Spitiler formuliert, mégliche Organ-
spender zu erkennen (Art. 45 Ziffer 1 Transplantationsverordnung) und die Todesfeststellung,
die Einholung der Zustimmung der Angehérigen sowie ihre Betreuung und die des Spenders
korrekt einzuleiten und zu koordinieren (Art. 46 und 47, jeweils Ziffer 1 Transplantationsverord-

nung).

Erkennung méglicher Organspender

In Spanien gibt es in jedem Spital mit einer anerkannten IPS einen Spitalkoordinatoren, der dafiir
angestellt ist und bezahlt wird, mégliche Spender zu identifizieren. Diese Spenderidentifizierung
findet als selbstverstandlicher Teil des Spitalalltags systematisch nicht nur auf den Intensivstatio-
nen, sondern auch auf Unfall- und Notfallstationen und neurochirurgischen Abteilungen statt.
Dadurch ist eine bestmogliche Spenderidentifizierung rund um die Uhr im ganzen Spital sicher-

gestellt. Diese zwei Elemente sind in der Schweiz in den meisten Spitilern nicht etabliert.
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Empfeblungen:

1. In jedem Spital mit einer anerkannten Intensivstation sollte eine permanente Spenderidenti-
fikation gewihtleistet sein, die auch angemessen entschidigt wird. Sinnvollerweise tber-
nehmen diese Arbeit IPS-Arzte in ihrer Funktion als donor key persons (vgl. Empfehlung
14).

2. Die Spenderdetektion soll auf alle Stationen ausgeweitet werden, auf denen es potentielle

Spender geben konnte. Nebst den Intensivstationen wiren dies etwa Unfall- und Notfallsta-

tionen und neurochirurgische Abteilungen.

Todesfeststellung, Familiengesprich und Betreuung der Angehérigen

Offenbar steht gewissen Spitilern nicht rund um die Uhr ein Neurochirurg fiir die Hirntoddiag-
nose zur Verfugung. Die Feststellung und Mitteilung des Hirntodes bildet die Voraussetzung
dafiir, dass die Frage der Organspende thematisiert wird. Neben der Tatsache, dass die Anfrage
um eine Organspende fiir alle Beteiligten dusserst belastend ist, ist dieser Moment entscheidend
dafir, ob der Patient Organspender wird oder nicht. Hier besteht ein deutlicher Unterschied zwi-
schen den zwei Landern: In annihernd der Halfte der Falle (42.3 Prozent) lehnt die Familie in der
Schweiz die Organspende ab, wihrend die Ablehnungsquote in Spanien bei nur 17.9 Prozent

liegt. Daraus ergibt sich ein eindeutiger Handlungsbedarf im Bereich des Familiengesprichs.

Sowohl die rechtliche Regelung der Widerspruchslosung, wie auch der in Spanien praktizierte
Reapproach, erthohen nachweislich die Wahrscheinlichkeit einer Zustimmung zur Organspende
(Siminoff et al. 2001; Abadie und Gay 20006). Die tberwiegende Mehrheit der Interviewpartner
lehnt jedoch eine Praktizierung dieser beiden Regelungen in der Schweiz aus bisweilen ethischen

Motiven ab.

Dennoch bestehen auch in der Schweiz noch Verbesserungsmoglichkeiten im Bereich des Ange-
hoérigengesprichs. So steigt die Wahrscheinlichkeit, dass die Angehorigen einer Organspende
zustimmen, nachweislich, wenn erstens nicht dieselbe Person um die Organspende bittet, welche
bereits die Todesmitteilung tiberbracht hat, und zweitens die Anfrage um Organe von der To-
desmitteilung getrennt wird, indem sie zeitlich versetzt erfolgt (siche Siminoff et al. 2001;
Simpkin et al. 2009). Die personelle und zeitliche Trennung der Todesmitteilung und der Organ-
spendeanfrage wird in Spanien konsequent praktiziert. In der Schweiz tibernehmen jedoch in der
Regel die behandelnden IPS-Arzte beide Gespriche. Auch die Betreuung der Angehorigen er-
folgt meist durch das IPS-Personal. In Spanien ist diese Betreuung eine der Kernaufgaben der

Spitalkoordinatoren, die sich dafiir viel Zeit nehmen.
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Empfeblungen

3. Die Tx-Zentren sollten, wie es bereits teilweise der Fall ist, Neurochirurgen bereithalten,
welche sich auf Anfrage in die Spendespitiler begeben, um dort die Hirntoddiagnose vorzu-

nehmen.

4. Wann immer es in personeller Hinsicht méglich ist, sollte nicht dieselbe Person die Angeho-
rigen um eine Organspende bitten, welche ihnen bereits den Tod des Patienten mitgeteilt
hat. Diese Anfrage sollte ferner nicht zeitgleich mit der Todesmitteilung, sondern zeitlich

versetzt erfolgen. Der fiir die Anfrage zustindigen Person sollte auch die umfassende Be-

treuung der Angehorigen vor, wihrend und nach dem Spendeakt obliegen.

Verlegung und Entnahme

In Spanien ist die Verlegung der Spender kaum ein Thema, da zumeist die Entnahmeteams in die
Spitiler kommen. Eine héhere Dichte an Entnahmespitilern ist denn auch der einzige die Infra-
struktur betreffende Punkt, in dem Spanien die Schweiz tbertrifft. Nicht-Transplantationszentren
werden immer wichtiger bei der Entdeckung und Meldung von Leichenspendern in der Schweiz,
auch der Anteil an potentiellen Entnahmespitilern hat zugenommen. Wihrend der Anteil an
Verlegungen von Leichenspendern hierzulande in den letzten Jahren schwach gestiegen ist,
zeichnet sich fir 2010 ein klar sinkender Trend an Verlegungen ab. Die Verlegung von Organ-
spendern wurde uns in mehrerer Hinsicht als problematisch beschrieben. Vor allem aber bedeu-
tet sie eine psychologische Belastung fir die Angehorigen, was wiederum die Zustimmungsten-
denz zur Organspende beeintrichtigen konne. Schliesslich wird sie offenbar teilweise durch eine
Knappheit an IPS-Betten in den Entnahmezentren erschwert. Gleichzeitig wiren viele Spitéler

nach Angaben der Befragten in der Lage, Organentnahmen vorzunehmen.

Empfeblungen

5. Verlegungen von Organspendern sind nicht zuletzt aus Rucksicht auf die Angehérigen nach
Moglichkeit zu vermeiden. Eine sinnvolle Alternative wiren mobile Entnahmeteams nach
dem Vorbild Spaniens, welche sich in die Spendespitiler begeben und die Organentnahme
vor Ort vornehmen. Die Finanzierung des Transportes solcher Entnahmeteams und der
Organe muss entweder durch die Krankenkassen als integrierter Teil der Entnahmekosten,
oder als finanzieller Beitrag der Kantone an die Netzwerke auf Basis von Art. 56 TxG erfol-

gen.

6. Bei der Bereitstellung von IPS-Betten in Tx- und Entnahmezentren sollte stirker als bislang

tblich der mogliche Pool potentieller Organspender mitberticksichtigt werden. Eine Be-

darfsabklirung in den einzelnen Spitilern ist diesbeziiglich zu empfehlen.
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8.1.2 Finanzierung der Spendearbeit

Bei der Finanzierung des Kernprozesses der Organspende lassen sich in der Schweiz, anders als
in Spanien, wo diese Kosten umfassend durch ein Vorschuss-Pauschalensystem des staatlichen
Gesundheitssystems gedeckt sind, klare Kostendeckungsliicken identifizieren: Einerseits gibt es
hierzulande keine Deckung der Spendearbeit von der Spenderdetektion bis hin zur Spendererhal-
tung durch die privaten Krankenkassen oder die Kantone. Zum anderen kommt es zu einem
Kostendeckungsausfall durch Krankenkassen und Kantone, wenn ein Organ zwar entnommen,
aber letztendlich nicht transplantiert wird. Gerade im zentralen Bereich der Spendearbeit beste-
hen also fiir die Spitiler nicht zu unterschitzende finanzielle Fehlanreize, wodurch die Spender-
rekrutierung weiter an Stellenwert verliert. Wie diese Kostendeckung im Zuge der Einfihrung
des fallbezogenen Spitalvergiitungssystems (SwissDRG) in Jahr 2012 gestaltet wird, ist derzeit

noch nicht abschliessend geklirt.

Empfebiungen

7. Tur eine bessere Anerkennung der Spendearbeit, und um finanzielle Fehlanreize zu vermei-
den, soll die Spendearbeit von der Spenderdetektion Giber die Todesfeststellung, die Betreu-
ung der Angehérigen bis zur Spendererhaltung hin umfassend finanziell abgedeckt werden.
Zu diesem Zweck wird die Aufnahme einer entsprechenden Kategorie fiir die Spendearbeit

mit einer hierzu definierten Fallpauschale durch SwissDRG empfohlen.

8. Das Risiko, dass Spendespitiler im Falle einer ausbleibenden Transplantation die bis dahin
entstandenen Kosten iibernehmen miissen, muss minimiert werden. Zur Deckung solcher
Einzelfille wird die Schaffung eines Fonds empfohlen, etwa durch den Schweizerischen
Verband fir Gemeinschaftsaufgaben der Krankenversicherer (SVK), der mit Beitrigen der

Krankenkassen und der Kantone gespeist wird.

8.1.3 Kontextfaktor Sensibilisierung

Weiterbildung und Sensibilisierung des medizinischen Personals

Einer der zentralen Pfeiler fir den Erfolg des Spanischen Modells besteht gemiss Rafael Ma-
tesanz in der Professionalisierung des Spitalpersonals. Einer méglichst umfassenden Sensibilisie-
rung und Weiterbildung kommt in diesem Zusammenhang ein wichtiger Stellenwert zu, wie auch
in den Interviews in beiden Lindern immer wieder bekriftigt wurde. Die nicht wertende Vermitt-
lung der Organspende als normaler Teil der Spitaltitigkeit, das Wissen um die Spenderkriterien
und die einzuhaltenden Protokolle, und die Fihigkeit, angemessen mit den Angehérigen zu
kommunizieren, bilden auch die zentrale Voraussetzung fir eine erfolgreiche Umsetzung der

Empfehlungen 1, 2 und 4.
Art. 56 Ziffer 2b TxG formuliert die Pflicht der Kantone, die Durchfithrung von den erforderli-

chen Fort- und Weiterbildungsprogrammen fir das medizinische Personal vorzusehen. In der

123



Schweiz konnten wir ein umfassendes Weiterbildungsangebot fiir das Spitalpersonal fir den Be-
reich der Organspende ausmachen. Zwischen Netzwerk- und nationaler Ebene ist dieses jedoch
kaum abgestimmt und es besteht schweizweit keine Ubersicht iiber die Angebote der Netzwerke.
Ferner richtet sich das Angebot hauptsichlich an lokale Koordinatoren (donor key persons und

Tx-Koordinatoren).

Empfeblungen
9. Das CNDO soll die bestehenden Weiterbildungsangebote auf lokaler, Netzwerk- und natio-

naler Ebene besser aufeinander abstimmen.

10. Anstrengungen der Netzwerke im Bereich Weiterbildung des Spitalpersonals sollten unter-
stitzt und geférdert werden, da diese als direkte Ansprechpartner der Spendespitiler deren

Beditrfnisse im Bereich Sensibilisierung des Spitalpersonals optimal ausloten kénnen.

11. Die Weiterbildung des Spitalpersonals sollte umfassend erfolgen und sich an all jene Perso-
nen richten, welche passiv oder aktiv mit Organspendeprozessen zu tun haben. Nebst den
lokalen Koordinatoren betrifft dies in erster Linie das gesamte IPS-Personal sowie die Not-

falldienste.

Information der Offentlichkeit

Der grésste Unterschied im Bereich Information der Offentlichkeit besteht in der Nutzung der
Informationskanile. In Spanien erfolgt diese Information hauptsichlich iiber die Medien, zu de-
nen die ONT intensiven und engen Kontakt pflegt. Des Weiteren beteiligen sich in Spanien ne-
ben der nationalen auch die regionale und die Spitalebene viel systematischer und umfassender an

der Information der Offentlichkeit, als dies in der Schweiz der Fall ist.

Ohne den Neutralititsanspruch des BAG im Bereich Organspende in Frage zu stellen, ldsst sich
aus den Interviewdusserungen ablesen, dass das BAG fiir eine neutrale Information der Offent-
lichkeit vermehrt und regelmassiger auch alternative Informationskanile nutzen kénnte. Dabei
wurde verschiedentlich betont, dass die Spendeoption die Bevélkerung eher tiber Emotionen als
in Form von Gesetzestexten, wie etwa in der Kampagne 2007, anspreche und auf diesem Wege
ein grosseres Potential habe, die Menschen anzuregen, tiber die Organspende nachzudenken und

selbst Stellung dazu zu beziehen.
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Empfeblungen

12. Die Information der Offentlichkeit durch das BAG kann noch lebensnaher kommuniziert
werden und gezielter erfolgen. In diesem Zusammenhang empfehlen wir, vermehrt den Me-
dienkanal (Fernsehen) fiir die Information der Offentlichkeit zu nutzen, da die Bevolkerung

uber diesen Kanal am umfassendsten und direktesten erreicht werden kann.

13. Im Sinne der Subsidiaritit sollten sich neben der nationalen Ebene auch die Netzwerke und
die lokalen Koordinatoren (donor key persons, Transplantationskoordinatoren) stirker fiir
die Information der Offentlichkeit engagieren. Fiir dieses Engagement sollten die entspre-
chenden Akteure entschidigt werden. Ferner misste diese Information auf die nationale

Austichtung der Information der Offentlichkeit (BAG) abgestimmt sein.

8.2 Handlungsempfehlungen fiir den Bereich Koordination

8.2.1 Donor key persons

Die Spitalkoordinatoren sind das Herzstiick des Spanischen Modells. Auch wenn diese Funktion
in der Schweiz ebenfalls eingefiihrt wurde, so gibt es in der Praxis sehr grosse Unterschiede. Sie
betreffen das Anstellungs- und Entlohnungsmodell wie auch das Rollenverstindnis der Spitalko-
ordinatoren. Auffallend sind auch die starken regionalen Variationen diesbezlglich in der
Schweiz. Ausschlaggebend ist jedoch, ob die donor key persons in der Lage sind, ihren in Art. 47
der Transplantationsverordnung formulierten Auftrag zu erfiillen, die korrekte Einleitung und

Koordination der Spendeprozesse sicherzustellen.

Der Vergleich mit Spanien ldsst es zunichst einmal nicht notwendig erscheinen, noch mehr Per-
sonal fir die lokale Koordination zu rekrutieren. Je nach Region und Spital haben sich verschie-
dene Modelle durchgesetzt, nach denen die donor key persons entweder Pflegefachpersonen
oder Arzte sind. Eine solche Kompetenzaufteilung findet man auch in Spanien, wobei Spitalko-
ordinatoren in Spanien in der grossen Mehrheit IPS-Arzte sind, denen je nach Spitalgrésse eine
oder mehrere Pflegepersonen als Koordinationsteam zur Seite gestellt werden. Die Ausgestaltung
der Spendekoordination richtet sich dort nach der Funktion und Grésse des Spitals. Diese Aus-
gestaltung ist jedoch, anders als in der Schweiz, mittels einer genauen Benennung der jeweiligen
Kompetenzen und definierter Anstellungs- und Entlohnungsmodelle landesweit klar und einheit-

lich geregelt.

In Spaniens staatlichem Gesundheitssystem existiert eine Lohnkategorie fiir die Spitalkoordinato-
ren, die als solche angestellt und bezahlt werden. In der Schweiz tiben die donor key persons ihre
Tatigkeit hingegen auf unentgeltlicher Basis im Rahmen ihrer normalen Anstellung aus. Einzig im
PLDO sowie in Tx-Zentren werden ithnen zwanzig Stellenprozente finanziert. Die Auferlegung
neuer Pflichten bei der Einfiihrung des TxG ohne eine entsprechende Bezahlung stellt keinen

positiven Anreiz fur die donor key persons dar, ihren Auftrag zur Spenderrekrutierung gemaiss
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Art. 47 Transplantationsverordnung wahrzunehmen. Zudem wurde in den Interviews deutlich,
dass die Arbeit der donor key persons haufig nicht anerkannt wird und ihre Kompetenzen und
ithr Titigkeitsbereich marginal bleiben. Dass die donor key persons im PLDO fiir ihre Koordina-
tionstatigkeit entschidigt werden, haben die Befragten als Schlisselement fiir ihre Motivation und
Legitimierung innerhalb des Spitals bezeichnet, der hauptverantwortlich fir die guten Resultate

des Netzwerkes bei der Spenderrekrutierung sei.

Ausgehend vom Beispiel Spaniens und des PLDO lassen sich zwei mdégliche Profile der donor

key person eruieren:

Profil 1: Arzte als donor key persons

In ihrer Funktion als Arzte und Spitalkoordinatoren kiimmern sich die donor key persons
schwerpunktmaissig um die medizinischen Kernprozesse der Organspende wie in Kapitel 4 be-
schrieben, spezifisch um die Spenderidentifizierung (vergleiche auch Empfehlungen 1, 2 und 4).
Im Ubrigen sensibilisieren sie das medizinische Personal des Spitals auf die Organspende und
bilden es weiter. Sie sorgen dafiir, dass die Abliufe und Protokolle der Organspende im Spital
bekannt sind und befolgt werden. Dieses Modell eignet sich besonders gut fur grossere Spitiler,
in denen es fiir eine liickenlose Spenderidentifizierung jemanden vor Ort braucht, der den Ubet-
blick tber die Krankengeschichten hat und gegeniiber den zahlreichen beteiligten Personen tiber
eine gewisse Autoritit verfiigt. Ein Arztkoordinator sollte jedoch nicht, wie in den Interviews
vereinzelt geschildert, die Spendekoordination und insbesondere die Betreuung der Angehorigen
zusatzlich zu seinen bereits zahlreichen Aufgaben ausiiben miissen, sondern dafiir gentigend Zeit

zur Verfiigung haben.

Profil 2: Pflegefachpersonen als donor key persons

In Anlehnung an das PLDO kimmern sich Pflegefachpersonen als donor key persons tiber In-
formation, Sensibilisierung und Kontrolle darum, dass das medizinische Personal die medizini-
schen Kernprozesse angemessen wahrnimmt. Auch sie sorgen dafiir, dass die Ablaufe und Pro-
tokolle der Organspende im Spital bekannt sind und befolgt werden. Ein solches Modell scheint
fir kleine Spendespitiler geeignet, in denen die Organspende ein cher seltenes Ereignis darstellt
und daher eine umfassende Sensibilisierung dringender ist als eine Prasenz rund um die Uhr. Der
Vergleich mit Spanien ldsst es jedoch wichtig erscheinen, dass gerade auch Pflegekoordinierende
eine fur die Spenderidentifizierung zustindige Person benennen und dafiir sorgen kénnen, dass

auf potentielle Spender auch auf anderen Stationen geachtet wird (Empfehlungen 1 und 2).

Matesanz steht dem Modell der Spitalkoordination durch Pflegepersonal skeptisch gegentiber.
Tatsichlich liefern auch unsere Erfahrungen Hinweise, dass Pflegefachpersonen als donor key
persons teilweise wesentlich weniger umfangreiche Kompetenzen haben und insbesondere ge-
geniiber den Arzten iiber wenig Autoritit verfiigen. Eine solche ist jedoch gerade dann vonnéten,
wenn die Pflegefachpersonen die IPS-Arzte dazu anhalten sollen, Spender zu identifizieren und
angemessen zu betreuen.
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Andererseits demonstriert das Beispiel des PLDO, dass das Pflegermodell sehr gut funktionieren
und ausgezeichnete Resultate liefern kann. Die Begriindung fiir diese Regelung erscheint fiir den
Schweizer Kontext angemessen. Pflegefachpersonen haben haufig mehr Zeit, um sich der Sache
der Organspende und ihrer Verbreitung im Spital zu widmen. Ausserdem zeigen die Zahlen zur
Spitalgrésse und zum potentiellen Spenderautkommen, dass es sich in &lkineren Schweizer Spiti-
lern kaum lohnt, eine Person spezifisch fiir die medizinischen Kernprozesse der Organspende

anzustellen.

Empfebiungen

14. Die Ergebnisse unserer Studie lassen eine grossere Klarheit und Einheitlichkeit in der Schweiz
wunschenswert erscheinen, was das Profil, die Zustindigkeiten und das Rollenverstindnis der
donor key persons betrifft. Insbesondere ist zu kliren, ob und inwiefern Prozesse der Spen-
dearbeit direkt in den Aufgabenbereich von donor key persons fallen, oder ob sich ihr Auf-
trag darauf beschrinkt, das weitere Personal fir diese Prozesse zu sensibilisieren (vgl. Artikel

47 Transplantationsverordnung)

15. Es wird keine Notwendigkeit gesehen, beziliglich des Profils (Pflegeperson oder Arzt)
schweizweit einheitliche Vorgaben zu definieren. Dieses soll, angepasst an den Bedarf, durch
die jeweiligen Netzwerke und die betroffenen Spitiler definiert werden. Personelle Anderun-

gen sollten auf das notwendige Mindestmass beschrinkt werden.

16. Die Anstellung und Entléhnung der donor key persons muss nach Massgabe dieses Profils
klar im Spitalorganigramm geregelt sein. Kriterien sind hier die Grosse des Spitals und seine
Funktion (Spendespital, Entnahmespital oder Tx-Zentrum). Gestiitzt auf Art. 56 Ziffer 2a
TxG und Art. 45 Transplantationsverordnung sollten die Kantone fiir die Finanzierung der
Koordinationstitigkeit der donor key persons aufkommen. Um dies zu erreichen, empfehlen
wir, dass die Netzwerkkoordinatoren mit den jeweiligen kantonalen Gesundheitsdirektionen

Verhandlungen aufnehmen.

17. Da alle donor key persons im Zuge ihrer Einsetzung eine entsprechende Ausbildung absol-
viert haben, empfehlen wir, das Angehérigengesprich und die Betreuung der Angehorigen

(Empfehlung 4) ihrem Aufgabenbereich zuzuordnen.

8.2.2 Regionale Ebene

Deutliche Unterschiede in der Organisation der Organspende- und Transplantationskoordination
zwischen den zwei Lindern finden sich auch auf regionaler Ebene. Da in der Schweiz, anders als
in Spanien, die Organentnahmen und Transplantationen in wenigen Spitilern konzentriert sind,
tbernehmen Tx-Koordinatoren die Koordination und Organisation der diese Vorginge betref-
fenden medizinischen Kernprozesse. In Spanien sind die Kompetenzen der donor key persons
und der Tx-Koordinatoren in der Person des Spitalkoordinators auf Spitalebene vereint. Um die

Schweizer Tx-Zentren haben sich Giberkantonale Netzwerke von Spendespitilern gebildet, deren
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Betreuung mit der Ausnahme des PLDO ebenfalls die Tx-Koordinatoren wahrnehmen, die somit
eine Doppelrolle innehaben. Die Netzwerke auf intermedidrer Ebene entsprechen am ehesten
dem Bediirfnis der Spendespitiler nach einem direkten Ansprechpartner, der fiir sie zustindig ist.
Zudem ist die Koordination auf Netzwerkebene ideal dazu geeignet, der féderalen Vielfalt der
Schweiz gerecht zu werden. Die Schweizer Netzwerke sind vergleichbar mit den autonomen Re-
gionen Spaniens, in denen autonome Koordinationsbiiros die Betreuung der Spitiler wahrneh-
men; jedoch mit dem grossen Unterschied, dass diese Biiros ausserhalb der medizinischen Kern-
prozesse stehen und eine rein administrative Coaching- und Kontrollfunktion gegeniiber den
Spendespitilern haben. Das PLDO hat sein Angebot als Netzwerk bisher am weitestgehenden
etabliert, weshalb bei ihm als einzigem Netzwerk Empfehlungen 14, 15 und 16 erfillt sind. Er-
moglicht hat diese Neuerungen die neutrale ,,coordinatrice générale® des PLDO, die sich vollzeit-
lich ausschliesslich der Netzwerkarbeit widmet. Die Netzwerkkoordination befinde sich auch in

der geeignetsten Position, um die Umsetzung unserer Empfehlungen 1-17 sicherzustellen.

Es ist fraglich, ob Tx-Koordinatoren zusitzlich zu ihren medizinischen Koordinationsaufgaben
in der Lage sind, die umfassende Funktion der Netzwerkkoordination wahrzunehmen, und ob sie
die Spendespitiler zur nétigen Kooperation bewegen kénnen. Ausserdem ist ein Konflikt mit
Artikel 11 TxG absehbar, welcher eine Beeinflussung des den Spender betreuenden medizini-
schen Personals durch an einer Organentnahme oder Transplantation beteiligte Personen unter-

sagt.

Empfeblungen

18. Die Tx-Koordinatoren sollten nicht gleichzeitig als Vorsteher der Netzwerke fungieren und
somit von Aufgaben befreit werden, welche nicht die Organisation und Koordination der

Organentnahme und Transplantation betreffen.

19. Die Netzwerkstruktur soll, als ideal angepasste Losung fir die foderale Struktur der
Schweiz, gestirkt und bei Bedarf weiter ausgebaut werden. Als einzige organisatorische
Neuerung empfehlen wir in jedem Netzwerk eine Netzwerkkoordination nach dem Vorbild
des PLDO einzusetzen. Diese nicht in einem Spital angesiedelte Netzwerkkoordination
muss ausserhalb der medizinischen Kernprozesse stehen und ihre Aufgabe vollamtlich

wahrnehmen.

8.2.3 Nationale Ebene

Auf nationaler Ebene lassen die Interviews einerseits Massnahmen sinnvoll erscheinen, um die
Umsetzung des TxG besser zu gewihtleisten. Andererseits verweist der Vergleich mit Spanien

auf zusitzliches Verbesserungspotential auf organisatorischer Ebene.
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Aufsicht tiber Umsetzung des TxG

Die Interviews haben gezeigt, dass der Beitrag der Kantone zur Umsetzung des TxG, mit Aus-
nahme des PLDO und des Kantons Ziirich, sich bisher weitgehend auf die Einsetzung lokaler
Koordinatoren beschrinkt hat. Ansonsten wird diese Umsetzung offenbar als Aufgabe der Spiti-
ler angesehen. Die Grundlage fiir eine Initiative der Kantone findet sich in Art. 56 TxG und Art.
45 der Transplantationsverordnung. Das Beispiel des PLDO illustriert, wie ein solcher Beitrag

aussehen kann und dass er Frichte trigt.

Empfebiungen

20. Gestiitzt auf Artikel 51 des TxG sollte der Bund verstirkt tiberpriifen, ob und inwiefern die

Kantone ihrer Vollzugspflicht des TxG nachkommen.

21. Die Kantone sollten ihrerseits den Bund regelmissig tiber ihre Aktivititen zur Umsetzung

des TxG informieren.

Organisation auf nationaler Ebene

Die ONT als zentrales Erfolgselement des Spanischen Modells ist die unbestrittene Fithrungs-
instanz auf nationaler Ebene, bei der alle Fiden zusammenlaufen und deren Kompetenz unange-
fochten ist. Sie geniesst in den Spitilern eine hohe Akzeptanz und das Personal fiihlt sich von ihr
unterstitzt. In der Schweiz gibt es auf nationaler Ebene mit dem BAG und Swisstransplant zwei
Akteure, welche im Bereich Organspende nicht immer geeint auftreten. Auch scheinen Kompe-
tenzen und Zustindigkeiten bisweilen nicht restlos geklirt zu sein: Wihrend Swisstransplant vom
Bund in erster Linie mit der nationalen Koordination beauftragt ist, geht der Aktionsradius der
Stiftung, dhnlich der ONT, weit tGber diesen Auftrag hinaus. Im Rahmen des CNDO nimmt
Swisstransplant auch Fithrungsaufgaben wahr. Diverse Interviewpartner, insbesondere auf natio-
naler Ebene in Spanien, erachten private Akteure wie Swisstransplant jedoch aufgrund mangeln-

der Autoritit und Neutralitit als nicht geeignet fiir die nationale Leitung des Organspendewesens.

Die Akzeptanz der beiden Akteure in den Spitilern ist teilweise weniger hoch als die der ONT in
Spanien. Der Eindruck, von einer nationalen Autoritit gefiihrt und unterstiitzt zu werden,
herrscht in Schweizer Spitilern deutlich weniger vor. Sowohl das BAG wie auch Swisstransplant
werden jedoch in ihrem Tatigkeitsbereich grosstenteils als kompetent wahrgenommen. Win-
schenswert wiren aber eine grossere Kohirenz und ein einheitlicheres Auftreten auf nationaler
Ebene. Das Beispiel der ONT zeigt wie wichtig es ist, dass diejenige nationale Organisation, wel-
che mit den Spitilern in Kontakt ist, Gber eine grosstmogliche Autoritit und Legitimitat verfigt
und eine konsistente Botschaft tiber alle Ebenen vermittelt. Hier kann eine bessere gemeinsame
Abstimmung der Positionen des BAG und von Swisstransplant sowie eine Kliarung des Kompe-
tenzbereiches letzterer gegen Aussen hin klare Verantwortlichkeiten schaffen sowie bestehendes

Konfliktpotential entschirfen.
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Empfeblungen

22. Wir empfehlen, dass sich das BAG und Swisstransplant in folgenden Punkten einigen:

e Klare Definition des Aufgabenbereichs von Swisstransplant. Inwiefern verfugt die Stiftung
tber ihre nationale Koordinationsaufgabe hinaus tiber ein Mandat als Fihrungsinstanz im
Bereich der Organspende? Wer nimmt diese Aufgaben sonst waht? Inwiefern wird sie darin

staatlich unterstutzt?

e Beschlussfassung einer gemeinsamen Position in Bezug auf die Information der Offentlich-

keit.

8.3 Die Koordinationsebenen iibergreifende Handlungsempfehlungen

Anders als in der Schweiz zeichnet sich die dreistufige Koordination in Spanien durch eine starke
interne Kohidsion und Kohirenz aus. Ein zentraler Faktor ist in diesem Zusammenhang der rei-
bungslose und permanente Kommunikations- und Informationsfluss tber alle Ebenen hinweg.
Zudem wird jede Ebene iiber die CPT in die gemeinsame Entscheidfindung mit einbezogen,
woraus gemeinsame Positionen in Form von Konsensdokumenten resultieren, welche im ganzen
Land befolgt werden. Dadurch wird nicht nur die Akzeptanz dieser Regelungen sowie ihre opti-
male Anpassung an die Gegebenheiten in den Regionen geférdert, sondern mittels regelmissiger

Treffen auch die Zusammenarbeit, der Teamgeist und die Motivation in den Spitalern.

In der Schweiz sind die Spendeseite und die Transplantationsseite auf nationaler Ebene in zwei
getrennten Gremien reprisentiert. Nationale Konsensdokumente als ,,soft law* unter Einbezug
aller Ebenen in die Entscheidfindung gibt es hierzulande nicht, jedoch wurde etwa das Comité

Médical fiir die Formulierung von nationalen Allokationskriterien konsultiert.

Eine Vereinheitlichung von Prozessen und Protokollen sowie ein Einbezug in die Entscheidfin-
dung wurden in mehreren Interviews gewiinscht. Wo er existiert, wird der Austausch mit anderen
donor key persons im Rahmen der Netzwerkaktivititen sehr geschitzt. Mit der Schaffung des
CNDO sind die notwendigen Strukturen zu einem Einbezug der Spenderseite bereits vorhanden.
Auf ithnen basieren unsere Empfehlungen, die Kohirenz, den Zusammenhalt und die Kommuni-
kation zwischen den verschiedenen Ebenen zu verbessern und alle relevanten Akteure in die

Entscheidfindung mit einzubeziehen.
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Empfeblungen

23.

24,

25.

Wir empfehlen, auf intraregionaler Ebene in den Netzwerken regelmissige Treffen aller
donor key persons und der Netzwerkkoordination abzuhalten, in denen aktuelle Themen

und die Bedirfnisse der Spitiler diskutiert werden.

Der interregionale Austausch zwischen den Netzwerken, wie er im CNDO oder tiber die
STATKO stattfindet, ist begriissenswert. Wie empfehlen, alle Netzwerkoordinatoren ins
CNDO zu integrieren, um eine angemessene Vertretung der Spendespitiler gewihrleisten zu

konnen.

Analog zur CPT Spaniens ist die Schaffung eines reprisentativen Gremiums wiinschens-
wert, in dem das CNDO und das Comité Médical gemeinsame Positionen in Form von na-
tionalen Konsensdokumenten formulieren, welche die fiir den Bereich der Organspende
und Transplantation relevanten Themen behandeln und den Netzwerken als Richtlinien
dienen. Um alle relevanten Akteure mit einzubeziehen, wire auch eine Vertretung der Sekti-

on Transplantation und Fortpflanzungsmedizin des BAG in diesem Gremium zu begriissen.
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Gesetzliche Grundlagen

Schweiz

Bundesgesetz vom 8. Oktober 2004 tiber die Transplantation von Organen, Geweben und Zellen

(Transplantationsgesetz; SR 810.21), in Kraft seit 1. Juli 2007.

Verordnung vom 16. Mirz 2007 tiber die Transplantation von menschlichen Organen, Geweben

und Zellen (Transplantationsverordnung; SR 810.211), in Kraft seit 1. Juli 2007.

Verordnung vom 16. Mirz 2007 tiber die Zuteilung von Organen zur Transplantation

(Organzuteilungsverordnung; SR 810.212.4), in Kraft seit 1. Juli 2007.

Spanien
Ley 30/1979, de 27 de octubre, sobre extraccion y trasplante de drganos.

Orden/sco/3685/2004, de 2 de noviembre, por la que se establecen las bases reguladoras para
la concesion de subvenciones destinadas a Instituciones y Entidades sin animo de lucro

para fomentar la donacion y el trasplante de 6rganos y tejidos humanos.

Real decreto 2070/1999, de 30 de diciembre, por el que se regulan las actividades de obtencién y
utilizacion clinica de 6rganos humanos y la coordinacion territorial en materia de

donacién y trasplante de érganos y tejidos.

Real decreto 176/2004, de 30 de enero, por el que se aprueba el Estatuto del Centro Nacional

de Trasplantes y Medicina Regenerativa.
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10 Anhang

Fragebogen (Gesamtraster)

Themen- Land befragte | Frage-Item Frage-
bereich Akteure Nr.
Einleitende Fragen
CH & Alle Konnen Sie uns einleitend kurz ihre Rolle im Transplan- | 1
ESP tationsprozess niher beschreiben? In welchem Abschnitt
des Transplantationsprozesses sind Sie tatig, und welches
ist Thre Funktion?
Was halten Sie personlich fir den wichtigsten Grund 2
dafir, dass die Organ-Leichenspenderrate in Spanien so
hoch / in der Schweiz so niedrig ist (je nach Land)?
Abliufe im Tx-Prozess
Spenderi- CH & Koord. Konnen Sie uns detailliert beschreiben, wie die Erken- 3
dentifizie- ESP Spital- nung und Meldung méglicher Organ-Leichenspender in
rung, ebene” Ihrem Spital typischerweise ablauft? Wer ist dabei woftr
Organrekru- zustiandig?
tierung Koord. Geschieht die Spendererkennung in Threm Spital nur auf | 4
Spital- den Intensivstationen, oder auch in anderen Abteilungen
ebene (Neurologie, Neurochirurgie, Notfallstationen)?
Koord. Wie ist die Spendererhaltung zwischen Hirntoddiagnose | 5
Spital- und Allokation in ihrem Spital geregelt? Sind dafiir ge-
ebene nugend Ressourcen (abgesehen von den finanziellen
Ressourcen — also Infrastruktur, Personal, Zeit) vorhan-
den?
Alle Gibt es gewisse Spitiler, welche erfolgreicher in der Rek- | 6
rutierung von Organspendern sind als andere? Gibt es
hier Anreize, um solche Unterscheide auszugleichen?
Alle Inwiefern hat Ihr (ein) Spital einen (gesetzli- 7

72,, Koordination Spitalebene® umfasst Spitalkoordinatoren in Entnahme- und Tx-Zentren in Spanien sowie donor

key persons und Tx-Koordinatoren in der Schweiz.
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chen/politischen) Auftrag zur Spendearbeit, d.h. Organ-
spender zu rekrutieren und/oder Organe zu entnehmen?

Was fiir Anreize gibt es dazu?

Koord. Welcher logistische und zeitliche Aufwand ist fir Sie mit | 8
Spital- der Erkennung méglicher Organspender verbunden?
ebene
Kootd. Wie beurteilen Sie die Infrastruktut, die Thnen dazu zur | 9
Spital- Verfugung steht?
ebene
Kootd. Welchen Stellenwert hat fir Sie in Threm Arbeitsalltag 10
Spital- die Rekrutierung von Organspendern im Vergleich zu
ebene anderen Titigkeiten? Warum?
Kootd. Welche Griinde kann es haben, dass mégliche Organ- 11
Spital- spender nicht erkannt und/oder gemeldet werden? Ge-
ebene schieht das oft?
Alle Wer ist in (LAND) fiir die Kontrolle und Evaluation der | 12
Prozesse im Bereich der Spenderidentifizierung/-
rekrutierung zustandig? Was wird gemacht?
Angeho- CH & Koord. Konnen Sie uns detailliert beschreiben, wie die Kontakt- | 13
rigenge- ESP Spital- aufnahme mit den Angehérigen und das Einholen ihrer
sprach ebene Zustimmung in so einem Fall vor sich geht? Durch wen
erfolgt sie, Ablauf, Zeitpunkt?
ESP Koord. Nachfrage: Kénnten wir Einsicht in einen solchen Ge- 14
Spital- sprachsleitfaden erhalten?
ebene
CH & Alle gibt es eine klare Hierarchie der nichsten Angehdrigen, 15
ESP welche die Reihenfolge der Kontaktierung zwecks Erfra-
gung der Zustimmung regelt?
CH & Koord. Welche Ausbildung haben Sie im Bereich Familienanni- | 16
ESP Spital- herung erhalten, um diese Situationen zu meistern? Wie
ebene beurteilen Sie diese?
Koord. Welche Griinde kann es haben, dass die Angehérigen 17
Spital- thre Zustimmung nicht geben? Wie hoch ist die Ableh-
ebene nungsquote durch Familienangehérige in threm Spital?
Alle Hat die rechtliche Regelung der Zustimmungslosung 18

(CH) bzw. Widerspruchslésung (ESP) Threr Meinung

nach einen Finfluss auf die Zustimmungsrate der Ange-
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hoérigen?

Kootd. Gibt es Situationen, in denen Sie darauf verzichten, die 19

Spital- Angehorigen auf die Moglichkeit einer Organspende

ebene anzusprechen? Weshalb?

ESP Nat. Ko- | Wie ist die Ausgabe der Spendekarte in Spanien genau 20

ord. geregelt? Werden die Angaben von den Spendekarten bei
der ONT registriert? Wenn ja, wozu? Ist das Eintragen
im Fihrerschein obligatorisch?

CH & Koord. Werden die Angehorigen, im Falle einer negativen Ant- 21

ESP Spital- wort auf die Spenderanfrage, erneut angefragt (,,Re-

ebene approach®), evtl. auch von verschiedenen Personen?

Alle Wird die Spendearbeit (Aufdeckung und Gewinnung 22
von Spendern) ihrer Ansicht nach ausreichend durch
regionale oder nationale Autorititen / private Akteure
(Kantone/autonome Regionen bzw. BAG/ST/ONT)
unterstitzt?

Alle Sehen Sie im Bereich der Erkennung und Rekrutierung | 23
von Leichenspendern noch Verbesserungspotential?

Organent- CH & Alle Welche Voraussetzungen muss ein Spital erfullen, damit | 24
nahme ESP in ihm eine Organentnahme von statten gehen kann
(juristisch, medizinisch, personell, logistisch...)?

Alle Was fiir Griinde kann es haben, dass ein Organ nicht 25
entnommen oder transplantiert wird?

ESP Alle — Nachfrage: wie erkliren Sie es sich, dass in Spanien 26
tber 20% der entnommenen Organe nicht transplantiert
werden?

Alle Laut ONT Webpage unterstiitzen die ONT sowie einige | 27
autonomen Biiros kleine Spitiler, die alleine dazu nicht
in der Lage wiren, gezielt im Bereich ,,Organspende®.

Welche Aktivititen werden dabei genau unterstiitzt
(Entdeckung, Rekrutierung, Entnahme etc.)? Wie (finan-
ziell, logistisch, Infrastruktur, Transport)?
Koordinati- | CH & Koord. Welche Rolle/Aufgaben haben Sie (CH: Tx-Koord., 28
on ESP Spital- donor key person / ESP: autonome und Spital-Koord. )
ebene in der Koordination der oben beschtriebenen Prozessen,
sofern noch nicht besprochen?
Koord. Zu welchem Zeitpunkt werden die Tx-Koordinierenden | 29
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Spital- kontaktiert und involviert?

ebene

Alle Wissen Sie, ob das in anderen Spitilern (evtl. anderen 30
Kantonen/autonomen Regionen) dhnlich ist? Wie frei
sind die Spitiler in der Ausgestaltung dieser Prozesse?

Alle Wieviele Koordinatoren gibt es pro Spital (Entnahme 31
und Transplantationszentren)? Wenn nur eine Koordina-
tionsperson vorgesehen ist, wie wird die Koordinations-
tatigkeit im Falle von deren Abwesenheit gewihrleistet?

CH Alle Konnen Sie uns Naheres tiber die Organisation der Spi- | 32

tiler in den regionalen Netzwerken erzihlen? Welche
Aktivititen oder Dienstleistungen gibt es im Rahmen
dieser Netzwerke?

Alle Was sind fir Sie die Vor- und Nachteile dieser Netzwer- | 33
ke in Bezug auf die Spenderrekrutierung?

ESP Nationale | Welche Bedeutung hat das starke dreistufige Netzwerk 34
Ebene und die ONT fiir die Koordination der Organspende-

und Transplantationsprozesse?

Nationale | Welche Bedeutung, Kompetenz und Funktion hat die 35

Ebene CPT?

Nationale | Welche Bedeutung, Kompetenz und Funktion hat das 36

Ebene CNTMR?

Alle Welchen Stellenwert haben die sechs nationalen Koordi- | 37
nationszonen in der Praxis? Inwiefern koordinieren sich
diese untereinander?

Alle Wie grenzen sich die Kompetenzen der Koordinatoren | 38
in den IPS-Spitilern von denen in den Tx-Zentren ab?

Wie funktioniert das im Alltag?

CH Koord. Was unterscheidet IThre Koordinationstitigkeit von der 39
Spital- einer donor key person / einem Transplantationskoordi-
ebene natoren (je nach Funktion befragter Person)?

ESP Autono- | Worin unterscheiden sich autonome Transplantations- 40
me Ko- | koordinatoren von Spitalkoordinatoren?
ord.

Koord. Unterscheiden sich die Kompetenzen von Spitalkoordi- | 41

Spital- natoren in Tx-Zentren und Entnahmezentren? Wenn ja,

145




ebene inwiefern?
CH & Alle Welche Rolle spielt die Qualitit der Zusammenarbeit 42
ESP sowie die Finstellung aller Beteiligten im Bereich der
Organspende. ..
Innerhalb des Spitals selbst
In Zusammenarbeit mit dem Tx-Zentrum
CH Alle Welche Bedeutung, Kompetenz und Funktion hat der 43
2009 ins Leben gerufene Nationale Ausschuss fiir Or-
ganspende CNDO?
Kostende- CH & Alle Welche der Kosten, die in einer der folgenden Phasen 44
ckung ESP anfallen, werden bezahlt und von wem (Staat, Kranken-
kassen)? Gibt es jeweils zusitzliche finanzielle Anreize?
(Wenn ja, wie (Teilzeitbasis, Pauschale pro Spen-
der/Transplantation))
Spenderidentifizierung/-rekrutierung
Ubrige Koordinationstitigkeiten
ESP Nat. Ko- | Was bedeutet ,,leistungsabhingige Entschadigung der 45
ord. Spitiler fiir ihre Spende und Tx-Aktivititen des Vorjah-
res* (orden sco/3685/2004) konkret?
Koord. Erhalten die Koordinatoren eine fixe Teilzeitpauschale 46
Spital- oder leistungsabhingige Abgeltungen? Wie wird die Ent-
ebene, schiadigung der Koordinatoren gedeckt?
nat. Ko-
ord.
CH & Alle Konnen Sie sich im Bereich der Abgeltung der Spende- | 47
ESP arbeit Verbesserungsmoglichkeiten vorstellen?
CH Alle Welche Folgen konnte Threr Ansicht nach die Einfth- 48
rung der Diagnosis Related Groups (DRG’s) auf die
Abgeltung der Spendearbeit haben?
CH & Nat. Ko- | Welche Rolle nimmt das BAG / die ONT / Swisstrans- | 49
ESP ord. plant in der Spendearbeit ein?
Spezifische Fragen
Kompetenz- | CH Koord. Mit welcher Instanz haben Sie in Threm Arbeitsalltag 50
verteilung Spital- mehr zu tun: Swisstransplant oder das BAG? Wie wiir-
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ebene

den Sie die Zusammenarbeit beschreiben? Hat dies einen

Einfluss auf die Spenderrekrutierung?

ESP Koord. Wie wiirden Sie die Zusammenarbeit mit der ONT be- 51
Spital- schreiben?
ebene,
autono-
me Ko-
ord.
Aus-/ Wei- | CH & Alle Welche Weiterbildungs-Kurse werden fiir das medizini- | 52
terbildung ESP sche Personal im Bereich Organspende und Transplanta-
tion angeboten? Von wem? Wie verbindlich ist ihr Be-
such Koordinatoren auf Spitalebene?
Alle Wie beurteilen Sie diese Fort- und Weiterbildungsange- | 53
bote? Gibt es Verbesserungsmdéglichkeiten?
Statistiken CH Alle In der Schweiz variiert die Organspenderrate je nach 54
und weitere Region deutlich. Welche Griinde sehen Sie hinter den
Daten hohen Spenderraten in der Lateinischen Schweiz?
ESP Alle In Spanien variiert die Organspenderrate je nach Region | 55
deutlich, dabei fallen insbesondere die Inseln (Balearen
und Kanaren) sowie Melilla mit sehr hohen Spenderraten
auf. Welche Griinde sehen sie hierfiir?
ESP Nat. Ko- | Was wird in Spanien mit der nationalen Spenderate ge- 56
ord., au- | nau erfasst?
tonome
Koord.
ESP Nat. Ko- | Wie wird die Warteliste gefihrt? Zentralisiert oder regio- | 57
ord., au- | nal? Wie viele Listen gibt es?
tonome
Koord.
Nat. Ko- | Kénnten wir Einsicht in das ,,Registro General de 58
ord. Centros, Servicios y Establecimientos Sanitarios* erhal-
ten?
Nat. Ko- | Kénnten wir erfahren, zu welchen Anteilen 2008 Organe | 59
ord. aus welchen Institutionen gespendet wurden (Tx-
Zentren vs. periphere Spitiler, Spenderanteil einzelner
Abteilungen innerhalb der Spitiler)?
Umsetzbar- | CH & Alle Wenn Sie an eine Ubertragung des Spanischen Modells 60
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keit

ESP

auf andere Linder denken, welches sind fiir sie die zent-
ralen Erfolgselemente des Modells? Sind diese ihrer Ein-

schitzung nach in der Schweiz umsetzbar?

Alle

Inwiefern erachten Sie die foderalistische Struktur der
Schweiz als Vor-/Nachteil fiir eine Ubernahme des Spa-
nischen Modells?

61

Alle

Welchen Einfluss haben Threr Ansicht nach kulturelle
und religiése Faktoren auf das Spendeverhalten der Be-

volkerung?

62

Schluss

CH &
ESP

Alle

Gibt es Fragen oder Themen, die wir vergessen haben?

Moéchten sie gerne noch etwas ergianzen?

63
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Ablehnungsgriinde aus spanischem Qualititsprogramm

Moégliche Grunde fiir eine Ablehnung der Organspende durch die Angehérigen, welche im Rah-
men der Programme zur Qualititskontrolle in Spanien nach jedem Angehdrigengesprich in ei-
nem durch den Spitalkoordinatoren auszufiillenden Formular erhoben werden (ONT 2007: 18).
In Klammern ihr Anteil an den Ablehnungen 1999-2007:

1. Ablehnung ohne Griinde (41.1%)
2. Zweifel beztglich des Hirntodes (1.4%)
3. Erhaltung der korperlichen Unversehrtheit (5.5%)

4. Soziale Forderungen (Spanisch: reinvicacion). Gemeint sind nach Angaben unserer Inter-
viewpartner Situationen, in denen ein Teil der Angehorigen gegen eine Organspende sind und

ihren Forderungen nachgegeben wird.

(1.1%)
5. Probleme mit dem medizinischen Personal (2.8%)
0. Religiose Grinde (3.9%)
7. Der potentielle Spender lehnte eine Spende zu Lebzeiten ab (34.5%)
8. Ablehnung durch Angehoérige (kein Grund auf Formular angekreuzt) (9.8%)

Total der Ablehnungen: 2406
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