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Die Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung
ist eine Behdrde im Geschéftsbereich des Bundes-
ministeriums fur Gesundheit mit Sitz in KéIn. Auf
dem Gebiet der Gesundheitsférderung nimmt sie
sowohl Informations- und Kommunikationsaufgaben
(Aufklarungsfunktion) als auch Qualitatssicherungs-
aufgaben (Clearing- und Koordinierungsfunktion)
wabhr.

Zu den Informations- und Kommunikationsaufgaben
gehort die Aufklarung in Themenfeldern mit beson-
derer gesundheitlicher Prioritat. In Zusammenarbeit
mit Kooperationspartnern werden z.B. Kampagnen
zur Aids-Pravention, Suchtpravention, Sexual-
aufklarung und Familienplanung durchgefiihrt. Die
Foérderung der Gesundheit von Kindern und Jugend-
lichen ist derzeit der zielgruppenspezifische
Schwerpunkt der BZgA. Auf dem Sektor der
Qualitatssicherung gehoren die Erarbeitung
wissenschaftlicher Grundlagen, die Entwicklung von
Leitlinien und die Durchfuihrung von
Marktlbersichten zu Medien und MaBnahmen in
ausgewahlten Bereichen zu den wesentlichen
Aufgaben der BZgA.

Im Rahmen ihrer Qualitatssicherungsaufgaben fuhrt
die BZgA Forschungsprojekte, Expertisen, Studien
und Tagungen zu aktuellen Themen der gesundheit-
lichen Aufklarung und der Gesundheitsforderung
durch. Die Ergebnisse und Dokumentationen finden
groftenteils Eingang in die wissenschaftlichen
Publikationsreihen der BZgA, um sie dem interessier-
ten Publikum aus den verschiedensten Bereichen der
Gesundheitsforderung zugéanglich zu machen. Die
Fachheftreihe ,,Forschung und Praxis der Gesund-
heitsforderung“ versteht sich, ebenso wie die
themenspezifische Reihe ,,Forschung und Praxis der
Sexualaufkldrung und Familienplanung*, als ein
Forum fur die wissenschaftliche Diskussion.
Vornehmliches Ziel dieser auch in Englisch
erscheinenden Fachheftreihe ist es, den Dialog
zwischen Wissenschaft und Praxis zu fordern und
Grundlagen fir eine erfolgreiche Gesundheits-
forderung zu schaffen.
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VORWORT

Das 1997 verabschiedete Transplantationsgesetz regelt die Spende, Entnahme und Uber-
tragung von Organen und Geweben sowie die Voraussetzungen flir eine Lebendspende und
stellt den Organhandel unter Strafe. Die damit geschaffene Rechtssicherheit in diesem sen-
siblen Bereich trdgt zu dem notwendigen Vertrauen bei, das fur die Bereitschaft zur Or-
ganspende unabdingbar ist. Gleichzeitig macht dieses Gesetz es erforderlich, die breite
Offentlichkeit tber transplantationsmedizinische Fragen und Gber die Notwendigkeit der
Organspende aufzuklaren, denn gemessen am Bedarf ist die erklérte Bereitschaft zur Or-
ganspende deutlich zu gering.

Seit 1996 nimmt die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung im Auftrag des
Bundesministeriums fr Gesundheit die Aufgabe der Aufkldrungsarbeit zur Organspende
wahr und fthrt in Kooperation mit den Fachgesellschaften, wie z.B. dem Arbeitskreis
Organspende und der Deutschen Stiftung Organtransplantation, den Krankenh&usern und
Arzte- und Apothekerverbanden, bundesweite Informations- und Motivationskampagnen
durch. Der Erfolg solcher Kampagnen hangt jedoch in hohem MaRe davon ab, dass man
ein moglichst genaues Bild davon hat, welche Aspekte und Faktoren fiir die Bereitschaft zur
Organspende und die Hohe der tatsdchlichen Organspenderate eine Rolle spielen.

Aus diesem Grund hat die Bundeszentrale flir gesundheitliche Aufklarung eine Expertise
in Auftrag gegeben, die einen Uberblick tiber die Situation der Organspende in verschiede-
nen europdischen Nachbarstaaten schaffen sollte. Wie sehen die gesetzlichen Grundlagen
dort aus? Welche Aufklarungsmalnahmen werden dort durchgefuhrt und welche Erfah-
rungen hat man damit gesammelt? Zur Vertiefung und Ergdnzung veranstaltete die
Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung im November 1998 zusatzlich einen inter-
nationalen Expertenworkshop, auf dem die wichtigsten Aspekte der Organspende vorgestellt
und mit Experten aus dem In- und Ausland im Plenum wie auch in einzelnen Arbeits-
gruppen diskutiert wurden. Band 9 der Fachheftreihe ,,Forschung und Praxis der Gesund-
heitsférderung* dokumentiert die Ergebnisse sowohl der Expertise wie auch des Workshops
und gewéhrt damit einen aufschlussreichen Einblick in die derzeitige Situation der Or-
ganspende (ber die eigenen Grenzen hinaus und macht deutlich, welche Aspekte es fiir eine
erfolgreiche Aufkl&rung zu berticksichtigen gilt.

Kdln, Februar 2000 Dr. Elisabeth Pott
Direktorin der Bundeszentrale
fur gesundheitliche Aufklarung






STECKBRIEF DES PROJEKTS

Thema der Expertise und
des Workshops:

Aufklarungsmafnahmen zur Organspende
im internationalen Vergleich
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e Darstellung der gegenwartigen Situation der
Organspende in ausgewéhlten
europaischen Landern
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Spendebereitschaft und Organspenderate

e Wirksamkeitstiberprifung von Aufkl&rungs-
kampagnen zur Organspende

e Feststellung von Arbeitsschwerpunkten fur
zukunftige Aufklarungsmafinahmen zur
Organspende

Durchfuihrungszeitraum
der Expertise:

September 1997 bis September 1998

Durchfuihrung der Expertise:

Karoline Becker

Expertenworkshop:

2. bis 3. November 1998
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Ute Fillinger
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EINLEITUNG

Organspende und Organtransplantation besitzen einen hohen Stellenwert in der Medizin,
davielen Menschen, fur die es keine andere Hoffnung auf Heilung mehr gibt, heute mittels
einer Organverpflanzung geholfen werden kann. Auch in der Bevdlkerung genief3t die
Transplantationsmedizin aufgrund ihrer Behandlungserfolge ein hohes Ansehen, und
viele Menschen stehen dem Thema Organspende grundsétzlich positiv gegentiber. Aus Um-
fragen, die in den letzten Jahren in Deutschland durchgefuihrt wurden, geht hervor, dass
rund zwei Drittel aller Burgerinnen und Burger die Frage nach einer Organspende nach
ihrem Tod mit einem Klaren Ja beantworten.

Doch trotz dieser positiven Einstellung in der Bevolkerung stehen weder in Deutschland
noch in anderen L&ndern gentigend Spenderorgane zur Verfligung, um dem hohen Bedarf
gerecht zu werden. Eine Vielzahl der behandlungsbediirftigen Menschen muss sich lange
Zeit gedulden, bis ihnen ein entsprechendes Spenderorgan transplantiert werden kann, so
dass die Wartelisten immer langer werden. So warten beispielsweise in Deutschland derzeit
mehr als 10.000 Patienten mit einer Nierenerkrankung auf eine Spenderniere, wahrend
durchschnittlich aber nur rund 2000 Nierentransplantationen im Jahr mdéglich sind. 1998
konnten beispielsweise 2340 Nieren transplantiert werden.*

Viele Menschen stimmen zwar einer Organspende zu, aber nur vergleichsweise wenige hal-
ten ihre Entscheidung schriftlich fest oder teilen sie ihren Angehérigen mit. So haben nach
Schatzungen von Experten nur etwa flinf Prozent aller Bundeshirger eine Erklarung zur
Organspende ausgefullt.

Dies mag zum Teil darin begriindet sein, dass das Thema Tod, das unweigerlich mit der
Frage nach einer Organspende verbunden ist, fir viele Menschen etwas Bedrohliches hat.
Sie mdchten den Gedanken an den eigenen Tod oder den eines Angehérigen ebenso wie das
Gespréch daruiber lieber vermeiden und klammern deshalb auch das Thema Organspende
aus. Die von der Vorstellung des eigenen Sterbens geweckte Angst verbindet sich h&ufig zu-
sdtzlich noch mit der Sorge, eine intensivmedizinische Behandlung kénnte nur im Dien-
ste einer Organspende durchgefiihrt werden. Viele Angehdrige, die im Krankenhaus von den
Arzten um eine Einwilligung zur Organspende des Verstorbenen gebeten werden, sind un-
sicher, mit welcher Entscheidung sie dem Willen des Verstorbenen wirklich entsprechen.

Far alle mit der Organspende befassten Organisationen und Institutionen stellt sich daher
die Aufgabe, nicht nur generell die Bereitschaft zur Organspende zu erhohen, sondern die
Menschen vor allem dazu zu motivieren, ihre Einstellung deutlich zu machen — mdéglichst
schriftlich, beispielsweise in Form eines Spendeausweises, aber auch mundlich gegeniiber
den Angehérigen.

1 Quelle: <http://www.akos.de/organtranspl/daten_fakten/mein.htmI> (24.08.1999).
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Seit 1996 nimmt die Bundeszentrale flr gesundheitliche Aufkldrung im Auftrag des
Bundesministeriums flr Gesundheit die Aufgabe der Aufkl&rungsarbeit zur Organspende
wabhr. Ihre bundesweite Motivationskampagne ,,0rganspende — Schenkt Leben* soll die Men-
schen dazu anregen, sich mit dem Thema Organspende auseinanderzusetzen, und dazu
motivieren, ihr Persdnlichkeitsrecht zu Lebzeiten wahrzunehmen, indem sie ihre persén-
liche Entscheidung fiir oder gegen eine Organspende treffen und dokumentieren. Dabei
geht es nicht nur darum, die vorhandene Spendenbereitschaft zu aktivieren. Vielmehr soll
durch umfassende Informationen zu den verschiedenen Aspekten der Organspende jeder
in die Lage versetzt werden, sich eine Meinung zu bilden und eine fundierte Entscheidung
zu finden, der — ob zustimmend oder ablehnend — in jedem Fall ausdriicklicher Respekt
gebihrt.

Wenn eine solche Kampagne erfolgreich sein soll, erfordert dies nicht nur die Zusammen-
arbeit maoglichst vieler, wenn nicht aller mit dem Organspendeprozess befassten Orga-
nisationen und Institutionen, sondern auch die Kenntnis all jener Aspekte und
Einflussfaktoren, von denen die Organspendebereitschaft und die Héhe der tatséchlichen
Organspenderate letztlich abhangt. Vor diesem Hintergrund hat die Bundeszentrale fur ge-
sundheitliche Aufkldrung eine Expertise in Auftrag gegeben, die einen Uberblick tiber die
Situation der Organspende in den europdischen Nachbarstaaten — wie z.B. gesetzliche Re-
gelungen und strukturelle Bedingungen — geben und die Rolle von Aufkldrungskampag-
nen zur Organspende naher beleuchten sollte. Ergédnzend hierzu fand am 2. und 3.
November 1998 in Bonn ein von der BZgA veranstalteter internationaler Workshop unter
dem Thema ,, The Challenge of Organ Donation Campaigns* (Herausforderung: Aufkla-
rungskampagnen zur Organspende) statt, auf dem Experten aus verschiedenen européi-
schen Landern von ihren Erfahrungen mit speziellen Aspekten der Organspende und der
damit verbundenen Aufkl&rungsarbeit in ihrem Land berichteten.

Der vorliegende Band der Fachheftreihe ,,Forschung und Praxis der Gesundheitsférderung®
dokumentiert die auf dem Workshop vorgetragenen Expertenberichte und die sich daran
anschlielRenden Diskussionen wie auch die wichtigsten Ergebnisse der Expertise und dar-
aus abgeleitete Schlussfolgerungen fir eine wirkungsvolle Aufklarungsarbeit.

In Kapitel 1 werden zunéchst die auf dem Workshop vorgestellten Expertenbeitrage wieder-
gegeben, welche die Situation in den jeweiligen Landern und deren Einschatzung durch
die Autorinnen und Autoren widerspiegeln.

Eine Ubersicht iber die rechtlichen und organisatorischen Rahmenbedingungen sowie an-
dere Aspekte der Organspende in verschiedenen europdischen Landern findet sich in Kapitel 2.
Nach Landern geordnet erleichtert dieses Kapitel eine I&ndervergleichende Betrachtung der
verschiedenenen Aspekte und bietet einen Uberblick Gber die Situation der Organspende in
Europa.

Als Ergebnis der Expertise werden die wichtigsten Einflussmomente auf die Organspende-
bereitschaft und Organspenderate in den Abschnitten von Kapitel 3 naher beleuchtet. Ka-
pitel 4 schlieBlich stellt einige Modelle und Programme aus der Praxis vor, die als Beispiele
konkreter MaRnahmen von besonderem Interesse sind und ausfihrlich dargestellt werden
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sollten —auch wenn zum Teil bereits in den L&nderbeitragen darauf eingegangen wird. Zu-
ndchst geht es hierbei um die Struktur und Funktion der Organizacion Nacional de Tra-
splantes in Spanien und das so genannte ,,Spanische Modell* (Abschnitt 4.1.). Als
Programme, die ihr Augenmerk auf die Schulung des Krankenhauspersonals bzw. auf die
Krankenhausstrukturen richten, werden in Abschnitt 4.2. das European Donor Hospital
Education Programme (EDHEP) und Donor Action vorgestellt. Es folgt die Darstellung ei-
ner Krankenhauskampagne aus Frankreich (Abschnitt 4.3.) sowie der Kampagne ,,Share
your life. Share your decision.* der amerikanischen Coalition on Donation (Abschnitt 4.4.),
womit gleichzeitig ein Blick auf die Situation der Organspende in den USA gewahrt wird.
Als Restimee der Expertise und des Workshops werden die wichtigsten Aspekte der Aufkla-
rungsarbeit zur Organspende und die Anforderungen an méglichst erfolgreiche Kampag-
nen schlieBlich in Kapitel 5 zusammengefasst. Der Anhang enthalt ein ausfuhrliches
Verzeichnis der verwendeten Literatur und Materialien (Abschnitt 6.1.), das Programm des
Expertenworkshops (Abschnitt 6.2.) sowie eine Liste der Teilnehmer des Workshops (Ab-
schnitt 6.3.).
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EINBLICK — EXPERTENBERICHTE ZUR
ORGANSPENDE IN EUROPA AUF DEM
INTERNATIONALEN WORKSHOP DER BZGA

Vom 2. bis 3. November 1998 fand in Bonn auf Einladung der Bundeszentrale fur gesund-
heitliche Aufkldrung ein internationaler Expertenworkshop statt, der sich mit Fragen der
Aufklarungsarbeit zur Organspende befasste. Grundlage fur die gemeinsame Diskussion
und die Arbeit in den Arbeitsgruppen bildeten die in diesem Band ebenfalls vorgestellten
Ergebnisse einer Expertise, die zuvor im Auftrag der BZgA erstellt worden war, sowie die Ex-
pertenbeitrage aus verschiedenen europdischen Landern, die nachfolgend in zusammen-
gefasster Form wiedergegeben werden. Die wichtigsten Ergebnisse der einzelnen
Arbeitsgruppen finden sich in spateren Kapiteln als inhaltliche Erganzung zu den jeweils
behandelten Aspekten.

IMAGE DER ORGANSPENDE IN DER
BEVOLKERUNG UND IN DEN KRANKENHAUSERN
— ERFAHRUNGEN AUS SPANIEN

Blanca Miranda, Direktorin der Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT),
Madrid

AUSGANGSSITUATION

Obwohl der Mangel an Organ- und Gewebespenden allgemein bekannt ist, wird der Or-
ganspende wenig Aufmerksamkeit gewidmet. Als Beispiel hierflir sei der Internationale
Kongress in Barcelona von 1996 angefiihrt, auf dem sich die Mehrzahl der Referate mit dem
Thema der Organtransplantation beschéftigte, wahrend sich nur 2,5% mit der Organspende
befassten.

Wir wissen, dass die ,,ideale* Anzahl an Organspendern bei etwa 50 pmp (per million po-
pulation) liegt, mit durchschnittlich ca. 15 pmp ist die tatschliche Anzahl jedoch in den
meisten Landern wesentlich geringer. Es klafft also eine groRe Liicke zwischen den poten-
tiellen und den tatsachlichen Organspenden.

Von der Organspende bis zur Transplantation ist es ein langer und komplexer Prozess, der
die gesamte Gesellschaft — d.h. den Gesetzgeber, die Bevilkerung, das Gesundheitssystem
und das Transplantationsteam — einschlieBt. Es stellt sich die Frage, wo in diesem Prozess
die potentiellen Organspenden verloren gehen. Offensichtlich braucht der Organspende-
prozess also ein System, das auf eindeutigen organisatorischen, technischen und juristi-
schen Voraussetzungen basiert, um diese Verluste zu vermeiden.
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DER JURISTISCHE ASPEKT

Die juristischen Voraussetzungen sind in Spanien durch das Transplantationsgesetz gege-
ben: Es gilt die erweiterte Zustimmungsldsung und das Verbot des Organhandels. Im Hin-
blick auf die Hirntoddiagnostik wie auch auf die Organisationsstruktur gibt es ebenfalls
gesetzliche Regelungen (siehe hierzu auch die Abschnitte 2.5. und 4.1. in diesem Band).

TECHNISCHE UND ORGANISATORISCHE ASPEKTE

Die technischen bzw. organisatorischen Bedingungen wurden 1996 in einer Studie ein Jahr
lang in 25 Krankenhdusern an insgesamt 834 mdéglichen Organspendern untersucht. Diese
wie auch eine weitere Studie von 1998 — ein an 40 spanischen Krankenh&dusern durchge-
flhrtes Quality control programme — kommen zu &hnlichen Ergebnissen: Es wurden
88—96% der am Hirntod Verstorbenen dem Koordinatorenteam gemeldet, doch nur bei 47%
davon wurde tatsachlich eine Organentnahme durchgefuihrt. Die Verluste sind auf Pro-
bleme bei der Spenderidentifizierung, medizinische Kontraindikation, Managmentpro-
bleme (Herzstillstand) und Ablehnung durch die Angehdérigen (21—25%) zurtickzuftihren.

NOTWENDIGKEIT DER AUFKLARUNG

Laut verschiedenen Untersuchungen stehen 95% der Bevolkerung in Spanien der Organ-
spende positiv gegenuber, und nur drei Prozent lehnen sie ab. Was bewirkt dann die rela-
tiv groRe Ablehnungsrate bei den Angehdrigen in der konkreten Situation? Was kénnen wir
tun, um diese Diskrepanz zu beseitigen?

Eine Mdglichkeit ware die Einfiihrung der Widerspruchsldsung. In Spanien wiirde dies von
60% als ,,excess of authority” (Ubermaf an Autoritat) und von sieben Prozent als ,,offense
to the family* (Verstol gegen die Familie) betrachtet. Lediglich 15% vertreten die Ansicht,
auf diese Weise konne die Organspenderate erhéht werden.

Das bedeutet, wir mussen auf die Gesellschaft zurtickkommen: Wir kdnnen versuchen, die
positive Einstellung zur Organspende in der Gesellschaft weiter zu erhdhen und zu stabi-
lisieren und vor allem die Gesprachssituation mit den Angehdérigen zu verbessern.

ASPEKTE ZUR AUFKLARUNGSARBEIT

Aktionen erregen im Allgemeinen nur kurz die Aufmerksamkeit, sind dann aber schnell
wieder vergessen. Was Kampagnen betrifft, so missten wir die Bevolkerung Uber alle
Schritte des Organspendeprozesses informieren; dariiber, wie das System arbeitet, wie wir
die Warteliste flihren, die Organe vermitteln und gerecht verteilen. Wir missten vermitteln,
dass es ein System gibt und dass dieses gerecht und effizient arbeitet. Aber fiir solche Kam-
pagnen fehlt es an Geld, denn die Organspende besitzt im Gesundheitsministerium keine
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Prioritat. Mit den geringen Mitteln kénnen wir nicht mit dem Gesamtbudget der kommer-
ziellen Werbung konkurrieren. Wir haben zwar Kampagnen durchgefiihrt, aber nur sehr
selten.

So haben wir uns statt dessen auf einen telefonischen Informationsservice konzentriert und
dazu diejenigen genutzt, die ohnehin im Organspendeprozess arbeiten. 1997 hatten wir
40.000 Anrufe, wovon die meisten aus der Allgemeinbevdlkerung stammten und um In-
formationen baten oder nach dem Ausweis fragten. Nur wenige Anrufe wurden von Fach-
leuten und etwa finf Prozent von der Presse getatigt.

BEDEUTUNG DER PRESSEARBEIT

Pressearbeit ist besonders wichtig. Sie ist der wichtigste Zugang, wenn es um Einstellung
und Vertrauen der Bevolkerung in die Transplantationsmedizin und Organspende geht. Ge-
rade angesichts von Sensationsberichten, die immer wieder verdffentlicht werden und —
auch wenn sie falsch sind — der Organspende sehr schaden, ist es wichtig, den Journalisten
direkt mit positiven Informationen zu antworten. Unsere Presseanalyse hat 1997 in den
wichtigsten Zeitschriften 1800 Berichte zur Organspende ermittelt, wovon 76% positiv und
nur finf Prozent negativ waren. Dabei verteilte sich die Berichterstattung relativ gleich-
malRig Uber das ganze Jahr, was wir mit Kampagnen nicht erreichen kdnnten.

ZIELGRUPPE KRANKENHAUSPERSONAL

Eine wichtige Zielgruppe ist das Krankenhauspersonal, von dem wir wissen, dass es der Or-
ganspende weitaus skeptischer gegentibersteht als die Allgemeinbevélkerung.

So zeigt eine Erhebung zur Einstellung im Krankenhaus in Spanien (,,Hospital attitude
survey“), dass die Bereitschaft, eigene Organe oder die von Angeh6rigen zu spenden, un-
ter dem Krankenhauspersonal mit 80 bzw. 60% wesentlich geringer als bei der Allgemein-
bevélkerung ist. Nur 38% der Arzte fiihlen kein Missbehagen, den Hirntod zu erlautern oder
mit den Angehdrigen tber Organspende zu sprechen.

Wir missen also analysieren, was in den Krankenh&usern passiert, vor allem beim Ge-
sprach mit den Angehdrigen. Wir mussen das Krankenhauspersonal, das nicht unmittel-
bar in den Organspendeprozess involviert ist, informieren, und das, welches selbst am
Organspendeprozess beteiligt ist, weiterbilden.
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Nachgefragt und diskutiert

In der anschlieenden Diskussion wurde von Seiten der Deutschen Stiftung Organspende
(DSO) angemerkt, dass laut eigenen Untersuchungen die Einstellung der Bevélkerung und
auch die Ablehnungsraten durch die Angehdrigen tber die Jahre hinweg stabil geblieben
und offensichtlich weder durch Sensationsberichterstattungen noch durch Aufklarungs-
kampagnen beeinflusst worden sind.

Zu der Anmerkung, dass die Melderate in Spanien mit 96% sehr viel hdher als in Deutsch-
land sei, erklarte die Referentin:

»Diese hohe Melderate betrifft nur die 137 akkreditierten Krankenh&auser, die fir 40
Millionen Einwohner zustéandig sind. Es handelt sich um Krankenh&user mit einer In-
tensivstation und der Mdglichkeit der Hirntoddiagnostik. Deshalb gehen die potentiel-
len Organspender aus anderen, vor allem privaten Krankenhausern, verloren.

In diesen 137 Krankenh&usern ist die Meldezahl deshalb so hoch, weil wir das Perso-
nal haben, welches flr die Organspende verantwortlich ist und alle Todesfélle in den
indensivmedizinischen Abteilungen, alle am Hirntod Verstorbenen und alle davon
nicht als Organspender gemeldeten an uns weitergeben mussen. Dadurch hat sich die
Melderate in den letzten acht Jahren verdoppelt und die Ablehnung durch die Ange-
hérigen ist von 30 auf 21% gesunken.

Der Qualitatskoordinator ist insgesamt verantwortlich fiir die Qualitatskontrolle im
Krankenhaus (Anzahl der Krankenhausinfektionen, Ankunft in der Notaufnahme
etc.). Zunéchst ist der Transplantationskoordinator fur die Spendermeldung verant-
wortlich, aber der Hauptverantwortliche ist letztlich der Qualitatskoordinator. Bis auf
die Wochenenden und die Ferien, wenn er abwesend ist, funktioniert das System gut.
In dieses Qualitétskontrollsystem gehen zehn Prozent der staatlichen Zuschiisse an die
Krankenhauser.*

Es wurde darauf hingewiesen, dass es in Deutschland 1400 Krankenh&user mit Intensivsta-
tionen gibt, wovon 400 aus der Zentral- und Maximalversorgung stammen und somit tber
die Méglichkeit zur einwandfreien selbstandigen Diagnostik des Hirntodes verfligen sollten,
wéhrend die verbleibenden 1000 Krankenhduser nicht ber diese Infrastruktur verfligen,
aber dennoch Patienten besitzen, die im Hirntod versterben. Dazu merkte die Referentin an,
dass das Organspende-Managment dezentral erfolgen misse und 1400 Krankenh&user un-
mdglich zentral zu organisieren seien.

Dariber hinaus gab Frau Miranda auf die entsprechenden Anmerkungen
hin noch folgende nahere Erlduterungen:

Finanzierung:

Die Organspende wird in Spanien wie jede andere medizinische Manahme finanziert. Aus
dem speziellen Budget muss alles, was den Organspendeprozess betrifft, finanziert werden,
auch die Tatigkeit des Koordinators. Die Koordinatoren bekommen ein zusatzliches Salér,
weil sie zusatzlich arbeiten.
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Weiterbildung:

Die Weiterbildung wurde nicht mit den Arzten oder dem Pflegepersonal der intensivmedizi-
nischen Abteilungen begonnen, sondern mit einem allgemeinen Programm fiir alle Kran-
kenschwestern. Es wird vor Ort in Form von praktischen Seminaren mit zentral entwickeltem
Informationsmaterial durchgefiihrt.

Regionale Struktur:

Es gibt 17 Autonome Regionen in Spanien und jede Region hat einen Transplantations-
koordinator. Wenn die Biiros nicht 24 Stunden besetzt sind (nur eins in Katalonien hat ei-
nen 24-Stunden-Service) gehen die Meldungen an die ONT-Zentrale, ansonsten immer an
das jeweilige Regionalbdiro.

Es gibt einen Uberregionalen Rat, der sich drei- bis viermal jahrlich trifft und in dem alle
regionalen Koordinatoren und die ONT vertreten sind.

Vermittlung:

Die meisten Organe bleiben in der Region, was fur die Koordinatoren, Krankenh&user und
Transplantationsmediziner eine besondere Motivation darstellt. Bei besonderer Dringlich-
keit und speziellen Féllen, z.B. bei Kindern oder bei Organen, die lokal nicht vermittelt wer-
den kénnen, gibt es auch nationale Programme.

ZIELGRUPPENSPEZIFISCHE MASSNAHMEN
ZUR ORGANSPENDE — ERFAHRUNGEN AUS
FRANKREICH MIT EINER MEHRPHASIGEN
KAMPAGNE

Dominique Dautricourt, Kommunikationsmanagerin des Etablissement
Francais des Greffes (EFG), Paris

GESETZLICHE REGELUNGEN UND IHRE UMSETZUNG

Zwischen 1990 und 1994 gab es infolge verschiedener Skandale und Geriichte (Blutspen-
deskandal, Wachstumshormonskandal, Gerlichte Giber gestohlene Organe etc.) eine heftige
offentliche Debatte und Krise um die Organspende und Transplantationsmedizin.
Staatlicherseits wurde darauf mit der Schaffung gesetzlicher Regelungen (Bioethik-Gesetz
und Gesetz zur Etablierung des EFG), mit Strukturverbesserungen (Aktualisierung der War-
teliste, Verbesserung der Verteilungsgerechtigkeit) und mit Aufkl&rungsmalRnahmen rea-
giert.

So gilt seit 1994 in Frankreich die Widerspruchslésung, wobei aber eher nach der ,.er-
weiterten Zustimmungslosung“ verfahren wird. Etwa 30—40% der Angehdrigen lehnen die
Organspende im Namen des Verstorbenen ab.

Die Presseresonanz auf all diese MaBnahmen war gering.
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DASs ETABLISSEMENT FRANCAIS DES GREFFES (EFG)

Seit 1994 koordiniert das staatliche Etablissement Francais des Greffes (EFG) sowohl na-
tional als auch regional das Transplantationsgeschehen und ist auch fur die Aufklarungs-
arbeit verantwortlich. Zu den Aufgaben gehéren im Einzelnen das Management der
Warteliste, die Allokation in den sieben Regionalzentren, die Organisation der Gewebebank,
Fortbildung, Aufklarung, Forschung und die internationale Zusammenarbeit.

1997 verfiigte das EFG uber einen Etat von 65 Millionen Franc und tiber 90 Mitarbeiter, wo-
von 60 in der Zentrale in Paris und 30 in den regionalen Zentren beschaftigt sind.

AUSGANGSLAGE

Von 222 autorisierten Krankenhausern beteiligten sich 1997 nur 128 (57%) an der Organ-
spende. Auch wenn es keine Untersuchungen hiertiber gibt, so ist dennoch deutlich, dass
die Organspende vor allem beim Krankenhauspersonal ein schlechtes Image hat. Da das
Krankenhaus aber der entscheidene Ort fir die Frage nach der Organspende ist, entschied
das EFG, eine mehrphasige Aufklarungskampagne in den Krankenhdusern zu beginnen
(siehe hierzu auch Abschnitt 4.3. in diesem Band).

1996-1997: AUFKLARUNGSKAMPAGNE IN DEN KRANKENHAUSERN

Zielgruppen dieses Teils der Kampagne:
— Klinikpersonal allgemein
— Organspende- und Transplantationsteams

Zielsetzungen der Krankenhauskampagne:

— Es sollte eine ,,institutionelle” Kampagne sein, d.h. eine Kampagne in und von den
Krankenh&usern unter Einbeziehung aller am Organspendeprozess Beteiligten.

— Die Qualitétssicherung sollte im Mittelpunkt stehen.

— Das Ansehen der Transplantationsmedizin, aber vor allem das der ansonsten im Abseits
stehenden Organentnahme, sollte gefordert werden.

Fur die Durchfiihrung der Kampagne gab es eine klare Arbeits- und Aufgabenteilung zwi-

schen dem EFG und den Krankenhdusern:

— Das EFG tibernahm alle institutionellen Kontakte und das zentrale Management. Die
notwendigen Informationsmaterialien wurden zentral entwickelt und verteilt. Organi-
sation und Beteiligung an Konferenzen sowie die nationalen Pressekontakte wurden
ebenfalls vom EFG wahrgenommen.

— DieKrankenhduser wurden durch das Engagement ihrer Verwaltungsdirektoren und die
Nominierung einer flr die Kampagne verantwortlichen Person in jedem Krankenhaus
eingebunden.
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Die erste MaBnahme bestand in der ldentifizierung aller einzelnen Schritte des Organ-
spendeprozesses. Es sollte jedem einzelnen Beteiligten und auch dem (brigen Personal der
Zusammenhang zwischen den einzelnen Stationen der Organentnahme verdeutlicht und
eine klare Orientierung flr seine Arbeit gegeben werden.

Die Aufgabe des Krankenhauses bestand also in der Planung (lokale Komitees), Durch-
flilhrung und Auswertung der hausinternen Kampagne sowie der regionalen Pressearbeit.
Die Kampagne begann mit zwei Aktionstagen im November 1996, an denen Vortrége und
Diskussionsrunden in allen 297 beteiligten Krankenh&usern stattfanden und die von gro-
Rer Presseaufmerksamkeit begleitet wurden.

Die wichtigsten Ergebnisse

In allen beteiligten Krankenhdusern wurden Kommunikationsblros eingerichtet. Die
starkste Motivation fand sich offensichtlich in den Krankenh&usern, in denen es bis zu dem
Zeitpunkt wenig Organspenden gegeben hatte.

In 242 der beteiligten Krankenhduser wurden spezielle Aktionen organisiert, und 195 die-
ser Krankenh&user beantworteten die Nachbefragungen hierzu. In 55 Krankenh&usern
wurden nur Materialien des EFG verteilt. Kritische Fragen betrafen vor allem Hirntoddiag-
nose (74%), korperliche Integritat (68%), Infektionen (38%) und Zeit auf der Warteliste
(26%).

Vor dem Hintergrund der Kampagne entschlossen sich 34 Krankenhduser, die Angehori-
genbetreuung zu verbessern, 25 Krankenhduser entschieden sich fur eine Férderung der
Gewebeentnahme und 16 Krankenhduser bildeten spezielle Schulungsteams.

Zu den Uber die konkrete Aktion hinausgehenden Ergebnissen gehoren:

— Die Organspende ist nicht mehr ein tabuisierter Prozess.

— Die Nachfrage nach Fortbildungskursen findet groRere Akzeptanz und Unterstiitzung.

— Die Einbeziehung aller Krankenhaushereiche — auch der Verwaltung — in die Kam-
pagne trug dazu bei, dass die Organspende und Transplantation gemeinsam als eine
Behandlungsmethode reflektiert werden, die alle Bereiche eines Krankenhauses
gleichermalien betrifft und interdisziplindre Problemldsungen erfordert.

— Die fiir die Organentnahme zusténdigen Personen wurden bekannt gemacht und auf-
gewertet. Das damit verbundene bessere Ansehen der an der Organspende und -ent-
nahme Beteiligten erhdhte deren Motivation.

— Krankenhausinterne Hierarchiebarrieren konnten durch das gemeinsame Herangehen
an die Thematik durchbrochen werden, was von allen Beteiligten als Nebeneffekt be-
sonders positiv vermerkt wurde.

1997-1998: AUFKLARUNGSKAMPAGNE FUR ALLGEMEINMEDIZINER,
APOTHEKER UND PRIVATE KRANKENSCHWESTERN

Nachdem die Krankenh&user in der ersten Kampagnenphase als starke Multiplikatoren ge-
wonnen werden konnten, ibernahmen sie — unterstiitzt durch das EFG und regionale Be-
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horden — mit der Organisation von Konferenzen fiir den ambulanten Sektor und der Durch-
flhrung von Fortbildungsveranstaltungen die Umsetzung der zweiten Kampagnenphase.
Das EFG entwickelte hierzu spezielles Informationsmaterial flr die einzelnen Zielgruppen
und gab Unterstiitzung bei der Curriculumentwicklung und Referentenauswahl.

Als zentrale Botschaften wurde die Bedeutung der Fachkréafte im ambulanten Sektor als An-
sprechpartner und der Nutzen fiir ihre Patienten betont.

Erste Ergebnisse:

Der Erfolg der Konferenzen war von Krankenhaus zu Krankenhaus sehr unterschiedlich
und hing sehr stark von den jeweiligen Beziehungen der Krankenhduser zu den niederge-
lassenen Arzten und den Apothekern vor Ort ab.

Die Fortbildungskurse werden nicht im erwarteten Mal} besucht.
Wahrend die Krankenhduser in der ersten Phase sehr engagiert waren und das Gefihl hat-
ten, im eigenen Interesse zu arbeiten, trifft dies in dieser Phase nicht mehr zu.

1998-2000: AUFKLARUNG DER ALLGEMEINBEVOLKERUNG

Wie verschiedene Untersuchungen zeigen, hat sich an der Einstellung der franzdsischen
Bevdlkerung zur Organspende in den letzten zehn Jahren nicht wesentlich etwas gedndert.
Nur wenige sind generell dagegen, aber wie in anderen Landern auch, sind die Beflirwor-
ter schlecht informiert und halten ihre Meinung nicht schriftlich fest oder sprechen nicht
mit ihren Angehdrigen dartiber.

Ziel der Kampagne ist es daher, alle Burgerinnen und Biirger zu veranlassen, sich mit dem
Thema auseinanderzusetzen und eine Entscheidung fir oder gegen die Organspende zu
treffen und hiertiber die Angehdrigen in Kenntnis zu setzen.

Zuknftig soll die Kommunikation tiber den Organspendeausweis und die Information zur
Einfuhrung des Widerspruchregisters (Juli 1998) erfolgen.

Als Multiplikatoren wurden die Apotheker gewonnen, die Uber einen leichten Zugang ver-
fligen, keine Wartezeiten haben und zudem eine Affinitat zu Gesundheitsthemen besitzen
und Vertrauen genieRen.

Mit Unterstiitzung des Gesundheitsministers und der Apothekervereinigung wurden Streu-
aktionen und Multiplikatoreninformationen durchgefthrt, die zur Zeit evaluiert werden.

1999 soll erneut eine Befragung der Bevélkerung durchgefihrt und die Arbeit mit den Apo-
theken weiterentwickelt werden.
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INSTRUMENTE DER WILLENSBEKUNDUNG —
DIE EINFUHRUNG EINES POSITIVREGISTERS
IN GROSSBRITANNIEN®

AUSGANGSSITUATION

1961 wurde in GroRbritannien im ,,Human Tissue Act" festgelegt, dass Organe und Gewebe
von Leichnamen zu therapeutischen Zwecken entnommen werden dirfen, sofern die Be-
troffenen dem zugestimmt haben und die Angehdérigen dies beflrworten. Der formale Weg,
auf dem diese Willensbekundung eingeholt werden soll, war jedoch nicht gesetzlich gere-
gelt. Es war Sache des Krankenhauses, bei den Angehdrigen nachzufragen. Diese lehnten
die Organspende jedoch oft ab — nicht zuletzt, weil die Organspende in den sechziger Jah-
ren wenig populdr und in der Allgemeinbevdlkerung nahezu unbekannt war.

1970 kam das Konzept der breiten Streuung eines Organspendeausweises auf und wurde
vom Gesundheitsministerium aufgegriffen. Seitdem findet er millionenfache Verbreitung,
vor allem (ber Postschalter und Gber Arztpraxen. Seine Erkennungszeichen sind von An-
fang an die Farben Blau/Rot, wahrend sein sonstiges Erscheinungshild immer wieder mo-
dernisiert, wenn auch nicht komplett gedndert wurde.

1995 konnte in Untersuchungen festgestellt werden, dass 98% der Briten den Organspen-
deausweis kennen und 40% einen Ausweis ausgefiillt haben. Ahnlich wie in anderen Lén-
dern haben 70% der britischen Bevdlkerung eine positive Einstellung zur Organspende.
Doch trotz dieser hohen Zustimmung stagnieren die Zahlen der Organtransplantationen
seit 1989 bei ca. 1500 Nieren- und 300 Herztransplantationen im Jahr. So gab es beispiels-
weise 1995 (bei insgesamt rund 58 Millionen Einwohnern) 982 postmortale Organspender,
von denen sich im Durchschnitt vier Organe als Transplantate eigneten. Im gleichen Jahr
gab es 200 Lebendspender und 6000 Patienten standen auf der Warteliste.

PROBLEME MIT DEM ,,CARD-ALONE-SYSTEM®

Die Erfahrungen haben gezeigt, dass der Organspendeausweis als einziges Mittel, seine Hal-

tung zur Organspende zu dokumentieren, folgende Probleme aufwerfen kann:

— Nachdem vergeblich um das Leben eines Menschen gekdmpft wurde, wird nicht unbe-
dingt nach einem Organspendeausweis gesucht.

— Die Menschen tragen den Ausweis h&ufig nicht bei sich, so dass eine Identifikation als
Spender nicht maglich ist.

1 Dadie urspringlich eingeladene Referentin, Gail Greensmith, Presseabteilung des Departmet of Health, London, ihre Teilnahme an dem
Workshop kurzfristig absagen musste, wurde der Beitrag von K. Becker auf der Grundlage der schriftlichen und miindlichen Informatio-
nen der Referentin zusammengestellt und vorgetragen.
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— Die Angehdrigen wissen nicht, ob der Verstorbene einen Organspendeausweis besitzt,
haben in der Familie nie Gber dieses Thema gesprochen und lehnen dann eher die Or-
ganspende ab: Sie wiinschen keine weiteren medizinischen Eingriffe am Korper des Ver-
storbenen, haben Angst vor Verstimmelung, sind sich uneinig Uber die Frage der
Organspende, oder sie fihren religidse Griinde an.

MOGLICHE WEGE ZUR PROBLEMLOSUNG

Auf der Suche nach einem besseren Instrument zur Willensbekundung hatte 1992 eine Stu-
die ergeben, dass im Zusammenhang mit der Flihrerscheinausgabe ein glinstiger Weg zur
Dokumentation der Spendebereitschaft méglich ist. Aus verschiedenen Recherchen wurde
aber ersichtlich, dass das britische Datenverarbeitungssystem bei der Fiihrerscheinausgabe
nicht in der Lage ist, zusétzlich ein Organspenderegister zu verwalten.

Diese Aufgabe wurde deshalb an die United Kingdom Transplant Support Service Authority
(UKTSSA) in Bristol weitergegeben, die im Auftrag des Gesundheitsministeriums ein Or-
ganspenderegister einrichtete. Die UKTSSA ist eine neutrale, von der Regierung finanzierte
Stelle, die nicht von Krankenhausinteressen geleitet wird. Zu ihren Aufgaben gehéren die
Unterstiitzung der regionalen Transplantationszentren, die Allokation sowie die Sammlung
und Analyse von Daten.

Am 6. Oktober 1994 startete das Register, zu dem nur das Gesundheitsministerium Zugang
hat und das als sicher vor Missbrauch gilt. Die Transplantationskoordinatoren kénnen hier
bei Bedarf Daten abrufen.

Nach wie vor werden die Angehdrigen eines potentiellen Spenders gefragt, ob sie mit einer
Organentnahme einverstanden sind. Bei einem Eintrag ins Register stimmen sie der Ent-
nahme in der Regel zu. Als Beleg einer eindeutigen, zu Lebzeiten abgegebenen Willensbe-
kundung des Verstorbenen erleichtert ein Registereintrag somit die Akzeptanz der
Organspende bei den Angehdrigen.

AUFKLARUNGSMASSNAHMEN FUR DAS NEUE
ORGANSPENDEREGISTER

Die im Zusammenhang mit der Registereinfihrung durchgefiihrte Kampagne bestand bis
1997 aus drei Schwerpunkten:

1. Werbung flr den Registereintrag,

2. Werbung fr den Organspendeausweis,

3. Stimulierung einer positiven Medienberichterstattung.

Diese Strategie basiert auf der Annahme, dass die richtige Mischung aus diesen drei Ele-
menten den groRten Erfolg haben masste.

DiE HERAUSFORDERUNG ANNEHMEN — AUFKLARUNGSARBEIT ZUR ORGANSPENDE 25



Die MalRnahmen der Registerkampagne sind im Einzelnen:

— Fernsehspots,

— Informationsmaterial,

— eine kostenlose Telefon-Hotline,

— Initiativen von Betroffenen-Verbanden sowie anderen caritativen Einrichtungen,
— kostenlose Werbeplétze im Fernsehen und in den Printmedien,

— Pressearbeit (40.000 Registrierungen pro Woche als Anlass fur Medienarbeit).

DER REGISTEREINTRAG

Fr eine Registereintragung stehen folgende Méglichkeiten zur Verfligung:

— Registrierungsformulare gibt es in Form von Flugblattern am Postschalter, bei Arzten
sowie bei der Beantragung eines Passes oder Flihrungszeugnisses.

— Uber eine kostenlose Telefon-Hotline kdnnen sich die Menschen informieren.

— Neue Fuhrerscheinformulare haben ein zusatzliches Feld, das bei Spendebereitschaft
angekreuzt werden kann.

Bis Oktober 1997 hatten sich 4,5 Millionen, d.h. 7,7% der britischen Bevélkerung in das Re-

gister eingetragen lassen. Davon haben rund eine Million die Mdglichkeit des Flhrer-

scheineintrags genutzt, und 500.000 Menschen haben sich Gber einen Arzt des NHS

registrieren lassen.

Eine Analyse der Eintrage ergibt folgende Merkmale:

— Es handelt sich eher um so genannte ,,sozial verantwortliche® Menschen.

— Es lassen sich eher Frauen als M&nner eintragen.

— Die Altersspanne liegt eher zwischen 25 und 44 Jahren.

— 8von 10 Eingetragenen hatten vorher einen Organspendeausweis ausgefllt.

NUTZEN DES REGISTERS FUR DIE WEITERE AUFKLARUNGSARBEIT

Da das Register eine Selektion der Daten nach Alter, Geschlecht und Wohnort erlaubt, kon-
nen ganz gezielt regionale oder an bestimmte Zielgruppen gerichtete Aufklarungsmaf-
nahmen geplant und umgesetzt werden.

RESUMIERENDE BETRACHTUNG DES REGISTERS

Probleme

— Ein effektives Register bendtigt 10 Millionen Eintrage, bisher (1997) haben sich aber
erst 4,5 Millionen Menschen eintragen lassen.

— Aufgrund der immer noch viel zu langen Zeitspanne zwischen Antragstellung und er-
folgter Registrierung — beispielsweise wegen mehrere Monate lagernder Postsacke —
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stehen die Transplantationskoordinatoren dem Register bisher noch kritisch gegen-
uber.

— Aus Untersuchungen (1995) geht hervor, dass der Bekanntheitsgrad des Organspende-
ausweises bei 97% liegt, die des Registers aber nur bei 28%.

— Ethnische Minderheiten zeigen eine nur geringe Registrierungsbereitschaft.

— Negative Medienberichte beeinflussen die Registrierungsrate, wie zahlreiche Beispiele
in der Vergangenheit belegen.

Positive Effekte

— Die Registrierten selbst &uBerten sich postiv Uber das Register. Viele sehen darin eine
gute Initiative, die ihnen das Gefuihl vermittelt, zu einer groRen Gruppe Gleichgesinn-
ter zu gehdren. Andere sind befriedigt und beruhigt, eine Entscheidung treffen zu kon-
nen, die nach dem Tod respektiert wird.

— Im Hinblick auf die Aufklarungsarbeit bietet die Registrierung ein hervorragendes In-
strument, um die Effektivitdt von Kampagnen zu ermitteln.

Die bisherigen Ergebnisse des Registers haben eine Debatte dariiber ausgeldst, ob man
nicht besser zu einem Negativregister in der Art, wie es in Belgien oder Osterreich gefiinrt
wird, Gbergehen sollte. Da jedoch ein solches System mit einem enormen Erklarungshbe-
darf verbunden ist, wiirde der zu erwartende Erfolg dem Aufwand jedoch wahrscheinlich
nicht gerecht.

DiE NEUE KAMPAGNE

Am 19. Oktober 1998 wurde mit der ldee ,,Sag es deiner Familie mit eigenen Worten“ eine
neue Drei-Jahres-Kampagne gestartet. Unter dem Motto ,,A call to action” (Aufruf zum Han-
deln) soll erreicht werden, dass die Organspende im &ffentlichen Bewusstsein bleibt und
sich ihr Bekanntheitsgrad noch vergroBert. In den Familien soll (iber dieses Thema ge-
sprochen werden und die Menschen sollen dazu motiviert werden, sich in das Register ein-
tragen zu lassen oder einen Organspendeausweis bei sich zu tragen. Dartber hinaus erhalt
das Krankenhauspersonal ausfthrliche spezielle Informationen

Einzelne Elemente der Kampagne

Bereits bestehendes Informationsmaterial wird — mit einer Banderole versehen — weiter-
hin an die Allgemeinbevélkerung verteilt. Gleichzeitig werden neue Materialien entwik-
kelt und populér gestaltete Anzeigen geschaltet, und der telefonische Informationsdienst
(Freephone Health Literature Line) wurde verbessert. So werden beispielsweise spezielle Fra-
gen direkt weitergeleitet, d.h. Anfragen werden schnell und angemessen behandelt.

Das Krankenhauspersonal erhélt ausfuihrliches Informationsmaterial, das insbesondere

dazu ermutigen soll, mit den Angehdrigen eines potentiellen Organspenders dieses Thema
anzusprechen.
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Im Hinblick auf die aus Stidostasien und Indien abstammende Bevolkerung soll durch spe-
zielle Radio- und TV-Spots erreicht werden, dass die Organspende in den jeweiligen Ge-
meinden thematisiert wird. Auch in der Gesamtkampagne wendet sich ein Spot speziell an
diese Zielgruppe, aus deren Umfeld auch eine auf die Ansprache von Minderheiten spezia-
lisierte Agentur verpflichtet wurde.

Eine wesentliche generelle Neuerung besteht darin, dass nun die unterschiedlichen Infor-
mationsbedirfnisse in den verschiedenen Phasen des Organspendeprozesses beriicksichtigt
werden. Das heif3t, es wird beispielsweise danach differenziert, ob sich die Informationen
an betroffene Familien wenden, die sich gerade in einem Entscheidungsprozess befinden,
oder ob es sich um Erstinformationen handelt.

HAT DER ORGANSPENDEAUSWEIS
AUSGEDIENT? — ERFAHRUNGEN MIT DER
REGISTEREINFUHRUNG IN DEN
NIEDERLANDEN

Anna-Riemke van Netten, Geschaftsfihrerin der
Stichting Orgaan- en Weefseldonorvoorlichting (SDV)?, Hilversum

GESETZLICHE GRUNDLAGE DER ORGANSPENDE

Im Mai 1996 ist das niederl&dndische ,,Gesetz zur Organspende* in Kraft getreten. Das ge-
setzlich festgelegte Spenderegister unter der Tragerschaft des niederlandischen Ministeri-
ums fir Wohlfahrt, Gesundheit und Sport wurde im Marz 1998 er6ffnet.

Die wesentlichen Inhalte dieses Gesetzes betreffen:

— die Regelung der Spende von Organen und Geweben vor und nach dem Tode,
— die Registereinfiihrung,

— die erweiterte Zustimmungsldsung,

— das Verbot des Organhandels.

Ziel des Gesetzes ist es zum einen, rechtliche Sicherheit zu schaffen, zum anderen soll es
dazu beitragen, die Rate der Organ-und Gewebespende zu erhéhen und Verteilungsge-
rechtigkeit zu gewéhrleisten.

2 Die Stiftung wurde 1976 nach einer von fiinf Organisationen, darunter das Niederlandische Rote Kreuz und die Stiftung Eurotransplant,
gemeinsam durchgefuihrten Werbekampagne fir die Organspende gegriindet. Der seinerzeitige Name der Stiftung lautete Stichting Orgaan-
en Weefseldonorwerving (Stiftung Organ- und Gewebespendenwerbung). Da die Stiftung 1990 ihren ,,werbenden* Charakter zugunsten
von Aufkldrungs- und Informationsaufgaben aufgegeben hat, wurde 1993 der heutige Name eingefiihrt, in dem es nun statt Werbung Auf-
kl&rung heif3t. <http://www.donorvoorlichting.nl/en/home.htm> (20.08.1999).
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Die in dem Gesetz festgelegte Informations- und Aufklarungspflicht gegenuiber der Allge-
meinbevélkerung wird von der Stichting Orgaan- en Weefseldonorvoorlichting, kurz:
Stichting Donorvoorlichting (SDV, Stiftung Organspendeaufklarung) wahrgenommen.

Neben der unterstiitzenden Rolle bei der Entwicklung der Kampagnematerialien des Ge-
sundheitsministeriums, nahm und nimmt die Stiftung gleichzeitig die Funktion einer zen-
tralen Informationsstelle wahr.

Zur Erlauterung des Gesetzes und der Einflihrung des Registers wurden zielgruppenspezi-
fische Aufklarungsmafinahmen flr folgende Zielgruppen entwickelt:

— fir medizinische Fachkréfte und Krankenhdauser,
— fur die Allgemeinbevélkerung.

AUFKLARUNGSKAMPAGNE FUR MEDIZINISCHE FACHKRAFTE
UND KRANKENHAUSER

Die auf die medizinischen Berufsgruppen abzielenden MaBnahmen umfassten bis zum
. September 1998 u.a.

Einflihrung des Hirntodprotokolls,

Einfuhrung des Krankenhausprotokolls,

Kongress zum Organspendegesetz im Mérz 1998,

Artikel in Fachzeitschriften,

Personliche Anschreiben mit Erlduterungen des Gesetzes.

[EEN

Zu den MaRnahmen ab dem 1. September 1998 gehdren:
— Pro-Spende-Programm,

Medizinisches Informationszentrum,

Organisation der Transplantationskoordinatoren,
Bildung von Organentnahmeteams,
Gewebeprotokoll.

KOMMUNIKATIONSSTRATEGIE
DER OFFENTLICHEN AUFKLARUNGSKAMPAGNE

Die 1997 gestartete Aufklarungskampagne fir die Allgemeinbevélkerung basierte auf ei-
ner zweigleisigen Kommunikationsstrategie, die von dem Grundsatz ausging, dass zwei
verschiedene Absender zwei unterschiedliche Botschaften vermitteln:

— Neutrale Botschaft: Mit Absender des Gesundheitsministeriums und in Zusammenarbeit
mit der Stiftung erfolgte eine ,,neutrale* Werbung fiir das Register generell. Ziel dieser
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MalRnahme war es, so viele Registrierungen wie mdglich zu erzielen, unabhéngig da-
von, ob sich damit fiir oder gegen die Organspende ausgesprochen wurde.

— Sanft werbende Botschaft: Der zweite Absender waren Organisationen aus dem Bereich
der Organspende und Transplantationsmedizin, die auf sanfte Weise flr eine positive
Registereintragung warben (,,soft advertising*). Auch hier war das Ziel, so viele Regist-
rierungen wie méglich zu erreichen, wobei es sich bevorzugt um Ja-Eintragungen han-
deln sollte.

PHASEN DER AUFKLARUNGSKAMPAGNE

Die Aufklarungskampagne fiir die breite Offentlichkeit umfasste vier Phasen:

— Dezember 1997 bis Ende Januar 1998: Erstellung des Zeitplans,

— Februar/Marz 1998: Erlauterung des Organspendegesetzes (erweiterte Zustimmungsl6-
sung versus Widerspruchslésung) und Motivation flr die Registrierung,

— (Marz/April 1998): Versand der Registrierungsformulare,

— Maérz/April/Mai 1998: Sanfte Werbekampagne (TV- und Kinospots, Fernsehshow).

KOMMUNIKATIONSMEDIEN DER NEUTRALEN KAMPAGNE

Schwerpunkt der neutralen Kampagne durch das niederlandische Gesundheitsministerium
war ein personlich adressiertes Anschreiben an 12,2 Millionen Burgerinnen und Birger,
dem die Registrierungsunterlagen beilagen.

Weitere Mittel des Ministeriums waren u.a.:

— TV-Spots (Postbus 51) und eine Radiowerbung,

— Werbeplakate,

— Anzeigen in Uberregionalen Tageszeitungen,

— Informationsbroschiire (landesweite Verteilung),

— Faltblatt (auf Wunsch des Informationszentrums),

— Internetseite,

— free publicity.

Die Aufgaben und Mittel der Stiftung umfassten u.a.:

— Beantworten von Fragen,

— Erstellen von ausfiihrlichem Informationsmaterial, wie z.B. eine 120-seitige Informa-
tionsbroschire und Mitteilungsblatter zu aktuellen Themen,

— Erstellen von Material fur Migranten,

— Halten von Vortragen,

— Versorgung mit telefonischen und schriftlichen Informationen,

— Internetseite,

— free publicity.
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ORGANISATION DES INFORMATIONSZENTRUMS

Das von der Stiftung gefiihrte Organisationszentrum besteht aus einem so genannten
»Front office, das u.a. Standardfragen beantwortet, Informationsmaterialien versendet
und Tagesberichte erstellt, wahrend das sogenannte ,,Back office* u.a. flir die Beantwor-
tung tiefer gehender Fragen, den Versand spezieller Infromationsmaterialien und Litera-
tur sowie die Vermittlung an andere Stellen zustandig ist.

PRESSEKONTAKTE UND KRISENKOMMUNIKATION

Im Hinblick auf die Presse wird eine sowohl offensive wie auch defensive Stategie verfolgt.
Als offensive Mallnahmen sind u.a. Pressekonferenzen, Pressemitteilungen, Interviews so-
wie Radio- und Fernsehauftritte geplant. In Abstimmung mit den beteiligten Organisatio-
nen und Institutionen ist man dartber hinaus bestrebt, in den Medien ein méglichst
einheitliches und eindeutiges Bild zu vertreten.

Resonanz in den Medien und in der Offentlichkeit

Es gab zahlreiche positive und kritische Reaktionen, beispielsweise in Form von Briefen.
Kritische Anmerkungen in den Medien bezogen sich vor allem auf die Bestimmung des
Hirntodes, Sorge um die ndchsten Angehdrigen, auf das Thema Homosexualitét als Kontra-
indikation und auf den Organspendeprozess selbst.

Reaktion der Stiftung und des Gesundheitsministeriums

Auf die Reaktionen in der Offentlichkeit und Presse reagierte die Stiftung und das Ge-
sundheitsministerium mit ganzseitigen Zeitungsanzeigen, Interviews, Presseerkl&rungen
und Leserbriefen in Zeitungen.

EVALUATION

Die Kampagne erreichte 84% der Zielgruppe. Wahrend vor der Kampagne 46% der Bevol-
kerung das Organspendegesetz kannten, lag der Bekanntheitsgrad nach der Kampagne bei
67%, konnte also um 21% gesteigert werden. Die Einstellung der Bevdlkerung zur Organ-
spende konnte dagegen nicht positiv beeinflusst werden. Im Gegenteil — zeigten zuvor 93%
eine positive Haltung zur Organspende, so lag der Prozentsatz nach der Kampagne bei 84%.
60% sprachen mit anderen (iber das Thema — meist in der Familie —, und bei der Stiftung
Organspendeaufklarung gingen rund 180.000 Anfragen nach Informationen ein. 74% der
angeschriebenen Personen fanden die in der Postsendung enthaltenen Informationen fur
ausreichend.

36% der angeschriebenen Personen lieBen sich registrieren, wobei die Entscheidungen im
Einzelnen wie folgt getroffen wurden:

— 55% stimmen einer Organspende zu,
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— 35% lehnen eine Organspende ab,
— 10% uberlassen die Entscheidung dem nachsten Angehdrigen,
— < 1% Uberlassen die Entscheidung einer bestimmten Person.

12% derjenigen, die einen Spendeausweis besitzen, haben von der Méglichkeit der Regist-
rierung keinen Gebrauch gemacht.

Insgesamt musste festgestellt werden, dass eine zweigleisige, auf zwei Absendern mit zwei
verschiedenen Botschaften beruhende Kampagnenstrategie eher dazu angetan ist, Verwir-
rung zu stiften: Es wurde kaum wahrgenommen, dass es sich um verschiedene Absender
handelte, so dass beide Botschaften mit dem Ministerium in Verbindung gebracht wurden
und offenbar der Eindruck entstand, dieses ,,werbe* um Organspenden.

SCHLUSSFOLGERUNGEN UND EMPFEHLUNGEN

Aus den Erfahrungen kénnen folgende allgemeine Schlussfolgerungen und Empfehlungen
gezogen werden:

— Eine zweigleisige Strategie funktioniert nicht. Man sollte nur eine einzelne Kampagne
zu einem Zeitpunkt durchfiihren und auf die jeweilige Zielgruppe zugeschnittene In-
formationen anbieten.

— Die Kampagne des Ministeriums war zu geschéaftsmaRig gestaltet. Die Informationen
missen sowohl den emotionalen wie auch den sachlichen Aspekten gerecht werden.

— Mit grol? angelegten Kampagnen fordert man eine gesellschaftliche Debatte und Kritik
heraus, auf die man sich bereits im Vorfeld einstellen muss.

— Die Medien tben einen grofRen Einfluss darauf aus, wie eine Kampagne in der Bevol-
kerung aufgenommen wird. Die Presse sollte deshalb bereits vor Beginn der Kampagne
aktiv einbezogen werden. Es muss ein ausreichend ausgestattetes Budget bereitstehen,
um im Bedarfsfall schnell in den Medien reagieren zu kénnen.

Als Konsequenz daraus wird man in den Niederlanden zukinftig der zweigleisigen Strate-
gie eine Zwei-Phasen-Strategie vorziehen. So soll beispielsweise die Zielgruppe der 18-Jah-
rigen zunéchst durch eine multikulturelle Kampagne angesprochen werden (,,sden”),
bevor dann im Anschluss daran an der Organspende beteiligte Organisationen ihrerseits
Kampagnen durchfthren (,ernten).

Daruber hinaus werden kontinuierlich Informationen durch das Informationszentrum ver-

teilt sowie weitere zielgruppenspezifische Informationsprojekte, z.B. fir Migranten, ent-
wickelt.
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EIN PROGRAMM FUR DIE LEBENDSPENDE —
ERFAHRUNGEN AUS NORWEGEN?

Inge Brekke, Leiter des Transplantationszentrums in Norwegen, Oslo

AUSGANGSSITUATION

Norwegen ist ein sehr grofRes Land mit nur rund vier Millionen Einwohnern.* Angesichts
der weit verstreut lebenden Bevolkerung und der groRen Entfernungen ist die postmortale
Organspende ein schwieriges Unterfangen. Gleichzeitig bedingen diese Umstdnde aber
auch einen hoheren Transplantationsbedarf, weil ein erheblicher Prozentsatz der Men-
schen mit einem Nierenversagen viel Zeit damit verbringen massten, beschwerliche Wege
zu und von den Dialysezentren zuriickzulegen. Deshalb erstrecken sich alle Bemiihungen
darauf, jedem eine Nierentransplantation zu erméglichen, der sie braucht.

Die Politik hat daftir gesorgt, dass jedem, der an einem Nierenversagen leidet, eine Nie-
rentransplantation angeboten und die Anzahl an Langzeitdialysepatienten gering gehal-
ten werden kann. So ist im Vergleich mit der Situation bei Eurotransplant die Warteliste
flr Nierentransplantationen mehr oder weniger stabil und liegt bei einer durchschnitt-
lichen Wartezeit von 7—8 Monaten, da — im gesellschaftlichen Konsens — die Indikation
fr eine Nierentransplantation liberal gehandhabt wird: Sie ist — unabhéngig vom Alter —
durch das ganze Gesundheitssystem hinweg jedem zugénglich.

STRUKTUR DES NORWEGISCHEN LEBENDSPENDEPROGRAMMS

Das 1969 ins Leben gerufene Nierentransplantationsprogramm ging davon aus, dass eine
Nierentransplanation besser und kostengtinstiger sei als eine Dialyse und eine einseitige
Nierenentnahme einem gesunden Menschen nicht schade. Deshalb war die Lebendspende
von Anfang an integraler Bestandteil des Transplantationsprogramms, um insgesamt gute
Ergebnisse und eine hohe Tranplantationsrate zu erzielen. Dementsprechend betrégt der
Anteil der Lebendspende bei den Nierentransplantationen im Jahresdurchschnitt rund 40%.

Auf der Grundlage des 1973 verabschiedeten Transplantationsgesetzes kann einer Person,
die hierzu schriftlich ihre Zustimmung gegeben hat, zur Behandlung einer Krankheit oder
Verletzung einer anderen Person ein Organ entnommen werden, sofern mit diesem Ver-

3 Dieindem Beitrag enthaltenen Informationen zur Organspende in Norwegen generell, wie z.B. gesetzliche Regelung und organisatorische
Rahmenbedingungen, sind in Abschnitt 2.4. in diesem Band wiedergegeben.

4 Mitrund 4,3 Millionen Einwohnern und einer Bevélkerungsdichte von etwa 13 Einwohnern pro Quadratkilometer z&hlt Norwegen zu den
am wenigsten dicht besiedelten L&ndern in Europa. Im Vergleich dazu liegt beispielsweise in Deutschland die Bevélkerungsdichte bei 228
Einwohnern pro Quadratkilometer.
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fahren keine offensichtlichen Risiken flir Gesundheit oder Leben des Spenders verbunden
sind. Dementsprechend umfasst das Lebendspendeprogramm die Spende sowohl von Bluts-
verwandten wie auch von so genannten emotional nahe stehenden Personen.

LEITLINIEN DES LEBENDSPENDEPROGRAMMS

Die Lebendspende hat Vorrang

Im norwegischen Transplantationsgesetz wird im Falle eines Nierenversagens die Mog-
lichkeit einer Lebendspende immer als erstes in Betracht gezogen. Nur wenn keine Le-
bendspende mdéglich ist, wird ein solcher Patient in die Warteliste fiir eine postmortale
Spende aufgenommen.

Voraussetzung furr den Erfolg dieses Programms ist, dass das Transplantationsteam und die
behandelnden Nephrologen darin tbereinstimmen, eine Behandlung unter Verwendung
einer Lebendspende durchzufiihren und aktiv auf potentielle Lebendspender zuzugehen.
Wenn die Familie selbst nicht auf das Thema einer Spende zu sprechen kommt, informiert
der behandelnde Nephrologe seinerseits die méglicherweise in Frage kommenden Spender
uber das Programm.

Auswahl des Spenders

In den schriftlich ausgearbeiteten Richtlinien flir den Nephrologen heif3t es im Hinblick
auf das Gesprach mit der Familie ausdriicklich, dass jeglicher emotionale Druck oder jed-
wede Art von Zwang oder Uberredung zu vermeiden sind.

Die Familienmitglieder erhalten schriftliche Informationen, und dem mdglichen Emp-
fanger wird geraten, nicht selber in der Familie die Frage einer Lebendspende aufzuwer-
fen. Es liegt in der Verantwortung des behandelnden Nephrologen sicherzustellen, dass der
potentielle Spender von altruistischen Motiven geleitet wird, und die Spendebereitschaft
weder auf Druck seitens der Familie noch auf 6konomische Motive zuriickzuftihren ist. Der
Arzt muss dariber hinaus durch den Patienten informiert worden sein, wenn dieser keine
Niere von seiner Familie oder einem bestimmten Angehdrigen erhalten mochte.

Jeder potentielle Spender wird dann durch den Nephrologen angesprochen und Gber die
Méglichkeit der Organspende aufgeklart. Dieses Informationsgesprach sollte von einem er-
fahrenen, élteren Nephrologen gefiihrt werden, ohne der jeweiligen Person auch nur
irgendwie das Geflihl zu geben, zum Spenden verpflichtet zu sein. Ein Mangel an Motiva-
tion sollte akzeptiert und nicht kritisiert werden, und der potentielle Empfanger sollte nicht
uber den Ausgang der Konsultation informiert werden. Im Falle einer Ablehnung wird dies
mit medizinischen Kontraindikationen begriindet. Dem potentiellen Spender muss zudem
reichlich Zeit flir eine Entscheidung eingerdumt werden. Zusétzlich zu den miindlichen In-
formationen des Nephrologen wird dem potentiellen Spender eine Broschiire mit ausfuhr-
lichen Informationen uber alle Aspekte der Organspende ausgehandigt. Erfahrungsgeman
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sind mehr als zwei Drittel der in Frage kommenden Spender hiernach zu einer Spende
bereit.

Eltern, GroReltern, Geschwister, erwachsene Kinder sowie emotional nahe stehende Spen-
der wie Ehepartner, langfristige Lebensgefahrten und Adoptiveltern sind in erster Linie die
potentiellen Spender. Inshesondere Ehepartner sind meist hoch motivierte Spender, da sie
tagtaglich die durch die Krankheit bedingte verminderte Lebensqualitdt erleben. Spontan
motivierte entfernte Angehdrige wie Tanten, Onkel, Kusinen und Vettern sowie angeheira-
tete Verwandte kénnen unter speziellen Umsténden in Betracht gezogen werden. Freunde
werden jedoch normalerweise nicht akzeptiert. Der Spender muss volljahrig, d.h. Gber 18
Jahre alt sein, wéhrend die Obergrenze des Spenderalters nicht festgelegt ist.

Wenn eine echte Motivation ganz offensichtlich ist und keine augenscheinlichen somati-
schen oder psychologischen Kontraindikationen vorliegen, werden die ersten Screening-
Prozesse und die Blutgruppenbestimmung vorgenommen, gefolgt von einer sorgféltigen
medizinischen Untersuchung, um sicherzugehen, dass der Spender wirklich bedenkenlos
eine Niere spenden kann.

VORTEILE DER TRANSPLANTATION EINER LEBENDSPENDE

Vorteile der Transplantation einer Lebendspende sind:

1. Vor allem als préaventive Transplantation kann die Prozedur dann vorgenommen wer-
den, wenn sich der Empfanger in einer guten Verfassung befindet.

2. Die Transplantation hat nicht den Charakter einer Notfalloperation wie bei einer post-
mortalen Spende.

3. Der Patient muss nicht monate- oder sogar jahrelang auf der Warteliste warten.

Die Resultate sind sehr gut.

5. Ein Familienmitglied erhélt die Mdglichkeit, einer nahestehenden Person zu helfen.

B

ETHISCHE ASPEKTE

Was die ethischen Aspekte der Verwendung von Lebendspenden betrifft, so hat es dariber
immer schon Diskussionen gegeben. Unsere Befiirwortung basiert auf folgenden Uberle-
gungen:

1. Wenn auch kein chirurgischer Eingriff ohne jedes Risiko ist, so ist eine einseitige Ne-
phrektomie normalerweise fur gesunde Menschen nicht schadlich.

2. Gesunde erwachsene Menschen sollten das Recht haben, sich flir die Lebendspende zu
entscheiden und damit einem Familienmitglied helfen zu kénnen.

3. Die Lebendspende-Transplantation gestattet ein optimales Timing der Transplantation,
was die Risiken des Eingriffs fur den Empfanger reduziert.
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4. Die Organe von Lebendspender haben eine optimale Qualitat, was exzellente Resultate
sichert.

5. Lebendspender erhéhen die Gesamtzahl der fiir Transplantationen zur Verfligung ste-
henden Organe.

Potentielle Spender missen sowohl Gber die Risiken der Nephrektomie sorgfaltig informiert
werden wie auch tber die Screening-Methoden, und der Arzt muss sichergehen, dass seine
Informationen auch verstanden wurden.

Wenn es keine medizinischen Kontraindikationen gibt, betrachten die meisten Transplan-
tationszentren das Risiko fur den Spender als sehr gering. Sie glauben auch, dass der Nut-
zen, den sowohl Empfénger als auch Spender haben werden, dieses Risiko iberwiegt. Der
Nutzen des Spenders ist zum groBten Teil psychischer Natur. In einigen Fallen konnte zu-
dem durch das medizinische Screening des potentiellen Spenders eine Krebs- oder andere
Erkrankung im Friihstadium erkannt werden, was eine erfolgreiche Behandlung zulieR3.

In Norwegen ist man der einhelligen Meinung, dass die Praxis der Lebendespendetrans-
plantationen ethisch gerechtfertigt ist, vorausgesetzt die Spende erfolgt aus rein altruisti-
schen Motiven und ist mit keinerlei Druck — gleich welcher Art — verbunden.

FINANZIELLE ENTSCHADIGUNG FUR DEN SPENDER

Es ist von entscheidender Bedeutung, dass jegliche Art der Vereinbarung zu vermeiden ist,
die dem Gedanken an einen kommerziellen Organhandel Vorschub leisten konnte. Ande-
rerseits ist es sehr wichtig, dass potentielle und tatsachliche Spender fiir die durch die Scree-
ning-Prozesse und Krankenhausaufenthalte entstehenden Ausgaben gerecht entschadigt
werden. Diese Entschadigung schlief3t in der Regel Reisekosten, Medikamente, Kinderbe-
treuung und alle anderen Ausgaben, die direkt oder indirekt durch das Verfahren entste-
hen, mit ein und wird — wie auch der nachgewiesene Einkommensverlust — durch das
regionale Sozialversicherungssystem geleistet.

LANGFRISTIGE KONSEQUENZEN FUR DEN SPENDER

Uber die Frage, ob eine einseitige Nephrektomie fiir einen gesunden Menschen schadlich
ist, wurde sehr ernsthaft nachgedacht, und mehrere Nachsorgestudien wurden hierzu
durchgefhrt.

Aus mehreren Studien geht hervor, dass die Wahrscheinlichkeit einer Nierenerkrankung fiir
Lebendspender nicht hoher ist als fur die Gbrige Bevélkerung. Nachsorgeuntersuchungen
haben gezeigt, dass ungefahr ein Drittel der Spender eine milde, nicht fortschreitende Al-
buminurie und 15—20% leichten Bluthochdruck entwickelt haben.
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LANGFRISTIGE PSYCHOSOZIALE KONSEQUENZEN
DER NIERENSPENDE

Bei 494 Spendern wurden langfristige psychosoziale Konsequenzen der Nierenspende Uber
einen durchschnittlichen Beobachtungszeitraum von 6,7 Jahren untersucht. Hierzu wurde
ein standardisierter Fragebogen mit 19 Fragen zur Lebensqualitét benutzt. Die Spender
wurden mit der allgemeinen erwachsenen Bevdlkerung in einer mittelnorwegischen Pro-
vinz verglichen.

Ergebnisse:

— Bei 13 von 19 Fragen erreichten die Spender im Vergleich zur Kontrollgruppe deutlich
bessere Ergebnisse.

— Bei 4,8% der Spender wurden Familienkonflikte festgestellt, von denen 1,2% als ernst-
haft eingestuft wurden.

— 3,5% hatten sich von der Familie unter Druck gesetzt gefuihlt, zu spenden.

— 4,6% hatten sich von medizinischen Mitarbeitern unter Druck gesetzt gefuhlt.

Spender, die den Tod des Empfangers erlebt hatten, wurden getrennt untersucht. Die Re-
sultate in dieser Gruppe entsprachen denen der Vergleichsgruppe aus der Allgemeinbevol-
kerung, lagen aber unter denen der tbrigen Spender.

Die Studie bestatigt die Ergebnisse fritherer Berichte und unterstreicht die Annahme, dass
es eine positive Erfahrung ist, einem ,,geliebten Menschen* eine Niere zu spenden, und dass
diese Erfahrung flr sich genommen schon die Lebensqualitat erhéhen kann.

In Verbindung mit der Gewissheit, dass das Risiko des Spenders minimal ist, halten wir bei
der Nierentransplantation auch die nicht-verwandte Lebendspende fir eine hervorragende
Méglichkeit, um die Organknappheit fir Transplantationen etwas zu mildern.

ZUSAMMENFASSUNG

Das 1969 initiierte norwegische Transplantationsprogramm hat stets die Bedeutung der Le-
bendspende fir die Nierentransplantation betont. Dank dieses Programms ist die Nieren-
transplantationsrate seit 1985 auf 40 pro Million Einwohner gestiegen. Daraus resultierend
ist die Anzahl der Patienten, die auf ein Transplantat warten, wie auch die Anzahl der Di-
alysepatienten seit 1983 stabil geblieben ist.

Verglichen mit den wachsenden Wartelisten und der groBen Anzahl an Dialysepatienten in
den meisten Landern ist dies eine in Europa einzigartige Situation. Obwohl ungefahr vier-
mal so viele Menschen auf ein Nierentransplantat warten wie es Spendernieren gibt, istim
Vergleich mit den Bemuihungen um die postmortale Organspende bisher sehr wenig daftir
unternommen worden, das Potential der Lebendspende zu erhéhen.
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Allerdings haben angesichts des steigenden Bedarfs an Nieren viele Zentren sowohl in
Europa wie auch in den USA in den letzten Jahren ihre Zurtickhaltung gegeniiber der Le-
bendspende aufgegeben und mittlerweile Lebendspendeprogramme flr die Nieren-
transplantation eingefuhrt. In den USA ist der Anteil der Lebendspende-Nieren von 1988 bis
1994 um fast 70% gestiegen und entspricht nun fast 40% aller Spender. Dariiber hinaus hat
das wissenschaftliche Beratungskomitee des UNOS (United Network for Organ Sharing) vor
kurzem die Transplantationsmediziner dazu angehalten, ,,die verwandte und nicht-ver-
wandte Lebendspende noch stérker zu verfolgen®, um die Stagnation der postmortalen
Spender zu kompensieren, die nach wie vor zu beobachten ist.

In der Zukunft wird die zunehmende Verwendung von Lebendspenden wohl kaum zu um-
gehen sein. Die Umsetzung effektiver Lebendspendeprogramme kénnte jedoch auf eine
Reihe von Hindernissen stoRBen, und ethische, psychologische, 6konomische und andere
Fragen missen in jedem Zentrum sorgféltig bedacht und besprochen werden.

Jegliche Art des Organhandels muss in allen Landern gesetzlich verboten werden, um die-
sem unredlichen Geschéft, welches dem Ansehen der Lebendspende sehr schadet, vorzu-
beugen und es zu verhindern.

Die Arzte miissen tiberzeugt sein von dem ethischen Aspekt, wenn sie einem gesunden Men-
schen eine Niere entnehmen, um damit das Leben eines anderen zu retten, und sicherge-
hen, dass dies auf wahrem Altruismus basiert und mit keinerlei Entschadigung fir den
Spender verbunden ist.

Eine zunehmende Verwendung von Lebendspenden erfordert, dass es hierftr sorgféltig ge-

staltete Programme gibt, die auf ausfiihrliche und ausgewogene Informationen auch fur
die Familie des Empfangers besonderen Wert legen.
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UBERBLICK — DAS THEMA ORGANSPENDE
IM LANDERVERGLEICH

Nachdem im vorangegangenen Kapitel aus verschiedenen Landern (ber spezielle Aspekte
im Zusammenhang mit der Organspende, inshesondere tber Erfahrungen mit verschiede-
nen Aufklarungsaktivitaten, berichtet wurde, soll nachfolgend ein Uberblick iiber grund-
sdtzliche Aspekte des Themas — wie z.B. die rechtlichen und organisatorischen
Rahmenbedingungen, ¢ffentliche Diskussion, Rolle der Medien etc. — in Deutschland und
einigen europaischen Nachbarstaaten gegeben werden. Hierzu ausgewertet wurden u.a. Ge-
spréche bzw. Interviews mit Reprasentanten von Organisationen oder Institutionen, die in
den jeweiligen Landern mit Fragen der Organspende befasst sind, offizielle Informations-
schriften, mindliche oder schriftliche Berichte von Verantwortlichen sowie Fragebogen, die
an die entsprechenden Organisationen und die maRgeblichen Parteien in den jeweiligen
Landern versandt wurden.

Im Einzelnen geht es hierbei vor allem um folgende Fragen:

— Wie ist die Organspende gesetzlich geregelt? Welches sind die organisatorischen Rah-
menbedingungen und gibt es von anderen L&ndern abweichende Besonderheiten?

— Gibt es eine offentliche Diskussion? Werden beispielsweise Fragen tber Hirntodkrite-
rium, Verteilungsgerechtigkeit und Organhandel in der Offentlichkeit thematisiert und
wie verhalten sich die Medien dazu?

— Welche Einstellung hat die Bevélkerung zur Organspende? Welche MaRnahmen wur-
den fur die Aufklarungsarbeit entwickelt und zu welchen Ergebnissen ist man gekom-
men?

— Wie werden Organspendeausweise verteilt/beworben? Gibt es ein Organspenderregister?
Welche Erfahrungen liegen vor?

— Empfohlene Kontaktadressen.

Ergénzend hierzu werden fur jedes Land Angaben zur Zahl der postmortalen Organspen-
der sowie der Lebendnierenspender pro Million Einwohner (pmp) im Jahre 1998 gemacht.*

1 Die jeweiligen Daten sind dem Datenregister des Transplant Procurement Management (TPM) entnommen.
<http://www.tpm.org/Registry/RTPM.htm> (26.10.1999).
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DEUTSCHLAND

GESETZLICHE UND ORGANISATORISCHE RAHMENBEDINGUNGEN
DER ORGANSPENDE

In Deutschland bildet das 1997 verabschiedete Transplantationsgesetz auf der Basis der er-
weiterten Zustimmung die gesetzliche Grundlage flr eine Organspende. Es regelt die
Spende, Entnahme und Ubertragung von Organen und Geweben einschlieRlich der Vor-
aussetzungen fir eine Lebendspende und stellt den Organhandel unter Strafe.

Die im Transplantationsgesetz festgelegten gesetzlichen Bestimmungen bedeuten keine
grundsatzlichen Anderungen gegenuiber der seit 25 Jahren bestehenden Praxis, sondern sie
geben den bisherigen Regelungen Rechtscharakter. Die Kernpunkte des Transplantations-
gesetzes sind:

— Lebenswichtige Organe wie Nieren, Herzen, Lebern, Lungen oder Bauchspeicheldriisen
durfen nur an Transplantationszentren Gbertragen werden.

— Die Bereiche Organentnahme, -vermittlung und -transplantation sind organisatorisch
und personell voneinander zu trennen.

— Organe diirfen — abgesehen von einer Lebendspende — erst entnommen werden, nach-
dem der Tod des Organspenders festgestellt wurde. In diesem Zusammenhang ist im-
mer auch der Gesamthirntod des Spenders festzustellen.

— Den Tod miissen zwei erfahrene Arzte nach dem Stand der Erkenntnisse der medizini-
schen Wissenschaft und unabhéngig voneinander feststellen.

— Das Ergebnis ihrer Untersuchungen miissen die Arzte schriftlich dokumentieren.

— Seine Entscheidung zur Organspende sollte jeder zu Lebzeiten schriftlich — etwa in ei-
nem Organspendeausweis — festhalten. Kommt im Todesfall eine Organspende aus me-
dizinischer Sicht in Betracht, sind die néchsten Angehdrigen zu befragen, ob sich der
Verstorbene zu Lebzeiten fiir oder gegen eine Organspende erklart hat. Ist ihnen dar-
ber nichts bekannt, werden sie nach dem mutmaRlichen Willen des Verstorbenen ge-
fragt und gebeten, in seinem Sinne zu entscheiden.

— Fiir die Ubertragung vermittlungspflichtiger Organe haben die Transplantationszentren
Wartelisten zu flihren. Die Aufnahme in die Warteliste und die Vermittlung der Spen-
derorgane mussen dabei nach Regeln erfolgen, die dem Stand der Erkenntnisse der me-
dizinischen Wissenschaft entsprechen.

— Die Lebendspende eines nicht regenerierungsfahigen Organs, z.B. einer Niere, ist nur
zugunsten eines Verwandten ersten oder zweiten Grades, des Ehepartners, Verlobten oder
einer dem Spender nahe stehenden Person méglich.

— Der Organhandel sowie das Ubertragen und das Sich-Ubertragenlassen gehandelter Or-
gane werden unter Strafe gestellt.
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Fur die gesamte Organisation der Organspende und -entnahme in Deutschland ist die Deut-
sche Stiftung Organtransplantation (DSO) zusténdig. Bundesweit unterhalt sie derzeit 42
Organisationshiiros und fiinf tibergeordnete Organisationszentralen?, deren Bereitschafts-
dienste daflr sorgen, dass bei jeder Meldung eines Organspenders die nétigen medizini-
schen und organisatorischen Manahmen eingeleitet werden. Dartiber hinaus ist die DSO
u.a. zustandig fur die immunologischen Untersuchungen bei einer Organspende und den
Transport der Spenderorgane zu den Transplantationszentren. Uber das Transplantations-
Datenzentrum der DSO in Heidelberg wird zudem zwischen den Transplantationszentren
und Eurotransplant der Transfer der Empfangerdaten gesichert.

OFFENTLICHE DISKUSSION UND MEDIENVERHALTEN

Im Vorfeld der Verabschiedung des Transplantationsgesetzes fanden sowohl in der Offent-
lichkeit wie auch im Parlament und im Gesundheitsausschuss heftige Debatten zur Or-
ganspende statt. Dabei wurde insbesondere die Frage nach der Feststellung des Hirntodes
diskutiert.

EINSTELLUNG DER BEVOLKERUNG UND AUFKLARUNGSMASSNAHMEN

Die Mehrheit der Bevdlkerung steht einer Organspende generell positiv gegenber. So ist
laut verschiedenen Meinungsumfragen in den letzten Jahren tber die Halfte zu einer Or-
ganspende bereit, bei jungen Menschen sind es sogar 70%. Dieser positiven Einstellung
steht jedoch in der Praxis eine nur unzureichende Dokumentation der Spendebereitschaft
gegeniiber — sei es in Form eines Organspendeausweises oder durch eine entsprechende
Willensbekundung gegentiber Angehérigen.

Seit 1996 gehdrt es zu den Schwerpunktaufgaben der Bundeszentrale fur gesundheitliche
Aufklarung, die Bevolkerung Gber transplantationsmedizinische Fragen und tiber die Mdg-
lichkeit und die Bedingungen der Organspende aufzukl&ren. Die vor diesem Hintergrund
entwickelte bundesweite Informations- und Motivationskampagne der BZgA unter dem
Motto ,,Organspende — Schenkt Leben* zielt vor allem darauf ab, zur Auseinandersetzung
mit dem Thema Organspende zu ermutigen, die Meinungsbildung und Entscheidungsfin-
dung zu erleichtern und die vorhandene Spendenbereitschaft zu aktivieren, d.h. zu einer
entsprechenden schriftlichen Willensbekundung — beispielsweise in Form eines Organ-
spendeausweises — zu motivieren.

Zu den konkreten Aktionen gehdren groRraumige Anzeigenkampagnen, die seit 1996 in
Kooperation mit Fachgesellschaften durchgefiihrt werden, und wiederholt vorgenommene
bundesweite Streuaktionen, bei denen tber Apotheken, niedergelassene Arzte und Kran-

2 Nach Auskunft der DSO existieren derzeit (November 1999) Organisationszentralen in Berlin (Region Berlin, Brandenburg, Mecklenburg-
Vorpommern), Hannover (Norddeutschland), Disseldorf (Nordrhein-Westfalen), Stuttgart (Baden-Wurttemberg) und Miinchen (Raum
Bayern). Zwei weitere Organisationszentralen fur die Region Sachsen/Sachsen-Anhalt sowie fur den Raum Hessen, Saarland und Rhein-
land-Pfalz sind in Planung.
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kenh&user Informationsmaterialien und Organspendeausweise verteilt werden. Weitere In-
formationsbroschiiren wie beispielsweise ,,Eine Entscheidungshilfe* oder ,,Antworten auf
wichtige Fragen* stehen auf Anfrage zur Verfugung und kdnnen auch im Internet abge-
rufen werden. Als weitere Medien sind seit 1998 TV- und Kinopots zur Organspende sowie
eine Ausstellung im Einsatz, die von Multiplikatoren eingesetzt werden kann. Als Modell-
projekte wurden in Zusammenarbeit mit dem Landesverband der Volkshochschulen von
Nordrhein-Westfalen e.V. eine Bildungskampagne mit dem Titel ,,Organspende? Wissen
hilft entscheiden. initiiert und durchgefuihrt und in Kooperation mit der DSO das Projekt
»Streetwork fiir Organspende* ins Leben gerufen. An letzterem waren 1998 insgesamt fuinf
Regionen bzw. Einzugsbereiche von Transplantationszentren beteiligt.

Erklartes Ziel dieser Aktivitaten ist es, ein positives Klima des Vertrauens in das Organ-
spendewesen in Deutschland herzustellen und die Menschen in dieser sehr personlichen
Angelegenheit zu einer eigenen Entscheidung zu Lebzeiten zu motivieren.

Neben der Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung informieren auch die DSO, der
Arbeitskreis Organdspende (AKQ) sowie viele Transplantationszentren und die nach 82 (1)
des Transplantationsgesetzes dazu verpflichteten Landerinstitutionen durch entsprechende
Aktionen Uber die Méglichkeiten der Organspende.

ERFAHRUNGEN MIT ORGANSPENDEAUSWEISEN
BZW. ORGANSPENDERREGISTER

Zur Dokumentation der Spendebereitschaft steht ein Organspendeausweis zur Verfligung,
wie er nach der Verabschiedung des Transplantationsgesetzes durch das Bundesgesund-
heitsministerium als Muster entwickelt und vorgestellt wurde. Dieser Organspendeausweis
ist in Apotheken und Krankenhdusern, bei Krankenkassen, privaten Krankenversicherun-
gen, Behdrden, beim Arbeitskreis Organspende, bei der DSO und bei der BZgA erhaltlich.
Mit diesem Ausweis kann jeder seine Erkldarung zur Organspende fur den Todesfall schrift-
lich dokumentieren. Man kann darauf der Spende von Organen und Geweben uneinge-
schrénkt zustimmen, die Spende auf bestimmte Organe und Gewebe beschrénken oder
einer Spende widersprechen. Wer die Entscheidung nicht selbst oder nicht sofort treffen will,
kann sie auf eine andere Person, zum Beispiel auf den Ehepartner, einen guten Freund oder
eine sonstige Vertrauensperson, bertragen.

Nach einer aktuellen, von der BZgA in Auftrag gegebenen Untersuchung haben 11% der Be-
vélkerung einen Organspendeausweis ausgefullt.
ORGANSPENDERATE

1998 betrug in Deutschland die Zahl der postmortalen Organspender 13,4 pmp, die der Le-
bendnierenspender 4,3 pmp.
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KONTAKTADRESSEN IN DEUTSCHLAND

Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung (BZgA)
Ostmerheimer Stral3e 220
51109 KélIn

Deutsche Stiftung Organtransplantation (DSO)
Emil-von-Behring-Passage
63263 Neu-Isenburg

Bundesarztekammer
Herbert-Lewin-Str. 1
50931 Koln

Arbeitskreis Organspende
Emil-von-Behring-Passage
63263 Neu-Isenburg

OSTERREICH?

GESETZLICHE UND ORGANISATORISCHE RAHMENBEDINGUNGEN DER
ORGANSPENDE

In Osterreich bildet § 62a des Osterreichischen Krankenanstaltengesetzes (KAG) die ge-
setzliche Grundlage fur eine Organspende. Nach diesem 1983 in Kraft getretenen Gesetz
kénnen im Sinne der Widerspruchsregelung unter bestimmten Voraussetzungen jedem
Hirntoten Organe zum Zwecke der Transplantation entnommen werden, sofern der Kran-
kenanstalt nicht ein ausdriicklicher Widerspruch gegen einen solchen Eingriff vorliegt.
Im Wortlaut heiRt es in § 62a des Osterreichischen Krankenanstaltengesetzes:
(1) Es ist zulassig, Verstorbenen einzelne Organe oder Organteile zu entnehmen,
um durch deren Transplantation das Leben eines anderen Menschen zu retten
oder dessen Gesundheit wiederherzustellen. Die Entnahme ist unzuléssig, wenn
den Arzten eine Erklarung vorliegt, mit der der Verstorbene oder, vor dessen Tod,
sein gesetzlicher Vertreter eine Organspende ausdrticklich abgelehnt hat. Die Ent-
nahme darf nicht zu einer die Pietat verletzenden Verunstaltung der Leiche fuh-
ren.

3 Die Informationen stammen — sofern nicht anders angegeben — aus dem Antwortschreiben der Sozialdemokratischen Partei Osterreichs
SPOvom 16. 6. 1997 auf den zugesandten Fragebogen sowie aus einem Faltblatt des Osterreichischen Bundesinstituts fir Gesundheitswesen.
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(2) Die Entnahme darf erst durchgefuihrt werden, wenn ein zur selbstandigen Be-
rufsaustibung berechtigter Arzt den eingetretenen Tod festgestellt hat. Dieser Arzt
darf weder die Entnahme noch die Transplantation durchfuhren. Er darf an die-
sen Eingriffen auch sonst nicht beteiligt oder durch sie betroffen sein.

(3) Die Entnahme darf nur in Krankenanstalten vorgenommen werden, die die
Voraussetzungen des 8 16 Abs. 1 lit. a und c bis 6 erfillen.

(4) Organe und Organteile Verstorbener diirfen nicht Gegenstand von Rechtsge-
schéften sein, die auf Gewinn ausgerichtet sind.

Die gesetzliche Bestimmung, wonach den Arzten eine Widerspruchserklarung vorliegen
muss, wurde durch eine Novelle zum Krankenanstaltengesetz dahingehend ergénzt, dass
die Dokumentation eines Widerspruchs nun zwingend in die Krankengeschichte aufzu-
nehmen ist. Dariber hinaus gibt ein seit 1997 beim Bundesinstitut fiir Gesundheitswesen
~EDV-méaBig geflihrtes — wenngleich nicht gesetzlich geregeltes — Widerspruchsregister allen
Interessenten die Mdglichkeit, ihren ablehnenden Willen eintragen zu lassen und damit Be-
achtung zu verschaffen. Die explantierenden Arzte sind rechtlich zur Abfrage verpflichtet.
Allerdings bedeutet das Fehlen einer Eintragung im Register noch nicht die Zuldssigkeit der
Entnahme, weil die Betroffenen ihren Widerspruch weiterhin auch anders (z. B. miindlich)
artikulieren kdnnen.“ (Kopetzki, 1998).

OFFENTLICHE DISKUSSION UND MEDIENVERHALTEN

In Osterreich wird keine offentliche Debatte geftihrt, welche die Hirntodkriterien proble-
matisiert. Sehr wohl aber wird die bundesdeutsche Diskussion hiertiber in dsterreichischen
Fachkreisen mit Interesse verfolgt.

Sporadisch tauchen wéahrend der nachrichtenarmen Sommerzeit in 6sterreichischen Bou-
levardmedien Berichte Gber ,,Organrduber” in der Dritten Welt auf, die allerdings (meist
aufgrund unbelegter bis unglaubwiirdiger Faktenprésentation) von der Mehrheit der Be-
volkerung als ,,Zeitungsente* betrachtet werden. Der Hinweis, dass die dsterreichische Ge-
setzgebung den Organhandel — im Sinne von auf Gewinn ausgerichteten Rechtsgeschéaften
— verbietet und unter Strafe stellt, hat zumeist gentigt, um die Diskussionen auf die tat-
sachliche Problematik, ndmlich den Mangel an zu transplantierenden Organen bei gleich-
zeitig langen Wartelisten, zu lenken.

Nachrichten tiber Organtransplantationen — vor allem bei Prominenten — sind haufig mit

Appellen an die Bevolkerung verbunden, sich fur den Fall des Ablebens ebenfalls als Or-
ganspender zur Verfigung zu stellen.
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EINSTELLUNG DER BEVOLKERUNG UND AUFKLARUNGSMASSNAHMEN
Untersuchungen zur Einstellung der Bevolkerung liegen nicht vor.

Zur Aufklarung der Bevélkerung liegen an offentlichen Stellen, wie z.B. in Rathdusern,
Faltblatter aus, in denen im einzelnen Fragen wie ,,Was versteht man unter Organtrans-
plantation?”, ,,Wer kommt als Organspender in Frage?“, ,Was kdnnen Sie tun?“ oder ,Er-
fassung im Widerspruchsregister beantwortet werden.

ERFAHRUNGEN MIT ORGANSPENDEAUSWEISEN
BZW. ORGANSPENDERREGISTER

Seit 1997 wird in Osterreich ein Negativregister gefiihrt, wobei bisher nur sehr wenige Ein-
trage vorliegen. Die Einflihrung des Registers erschien notwendig, da die Organspenderate
in einigen Spenderkrankenh&dusern zurtickgegangen war und der Wunsch nach einer
schriftlichen Willenserklarung immer dringlicher gedufert wurde.

ORGANSPENDERATE

1998 betrug in Osterreich die Zahl der postmortalen Organspender 20,8 pmp, die der Le-
bendnierenspender 6,0 pmp.

KONTAKTADRESSEN IN OSTERREICH

Osterreichisches Bundesinstitut fir Gesundheitswesen
Herr Magister Lampe

Stubenring 6

1010 Wien

Osterreich

Allgemeines Krankenhaus der Stadt Wien
Universitatklinik fur Chirurgie

Klinische Abteilung flr Transplantationen
Leitung: Univ. Prof. Dr. Ferdinand Miihlbacher
Wahringer Girtel 18—20

1090 Wien

Osterreich

46 FORSCHUNG UND PRAXIS DER GESUNDHEITSFORDERUNG, BAND 9



Allgemeines Krankenhaus Innsbruck
I. Universitatsklinik fur Chirurgie
Abteilung fur Transplantatchirurgie
Leitung: Prof. Dr. Margreiter

6020 Innsbruck

Osterreich

SCHWEDEN*

GESETZLICHE UND ORGANISATORISCHE RAHMENBEDINGUNGEN
DER ORGANSPENDE

Nachdem das schwedische Parlament 1987 die Kriterien fiir die Feststellung des Hirntodes
ratifiziert hatte, wurde zur Uberarbeitung der Transplantationsgesetzgebung ein Regie-
rungskomitee eingesetzt. Dieses Komitee sollte auRerdem entscheiden, ob die schriftliche
Zustimmung des Spenders zu einer Voraussetzung fiir die Organspende gemacht werden
sollte.

Im Juni 1995 wurde vom schwedischen Parlament u.a. ein Erlass mit Bestimmungen zur
Todesfeststellung und ein Transplantationserlass verabschiedet. Letzterer regelt die Ent-
nahme von Organen und Geweben von lebenden oder toten Menschen zwecks Behandlung
anderer Menschen und die Transplantion. Nach diesem Erlass, der am 1. Juli 1996 in Kraft
trat, sind Spende und Transplantation von Organen in Schweden auf der Grundlage der ge-
setzlichen Widerspruchsregelung wie folgt organisiert und strukturiert:

— Nach Abschnitt 3 des Erlasses darf biologisches Material zur Transplantation entnom-
men werden, wenn der Spender zu Lebzeiten hierzu seine Zustimmung gegeben oder
sein Einvernehmen anders festgestellt werden konnte. Wenn sich dies jedoch nicht fest-
stellen 14Rt, kann dennoch eine Entnahme vorgenommen werden, sofern sich Ver-
wandte nicht dagegen aussprechen. Erheben sie Widerspruch, erfolgt keine Entnahme
(weakened presumed consent — abgeschwachte Widerspruchslésung).

— Nach Abschnitt 4 darf kein Gewebe entnommen werden, solange nicht die néachsten An-
verwandten informiert wurden und gentigend Zeit hatten, zu einer Zustimmung oder
Ablehnung zu kommen.

Der ins Leben gerufene National Board of Health and Welfare (Nationaler Gesundheits- und

Fursorgeausschuss) wurde von der Regierung beauftragt, u.a. fir die Arzteschaft Leitfaden

4 Nach einem Manuskript von Hakan Gabel vom 25. 11. 1996: Neue Transplantationsgesetzgebung in Schweden. Herr Gébel ist Professor
fur Transplantationschirurgie des schwedischen Karolinska Instituts und medizinischer Berater des National Board of Health and Welfare
in Schweden.
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fiir den Umgang mit dem neuen Transplantationserlass zu erstellen, die Offentlichkeit tiber
diesen Erlass zu informieren, einen universellen Organspendeausweis zu entwerfen und zu
verteilen sowie eine nationale Spenderkartei zu entwickeln und zu leiten.

OFFENTLICHE DISKUSSION UND MEDIENVERHALTEN

Eine rege offentliche Diskussion wurde durch eine Hauswurfsendung des National Board
of Health and Welfare ausgeldst, die ein Infoblatt (,,Falls Sie sterben sollten — kdnnte jemand
anderes Ihr Herz haben?") sowie zwei Organspendeausweise und zwei Registrierungsfor-
mulare enthielt. Zunéchst gab es viele kritische Kommentare, u.a. dazu, dass die Empfan-
ger mit dieser sehr personlichen Frage nicht auch personlich angesprochen wurden. Als
Gegenargument wurden die mit einem personlichen Anschreiben verbundenen viel zu ho-
hen Kosten angefiihrt. Daruiber hinaus, so die Argumentation, ware man mit einer per-
sonlichen Adressierung Gefahr gelaufen, méglicherweise auch todkranke Menschen oder
sogar gerade Verstorbene anzusprechen, was man bei diesem Thema nicht riskieren wollte.
Der Ausschuss wertete die Presseresonanz aus und versuchte, rasch auf falsch Verstandenes
einzugehen, um eine sachliche Diskussion in den Medien zu ermdglichen. Inzwischen ist
das Bild in der Offentlichkeit eher ausgewogen.

EINSTELLUNG DER BEVOLKERUNG UND AUFKLARUNGSMASSNAHMEN

65% der schwedischen Bevélkerung vertreten eine positive Einstellung zur Organspende,
wobei jedoch — wie in anderen L&ndern auch — die Bereitschaft zu einer schriftlichen Wil-
lenshekundung relativ gering ist. Der neue Transplantationserlass, die Aufklarungskam-
pagne und die schwedische Organspendekartei haben alle gemeinsam dazu beigetragen,
das Augenmerk der Menschen auf Fragen zum Tod, zur Organ- und Gewebespende und
Transplantation zu lenken.

Den wichtigsten Teil der Aufklarungskampagne bildete die bereits erwahnte Hauswurfsen-
dung an alle Haushalte. Eine Stichprobentberprifung nach einer Woche ergab, dass 82%
der Befragten das Infoblatt gelesen hatten, wovon 65% mit jemandem dariiber gesprochen
hatten — der Uberwiegende Teil mit den engsten Verwandten.

Zusétzlich gab es noch eine begrenzte Werbekampagne in vier Boulevardzeitungen und in
zwei Wochenzeitungen sowie weiteres Infomaterial, das teilweise in bis zu elf Sprachen
Ubersetzt wurde (,,Kann jemand anders Ihre Nieren haben, wenn Sie sterben?”, ,,Fragen und
Antworten®, ,,Infos Uber die Spenderkartei®).

Eine kritische Beurteilung der Arbeit des National Board of Health and Welfare kommt zu

dem Schluss, dass das Ziel, die allgemeine schwedische Offentlichkeit zu informieren, er-
reicht wurde. Viele Menschen haben sich sogar zur Organspende nach ihrem Tod ent-
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schlossen und sich in der schwedischen Organspendekartei registrieren lassen. Dabei geht
man davon aus, dass noch weitaus mehr Menschen, als offiziell bekannt, die Organspen-
deausweise ausgeflllt oder ihre nachsten Anverwandten informiert haben (Hakan G&bel).

ERFAHRUNGEN MIT ORGANSPENDEAUSWEISEN
BZW. ORGANSPENDERREGISTER

Der National Board of Health and Welfare wurde fr seine Arbeit mit einem Etat von zehn
Millionen schwedischen Kronen ausgestattet. Bendtigt wurde jedoch die doppelte Summe,
dasich eine tberraschend grofRe Anzahl Menschen in die Spenderkartei aufnehmen lieRen.
Die Registrierungen in der Organspenderkartei missen schriftlich erfolgen und unterlie-
gen dem Datenschutz. Die hierzu entwickelten speziellen Registrierungsformulare missen
ausgeflllt und unterschrieben (bei Minderjahrigen durch den gesetzlichen Vertreter) an
die Kartei geschickt werden. Die Daten werden zweimal erfasst, und nur dann, wenn beide
Datensatze Ubereinstimmen, endgiltig in der Kartei abgespeichert.

In regelméRigen Abstdnden erhalten die registrierten Personen ein Schreiben, das gegebe-
nenfalls korrigiert zurtickgeschickt werden soll. Damit will man sich vergewissern, dass es
sich wirklich um die richtige Person handelt und die Adresse noch aktuell ist.

In der Kartei sollen sowohl diejenigen Personen erfasst werden, die einer Organspende zu-
stimmen, als auch diejenigen, die sie ablehnen. Bei letzteren handelt es sich tGberwiegend
um altere Menschen, wahrend sich von den 18- bis 29-J&hrigen 65% fiir eine Organspende
aussprechen.

Im November 1996 waren — bei einer Gesamthevélkerung von 8,7 Millionen — bereits
1.149.890 Personen in der schwedischen Organspenderkartei erfasst, 1.261.752 Personen
befanden sich in der vorldufigen (noch nicht endgiltig erfassten) Datenregistrierung.

Der Organspendeausweis, der beispielsweise durch die erwdhnte Hauswurfsendung an alle
Haushalte verteilt wurde, enthélt den gesamten Text des neuen schwedischen Transplan-
tationserlasses, informiert Uber die verschiedenen Organe, die transplantiert werden kén-
nen, und enthélt ein Feld, in dem der Spender noch einmal seine Zustimmung oder
Ablehnung zur Organspende dokumentieren kann.

ORGANSPENDERATE

1998 betrug in Schweden die Zahl der postmortalen Organspender 14,6 pmp, die der Le-
bendnierenspender 13,5 pmp.
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KONTAKTADRESSE IN SCHWEDEN

Socialstyrelsen (The National Board of Health and Welfare)
Hakan Géabel

Linnégatan 87

10630 Stockholm

Schweden

NORWEGEN?®

GESETZLICHE UND ORGANISATORISCHE RAHMENBEDINGUNGEN

Die erste Nierentransplantation wurde in Norwegen im Jahre 1956 durchgefiihrt. Ein re-
guldres Nierentransplantationsprogramm wurde jedoch erst 1969, nach der Griindung von
Scandiatransplant, initiiert

Im Februar 1973 trat das norwegische Transplantationsgesetz in Kraft, das seinerzeit zu den
ersten gesetzlichen Regelungen auf diesem Gebiet gehérte. Im Hinblick auf die Lebend-
spende ist es nach diesem Gesetz mdglich, einer Person, die hierzu schriftlich ihre Zustim-
mung gegeben hat, zur Behandlung einer Krankheit oder Verletzung einer anderen Person
Organe zu entnehmen, sofern mit diesem Verfahren keine offensichtlichen Risiken flr Ge-
sundheit oder Leben des Spenders verbunden sind.

Fur die postmortale Organspende schreibt das Gesetz die Widerspruchsregelung vor. Es kdn-
nen also nach dem Tod Organe entnommen werden, sofern es keine gegenteiligen Infor-
mationen gibt. Allerdings wird in der Praxis von den Angehdrigen eines Verstorbenen
immer die Erlaubnis zur Organentnahme eingeholt.

In Norwegen gibt es nur ein Transplantationszentrum, das sich in der staatlichen Univer-
sitatsklinik Rikshospitalet in Oslo befindet. Uber das Land verteilt gibt es 28 so genannte
Spenderkrankenhduser, die zertifiziert sind, eine postmortale Organententnahme durch-
zufuihren. Jedes dieser Krankenhdauser sollte tiber eine oder mehrere Personen verfligen, die
fr die Identifikation potentieller Spender verantwortlich sind.

Wenn es in einem dieser Krankenhduser einen potentiellen Spender gibt, wird das Trans-
plantationszentrum kontaktiert und die notwendigen Blut- und Gewebeproben werden
zwecks Gewebetypisierung etc. dorthin geschickt. Wenn die erforderlichen Kriterien — ein-
schlieBlich der Erlaubnis durch die n&chsten Angehdrigen des Verstorbenen — erfullt sind,
nimmt ein aus Chirurgen, Krankenschwestern und einem Koordinator bestehendes Team

5 Die Informationen stammen aus dem Vortrag von Prof. Dr. Inge Brekke, Leiter des norwegischen Transplantationszentrums in Oslo, auf
dem internationalen Workshop der BZgA am 2. November 1998. Eine zusammenfassende Wiedergabe der tbrigen Inhalte dieses Beitrags
findet sich in Abschnitt 1.5. in diesem Band.
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des Transplantationszentrums die Explantation vor. Die Transplantate werden zum Trans-
plantationszentrum gebracht und den von der Warteliste abgerufenen Patienten implan-
tiert. Einige der Organe kdnnen auch in ein Mitgliedsland von Scandiatransplant
weitergeleitet werden, da hier ein entsprechendes, auf Wechselseitigkeit beruhendes Aus-
tauschprogramm vereinbart ist. Zustandig flr die Verteilung der Organe ist der Dienst ha-
bende Transplantationschirurg, der auf der Grundlage der Gewebetypisierung und der Zeit
auf der Warteliste entscheidet.

OFFENTLICHE DISKUSSION UND MEDIENVERHALTEN

Im Unterschied zu Danemark und Schweden gab es in Norwegen keine Debatte (iber die
Kriterien der Hirntodfeststellung. Nach dem Gesetz bezieht sich die Feststellung des Todes
eindeutig auf das Gehirn: Der Todesfall ist dann eingetreten, wenn der Blutkreislauf im Ge-
hirn zum Erliegen gekommen ist. Der Begriff ,,Hirntod“ wird nicht beflrwortet, da ein
Mensch entweder tot oder lebendig ist, weder zur Hélfte, noch zu Dreiviertel tot und auch
nicht hirntot. Ist ein Mensch tot, kdnnen die Organe entnommen und transplantiert wer-
den, sofern sie in dem medizinisch hierfiir erforderlichen Zustand sind.

Angesichts der Konsequenzen einer mit vielen Sensationsherichten einhergehenden Debatte
in den Massenmedien tiber Organspende, Hirntod etc., wie sie in den Nachbarstaaten zu
beobachten sind, steht man in Norwegen einer ¢ffentlichen Diskussion dieser Themen eher
skeptisch gegentiber, da als Folge eine Abnahme der postmortalen Organspenden beflirch-
tet wird.

EINSTELLUNG DER BEVOLKERUNG UND AUFKLARUNGSMASSNAHMEN

In der skeptischen Haltung gegentiber massenmedialen Aufklarungskampagnen sieht man
sich durch eine 1997 durchgeflihrte Kampagne bestatigt, die entgegen dem Rat des nor-
wegischen Transplantationszentrums von privaten Unternehmen organisiert und finan-
ziert wurde. Diese zwei Wochen dauernde Kampagne, die rund zehn Millionen Norwegische
Kronen (etwa 2,5 Mio. DM) kostete, bestand aus taglich in 70 Zeitungen erscheinenden An-
zeigen, Radio- und Fernsehinterviews und einer Telefon-Hotline flir Diskussionen und Fra-
gen. Als Ergebnis der Kampagne wurde festgestellt, dass im Anschluss daran weniger
Menschen eine positive Einstellung zur Organspende hatten als vorher.

Statt auf 6ffentliche Aufklarungskampagnen in den Massenmedien setzt man in Nowegen
eher auf zielgruppenspezifische Kampagnen und Informationen flr das medizinische Per-
sonal. So werden seit 1992 mehrmals jahrlich Kurse und Seminare fir das Personal der
Spenderkrankenhiuser — sowohl fiir Arzte wie auch fiir das Pflegepersonal vor allem aus
dem Bereich der Intensivmedizin — angeboten, die von der Norwegischen Beratungsgruppe
fur Organspende (NOROD) durchgefthrt werden. Diese Gruppe setzt sich aus medizini-
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schen Fachleuten aus dem Bereich der Transplantationsmedizin und Organspende zu-
sammen.

ERFAHRUNGEN MIT ORGANSPENDEAUSWEISEN
BZW. ORGANSPENDERREGISTER

In Norwegen gibt es weder einen Organspendeausweis noch ein Register, da aus der Sicht
des Transplantationszentrums beides nicht wesentlich die Organspenderate beeinflusst.

ORGANSPENDERATE

1998 betrug in Norwegen die Zahl der postmortalen Organspender 15,6 pmp, die der Le-
bendnierenspender 17,6 pmp.

KONTAKTADRESSE IN NORWEGEN

Prof. Dr. Inge Brekke
University of Oslo
Rikshospitalet, kir. avd. B
0027 Oslo

Norwegen

SPANIEN®

GESETZLICHE UND ORGANISATORISCHE RAHMENBEDINGUNGEN
DER ORGANSPENDE

1979 verabschiedete das spanische Parlament ein Transplantationsgesetz, wonach die Or-
ganspende auf der Basis der erweiterten Zustimmungsregelung vorgenommen werden kann.

In Spanien gelten fur Organtransplantationen folgende Grundsatze:

— Kostenlosigkeit: Fir die Spende von Organen kann keinerlei Entschddigung gewéhrt werden.

— Legitimierung: Die zustandige Gesundheitsbehérde gewahrt Gesundheitszentren bzw.
Krankenh&usern eine Erlaubnis zur Organentnahme und/oder Transplantation.

6 Die Informationen stammen aus dem von Blanca Miranda und Rafael Matesanz 1996 herausgegebenen Band ,,Organ donation for trans-
plantation: The Spanish Model*.
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— Entnahmebedingung: Die Organe kdnnen erst entnommen werden, wenn der Tod ein-
deutig von unabhingigen Arzten festgestellt wurde.

Die bei der Feststellung des Hirntodes einzuhaltenden Kriterien sind ebenfalls bereits seit
langem festgelegt: Der Totenschein muss von drei Arzten, die nicht zum Transplantations-
team gehoren diirfen, bestétigt werden. Einer dieser drei Arzte muss Neurologe oder Neu-
rochirurg sein. Weiterhin ist eine schriftliche Einverstdndniserklarung der néchsten
Anverwandten vorgeschrieben, aus der hervorgeht, dass keine Einwénde gegen eine Organ-
entnahme bestehen. Wenn die Todesursache des Spenders eine gesetzliche Untersuchung
erfordert, ist zur Organentnahme zusatzlich eine richterliche Erlaubnis nétig.

Dartber hinaus definiert das Gesetz die medizinischen Anforderungen, die Spender und
Empfanger erfillen missen. Alle Daten, die mit Transplantationen zusammenhéngen —
einschlielich der Identitat von Spender und Empfénger —, unterliegen dem Datenschutz.
Die Aktivitaten der Gewebeb&nke sind ebenfalls gesetzlich geregelt.

Im Herbst 1989 wurde die dem spanischen Gesundheitsministerium unterstellte Organi-
zacion Nacional de Trasplantes — ONT (Nationale Transplantationsorganisation) gegriin-
det. Dieses nationale Koordinationsnetzwerk arbeitet auf nationaler und regionaler Ebene
sowie lokal im Krankenhaus. Der Krankenhauskoordinator der ONT hat eine Schltisselpo-
sition innerhalb der Organisation, da er fir alle Fragen — angefangen vom Erkennen po-
tentieller Spender bis hin zur Organ- oder Gewebeentnahme und deren Transport —
verantwortlich ist (siehe hierzu auch Abschnitt 4.1. fir ausfuhrlichere Informationen).

OFFENTLICHE DISKUSSION UND MEDIENVERHALTEN

In Spanien gibt es eine sehr breite Diskussion iber Fragen des Hirntodes. Mehr als 50% der
Familien, die eine Organspende verweigerten, hatten nicht verstanden, dass der Hirntod ir-
reversibel ist und den vollstandigen Tod des Menschen bedeutet. Dies besser zu vermitteln
wird als wichtige Aufgabe der Aufkl&rungsarbeit fir die Zukunft betrachtet.

Im Umgang mit den Massenmedien hat man in Spanien die Erfahrung gemacht, dass Jour-
nalisten sich sehr zugénglich zeigen, sofern man ihre Arbeit erleichtert, vielfaltige Infor-
mationsquellen zugé&nglich macht und ihnen nicht mit Herablassung begegnet.

EINSTELLUNG DER BEVOLKERUNG UND AUFKLARUNGSMASSNAHMEN

Rund 95% der spanischen Bevélkerung unterstiitzen grundsétzlich den Gedanken der Or-
ganspende, selber spenden wiirden 64%. Zur Information der Allgemeinbevélkerung wie
auch der von Medizinern, Journalisten, Polizei- und Sicherheitskraften hat die ONT einen
24-Stunden-Informationsservice eingerichtet.

Malgeblich beteiligt am Erfolg des spanischen Modells und der Gewinnung einer breiten
Offentlichkeit fur Transplantationen ist die gut geplante Aufklarungsarbeit, die vor allem
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auf eine allgemein verstandliche Formulierung der medizinischen Informationen und eine
ebenso leicht verstdndliche Darstellung in den Massenmedien abgezielt. So hat die ONT in
den letzten Jahren Grundsétze fiir den Umgang mit den Massenmedien erarbeitet, nach de-
nen die an die Medien weitergegebenen Botschaften u.a. stets folgende Kriterien erfiillen
sollen:

— klarer, knapper und guter Aufbau,

— immer dem gleichen Muster folgend,

— positive Formulierungen,

— allgemein verstandliche Sprache,

— fachspezifische Sprache nur fiir Mediziner,

— widersprichliche Informationen vermeidend.

Damit soll der kritischen Einstellung, wie sie gerade bei Fernsehjournalisten haufig anzu-
treffen ist, durch Transparenz Rechnung getragen werden, und alle Koordinatoren sind zur
Zusammenarbeit mit den Medien angehalten. Journalisten sollen verstandlich formulierte
allgemeine und auf Anfrage auch vertiefende Informationen — z.B. Uber den 24-Stunden-
Informationsservice — erhalten. Die Pressemitteilungen sind leicht erkennbar, da sie einem
gleichen Muster folgen, und nie in einer schwer verstandlichen Fachsprache abgefasst sind,
sondern klar und positiv formulierte Aussagen enthalten.

Fast alle Aufklarungskampagnen versuchen, bei den 6—18% der Bevolkerung anzusetzen,
deren Haltung zur Organspende noch unentschieden ist. Von mafl3geblicher Bedeutung far
den Erfolg der ONT sind neben der guten Offentlichkeitsarbeit das von ihr aufgebaute Netz-
werk und die Schulungen.

Ein spezielles Problem besteht darin, dass das medizinische Personal — mit Ausnahme der-
jenigen, die direkt mit Organtransplantationen zu tun haben — es oftmals ablehnt, bei der
Organspende zu helfen oder sich daftir auszusprechen. In Spanien hat man deshalb ein be-
sonderes Augenmerk darauf gerichtet, diese Arzte und Krankenschwestern besser zu infor-
mieren.

ORGANSPENDERATE

1998 betrug in Spanien die Zahl der postmortalen Organspender 31,5 pmp, die der Le-
bendnierenspender 0,5 pmp.

KONTAKTADRESSE IN SPANIEN

Organizacién Nacional de Trasplantes — ONT

Sinesio Delgado, 6

28029 Madrid
Spanien
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GROSSBRITANNIEN’

GESETZLICHE UND ORGANISATORISCHE RAHMENBEDINGUNGEN
DER ORGANSPENDE

In GroRbritannien basiert die Organspende auf dem Modell der erweiterten Zustimmung.
Gesetzliche Grundlage hierfar bildet der ,,Human Tissue Act“ von 1961, nach dem zu the-
rapeutischen Zwecken von Leichnamen Organe und Gewebe entnommen werden diirfen,
sofern eine Einwilligung des Verstorbenen vorliegt und die Angehérigen keine Einwénde
haben.

Ergénzend hierzu trat 1989 der ,,Human Organ Transplants Act“ in Kraft, der jeglichen
Handel mit Organen verbietet.

In GroRbritannien gilt der Hirnstammtod als Voraussetzung flr eine Organentnahme.

Als unabhangige, zentrale Organisation wurde in Grofbritannien die United Kingdom
Transplant Support Service Authority (UKTSSA) gegriindet, die im Auftrag der Regierung
und des National Health Service (NHS, Staatlicher Gesundheitsdienst) die 6rtlichen Trans-
plantationszentren in England, Schottland, Wales und Nordirland sowie in der Republik
Irland unterstitzt.

Die UKTSSA wird vom Gesundheitsministerium finanziert, um die Unabhéngigkeit von den
zu versorgenden Krankenh&usern zu gewdhrleisten.

Ihre Grundprinzipien lauten:

— Neutralitat: Jeder Patient auf der Warteliste muss die gleiche Moglichkeit haben, das zu
ihm passende Organ zu erhalten.

— Effizienz und Okonomie: Es muss sichergestellt werden, dass alle Spenderorgane best-
maglich genutzt und keine Organe verschwendet werden und dass jedes Organ fiir den
Patienten verwendet wird, der den meisten Nutzen davon hat, ungeachtet dessen, wo im
Land er lebt.

— Informationen ber die Verwendung der Transplantate und den Erfolg bzw. Misserfolg
mussen sorgfaltig gesammelt werden.

— Das erworbene Wissen muss in den Klinikalltag zurtickflieBen.

Alle Krankenhauser, die mit der UKTSSA zusammenarbeiten, sind inzwischen ber ein
Computernetzwerk direkt mit der UKTSSA-Datenbank verbunden und kénnen darauf un-
mittelbar zugreifen. Hierdurch kénnen neue Daten schnell aufgenommen und Informa-
tionen, beispielsweise zu bestimmten Wartelisten, heruntergeladen werden.

7 Quelle: The United Kingdom Transplant Support Service Authority (UKTSSA) sowie die Informationsbroschiire ,, The UK Transplant Sup-
port Service*, Gberreicht von Mrs. Robina Balderson, Geschéftsfiihrerin der UKTSSA, in Halifax, Nova Scotia, im September 1996
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OFFENTLICHE DISKUSSION UND MEDIENVERHALTEN

In GroRRbritannien gilt die Feststellung des Hirnstammtodes als Voraussetzung fiir eine Or-
ganentnahme. Hieriber gab es in den achtziger Jahren heftige 6ffentliche Debatten.
Sowohl in regionalen wie auch in tberregionalen Medien wird haufig Gber Organspende
berichtet. Oft werden diese Berichte durch Einzelschicksale, vielfach aber auch durch die
Diskussion ethischer Aspekte oder wissenschaftlicher Erkenntnisse ausgelst. Dabei I6st die
haufig oberflachliche oder sachlich falsche Berichterstattung in der Bevolkerung oftmals
Verwirrung und Zweifel an der Organspende aus. Insgesamt lasst sich sowohl im Positiven
wie im Negativen ein Zusammenhang zwischen der Entwicklung der aktuellen Organ-
spenderate und der Medienberichterstattung erkennen.

EINSTELLUNG DER BEVOLKERUNG UND AUFKLARUNGSMASSNAHMEN
70% der britischen Bevdlkerung beflirworten die Organspende.

Die Aufklarungsmafnahmen umfassen Fernsehspots und umfangreiches Informations-
material zur Organspende, das an zahlreichen 6ffentlichen Orten verteilt wird. Die Regist-
rierungskarten fiir das Register und Organspendeausweise liegen in den Postdmtern aus.
Zusétzlich wird eine Hotline fur Fragen rund um die Organspende angeboten.

Eine wichtige Rolle flir die Aufklarungsarbeit spielen gemeinniitzige Organisationen, die
auf lokaler Ebene flir die Organspende werben. Sie werden vom Staat sowohl direkt als auch
indirekt (durch finanzielle Mittel) unterstitzt.

Bis 1997 hatte die Aufklarungsarbeit zur Organspende in GroRbritannien drei Schwer-
punkte:

1. Werbung flr den Eintrag in das Register,

2. Werbung fiir den Organspendeausweis,

3. Stimulierung einer positiven Medienberichterstattung.

1998 wurde unter dem Motto ,,A call to action“ eine neue Kampagne gestartet, die vor al-
lem darauf abzielt, dass in den Familien (ber die Organspende gesprochen wird und das
Thema im 6ffentlichen Bewusstsein bleibt.

ERFAHRUNGEN MIT ORGANSPENDEAUSWEISEN
BZW. ORGANSPENDERREGISTER

Etwa 40% aller Briten besitzen einen Organspendeausweis. 1994 wurde vom National
Health Service ein Organspenderregister eingefiihrt, das von der UKTSSA in Bristol verwal-
tet wird und in das sich bis einschlieRlich 1997 rund 4,5 Millionen Menschen haben ein-
tragen lassen. Die Erfahrung hat in GroRbritannien gezeigt, dass die Offentlichkeit ein
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»Produkt* erwartet, das beworben wird. In diesem Fall ist das ,,Produkt* das Organspen-
deregister oder der Organspendeausweis, mit dessen Hilfe sich Menschen als Organspender
zu erkennen geben.

ORGANSPENDERATE

1998 betrug in GroRRbritannien einschlieRlich Irland die Zahl der postmortalen Organ-
spender 13,5 pmp, die der Lebendnierenspender 3,8 pmp.

KONTAKTADRESSEN IN GROSSBRITANNIEN

United Kingdom Transplant Support Service Authority — UKTSSA
Mrs. R. Balderson, Chief Executive

Fox Den Road

Stoke Gifford

Bristol BS12 6RR

GroBbritannien

National Health Services — NHS
Department of Health

Mr. W. G. Kent

Room LGO05

Wellington House

135-155 Waterloo Road

London SE1 8UG

GroR3britannien

National Transplant Information Service (NTIS)
Fiona Gravette

Level 9

Addenbrook’s Hospital

Hills Road

Cambridge CB2 2QQ

GroRbritannien
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FRANKREICH?

GESETZLICHE UND ORGANISATORISCHE RAHMENBEDINGUNGEN DER
ORGANSPENDE

In Frankreich geht die gesetzliche Regelung der Organspende von der Widerspruchsldsung
aus. Eine postmortale Organspende ist demnach grundsétzlich mdéglich, sofern sich der
Verstorbene zu Lebzeiten nicht dagegen entschieden und dies schriftlich festgehalten oder
mit den Angehdrigen besprochen hat. Im konkreten Fall aber werden die Angehdrigen im
Krankenhaus befragt, ob eine Organentnahme im Sinne des Verstorbenen ist. Wenn sie es
nicht wissen oder die ablehnende Haltung des Verstorbenen kennen und sich in dessen Na-
men gegen eine Organentnahme entscheiden, wird diesem Wunsch unbedingt entsprochen
(weakened presumed consent — abgeschwdchte Widerspruchslosung). Etwa 30 bis 40% der An-
gehorigen lehnen eine Organspende im Namen des Verstorbenen ab.

Auszug aus dem Gesetzestext:”
»Die Organentnahme darf vorgenommen werden, wenn die betroffene Person
nicht zu Lebzeiten ihre Ablehnung einer Organentnahme bekannt gemacht hat.
(...) Wenn der Mediziner nicht direkt den Willen des Verstorbenen kennt, muss er
versuchen, diese WillensaufRerung von der Familie des Verstorbenen einzuholen.*

1994 wurde mit dem Etablissement Francais des Greffes — EFG (Franzdsisches Transplan-
tationsinstitut) eine staatliche Institution ins Leben gerufen, die das Transplantationsge-
schehen national und regional koordiniert und auch fur die Aufklarungsarbeit
verantwortlich ist. Die Aufgabenschwerpunkte sind im Einzelnen:

— Organisation des Transplantationswesens,

Fuhrung der Wartelisten,

Statistik und Evaluation,

Aufkldrungsarbeit,

Forschung.

OFFENTLICHE DISKUSSION UND MEDIENVERHALTEN

Eine offentliche Debatte zur Organspende gibt es in Frankreich nicht. In den Medien wer-
den gelegentlich Aspekte wie Koma oder Hirntod thematisiert. Themen wie Schwarzmarkt

8 Quellen: France ADOT, aus einer Pressemappe zum ,,Nationaltag Organspende* am 24.5.97 sowie ein Interview von K. Becker mit Domi-
nique Dautricourt, Kommunikationsmanagerin des Etablissement Francais des Greffes (EFG) im Januar 1998.

9 Journal Officiel de la République Francaise, 30. Juli 1994, S. 11061. Originaltext: ,,Ce prélevement peut etre effectué dés lors que la per-
sonne concernée n’a pas fait connaitre, de son vivant, son refus d’un tel prélevement. (...) Si le médecin n’a pas directement con-
naissance de la volonté du défunt, il doit s’efforcer de recuellir le ttmoignage de sa famille.
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oder Organhandel tauchen ab und zu im Rahmen eines Fernsehkrimis oder anderer Sen-
dungen auf.

EINSTELLUNG DER BEVOLKERUNG UND AUFKLARUNGSMASSNAHMEN

70% der franzosischen Bevilkerung halten die Organspende fiir eine richtige und gute Sa-
che. Dennoch nehmen viele an, dass es bei der Verteilung der Organe nicht immer gerecht
zugeht. Vorbehalte driicken sich als Angst vor dem Tod oder als Angst vor korperlicher Ver-
stimmelung nach der Entnahme aus. Vielfach werden auch religidse Grinde fur eine Ab-
lehnung genannt.

1996 wurde in Frankreich eine mehrphasige Aufklarungskampagne gestartet, die ihren
Schwerpunkt zundchst in den Spenderkrankenh&usern hatte (siehe hierzu auch Abschnitt
4.3.). Begriindet wurde dieser Schritt u.a. mit der langfristigen Wirkung, die das Kranken-
hauspersonal als Multiplikator hat. Vor Beginn einer grof3flachigen 6ffentlichen Kampagne
sollte zundchst sichergestellt werden, dass die Menschen im Krankenhaus gut informiert
sind und ihrerseits betroffene Familien aufkldren und betreuen kénnen. Nachdem dieser
Grundstein gelegt war, folgte der Aufbau eines Netzwerkes aus informierten Arzten, Apo-
thekern und Allgemeinmedizinern und schlieRlich ab 1998 eine (iber die Massenmedien
gefuhrte Informationskampagne fr die Allgemeinbevdlkerung. Ziel dieser breit angeleg-
ten Aufklarungskampagne ist es, die Menschen fir das Thema zu sensibilisieren und sie zu
veranlassen, sich damit auseinanderzusetzen.

ERFAHRUNGEN MIT ORGANSPENDEAUSWEISEN

BZW. ORGANSPENDERREGISTER

Die in Frankreich existierenden Organspendeausweise haben keine rechtliche Aussagekraft
und werden nur selten bei Verstorbenen gefunden. Sie sind eher als Kommunikations-
instrument zu betrachten, da sie die Menschen auf Organspende aufmerksam machen.
Um den Menschen Gelegenheit zu geben, eine ablehnende Haltung zur Organspende re-
gistrieren zu lassen, wird seit dem 1. Juli 1998 beim EFG ein Negativregister geflhrt.

ORGANSPENDERATE

1998 betrug in Frankreich die Zahl der postmortalen Organspender 16,9 pmp, die der Le-
bendnierenspender 1,2 pmp.
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KONTAKTADRESSE IN FRANKREICH

Etablissement Francais des Greffes — EFG
Dominique Dautricourt

5, rue Lacuée

75012 Paris

Frankreich

NIEDERLANDE®

GESETZLICHE UND ORGANISATORISCHE RAHMENBEDINGUNGEN DER
ORGANSPENDE

Nach einer tiber 15 Jahre hinweg gefiihrten Debatte trat im Mai 1996 in den Niederlanden
ein Organspendegesetz nach dem Modell der erweiterten Zustimmungslsung in Kraft, das
Schritt fir Schritt umgesetzt werden sollte. So ist seit 1997 beispielsweise der Organhandel
verboten. Weitere gesetzliche Regelungen betreffen die Lebendspende, das Krankenhaus-
protokoll und das Hirntodprotokoll. Seit Méarz 1998 wird ein Zentralregister gefiihrt, in dem
neben der Entscheidung fur oder gegen eine Organspende zusatzlich registriert wird, wel-
che Organe oder Gewebe dem Spendewilligen entnommen werden kdnnen, und ob Ange-
horigen oder einer bestimmten Person die Entscheidung tberlassen wird. Grundsatzlich
kann sich jeder ab dem 12. Lebensjahr registrieren lassen, wobei sich Jugendliche bis zum
Alter von 17 Jahren selber um das Formular bemihen mussen.

Das Register untersteht dem niederlandischen Ministerium fir Wohlfahrt, Gesundheit und
Sport, das flr die Registrierung und die Aktualisierung der Eintrége sowie fur einen rei-
bungslosen Zugang der Krankenh&user zum Register verantwortlich ist. Die Wahrnehmung
der im Transplantationsgesetz gesetzlich verankerten Informations- und Aufkl&rungspflicht
gegendber der Allgemeinbevdlkerung wurde der Stichting Orgaan- en Weefseldonorvoor-
lichting — kurz: Stichting Donorvoorlichting (SDV, Stiftung Organspendeaufklarung) —
Ubertragen, die bereits seit 1990 mit Aufkl&rungsaufgaben zur Organspende betraut ist.

Vorrangiges Ziel des niederlandischen Transplantationsgesetzes ist es, Rechtssicherheit fiir
alle am Organspendeprozess Beteiligten zu schaffen — fiir den potentiellen Spender, fiir die
Angehdrigen wie auch fiir das medizinische Personal. Dartiber hinaus zielt das Gesetz drauf

10 Die Informationen basieren auf einem von K. Becker im Auftrag der BZgA mit Anna-Riemke van Netten gefiihrten Interview zum Trans-
plantationsgesetz und der damit verbundenen Registereinfiihrung im November 1997 und auf dem Beitrag von Frau van Netten auf dem
internationalen Expertenworkshop (siehe Abschnitt 1.4.).
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ab, die Zahl der Spender zu erhohen, die Warteliste zu verklirzen und eine gerechte Vertei-
lung der Organe zu gewéhrleisten.

OFFENTLICHE DISKUSSION UND MEDIENVERHALTEN

Im Zuge der Aufklarungskampagne zur Registereinfihrung in den Niederlanden beschéf-
tigte man sich in der Offentlichkeit und in den Medien verstarkt mit der Frage nach der Be-
stimmung des Hirntodes.

EINSTELLUNG DER BEVOLKERUNG UND AUFKLARUNGSMASSNAHMEN

Rund 84% der niederlandischen Bevdlkerung stehen der Organspende positiv gegentiber.
Vor der Kampagne zur Registereinfiihrung lag der Prozentsatz bei etwa 93%. Doch die letz-
tendliche Entscheidung wird, wie in anderen Landern auch, von Fragen, Angsten, Miss-
verstandnissen und Sorgen belastet. Haufig tragen negative Medienberichte zusatzlich zur
Verunsicherung bei.

Seit ihrer Griindung im Jahre 1990 ist es das vorrangige Ziel der Stiftung, die Bevolkerung
uber Organspende aufzukldren, entsprechendes Wissen zu vermitteln und hierdurch Unsi-
cherheiten und Barrieren gegeniber diesem Thema abzubauen. Zu den Aufkl&arungsmaf3-
nahmen gehdren u.a. eine 24-Stunden-Infoline, Informationsmaterial, z.B. zu den
meistgestellten Fragen tber Organspende, Anzeigen sowie Rundfunk- und Fernsehspots.
Die Einflihrung des Organspenderregisters wurde von einer mehrstufigen Kampagne be-
gleitet (siehe hierzu auch Abschnitt 1.4.), in deren Verlauf (iber 12 Millionen Niederl&nder
ein personalisiertes Anschreiben des Ministeriums fur Wohlfahrt, Gesundheit und Sport er-
hielten, das darauf abzielte, méglichst viele Blrger zu einer Registrierung zu bewegen. Pa-
rallel hierzu wurden von Patientenverbanden Kampagnen gestartet, durch die die neue
Mdglichkeit zur Registrierung bekannt gemacht und fir eine positive Entscheidung im
Sinne der Organspende geworben werden sollte.

In Zukunft soll die Aufmerksamkeit verstarkt auch auf die Lebendspende gerichtet werden.

ERFAHRUNGEN MIT ORGANSPENDEAUSWEISEN
BZW. ORGANSPENDERREGISTER

Der Organspendeausweis wird als ein eher ,,unzuverléssiges Medium betrachtet, weil er
mdglicherweise unausgefullt zu Hause herumliegt, Angehdrige nichts von seiner Existenz
wissen, er vielleicht nicht gefunden oder auch einfach nicht danach gesucht wird. Die Tat-
sache, dass zwar 21% der niederlandischen Bevdlkerung angeben, einen Spenderausweis
zu besitzen, das Spendeaufkommen sich aber dennoch nicht in den letzten Jahren erhéht
hat, wird hierfur als Beleg angesehen. Im Anschluss an die Aufklarungskampagne haben
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36% der Bevolkerung die Moglichkeit zur Registereintragung genutzt, wovon 55% ihre Zu-
stimmung zu einer Organspende gaben.

ORGANSPENDERATE

1998 betrug in den Niederlanden die Zahl der postmortalen Organspender 13,1 pmp, die
der Lebendnierenspender 7,0 pmp.

KONTAKTADRESSE IN DEN NIEDERLANDEN

Stichting Orgaan- en Weefseldonorvoorlichting
Anna-Riemke van Netten

Postbus 764

1200 AT Hilversum

Niederlande

Anna-Riemke van Netten:
Die tdagliche, unspektakuldre Arbeit ist von zentraler Bedeutung

Die Entscheidung zur Organspende betrifft die eigene Person und setzt die Besch&ftigung mit
dem Tod voraus. Sie ist daher mit Fragen, Angsten, Sorgen und Noten belastet. Hinzu kom-
men negative Medienberichte, die ebenso zur Verunsicherung beitragen. Jedoch haben auch
heute noch viele Menschen eine altruistische Haltung und wollen sie durch ihre Bereitschaft
zur Organspende ausdriicken. Sie mussen neutrale, ausfiihrliche und leicht zugangliche In-
formationen erhalten sowie eine unkomplizierte, aber absolut korrekte und sichere Mdg-
lichkeit, ihren Willen zu manifestieren.

Die Aufklarungsarbeit ist zwar wichtig, aber entscheidend ist die Situation im Krankenhaus.
Nach wie vor hangt es davon ab, wie der Arzt im Krankenhaus zur Organspende steht und
wie den Angehdrigen die Frage nach einer Organspende gestellt wird.

Unsere Arbeit macht es den Arzten leichter. In den Niederlanden wird ein neues Programm
erarbeitet, das EDHEP und Donor Action weiterentwickeln will, um hier individuelle L6-
sungen fir jedes Krankenhaus zu erméglichen.

Die tagliche Antwort auf die Fragen interessierter Menschen ist jedoch unsere Hauptaufgabe.
Unsere Infoline wird von vielen genutzt. Hier haben wir die Mdglichkeit, als neutrale unab-
hangige Institution direkt auf Fragen, Angste und Sorgen einzugehen. Diese tagliche un-
spektakul&re Arbeit ist fur mich von zentraler Bedeutung, da sie Menschen, die wirklich
daran interessiert sind, sich mit der Organspende auseinanderzusetzen, bei einer Entschei-
dung helfen kann. GroBe Medienkampagnen haben ihre Berechtigung, aber Menschen, die
Uberhaupt kein Interesse am Thema Organspende haben, erreichen sie nicht.
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BELGIEN!

GESETZLICHE UND ORGANISATORISCHE RAHMENBEDINGUNGEN
DER ORGANSPENDE

In Belgien gilt seit 1986 ein Organspendegesetz auf der Grundlage der Widerspruchsrege-
lung. Seit dieser Zeit gibt es auch ein Negativregister, in dem alle belgischen Biirger (auch
Minderjahrige) ihre ablehnende Haltung zu einer Organentnahme registrieren lassen kén-
nen. Nach dem Gesetz ist jede Person automatisch ein potentieller Organspender, wenn sie
nicht zu Lebzeiten der Organspende widersprochen hat. Die Arzte konnen, miissen aber
nicht die Angehdrigen eines Verstorbenen von dessen Wiinschen beztiglich einer Trans-
plantation in Kenntnis setzen. In der Praxis unterrichten sie jedoch die Familie von einer
geplanten Transplantation, um zu erfahren, ob Einwénde gegen diese Entscheidung be-
stehen. Damit soll dem Recht des Individuums auf Selbstbestimmung absoluten Vorrang
eingerdumt werden, gleichzeitig sollen aber auch die Gefiihle der Familienangehdrigen
respektiert und sie in die Entscheidung mit einbezogen werden.

Da der leichte Zugang zur Registrierung die Voraussetzung fiir eine uneingeschrénkte
Widerspruchsldsung ist, kam man in Belgien auf die Idee, das Register als Erweiterung ei-
nes schon bestehenden Computernetzwerkes aufzubauen, das alle belgischen Stadtverwal-
tungen verbindet. Einmal tdglich werden die Daten in eine Datenbank des
Gesundheitsministeriums Ubertragen. Diese Datenbank ist passwortgeschiitzt und kann
von allen Transplantationskoordinatoren jederzeit eingesehen werden.

OFFENTLICHE DISKUSSION UND MEDIENVERHALTEN

Wahrend die Einflihrung der gesetzlichen Neuregelung 1986 von einer starken 6ffentlichen
Debatte begleitet war, findet in Belgien derzeit keine offentliche Diskussion (iber Organ-
spende und damit zusammenhéangende Aspekte statt.

EINSTELLUNG DER BEVOLKERUNG UND AUFKLARUNGSMASSNAHMEN
Zur Einstellung der Bevolkerung zur Organspende liegen keine Angaben vor. Allerdings hat

die Widerspruchsldsung zu einer so guten Versorgungslage gefiihrt, dass 30% der entnom-
menen Organe im Ausland transplantiert werden kénnen.

11 Quelle: L. Roels und Y. Vanrenterghem, Legislative Aspects of Organ and Tissue Donation in Belgium, in Annals of Transplantation, Vol. 1,
No. 4, 5.39-43.

DiE HERAUSFORDERUNG ANNEHMEN — AUFKLARUNGSARBEIT ZUR ORGANSPENDE 63



Aktive Offentlichkeitsarbeit oder AufklarungsmaBnahmen finden nicht statt. Es wird sogar
vermutet, dass es sich eher nachteilig auf die Spendebereitschaft auswirken kénnte, wenn
bekannt wirde, dass so viele Organe ins Ausland gehen.*

Fur die hohe Spendebereitschaft in Belgien trotz fehlender Offentlichkeitsarbeit werden vor
allem zwei Griinde angegeben: Die Mehrheit der Bevdlkerung ist, ahnlich wie in anderen
Landern, altruistisch eingestellt und steht der Organspende positiv gegentber. Als ent-
scheidende Ursache wird jedoch die Flexibilitat der belgischen Transplantationsgesetzge-
bung angesehen, die es den Arzten freistellt, die Angehorigen tiber die Wiinsche des
Verstorbenen bezlglich einer Organspende und eine stattfindende Transplantation zu in-
formieren.

ERFAHRUNGEN MIT ORGANSPENDEAUSWEISEN
BZW. ORGANSPENDERREGISTER

Bis 1995 hatten sich 1,75% der belgischen und 3,23% der in Belgien lebenden auslandi-
schen Bevolkerung durch eine Registereintragung gegen eine Organspende ausgesprochen.

ORGANSPENDERATE

1998 betrug in Belgien die Zahl der postmortalen Organspender 19,4 pmp, die der Le-
bendnierenspender 2,6 pmp.

KONTAKTADRESSEN IN BELGIEN

L. Roels

Transplantationskoordinator in Leuven
UZ University Hospital Gasthuisberg
Herestraat 49

3000 Leuven

Belgien

Association Belge du Don d’Organes/Belgische Vereniging ter Bevordering van
Orgaanafstand — ABDO/BVBO

1, rue du Zodiaque

1180 Brdissel

Belgien

12 L. Roels in einem Interview auf dem Kongress ,, The Organ Shortage: Meeting the Challenge vom 8. bis 13. Juli 1997 in Washington.
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ORGANSPENDE JA ODER NEIN -
EINFLUSSFAKTOREN AUF SPENDEBEREITSCHAFT
UND ORGANSPENDERATE

Die vorangegangene Darstellung der Situation der Organspende in den verschiedenen eu-
ropaischen L&ndern I&sst bereits eine groRe Bandbreite landesspezifischer Bedingungen
und Verfahrensweisen erkennen, die flr die Bereitschaft zur Organspende und die tatséch-
liche Organspenderate mafigeblich von Bedeutung sind. Trotz der unterschiedlichen Aus-
gangshedingungen und Strategien gibt es dennoch eine Reihe von Aspekten, die in allen
Landern — wenn auch haufig in unterschiedlicher Auspragung und Gewichtung — eine
Rolle fiir die Organspendebereitschaft und die Organspenderate spielen.

Die Vermutung, dass es sich hierbei um allgemein giiltige Aspekte handelt, wird durch zahl-
reiche Gespréache und Interviews mit Transplantationsmedizinern und Kommunikations-
managern bestérkt, die im Anschluss an die Quellenrecherche im Rahmen eines
Kongresshesuches! gefiinrt werden konnten. Auch in diesen Gesprachen tauchten immer
wieder Fragen nach den gesetzlichen Regelungen, der 6ffentlichen Debatte, zur Situation
in den Spenderkrankenhdusern und nach den jeweiligen AufklarungsmaRnahmen in den
Landern auf, was ebenfalls nahe legt, dass es sich hierbei um zentrale Aspekte der Organ-
spende handelt.

In den nachfolgenden Abschnitten sollen einige dieser vermutlich maBgeblichen Einfluss-
faktoren auf die Organspendebereitschaft und die Organspenderate néher betrachtet wer-
den, und zwar im Einzelnen:

— gesetzliche Regelungen,

— die Situation im Krankenhaus,

— Organisation und Infrastruktur der Transplantationsmedizin,
— die Mdglichkeit der Lebendspende,

— landesspezifische bzw. sonstige Bedingungen und die

— grundséatzliche Einstellung der Bevolkerung.

1 Weltkongress der Society for Organ Sharing im Juli 1997; 1st Meeting of the International Transplant Coordinators Society 1997.
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GESETZLICHE REGELUNGEN -
BASIS DER VERTRAUENSBILDUNG

In fast allen europdischen Landern wurde in den vergangenen Jahren durch entsprechende
Gesetze die erforderliche Rechtssicherheit fr die Transplantationsmedizin und Organ-
spende geschaffen. So verfiigen bis auf Irland, Malta, Lettland, Rumé&nien und die Ukraine
mittlerweile alle Ldnder Europas tiber ein Organspende- bzw. Transplantationsgesetz, wo-
bei die Gesetzgebung in Europa gegenwértig von zwei verschiedenen Verfahren ausgeht:

— von der Widerspruchsregelung (presumed consent) oder
— von der erweiterten Zustimmungsregelung (informed consent).

DiE WIDERSPRUCHSREGELUNG

Bei der Widerspruchslsung wird davon ausgegangen, dass bei demjenigen, der zu Lebzei-
ten nicht ausdriicklich einer Organentnahme widerspricht, eine Zustimmung vermutet
wird, was in dem englischen ,,presumed consent“ (vermutete Zustimmung) deutlicher zum
Ausdruck kommt. Nach dieser Regelung gilt ein Patient, bei dem der Hirntod festgestellt
wurde, als potentieller Spender, wenn er sich zu Lebzeiten nicht ausdrticklich gegen einen
solchen Eingriff ausgesprochen hat. ,,Das Fehlen eines Widerspruchs gegen eine Explanta-
tion wird im Ergebnis also wie eine Einwilligung behandelt. (Schmidt/Nagel, 1996:46).

Die Gesetzgebung in u.a. Osterreich, Belgien, Finnland, Frankreich, Luxemburg, Portugal,
Norwegen, Schweden und in 15 Kantonen der Schweiz geht von einer solchen Wider-
spruchsregelung aus. Die Handhabung kann indessen von Land zu Land sehr unter-
schiedlich sein und sich sogar innerhalb eines Landes von Transplantationszentrum zu
Transplantationszentrum unterscheiden. Eine strikte Umsetzung der Widerspruchsldsung,
die sich ausschlielich daran orientiert, ob ein Widerspruch des Verstorbenen vorliegt, ist
offenbar kaum praktikabel und ist deshalb selten anzufinden (New et al., 1994).

Die beiden belgischen Transplantationsmediziner Roels und Vanrenterghem (0.J.) be-
zeichnen die Widerspruchslésung, wie sie in der Regel praktiziert wird, denn auch als
»weakened presumed consent”, als abgeschwéchte Widerspruchsldsung, da in der Praxis in
den meisten Landern die Angehdrigen eines Verstorbenen um ihre Zustimmung zu einer
Organentnahme gebeten werden. Sie werden nach der Einstellung des Verstorbenen zur Or-
ganspende gefragt und um eine entsprechende Entscheidung im Namen des Verstorbenen
gebeten, die dann auch respektiert wird. Da die Haltung des Verstorbenen zur Organspende
jedoch haufig nicht bekannt ist, sprechen sich die Angehdérigen aus diesem Grund vielfach
dagegen aus.
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DIE ERWEITERTE ZUSTIMMUNGSREGELUNG

Gesetzliche Regelungen auf der Grundlage der Zustimmungsregelung schreiben eine aus-
drckliche Einwilligung zu einer Organentnahme vor, wobei meist dem Modell einer er-
weiterten Zustimmung gefolgt wird, bei dem auch die Angehdérigen ihre Zustimmung zu
einer Organentnahme geben kénnen, wenn sie glauben, damit im Sinne des Verstorbenen
zu handeln. ,Nach dem Modell der erweiterten Einwilligungs- oder Zustimmungsldsung sind
Organentnahmen von Gestorbenen nur dann zuldssig, wenn eine ausdrtickliche Zustim-
mung dazu erteilt ist.” (Schmidt/Nagel, 1996:47). Ohne jede Einwilligung ist eine Organ-
entnahme demnach unzul&ssig.

Die Zustimmungsregelung liegt den Transplantations- und Organspendegesetzen in
Deutschland, in den Niederlanden, in Spanien, Italien, GroBbritannien, D&nemark, Ka-
nada, Australien, Neuseeland, in den USA, sowie in vier Kantonen der Schweiz zugrunde.
In der Praxis wird ebenso in Griechenland verfahren, wo die urspriinglich geltende Wider-
spruchslosung zur Zeit aufRer Kraft gesetzt ist. In Japan wurde 1997 die enge Zustim-
mungslésung Gesetz, wonach nur dann Organe entnommen werden durfen, wenn ein
positive Willenserklarung des Verstorbenen vorliegt. Den Angehérigen ist es hiernach nicht
erlaubt, eine Entscheidung im mutmallichen Sinne des Verstorbenen zu treffen.

AUSWIRKUNGEN GESETZLICHER REGELUNGEN AUF DIE
ORGANSPENDEBEREITSCHAFT

An die gesetzlichen Regelungen, die in den vergangenen Jahren in vielen europdischen
Landern getroffen wurden, waren unterschiedliche Erwartungen und Vorstellungen ge-
knipft. Ebenso unterschiedlich wirken sich die jeweiligen gesetzlichen Regelungen auch
auf die Bereitschaft zu einer Organspende aus. So lassen sich am Beispiel von Belgien und
Osterreich die Auswirkungen der Widerspruchslésung gut verdeutlichen.

Nachdem 1983 in Osterreich und 1986 in Belgien eine gesetzliche Regelung auf der Basis
der Widerspruchslésung eingeflihrt worden war, konnte in beiden Landern eine ber-
durchschnittliche Steigerungsrate der Organspendebereitschaft verzeichnet werden. So
stieg beispielsweise in Belgien, wo parallel zur gesetzlichen Widerspruchsregelung ein Ne-
gativregister eingerichtet wurde, die Anzahl der zur Verfligung stehenden Nieren 1987 um
37%. Dies war hochstwahrscheinlich auf die neue gesetzliche Regelung und die damit ver-
bundenen verbesserten Rahmenbedingungen zurlckzuftihren. Dazu gehdren beispiels-
weise die vermehrte Anzahl an Transplantationskoordinatoren und die gesetzlich geregelte
Vergutung fur die Leistungen des Spenderkrankenhauses, die im Zusammenhang mit ei-
ner Organspende zu erbringen sind. Die 6ffentliche wie auch die engagierte parlamentari-
sche Debatte um die gesetzliche Neuregelung hat vermutlich ebenfalls zu einer erh6hten
Spendewilligkeit in der Bevélkerung beigetragen und zu einer aufgeklarteren Einstellung
des medizinischen Personals auf den Intensivstationen der Spenderkrankenhduser gefiihrt.
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In Osterreich hat die dortige lange Tradition, menschliche Leichname routinemaRig fiir
medizinische Forschung zu nutzen, méglicherweise dazu gefiihrt, dass die gesetzliche Re-
gelung der Widerspruchsldsung in der Bevolkerung zundchst auf breite Akzeptanz gesto-
Ren ist und eine entsprechend erhohte Spendebereitschaft ausgeldst hat. (New et al., 1994).

In beiden Beispielen stagnierte jedoch in der Folgezeit die Anzahl der Organspenden. In
Osterreich hatten die Spenderkrankenhduser sogar zunehmend mit einer mangelnden Ak-
zeptanz und einer dementsprechend riicklufigen Organspendebereitschaft zu kdmpfen, so
dass der Ruf nach einer schriftlichen Willenserkl&rung immer deutlicher wurde. Aus die-
sem Grund wurde 1997 in Osterreich ein Negativregister fur diejenigen eingefiihrt, die ihre
Entscheidung gegen eine Organspende zu Lebzeiten dokumentieren wollen, wobei mit we-
niger als 2.000 Eintrégen bisher nur wenige von dieser Moglichkeit Gebrauch gemacht ha-
ben.

Vor allem das Beispiel Osterreich lasst erkennen, dass es offenbar seine Grenzen hat, sich
ausschlielich auf die gesetzliche Festlegung der Widerspruchsregelung zu verlassen. So
taucht in diesem Fall offenbar sehr schnell die Frage nach einer offiziellen Dokumenta-
tionsmdglichkeit eines solchen Widerspruchs auf, deren Vorhandensein vor allem den An-
gehdrigen eine groRere Sicherheit geben kann, im Sinne des Verstorbenen zu handeln. In
der Praxis kann kaum nach einer eng ausgelegten Widerspruchsregelung verfahren wer-
den, da dies ohne Registrierungsmaoglichkeit zu gesellschaftlichen Akzeptanzproblemen
flhrt. Daher wird selbst dort, wo es nicht zwingend vorgeschrieben ist, Angehdrige eines
Verstorbenen um eine Entscheidung in dessen Sinne zu bitten, dies in vielen Spender-
krankenhdusern dennoch praktiziert (New et al., 1994).

So gilt beispielsweise auch in Frankreich zwar die Widerspruchslésung, doch die Angehd-
rigen werden in jedem Fall noch befragt, ob eine Organentnahme im Sinne des Verstorbe-
nen ist, und um eine Entscheidung gebeten, die dann als maBgeblich betrachtet wird. Da
immer noch viele Angehdrige aufgrund fehlender Kenntnis von der Einstellung des Ver-
storbenen zur Organspende oder vielleicht auch infolge eigener Vorbehalte ihre Einwilli-
gung verweigern, bewirkt diese Form der abgeschwéchten Widerspruchslésung eine
wesentlich geringere postmortale Organspenderate, als die Praxis einer eng ausgelegten
Widerspruchsldsung.

In Landern, in denen das Organspendeverfahren auf dem Modell der erweiterten Zustim-
mung basiert, zeigen sich ebenfalls je nach Land unterschiedliche Verfahrensweisen — vor
allem im Hinblick auf die Dokumentation der Zustimmung. Der in fast allen diesen L&n-
dern urspriinglich verwendete Organspendeausweis wurde in vielen Fallen mittlerweile
durch die Moglichkeit einer Registereintragung erganzt oder ersetzt — so beispielsweise in
GroRbritannien und in den Niederlanden. Grund hierfr ist nicht zuletzt, dass ein Organ-
spendeausweis als ein relativ unsicheres Instrumentarium gilt. So besitzen zwar héufig
viele Menschen einen Organspendeausweis, haben ihn aber nicht ausgefllt oder tragen
ihn nicht bei ihren Ausweispapieren. Haufig wissen auch die Angehérigen nichts davon und
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haben keine Kenntnis von der Haltung des Verstorbenen zur Organspende. Letzteres ist um
so wichtiger, da in den meisten Gesetzen, die von der Zustimmungsregelung ausgehen, die
AuRerung gegenuiber Familienangehorigen ausdrticklich als eine der Moglichkeiten zur
Willenshekundung verankert ist, so dass diese in der Regel bereits von den gesetzlichen Vor-
aussetzungen her noch starker in den Entscheidungsprozess einbezogen werden.

So gilt im Sinne dieser erweiterten Zustimmungsregelung auch nach dem Transplanta-
tionsgesetz in Deutschland eine den Angehdrigen gegeniiber geduRerte zustimmende Hal-
tung zur Organspende ausdriicklich als Mdglichkeit der Willensbekundung. Falls also bei
einem potentiellen Spender keine schriftliche Dokumentation seiner Haltung vorliegt,
mssten die Angehérigen gemaR der erweiterten Zustimmungsregelung zwingend befragt
werden. Aber auch bei vorliegender Zustimmung zur Organspende in Form eines Auswei-
ses oder Registereintrags werden die Angehdrigen in der Regel von der geplanten Organ-
entnahme in Kenntnis gesetzt oder zusatzlich um ihre Einwilligung gebeten.

Auch hier zeigt sich die Notwendigkeit, neben der gesetzlichen Regelung des grundsatz-
lichen Verfahrens auch den eng damit verknpften Aspekten, wie z.B. Dokumentations-
mdglichkeit und Gesprach mit den Angehdérigen, besondere Aufmerksamkeit zu widmen
und entsprechende Voraussetzungen zu schaffen, die sich positiv auf die Organspendebe-
reitschaft auswirken.

Als postives Beispiel sei hier Spanien angefiihrt, wo mit der gesetzlichen Regelung geman
der erweiterten Zustimmung die Einfiihrung eines Koordinatorenmodells in den Spender-
krankenhdusern, intensive Schulung und Betreuung, Finanzierung und Erh6hung der Ko-
ordinatorenanzahl sowie gleichzeitig entsprechende Aufklarungsmaflnahmen zur
Erhohung der Organspenderate einhergingen (siehe auch Abschnitt 4.1.). Dank dieses
»Spanischen Modells“ weist Spanien bis heute mit 31,5 pmp die héchste postmortale Or-
ganspenderate in Europa auf.

Zur Diskussion gestellt: Einfiihrung eines Registers

Einblick in zwei Arbeitsgruppen auf dem
internationalen Expertenworkshop der BZgA

Vor dem Hintergrund, dass das in Deutschland geltende Transplantationsgesetzt einen Or-
ganspendeausweis zur Willensbekundung eines potentiellen Spenders festlegt, die Einflih-
rung eines Registers aber als zusétzliche Kannbestimmung gilt, haben sich im Rahmen des
internationalen Expertenworkshops ,,The Challenge of Organ Donation Campaigns* zwei
Arbeitsgruppen mit der Frage nach der Einflihrung eines Registers auseinandergesetzt.
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Ubereinstimmende Standpunkte der Teilnehmer

Alle Teilnehmer waren sich relativ einig dariiber, dass ein Register eine zusatzliche Mdg-
lichkeit fur den Einzelnen ist, seinen Willen beztglich der Organspende zweifelsfrei und ein-
deutig zu bekunden, und dass diese Eindeutigkeit fur den potentiellen Spender selber eine
gréRere Sicherheit darstellt. So ist beispielsweise eine haufig geduRerte Angst, ob man ,,mit
dem Ausweis medizinisch schlechter behandelt* werde. Aber auch fir das medizinische Per-
sonal und flr den Empfénger verbindet sich mit der eindeutigen Willenshekundung die Si-
cherheit zu wissen, dass sich jemand ganz persénlich flir die Organspende entschieden hat.
Die Einfiihrung eines Registers fordert die Glaubwurdigkeit und demonstriert, dass das
Transplantationsgesetz ernst genommen wird und hier wirklich die Entscheidung des Ein-
zelnen gefragt ist.

Einig war man sich auch daruber, dass die Mdglichkeit, in einem Register seine Ablehnung
zu dokumentieren, die Debatte mit den Gegnern der Organspende entscharft. Allerdings
wurde eingerdumt, dass zu der in Deutschland geltenden erweiterten Zustimmungsldsung
ein Negativregister nicht passt, da es im Grunde genommen auch die Daten wiedergeben
muss, die zur Zeit im Ausweis abgefragt werden. Mit Berufung auf die Erfahrungen in den
Nachbarstaaten wurde ein Negativregister aulerdem als nur schwer kommunizierbar er-
achtet, da in einer massenmedialen Kommunikation negative Botschaften immer schwie-
rig zu vermitteln sind.

Hervorgehoben wurde, dass eine Eintragung in das Register mit keinerlei Zwang verbunden
sein darf, sondern géanzlich auf Freiwilligkeit beruht. Dies immer wieder und in jeglicher
Form der Kommunikation deutlich herauszustellen, wurde von den Teilnehmern als be-
sonders wichtig betrachtet.

Die Anfrage an ein Register darf erst nach abgeschlossener Hirntoddiagnostik erfolgen. Nur
so schafft ein Register Sicherheit, z.B. beztiglich der Angst, verfriiht fir tot erkl&rt oder nicht
ausreichend behandelt zu werden. Weitere Sicherheit schafft ein Register beispielsweise bei
Verlust des Ausweises oder bei Angst vor familidrer Willklr. Was letzteres betrifft, wurde in
diesem Zusammenhang auf die Diskrepanz hingewiesen, dass in Beratungsgesprachen zwar
der Wunsch nach Schutz vor familidrer Willkiir geduRert wird, wohingegen Angehorige —
nach eigenem Bekunden — eindeutig dazu neigen, dem Willen des Verstorbenen zu folgen.
Letztendlich belegt die um den Faktor 10 hohere Anzahl an Eintragungen ins Register —im
Vergleich zu der durch Umfragen in der Bevdlkerung ermittelten Anzahl an Ausweisen — den
beachtlichen Erfolg bei der Dokumentation des persénlichen Willens.

Im Hinblick auf die Akzeptanz eines Registers in der Offentlichkeit wurde der Aspekt der zu-
nehmenden ,,Verdatung* oder des ,,gldsernen Menschen® problematisiert. Es wurde auch zu
bedenken gegeben, dass die Bereitschaft, etwas zu spenden oder zu schenken, eigentlich
nicht zu einem solchen biirokratischen Verfahren passt. Der Ausweis sei individueller, wah-
rend das Register maglicherweise die Angst ausldse, irgendwo anonym gespeichert zu sein.

Es gab noch eine Reihe weiterer offener Fragen, die zumeist rein technischer Natur waren,
wie z.B. wann im Register nachgeschaut wird, wer Zugriff darauf hat, auf welchem Weg —
ob beispielsweise auf postalischem Wege — die Eintragung erfolgt.
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Kontrovers diskutierte Aspekte

Das Register soll den Ausweis nicht ersetzen, sondern ein zusatzliches Angebot an den Bur-
ger sein. Eine Doppelbewerbung sowohl fiir den Ausweis als auch fiir das Register wurde von
der Arbeitsgruppe | jedoch als verwirrend eingeschétzt. Als Begriindung hierfur wurden Er-
fahrungen aus der Massenkommunikation angefiihrt, wonach es vermieden werden musse,
mehrere Botschaften oder Instrumente gleichzeitig zu propagieren.

Die Arbeitsgruppe Il vertrat hierzu eine andere Sichtweise: Alle Entscheidungsmdglichkei-
ten sollten gleichzeitig beworben werden, um deutlich zu machen, dass jeder — z.B. auch
Alleinlebende — den ihm genehmsten Weg finden kann: Ausweis, Gespréach, Register. Die Art
der Dokumentation sei eine Frage der personlichen Einstellung, was man durchaus auch
kommunikativ vermitteln kdnne.

Wenn auch nicht sehr intensiv, so wurde aber dennoch auf die Frage nach den Verdnderun-
gen im Krankenhaus infolge der Registereinfiihrung eingegangen. Ein Register verandert
zwar sicherlich das Gespréch mit den Angehdrigen und gibt diesen mehr Sicherheit, aber es
wird dieses Gesprach nicht ersetzen.

Sehr ausfuihrlich und widerspriichlich wurde dariiber diskutiert, ob ein Register wirklich ein
Gewinn fiir die behandelnden Arzte sein kann. Einerseits kann es fiir sie eine Erleichterung
bei ihren Gesprachen mit den Angehdérigen von Verstorbenen bedeuten, weil es ihnen eine
klare Orientierung bietet und sie nicht mehr als Bittsteller kommen; auf der anderen Seite
konnte das Register den ,,Fluchttendenzen* des Arztes leicht Vorschub leisten, so dass er das
Gespréch mit den Angehdrigen maglicherweise gar nicht mehr sucht. Als Erinnerungsmo-
ment konnte die Verpflichtung zur Registeranfrage Arzte und Krankenhauspersonal aber
auch dazu veranlassen, die Mdglichkeit der Organspende iberhaupt in Betracht zu ziehen.
Wenn das Register allerdings nur von relativ wenigen zur Dokumentation genutzt wird, fihrt
das zu unergiebigen Anfragen und damit zu einer Entwertung des Systems.

Grol3e Bedeutung wurde der Frage nach den Kosten eines Registers zugemessen: Der Gewinn
an Klarheit und Sicherheit durch ein Register miisse sich an den Kosten und anderen Stra-
tegien, z.B. an einer intensiveren Bewerbung des Ausweises oder einer guten Krankenhau-
skampagne, messen lassen. Es wurde Uberlegt, ob die Kosten von den Anfragern getragen
werden konnten, was bedeutet, dass diejenigen, die bei dem Register anfragen sozusagen
eine Gebuhr entrichten und diese Einnahmen zur Finanzierung des Registers verwendet wer-
den. Es wurde darauf hingewiesen, dass sich eine Anfrage natirlich nur dann lohnt, wenn
auch eine hinreichende Anzahl an Eintragungen vorliegt — ca. 65 Millionen Menschen
miissten also um eine Entscheidung gebeten werden, um maximal 3000 bis 4000 Anfragen
pro Jahr zu beantworten.

An dieser Frage nach der VerhdltnismaRigkeit der Mittel schieden sich die mehrheitlich ver-
tretenen Befiirworter, die nur das ,,wie* geregelt wissen wollten, und die Minderheit der Geg-
ner, die das Register Giberhaupt in Frage stellten.

Ein weiterer kontrovers diskutierter Punkt war die Frage nach dem Trager eines solchen Re-
gisters. In der Arbeitsgruppe | gab es ganz deutliche Stimmen, die sich dafr aussprachen,
dass angesichts der verbreiteten Befiirchtungen, der iiberméchtige Staat mische sich in al-
les Private, selbst in private Entscheidungen, die Tragerschaft keinesfalls eine staatliche sein
sollte. Die Forderung nach Neutralitat bezog sich aber nicht nur auf den Staat, sondern auch
auf die Transplantationsmedizin und andere in diesem Feld tétige Organisationen.
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In der Arbeitsgruppe 11 wurde die Frage der Tragerschaft ganzlich anders diskutiert: Das Vo-
tum ging in Richtung eines zentralen Registers mit dezentralen Anlaufstellen, wobei die
staatliche Losung als die neutralere betrachtet wurde. Es wurde auch der Vorschlag gemacht,
eine Stiftung zu grunden.

Angesichts dieser offenen Fragen und der bei der Einfiihrung eines Registers anfallenden
umfangreichen Kommunikationsaufgaben wurde von der Arbeitsgruppe Il die Empfehlung
ausgesprochen, durch eine représentative Untersuchung in der Bevélkerung zunéchst de-
ren Einstellung abzukléren, um die Gefahr kommunikativer Fallen auszuschlie3en. Abge-
klart werden sollte beispielsweise, wer im Bereich der Organspende als neutrale und wer als
interessensgebundene Institution angesehen und von daher eher als Absender der Kommu-
nikation oder als Trager eines Registers akzeptiert wird. Wichtig zu wissen wére auch, wie
grof3 die Bereitschaft fiir eine Eintragung in einem Register ist, oder ob ein solches Register
nur dem Bedarf einer hoch ausgewéhlten Gruppe entspricht.

IMm FOKuUS:
ENTSCHEIDUNGSORT KRANKENHAUS

Die Entscheidung ber eine tatsachliche Organspende und -entnahme fallt in fast allen eu-
ropaischen Landern wie auch in den USA im Krankenhaus. So werden in 26 Bundesstaa-
ten der USA die Angehdrigen eines Verstorbenen in Form einer ,verbindlichen Bitte*
(required request) um Zustimmung zu einer Organspende ersucht. Bei jedem Patienten, bei
dem der Hirntod festgestellt wurde, massen die Angehdérigen demnach um eine Entschei-
dung zur Organspende gebeten werden. Das Krankenhaus hat die Pflicht, nachzufragen,
die Entscheidung liegt jedoch bei den Angehdérigen. In weiteren 18 Bundesstaaten der USA
wird nach dem Muster der ,,selbstverstandlichen® oder ,,routinemaBigen Erkundigung*
(routine enquiry) verfahren (New et al., 1994:59f). Nach dieser Regelung sollen die Spen-
derkrankenhduser Angehorige eines Verstorbenen von der Moglichkeit der Organspende
unterrichten oder im Krankenhausalltag sicherstellen, dass eine rasche Identifikation der
Spender und eine Meldung an die Organ Procurement Organization erfolgen.

Um mit diesen Regelungen erfolgreich im Sinne einer hohen Organspenderate zu sein, be-
darf es eines gut ausgebildeten Krankenhauspersonals und einer entsprechenden Einstel-
lung und Motivation der Arzte und der Pflegekrafte. Wer als Arzt die emotionalen und
zeitlichen Anforderungen einer Organspende ablehnt, wird im Krankenhaus kaum eine
postmortale Organspende fordern. Die stagnierenden Zahlen aus den USA belegen, dass dort
haufig nur formal bei den Angehdérigen nach einer Organspende gefragt wird, um dem Ge-
setz zu gendigen. Ein wirkliches Gesprach findet hierbei nicht statt — sei es aufgrund man-
gelnden Engagements des Krankenhauspersonals, aus Zeitmangel oder weil eine
entsprechende Schulung fehlt.
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Vor diesem Hintergrund wird die immer wieder gedul3erte Meinung verstandlich, fur eine
Erhohung der Organspenderate komme es nicht so sehr auf allgemeine Aufklarungskam-
pagnen und Offentlichkeitsarbeit an; vielmehr miissten im Krankenhaus optimale Vor-
aussetzungen fiir eine postmortale Organspende geschaffen werden. Tatsachlich kommt
dem Krankenhaus als letztendlicher Entscheidungsort eine wesentliche Bedeutung zu. Als
positiver Beleg hierfuir kann abermals die im europdischen Vergleich tiberdurchschnittlich
hohe postmortale Spenderate in Spanien angefiihrt werden, wo der Situation in den Kran-
kenhdusern besondere Aufmerksamkeit gewidmet wird. So ist denn auch auf européischer
wie auf internationaler Ebene die Krankenhaussituation und Rolle von ,,Koordinatoren®,
die vor Ort ihre medizinischen und organisatorischen Aufgaben erflllen, immer wieder
Gegenstand der Debatten.?

Betrachtet man das Krankenhaus als letztendlichen Entscheidungsort tiber eine Organ-
spende, kommt zwei zentralen Aspekten des Klinikalltags eine besondere Bedeutung zu.
Zum einen handelt es sich hierbei um das Gesprach mit den trauernden Angehdrigen, in
dem sie um ihre Zustimmung zu einer postmortalen Organspnde gebeten werden, zum an-
deren um die rechtzeitige ldentifikation potentieller Organspender.

Wenn zum gegenwartigen Zeitpunkt bis auf wenige Ausnahmen zu konstatieren ist, dass

aus den Spendekrankenhdusern eine zu geringe Zahl an postmortalen Organspendern ge-

meldet werden, sind die Ursachen hierfir vor allem in folgenden Faktoren zu suchen:

— inden internen Strukturbedingungen der peripheren Krankenhauser,

— in den externen Stukturbeziehungen der Krankenh&user zu Transplantationszentren,
Vermittlungs- und Koordinierungsstellen, einschlieBlich der Finanzierungsmodalitaten,

— und in Einstellung, Motivation und Verhalten des Krankenhauspersonals.

EINSTELLUNG VERSUS VERHALTEN

In einer nicht reprasentativen Umfrage unter Arzten in Deutschland beziiglich ihrer Ein-
stellung zur Organtransplantation halten 93% von ihnen diese fiir sinnvoll. 96% der Arzte
stimmen darin Uberein, dass der Hirntod den Tod des Menschen bedeutet. Allerdings wer-
den Bedenken geduBert, ob Eingriffe in den sterbenden Organismus nicht noch mit subti-
len Empfindungen verbunden sein kdnnten (Schweidtmann/Muthny, 1997). Eine &hnlich
hohe Akzeptanz geht aus einer Studie in den USA hervor, in der Gber 90% aller professio-
nell am Organspendeprozess Beteiligten — Chirurgen, Intensivpflegepersonal und Kran-
kenhausverwaltung — eine positive Einstellung zur Organspende vertreten (Prottas/Batten,
1986).

Diesen Ergebnissen stehen allerdings zahlreiche Schwierigkeiten gegendiber, mit denen sich
Transplantationskoordinatoren nach eigenen AuRerungen immer wieder konfrontiert

2 Verwiesen sei hier beispielsweise auf die beiden Kongresse der International Transplant Coordinators Society in den Jahren 1997 und 1999
sowie auf das Europdische Treffen der Koordinatoren im September 1997.
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sehen, wenn sie versuchen, das Krankenhauspersonal im eigenen Haus zur Umsetzung der
Organspende zu motivieren. So werden beispielsweise als Schwierigkeiten im Klinikalltag
genannt:

— Organspende erfordert einen grofRen Zeitaufwand und ist fir das Krankenhauspersonal
mit einer zusatzlichen Dienstbelastung verbunden, so dass sie daher ,,Unruhe® in den
Krankenhausalltag und die normale Arbeitsroutine bringt;

— es fehlen kompensierende finanzielle und sonstige Anreize;

— in peripheren Krankhdusern und von Krankenhaustragern wird gelegentlich die Be-
flrchtung gedulRert, Organspende kénnte im lokalen Umfeld einen ,,schlechten Ruf*
erzeugen;

— die ,,Betreuung eines Toten* nach einer erfolglosen Therapie wird vom Pflegepersonal
nicht als nattirliche Aufgabe oder als zu belastend empfunden;

— im Gespréch mit den Angehdrigen herrscht allgemein Unsicherheit;

— in der Organspende wird kein positiver Nutzen fiir die eigenen Patienten gesehen, da
die Organe weitergegeben werden und anonyme Patienten davon profitieren.

Auch wenn Arzteschaft und Pflegepersonal der Organspende grundsatzlich positiv gegen-
uberstehen, bedeutet dies also nicht, dass sie diese im eigenen Haus auch durchftihren. Doch
um ein hoheres Aufkommen an Organspenden zu erhalten, muss diese zum Anliegen der
Krankenh&user selbst werden und darf nicht nur als eine von den Transplantationszentren
herangetragene Anforderung verstanden werden. Bei den strategischen Uberlegungen zur
Erhéhung der Organspenderate ist es deshalb notwendig, sowohl die strukturbedingten wie
auch die im Verhalten liegenden Ursachen fiir eine zu geringe postmortale Organspende-
rate zu beriicksichtigen.

EMOTIONALE ANFORDERUNGEN

Aus einer weiteren Untersuchung in den USA (Prottas/Batten, 1988) geht ebenfalls hervor,
dass es 78% der Arzte als emotional sehr belastend empfinden, nach einer Organspende zu
fragen. 39% des Krankenhauspersonals fiihlen sich bei der Diagnose eines Hirntodes unsi-
cher, 35% sind der Ansicht, es helfe den trauernden Hinterbliebenen nicht, tiber Organ-
spende zu reden, und 25% der Befragten halten die Frage nach einer Organspende sogar
Uberhaupt nicht fur ihre Aufgabe.

Nach der bereits erwahnten Umfrage (Schweidtmann/Muthny, 1997) in Deutschland emp-
finden 96% der Befragten den Umgang mit Angehdrigen als belastend und sehen in deren
besseren Betreuung eine wichtige medizinische Aufgabe. So erstaunt es denn auch nicht,
dass 98% der befragten Arzte Schulungen zu folgenden Themen wiinschen:

— Auseinandersetzung mit Tod und Sterben sowie Trdsten der Angehdrigen,

— Ubungen zur konkreten Gespréchsfiihrung und zur eigenen emotionalen Entlastung,
— Wissensvermittlung tber den Trauerprozess.
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70% der Befragten halten es dartiber hinaus fur auferst wichtig, sich Klarheit Gber die ei-
gene Haltung zur Organspende zu verschaffen.

Zur Loésung der genannten Probleme sind in verschiedenen Landern Programme und Mo-
delle entwickelt worden, wie beispielsweise das von Eurotransplant International initiierte
EDHEP-Schulungsprogramm (European Donor Hospital Education Programme -—
Européisches Schulungsprogramm fiir Spenderkrankenhduser) und das gemeinsam von
Eurotransplant International, der spanischen Organizacion Nacional de Trasplantes und
der amerikanischen Partnership for Organ Donation entwickelte Donor Action Programme,
die beide in Kapitel 4 naher dargestellt werden.

DiIE TRANSPLANTATIONSMEDIZIN —
BEDEUTUNG VON ORGANISATION UND
INFRASTRUKTUR

Da die Transplantationsmedizin eine entsprechende Infrastruktur des Gesundheitswesens
wie auch das Vorhandensein intensivmedizinischer Einrichtungen voraussetzt, sind es vor
allem die Industrienationen, in denen sie als Therapieverfahren anerkannt ist und einen
hohen Stellenwert in der Gesundheitsversorgung besitzt.

Wie wenig selbstverstandlich eine derartige Wertschatzung ist, lasst sich am Beispiel Bra-
silien verdeutlichen, wo die Transplantationsmedizin lediglich den elften Platz auf der
Prioritatenliste des Gesundheitsministeriums einnimmt. Die medizinische Grundversor-
gung, Impfprogramme fir Kinder oder die Geburtshilfe nehmen hier einen weitaus hhe-
ren Stellenwert ein.® Aber wéhrend es in Brasilien mittlerweile auch Bemiihungen zur
Forderung der Transplantationsmedizin gibt, haben beispielsweise viele Lander Afrikas die
Transplantationsmedizin zugunsten der medizinischen Grundversorgung ganzlich zu-
rickgestellt.

Die Organspendebereitschaft in der Bevdlkerung wie auch der Bedarf an Organen hangt
nicht zuletzt von der Akzeptanz und dem Erfolg der Transplantationsmedizin ab. Beides
wiederum wird weitgehend von den allgemeinen organisatorischen Rahmenbedingungen
und der Infrastruktur des Gesundheitswesens — d.h. Anzahl, Koordination, Finanzierung
und Spezialisierung der Transplantationszentren sowie Dialysemdglichkeiten — bestimmt.
So gibt es beispielsweise in GroRRbritannien keine flachendeckende Dialyseeinrichtungen,
und in Norwegen existiert nur ein Transplantationszentrum, wahrend es in Deutschland
dagegen zur Zeit 43 Transplantationszentren® und eine flachendeckende Versorgung mit
Dialyseeinrichtungen gibt.

3 Aus einem Vortrag von Eduardo Santiago-Delpin auf dem Weltkongress der Society for Organ Sharing/1st Meeting of the International
Transplant Coordinators Society 1997 am 10. Juli 1997.

4 Stand November 1999 nach Auskunft der DSO.
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BEDARF AN POSTMORTALEN ORGANSPENDEN

Unter dem Blickwinkel der Transplantationsmedizin betrachtet, beeinflussen derzeit in al-
len europdischen Landern folgende Faktoren den Bedarf an postmortalen Organspenden:

— Morbiditatsentwicklung und Mdglichkeiten einer transplantationsmedizinischen Be-
handlung sowie alternativer (préventiver) Therapieformen,

— Anzahl und Spezialisierung der Transplantationszentren, Fiihrung der Wartelisten so-
wie die nationale und internationale Koordination und Zusammenarbeit (Uber Euro-
transplant, Scandiatransplant und dem britischen Verbund),

— Finanzierungsmdglichkeiten und -bedingungen bei der Transplantation postmortaler
Organspenden, der Lebenspende und der Dialyseeinrichtungen,

— Entwicklung der medizinischen Forschung (Xenotransplantation, technischer Ersatz,
Gentherapie, Immunologie, Lebendspende).

HOHE DER ORGANSPENDERATE

Die Organspenderate wird ganz wesentlich davon beeinflusst, wie Organspende und Trans-
plantation koordiniert sind und inwieweit sich die Regelungen etabliert haben. Hierzu
gehdren vor allem Anzahl, Zustandigkeit, Aushildung und Finanzierung der Transplanta-
tionskoordinatoren und -beauftragten sowie einer Koordinierungsstelle und die Zu-
sammenarbeit mit den Spenderkrankenh&usern.

TRANSPLANTATIONSMEDIZIN UND AUFKLARUNGSARBEIT

Auch wenn die Transplantationsmedizin selbst nicht unmittelbarer Gegenstand der Auf-
klarungsarbeit zur Organspende ist, hat sie einen nicht unerheblichen Einfluss auf die
Meinungsbildung. So wie nicht zuletzt aus ihrer Entwicklung der Bedarf an Organspenden
resultiert, so pragen die durch die Tranplantationsmedizin erzielten Erfolge, das allge-
meine Vertrauen in dieses Therapieverfahren sowie transparente Strukturen auch die Ein-
stellung der Bevolkerung zur Organspende und haben auf diese Weise Einfluss auf die
Spendebereitschaft.

Die Aufkl&rungsarbeit zur Organspende ihrerseits kann durch ihre Manahmen ganz we-
sentlich dazu beitragen, dass die Erfolge der Transplantationsmedizin wie auch — um der
Glaubwirdigkeit willen — deren Grenzen bekannt werden und ins Bewusstsein der Offent-
lichkeit rlicken.
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THEMA LEBENDSPENDE

In kaum einem Land wird die Lebendspende — beispielsweise durch entsprechende Aufkla-
rungsarbeit — ausdricklich geférdert, und in allen hier untersuchten Landern gestatten die
gesetzlichen Regelungen die Lebenspende nur unter bestimmten, einschrankenden Bedin-
gungen.

Dennoch hat die Lebendspende von Nieren und Teilen der Leber durch verwandte und
nichtverwandte Spender in relativ wenigen Jahren in allen europdischen Landern und den
USA sprunghaft zugenommen, und kiinftig wird dies méglicherweise auch flir Pankreas-
inselzellen gelten. Hierdurch bietet sich die Mdglichkeit, einem Mangel an postmortal
gespendeten Organen entgegenzuwirken und die langen Wartelisten abzubauen. Erfah-
rungen haben zudem gezeigt, dass Lebendspender haufig sehr positive Gefiihle mit ihrer
Spende verbinden, weil es fur sie beispielsweise ein Gewinn ist, wenn ein enger Familien-
angehoriger aufgrund einer Transplantation wieder aktiv am Familienleben teilnehmen
kann. Moglicherweise ist es sogar leichter, sich flir eine Spende zu Lebzeiten zu entschei-
den, statt sich der Ungewissheit der Umstdnde nach dem Tod auszusetzen (New et al.,
1994).

Andererseits wird aber auch auf die mdglichen Gefahren hingewiesen, dass zwischen Spen-
der und Empfanger eine psychische Abhé&ngigkeit mit nicht absehbaren Folgeproblemen
entstehen kdnnte, oder dass mit einer Lebendspende finanzielle Interessen verbunden sein
und nicht hinreichend kontrolliert werden kénnten.

Eine mdgliche Wechselwirkung zwischen postmortaler Organspende und der Mdglichkeit
der Lebendspende 14Kt sich im internationalen Vergleich erkennen. So scheinen L&nder wie
Spanien, Frankreich und Belgien, in denen die Rate der postmortalen Organspende rela-
tiv hoch ist, die Lebendspende eher zu vernachlassigen, wohingegen in den Niederlanden
beispielsweise eine starkere Forderung der Lebendspende als bisher in Erwégung gezogen
wird. Nicht zuletzt hangen Stellenwert und Akzeptanz der Lebendspende jedoch auch von
den jeweiligen landesspezifischen Gegebenheiten ab. So lasst sich am Beispiel Norwegen
gut verdeutlichen, wie ein Lebendspendeprogramm infolge von Topographie, Bevolke-
rungsdichte und Infrastruktur des Gesundheitswesens notwendig wird und erfolgreich um-
gesetzt werden kann (siehe auch Abschnitte 1.5. und 2.4.).

Wie in Norwegen gibt es auch in der Schweiz ein Programm zur Lebendspende, auftretende
ethische Probleme konnten jedoch bisher ohne gesetzliche Bestimmungen reguliert wer-
den. Aber auch hier hat man auf eine breit angelegte Aufklarungsarbeit zum Thema Le-
bendspende bislang verzichtet, beziehungsweise diese fir nicht erforderlich gehalten.

In Deutschland hat die Lebenspende in den vergangenen Jahren ebenfalls zugenommen.
Allerdings erlaubt das deutsche Transplantationsgesetz nach 8 8 nur dann eine Organent-
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nahme bei lebenden Organspendern, wenn kein postmortal gespendetes Organ zur Verfi-
gung steht. Gleichzeitig wird die Entnahme eines nicht regenerierungsfahigen Organs,
zum Beispiel einer Niere, eingeschrénkt. So heif3t es: ,,Die Entnahme von Organen, die sich
nicht wieder bilden kénnen, ist dartiber hinaus nur zulassig zum Zwecke der Ubertragung
auf Verwandte ersten oder zweiten Grades, Ehegatten, Verlobte oder andere Personen, die dem
Spender in besonderer persénlicher Verbundenheit offenkundig nahestehen.” Diese Be-
schréankung der Lebendspende auf einen bestimmten Kreis von Spendern wurde — nach-
dem mehrere Verfassungsheschwerden hierzu eingereicht worden waren — im August 1999
durch das Bundesverfassungsgericht bestatigt.®

Die erfolgreiche Praxis der Lebendspende, wie sie in Norwegen zu beobachten ist, fordert
die Bereitschaft zur Organspende, da die hierflir in Frage kommenden Spender aufgrund
ihrer Beziehung zu dem Empfanger in der Regel besonders emotional motiviert sind. In-
wieweit hierdurch die Bereitschaft zur Organspende generell beeinflusst wird, I&sst sich
kaum abschétzen, da sich beispielsweise die Zahl der postmortalen Organspenden in Nor-
wegen mit 15,6 pmp (1998) kaum unterscheidet von anderen européischen Landern, in
denen die Lebendspende nicht so forciert wird. So liegen fiir 1998 die postmortalen Or-
ganspenderaten in den untersuchten Landern — mit Ausnahme von Spanien, Osterreich
und Belgien — alle zwischen 13,1 und 16,9 pmp.

Zur Diskussion gestellt: Lebendspende

Einblick in zwei Arbeitsgruppen auf dem
internationalen Expertenworkshop der BZgA

Im Rahmen des Workshops beschéftigten sich zwei Arbeitsgruppen mit dem Thema ,,Le-
bendspende”. Dabei wurden einzelne Aspekte, inshesondere die Frage nach der Aufkla-
rungsarbeit zur Lebendspende, zum Teil sehr unterschiedlich gesehen. Nachfolgend werden
die Diskussionspunkte zusammengefasst dargestellt.

Kommissionen auf LAnderebene®

In beiden Arbeitsgruppen wurde die Bildung der gesetzlich neu zu verankernden Lander-
Kommissionen zur ethischen Beurteilung der Lebendspende diskutiert. Hierbei zeigte sich,
dass in den Landern sehr unterschiedliche Vorstellungen beziiglich der Aufgabenstellung,
Arbeitsweise und Zusammensetzung dieser neuen Kommission bestehen.

Es wurden mehrere Varianten diskutiert:

1. Die Entscheidung der Kommission hat aufgrund der Aktenlage und der medizinischen Da-
ten aus dem Transplantationszentrum Vorrang. Das persénliche Gesprach mit dem Spen-
der-Empfanger-Paar ist nicht obligatorisch, sondern nur bei offenen Fragen und
Unstimmigkeiten erforderlich.

5 Beschluss vom 11. August 1999 — Az.1 BvR 2181/98, 2182/98 und 2183/98.
<http://www.jura.de/Entscheidungen/Bundesgerichte/BVerG/index.html> (2.1.2000)

6 Die Diskussion spiegelt die Sachlage zum Zeitpunkt des Workshops im November 1998 wider. Inzwischen wurden nach Auskunft der DSO
in allen Bundeslandern auf dem Verordnungsweg oder durch entsprechende Ausfiihrungsgesetze bzw. Ergdnzungen/Anderungen beste-
hender Gesetze Kommissionen nach dem Transplantationsgesetz gebildet, die ihre Arbeit mittlerweile aufgenommen haben.
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2. Grundsatzlich hat mindestens ein Kommissionsmitglied ein persénliches Gesprach mit
dem Spender-Empfénger-Paar zu flihren.

3. Eventuell sollte das Spender-Empfanger-Paar mehrmals ,,vorgeladen® werden, um be-
wusst Hiirden zu schaffen.

In der Diskussion wurde deutlich, dass die bereits existierenden Kommissionen an den ein-
zelnen Transplantationszentren sehr heterogen zusammengesetzt sind und im Bereich der
psychologischen Beratung/Betreuung mit unterschiedlichen Aufgabendefinitionen und
Zielsetzungen arbeiten. Die gegenwartige Praxis ist somit nicht standardisiert. Auch inner-
halb der beiden Arbeitsgruppen gingen die Meinungen zur Aufgabenstellung der psycholo-
gischen Betreuung auseinander: Wahrend Transplantationsmediziner tendenziell der
Ansicht waren, die psychologische Betreuung sei innerhalb der Vorgesprache und im
Rahmen der Behandlung — insbesondere des Empféngers — durch den fortlaufenden Arzt-
kontakt zum gréRten Teil gewdhrleistet, betonten andere Stimmen, dass im Entschei-
dungsprozess der Lebendspende gerade im Vorfeld die psychologische Betreuung eine
wichtige Klarungshilfe darstellen kdnne.

Nach Berichten von Arbeitsgruppenmitgliedern stellt die Beurteilung der Freiwilligkeit und
die Sicherstellung, dass finanzielle Interessen auszuschlieBen sind, ein sehr grofRes Problem
bei auslandischen Spendern dar, inshesondere wenn sie der deutschen Sprache nicht méch-
tig sind. In Anbetracht fremder kultureller und sozialer Zusammenhénge ist es ftr eine Kom-
mission sehr schwer zu beurteilen, ob Freiwilligkeit oder eventuelle familidre
Verpflichtungen vorliegen oder finanzielle Interessen im Spiel sind. In der Praxis, so be-
richteten die Transplantationsmediziner, werde im Zweifelsfall nicht transplantiert.

Regelungsbedarf Nachteilsausgleich

Ein zweites groRes Themenfeld, das diskutiert wurde, war der Regelungsbedarf beztiglich des
so genannten ,,Nachteilsausgleiches“. Beide Arbeitsgruppen betonten, dass sowohl die Kom-
pensation des unmittelbaren Verdienstausfalls wie auch eine eventuell spétere berufliche
Schlechterstellung, wie z.B. Arbeitslosigkeit, Erkrankung oder verminderte Rentenanspru-
che des Spenders, Spatfolgen sein kdnnten, die noch nicht ausreichend geklért und geregelt
seien. Interessant in diesem Zusammenhang war die Feststellung, dass beispielsweise je-
mand, der eine Niere spendet, automatisch eine Minderung der Erwerbsfahigkeit um 25%
zugeschrieben bekommt,

In diesem Zusammenhang wurde darauf aufmerksam gemacht, dass ein Nachteilsausgleich
zwischen Spender und Empfanger méglich sein musse, z.B. bei Verdienstausfall eines selb-
stdndigen Spenders. Hierzu wurden von den Teilnehmern jedoch allgemein Bedenken ge-
aulert.

Aus Sicht der Teilnehmer ware es im Hinblick auf das Themengebiet ,,Nachteilsausgleich*
sicherlich hilfreich, Informationsmaterialien flir Arzte zu entwickeln, um potentielle Spen-
der-Empfénger-Paare auch in dieser Hinsicht beraten zu kénnen.

Aufklarungsarbeit zur Lebendspende
Auch wenn zu diesem Punkt in beiden Arbeitsgruppen ahnliche Argumente vorgetragen wur-
den, waren die jeweiligen Schlussfolgerungen interessanterweise ganz unterschiedlich:
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1. Sowohl die Lebendspende als auch die postmortale Spende sind Ereignisse, die selten
vorkommen: Flr Arbeitsgruppe | war diese Aussage das Argument dafdr, fir den Be-
darfsfall im Vorfeld genligend Informations- und Motivationsarbeit zu leisten; Arbeits-
gruppe 11 dagegen sah darin das Argument dafuir, dass insbesondere fiir die Lebendspende
eine an die gesamte Bevolkerung gerichtete gezielte Aufklarungssarbeit nicht erforderlich
oder wiinschenswert sei, insbesondere auch deshalb, weil derzeit keine anonyme Lebend-
spende moglich ist.

2. Arbeitsgruppe | betonte, dass aufgrund der besonders guten Transplantationsergebnisse
bei einer Lebendspende diese mehr ins Bewusstsein der Offentlichkeit und des medizini-
schen Fachpersonals gertickt werden sollte. Arbeitsgruppe 11 hob dagegen hervor, die po-
sitiven Ergebnisse der Lebendspende kdmen nur dadurch zustande, dass sowohl Spender
als auch Empféanger eine hoch ausgesuchte Klientel seien, die in dieser Weise gar nicht
mit postmortalen Spenden verglichen werden kénne. Aus diesen beiden Aspekten zogen
beide Arbeitsgruppen unterschiedliche Schliisse im Hinblick auf die Notwendigkeit einer
Offentlichkeitsarbeit zur Lebendspende:

— Arbeitsgruppe Il verneinte die Notwendigkeit von Massenkommunikation zur Lebend-
spende; dies insbesondere auch deshalb, weil das Ansehen der postmortalen Organspende
und die Bereitschaft hierzu darunter leiden kénnte. Demgegentiber argumentierte Ar-
beitsgruppe I, dass jemand, der der Lebendspende positiv gegeniiberstehe, sicherlich auch
die postmortale Organspende befirworte, bzw. der positive Nimbus der Lebenspende auch
der postmortalen Organspende zugute komme.

— In Arbeitsgruppe 11 wurde zudem als Argument gegen eine Massenkommunikation zur Le-
bendspende auch der enorme moralische Druck auf Angehérige bzw. nahe stehende Per-
sonen angefiihrt. Daher werde eher bei der postmortalen Spende als bei der Lebendspende
die Prioritat gesehen. (Anmerkung: Insbesondere in Arbeitsgruppe | kam eine Diskussion
zur gesetzlich festgelegten Prioritét der postmortalen Spende gegenlber der Lebendspende
auf: Hierzu wurde betont, dass die postmortale Spende zwar Prioritét habe, die Lebend-
spende aber fiir jeden potentiellen Empfanger in Betracht gezogen bzw. auch parallel an-
gesteuert werden kdnne, was Meldung an die Warteliste und gleichzeitige Vorbereitung auf
die Lebendspende bedeutet.)

— Arbeitsgruppe 11 sprach sich fiir eine an bestimmte Zielgruppen — d.h. Arzte und Betrof-
fenenverbande — gerichtete Offentlichkeitsarbeit aus. Massenkommunikative MaBnah-
men seien nur erforderlich, wenn es darum gehe, der negativen Sensationspresse in
Zusammenhang mit Lebendspende (Organhandel etc.) entgegenzuwirken und insgesamt
ein positives Klima flr die Transplantationsmedizin zu schaffen bzw. zu erhalten. Ar-
beitsgruppe Il sprach sich mehrheitlich flr AufklarungsmaBnahmen aus, die sich nicht
nur an die 0.g. Zielgruppen, sondern insbesondere auch an die breite Offentlichkeit wen-
den, um fur den — wenn auch selten eintretenden — Fall einer moglichen Lebendspende
in der Bevolkerung insgesamt ein positives Klima zu schaffen und ein Grundwissen zu
etablieren.

Zusammenfassung
Zusammenfassend lasst sich aus den teils sehr unterschiedlichen Standpunkten in beiden
Arbeitsgruppen feststellen:

1. Die Zusammensetzung, Aufgabendefinition und Ansiedlung der Kommissionen befinden
sich noch in der Entwicklungsphase und beztiglich der Einbindung in die Transplanta-
tionszentren bestehen unterschiedliche Auffassungen.
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2. Zum Stichwort Nachteilsausgleich fiir Spender besteht ein enormer Regelungsbedarf.

3. Die Notwendigkeit massenkommunikativer Aufkl&rung zum Thema Lebendspende wird
sehr kontrovers gesehen. Zur Aufarbeitung negativer Schlagzeilen in der Sensationspresse
und zur Schaffung eines positiven gesellschaftlichen Klimas werden massenkommuni-
kative MalRnahmen durchaus als sinnvoll und notwendig erachtet; ansonsten wird die
Aufklarung bestimmter Zielgruppen, wie Arzte und Betroffene, als vorrangig bzw. ausrei-
chend betrachtet. Die Diskrepanz in den Ansichten, ob massenkommunikative Offent-
lichkeitsarbeit zum Thema Lebendspende notwendig sei, beruht auf den Argumenten des
moralischen Drucks zur Lebendspende, der extremen Unwahrscheinlichkeit des Ein-
tretens, und der gesetzlich festgelegten Prioritét der postmortalen Spende gegentiber der
Lebendspende.

ORTLICHE GEGEBENHEITEN — ZUM EINFLUSS
WEITERER ASPEKTE AUF DIE ORGANSPENDE

Wie das Beispiel Norwegen deutlich macht, sind es nicht nur medizinische oder im jewei-
ligen Gesundheitssystem begriindete Faktoren sowie gesetzliche Regelungen, die fiir den
Organspendeprozess und die Spendebereitschaft in der Bevolkerung eine Rolle spielen kon-
nen. Auch wenn diese ,,sonstigen® Faktoren, die von Land zu Land variieren und einen
mehr oder minder grofRen Einfluss auf die Spendebereitschaft und die Organspenderate
austiben, groRtenteils nicht durch Offentlichkeits- und Aufklarungsarbeit zu verandern
sind, sollten sie dennoch hierbei berticksichtigt werden.

VERKEHRSSICHERHEIT UND PRAVENTION

Ein groRRer Teil der Organspender rekrutiert sich aus Verkehrstoten und Todesféllen infolge
eines Schlaganfalls. Allerdings bestreiten nicht unbedingt die Unfallopfer — wie allgemein
angenommen — den Uberwiegenden Teil der Organspender. So geht beispielsweise aus dem
Jahresbericht der UKTSSA fiir 1991/92 hervor, dass in Grobritannien nur 24% der Organ-
spender infolge eines Unfalls verstorben waren, wahrend 53% einen Schlaganfall erlitten
hatten.

Erfolgreiche VerkehrssicherheitsmalBnahmen wie auch Fortschritte in der Prévention und
Therapie von Schlaganfallen haben demnach naturgem&R zur Folge, dass sich aus diesen
Gruppen die Anzahl an Organspendern verringert. So tragen beispielsweise landesspezifi-
sche Préventionsprogramme sowie bessere diagnostische und therapeutische Mdglichkei-
ten zu einer Verringerung des Schlaganfallrisikos und zu einer hoheren Uberlebenschance
dieser Patienten bei, und VerkehrssicherheitsmalRnahmen wie Gurt- und Helmpflicht oder
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spezielle Verkehrsicherheitsprogramme helfen, die Zahl der Verkehrstoten zu reduzieren
(New et al., 1994).

DEMOGRAPHISCHE UND GEOGRAPHISCHE ASPEKTE

Die Bevolkerungsdichte eines Landes spielt eine wichtige Rolle fir die Gestaltung und In-
frastruktur seines Gesundheitswesen. So geht in den westlichen Industrienationen eine
hohe Bevdlkerungsdichte in der Regel einher mit einem gut ausgebauten Krankenhaus-
wesen. Die dadurch méglichen kurzen Wege zwischen den Krankenhdusern und Trans-
plantationszentren bieten gute organisatorische Voraussetzungen fiir eine Organentnahme
und Transplantation und begiinstigen somit die postmortale Organspende. Es wird ange-
nommen, dass eine Bevolkerungsdichte von weniger als 20 Einwohnern pro Quadratkilo-
meter, wie es beispielsweise in den skandinavischen Lander oder — noch extremer — in
Australien und Kanada der Fall ist, einen signifikant ungunstigen Einfluss auf die post-
mortale Organspende hat (New et al., 1994). Meist geht die geringe Bevélkerungsdichte
einher mit topographischen Besonderheiten wie Gebirge oder Wisten, welche aufgrund der
damit verbundenen schlechten Verkehrsverbindungen kaum einen raschen Transport von
Unfallopfern oder Organempféngern erlauben.

Auch die Altersstruktur eines Landes wirkt sich auf die Anzahl geeigneter Organspender aus.
Zwar zahlt bei einer Organentnahme das biologische und nicht das tatsachliche Alter, doch
wenn die Menschen immer alter werden, wird sich auch dieser Umstand negativ auf die An-
zahl postmortaler Organspenden auswirken (New et al., 1994).

KULTURELLER UND RELIGIOSER HINTERGRUND

Die Neigung zum Altruismus beeinflusst ebenso wie religitse Uberzeugungen die Spende-
bereitwilligkeit einer Bevélkerung. Eine Untersuchung in den USA schreibt den Erfolg der
Organspende sogar einzig und und allein dem Altruismus der Menschen zu (New et al.,
1994). Und auch in Deutschland, wo etwa 70% der Bevélkerung der Organspende positiv
gegeniberstehen, wird diese Haltung haufig damit begriindet, hierdurch im Tod noch et-
was Gutes zu tun und seinen N&chsten damit helfen zu kénnen (BZgA, 1997).

Kirchen und Glaubensgemeinschaften konnen ihren Mitgliedern eine wichtige Orientie-
rungshilfe bieten. Wie in Frankreich unterstutzen auch in Deutschland die evangelische
und die katholische Kirche das Anliegen der Organspende als Akt der Nachstenliebe, wéh-
rend die griechisch-orthodoxe Kirche beispielsweise keine postmortale Organspende ak-
zeptiert. Die Church of England betont die Notwendigkeit der individuellen Zustimmung
zur Organspende, ohne sich konkret dafiir oder dagegen auszusprechen.

Die Haltung des Islam scheint nicht ganz eindeutig: Einerseits soll ein Leichnam nicht wei-
ter ,,behandelt”, auch nicht verbrannt werden, andererseits enthalt das islamische Gesetz
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einige Regeln, die durchaus als Zustimmung zur Organspende interpretiert werden kon-
nen. Dennoch scheint die tatschliche Spendebreitschaft eher gering zu sein. So stammen
in GroRRbritannien extrem wenige Organspender aus der islamischen Bevélkerung (New et
al., 1994), und auch in Belgien haben sich Gberproportional viele islamische Blrger in das
Negativregister eintragen lassen und damit eine Organspende abgelehnt (Roels/Vanren-
terghem, 0.J.).

EINSTELLUNG DER BEVOLKERUNG

In verschiedenen L&ndern durchgeflihrte Untersuchungen kommen zu dem relativ ein-
heitlichen Ergebnis, dass ca. 60—70% der Bevdlkerung einer Organspende positiv bis sehr
positiv gegenliberstehen. Die Zahl derjenigen mit einer ablehnden Haltung schwankt je
nach Land zwischen 10 und 25%, wéhrend rund 20% unentschlossen sind (New et al., 1994;
BZgA, 1997; Fondation Vincent Guery/Etablissement francais des Greffes, 1997; Mir-
anda/Matesanz, 1996).

Aus Umfragen, die in den achtziger Jahren in den USA durchgefiihrt wurden, geht hervor,
dass seinerzeit nur zwischen 45—50% der Amerikaner bereit waren, ihre Organe zu spen-
den. Laut jungeren Umfragen haben 79% der Amerikaner keine generellen Einwéande ge-
gen Organspende, aber nur 36% halten sich flir ,,potentielle Organspender®. Eine &hnliche
Zahl (38%) wurde auch in den Niederlanden ermittelt (New et al., 1994).

Eine grundsatzlich positive Einstellung zur Organspende bedeutet also nicht gleichzeitig
auch eine tatséchliche Spendebereitschaft des Einzelnen. Vielmehr ist die Beschéaftigung
mit dem Thema fir viele Menschen unangenehm und zu einzelnen Aspekten werden so-
gar mehrheitlich Befirchtungen und Angste deutlich. Dies bestatigt beispielsweise eine im
Sommersemester 1995 an der Gerhard-Mercator-Universitét Duisburg durchgefuihrte Pro-
jektstudie ,,Organspendeverhalten* (Breitung, 1995), in der es u.a. heif3t: ,,Kriminalitat im
allgemeinen, sowie Missbrauch und Handel mit Organen als auch Unsicherheit und Angst
und weiterhin Gedanken an den Tod bestimmen die Empfindungen. Diese Einschatzungen
gehen konform mit der Einstellung, dass in Deutschland bei Organverpflanzungen nicht al-
les mit rechten Dingen zugeht. Die Mehrheit der Auskunftspersonen ist der Auffassung, dass
Arzte bestechlich sind (66%), Organe aus der Dritten Welt beschafft werden (66%), sowie dass
Reiche bevorzugt werden (66,3%) und der Wille Verstorbener missachtet wird (43,5%).“

Die hier zum Ausdruck kommenden Beflirchtungen werden vor allem durch einschlagige

Sensationsherichte in den Medien geschirt. Gleichzeitig spiegelt sich darin das Informa-
tionsdefizit wider, das von Uber die Halfte der Befragten beklagt wird.
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Informationsdefizite und von Medien geprégtes Wissen sind auch in anderen européischen
Léndern zu beobachten:

— So geben nur 30% der in Frankreich Befragten an, gut tber Organspende und Trans-
plantation informiert zu sein, wahrend seit 1987 unverandert 81% meinen, tber Aids
gut Bescheid zu wissen (Fondation Vincent Guery/Etablissement francais des Greffes,
1997).

— Die britische Offentlichkeit ist sich zu 90% bewusst, dass ,,normalerweise Spenderorgane
zur Transplantation knapp sind*“. Dies mag einerseits einen hohen Kenntnisstand der
britischen Offentlichkeit ausdriicken, andererseits kann sich darin aber auch nur eine
hohe Publizitat widerspiegeln, die dem Thema Organspende aufgrund von Einzel-
schicksalen in den Medien eingerdumt wird, wie beispielsweise 1992 aufgrund des
Schicksals der vierjahrigen Laura Davies (New et al., 1994).

— Seit der Verabschiedung des niederlandischen Transplantationsgesetzes mit einer er-
weiterten Zustimmungslésung nehmen viele Niederl&nder irrttimlich an, in ihrem Land
gelte die Widerspruchslosung.’

Aus den Beispielen lasst sich erkennen, welchen Einfluss Medienberichte auf die Vorstel-
lungen zum Thema Organspende nehmen kénnen, vor allem wenn es an tatséchlichem
Wissen oder eigenen Erfahrungen mit der Transplantationsmedizin mangelt. Inshesondere
Nachrichten, in denen Organhandel oder Einzelschicksale kranker Menschen thematisiert
werden, sind dazu geeignet, tief sitzende Angste und Empfindungen wachzurufen und sich
negativ auf die Organspendebereitschaft auszuwirken.

WISSEN KANN DIE EINSTELLUNG BEEINFLUSSEN

Der Zusammenhang zwischen Wissen allgemein und Gber die Organspende im Besonde-
ren und der Einstellung hierzu geht auch aus den bereits erwéahnten Untersuchungen her-
vor. So kommt die franzésische Untersuchung zu dem Schluss, dass die Zustimmung zur
Organspende mit dem Bildungsgrad zunimmt (Fondation Vincent Guery/Etablissement
francais des Greffes, 1997), und in Deutschland zeigten 71% in der Gruppe derjenigen, die
,»viel Gber Organspende* wissen, eine positive Einstellung hierzu (BZgA, 1997).

7 Laut Aussage von Anna-Riemke van Netten in einem Interview mit K. Becker im November 1997.
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ZUSAMMENFASSUNG

In fast allen europdischen Landern haben in den vergangenen Jahren gesetzliche Rege-
lungen die erforderliche Rechtssicherheit fiir die Transplantationsmedizin und Organ-
spende geschaffen. Ausgangspunkt und Basis der jeweiligen Gesetzgebung bilden zwei
grundsatzlich verschiedene Verfahrensweisen, ndmlich die Widerspruchsregelung oder das
Modell der erweiterten Zustimmung, wobei erstere mehrheitlich zum Tragen kommt. Aller-
dings kann weder der einen noch der anderen Regelung allein eine bemerkenswerte Erho-
hung der Organspendebereitschaft und der tatsachlich realisierten Organentnahmen
zugeschrieben werden. Vielmehr sind die jeweilige Umsetzung in die Praxis und die hier-
flr notwendigen organisatorischen und strukturellen Voraussetzungen von entscheidender
Bedeutung fir die gesellschaftliche Akzeptanz der gesetzlichen Regelung und damit auch
fr die Spendebereitschaft und die Héhe der Organspenderate.

Doch die Entwicklung der Organspenderate héngt nicht nur wesentlich davon ab, dass die
jeweils geltenden Gesetze von der Mehrheit der Bevolkerung befuirwortet werden. Auch von
den Trégern und dem Personal der Krankenhduser mussen sie akzeptiert und als prakti-
kabel betrachtet werden, denn in allen L&ndern wird die Entscheidung Gber eine tatséch-
liche Organspende letztlich hier getroffen: Im Krankenhaus wird ein potentieller Spender
identifiziert, hier wird mit seinen Angehérigen gesprochen und/oder bei einem Register
nachgefragt, und hier werden auch die medizinischen Voraussetzungen fir eine Organ-
entnahme geklart.

Damit kommt — neben dem Gespréch mit den Angehdérigen, das fur die Organspende hdu-
fig maRgeblich ist — der Organisation und Infrastruktur der Organspende und -entnahme
ebenfalls eine entscheidende Bedeutung zu. Darlber hinaus spielt die Transplantations-
medizin selbst eine wichtige Rolle: Zum einen ist der Bedarf an Spenderorganen das
Ergebnis der fortgeschrittenen Behandlungsmdglichkeiten, zum anderen kénnen die er-
zielten Erfolge wesentlich zur Akzeptanz in der Bevélkerung beitragen — sowohl hinsicht-
lich dieser Therapieform wie auch des dadurch bedingten Bedarfs an postmortalen
Organspenden, und das wiederum kénnte sich positiv auf die Spendebereitschaft auswirken.

Einen nicht zu vernachlassigenden Einfluss auf die Organspenderate haben auch die spe-
zifischen Bedingungen eines Landes, wie z.B. Bevélkerungsdichte, Topographie, Religion
oder Verkehrssicherheit. Wenn auch diese Faktoren zum groRen Teil gegeben und nicht zu
beeinflussen sind, so sollten sie dennoch in der Aufklarungs- und Offentlichkeitsarbeit Be-
riicksichtigung finden.

Auch wenn in allen Landern mit einer entwickelten Transplantationsmedizin die wesent-

lichen Einflussfaktoren auf die Organspende gleich sind, so kann deren einzelne Gewich-
tung und das gesamte Zusammenspiel von Land zu Land verschieden sein und zu génzlich
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unterschiedlichen Bedingungen fuir die Organspende fuihren. Wie die Beispiele in den vor-
angegangen Abschnitten zeigen, haben sich viele Lander in ihrer Herangehensweise wie
auch mit ihren Manahmen auf die verschiedenen Faktoren und die fur sie geltenden Be-
dingungen eingestellt. Deutliches Beispiel hierfar ist Norwegen, wo aufgrund der drtlichen
Gegebenheiten ein Lebendspendeprogramm entwickelt wurde, das die Situation der Or-
ganspende und der Transplantationsmedizin und damit auch die Einschatzung der Not-
wendigkeit von Aufklarungsarbeit wesentlich pragt.
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AUFKLARUNG KONKRET —
MODELLE AUS DER PRAXIS

In diesem Kapitel werden einige konkrete Modelle und Beispiele fir Aufklarungsmalinah-
men — im weitesten Sinne — aus der Praxis vorgestellt, anhand derer sich mdglicherweise
bereits Moglichkeiten und Grenzen solcher Kampagnen wie auch spezielle Anforderungen
erkennen lassen.

DAS ,,SPANISCHE MODELL* — STRUKTUR UND
FUNKTION DER ORGANIZACION NACIONAL DE
TRASPLANTES (ONT)!

Im September 1989 wurde die Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT) ins Leben ge-
rufen und dem spanischen Gesundheitsministerium unterstellt. Von Anfang an ging man
davon aus, dass fur die Organknappheit weniger ein Mangel an potentiellen Spendern ver-
antwortlich sei, als vielmehr die Probleme bei der Realisierung der tatséchlichen Spenden.

Da es sich bei Organspende und Transplantation um einen komplexen Prozess handelt,
dessen verschiedene Schritte sich nicht isoliert entwickeln kénnen, sollte — so die ONT —
in jedem Krankenhaus eine Person oder eine Gruppe von Personen flir die Organ- und Ge-
webegewinnung verantwortlich sein. Es wurde ein nationales Koordinationsnetzwerk flr
Transplantation gebildet, das auf drei Ebenen wirkt: auf nationaler, regionaler und loka-
ler oder Krankenhaus-Ebene.

NATIONALE EBENE/NATIONALE KOORDINATION

Auf nationaler Ebene arbeitet ein zentrales Biiro der ONT, dessen Mitarbeiterstab aus dem
nationalen Koordinator, aus Gesundheitsexperten (4 Arzte, 7 Krankenschwestern) sowie ih-
nen zuarbeitenden Mitarbeitern (6 Sekretére/Sekretérinnen) besteht.

Zu den Funktionen und Aufgaben auf nationaler Ebene gehéren u.a.:
— Koordination aller Mehrorganentnahmen,

— Fihren der spanischen Warteliste,

— Organisation der Team-Schichten,

— gegebenenfalls Kooperation beim Patiententransfer,

1 Auszug aus einem Manuskript von B. Miranda, M. Fernandez Lucas, C. de Felipe, M. Naya und J. M. Gonzalez-Posada, Organizacion Na-
cional de Trasplantes, Spanien.
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— Kooperation bei der Suche nach Knochenmarkspendern,

— Analyse und Auswertung von Daten,

— technische Berichte, Verdffentlichungen,

— Férderung und Entwicklung von Konsensdokumenten,

— Férderung von Recherchen auf dem Gebiet der Organspende,

— Bereitstellung von Informationen fur interessierte Gruppierungen tber die Organ-
spende und das Transplantationswesen, tber neue Erlasse und aktuelle gesetzliche
Aspekte sowie von allgemeinen Informationen tiber Organspende fir die Offentlichkeit
(24-Stunden-Telefon-Hotline),

— Beteiligung an 6ffentlichen Kampagnen,

— Pflege der Beziehungen zu den Massenmedien,

— Entwicklung von audiovisuellem Material tber Organspende und Transplantations-
koordination,

— Férderung und Entwicklung von Schulungen fur interessierte Gruppen und Trans-
plantationskoordinatoren,

— Beteiligung an Kursen an Universitaten,

— Aufbau/Unterstiitzung der Spanish Society of Donation and Transplantation of Organs
and Tissues,

— internationale Kooperationen.

Die Entnahme und Verteilung von Organen erfordert ein System, das beides koordiniert und
diesen Prozess ohne Fehler und Verzégerungen ermdglicht. Die Uberregionale Koordina-
tion hat sich hierflir wie auch in Bezug auf die Abstimmung sozialer, ethischer, informa-
tiver, juristischer und anderer Fragen als sehr wichtig erwiesen.

Fr den Organtransport aus und in europdische L&nder ist das Koordinationsbiro in Ka-
talanien verantwortlich. Dieses wie auch das zentrale Buro in Madrid versuchen, eine Kon-
trolle der Organe hinsichtlich ihrer Herkunft, ihrer Verteilung und ihrer Adressaten zu
gewdhrleisten, und sind auf eine vollige Transparenz dieses Prozesses bedacht.

Darlber hinaus ist das zentrale Biiro fur die rasche Sammlung von Daten, die mit Organ-
spende und Transplantation im weitesten Sinne zu tun haben, und fur deren Aufarbeitung
und Verteilung an alle beteiligten Gruppierungen verantwortlich.

REGIONALE KOORDINATION

Jede der 17 Autonomen Regionen in Spanien hat einen Vertreter in der Transplantations-
kommission fur Organe und Gewebe des Nationalen Gesundheitssystems (Organ and Tis-
sue and Transplant Commission of the National Health System). In diesem Forum wird
jedes Anliegen, das mehr als eine Autonome Region betrifft, diskutiert.

Mit dem Komitee fir Konflikte und dem Komitee fiir Transparenz verfligt die Kommission

Uber zwei Gremien, welche den korrekten Ablauf des Transplantationsprozesses sicherstel-
len sollen.
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Der regionale Koordinator verfugt im Grunde uber die gleichen Vollmachten und Funktio-
nen wie der nationale Koordinator auf staatlicher Ebene, fungiert also ebenso als Bindeglied
zwischen den verschiedenen Gremien innerhalb und auBerhalb des Gesundheitssektors, den
Gesundheitsbehorden, den Fachleuten und der Offentlichkeit.

In den Autonomen Regionen, die Gber eine selbstdndige Verwaltung des Gesundheitswesens
verfligen, sind diese Koordinatoren, die ihre Aufgabe meist zusatzlich zu ihrer eigentlichen
Arbeit innerhalb des Gesundheitswesens erftillen, auch fur die Aufklarungs- und Informa-
tionsaufgaben verantwortlich.

KRANKENHAUSKOORDINATOREN

Die ONT hat eine formale aber flexible Managementstruktur aufgebaut, die sicherstellt,
dass die Transplantationskoordinatoren an der ,,Basis*“ ein Gefiihl der Beteiligung und Ver-
antwortlichkeit fir die Leistung des Krankenhauses haben.

Bei den meisten Koordinatoren handelt es sich um ausgebildete Arzte, darunter vor allem
Spezialisten der Intensivmedizin oder Nephrologen, die einen Teil ihrer Arbeitszeit der
Transplantationskoordinierung widmen.

Wahrend es 1989 erst 25 Transplantationskoordinatoren-Teams in Spanien gab, sind in-
zwischen 130 Teams in den Krankenh&usern aktiv, in denen es potentielle Organspender
gibt.

Die Koordinatoren unterstehen direkt dem medizinischen Leiter des Krankenhauses und
nicht dem Leiter der Transplantationsstation. Sie werden zunehmend auch in administra-
tive Aufgaben und in die Arbeit mit sozialen Gruppen eingebunden, die nicht direkt mit der
Krankenhausarbeit in Zusammenhang stehen, aber méglicherweise Einfluss auf das Trans-
plantationsgeschehen und die Organgewinnung haben.

SCHULUNGSPROGRAMME

Da es sich bei der Transplantationskoordinierung um eine noch junge Fachrichtung han-
delt, die sich immer noch in der Entwicklung befindet, hat die ONT Schulungsprogramme
fir Krankenhausmitarbeiter — vor allem flr jene Fachkréfte, die mit der Organentnahme
betraut sind — entwickelt. Diese Programme umfassen alle Schritte des Organspendepro-
zesses — angefangen beim Erstellen eines Verzeichnisses potentieller Spender bis hin zu Art
und Weise des angemessenen Umgangs mit den Hinterbliebenen eines Verstorbenen.
Aspekte wie Spenderbetreuung, Hirntoddiagnose und Ahnliches sind ebenfalls Gegenstand
der Schulungen. Diese Schulungsprogramme bestehen sowohl aus allgemein gehaltenen
Intensivkursen wie auch aus kleineren, themenspezifischen Seminaren. Hierzu gehéren
beispielsweise Themen wie ,,allgemeine Managementstrategien®, ,,das Organspende-Inter-
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view*, ,,Beziehungen zu den Massenmedien® etc. Die Krankenhausmitarbeiter der ONT
werden stédndig geschult, um sie flr ihre schwierige Aufgabe besser zu riisten.

RESUMEE

Angesichts der Vielzahl Autonomer Regionen in Spanien kommt der Kooperation zwischen
den verschiedenen Koordinatoren und Ebenen der ONT eine besondere Bedeutung zu. Ob-
wohl die ONT keine tatséchliche Entscheidungsbefugnis hat, ist sie doch essentiell fiir das
Gelingen der Koordination und Strukturierung des Organspendewesens. Dartiber hinaus ist
es ihr gelungen, auch auRerhalb des Gesundheitswesens zahlreiche Kontakte zu kniipfen,
die flr ihre Arbeit wichtig sind. Da die ONT bei ihrer Aufklarungsarbeit eng mit den Me-
dien zusammenarbeitet, wird die Bevolkerung in erheblichem MaRe fiir dieses Thema sen-
sibilisiert.

ZIELORT KRANKENHAUS:
DAs EDHEP-SCHULUNGSPROGRAMM UND
DAS DONOR-ACTION-PROGRAMM

SCHULUNG FUR DAS KRANKENHAUSPERSONAL -
DAS EDHEP-PROGRAMM

Die Todesnachricht und eine Bitte um Organspende werden im Krankenhaus in erster Li-
nie von Arzten, aber auch von Krankenschwestern und Krankenpflegern iiberbracht. Die-
sem Gesprach mit den Angehdrigen eines Verstorbenen tber eine mdgliche Organspende
kommt nachweislich eine Schlsselfunktion im gesamten Organspendeprozess zu. ,,Dem
behandelnden Arzt, vor allem auf Intensivstationen, kommt dabei eine wichtige mehrfache
Schltsselrolle zu, n&mlich die Hiobsbotschaft zu Giberbringen, die Angehérigen zu stiitzen und
im Interesse der potentiellen Organempfénger auch die Frage nach der Organspende zu stel-
len, wenn die medizinischen Voraussetzungen gegeben sind.” (Muthny, 1995a). Gleichzei-
tig bedeutet diese Situation fiir Arzte wie auch fiir das Pflegepersonal vielfach eine starke
emotionale Belastung. Selbst wenn sie von der Organspende fest Gberzeugt sind, flhlen sich
viele von ihnen in dieser Situation, die ihnen psychologisches Einfiinlungsvermégen und
einen ausgezeichneten Wissensstand gleichermafRen abverlangt, uberfordert.

Entwicklung des Programms

Vor diesem Hintergrund wurde 1991 von Eurotransplant in Leiden das ,,European Donor
Hospital Education Programme* (EDHEP — Europdisches Schulungsprogramm fiir Spen-
derkrankenhduser) initiiert und in niederl&ndisch-britischer Zusammenarbeit entwickelt.
Aufgabe und Ziel dieses Programms ist es, Arzte und Pflegepersonal an Spenderkranken-

DiE HERAUSFORDERUNG ANNEHMEN — AUFKLARUNGSARBEIT ZUR ORGANSPENDE 93



hausern im Umgang mit trauernden Angehdrigen so zu schulen und zu stérken, dass sie
auf angemessene und einfiihlsame Weise ihre Frage nach einer Organentnahme stellen
konnen. Unter der Leitung von Professor Muthny wurde dieses Programm am Institut fur
Medizinische Psychologie der Universitdt Mlnster im Auftrag der Deutschen Stiftung
Organtransplantation fiir den deutschen Sprachraum adaptiert.

Zielsetzung des Programms

Das EDHEP-Programm zielt vor allem darauf ab, den im Gesundheitswesen Tétigen die
notwendigen Kommunikationsféhigkeiten zu vermitteln, die bei der Frage nach einer Or-
ganspende erforderlich sind. Durch die Schulung sollen die Betroffenen besser auf die Ge-
spréachssituation vorbereitet werden und einen wirdigen Umgang mit trauernden
Angehdrigen finden, so dass einerseits die mit dem Uberbringen der Todesnachricht und
der Frage nach einer Organspende verbundene emotionale Belastung vermindert und
gleichzeitig eine angemessene Form hierfiir gefunden wird.

Hierzu werden eintagige Workshops und Seminare fiir Arzte und Pflegepersonal angebo-
ten, die zum einen Uber die Psychologie der Verlust- und Trauerreaktionen aufklaren und
zum anderen die Mdglichkeit bieten, tber eigene Verlusterlebnisse und Erfahrungen im
Umgang mit Trauernden zu reflektieren. Die hieraus erhoffte verbesserte Gesprachsvorbe-
reitung soll mittelfristig zu einer hdheren Zustimmungs- bzw. geringeren Ablehnungsrate
der Angehdrigen und damit zu einer Verbesserung der Organspendesituation fiihren (Muth-
ny, 1995a).

Die bisherigen Erfahrungen mit den EDHEP-Schulungen entsprechen gréf3tenteils den Er-
wartungen. Die 1995 vorgelegten ersten Evaluationsergebnisse lieen allerdings bereits
deutlich den Wunsch nach einer 1angeren Dauer und Wiederholung der auf einen Tag be-
grenzten Workshops sowie nach einer Vertiefung der Thematik erkennen (Muthny, 1995b).

DONOR ACTION: STARKUNG DER STRUKTUREN

1994 kamen mit Eurotransplant (Niederlande), Organizacion National de Trasplantes
(Spanien) und The Partnership for Organ Donation (USA) drei in der Organspende erfah-
rene Organisationen (berein, ihre Erfahrungen zu einem gemeinsamen Programm zur
Forderung des Organspendeaufkommens zu nutzen. Nach néherer Betrachtung verschie-
dener Faktoren, die malRgeblichen Einfluss auf das Organspendeaufkommen besitzen, wie
z.B. Situation im Krankenhaus, 6ffentliche Akzeptanz und innerfamilidre Kommunika-
tion, richtete sich das Augenmerk verstarkt auf die Krankenh&user, wo erfahrungsgeman
viele potentielle Spender nicht rechtzeitig identifiziert und viele Familien auch nicht da-
raufhin angesprochen wurden.?

2 Donor Action Programme <http://www.transplantsquare.com/donoract/donor_n3.htm> (7.8.99).
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Ausgehend von der Uberlegung, das Organspendeaufkommen konne um mehr als ein Drit-
tel erhoht werden, wenn es gelédnge, den Organspendeprozess im Krankenhaus zu opti-
mieren, konzentrierte sich die von Experten gebildete Arbeitsgruppe auf ein Programm,
welches den Krankenhdusern eine Erhéhung der Organspenderate ermdglichen sollte.

Zielsetzung des Programms

Vor diesem Hintergrund wurde das Programm ,,Donor Action* entwickelt, das sich speziell
an Spenderkrankenh&user wendet und zur Verbesserung der Vorgehensweise bei Organ-
spenden beitragen soll. Ziel dieses Programms ist es, in den in Frage kommenden Kran-
kenhdusern die Voraussetzungen zu schaffen, potentielle Spender rechtzeitig erkennen und
die Angehdrigen Uber die Mdglichkeit der Organspende sorgfaltig und einfiihlsam infor-
mieren zu konnen. Es soll den Krankenh&usern einerseits die Méglichkeit bieten, Starken
und Schwéchen des Organspendeprozesses im eigenen Haus festzustellen, und andererseits
dazu befdhigen, die erkannten Probleme zu 18sen, beispielsweise durch fortgesetzte Schu-
lung und Unterstiitzung des Krankenhauspersonals.

Merkmale des Programms

Das Programm ist so gestaltet, dass es unabhdngig von sprachlichen oder kulturellen
Unterschieden problemlos tibernommen werden kann und sich ungeachtetet der verschie-
denen nationalen Anforderungen der Krankenh&user einsetzen l&sst.

Das Programm besteht aus verschiedenen Bausteinen, die Schritt fiir Schritt etabliert wer-

den sollen:

— Bildung einer nationalen Arbeitsgruppe. Dieser Arbeitsgruppe sollten Mitglieder der je-
weiligen Transplantationsorganisation, Intensivmediziner, Vertreter des Verbandes der
Pflegeberufe, des Koordinatorenverbandes, des Gesundheitsministeriums, der nationalen
Organspendeorganisation sowie weiterer unterstitzender Organisationen angehdren.

— Bildung von Kernarbeitsgruppen;

— Entwicklung eines landesweit einsetzbaren Trainingsprogrammes;

— Aushildung von Trainern, die als Multiplikatoren in den Krankenhdusern die Ziele von
Donor Action vor Ort umsetzen;

— sténdige Analyse der Todesfalle in den beteiligten Krankenhdusern;

— Untersuchung der Einstellung des Krankenhauspersonals zur Organspende sowie ent-
sprechende Motivationsmanahmen;

— FortbildungsmaBnahmen fiir die Koordinatoren;

— Entwicklung eines Gratifikationssystems fur die Krankenh&user und die Koordinatoren.

Bereits in der Erprobung dieses Programms, die 1995 in elf Krankenh&usern in den Nieder-
landen, in Spanien, GroRRbritannien und Kanada startete, konnte laut dem Donor-Action-
Sekretariat (1996) eine erhebliche Steigerung der Organspenderate verzeichnet werden.?
1997 wurde in zahlreichen weiteren Landern mit der schrittweisen Umsetzung des Pro-

3 Konkrete Zahlen liegen aus diesen Landern nicht vor.
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gramms begonnen, und auch in Deutschland bestehen Planungen in dieser Richtung.

FRANKREICH: VERTRAUENSBILDUNG BEGINNT
IM KRANKENHAUS*

1996 startete das Etablissement Francais des Greffes (EFG) als staatliche Institution inner-
halb des franzdsischen Gesundheitswesens eine auf fiinf Jahre angelegte Aufklarungs- und
Motivationskampagne fiir die Organspende, deren Zielgruppe zunéchst die Krankenh&u-
ser sein sollten, bevor man sich dann an besondere Berufsgruppen wie Apotheker und All-
gemeinmediziner vor Ort und schlieBlich an die breite Offentlichkeit wenden wollte. Da in
dem Beitrag von Dominique Dautricourt (Abschnitt 1.2.) ein Uberblick tiber die gesamte
Kampagne gegeben wird, wird an dieser Stelle nur die Krankenhauskampagne als Auftakt
der gesamten Aufklarungsaktion dargestellt.

HINTERGRUND DER AUFKLARUNGSKAMPAGNE

Wie in anderen Landern mit einer Transplantationsmedizin genief3t diese auch in Frank-
reich im Allgemeinen einen guten Ruf, wahrend von der Organentnahme, die eine we-
sentliche Voraussetzung fur die Transplantationsmedizin bildet, eher weniger die Rede ist.
Da die mangelnde Beteiligung der Krankenh&user an der Organspende darauf hinzudeu-
ten schien, dass es unter dem Krankenhauspersonal starke Vorbehalte gegenidiber der Or-
ganspende gibt, entschloss sich das EFG, hier mit seiner Aufklarungsarbeit zu beginnen.
Hierdurch sollte zum einen sichergestellt werden, dass vor Beginn einer breit angelegten
Aufklarungskampagne fir die Allgemeinbevélkerung die Menschen im Krankenhaus tber
ausreichendes Wissen verfiigen, um ihrerseits betroffene Familien aufkl&ren und betreuen
zu kénnen; zum anderen rechnete man damit, dass ein gut vorbereitetes und informiertes
Krankenhauspersonal bei einer allgemeinen Aufklarungskampagne als glaubwirdige Mul-
tiplikatoren zur Verfligung stiinde.

DIE FRANZ6SISCHE KRANKENHAUSKAMPAGNE

Im Unterschied zu dem EDHEP- oder dem Donor-Action-Programm (siehe Abschnitt 4.2.)
geht es bei der franzdsischen Krankenhauskampagne nicht um ForbildungsmafRnahmen

4 Die Informationen entstammen (iberwiegend einem Interview mit Dominique Dautricourt, Kommunikationsmanagerin des EFG, das
K. Becker im Januar 1998 gefuihrt hat.
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zwecks struktureller Verdnderungen des Organspendewesens, sondern um die Aufklarung
und Motivation des Krankenhauspersonals. Entsprechend dieser Zielsetzung wurde die
Kampagne 1996 unter dem Motto ,,Prélevement et greffe: une volonté commune d’amé-
lioration de la qualité” (Organentnahme und Transplantat: Ein gemeinsamer Wille zur
Verbesserung der Qualitat) in den franzésischen Spenderkrankenhdusern initiiert.

Die Kampagnenstrategie basierte auf vier Saulen:

— ldentifikation der verschiedenen Schritte von der Organentnahme bis zur Transplanta-
tion sowie der daran beteiligten Mitarbeiter,

— Information der Mitarbeiter, was Organentnahme und -transplantation flir den einzel-
nen Betroffenen, fur die 6ffentliche Gesundheit wie auch fir die Gesellschaft bedeutet,

— Aufwertung aller Bereiche des Krankenhauses, die im weitesten Sinne etwas mit der Or-
ganentnahme zu tun haben,

— Unterstutzung durch alle Einrichtungen des Gesundheitswesens, die an diesem Prozess
beteiligt sind.

Gut vorbereitet durch lokale Komitees und tber Hierarchie- und Abteilungsgrenzen hin-

weg wurden alle an der Organentnahme Beteiligten in die Kampagne mit einbezogen. Als

besonders wichtig wurde dabei erachtet, jedem der Beteiligten den Zusammenhang zwi-

schen den einzelnen Schritten der Organentnahme zu verdeutlichen und eine klare Orien-

tierung fur seine Arbeit zu geben. Unter dem Motto ,,Jeder ist wichtig, jeder hat eine Aufgabe*

wurden folgende Personenkreise angesprochen:

— die Krankenhausleitung,

— die Leiter und die Kommissionen des Collége Médical,

— das medizinische und nichtmedizinische Personal (z.B. Biologen, Radiologen, Herz-
Kreislauf-Spezialisten, plastische Chirurgen, Internisten etc.),

— das Personal in der Verwaltung, im technischen Service (z.B. Labor) und im allgemei-
nen Service (Schwesternschule, OP-Personal, Psychologen etc.).

SchlieBlich fanden unter groRBer Beachtung durch die Presse im November 1996 an zwei
Aktionstagen in rund 300 Krankenh&dusern Vortrdge, Diskussionsrunden und Gespréche am
runden Tisch statt, die sich alle mit dem Thema Organentnahme beschéftigten. Wahrend
bei solchen Veranstaltungen normalerweise die Transplantationsmedizin im Vordergrund
steht, trat sie hierbei in den Hintergrund. Der Blick sollte ganz bewusst auf den Aspekt ge-
richtet werden, der bislang kaum Beachtung gefunden hatte und ber den viel Unwissen-
heit herrschte: die Organspende und die Organentnahme. Hierdurch sollte den Menschen,
die an diesem Prozess beteiligt sind, die ihnen zustehende Anerkennung zukommen.

BILANZ DER AKTIONSTAGE

Von 450 angesprochenen Krankenh&usern hatten sich 300 an den Aktionstagen beteiligt
und die angebotenen Informationsmaterialien und Gespréchsrunden genutzt. Die allge-
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mein positive Resonanz zeigte sich auch darin, dass sich viele der Teilnehmer an weiteren
Aufklarungsaktionen beteiligen wollten. Die gelungene Motivation der Beteiligten wird
nicht zuletzt darauf zurickgefuhrt, dass in den Gesprachsrunden hierarchische Struktu-
ren und Abteilungsgrenzen angesichts des gemeinsamen Themas Organentnahme aufer
Acht blieben. Die gemeinsame Reflexion tber diese Behandlungsmethode und den damit
verbundenen Arbeitsprozess wie auch der Dialog hiertiber wurde von vielen Beteiligten
nachhaltig als sehr positiv empfunden.

USA:
»OHARE YOUR LIFE. SHARE YOUR DECISION.*

Mit dem Slogan ,,Share your life. Share your decision.” wendet sich der amerikanische Ver-
band Coalition on Donation an die breite Offentlichkeit, um tiber Organspende aufzukla-
ren und ihre Bedeutung und Notwendigkeit herauszustellen. Mit der zentralen Botschaft
,,Bilde Dir Deine Meinung und bespreche sie mit Deinen nachsten Angehérigen.* sollen die
Menschen dazu angeregt werden, tber ihre Haltung nachzudenken und sich als Organ-
spender nach dem Tode bereit zu erkléren. Gleichzeitig soll verdeutlicht werden, wie wich-
tig es ist, mit den Angehorigen Uber die eigene Entscheidung zu sprechen, damit diese
gegebenenfalls Bescheid wissen und im Todesfall im Sinne des Verstorbenen handeln.

ENTSTEHUNG DER COALITION ON DONATION

Angesichts des Mangels an Organspenden, der trotz vieler Initiativen im Hinblick auf die
Schaffung gesetzlicher Regelungen wie auch zahlreicher Aufklarungsmafinahmen ein un-
[6shares Problem zu bleiben schien, schlossen sich 1992 in den USA maRgebliche Organi-
sationen, Institutionen und Verbdnde aus dem Bereich der Organspende und
Transplantationsmedizin zur Coalition on Donation zusammen. Da offenbar zu dem
Problem entscheidend beitrug, dass ein gemeinsamer und vor allem aufeinander abge-
stimmter Versuch fehlte, die Botschaften und Informationen tiber Organspende und Trans-
plantation an die Offentlichkeit zu bringen, setzte sich dieser gemeinnitzige Verband zum
Ziel, die Offentlichkeit Giber Organ- und Gewebespende aufzuklaren, Vorurteile tiber Or-
ganspende abzubauen und eine hohere Spendebereitschaft zu erzielen. Es soll sichergestellt
werden, dass jeder Biirger der Vereinigten Staaten den Bedarf an Organ- und Gewebespen-
den versteht und die Auseinandersetzung mit der Frage der Organspende als eine funda-
mentale menschliche Verantwortung begreift. Dem Verband gehdren mittlerweile 47
nationale Organisationen — u.a. aus dem Bereich der Transplantationsmedizin, Kranken-
hausverbédnde, Patientenverbande, Selbsthilfegruppen, Gewebebéanke, Laboratorien sowie
privatwirtschaftliche Organisationen — und mehr als 70 lokale Verb&nde in den verschie-
denen Bundesstaaten an (Coalition on Organ and Tissue Donation, 1998).
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Bei seiner Aufkl&rungsarbeit geht der Verband von folgenden drei Grundprinzipien aus:
— eine einheitliche Botschaft,

— ein tragféhiges Netzwerk und

— dynamische Partnerschaften.

HINTERGRUND DER KAMPAGNE

1993 konnte sich der Verband bei dem Advertising Council, dem landesweit gréf3ten PR-
Anbieter flr den offentlichen Dienst, erfolgreich gegen zahlreiche andere Organisationen
flr eine neue Kampagne durchsetzen. Gemeinsam mit diesem Partner, durch den der Ver-
band Zugang zu einem Etat in Millionenhéhe in Form von Kreativer Arbeit und Werbe-
platzen in den Medien erhielt, wurde mit professionellen Mitteln die erste US-weite
Medienkampagne zur Erhéhung der Organspendebereitschaft entwickelt, die zunéchst in
zwei Phasen realisiert werden sollte, sich mittlerweile aber bereits in der vierten Phase be-
findet und durch zahlreiche andere Aktionen erganzt wurde (Coalition on Organ and Tis-
sue Donation, 1998).

Die ADVERTISING CouNciL CAMPAIGN

1994 wurde mit der ersten Phase der Kampagne unter dem eigens hierfur kreierten Slogan
»0rgan&Tissue Donation: Share your life. Share your decision” begonnen. Ziel war es, dass
in jeder amerikanischen Familie Uber das Thema Organspende diskutiert werden sollte.

Als offentlichkeitswirksame Manahmen wurden hierfiir entwickelt und umgesetzt:

— Fernseh- und Radiospots,

— Broschiren,

— Zeitungs- und Zeitschriftenanzeigen,

— Plakate,

— eine nationale Telefonhotline fur die Bestellung von kostenlosen Broschiiren.
Insgesamt wurden hierftr Sendezeiten und Anzeigenflachen im Wert von tber 33,3 Milli-
onen Dollar zur Verfigung gestellt. Mehr als 17,3 Millionen Leser konnten mit den Print-
materialien der Kampagne erreicht werden, von 211 Medienstationen aus wurden
Informationen zum Thema Organspende in 50 Bundesstaaten verschickt, und rund 60.000
Broschiiren wurden angefordert.

In der im Oktober 1995 gestarteten zweiten Phase konzentrierte man sich vor allem auf die
Produktion und Verbreitung von Anzeigen in den Printmedien sowie von Radio- und Fern-
sehspots. Durch lokale Initiativen, die sich zur Unterstiitzung der Kampagne gebildet hat-
ten, wurden die Informationsmaterialien zudem vor Ort verteilt. Insgesamt wurden 1375
Fernsehspots und 7375 Radiospots ausgestrahlt sowie 9520 Anzeigen in Zeitungen und
1950 in Zeitschriften plaziert. In 6ffentlichen Verkehrsmitteln wurde ebenfalls fir die Kam-
pagne geworben (Coalition on Organ and Tissue Donation, 1996).
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1996 schlieBlich konnte mit dem prominenten Athleten Michael Jordan eine international
bekannte Persénlichkeit als Promoter fur die Kampagne gewonnen werden.

Fur die mittlerweile laufende vierte Phase sind fur die gesamten USA insgesamt 20.000 Me-
dienauftritte Uber Radio- und Fernsehspots sowie Zeitungs- und Zeitschriftenanzeigen ge-
plant (Coalition on Donation, 1998).

RESUMEE

Mit ihrem Zugang zu hochkarétigen Kreativ- und Marketing-Teams verfligen die Mitglie-
der der Coalition on Donation (ber Ressourcen, welche die Mittel einer einzigen Organi-
sation normalerweise bei weitem Ubersteigen. Durch diese Unterstiitzung werden die
Mdglichkeiten sowohl der ¢ffentlichen als auch der internen Kommunikation erheblich ef-
fektiviert.

Aus Sicht des Verbandes liegt der Schlussel des Erfolges nicht zuletzt darin, dass trotz der
landesweit angelegten Kampagne der lokalen Situation besondere Aufmerksamkeit gewid-
met wird. Durch die Zusammenarbeit auf lokaler Ebene — beispielsweise zwischen Gewe-
bebanken, Organisationen zur Organbeschaffung, Patienten- und Familienverb&nden
sowie Ortlichen Vertretungen landesweiter Organisationen — lassen sich die Ressourcen der
einzelnen Mitglieder maximieren, und ein Uberschneiden der Bemithungen kann weit-
gehend vermieden werden.

Als weiteren wichtigen Faktor fiir den Erfolg werden die Partnerschaften mit Schlssel-
organisationen betrachtet, wie sie beispielsweise die fuir sieben Jahre gesicherte Koopera-
tion mit dem Advertising Council darstellt oder die Verbindung mit der American Medical
Association, die allein 750.000 Broschiiren an 14.000 gut besuchte Arztpraxen im ganzen
Land verteilt hat.
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INFORMATION UND MOTIVATION -
ANFORDERUNGEN AN EINE WIRKUNGSVOLLE
AUFKLARUNGSARBEIT

In allen in diesem Band vorgestellten Landern werden AufklarungsmalRnahmen zur Or-
ganspende als erforderlich erachtet, auch wenn nicht Giberall auf die Allgemeinbevélkerung
abzielende Aufklarungskampagnen befirwortet werden. So konzentrieren sich beispiels-
weise die Aufklarungsmafnahmen in Norwegen (siehe Abschnitte 2.5. und 3.4.) aus-
schlieRlich auf die medizinischen Fachkrafte, und auch in Spanien verzichtet man
weitgehend auf speziell an die Allgemeinbevélkerung gerichtete Kampagnen (siehe Ab-
schnitte 1.1. und 2.5.). Doch auch wenn mancherorts nur fir bestimmte Zielgruppen Auf-
klarungsmafnahmen Gber die Organspende als wiinschenswert und notwendig erachtet
werden, so herrscht dennoch weitgehend Einigkeit daruber, dass das Thema Organspende
grundsétzlich Aufklarungsmalinahmen erfordert, und dass es hierfr zwei wesentliche
Zielgruppen gibt: die Allgemeinbevélkerung und das Krankenhauspersonal.

VERTRAUEN SCHAFFEN —
AUFKLARUNGSARBEIT
FUR DIE ALLGEMEINBEVOLKERUNG

Obwohl in fast allen untersuchten Landern die (iberwiegende Mehrheit der Bevélkerung ei-
ner Organspende positiv gegentibersteht, ist die dokumentierte Spendebereitschaft nach
wie vor vergleichsweise gering ist. Doch diese grundsatzlich positive Haltung zur Organ-
spende bildet einen guten Ausgangspunkt fir Aufklarungskampagnen, deren Erfolg aller-
dings nicht zuletzt davon abhangt, ob und inwieweit die einzelnen Aspekte der Organspende
und deren Einfluss auf die Organspenderate wie auch deren Zusammenspiel hierbei be-
ricksichtigt werden.

In den vergangenen Jahren wurden in den Niederlanden, in Frankreich, Schweden, GroR-
britannien, Deutschland und in den USA verschiedene massenmediale Kampagnen zur Er-
hohung der Organspendebereitschaft entwickelt und eingesetzt. Auch wenn diese
Kampagnen sich in den einzelnen Malinahmen voneinander unterscheiden und zum Teil
sehr unterschiedlichen Konzepten folgen, kénnen aus den Erfahrungen in den jeweiligen
Landern einige zentrale Kriterien und Anforderungen an AufklarungsmaBnahmen he-
rauskristallisiert werden, die eine Allgemeingdltigkeit vermuten lassen:

1. Es muss eine zentrale Botschaft kommuniziert werden, die einfach und glaubwiirdig
ist.

2. Ein neutraler Absender erhdht die Glaubwiirdigkeit.

3. Sachliche Informationen stoRen auf eine groRere Akzeptanz als Werbung und morali-
sche Appelle.
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4. Die mit dem Thema verbundene Emotionalisierung wirkt positiver, wenn sie von dem
»Erfolg der Therapie* und nicht von dem ,,Leiden der Betroffenen* ausgeldst wird.

5. Instrumente zur Willensdokumentation sind erforderlich.

6. Die Medien diirfen nicht auRer Acht gelassen werden. Da die Medienberichterstattung
eine wichtige Rolle spielt, kommt der professionellen Pressearbeit eine grof3e Bedeutung
Zu.

7. Es gibt zwei wesentliche Zielgruppen fur AufklarungsmaBnahmen, und zwar die Allge-
meinbevélkerung und das Krankenhauspersonal.

DiE FRAGE DES ABSENDERS

In allen aufgefuhrten Landern hat sich eine ,,nationale Rollenverteilung® fir massenme-
diale Kampagnen als effizient erwiesen. Rollenverteilung heiftin diesem Fall, dass jede be-
teiligte Organisation oder Institution die Aufgabe Ubernimmt, die ihrem Image und ihren
Kompetenzen entspricht. So spielen beispielsweise die mit Tod, Leiden, Betroffenheit und
Genesung verbundenen Emotionen eine wichtige Rolle beim Thema Organspende. Da
durch eine Verdeutlichung von Erfolgen der Transplantationsmedizin eher positive Emo-
tionen hervorgerufen werden, eignen sich z.B. Patientenverb&nde besonders gut als Ab-
sender emotionaler Botschaften, da sie die eigene Betroffenheit glaubwiirdig vermitteln
konnen.

Sachliche Informationen, die flr die Meinungsbildung und Entscheidungsfindung der
Menschen unbedingt notwendig sind, sollten dagegen — wie auch die angeflihrten Beispiele
erkennen lassen — maoglichst ausschlieRlich von neutralen staatlichen Stellen vermittelt
werden, die auch fir die notwendige Koordination, d.h. fur die Vernetzung und Koopera-
tion der verschiedenen Partner, verantwortlich sind.

Eine solche Rollenverteilung erfordert allerdings, die einzelnen MaRnahmen sowohl in-
haltlich als auch vor allem zeitlich gut aufeinander abzustimmen. So hat sich beispiels-
weise in den Niederlanden eine zweigleisige Kampagne, d.h. von verschiedenen Absendern
gleichzeitig durchgefuhrte MaRnahmen, als eher verwirrend erwiesen. Zwar betrachtet
man auch hier das Konzept der verschiedenen Absender nach wie vor fir notwendig und
sinnvoll, es sollte aber in Zukunft eher in Form einer mehrphasigen Kampagne zum Tra-
gen kommen, d.h. zeitlich aufeinander folgend (siehe Abschnitt 2.4.).

INSTRUMENTE DER WILLENSBEKUNDUNG
Bei der Aufklarungsarbeit allgemein und insbesondere in den massenmedialen Kampag-
nen spielen Instrumente der Willensbekundung, wie Organspendeausweis oder Register,

eine wichtige Rolle. Zum einen werden sie hdufig als Anlass genommen, sich mit dem
Thema Organspende an die Offentlichkeit zu wenden; zum anderen sind sie selbst wesent-
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licher Inhalt der Aufkl&rungsarbeit: Sie missen bekannt gemacht und die Bevélkerung
muss dazu motiviert werden, sie als Moglichkeit der Willensbekundung zu nutzen.

Durch Eintragungen im Fuhrerschein (USA, GroRbritannien), durch Registrierung in ei-
nem Register (GroRbritannien, Schweden, Belgien, Osterreich u.a.) oder durch einen Or-
ganspendeausweis (Deutschland, USA, GroRbritannien u.a.) soll die personliche
Entscheidung fur oder gegen eine Organspende schriftlich dokumentiert und sichergestellt
werden, dass dem auf diese Weise festgehaltenen Willen im Todesfall entsprochen wird.
Diese Instrumente haben sich bewahrt, sofern sie in der Offentlichkeit ausreichend bekannt
gemacht wurden und leicht zuganglich sind.

Vor diesem Hintergrund bedeutet Aufklarungsarbeit zur Organspende nicht nur, die Of-
fentlichkeit tiber die jeweilige Dokumentationsmdglichkeit umfassend zu informieren,
sondern den hiermit betrauten Institutionen stellt sich auch die Frage, wie die Ausweise
oder Registrierungsformulare effizient und effektiv gestreut werden kdnnen. Aus den in
GroRbritannien, Schweden und den Niederlanden gemachten Erfahrungen ergeben sich
zwei zentrale Aspekte flr die Streuung:

— Ansprache des Adressaten: Bei der Versendung eines Ausweises oder Registrierungsfor-
mulars ist der Ansprache des Adressaten besondere Beachtung zu schenken. Sie muss
dem Thema gerecht werden, und insbesondere bei einer groRflachigen Postaktion muss
die Frage nach einer persénlichen oder allgemein gehaltenen Ansprache ernsthaft
abgewogen werden. So wird beispielsweise aus Schweden (iber negative Erfahrungen mit
einer nichtpersonalisierten Postwurfsendung zum Thema Organspende berichtet (siehe
Abschnitt 2.3.). Inshesondere wurde hier kritisiert, dass einerseits eine sehr personliche
Entscheidung getroffen werden sollte, andererseits die Anspracheform anonym gehalten
war. Eine eher positive Bilanz zieht man in den Niederlanden, wo in einer groRangelegten
Kampagne 12,2 Millionen Einwohner neu eingefiihrte Registrierungsformulare mit einem
personlich an sie adressierten Begleitschreiben des Gesundheitsministeriums erhielten
(siehe Abschnitt 1.4.).

— Absender: Der Absender des Schreibens bzw. der Begleitpublikationen und des Auswei-
ses spielt offenbar ebenfalls eine wichtige Rolle. Hierbei ist vor allem auf Neutralitét und
Glaubwirdigkeit zu achten, und es sollte deutlich sein, dass der Absender keinerlei ei-
gennitzige Interessen verfolgt.

DIE WIRKUNG SCHRIFTLICHER WILLENSBEKUNDUNGEN

Erfahrungen aus dem Ausland belegen eine nur eingeschrénkte Wirkung von schriftlich
erklartem Willen auf die tatsachliche Organspenderate und stellen somit den vermuteten
positiven Zusammenhang zwischen einer hohen Ausweisrate und der Anzahl postmortaler
Organspenden in Frage. So ist beispielsweise in GroRbritannien die Zahl derjenigen, die ei-
nen Organspendeausweis besitzen von 21% im Jahre 1988 auf 40% im Jahre 1996 gestie-
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gen, wahrend im gleichen Zeitraum die Zahl der Organspenden stagnierte (siehe auch Ab-
schnitt 1.3.).

Dies mag zum einen in eher strukturell und organisatorisch bedingten Problemen be-
grindet sein. So besitzen viele Menschen zwar einen Ausweis, tragen ihn aber nicht immer
bei sich, so dass sie nicht rechtzeitig als potentielle Spender identifiziert werden. Ein wei-
terer Grund liegt jedoch darin, dass die um eine Einwilligung zur Organspende gebetenen
Angehdrigen diese haufig ablehnen, weil sie die Entscheidung des Verstorbenen nicht ken-
nen oder nicht mittragen, wenn in der Familie nie Uber die Haltung zur Organspende ge-
sprochen wurde.*

DAS GESPRACH IN DER FAMILIE

Das bloRe Vorhandensein von Instrumenten zur Willensbekundung reicht also nicht aus.
Vielmehr scheint es notwendig, Uber den schriftlich bekundeten Willen auch innerhalb der
Familie zu kommunizieren, um den Angehdrigen im Todesfall die notwendige Sicherheit
fiir eine Entscheidung im Sinne des Verstorbenen zu geben. Vor diesem Hintergrund gehort
es in immer mehr Landern zu den wesentlichen Zielsetzungen von Aufklarungskampag-
nen, die Menschen dazu zu motivieren, nicht nur eine Entscheidung zu treffen, sondern
auch in der Familie Gber diese Entscheidung zu sprechen. Zu den erklérten Zielen der 1998
gestarteten britischen Aufklarungskampagne ,,Call to Action® gehért es deshalb, das Thema
Organspende im dffentlichen Bewusstsein wachzuhalten und das Gesprach dariber in den
Familien zu férdern. Die Kampagne ,,Share your life. Share your decision.” in den USA soll
ebenfalls verdeutlichen, wie wichtig es ist, den Angehdrigen seine Entscheidung mitzutei-
len.

DiE ROLLE DER MEDIEN

In allen hier vorgestellten L&ndern gibt es Hinweise auf einen — im positiven wie im ne-
gativen Sinne — engen Zusammenhang zwischen der Berichterstattung in den Medien und
der Organspenderate. Die Organspende gehdrt zweifellos zu den Themen, bei denen durch
unsachliche Schlagzeilen und Sensationsberichte sehr schnell Unsicherheiten und Angste
in der Bevdlkerung hervorgerufen oder bestarkt werden — vor allem wenn Unwissenheit ei-
nen guten N&hrboden hierflr bietet. In vielen L&ndern wird der Pressearbeit deshalb be-
sondere Aufmerksamkeit gewidmet — sei es als Unterstitzung fiir eine massenmediale
Aufklarungskampagne oder als gezielt eingesetzte AufklarungsmaBnahme selbst, wie es
beispielsweise in Spanien der Fall ist, wo die Pressearbeit als wichtigster Zugang zur Be-

1 Dem widersprechen allerdings die Ergebnisse der Studie von Prottas/Batten (1986), aus der hervorgeht, dass 95% der Angehdrigen einer
Organspende zustimmen wiirden, wenn der Verstorbene zwar nie tber seine Einstellung gesprochen hat, aber einen Organdespendeausweis
besitzt. Ohne vorliegenden Ausweis oder vorheriges Gespréach wiirden dagegen nur 58% im Namen des Verstorbenen ihre Einwilligung zu
einer Organentnahme geben wollen (New et al., 1994).
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vilkerung betrachtet wird. Hier hat die ONT ein offenbar erfolgreiches Konzept fiir die Zu-

sammenarbeit mit den Medien entwickelt, dessen wesentliche Aspekte sich auch auf andere

Lander Gbertragen lassen:

— die Medien benétigen fundierte, sachliche Informationen,

— die Formulierungen missen knapp, klar und fir die jeweilige Zielgruppe verstandlich
sein,

— die Aussagen sollten positiv formuliert sein,

— die Aussagen durfen sich nicht widersprechen.

Da erfahrungsgemal gerade bei einer massenmedialen Aufklarungskampagne fur die All-
gemeinbevélkerung deren Wirkung und Erfolg nicht zuletzt von der Resonanz in den Me-
dien abh&ngt, erscheint es wichtig, dass die Presse rechtzeitig — mdglichst bereits im Vorfeld
der Kampagne — mit einbezogen wird. Hier gilt es vor allem, die Hintergriinde und Ziele
einer solchen Aufklarungskampagne zu verdeutlichen, die notwendigen Informationen
zum Thema Organspende zu liefern und alle damit zusammenhéngende Aspekte transpa-
rent zu machen.

MOGLICHKEITEN UND GRENZEN DER AUFKLARUNGSARBEIT

Die Recherchen im Rahmen der Expertise wie auch die Ergebnisse des Workshops haben
gezeigt, dass es eine Reihe von Aspekten und Faktoren gibt, die — wenn auch in unter-
schiedlicher Auspragung — in allen Landern mit einer etablierten Transplantationsmedi-
zin die Organspenderate beeinflussen. Da die jeweilige Situation in einem Land
maRgeblich von dem Zusammenspiel dieser Faktoren bestimmt wird, sollte die Aufkla-
rungsarbeit zur Organspende nicht auf die Lésung einzelner Probleme abzielen, sondern
alle Aspekte im Zusammenhang betrachten.

Unter dieser Voraussetzung sind die Méglichkeiten von AufklarungsmafSnahmen vor allem
wie folgt zu sehen:

— Sie haben ihre starkste Wirkungsmdglichkeit beim Faktor ,,Einstellung der Bevélke-
rung*. Hierzu ist es vor allem notwendig, der Bevolkerung auf verstdndliche Weise das
erforderliche Wissen zu vermitteln, das fur die Meinungshildung und Entscheidungs-
findung unerlaBlich ist. Personalkommunikative Manahmen kénnten darlber hi-
naus die Mdglichkeit bieten, in personlichen Gesprachen vorhandene Angste und
Beflirchtungen des Einzelnen auszuraumen.

— Sie kdnnen die Akzeptanz gesetzlicher Regelungen erhéhen, indem diese erl4utert und
verstdndlich gemacht werden. Ebenso kdnnen mit Hilfe der Aufkl&rungsarbeit Instru-
mente der Willenshekundung, wie z.B. Register oder Organspendeausweis, bekannt und
zuganglich gemacht werden.

— Sie tragen zu einem positiven Image der Transplantationsmedizin und zur Vertrauens-
bildung bei.
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Grenzen der Aufklarungsarbeit zeigen sich vor allem da, wo MaRnahmen unkoordiniert
und isoliert im Hinblick auf einzelne Aspekte entwickelt werden, oder wo die Grundlagen
wie Rechtssicherheit, Struktursicherheit des Organspendeprozesses im Krankenhaus und
Transparenz der Organspendekoordination und der Vermittlung fehlen. Die in einigen
Landern — beispielsweise in Spanien — gemachten Erfahrungen zeigen Ansétze, wie alle auf
die Organspenderate einwirkenden Faktoren zu einem abgestimmten MalRnahmekatalog
vernetzt werden kénnen und diese Vernetzung erfolgreich zu einer Erhohung der Spende-
bereitschaft und der tatsachlichen Organspenderate beitragen kann.

AUFKLARUNGSMASSNAHMEN IN DEN
KRANKENHAUSERN

In allen L&ndern, in denen sich Organspende und Transplantationsmedizin etabliert ha-
ben, gilt das Krankenhauspersonal als wesentliche Zielgruppe von Aufklarungsmafnah-
men, und mancherorts wird der Aufklarungsarbeit in den Krankenhdusern sogar eine
héhere Bedeutung zugemessen als jener fur die Allgemeinbevdlkerung. So konzentriert
man sich beispielsweise in Norwegen und Spanien nahezu ausschlieflich auf die Aufkla-
rung und Information des medizinischen Personals, und in anderen Landern, wie z.B. in
Frankreich, geht man davon aus, dass Aufklarungskampagnen fur die Allgemeinbevolke-
rung zundchst der Aufklarung in den Krankenhausern bedirfen, da das Krankenhausper-
sonal eine wichtige Multiplikatorenfunktion erfullen kann.

SCHLUSSELFUNKTION DER KRANKENHAUSER

Die Schlisselfunktion der Krankenh&user im gesamten Organspendeprozess ist unbestrit-
ten, da letztendlich hier die Entscheidung Uber eine tatséchliche Organspende getroffen
wird. Neben den damit verbundenen medizinischen und organisatorischen Aufgaben steht
hierbei vor allem das Gesprach mit den Angehdrigen eines potentiellen Organspenders im
Mittelpunkt, das in den meisten Féllen den Ausschlag dafiir gibt, ob eine mdgliche Organ-
entnahme auch tatsachlich stattfinden kann. Fir das Krankenhauspersonal bedeutet dies
eine hohe psychische Belastung, die letztlich nur mit einer entsprechenden Motivation und
Kompetenz bewéltigt werden kann, wobei beides auch flr den Erfolg eines solchen Ge-
sprachs — im Sinne einer positiven Entscheidung der Angehorigen — ausschlaggebend ist.

Vor diesem Hintergrund ergeben sich fur die Aufklarungsarbeit in den Krankenh&usern
zwei zentrale Zielsetzungen:

— Schulung des Krankenhauspersonals und
— Motivation des Krankenhauspersonals.
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KOMPETENZ VERMITTELN

Die Erfahrungen aus verschiedenen Landern zeigen, dass alle direkt am Organspendepro-
zess beteiligten Fachkréfte die Strukturen und die verschiedenen Schritte des Verfahrens
kennen missen, da nur so die Zusammenhdange deutlich werden und der Einzelne eine
klare Orientierung fur seine Arbeit hat. Die Kenntnis von den einzelnen Schritten, von de-
ren Bedeutung wie auch von deren Zusammenhéange, ermdglicht allen Beteiligten zudem,
Probleme innerhalb des Prozesses leichter zu erkennen und zu ihrer Losung beitragen zu
konnen. Eine hierauf abzielende Aufklarung, die in engem Zusammenhang mit den
grundsatzlichen strukturellen Bedingungen in den Spenderkrankenhdusern steht, kénnte
wesentlich zur Optimierung des Ablaufs der Organspende beitragen, wie sie beispielsweise
das Donor-Action-Programm anstrebt (siehe Abschnitt 4.2.).

Angesichts der entscheidenden Bedeutung, die das Gesprach mit den Angehdérigen eines Ver-
storbenen Uber eine mdgliche Organentnahme fiir die Organspende insgesamt hat, ist die
diesbezligliche Schulung und Befédhigung des Krankenhauspersonals ein zentraler Aspekt
der Aufklarungsarbeit in den Krankenhdusern. Gemaf den Erfahrungen in den einzelnen
Landern wie auch mit dem speziell hierfur entwickelten EDHEP-Programm (siehe Abschnitt
4.2.) sind zur Forderung der Kommunikationsmoglichkeiten und zur Verminderung der
mit den Gesprachen verbundenen starken emotionalen Belastungen vor allem folgende
Aspekte von Bedeutung:

— Auseinandersetzung mit Tod und Sterben,

— Einblick in den Trauerprozess und Umgang mit Trauer,

— Kenntnisse und Ubung in der Gesprachsfiihrung.

MOTIVATIONEN STARKEN

Gerade angesichts der hohen Belastung flir das Krankenhauspersonal, die mit der Organ-
spende verbunden ist, kommt der Motivation der an diesem Prozess beteiligten Personen
eine besondere Bedeutung zu. Die AufklarungsmaBnahmen fur das Krankenhauspersonal
sollten deshalb nicht nur darauf abzielen, den Organspendeprozess so transparent wie
mdglich zu machen und der Arbeit eines jeden Beteiligten die ihr zustehende Wertschat-
zung zukommen zu lassen, sondern auch dartber informieren, welche Bedeutung eine Or-
ganentnahme und eine Organtransplantation fiir den einzelnen Betroffenen wie auch im
Hinblick auf die 6ffentliche Gesundheit und die Gesellschaft haben.

Da die Motivation und das Engagement des Einzelnen nicht zuletzt auch von seiner per-
sonlichen Einstellung zur Organspende abh&ngt, sollten speziell an das Krankenhausper-
sonal gerichtete Informationen nicht nur fachspezifische Inhalte haben. Vielmehr sollte
auch dieser speziellen Zielgruppe das fiir eine Entscheidungsfindung notwendige grund-
satzliche Wissen (ber die Organspende und alle damit zusammenhé&ngenden Aspekte ver-
mittelt werden. Dies gilt fir die unmittelbar in den Organspendeprozess involvierten
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Fachkréafte wie auch flr das Krankenhauspersonal der Spenderkrankenh&user insgesamt,
da hier — wie beispielsweise aus Spanien berichtet wird — haufig eine weitaus skeptischere
Haltung gegentber der Organspende zu beobachten ist als in der Allgemeinbevélkerung.

BEDEUTUNG VON KRANKENHAUSKAMPAGNEN
FUR DIE AUFKLARUNG DER ALLGEMEINBEVOLKERUNG

In allen hier untersuchten L&ndern ist man sich daruiber einig, dass eine erfolgreiche Auf-
klarung und Schulung des Krankenhauspersonals nicht nur eine wichtige Voraussetzung
fr ein gut funktionierendes Organspendeverfahren selbst ist, sondern auch wesentlich fiir
den Erfolg von allgemeinen Aufklarungskampagnen fiir die Allgemeinbevélkerung ist. So
wird beispielsweise in Frankreich inshesondere die langfristige Wirkung dieser zielgrup-
penspezifischen Aufklarung betont, da den Arzten und dem Pflegepersonal eine wichtige
Multiplikatorenfunktion zugeschrieben wird, die es allerdings erfordert, dass sie selber
friihzeitig mit den Inhalten und Zielen éffentlicher Aufklarungskampagnen vertraut ge-
macht worden sind.

Zur Diskussion gestellt: AufklarungsmaBnahmen im Krankenhaus und
fiir die Allgemeinbevolkerung

Einblick in zwei Arbeitsgruppen auf dem
internationalen Expertenworkshop der BZgA

Arbeitsgruppe |

In der Arbeitsgruppe | wurden zundchst die Beitrage aus Spanien und Frankreich reflektiert,
bevor im Anschluss daran tber das Verhdltnis zwischen Aufklarungsmafinahmen fir die All-
gemeinbevdlkerung und das Krankenhauspersonal sowie tber die erforderlichen Struktur-
verédnderungen im Krankenhaus diskutiert wurde.

Reflexion des Beitrags aus Spanien

Als wesentliche Merkmale fiir die Situation der Organspende in Spanien wurde festgestellt:

— In Spanien gehdrt die Organspende zum Versorgungsauftrag der Krankenhduser und ist
somit nicht nur eine von auBen herangetragene Pflicht.

— Die Organspende findet in klar strukturierten Prozessen statt. Hierzu gehért nicht nur eine
klare Rollendefinition, sondern auch eine klare Finanzierungsregelung. Es handelt sich
um ein Modell mit regionalen Strukturen, z.B. fur die Fiihrung der Wartelisten, das nach
der Initiierung von oben jetzt durch die ONT von unten nach oben organisiert ist.

— Der Erfolg dieses so genannten ,,Spanischen Modells“ ist beachtlich und drickt sich u.a.
in der hohen Organspenderate in Spanien aus.

Reflexion des Beitrags aus Frankreich
— Als Erfolg der Drei-Phasen-Kampagne in Frankreich wurde vor allem gesehen, dass sich
die Einstellung des Krankenhauspersonals geandert hat; Organspende ist im Krankenhaus
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kein Tabuthema mehr und wird als ein von der Transplantation unabh&ngiger und ei-
gensténdiger Prozess wahrgenommen. Die am Prozess der Organspende Beteiligten ha-
ben durch die Kampagne eine Aufwertung erfahren, dadurch mehr Selbstbewusstsein
entwickelt und konnten als kiinftige Multiplikatoren flr die zweite Kampagnenphase im
ambulanten Sektor gewonnen werden.

— Bisher hat sich die Krankenhauskampagne noch nicht in einem héheren Spenderauf-
kommen niedergeschlagen. Diese Tatsache ist moglicherweise darauf zuriickzufthren,
dass relativ wenige tatsachliche strukturelle Ver&nderungen stattgefunden haben.

Zielgruppe fur AufklarungsmalRnahmen

Bei der Frage, wer aufgeklart werden solle, wurde im Wesentlichen darlber diskutiert, wel-

che Bedeutung die Aufklarung des Krankenhauspersonals sowie die erforderlichen Struk-

turverdnderungen im Krankenhaus haben, und in welchem Verhltnis diese MaBnahmen

zur Aufkldrung der Allgemeinbevélkerung stehen.

Das Ubereinstimmende Ergebnis dieser Diskussion war, dass zwischen der allgemeinen Auf-

kl&rungsarbeit und den fachspezifischen Aufkl&rungsmaRnahmen im Krankenhaus ein di-

alektischer Zusammenhang gesehen wurde.

So wird furr das Krankenhaus vor allem Struktursicherheit als notwendig erachtet;

— ein Register schafft Verpflichtung,

— eine eindeutige Stellungnahme des Krankenhaustragers zur Organspende schafft Klarheit,

— klare Kompetenzen, Zusténdigkeiten und Finanzierung schaffen die materiellen Voraus-
setzungen.

Als ebenso wichtig wird die Sicherheit bei der Krisenintervention (in der Gespréachsfiih-

rung) betrachtet.

Die allgemeine, d.h. auf die Allgemeinbevélkerung abzielende Aufkl&rungsarbeit schafft ein

positives Klima, fuhrt das Thema Organspende aus der Tabuzone und wirkt auch in das

Krankenhaus zuriick.

Als Problem wurde die in Deutschland durch historisch gewachsene Strukturen bedingte
grofRe Heterogenitat im Feld (Partikularinteressen) gewertet. So wird die Kommunikations-
arbeit beispielsweise durch unterschiedliche Botschaften — zum einen gegeniiber den Pa-
tienten, zum anderen in der Medienarbeit — erschwert.

Arbeitsgruppe Il

Ziele der Aufklarungsarbeit

In der Arbeitsgruppe Il wurde vor allem die Frage der Zielsetzung von AufklarungsmaR-
nahmen diskutiert: Soll die Aufklarungsarbeit vor allem auf die Erhéhung der Organspen-
derate abzielen, oder besteht das bergeordnete Ziel darin, durch die Aufklarung der
Allgemeinbevolkerung zur Wahrnehmung des Persénlichkeitsrechts beizutragen, unab-
héngig davon, zu welcher Entscheidung dies fuihrt? Einige Teilnehmer &uferten Skepsis
gegendber einer an die Allgemeinbevdlkerung gerichteten Aufklarungsarbeit und/oder an
neutralen, nicht fur Organspende werbenden MalRnahmen, da diese die Bereitschaft zur Or-
ganspende unter Umstédnden auch mindern und nicht zu einer Erhéhung der tatsachlichen
Organspenderate fithren kdnnten.

Es wurde darauf hingewiesen, dass Neutralitat nicht mit ,,Gleichglltigkeit* verwechselt
werden und besser von Entscheidungsfreiheit die Rede sein sollte.
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Beide Zielsetzungen — sowohl die Wahrnehmung des Persénlichkeitsrechts zu Lebzeiten wie
auch die Erhdhung der Organspenderate — sind fur die Aufklarungsarbeit relevant, sie sind
jedoch abhéngig von dem jeweiligen Absender:

— Eine positiv neutrale Haltung soll von staatlichen Institutionen eingenommen werden. Sie
sollen die Menschen motivieren, ihr Persénlichkeitsrecht im Hinblick auf Organspende
wahrzunehmen, ohne eine Entscheidung nahe zu legen. Nicht Werbung oder moralischer
Druck, sondern die Vermittlung von Wissen steht hier an erster Stelle.

— Eine andere Botschaft haben die Betroffenenverbénde, denn sie handeln als Lobby derje-
nigen, die auf ein Organ warten. Sie sagen eindeutig Ja zur Organspende, treten fiir eine
Erhéhung der Organspenderate ein und werben fir die Entscheidung zugunsten der Or-
ganspende.

Heterogenitat des Feldes

Am Beispiel AIDS wurde deutlich gemacht, wie die Notwendigkeit, eine neue Situation zu
bewéltigen, in Deutschland schnell zu einem gemeinsamen Vorgehen gefuihrt hat. Anders
zeigt sich dagegen die Situation bei der Organspende, wo 25 Jahre ohne gesetzliche Absi-
cherung agiert wurde und sich Einzelinteressen und -organisationen formiert haben, die
heute mit sehr heterogenen Botschaften arbeiten.

Eine solche ,,free publicity” (van Netten) kann sich auf die Presse wie auch auf die Allge-
meinbevdlkerung verwirrend auswirken. Deshalb sind einheitliche Botschaften sowie deut-
liche Angaben des Absenders notwendig.

Kommunikationsebenen und Kommunikationsstrategien

In Arbeitsgruppe Il wurden drei Ebenen der Kommunikation unterschieden, die zwar in-

einander Ubergehen, aber dennoch unterschiedliche Strategien verlangen

1. Zielgruppe Allgemeinbevdlkerung: Man soll sich zu Lebzeiten frei und ohne morali-
schen Druck entscheiden. Einzelne Feststellungen hierzu:

— Wenn die Tatsache zutrifft, dass Angehdrige, die einer Organspende zugestimmt haben,
dies nicht zugeben, weil sie sich nach eigenen Aussagen fiir ihre Entscheidung schamen,
ist das Ansehen der Organspende in der Offentlichkeit noch nicht hinreichend positiv.

— Es fehlen Untersuchungen (ber die psychische Situation der Angehérigen nach einer Ent-
scheidung. Einige lokale Ansatze sind z.B. der ,, Tag der Angehdrigen®, eine Broschire und
seelsorgerische Betreuung (Hannover).

2. Zielgruppe der Angehérigen: Wenn keine Entscheidung zu Lebzeiten getroffen wurde,
haben wir eine ganz andere Situation an einem anderen Ort. Feststellung hierzu:
— Im Krankenhaus sollte es eine entsprechend qualifizierte Person geben, die das Gespréch

mit den Angehdrigen fihren kann und auch die Nachbetreuung bernimmt.

3. Neue Aufgabe der Krankenh&user: Die Organspende als eine Gemeinschaftsaufgabe ak-
zeptieren und umsetzen. Einzelne Feststellungen hierzu:

— L&nderausflihrungsgesetze? sollen die entsprechenden Strukturen schaffen und die Fi-
nanzierung sicherstellen.

— Ein Vorschlag ging dahin, dass die Krankenhduser durch ihre Trager und/oder Landes-
ausfiihrungsgesetze verpflichtet werden sollten, Beauftragte zu benennen (im Hinblick
auf Daten uber potentielle Spender, Ablehnungen etc.).

2 Vgl. hierzu Anmerkung 6 auf Seite 79.
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PROGRAMM DES INTERNATIONALEN
EXPERTENWORKSHOPS DER BZGA
VOM 2. BIS 3. NOVEMBER 1998

»THE CHALLENGE OF ORGAN DONATION CAMPAIGNS*

Internationaler Expertenworkshop der Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung
(BZgA), KéIn

Datum: 2. bis 3. November 1998

Ort: Gustav Stresemann Institut, Bonn
Beginn: 2. November 1998, 8.30 Uhr
Ende: 3. November 1998, ca. 16.30 Uhr

1. Tag—2.11. 1998

08.30 — BegrufRung und Eréffnung

Organspende: Eine Herausforderung fiir Aufklarungskampagnen. Erfahrungen
aus der BZgA-Medienkampagne mit Kooperationspartnern.

Dr. Elisabeth Pott, Direktorin der Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufkl&rung (BZgA),
Koln

09.30 — Vortrag und Nachfragen

Image der Organspende in der Bevolkerung und in den Krankenhdusern.
Erfahrungen aus Spanien.

Dr. Blanca Miranda, Direktorin, Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT), Madrid

11.30 — Vortrag und Nachfragen

Zielgruppenspezifische MaRnahmen zur Organspende. Erfahrungen aus
Frankreich mit einer mehrphasigen Kampagne.

Dominique Dautricourt, Kommunikationsmanagerin des Etablissement Francais
des Greffes (EFG), Paris

13.00 — Lunchbuffet

14.00 — Vortrag und Nachfragen

Instrumente der Willensbekundung. Erfahrungen aus Grol3britannien mit der
Einfihrung eines Registers in GroRbritannien und der begleitenden
Aufklarungsmalnahmen.

Gail Greensmith, National Health Service (NHS), London

15.30 — Kaffeepause

DiE HERAUSFORDERUNG ANNEHMEN — AUFKLARUNGSARBEIT ZUR ORGANSPENDE 1 19



16.00 — Vortrag und Nachfragen

Hat der Organspendeausweis ausgedient? Erfahrungen mit dem
Organspendeausweis und der Registereinfuhrung in den Niederlanden.
Anna-Riemke van Netten, Geschaftsfiinrerin der Stichting Orgaan- en Weefseldonor-
verlichting (SDV), Hilversum

17.30 — Erfrischungspause und Imbiss
17.45 — Vortrag und Nachfragen
Ein Programm fiir die Lebendspende. Erfahrungen aus Norwegen.

Prof. Dr. Inge Brekke, Leiter des Transplantationszentrums in Norwegen, Oslo

19.45 — Gemeinsames Abendessen, Abendprogramm

2. Tag — 3. 11. 1998

09.00 — Moderierte Arbeitsgruppen

1. Aufklarungsmafinahmen im Krankenhaus und fur die Allgemeinbevdlkerung
2. Registereinfihrung

3. Lebendspende

11.00 — Moderierte Arbeitsgruppen

1. Aufklarungsmalinahmen im Krankenhaus und fiir die Allgemeinbevélkerung
2. Registereinfiihrung

3. Lebendspende

13.00 — Mittagessen

14.00 — Berichte aus den Arbeitsgruppen

15.00 — Moderiertes Abschlussgesprach

Die Herausforderung annehmen: Kinftige Arbeitsschwerpunkte fiir vernetzte

Aufklarungsmalinahmen in Deutschland.

16.30 — Abreise
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TEILNEHMERVERZEICHNIS DES WORKSHOPS

Elke Backhaus

Transplantationszentrum Medizinische Universitatsklinik
Sigmund-Freud-Strafe 25

53105 Bonn

Tel.: 02 28/28 24 22 Fax: 02 28/28 54 80

Karoline Becker

BahnhofstraBe 55

53347 Alfter

Tel.: 022 22/93 19 79 Fax: 022 22/93 19 59

Frank Bleymehl

Ministerium fir Frauen, Arbeit, Gesundheit und Soziales des Saarlandes

Franz-Josef-Rdoder-Stralle 23
66119 Saarbriicken
Tel.: 06 81/5 01-31 23 Fax: 06 81/5 01-32 39

Prof. Dr. Inge B. Brekke

University of Oslo

Rikshospitalet, kir.avd. B

0027 Oslo

Norwegen

Tel.: 00 47/22 86 73 84 Fax: 00 47/22 86 73 84

Dr. Artur Brinke-Lang

Transplantationszentrum Klinikum der Ph.-Universitét
Baldinger Strale

35043 Marburg/Lahn

Tel.: 064 21/28 27 46

Dominique Dautricourt

Etablissement Francais des Greffes

28, rue de charenton

75012 Paris

Frankreich

Tel.: 00 33 1/44 67 55 50/-56 Fax: 00 33 1/44 67 55 61
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Christine Dorer
veranstaltungen+congresse

Kuchener Str. 24

70327 Stuttgart

Tel.: 07 11/4 20 52 33 Fax: 07 11/4 20 52 44

Dr. Carl-Ludwig Fischer-Frohlich
Transplantationszentrum

Med. Einrichtungen der Univ. Tlbingen
Chirurgische Universitétsklinik
Hoppe-Seyler-Stralie 3

72076 Tlbingen

Tel.: 070 71/2 98 66 00 Fax: 0 70 71/4 45 32

Martin Fricke

Bundeszentrale flir gesundheitliche Aufklarung
Ostmerheimer StrafRe 220

51109 KélIn

Tel.: 02 21/89 92-3 75 Fax: 02 21/89 92-3 00

Gisela Gattermann

Bundesministerium fiir Gesundheit — Ref. 312
Fockestralle 6

53125 Bonn

Tel.: 02 28/25 25 27

Prof. Dr. Gundolf Gubernatis
Deutsche Stiftung Organtransplantation
Organisationszentrale Niedersachsen
Stadtfelddamm 65

30625 Hannover

Tel.: 05 11/55 55 30 Fax: 05 11/55 67 47

Herbert A. Hoeflich

Novartis Pharma

Tannenweg 6

30900 Wedemark

Tel.: 051 30/17 47 Fax: 0 51 30/18 46
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Reiner Hofmann

Herztransplantation Stidwest e.V.

Alte Eppelheimer StraRe 38

69115 Heidelberg

Tel.: 07132/4 13 17 Fax: 0 71 32/99 06 13

Regine Hollweg

Niedersachsisches Ministerium fur Frauen, Arbeit und Soziales
Hinrich-Wilhelm-Kopf-Platz 2

30159 Hannover

Tel.: 05 11/1 20-40 99 Fax: 05 11/1 20-42 95

Jargen Hommel

Sachsisches Staatsministerium fiir Soziales, Gesundheit und Familie — Ref. 52
Albertstralle 10

01097 Dresden

Tel.: 03 51/5 64-77 52 Fax: 03 51/5 64-77 88

Jorg Horn

Arbeitsgruppe Organspende (AGO) e.V.
Sdulner Weg 13

83346 Bergen

Tel.: 0 86 62/59 62 Fax: 0 86 62/41 95 09

Hans-Dieter Keicher

Senatsverwaltung fir Gesundheit und Soziales des Landes Berlin — Ref. [11 A 1
OranienstralRe 106

10969 Berlin

Tel.: 0 30/90 28-15 08 Fax: 0 30/90 28-15 55

Prof. Dr. Gunter Kirste

Chirurgische Universitétsklinik Freiburg Sektion Transplantation
Hugstetter Stralle 55

79106 Freiburg

Tel.: 07 61/2 70-27 32 Fax: 07 61/27 89 70

Volker Klein

Deutsche Stiftung Organtransplantation — Arbeitskreis Organspende
Emil-von-Behring-Passage

63263 Neu-Isenburg

Tel.: 061 02/30 08-1 99 Fax: 0 61 02/30 08-1 49
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Dr. Monika von dem Knesebeck
Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung
Ostmerheimer Straf3e 220

51109 Kéln

Tel.: 02 21/89 92-2 66 Fax: 02 21/89 92-3 00

Thomas Kriiger

Verband Organtransplantierter Deutschlands e.V.
Wielandstr. 28a

32545 Bad Oeynhausen

Tel.: 057 31/79 21 81 Fax: 0 57 31/79 21 82

Angela Lauter
AOK-Bundesverband
Kortrijker Straf3e 1
53177 Bonn

Tel.: 02 28/3 35-3 32

Anton Liebermann

Arbeitsgruppe Organspende (AGO) e.V.
Nonnengasse 4

86720 Nérdlingen

Tel.: 090 81/8 63 99

Gisela Marsen-Storz

Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung
Ostmerheimer Straf3e 220

51109 Kéln

Tel.: 02 21/89 92-2 73 Fax: 02 21/89 92-3 00

Dr. Blanca Miranda

Organisation National Trasplantes

Sinesio Delgado, 8

28029 Madrid

Spanien

Tel.: 00 34 1/3 14-24 06 Fax: 00 34 1/3 14-29 69

Dr. Rudolf Miller

Ministerium flir Arbeit, Soziales, Gesundheit und Frauen
des Landes Brandenburg — Ref. 44

Heinrich-Mann-Allee 103

14473 Potsdam

Tel.: 03 31/8 66-55 70 Fax: 03 31/8 66-56 99
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Prof. Dr. Dr. Fritz A. Muthny
Westfalische Wilhelms-Universitat Minster
Institut fir Medizinische Psychologie
Von-Esmarch-Stralie 56

48129 Minster

Tel.: 02 51/83-5 54 93 Fax: 02 51/83-5 54 94

Anna-Riemke van Netten

Stichting Orgaan- en Weefseldonorvoorlichting
Oostereind 111

1212 VH Hilversum

Niederlande

Tel.: 00 31 35/6 83 49 45 Fax: 00 31 35/6 83 32 75

Dr. Elisabeth Pott

Bundeszentrale flir gesundheitliche Aufklarung
Ostmerheimer Stral3e 220

51109 KdlIn

Tel.: 02 21/89 92-2 40 Fax: 02 21/89 92-3 00

Karl-Heinz Pranat

Deutsche Stiftung Organtransplantation
Organisationszentrale Berlin-Brandenburg
Saatwinkler Damm 11-12

13627 Berlin

Tel.: 030/3 46 70 40 Fax: 0 30/34 67 04 39

Helene Reemann

Bundeszentrale flir gesundheitliche Aufklarung
Ostmerheimer StraRe 220

51109 KélIn

Tel.: 02 21/89 92-3 49 Fax: 02 21/89 92-3 00

Jutta Riemer

Selbsthilfegruppe Lebertransplantierter Deutschlands e.V.
Maiblumenstrafe 12

74626 Bretzfeld

Tel.: 079 46/94 01 87 Fax: 07946/940186

DiE HERAUSFORDERUNG ANNEHMEN — AUFKLARUNGSARBEIT ZUR ORGANSPENDE

125



Viktoria von Rosenberg

Deutsche Stiftung Organtransplantation
Emil-von-Behring-Passage

63263 Neu-Isenburg

Tel.: 061 02/30 08-4 53 Fax: 0 61 02/30 08-4 10

Gerda Schieferdecker

Selbsthilfegruppe Lebertransplantierter Deutschlands e.V.
Justinus-Kerner-Str. 2

74388 Talheim

Tel.: 071 33/96 47 47 Fax: 0 71 33/96 47 48

Dr. Schischma
Transplantationszentrum Frankfurt
Theodor-Stern-Kai 7

60590 Frankfurt

Tel.: 0 69/6 31 40 75 Fax: 0 69/63 86 82

Sabine Schleede
Transplantationszentrum Frankfurt
Theodor-Stern-Kai 7

60590 Frankfurt

Tel.: 0 69/6 31 40 75 Fax: 0 69/63 86 82

Bernhard Seidenath

Bayerisches Staatsministerium

fr Arbeit und Sozialordnung, Familie, Frauen und Gesundheit
Winzererstrafl3e 9

80797 Minchen

Tel.: 089/12 61-10 76 Fax: 0 89/12 61-21 78

Helmut Sengler

Bundesministerium fiir Gesundheit — Ref. 312
Am Probsthof 78a

53121 Bonn

Tel.: 02 28/9 41-31 20 Fax: 02 28/9 41-49 33

Dr. Birgit Sitepu

Ministerium fiir Arbeit, Gesundheit und Soziales
des Landes Schleswig-Holstein — Ref. IX 44
Adolf-Westphal-Strafe 4

24143 Kiel

Tel.: 04 31/98 8-54 46 Fax: 04 31/98 8-54 16
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Heiner Smit

Deutsche Stiftung Organtransplantation
Emil-von-Behring-Passage

63263 Neu-Isenburg

Tel.: 061 02/30 08-1 20 Fax: 061 02/30 08-1 34

Dr. Ines Spiegel

Hessisches Ministerium fir Umwelt, Energie,
Jugend, Familie und Gesundheit
DostojewskistraRe 4

65187 Wieshaden

Tel.: 06 11/8 17-33 33 Fax: 06 11/8 17-36 51

Sibylle Storkebaum

Klinikum Rechts der Isar der TU
Institut fir Psychosomatische Medizin,
Psychotherapie und Med. Psychologie
Langerstrale 3/1

81675 Miinchen

Tel.: 0 89/41 40-43 13

Dr. Annette Tuffs

Deutsche Stiftung Organtransplantation
Emil-von-Behring-Passage

63263 Neu-Isenburg

Tel.: 061 02/30 08-3 96 Fax: 061 02/30 08-4 10

Anne Vohmann

Dialysepatienten Deutschlands e.V.
Weberstralle 2

55130 Mainz

Tel.: 061 31/8 51 52 Fax: 0 61 31/83 51 98

Dr. Adina Voiculescu
Universitat Dusseldorf

Klinik ftr Nephrologie
Moorenstralle 5

40225 Dusseldorf

Tel.: 02 11/8 11 77 73
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Gernot Werther

Ministerium fuir Arbeit, Soziales und Gesundheit
des Landes Rheinland-Pfalz — Ref. 6326
BauhofstraRe 9

55116 Mainz

Tel.: 061 31/16-23 69 Fax: 0 61 31/16-44 71

Dr. Claus Wesslau

Deutsche Stiftung Organtransplantation
Organisationszentrale Berlin-Brandenburg
Saatwinkler Damm 11-12

13627 Berlin

Tel.: 0 30/34 67 04-0 Fax: 0 30/34 67 04-39

Dr. Manfred Zieger

Ministerium flir Frauen, Jugend, Familie und Gesundheit
des Landes NRW — Referat 111 A 6

Flrstenwall 25

40219 Disseldorf

Tel.: 02 11/8 55-32 39 Fax: 02 11/8 55-32 39

Dr. Stefan Zinn

Justus-Liebig-Universitat — Medizinische Klinik
Klinikstr. 36

35392 GielRen

Tel.: 06 41/9 94 23 66 Fax: 06 41/9 94 21 12
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In der Fachheftreihe ,Forschung und Praxis der Gesundheitsforderung” sind
bereits erschienen:

Band 1 — Standardisierung von Fragestellungen zum Rauchen

Ein Beitrag zur Qualitatssicherung in der Praventionsforschung von Klaus Riemann und
Uwe Gerber im Auftrag der BZgA,

Bestellnr.: 60 600 000

Band 2 — Geschlechtsbezogene Suchtprévention

Praxisansatze, Theorieentwicklung, Definitionen.

Abschlussbericht eines Forschungsprojekts von Peter Franzkowiak, Cornelia Helfferich
und Eva Weise im Auftrag der BZgA.

Bestellnr.: 60 602 000

Band 3 — Gesundheit von Kindern
Epidemiologische Grundlagen. Eine Expertentagung der BZgA.
Bestellnr.: 60 603 000

Band 4 — Préavention durch Angst?

Stand der Furchtappellforschung. Eine Expertise von Jirgen Barth und Jiirgen Bengel im
Auftrag der BZgA.

Bestellnr.: 60 604 000

Band 5 — Pravention des Ecstasykonsums

Empirische Forschungsergebnisse und Leitlinien. Dokumentation eines Statusseminars
der BZgA vom 15. bis 17. September 1997 in Bad Honnef.

Bestellnr.: 60 605 000

Band 6 — Was erhalt Menschen gesund?

Antonovskys Modell der Salutogenese — Diskussionsstand und Stellenwert. Eine Expertise
von Jirgen Bengel, Regine Strittmatter und Hildegard Willmann im Auftrag der BZgA.
Bestellnr.: 60 606 000

Band 7 — Starke Kinder brauchen starke Eltern
Familienbezogene Suchtpravention — Konzepte und Praxisheispiele.
Bestellnr.: 60 607 000

Band 8 — Evaluation — ein Instrument zur Qualitétssicherung in der
Gesundheitsforderung

Eine Expertise von Gerhard Christiansen, Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung,
im Auftrag der Europdischen Kommission.

Bestellnr.: 60 608 000
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