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Abstract

Seit dem 1. Juli 2007 ist das Transplantationsgesetz (TxG) in Kraft. Das Bundesamt fiir
Gesundheit (BAG) hat gemass Art. 55 TxG eine summative Evaluation in Auftrag gege-
ben, in der zunichst folgende Themenfelder betrachtet werden: die Information der Of-
fentlichkeit, die Todesfeststellung und die vorbereitenden medizinischen Massnahmen
(VMM), die Zuteilung der Organe und die Qualitét der Transplantationen. Die vorliegende
Evaluation hat untersucht, inwiefern die Umsetzung in der Praxis gesetzeskonform ist und
die gesetzlichen Ziele in diesen vier Themenfeldern erreicht werden. Die durchgefiihrten
empirischen Arbeiten zeigen, dass sich das Transplantationswesen in der Schweiz in den
vier Themenfeldern seit 2007 gut entwickelt hat. Die Akteure berlicksichtigen die Vorga-
ben und setzen sie entsprechend um. Es besteht Handlungsbedarf beziiglich verbindlicher
Regelung der Dauer der VMM vor dem Tod. Um die Zielerreichung des TxG zu optimie-
ren, sind vor allem Verbesserungen auf der strategischen und der operativen Ebene ange-
zeigt. Insbesondere sollten die Inhalte der Bevolkerungsinformation fiir bildungsfernere
Zielgruppen besser aufbereitet und die Anstrengungen zur Verbreitung der Information
verstarkt werden. Weiter sollte starker darauf geachtet werden, den Angehdrigen geni-
gend Zeit zwischen dem Entscheid flir einen Therapieabbruch und der Anfrage betreffend
Organspende einzurdumen und die Zustimmung zu den VMM explizit einzuholen. Die
Transplantationszentren sollten ihr VVorgehen bei der Beurteilung flr die Aufnahme in die
Warteliste und bei der Ablehnung von Organen weiter harmonisieren. Schliesslich wird
empfohlen, die Datengrundlagen fir die Beurteilung der Chancengleichheit bei Zuwei-
sungen zu den Transplantationszentren als auch fur die Beurteilung der Qualitat der Trans-
plantationen zu verbessern.

Schlisselworter: Evaluation, Transplantationsgesetz, Zielerreichung, Umsetzung, Bevol-

kerungsinformation, Todesfeststellung, vorbereitende medizinische Massnahmen, Organ-
zuteilung, Warteliste, Qualitat.
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Executive Summary

Ausgangslage und Ziele der Evaluation

Seit dem 1. Juli 2007 ist das Transplantationsgesetz (TxG) in Kraft. Das Bundesamt fir
Gesundheit (BAG) hat 2019 gemass Art. 55 TXG eine summative Evaluation in Auftrag
gegeben. Eine Gesamtbeurteilung der Wirkungen des TxG ist zurzeit nicht moglich, da
mehrere Revisionsprozesse im Gange sind und die Wirkungsentfaltung des 2013 einge-
fuhrten Aktionsplans «Mehr Organe flir Transplantationen» noch nicht abgeschlossen ist.
In Abgrenzung zu diesen laufenden Prozessen beschrénkt sich die vorliegende Evaluation
auf die vier Themenfelder Information der Offentlichkeit, Todesfeststellung und vorbe-
reitende medizinische Massnahmen (VMM), Zuteilung der Organe und Qualitat der
Transplantationen. Dabei liegt der Fokus auf Organtransplantationen und Organspende
von Verstorbenen.

Die Evaluation verfolgt zwei Ziele. Erstens soll Uberprift werden, ob die gesetzlichen
Ziele in diesen vier Themenfeldern erfullt werden. Zweitens soll beurteilt werden, ob de-
ren Umsetzung in der Praxis gesetzeskonform ist. Ausgehend von den Erkenntnissen sol-
len Empfehlungen fir allfallige Optimierungen der gesetzlichen Vorgaben und deren Um-
setzung in der Praxis formuliert werden.

Methodisches Vorgehen

Die Evaluation basiert auf einem breiten Spektrum an Datenquellen und der Kombination
von qualitativen und quantitativen Methoden (Triangulation). Pro Themenfeld bildete eine
Dokumentenanalyse jeweils den ersten Schritt der Erhebungen. Ergénzend wurden the-
menfeldspezifisch Datenauswertungen aufbereitet (Nutzungsstatistiken von Informations-
angeboten auf der Website des BAG und der Schulplattform kiknet.ch, die Schweizerische
Gesundheitsbefragung SGB, Auswertungen aus dem Swiss Organ Allocation System
SOAS, der Jahresbericht der Swiss Transplant Cohort Study STCS). Qualitativ wurden
zwischen April 2019 und Mai 2021 insgesamt 16 einzelne Experteninterviews durchge-
fuhrt (BAG, Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen
und -direktoren GDK, STCS, Schweizerischer Transplantierten Verein STV, vier nicht-
arztliche Fachpersonen aus Listing-Gremien in den Transplantationszentren sowie Ver-
tretende des Comité Médical des Comité National du Don d’Organes CNDO, der Natio-
nalen Zuteilungsstelle und funf Leitende der Organspendenetzwerke, Swisstransplant).
Zudem wurden vier Gruppeninterviews mit rund 30 Transplantationsmedizinern/-innen
der organspezifischen Arbeitsgruppen von Swisstransplant (Niere, Herz, Lunge und Le-
ber) realisiert. Mit flinf Lehrpersonen wurden vertiefende Gesprache gefihrt zu den Lehr-
materialien des Bundes im Rahmen der Bevélkerungsinformation sowie mit acht Ange-
hérigen von verstorbenen Organspendern/-innen zum Erleben der Abléufe bei der Todes-
feststellung und den vorbereitenden medizinischen Massnahmen. Von Juni bis August
2020 wurde eine Onlinebefragung bei rund 800 Mitarbeitenden in den 14 Entnahmespité-
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lern der Schweiz durchgefiihrt (arztliches und pflegerisches Personal auf Intensivstatio-
nen, Neurologen/-innen und Neuropddiater/-innen, die in die Todesfeststellung involviert
sind).

Resultate, Fazit und Empfehlungen

Insgesamt zeigt die Evaluation, dass sich das Transplantationswesen in der Schweiz in
den vier Themenfeldern seit 2007 gut entwickelt hat. Die Akteure berucksichtigen die
Vorgaben und setzen sie entsprechend um. Es besteht geringer Handlungsbedarf hinsicht-
lich einer Anpassung der gesetzlichen Grundlagen. Um die Zielerreichung zu optimieren,
sind jedoch Verbesserungen auf der strategischen und der operativen Ebene angezeigt.t

Themenfeld Information der Offentlichkeit

Fiur Bund und Kantone besteht ein gesetzlicher Auftrag zur Information der Offentlichkeit
(Art. 61 Abs. 1 TxG). Das BAG tragt die Hauptverantwortung fiir die Bevolkerungs-
information des Bundes, die Kantone haben ihre Informationsaktivitaten oft delegiert an
Swisstransplant und die Organspendenetzwerke. Die beurteilten Informationen des
Bundes (Website des BAG, Schulplattform kiknet.ch, Kampagne «Rede Uber
Organspende») erflillen die rechtlichen VVorgaben. Sie sind grundséatzlich geeignet, eine
mindliche oder schriftliche Willensdusserung vor allem bei interessierten Personen mit
héherer Bildung zu fordern. Die Ergebnisse der Evaluation weisen aber darauf hin, dass
die Bevolkerung noch nicht gentgend informiert ist. So haben 38 Prozent der
spendebereiten Personen gemass Ergebnissen der SGB ihren Willen nicht gedussert. Das
Spitalpersonal erlebt es eher selten, dass sich die Angehdérigen mit dem Thema
Organspende auseinandergesetzt haben und/oder den Willen des Verstorbenen kennen.
Zudem gibt es Hinweise, dass Personen mit tiefem Bildungsniveau oder anderem
kulturellem Hintergrund als dem schweizerischen bei der Information noch zu wenig im
Fokus waren. Die Kampagne «Rede Uber Organspende» verwendet zwar eine einfache
Sprache und gelungene Erklarvideos zum Spendeprozess und zur Willensdusserung,
jedoch nur in drei Landessprachen. Die fir einen informierten Entscheid notwendigen
weiterfiihrenden Informationen beispielsweise in der Broschiire der Kampagne und zu den
Zahlen und Fakten auf der Website des BAG stellen hohe Anspriiche an das
Leseverstdndnis. Das im Rahmen dieser Kampagne produzierte Erklarvideo zum
Spendeprozess ist ein guter Ansatzpunkt, um das komplexe Thema auf eine einfach
verstandliche Art darzustellen und einen informierten Entscheid zu begiinstigen.

Politische Ebene
Keine Empfehlung: Es gibt keinen Bedarf an einer Anpassung der gesetzlichen Grundla-
gen im Bereich der Information der Offentlichkeit.

Strategische Ebene

Empfehlung 1: Bevélkerungsinformation weiterentwickeln im Spannungsfeld von
guter Verstandlichkeit und Komplexitat der Thematik

Wir empfehlen dem BAG, die bisherigen Informationsaktivitéten weiterzufiihren und wei-
terzuentwickeln. Der Ansatz, die Informationen mit Hilfe von unterschiedlichen Formaten
an verschiedene Zielgruppen rational und emotional zu vermitteln, wird als grundsatzlich
geeignet beurteilt.

Das BAG sollte die Bevolkerungsinformation aber kiinftig noch stérker auf Personen mit
tiefem Bildungsniveau und anderem kulturellem Hintergrund als dem schweizerischen

1 Im Anhang A 8 des Schlussberichts der Evaluation sind thematische Riickmeldungen aus der

Begleitgruppe aufgefuhrt, die nicht im Fokus des Berichts stehen aber ggf. bei der Weiterent-
wicklung der Transplantationsgesetzgebung bertcksichtigt werden kénnten.
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ausrichten und den informierten Entscheid breiter fordern. Die Kampagne des BAG mit
bisherigem Fokus «lber Organspende reden» sollte deshalb neu (iber einen Anstoss zur
Willenséusserung hinausgehen.

Aus Sicht der Evaluation ist es lohnenswert, falls noch nicht geschehen, sich innerhalb des
BAG nach Good-Practice-Beispielen zur Kommunikation komplexer Themen umzuse-
hen. Es durfte eine Reihe von Themenfeldern geben, die sich mit &hnlichen Herausforde-
rungen bei der Kommunikation beschéftigen (z. B. Strategie Antibiotikaresistenzen) und
allenfalls gute Lésungen gefunden haben. Auch kénnen mdglicherweise aktuelle Erfah-
rungen aus der Kommunikation komplexer Zusammenhénge (z. B. mRNA-Impfstoffe) im
Verlaufe der Covid-Pandemie von Nutzen sein. Fir schriftliche Materialien konnte die
Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung in Deutschland als Inspirationsquelle her-
angezogen werden, um explizit Informationen zur Organspende in einfacher Sprache und
fur verschiedene Bevdlkerungsgruppen zur Verfiigung zu stellen.?

Operative Ebene

Empfehlung 2: Verbreitung und Sichtbarkeit der Bevélkerungsinformation
verstarken

Wir empfehlen dem BAG, die Reichweite der Kampagne zu erhéhen (z. B. Videos (iber
Monitore im 6ffentlichen Verkehr oder im Wartebereich von Arztpraxen). Die Verwen-
dung von QR-Codes auf Papiermaterialien wie Plakaten und Aufklebern sollte gepruft
werden, um einfach eine Verbindung zu weiterfihrenden Informationen im Internet her-
zustellen.

Weiter sollen wichtige Elemente der Bevolkerungsinformation, zum Beispiel die Erkldr-
videos, zusétzlich in die haufigsten Sprachen der in der Schweiz ansassigen Migrations-
bevélkerung ubersetzt werden (Englisch, Portugiesisch, Albanisch, Serbisch/Kroatisch,
Spanisch).

Wir empfehlen dem BAG zudem, die Schulplattform kiknet.ch bei den Lehrpersonen bes-
ser bekannt zu machen. Mdglicherweise kann dazu auf die Zusammenarbeit des BAG mit
dem Portal éducation 212 aufgebaut werden.

Aus Sicht der Evaluation stellt sich zudem die Frage, ob es ein Hindernis ist, dass sowohl
Swisstransplant als auch das BAG Lehrmaterialien fur Schulerinnen und Schiler ab
16 Jahren (Sek I1) zur Verfugung stellen. Wir empfehlen dem BAG und Swisstransplant
daher, zu prifen, inwiefern hier Doppelspurigkeiten bestehen und ob es nicht zielfuhren-
der ist, den Lehrpersonen eine einzige Informationsquelle zur Verfugung zu stellen.

Themenfeld Todesfeststellung und vorbereitende medizinische Massnahmen (VMM)
Das Ziel des Transplantationsgesetzes der Gewahrleistung der Menschenwiirde wird in
den rechtlich verbindlichen Punkten der Richtlinien der Schweizerischen Akademie der
Medizinischen Wissenschaften (SAMW) zur Feststellung des Todes und Vorbereitung der
Organentnahme aus dem Jahr 2017 abgedeckt. Die Umsetzung der Prozesse zur Todes-
feststellung erfolgt geméss den VVorgaben. Es gibt keine Hinweise, dass zusatzliche Rege-
lungen flr Spenden nach anhaltendem Kreislaufstillstand (Donation after circulatory
death DCD) notwendig sind. Allerdings gibt es in der Praxis manchmal Unklarheiten, wie

https://www.organspende-info.de/leichte-sprache.html, Zugriff am 28.7.2021. Materialien in ver-

schiedenen Sprachen werden mittels Kulturiibersetzung und Einbezug von Mitgliedern der Ziel-
gruppen zusammen erarbeitet.
3 https://iwww.education21.ch/de, Zugriff am 18.10.2021.
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die palliative Versorgung von Sterbenden bei DCD umzusetzen ist, und eine weitere KI&-
rung scheint notwendig zu sein. Insgesamt zeigen sich in der Praxis aus Sicht der Fach-
personen und Angehérigen besondere Herausforderungen bei den folgenden ethisch und
rechtlich relevanten Themen: bei der Begrenzung der Dauer der VMM vor dem Tod, bei
der kurzen Zeit zwischen dem Entscheid zum Therapieabbruch und der Zustimmung zur
Organspende sowie beim expliziten Einholen der Zustimmung zu den VMM. Diese The-
men sind zwar in den standesrechtlichen Bereichen der SAMW-Richtlinien und den zu-
gehdrigen Hinweisen fur die Praxis aufgegriffen, sind aber nicht Bestandteil der rechtlich
verbindlichen Protokolle und Prozesse (Flowcharts, Anhdnge G und F). Auffallend ist,
dass im rechtlich nicht verbindlichen Teil der SAMW-Richtlinien und im TxG der Begriff
der vorbereitenden medizinischen Massnahmen unterschiedlich definiert ist.

Politische Ebene

Empfehlung 3: Verbindliche Regelung der Dauer der VMM vor dem Tod

Wir empfehlen dem BAG, unter Einbezug der SAMW und des CNDO, die Begrenzung
der Dauer der VMM vor dem Tod, analog zur Limitierung der Dauer der VMM nach dem
Tod, verbindlich zu regeln. Hintergrund ist, dass die VMM vor dem Tod einen Eingriff in
die korperliche Integritat der Organspender/-innen darstellen, der lediglich den Organ-
empféngern/-innen dient. Zudem haben die Erhebungen gezeigt, dass eine unklare, lange
Wartedauer bis zur Feststellung des Hirntods sowohl fiir das medizinische Personal als
auch fur die Angehdrigen &usserst belastend ist. Zurzeit sieht die Transplantationsgesetz-
gebung nur eine Limitierung der Dauer der vorbereitenden medizinischen Massnahmen
nach dem Tod vor (Art. 8 TxV), fur die Dauer der VMM vor dem Tod gibt es keine recht-
lichen VVorgaben. Dieser Aspekt ist fir die Umsetzung relevant.

Strategische Ebene

Empfehlung 4: Respektierung der Anliegen von Angehdrigen verbessern (Verarbei-
tung Entscheid Therapieabbruch, Einholen der Zustimmung fir VMM)

Wir empfehlen, dass Swisstransplant die Beriicksichtigung folgender zwei Punkte in der
Umsetzung noch besser fordert:

— Bedurfnis der Angehdrigen, genligend Zeit zu haben, um den Entscheid betreffend
Therapieabbruch so weit zu verarbeiten, dass sie einen informierten Entscheid beziig-
lich Organspende treffen kénnen.

— Bericksichtigung der Herausforderung, dass die Zustimmung der Angehdérigen zu den
VMM explizit eingeholt werden muss.

Die Evaluation hat gezeigt, dass die Angehdrigen nicht immer geniigend Zeit haben, bevor
sie einen informierten Entscheid bezuglich Organspende treffen. Dies ware aber wichtig,
um die Aufnahmeféhigkeit flr Informationen zur Organspende sicherzustellen. Die Ver-
antwortung flr diesen Entscheid kann flr die Angehdrigen traumatisch sein. Um der Be-
lastung zu begegnen, kann es hilfreich sein, den Angehdrigen eine Informationsbroschire
zur Verfiugung zu stellen, in der sie im Nachgang nochmals Antworten auf relevante Fra-
gen zur Organspende aus Sicht von Angehdrigen nachlesen kdnnen. Zweitens gibt es Hin-
weise, dass die gesetzlich vorgeschriebene Zustimmung der Angehorigen zu den VMM
nicht in jedem Fall explizit eingeholt wird. Aus Sicht der Evaluation ist es sehr herausfor-
dernd, diesen Anliegen in der Praxis gerecht zu werden. Daher schlagen wir vor, diesen
zum Beispiel im Rahmen von Weiterbildungen wie der Zertifizierung «Schweizerische/-r
Experte/-in Organspendeprozess» oder im Rahmen des Swiss Donation Pathway verstérkt
Rechnung zu tragen.

Themenfeld Zuteilung der Organe
Die Evaluation hat keine systematischen Probleme beziiglich Diskriminierung bei der Or-
ganzuteilung festgestellt ab dem Zeitpunkt der Aufnahme in die Warteliste. Aufgrund
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punktueller Hinweise aus den Interviews kann nicht ausgeschlossen werden, dass es vor-
her, bei der Zuweisung zu den Transplantationszentren, zu Ungleichheiten kommt.

Das Transplantationsgesetz hat den Transplantationszentren bewusst Entscheidungsspiel-
raum bei der Umsetzung gelassen. Daher gibt es Unterschiede zwischen den Zentren, diese
stellen aber per se keinen Widerspruch zu den gesetzlichen Vorgaben dar. Aus ethischer
Sicht bietet die Beurteilung der Adhérenz von potenziellen Organempfangern/-innen Dis-
kriminierungspotenzial. Das BAG hat Einblick in die Allokationsentscheide im SOAS und
Uberpriift diese regelmdssig. Zudem tberwacht das BAG die Aspekte der Organzuteilung
im Rahmen der Teilnahme an den Inspektionen der Transplantationszentren durch Swiss-
medic. In den Bereichen, in denen die Transplantationsmedizin einen gewissen Ermes-
sensspielraum hat — Aufnahme in die Warteliste, Vergabe des Status «voriibergehende
Kontraindikation», Ablehnung von Organen —, haben Swisstransplant und die organspe-
zifischen Arbeitsgruppen die Harmonisierung der Praktiken vorangetrieben. Sie pflegen
einen funktionierenden Austausch der verschiedenen Zentren in den Arbeitsgruppen. In
den letzten Jahren hat eine deutliche Verbesserung der Zusammenarbeit zwischen den
Zentren stattgefunden. Trotzdem gibt es Bedarf an einer weiteren Annéherung. Aus ethi-
scher Sicht zahlt hierzu insbesondere die Beurteilung der Adhérenz beispielsweise bei Pa-
tienten und Patientinnen mit Abhéangigkeitsverhalten.

Politische Ebene
Keine Empfehlung: Es gibt keinen Bedarf an einer Anpassung der gesetzlichen Grundla-
gen im Bereich der Zuteilung der Organe.

Strategische Ebene

Empfehlung 5: Harmonisierung des Vorgehens in den Transplantationszentren
durch kooperativen Ansatz vorantreiben

Wir empfehlen, dass die Fachleute bei Swisstransplant und in den organspezifischen Ar-
beitsgruppen weiter daran arbeiten, die Praktiken bei der Aufnahme in die Warteliste und
bei der Ablehnung von Organen anzunédhern.* Zwar stellen die Unterschiede zwischen den
Zentren keinen Widerspruch zu den gesetzlichen Vorgaben dar. Mit Blick auf das Nicht-
diskriminierungsziel des TxG sollte aber durch Absprachen in den Arbeitsgruppen eine
weitere Harmonisierung der Praktiken in den Transplantationszentren angestrebt werden.
Dabei sollte insbesondere auch die Beurteilung von Abhéngigkeitsverhalten von Patienten
und Patientinnen Beachtung finden.

Swisstransplant und die organspezifischen Arbeitsgruppen sollen ihre diesbeziglichen
Anstrengungen und Fortschritte gegentiber dem BAG als Kontrollinstanz regelméssig
nachweisen (z. B. im Rahmen der j&hrlichen Berichterstattung an das BAG).

Operative Ebene

Empfehlung 6: Verbesserung der Datengrundlagen fir die Beurteilung der
Chancengleichheit beim Zugang prifen

Wir empfehlen dem BAG, zu prifen, inwiefern eine vertiefende Studie zur Zuweisung an
die Transplantationszentren Handlungsbedarf im Hinblick auf das Ziel der Nicht-
diskriminierung aufzeigen konnte. Gegebenenfalls kénnte eine solche Studie Ansatz-
punkte far allfallige Verbesserungen liefern (z. B. beziiglich besonders betroffener Patien-
tengruppen oder Regionen). Die Zuweisung an die Transplantationszentren ist wichtig,

4 Bei der Ablehnung von Organen sind der aktuelle Gesundheitszustand des vorgesehenen
Organempféangers und der vorgesehenen Organempféangerin sowie die Expertise des Transplan-
tationsteams wichtige Einflussfaktoren fur den Entscheid in der jeweiligen Situation.
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weil es sich um den allerersten Schritt fir den Zugang zur Warteliste und damit fir eine
chancengleiche Zuteilung handelt.

Themenfeld Qualitat der Transplantationen

Die Veroffentlichung der gesetzlich vorgegebenen Daten zur Qualitat (Art. 20 TxV) er-
folgt im Rahmen der Swiss Transplant Cohort Study (STCS). Die STCS wird vom
Schweizerischen Nationalfonds (SNF), von Unimedsuisse und den Transplantationszen-
tren finanziert. Die Erfassung der Daten ist mit einem grossen finanziellen und zeitlichen
Aufwand fir alle Beteiligten verbunden. Bei den Transplantationsmedizinern/-innen ist
die STCS breit akzeptiert, wobei sich die Nutzung der Daten zurzeit primér auf die For-
schung beschrankt. Im Rahmen der Outcome-Forschung kann die STCS grundsétzlich zur
Beurteilung der Qualitat und damit indirekt zu Qualitatsverbesserungen in den Transplan-
tationszentren beitragen. Direkt kdnnen die Daten aktuell nicht fir die zeitnahe Beurtei-
lung der Qualitét, fur Qualitatsverbesserungen in den Transplantationszentren und fir die
Information interessierter Kreise (z. B. Parlamentarier/-innen) genutzt werden.

Fur diese Zwecke miissten vor allem die Daten zu den Organempféangern/-innen und zu
den Organspendern/-innen verknupft werden und Informationen zum Zustand der Organ-
empfénger/-innen vor der Transplantation einbezogen werden. Die Nutzung der Daten
durch die klinische Praxis wird zudem dadurch behindert, dass die Daten fir die Trans-
plantationszentren nicht zeitnah zugénglich sind und teilweise fir sie wichtige Merkmale
fehlen. Aus Sicht der Evaluation entspricht es der Absicht des Gesetzgebers, dass die Da-
ten auch in der Praxis Nutzen stiften und der interessierten Offentlichkeit zur Verfiigung
stehen sollen, wenn er die Transplantationszentren zur regelméssigen Veroffentlichung
der Ergebnisse der Transplantationen nach einheitlichen Kriterien verpflichtet (Art. 27
Abs. 3 TXG; Art. 20 Abs. 2 TxV).

Strategische Ebene (ggf. politische Ebene)

Empfehlung 7: Mdglichkeiten zur Verknupfung von Daten aus SOAS und STCS
prifen

Wir empfehlen, dass die Transplantationszentren und die Arbeitsgruppen Swisstransplant
unter Einbezug der Geschaftsstelle Swisstransplant zuhanden des BAG ihr Anliegen und
die Ziele fur eine Verknupfung von Daten aus dem SOAS und der STCS konkretisieren.
Dies dient der Klarung, inwiefern dadurch die Nutzung der Daten zur Beurteilung der
Qualitat konkret verbessert werden kann und welche Voraussetzungen dafur nétig waren.

Darauf aufbauend sollte das BAG, in Zusammenarbeit mit der STCS, die notwendigen
gesetzlichen Grundlagen fir die Verknipfung der Daten der STCS mit den Daten des
SOAS prufen.

Strategische Ebene

Empfehlung 8: Praxisrelevanz der STCS verbessern

Wir empfehlen, dass Vertretende der STCS mit dem Comité Médical und gegebenenfalls
weiteren Vertretenden von Swisstransplant eine Arbeitsgruppe bilden, um die Praxisrele-
vanz der STCS zu verbessern und die Daten so aufzubereiten, dass sie fur die Qualitatssi-
cherung und -verbesserung in den Transplantationszentren und zur Information der inte-
ressierten Offentlichkeit genutzt werden kénnen.

Zudem sollte das BAG zusammen mit dieser Arbeitsgruppe die Aussagekraft der in der
Transplantationsverordnung festgehaltenen Vorgaben zur Publikation der Ergebnisse der
Transplantationen prifen. Insbesondere sollte abgeklart werden, ob und gegebenenfalls
welche Vorgaben zur Erfassung der Lebensqualitat in die Verordnung integriert werden
sollen.

Summative Evaluation des TxG (1. Etappe) 13
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1.1 Ausgangslage und Ziele der Evaluation

Seit dem 1. Juli 2007 ist das Transplantationsgesetz (TxG) in Kraft. Das BAG ist gesetz-
lich verpflichtet, den Vollzug und die Wirkungen dieses Gesetzes zu evaluieren (Art. 55
TxG). Zu diesem Zweck fand zwischen 2007 und 2009 eine formative Evaluation statt.
Nach Uber zehn Jahren seit Inkrafttreten soll das TxG nun im Rahmen einer externen sum-
mativen Evaluation beurteilt werden.

Eine Gesamtbeurteilung des TG ist zurzeit nicht mdglich, da mehrere Revisionsprozesse
im Gange sind® und die Wirkungsentfaltung des 2013 eingefiihrten Aktionsplans «Mehr
Organe flr Transplantationen» noch nicht abgeschlossen ist. Zudem hat der Nationalrat
am 5. Mai 2021 der vom Bundesrat vorgeschlagenen Anderung des Transplantationsge-
setzes zur Einfiihrung der erweiterten Widerspruchsldsung zugestimmt. Es handelt sich
dabei um den indirekten Gegenvorschlag des Bundesrats zur Volksinitiative «Organ-
spende férdern — Leben rettens.

In Abgrenzung zu diesen laufenden Prozessen beschrénkt sich die vorliegende Evaluation
auf die vier Themenfelder Information der Offentlichkeit, Todesfeststellung und vorbe-
reitende medizinische Massnahmen, Zuteilung der Organe und Qualitét der Transplanta-
tionen. Dabei liegt der Fokus auf der Spende und Transplantation von Organen Verstor-
bener.

Die Evaluation verfolgt zwei Ziele:

— Erstens soll Gberprift werden, ob die gesetzlichen Ziele in diesen vier Themenfeldern
erfullt werden.

— Zweitens soll beurteilt werden, ob die Umsetzung in der Praxis gesetzeskonform ist.
Ausgehend von den Erkenntnissen sollen Empfehlungen fiir die Optimierung der ge-
setzlichen Vorgaben und deren Umsetzung in der Praxis formuliert werden.

1.2 Evaluationsgegenstand und Fragestellungen

Das Rahmenkonzept zur ersten Etappe der Evaluation® beschreibt als Evaluationsgegen-
stand das TxG und seine Umsetzung. Spezifische Inhalte in der ersten Etappe sind die vier
Themenfelder Information der Offentlichkeit, Todesfeststellung und vorbereitende medi-
zinische Massnahmen, Zuteilung der Organe und Qualitat der Transplantationen. Im Fo-
kus stehen Organspenden von verstorbenen Personen. Lebendspenden und Spenden von

5 Beispielsweise lief von Mai bis September 2021 die Vernehmlassung zur Teilrevision des TxG.
Die Vorlage sieht vor, gewisse Vorgaben neu auf Gesetzesstufe statt wie bisher auf Verord-
nungsstufe zu verankern (Datenschutz, Uberkreuz-Lebendspende). Zudem wird eine neue Mel-
depflicht fir schwerwiegende unerwiinschte Ereignisse und Reaktionen eingefuhrt und der Voll-
zug optimiert. Fur Details siehe http://www.bag.admin.ch/teilrevision-txg, Zugriff am 22.7.2021.

Wiedenmayer/Rogivue 2019.
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Zellen und Geweben werden nicht betrachtet. Ausgehend vom bereits bestehende Wir-
kungsmodell zum Transplantationsgesetz” wurde in Absprache mit der Auftraggeberin ein
Wirkungsmodell fiir die vorliegende Evaluation erstellt und die Fragestellungen der Eva-
luation in dieses Wirkungsmodell iberfiihrt (vgl. Darstellung D 1.1). Dies diente als kon-

zeptionelle Grundlage fir die Evaluation.

D 1.1: Evaluationsgegenstande und Fragestellungen

Konzept

‘ Massnahmen TxG

‘ Leistungen

‘ Erwiinschte Wirkungen

‘ Ziele

Themenfeld 1 -
Information der
Offentlichkeit

Wie wird die Offentlichkeit durch den
Bund und die Kantone tber die Belange
der Transplantationsmedizin informiert?

Welchen Nutzen zieht das medizinische Personal
aus der Bevolkerungsinformation des Bundes
und der Kantone bei den Gespréchen mit

Wie wirkt sich die Information der
Offentlichkeit auf die Auseinander-
setzung mit dem Thema, die

(Art. 61 TXG) — Erfiillen die bereitgestellten Angehbrigen? Einstellung zur Organspende und das
Informationen die bundesrechtlichen Verhalten der Bevolkerung aus?
Vorgaben in Artikel 61 des
Transplantationsgesetzes?

Themenfeld 2 — Erfullt die Umsetzung der gesetzlich — In welcher Weise werden die gesetzlich — Wie erleben die Angehérigen

Todesfeststellung
und vorbereitende
medizinische
Massnahmen

(Art. 9 und 10 TxG,
Art. 7 und 8a TxV)

verbindlichen Punkte der Standesregeln
die Ziele des Transplantationsgesetzes
(v. a. die Gewahrleistung der
Menschenwiirde)?

verbindlichen Punkte der Standesregeln in der
Praxis umgesetzt?

Welche Ahnlichkeiten und Unterschiede gibt es
diesbeziglich in den Prozessen der Spitéler bei
DBD und DCD?

Wie erleben und beurteilen die Fachpersonen die
praktische Umsetzung der gesetzlich
verbindlichen Punkte der Standesregeln?

potenzieller Organspender/-innen die
praktische Umsetzung der gesetzlich
verbindlichen Punkte der
Standesregeln inshesondere im
Hinblick auf die Gewéhrleistung der
Menschenwiirde?

Welche Unterschiede gibt es
diesbeziiglich bei DBD und DCD?

Themenfeld 3
Zuteilung von
Organen

(Art. 16-23 TxG)

Wie gestaltet sich die Organzuteilung
(Aufnahme in Warteliste, Status
«voriibergehende Kontraindikation»,
Allokation der Organe)?

Erfillt die praktische Anwendung der gesetzlich
vorgegebenen Kriterien fir die Aufnahme in die
Warteliste Ziel und Zweck der Transplantations-
gesetzgebung (Art. 3 OZV, Art. 3 OZV EDI)?
Welche Unterschiede gibt es diesbeziiglich
zwischen Organen mit Herkunft DBD und DCD?

Wie beurteilen die Organempfanger-
innen und -empféanger die praktische
Anwendung der gesetzlich
vorgegebenen Kriterien im Hinblick
auf die Chancengleichheit bei der
Organzuteilung?

Themenfeld 4 -
Qualitat der
Transplantationen

(Art. 27 TXG)

Welche Daten und Informationen zur
Qualitat von Transplantationen werden
verbffentlicht?

Sind die zur Verfuigung stehenden Auswertungen
zweckmassig, um einen Verbesserungsprozess
zu unterstiitzen?

Wie ist die Qualitat der in der Schweiz
erfolgten Transplantationen zu
beurteilen?

Bevélkerung vertraut
der Gesetzgebung zum
Transplantationswesen.

Organe, Gewebe und
Zellen stehen zur
Verfagung.

Rechtssicherheit im
Transplantationswesen
ist gewahrleistet,
Missbrauch verhindert.

Chancengleichheit bei
der Organzuteilung ist
gewahrleistet
(Nichtdiskriminierung,
«Gerechtigkeit»).

Qualitat der
Transplantationen ist
gesichert.

¥

Ubergeordneter
Schutzzweck
Menschenwirde,
Personlichkeit und
Gesundheit der
Bevodlkerung sind
geschitzt.

Quelle: Darstellung Interface.

Legende: TxG = Transplantationsgesetz, OZV = Organzuteilungsverordnung, OZV EDI = Organzuteilungsverordnung EDI,

DBD = Spende nach primérer Hirnschadigung, DCD = Spende nach anhaltendem Kreislaufstillstand.

Zu jedem Themenfeld werden Fragen bezlglich der Umsetzung der gesetzlichen Mass-
nahmen, der Reaktionsweise der von den Massnahmen angesprochenen Politikadressaten
sowie der Wirkungen im Hinblick auf die Ziele des TxG untersucht. In Kapitel 6 werden
die Fragestellungen entlang der vier Themenfelder beantwortet, Schlussfolgerungen dar-
aus gezogen und Empfehlungen beziiglich Notwendigkeit zur Anpassung des Transplan-
tationsgesetzes sowie zum Optimierungsbedarf bei der Umsetzung formuliert.

1.3 Methodisches Vorgehen

Die Evaluation basiert auf einem breiten Spektrum an Datenquellen und der Kombination
von qualitativen und quantitativen Methoden (Triangulation). Es wurde auf verfiighare
Informationen aufgebaut und gezielt eigene Erhebungen durchgefiihrt. Das Vorgehen ein-
schliesslich Zeitplan wurde mit der Steuergruppe im BAG und der Begleitgruppe abge-
stimmt und in einem internen Detailkonzept festgehalten. Darstellung D 1.2 zeigt einen
Uberblick tiber die Datenquellen pro Themenfeld. Weiterfiihrende Details finden sich im
Anhang.

7 De Rocchi/von Stokar 2018.
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D 1.2: Datenquellen der Evaluation

Themenfeld und Methodik

Details zu den Datenquellen

Information der Offentlichkeit

Dokumentenanalyse®

Auswertung verflugbarer
Daten

Aufbereitung verfugbarer
Auswertungen

Qualitative Interviews

Onlinebefragung Spital-
personal

Systematische Inhaltsanalyse von drei Informationsangeboten des Bundes: Website des BAG,
Schulplattform kiknet.ch und Kampagne «Rede Uber Organspende». Die Auswahl der auszuwerten-
den Informationsangebote erfolgte in Absprache mit der Auftraggeberin, die Informationsmaterialien
der Kantone oder von Swisstransplant waren nicht Gegenstand der Analyse.

Analyse der gesetzlichen Grundlagen.

Nutzungsstatistiken Website des BAG, Lernumgebung «Transplantation verstehen» 2007-2009/
Schulplattform kiknet.ch ab 2014

SGB (2007, 2012, 2017)
Wirkungsmessung Kampagne «Leben ist teilen» (2016-2018)

Experteninterviews (GDK, fuinf Netzwerkleitende); August 2019 bis Februar 2020
Interviews funf Lehrpersonen (Sekundarstufe 1l und Tertiarstufe); Juni bis August 2020

in 14 Entnahmespitélern; Juni bis August 2020
Personal der Intensivstationen (Arzteschaft, Pflegefachpersonen), Neurologen/-innen und Neuropé-
diater/-innen, die in die Todesfeststellung involviert sind, n = 811

Todesfeststellung und vorbereitende medizinische Massnahmen

Dokumentenanalyse

Qualitative Interviews

Onlinebefragung Spital-
personal

Analyse der gesetzlichen Grundlagen sowie der SAMW-Richtlinien zur Feststellung des Todes im
Hinblick auf Organtransplantationen und Vorbereitung der Organentnahme
Wissenschaftliche Literatur zum Erleben von Angehérigen und Fachpersonal

Experteninterviews (Comité National du Don d’Organes [CNDO], funf Netzwerkleitende); August
2019 bis Februar 2020

Gesprache mit acht Angehdrigen verstorbener Organspender/-innen (vier deutsch, vier franzo-
sisch); Januar 2021

in 14 Entnahmespitalern; Juni bis August 2020
Personal der Intensivstationen (Arzteschaft, Pflegefachpersonen), Neurologen/-innen und Neuropé-
diater/-innen, die in die Todesfeststellung involviert sind, n = 811

Zuteilung der Organe

Dokumentenanalyse

Aufbereitung verfugbarer
Auswertungen

Qualitative Interviews

Analyse der gesetzlichen Grundlagen sowie des Implementierungsleitfadens SOAS

Swiss Organ Allocation System (SOAS) 2007-2019 (BAG)

Experteninterviews (BAG, Comité Médical, Swisstransplant, vier nichtarztliche Fachpersonen aus
Listing-Gremien in den Transplantationszentren, STV); Juni 2019 bis Mai 2021
Gruppeninterviews mit rund 30 Transplantationsmedizinern/-innen der vier organspezifischen Ar-
beitsgruppen von Swisstransplant (Niere, Herz, Lunge und Leber); Mai 2021

8  Details und Links zu den Informationsangeboten finden sich im Anhang A 1. Gemass Detailkon-

zept der Evaluation wurde die Dokumentenanalyse zum Themenfeld Information der Offentlich-
keit im August 2020 abgeschlossen.
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Themenfeld und Methodik  Details zu den Datenquellen

Qualitat der Transplantationen

Dokumentenanalyse — Analyse der gesetzlichen Grundlagen sowie des Implementierungsleitfadens SOAS

Aufbereitung verfligbarer Swiss Transplant Cohort Study (STCS) 2019

Auswertungen

Quialitative Interviews - August 2019 bis Mai 2021
— Experteninterviews (BAG, Comité Médical, Swisstransplant, vier nichtarztliche Fachpersonen aus
Listing-Gremien in den Transplantationszentren, STV); Juni 2019 bis Mai 2021
— Gruppeninterviews mit rund 30 Transplantationsmedizinern/-innen der vier organspezifischen Ar-
beitsgruppen von Swisstransplant (Niere, Herz, Lunge und Leber); Mai 2021

Legende: SGB = Schweizerische Gesundheitsbefragung, SOAS = Swiss Organ Allocation System, STCS = Swiss Transplant Cohort
Study, STV = Schweizerischer Transplantierten Verein; OZV = Organzuteilungsverordnung (SR 810.212.4), OZV EDI = Organzutei-
lungsverordnung EDI (SR 810.212.41); SAMW = Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften, BAG = Bundesamt
fur Gesundheit, DNDO = Comité National du Don d’Organes.

Pro Themenfeld bildete eine Dokumentenanalyse jeweils den ersten Schritt der Erhebun-
gen. Im Themenfeld Information der Bevdélkerung wurden zusétzlich ausgewéhlte Infor-
mationsmaterialien systematisch auf Inhalte, Verstiandlichkeit, Uberzeugungswirkung und
Orientierung an Zielgruppen analysiert (Details zur Methodik siehe Anhang A 3). Ergén-
zend wurden themenfeldspezifisch quantitative Datenauswertungen aufbereitet (z. B. Nut-
zungsstatistiken, Schweizerische Gesundheitsbefragung). Qualitativ wurden zwischen
April 2019 und Mai 2021 insgesamt 16 Experteninterviews realisiert sowie vier Gruppen-
interviews mit rund 30 Transplantationsmedizinern/-innen der organspezifischen Arbeits-
gruppen von Swisstransplant. Zudem wurden vertiefende Gesprache gefiihrt mit funf
Lehrpersonen zu den Lehrmaterialien des Bundes sowie mit acht Angehérigen von ver-
storbenen Organspendern/-innen zum Erleben der Ablaufe bei der Todesfeststellung und
den vorbereitenden medizinischen Massnahmen. Bei der Auswahl der Interviewpart-
ner/-innen der Expertengesprache wurden die wichtigsten Akteursgruppen berticksichtigt.

Aufbauend auf den Erkenntnissen aus den relevanten Experteninterviews wurde von Juni
bis August 2020 eine Onlinebefragung bei rund 800 Mitarbeitenden in den 14 Entnahme-
spitdlern der Schweiz durchgefiihrt. Angeschrieben wurden via Leitende der Organspen-
denetzwerke alle Arzte/-innen und Pflegefachpersonen der Intensivstationen sowie Neu-
rologen/-innen und Neuropédiater/-innen, die an der Todesfeststellung beteiligt sind. Der
Rucklauf betrug 28 Prozent (811 von 2943). Es handelte sich mehrheitlich um erfahrene
Fachpersonen (60% mehr als zehn Jahre Berufserfahrung) aus dem Bereich der Erwach-
senenmedizin (87%). Zwei Drittel waren Pflegefachpersonen (67%), ein Viertel
Arzte/-innen auf Intensivstationen (25%) und 54 Arzte/-innen waren aus der Neurologie
(7%). Die personliche Einstellung gegeniiber der Organspende war hauptséchlich positiv
(DBD 86%, DCD 79%). Die sprachregionale Verteilung entspricht in etwa der Verteilung
der Hauptsprachen der stdndigen Wohnbevélkerung in der Schweiz: zwei Drittel Deutsch-
schweiz (64%), knappes Drittel lateinische Schweiz (28%)°. Weitere Informationen fin-
den sich in Anhang A 6.

Die Beurteilung der Evaluationsgegensténde erfolgte in erster Linie auf der Basis von
Soll-1st-Vergleichen. Dabei wurde untersucht, ob und in welchem Umfang die Ziele, die

9 62% Hauptsprache Deutsch oder Schweizerdeutsch, 23% Franzosisch, 8% Italienisch (Bundes-

amt fUr Statistik 2019).
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der Gesetzgeber mit dem TxG und den Verordnungen in den von der Evaluation unter-
suchten Themenfeldern anvisierte, auch erreicht wurden und die Umsetzung entsprechend
den Vorgaben erfolgt.1° Die Empfehlungen werden basierend auf der Synthese der empi-
rischen Ergebnisse abgeleitet und mit der Steuergruppe und der Begleitgruppe diskutiert.

1.4 Dank

Wir danken allen Beteiligten fir die Unterstiitzung bei der Erarbeitung dieses Berichts.
Ein ganz besonderer Dank gilt den Angehdrigen von Organspenderinnen und Organspen-
dern, die es auf sich genommen haben, ihr Erleben rund um den plétzlichen Tod ihrer
Angehorigen mit uns zu teilen. Weiterhin danken wir besonders dem Personal der Inten-
sivstationen und aus der Neurologie in den Entnahmespitalern, die sich mitten in der
Corona-Pandemie Zeit fiir die Beantwortung der Onlinebefragung genommen haben.

10 gager et al. 2021.

Summative Evaluation des TxG (1. Etappe) 19



INTERFACE

A W W W WA Y
A W W W WA N

2. Information der Offentlichkei
1
1
|

\N N2 27 ¢
\ 7 ¢ 7 v

I VNN NV 2 272 v
11
1P 11

20

Summative Evaluation des TxG (1. Etappe)



INTERFACE

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse im Themenfeld Information der Offentlichkeit
beschrieben. Informationen zur Fragestellung und Methodik sind in Kapitel 0 sowie im
Anhang aufgefhrt.

2.1 Kontext und Akteure

Basierend auf der Dokumentenanalyse und Experteninterviews mit je einem Vertretenden
der GDK und von Swisstransplant sowie mit flinf Netzwerkleitenden zeigt die Darstellung
D 2.1 auf, wie der Bund und die Kantone uber das Transplantationswesen und die Organ-
spende informieren.

D 2.1: Akteure der Bevdlkerungsinformation

Kantone
Dialog «Nationale PLDO CHM
Gesundheitspolitik»»
Aktionsplan «Mehr Organe» Swisstransplant DCA

Bund/BAG
LU NOO

Quelle: Darstellung Interface basierend auf Dokumentenanalyse und Interviews mit Experten/-innen.
Legende: PLDO = Programme Latin du Don d’Organes, CHM = Organspendenetzwerk Schweiz Mitte, DCA = Donor Care Associa-
tion, NOO = Netzwerk Organspende Ostschweiz, LU = Netzwerk Organspende Luzern.

Die zentrale Rolle in der Bevdlkerungsinformation nimmt der Bund respektive das Bun-
desamt fiir Gesundheit (BAG) ein. Das BAG vermittelt Informationen (ber drei Kanale:

— Website des BAG: Auf seiner Website stellt das BAG Informationen zur Spende und
Transplantation von Organen, Geweben und Zellen zur Verfiigung. Zwischen 2007
und 2016 wurden diese Informationen uber ein spezifisches Transplantationsportal
vermittelt. Seit 2017 sind diese Informationen in die BAG-Website integriert.

— Lernumgebung «Transplantation verstehen»/Schulplattform kiknet.ch: Zwischen 2007
und 2016 betrieb das BAG zur Spende und Transplantation von Organen, Geweben
und Zellen eine Lernumgebung, die von Lehrpersonen und Lernenden genutzt werden
konnte. Seit 2009 stellt das BAG den Lehrpersonen zudem Unterrichtsmaterialien zur
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Spende und Transplantation von Organen, Geweben und Zellen auf der Schulplattform
kiknet.ch fiir die Sekundarstufen | und Il zur Verfligung.

— Kampagne: Seit 2007 fuhrt das BAG regelmadssig Kampagnen fur die breite Bevolke-
rung zum Thema Organspende durch mit dem Ziel, die Meinungsbildung und Wil-
lensdusserung mittels Spendekarte respektive gegeniiber den Angehdrigen anzuregen.
Das BAG ist zustandig fur die Leitung und Koordination dieser Kampagne. Die Kam-
pagnenbotschaften hatten jeweils andere Schwerpunkte. 2007 ging es vor allem um
die umfassende und neutrale Information der Bevdlkerung tiber das TxG als Grundlage
fur einen Entscheid beziiglich Organspende. 2008 bis 2012 stand die Anregung zur
schriftlichen Willensausserung im Fokus, ab 2013 mit dem zusétzlichen Fokus auf die
Entlastung von Angehdrigen. Ab 2013 ist die Kampagne Teil des Aktionsplans «Mehr
Organe firr Transplantationen».1! Seit 2016 wird sie in Zusammenarbeit mit Swiss-
transplant durchgefihrt. Seit 2016 ist das «Rede uber Organspende» die zentrale Bot-
schaft der Kampagne. Neben der dauerhaft betriebenen Kampagnenwebsite wird pro
Jahr mindestens eine Kampagnenwelle durchgefiihrt mit Spots, Anzeigen, Infomateri-
alien fur Arztpraxen, Apotheken und Drogerien und einer zunehmenden Présenz in
den Social Media.1?

Die Kantone haben ihre gesetzlich geforderten Informationsaufgaben teilweise delegiert
und sind nicht alle in gleichem Umfang aktiv:

— Siesind im Dialog «Nationale Gesundheitspolitik» vertreten, der zusammen mit dem
Bund das Patronat des Aktionsplans «Mehr Organe fiir Transplantationen» innehat.
Nach Auskunft der Gesundheitsdirektorenkonferenz (GDK) sind einzelne Kantone
nicht im Bereich Offentlichkeitsarbeit aktiv. Die Kantone hatten — im Gegensatz zu
BAG und Swisstransplant — nicht die notwendigen Kompetenzen, um glaubwiirdig
Uber das Transplantationswesen und die Organspende zu informieren.

— Im Auftrag der GDK setzt die Stiftung Swisstransplant Massnahmen zur Bevdlke-
rungsinformation um. Daflr erstellt Swisstransplant Informationskampagnen (z. B.
Jugendkampagne, Spitalkampagne, Kampagne mit Fussballvereinen) und steht mit
den einzelnen Kantonen in Kontakt, um beispielsweise gemeinsame Veranstaltungen
umzusetzen. Ausserdem betreibt Swisstransplant die Websites der Organspendenetz-
werke, macht Medienarbeit, unterstiitzt den Einsatz von Angehdrigen von Organspen-
dern/-innen oder Transplantierten als Botschafter und erarbeitet diverse Publikationen.

— Zusétzlich hat in der lateinischen Schweiz die Conférence latine des affaires sanitaires
et sociales dem Netzwerk Programme Latin de Don d’Organes den Auftrag erteilt, die
Organspende zu fordern. Mit den dafur zur Verfligung stehenden Geldern werden
Events, Informationsveranstaltungen fiir die breite Offentlichkeitsarbeit, Unternehmen
und Schulen durchgefiihrt und eine Facebook-Seite betrieben. Die anderen Netzwerke
haben keinen solchen Auftrag seitens der Kantone, sondern betreiben von sich aus
Offentlichkeitsarbeit wie die Beantwortung von Medienanfragen, Artikel fiir Haus-
4rzte sowie Vortrage fiir die breite Offentlichkeit oder das medizinische Personal.

2.2 Inhalte der Bevdlkerungsinformation des Bundes

Basierend auf der Dokumentenanalyse legen wir dar, welche gesetzlichen Bestimmungen
zur Information der Offentlichkeit bestehen und wie die untersuchten Informationen die
bundesrechtlichen Vorgaben erflllen. Zusétzlich wird beschrieben, wie die Inhalte ver-
mittelt werden. Dafir wurden die Verstindlichkeit, die Uberzeugungswirkung und die
Orientierung an Zielgruppen systematisch untersucht.

11 Der Aktionsplan «Mehr Organe fiir Transplantationen» ist nicht Gegenstand dieser Evaluation.
12 |n Absprache mit der Auftraggeberin wurde auf die Kampagne 2016 fokussiert.
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2.2.1 Gesetzliche Bestimmungen

Nach Art. 61 Abs. 2 TxG soll die Information an die Bevolkerung tber Belange der Trans-
plantationsmedizin die folgenden Aspekte umfassen: a) das Aufzeigen der Mdglichkeiten,
den eigenen Willen beziiglich der Spende von Organen, Geweben oder Zellen sowie be-
ziglich der vorbereitenden medizinischen Massnahmen und der mit diesen verbundenen
Risiken und Belastungen zu &ussern und der mit der Willensausserung verbundenen Kon-
sequenzen, b) die gesetzliche Regelung und die Praxis, namentlich die Darstellung der
Voraussetzungen der Entnahme, Zuteilung und Transplantation von Organen, Geweben
und Zellen und c) den Bedarf an Organen, Geweben und Zellen sowie den Nutzen einer
Spende fiir Patientinnen und Patienten. In Absatz 3 wird zudem festgehalten, dass der
Bundesrat festlegen kann, dass eine Erklarung zur Spende von Organen, Geweben oder
Zellen auf einem geeigneten Dokument oder Datentrager vermerkt werden kann.

2.2.2 Website des BAG
Die Website des BAG wird wie folgt beurteilt:

— Information zu den Inhalten des Transplantationsgesetzes: Auf seiner Website befasst
sich das BAG mit allen im Transplantationsgesetz definierten Themen. Den Mdglich-
keiten zur Willenséusserung und der Art der Dokumentation des Willens, den medizi-
nischen und rechtlichen Aspekten der Voraussetzungen fiir die verschiedenen Phasen
eines Transplantationsprozesses (Entnahme, Zuteilung, Transplantation) sowie dem
Bedarf und Nutzen einer Spende wird dhnlich viel Raum gewidmet.

— Uberzeugungswirkung: Die Glaubwiirdigkeit ist gut. Die Quelle der Informationen ist
auf der Website des BAG Klar ersichtlich. Sowohl das Logo als auch die Kontaktin-
formationen des BAG sind aufgefuhrt. Die Botschaften zu den Inhalten des Transplan-
tationsgesetzes sind neutral formuliert. Die Argumentation ist hauptséchlich rational.
Der folgende Satz kann als Beispiel dienen: «[Die Willenséusserung] schafft Klarheit
und garantiert, dass nach Ihrem Willen verfahren wird.» Emotionalisierende Elemente
werden selten verwendet, und die Website des BAG enthalt keine emotionalisierenden
Bilder. Eine direkte personliche Anrede (Sie-Form) wird in einigen Féllen verwendet,
jedoch ausschliesslich beim Verweis auf weitere Informationen (z. B. «<Mehr Informa-
tionen finden Sie ...»).

— Versténdlichkeit und Lesbarkeit: Die auf der Website des BAG verfiigbaren Informa-
tionen weisen einen teils hohen Schwierigkeitsgrad auf. Eine Analyse mittels des
Flesch-Index!3 zeigt bei der Mehrheit der Texte Werte auf der Stufe «schwierig» und
in mehreren Féllen auch der Stufe «sehr schwierig» auf. Dies wirde fiir das Verstand-
nis einen Abschluss auf der Maturitatsstufe oder auf der Stufe Hochschulabschluss
erfordern. Es werden mehrere Fach- und Fremdwdrter verwendet, die hauptsachlich —
aber nicht immer — erklart werden (z. B. wird im Fallbeispiel einer Organspende der
Begriff «medizinische Kontraindikationen» nicht genauer erlautert). Zudem enthalten
die Texte viele Passivsatze. Andere Elemente des Satzbaus erleichtern hingegen die
Lesbarkeit. So werden selten Hauptsatze mit mehreren Nebensétzen und Verschachte-
lungen oder unpersdnliche Satze mit «man» oder «es» verwendet.

— Orientierung an Zielgruppen: Das analysierte Informationsmaterial auf der Website
des BAG richtet sich grundsétzlich an eine allgemein definierte Zielgruppe: Es wird
in der Regel kein bestimmtes Geschlecht oder keine bestimme Altersgruppe hervorge-
hoben. Zu erwéhnen ist, dass als Beispiele fur Organspender/-innen fast ausschliess-

13 Der Flesch-Index misst, wie leicht ein Text aufgrund seiner Struktur lesbar und verstandlich ist,

vgl. http://www.leichtlesbar.ch/html/fleschformel.html, Zugriff am 9.3.2020. Er reagiert auf lange

Worter wie z.B. Transplantationsgesetz und die der Verwaltung vorgeschriebene sprachliche
Gleichbehandlung von Frau und Mann.
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lich Méanner genannt werden, die an einer Herzkrankheit oder einer Hirnblutung ster-
ben. Das analysierte Informationsmaterial steht in den drei Amtssprachen Deutsch,
Franzosisch und Italienisch zur Verfligung.

2.2.3 Schulplattform kiknet.ch
Die Schulplattform kiknet.ch wird wie folgt beurteilt:

Information zu den Inhalten des Transplantationsgesetzes: Das Unterrichtsmaterial
auf der Schulplattform kiknet.ch befasst sich hauptséchlich mit drei Themen: erstens
den medizinischen und rechtlichen Aspekten einer Organspende, zweitens den ethi-
schen Perspektiven und drittens der eigenen Meinungsbildung. Die vorbereitenden
medizinischen Massnahmen werden wenig thematisiert. Auch der Nutzen fur die Emp-
fanger/-innen einer Spende wird etwas weniger behandelt als die ibrigen Themen.
Uberzeugungswirkung: Die Glaubwiirdigkeit ist grundsétzlich gut. Auf der Schulplatt-
form kiknet.ch ist das Logo des BAG klar ersichtlich, die Kontaktinformationen des
BAG sind etwas versteckt in der Lektionenplanung aufgefiihrt. Das Material auf der
Schulplattform enthalt neutrale Botschaften, die sowohl mit rationalen als auch emo-
tionalen Argumenten vermittelt werden. Das folgende Beispiel illustriert eine emotio-
nale Argumentation: «Trotzdem ist die Verteilung emotional schwierig. Eine Person
macht man gliicklich, einige andere miissen noch langer auf ein Spenderorgan hof-
fen.» Eine direkte persdnliche Anrede wird haufig verwendet, teilweise auch die di-
rekte Du-Form (z. B. «Wirdest du grundsétzlich Organe spenden?»). Emotionale Ar-
gumente und die Du-Form werden im Material fiir die Sekundarstufe | haufiger ver-
wendet als im Material fur die Sekundarstufe I1.

Verstandlichkeit und Lesbarkeit: Auf der Schulplattform kiknet.ch zeigt das Informa-
tionsmaterial sowohl fiir die Sekundarstufe 1 als auch fir die Sekundarstufe 11 (iber-
wiegend Flesch-Werte auf «durchschnittlichem» Niveau. Dies entspricht dem Niveau
der Sekundarschule. Einige Lektionen mit Informationen tber Transplantationen und
den Transplantationsprozess befinden sich auf der Stufe «etwas schwierig» (Niveau
Mittelschule) oder in einigen Fallen auf der Stufe «schwierig» (Niveau Matura). Das
Informationsmaterial enthalt mehrere Fach- und Fremdwérter (z. B. Begriffe wie «au-
togene Transplantation»). Wéhrend diese im Material fir die Sekundarstufe | immer
erklart werden, ist dies im Material fur die Sekundarstufe Il nicht immer der Fall. Was
die Lesbarkeit betrifft, so ist positiv zu bewerten, dass nur bei wenigen Texten unper-
sonliche Satze mit «man» oder «es» verwendet werden. Allerdings enthélt die Mehr-
heit der Texte Passivsatze, was die Lesbarkeit erschwert.

Orientierung an Zielgruppen: Auch das Material der Schulplattform kiknet.ch richtet
sich an eine allgemein definierte Zielgruppe und es wird in der Regel kein bestimmtes
Geschlecht oder keine bestimme Altersgruppe hervorgehoben. Auch dieses Material
steht in den drei Amtssprachen Deutsch, Franzdsisch und Italienisch als PDF-Dateien
(Standard und barrierefreie Version4) zur Verfiigung.

2.2.4 Kampagne «Rede uber Organspende»
Die Kampagne «Rede (iber Organspende» wird wie folgt beurteilt:

Information zu den Inhalten des Transplantationsgesetzes: Mit der Kampagne des
BAG und von Swisstransplant sollen die personliche Auseinandersetzung mit dem

14
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Der Bund ist gemass dem Bundesgesetz lber die Beseitigung von Benachteiligungen von Men-
schen mit Behinderungen (BehiG; SR 151.3) und der Verordnung uber die Beseitigung von Be-
nachteiligungen von Menschen mit Behinderungen (BehiV; SR 151.31) seit 2004 verpflichtet,
seine Internet-Angebote (inkl. PDF-Dokumente) barrierefrei, das heisst auch fur Menschen mit
Behinderungen, zugénglich zu gestalten.
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Thema Organspende sowie die persdnliche Willensdusserung und Mitteilung des Ent-
scheids an die Angehdrigen gefordert werden. Entsprechend liegen hier die Schwer-
punkte der Informationsmaterialien. Die vorbereitenden medizinischen Massnahmen
sowie die Regelung und Praxis der Entnahme werden in kleinerem Rahmen behandelt.
Die weiteren Schritte, ndmlich die Zuteilung und die Transplantation, werden im In-
formationsmaterial der Kampagne nur selten oder gar nicht thematisiert. Die Materia-
lien behandeln den Bedarf an Organen sowie den Nutzen fur Patienten und Patientin-
nen, jedoch auch in einem kleinen Ausmass.

— Uberzeugungswirkung: Die Glaubwiirdigkeit ist gut. Die Quellen der Kampagne sind
klar ersichtlich: Die Logos des BAG und von Swisstransplant sowie die Kontaktinfor-
mationen der Sektion Kampagnen des BAG sind auf der Website aufgefiihrt. Im Kam-
pagnenmaterial lassen sich neutrale Botschaften feststellen. Im analysierten Material
finden sich sowohl rationale als auch emotionale Argumente. Dar(liber hinaus werden
in vielen Féllen emotionalisierende Bilder verwendet (z. B. Humor im Spot «Chalet»
mit dem Bdren). In den meisten Materialien wird eine direkte persdnliche Ansprache,
tberwiegend die Du-Form, genutzt.

— Verstandlichkeit und Lesbarkeit: Die Botschaften der Kampagne auf den Plakaten, in
Inseraten, Spots und Videos sind kurz und gut verstandlich. Dagegen haben Materia-
lien mit weiterfihrenden Informationen wie die erlauternde Broschire sowie die
Rubriken «Zahlen und Fakten», «Fragen und Antworten» und «Informationen zum
Spendeprozess» Flesch-Werte auf den Stufen «etwas schwierig» oder «schwierig».
Dies entspricht einer Ausbildung auf Gymnasialstufe, was auf einen eher hohen
Schwierigkeitsgrad hindeutet. Dennoch weisen die Texte einen Satzbau auf, der die
Lesbarkeit erleichtert: Fach- und Fremdworter werden selten verwendet und in allen
Féllen erlutert. In einigen Fallen enthalten die Texte Passivsatze, jedoch nur selten
unpersonliche Satze mit «man» oder «es».

— Orientierung an Zielgruppen: Bei der Kampagne wird bei der Bilderwahl der Schwer-
punkt auf zwei Gruppen gelegt; einerseits die Jugendlichen und andererseits die Seni-
oren/-innen. Das analysierte Informationsmaterial steht in den drei Amtssprachen
Deutsch, Franzoésisch und Italienisch zur Verfligung. Dariiber hinaus bietet die Kam-
pagne auf ihrer Website in acht weiteren Sprachen® ein PDF mit Informationen zur
Organspende (inklusive Willensausserung, Dokumentation des Willens, vorbereitende
medizinische Massnahmen, Regelungen der Organentnahme und ein Fallbeispiel).

2.3 Reichweite der Bevolkerungsinformation des Bundes

Basierend auf den Nutzungsstatistiken und der Wirkungsmessung der Kampagne wird in
diesem Abschnitt die Reichweite der verschiedenen Bevdlkerungsinformationen beschrie-
ben.

2.3.1 Reichweite der Website des BAG

Fir den Zeitraum Juni 2007 bis November 2016 stehen zur Beurteilung der Nutzung der
Website des BAG lediglich Daten der Zugriffe (Pageimpressions), bereitgestellt durch die
Technologie Flash, zur Verfligung. Diese bezeichnen die Anzahl der Abrufe einer einzel-
nen Website mit einem Webbrowser und nicht die einzelnen Nutzer der Website. Sollen
nun die monatlichen Zugriffe betrachtet werden, so ist es wichtig zu erkennen, dass die
aggregierten Daten mit starken Einschrankungen betrachtet werden mussen. Beispiels-
weise verzerren automatisierte Zugriffe bei Wettbewerben das Bild. Berechnet man unter
Bertcksichtigung der genannten Einschrankungen dennoch die durchschnittliche Reich-
weite, so ergibt sich eine durchschnittliche Anzahl von 121°081 Zugriffen pro Monat.

15 Romantsch, Englisch, Spanisch, Portugiesisch, Albanisch, Kroatisch/Bosnisch/Serbisch, Tir-
kisch und Arabisch.
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Im Rahmen des Wechsels des Content Management Systems wurde 2016 der Umfang der
BAG-Website vermindert und die Inhalte lesbarer gemacht und vereinfacht. Seit Dezem-
ber 2016 werden die Messungen fr die Uberarbeitete Website (iber Cookies durchgefiihrt,
welche die Nutzer direkt z&hlen dirfen und somit ein realeres und differenzierteres Bild
der Zugriffe vermitteln. In den 18 Monaten zwischen Mitte September 2018 und Mitte
Marz 2019, fiir die Daten zur Verfligung stehen, zeigen sich 10’041 Seitenaufrufe und
7°931 Besuche, was monatlich einem Durchschnitt von 1’674 Seitenaufrufen und 1°322
Besuchen entspricht.

2.3.2 Reichweite der Lernumgebung «Transplantation verstehen» und der Schul-
plattform kiknet.ch

Fur die Beschreibung der Reichweite der Lernumgebung sind die Seitenaufrufe fur den
Zeitraum Juni 2007 bis und mit Mai 2009 verfugbar. Da die Seitenaufrufe nicht die Anzahl
der Nutzenden widerspiegeln und grossen Schwankungen unterliegen — beispielsweise in-
folge von Inseraten in Lehrerzeitschriften oder Unterrichtsvorbereitung in bestimmten
Monaten — sind diese Daten nur eingeschrankt aussagekréftig. Sie liefern aber gewisse
Anhaltspunkte zur Reichweite der Lernumgebung. So betrugen die durchschnittlichen
Seitenaufrufe 5’236 pro Monat im untersuchten Zeitraum.

Zur Schulplattform kiknet.ch liegen Daten fiir den Zeitraum von Januar 2014 bis Dezem-
ber 2019 vor. Die Aussagekraft der Daten ist besser, weil die Seitenaufrufe nicht mit der
Technologie Flash, sondern mit Cookies gemessen wurden, welche die einzelnen Nutzen-
den direkt zahlen. Allerdings kann damit nicht unterschieden werden, wenn der gleiche
Nutzer die Seite mehrmals aufruft. Zudem greifen auch ganze Klassen auf die Seite zu,
die nur als ein Nutzer registriert werden. Ergénzt wird das Bild zur Reichweite darum
mittels der Anzahl Downloads von Unterrichtsmaterialien auf Sekundarstufe 1 und Il. Hier
ist aber einschrankend zu erwdahnen, dass diese Downloads haufig per Mail weiterge-
schickt werden.

Die Zahlen in Darstellung D 2.2 machen deutlich, dass die Anzahl jahrlicher Seitenaufrufe
zwischen 2014 und 2019 von 1°842 auf 1°318 abgenommen haben, wahrend gleichzeitig
die Anzahl der Downloads gestiegen ist. Diese haben auf der Sekundarstufe | im unter-
suchten Zeitraum von 1°344 auf 2°128 und auf der Sekundarstufe Il von 605 auf 914 jéhr-
lich zugenommen. Dies entspricht einem Anteil von sechs Prozent der Lehrpersonen der
Sekundarstufe | beziehungsweise drei Prozent der Lehrpersonen der Sekundarstufe 1116,

16 Fiir 2018/19 sind in der Bildungsstatistik des BFS 29’402 Lehrpersonen der Sekundarstufe |1
respektive 33’807 Lehrpersonen der Sekundarstufe | aufgefiihrt (Bundesamt fiir Statistik 2020).

Summative Evaluation des TxG (1. Etappe) 26



INTERFACE

D 2.2: Anzahl Seitenaufrufe von kiknet.ch und Downloads von Unterrichtsmaterialien
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Quelle: Nutzungsstatistiken BAG.

2.3.3 Reichweite der Kampagne «Rede uiber Organspende»

Ein definiertes Ziel der Kampagne «Rede (ber Organspende» war es, dass sich bis zum
Ende der Kampagne 55 Prozent der Bevolkerung an die Kampagne erinnern sollen. Be-
reits im Jahr 2018 liess sich eine hohe Reichweite der Kampagne feststellen.1” Die Ergeb-
nisse der berticksichtigten Wirkungsmessungen im Anschluss an die jeweiligen Kampag-
nenwellen zeigen, dass sich 65 Prozent der Befragten an die Kampagne erinnerten.'8 So-
mit hat die Kampagne bereits im Jahr 2018 eine halbe Million Personen mehr erreicht, als
sie sich bis Ende 2020 als Ziel gesetzt hat. Die Spots im Fernsehen, aber auch die Plakate
und die Informationsbroschire waren besonders zentrale Kampagnenkanéle. Die hohe
Reichweite zeigte sich in der Gesamtbevodlkerung in allen Sprachregionen. Die héchste
Reichweite im Jahr 2018 wurde bei Frauen, in der jingsten Altersgruppe (15-24 Jahre)
und in der Westschweiz festgestellt.

Ein weiteres definiertes Ziel der Kampagne war es, dass bis zum Ende der Kampagne im
Jahr 2020 ein Viertel der Bevolkerung die Botschaft zur Willens&usserung kennen sollte.
Auch hier erreichte die Kampagne noch vor ihrem Ende das definierte Ziel. Im Jahr 2018
erinnerten sich 26 Prozent der Befragten an die Botschaft der Kampagne. Am besten
wurde die Botschaft von Frauen, in der Altersgruppe der 45- bis 59-J&hrigen, in der West-
schweiz sowie von Personen mit hoher Bildung wahrgenommen.

17 Nach Abschluss der Auswertephase der vorliegenden Evaluation gab es eine weitere Wirkungs-

messung Ende 2020. Gemass Angaben des BAG sollen sich 65 Prozent der Befragten an die
Kampagne erinnern; erreicht wurden 73 Prozent 2019 und 62 Prozent 2020, was als pandemie-
bedingter Einbruch interpretiert wird.

18 Friemel et al. 2018.
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2.4 Akzeptanz der Bevdlkerungsinformation des Bundes

Basierend auf der beriicksichtigten Wirkungsmessung der Kampagne, den Interviews mit
funf Lehrpersonen, den Interviews mit den funf Netzwerkleitenden sowie der Onlinebe-
fragung des Spitalpersonals wird in diesem Kapitel beschrieben, wie die untersuchten In-
formationsaktivitaten in der Bevolkerung, beim medizinischen Personal und bei Lehrper-
sonen akzeptiert sind.

2.4.1 Akzeptanz der Website des BAG

Die Website des BAG ist nach Angaben der Lehrpersonen auf allen Stufen eine gute
Quelle fur verstandliche, ausfiihrliche und neutrale Informationen zur Organspende. Eini-
ge der befragten Lehrpersonen sind jedoch der Meinung, dass die Suchfunktion der Web-
site schlecht funktioniert. Zudem wird betont, dass die vielen Hyperlinks den Uberblick
erschweren. Gemass einer interviewten Netzwerkleitenden sei die Website des BAG zum
Transplantationswesen und der Organspende zwar sehr informativ, aber schwer auffind-
bar. Es bestehe dadurch die Gefahr, dass nur interessierte Personen die Informationen fin-
den warden.

2.4.2 Akzeptanz der Lehrmaterialien der Schulplattform kiknet.ch

Die Akzeptanz der Lehrmaterialien der Schulplattform kiknet.ch bei den befragten Lehr-
personen ist insgesamt gut. Es besteht Bedarf, da das Thema in Lehrblichern zu wenig
abgedeckt wird. Folgende Aspekte wurden in den Interviews hervorgehoben:

— Bedarf an Unterrichtsmaterial: Einige der befragten Lehrpersonen betonen, dass das
Thema Organspende in den Lehrbichern nur sehr wenig behandelt wird. Aus diesem
Grund werde externes Unterrichtsmaterial eingesetzt. Als Beispiele werden Medien-
berichte (Radio, Fernsehen und Zeitungen), Informationen von der Website des BAG
sowie die Spots aus der Kampagne «Leben ist teilen» erwéhnt. Gemass den befragten
Lehrpersonen der Sekundarstufe | werden Lektionen der Schulplattform an ihrer
Schule hdufig verwendet. Sie wahlen Lektionen aus, die im vorhandenen Unterrichts-
material sonst nicht angesprochen werden. Erwahnt werden unter anderem die Lekti-
onen «lce Breaker» und «Geschichte der Transplantation» sowie die Diskussionslek-
tionen. Gemass den befragten auf dieser Stufe unterrichtenden Lehrpersonen ist die
Schulplattform kiknet.ch bei den Lehrpersonen ihrer Schule wenig bekannt.

— Organspende als breit anwendbares Thema: Nach Auskunft der interviewten Lehrper-
sonen ist die Organspende ein breit anwendbares Thema, das in verschiedenen Unter-
richtsfachern behandelt werden kann. Auf der Sekundarstufe | wird das Thema bei-
spielsweise in den Fachern Biologie oder als Diskussionsthema in den Féchern
Deutsch und Ethik, Religionen, Gemeinschaft aufgegriffen. Auf der Sekundarstufe I
ist Organspende unter anderem ein Thema der politischen Bildung, beispielsweise um
politische Unterschiede zwischen Léndern aufzuzeigen. Auf der Tertiarstufe wird Or-
ganspende in der Aus- und Weiterbildung flir Pflegepersonal in dreierlei Hinsicht be-
handelt. Erstens wird die Organspende als pflegespezifischer Aspekt, zweitens als Bei-
spiel der Koordination zwischen Professionen und drittens als ethische Frage themati-
siert.

— Heterogenes Vorwissen: Das Vorwissen der Schilerinnen und Schiiler zum Thema
Organspende ist auf den Sekundarstufen 1 und 11 sehr heterogen. Meistens besitzen sie
ein Grundwissen zu den Spendemdglichkeiten von grosseren Organen wie Herz und
Nieren, zur Spendekarte und zum Mangel an Spenderinnen und Spendern. Auch auf
der Tertidrstufe nehmen die Lehrpersonen unterschiedliche Wissensstéande der Studie-
renden wahr. So kommen beispielsweise Angestellte der Zentrumsspitaler hdufiger in
Kontakt mit Transplantierten als Angestellte der Regionalspitéler.

— Beitrag zur Meinungsbildung: Die befragten Lehrpersonen auf der Sekundarstufe set-
zen die Behandlung des Themas Organspende mit verschiedenen Kompetenzzielen in
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Verbindung. Geméss Aussagen der Lehrpersonen leisten die Diskussionen Uber das
Thema einen besonders wichtigen Beitrag im Hinblick auf die Fahigkeit der Schule-
rinnen und Schiiler, eigene Ziele und Werte zu reflektieren und zu verfolgen. So muss-
ten sie bei der Auseinandersetzung mit dem Thema unterschiedliche Argumente ab-
wagen und sich eine fundierte Meinung bilden.

Den Lehrpersonen zufolge kommt das Thema Organspende auf allen Stufen gut an.
Die Schilerinnen und Schiiler beziehungsweise Studierenden zeigen ein grosses Inte-
resse am Thema und fiihren angeregte Diskussionen, insbesondere Uber ethische und
moralische Fragen wie die Zuteilung von Organen. Die Diskussion trage somit zur
Bildung einer fundierten Meinung bei. Sie wird zudem haufig nach Hause getragen
und mit den Angehdrigen weiter besprochen.

Die Diskussionen tragen nicht unbedingt zu einer positiven Meinung bei. Die Lehr-
personen auf der Tertidrstufe haben festgestellt, dass die Studierenden nach dem Un-
terricht der Organspende eher skeptisch gegeniiberstehen. Dies wird unter anderem auf
die Thematisierung von schweren Verlaufen nach Transplantationen sowie die As-
pekte der Hirntoddiagnostik zuriickgefiihrt.

Form und Inhalte des Materials auf der Schulplattform kiknet.ch werden von den befrag-
ten Lehrpersonen positiv bewertet.

— Dank der Unterteilung in Lektionen sei es fur die Lehrpersonen maglich, die Inhalte
nach Bedarf einzusetzen. Nach Angaben der Lehrpersonen ist es den Entwicklern des
Materials gelungen, ein hochkomplexes Thema auf verstandliche Weise zu kommuni-
zieren. Es wird jedoch betont, dass die Komplexitat des Inhalts fur die Stufe Sek A
zwar passend sei, sie jedoch fiir die Stufen Sek B und C zu hoch sei.

— Die Spots der Kampagne «Rede (ber Organspende», kommen geméss Angaben der
Lehrpersonen bei den Schiilerinnen und Schiilern der Sekundarstufe gut an. Die Spots
seien verstandlich und die Situationskomik mache die Inhalte attraktiv. Auf der Terti-
arstufe hingegen beurteilen die Lehrpersonen selbst die Humorelemente in den neue-
ren Spots eher negativ und die &lteren Spots werden den neueren vorgezogen.

Die interviewten Lehrpersonen machen drei VVorschlage, wie die Bevélkerungsinforma-
tion noch optimiert werden konnte:

— Inhalte: In Bezug auf die Inhalte wird in einigen Interviews die Neutralitat der bereit-
gestellten Materialien thematisiert. Einer Lehrperson zufolge bestehe zum Teil das
Vorurteil, dass das Material auf der Schulplattform kiknet.ch versuche, Leute zur Or-
ganspende zu bewegen. Dem BAG wird daher empfohlen, den neutralen Charakter des
Absenders und der Botschaft des Materials zu betonen. In diesem Zusammenhang wird
empfohlen, heikle Themen wie beispielsweise die erweiterte Widerspruchslésung zu
behandeln.

— Formate: Als bevorzugtes Format sollte das BAG gemadss den interviewten Lehrper-
sonen weiterhin auf Filme und Spots setzen, da diese die gesellschaftliche Diskussion
anregen und ein grosses Zielpublikum ansprechen. Weiter sollten die Formate noch
besser an das Niveau der verschiedenen Stufen, insbesondere an die untere Sekundar-
stufe und die Tertidrstufe, angepasst werden. Fir die Sekundarstufe seien Bilder und
Beispiele wichtige Hilfsmittel. Zudem wird empfohlen, Informationen digital aufzu-
bereiten, beispielsweise als E-Learning-Tools. Fir die Sekundarstufen | und 11 sehen
die Lehrpersonen die Mdoglichkeit, Spezialwochen oder -tage zum Thema Organ-
spende zu organisieren (dhnlich wie TecDays, Europatag usw.).
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— Kommunikationskanéle: Die Lehrpersonen empfehlen dem BAG, verschiedene Kom-
munikationskanéle zu nutzen, um tber das verfugbare Unterrichtsmaterial zu infor-
mieren (z. B. in Fachschaften, an Konferenzen, tber die Video- und Mediathek der
Schulen oder in Newsletter der kantonalen Bildungsdirektionen).

2.4.3 Akzeptanz der Kampagne «Rede Gber Organspende»

Fur die Kampagne «Rede (iber Organspende» wurde von 2016 bis 2020 das Ziel gesetzt,
dass sie von 90 Prozent der Bevolkerung positiv bewertet und akzeptiert werden sollte.
Die Ergebnisse der Wirkungsmessungen im Laufe der Kampagne zeigten, dass die Kam-
pagne (berwiegend positiv bewertet wurde (Uber 80% fanden sie sinnvoll, klar und ver-
standlich) und das BAG und die Stiftung Swisstransplant als die richtigen Absender ein-
gestuft wurden. Im Verlauf verschlechterten sich jedoch die Bewertungen. Es ist zu be-
achten, dass bei der Messung im Jahr 2018 rund die Hélfte der Befragten die Kampagne
als eher belehrend oder moralisierend empfand und rund ein Drittel die Kampagne als
langweilig einstufte. Die Autoren/-innen der Studie fiihren die negative Entwicklung auf
die spateren Spots zuriick, die schlechter bewertet wurden. Die Ergebnisse der Wirkungs-
messung deuten gemass den Autoren/-innen darauf hin, dass die wahrgenommene Rele-
vanz und Glaubwirdigkeit der Sujets und Spots die Bewertung der Kampagne beeinflus-
sen.

Da die Entscheidungsfindung als das grosste Hindernis fir die Willensausserung angese-
hen wird, empfehlen die Autoren/-innen der Wirkungsmessung, dass die Kampagne in
Zukunft nicht nur die Willensdusserung, sondern auch den Entscheidungsprozess unter-
sttzen soll. Unter anderem kann aufgezeigt werden, dass Gesprache mit Angehdrigen
hilfreich sein kénnen, um mit der Komplexitat des Themas umzugehen und Angste abzu-
bauen.

Die Netzwerkleitenden machen ebenfalls verschiedene Verbesserungsvorschlége fur die
Kampagne «Rede tber Organspende»:

— Informationsgehalt der Kampagne erh6hen: Eine interviewte Person beméngelt, dass
der Spot «Chalet» mit dem Baren schwer verstandlich sei. Er sei zwar lustig, aber we-
nig informativ. Es sei wichtig, unterschiedliche Botschaften zu verwenden und den
Informationsgehalt der Spots zu erhéhen.

— Sichtbarkeit der Kampagne erh6hen: Eine weitere Person bemerkt, dass die Kam-
pagne selbst bei Mitarbeitenden auf der Intensivstation nicht bekannt sei. Sie pladiert
dafiir, das Thema mittels Plakaten mehr sichtbar und selbstverstandlicher zu machen.
Zwei andere Interviewte sind der Ansicht, dass neue Medien wie Facebook und Insta-
gram noch mehr genutzt und vermehrt mit Influencern gearbeitet werden soll. Auch
Videos seien heute eine wichtige Informationsquelle und kénnten noch mehr einge-
setzt werden.1®

— Frequenz der Kampagne erhéhen: Zwei Personen beméngeln die Frequenz der Kam-
pagne. Diese erhhe nur momentan die Aufmerksamkeit der Bevdlkerung. In Spanien
gebe es jeden Monat Werbung zum Thema Organspende wahrend einer Woche.

2.5 Veranderung von Einstellung und Verhalten der Bevolkerung
In diesem Kapitel présentieren wir die Ergebnisse aus der Datenaufbereitung der SGB.2°
Der Schwerpunkt liegt auf Verdnderungen bei der Auseinandersetzung mit dem Thema

19 Im Rahmen der Kampagnentétigkeit werden Social Media eingebunden (Friemel et al. 2018).
20 wiedenmayer 2019.
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Organspende, der Bereitschaft der Bevolkerung flir eine Organspende und der Wil-
lensdusserung der Bevdlkerung:

Summative Evaluation des TxG (1. Etappe)

Auseinandersetzung mit dem Thema: In der personlichen Auseinandersetzung der Be-
volkerung mit dem Thema Organspende zeigen sich lber den Zeitraum der Erhebun-
gen (2007, 2012, 2017) hinweg wenig Veranderungen. Der Anteil der Personen, die
sich mit dem Thema auseinandergesetzt haben, ist von 47 Prozent im Jahr 2007 auf 44
Prozent im Jahr 2012 gesunken und 2017 wieder auf 48 Prozent gestiegen. Seit 2007
ist in der Altersgruppe der 15- bis 24-Jahrigen und im Tessin eine Zunahme zu be-
obachten, in der franzdsischen Schweiz hingegen ein Riickgang. Insgesamt zeigt sich
eine personliche Auseinandersetzung mit dem Thema Organspende haufiger bei
Frauen, in der Altersgruppe der 25- bis 65-Jahrigen, bei Personen mit hoher Bildung,
bei Personen Schweizer Nationalitat und in der franzdsisch- und italienischsprachigen
Schweiz.

Einstellung: Auch die personliche Bereitschaft, nach dem Tod Organe (Gewebe, Zel-
len) fiir eine Spende zur Verfugung zu stellen, hat sich im Zeitraum 2007 bis 2017
kaum verandert. Im Jahr 2007 stimmten 53 Prozent der Aussage zu, dass sie personlich
bereit seien, unmittelbar nach ihrem Tod eines ihrer Organe (Gewebe oder Zellen) fir
eine Spende zur Verfiigung zu stellen. Im Jahr 2012 waren es 50 Prozent, im Jahr 2017
wieder 53 Prozent. Die héchste Spendebereitschaft findet sich in der Altersgruppe der
25- bis 54-Jahrigen, bei Hohergebildeten, bei Personen Schweizer Nationalitt und in
der franzosisch- und italienischsprachigen Schweiz. Darliber hinaus lasst sich eine ho-
here Spendebereitschaft feststellen bei Personen, die sich mit dem Thema personlich
auseinandergesetzt haben.

Willensdusserung: Die SGB erfasst ebenfalls Verhaltensdnderungen betreffend die
Willenséusserung zur Organspende. Dieser sind zwei Fragen gewidmet: Es wird ers-
tens gefragt, ob die Personen eine Spendekarte besitzen, und zweitens, ob die Ange-
horigen (Familie) der Personen wissen, ob sie nach ihrem Tod Organe spenden méch-
ten oder nicht. Insgesamt l&sst sich bei beiden Arten der Willenséusserung eine Zu-
nahme feststellen. Im Jahr 2007 gaben 30 Prozent an, dass ihre Angehdrigen von ihrem
Willen wussten. Im Jahr 2017 war der Anteil auf 37 Prozent angestiegen. Was den
Besitz einer Spendekarte betrifft, so stieg der Anteil zwischen 2007 und 2017 von 12
auf 16 Prozent. Der Anteil der Befragten, die sowohl im Besitz einer Spendekarte wa-
ren als auch ihre Angehérigen tber ihren Willen informiert hatten, stieg zwischen 2007
und 2017 von 12 auf 17 Prozent. Nur im Besitz einer Spendekarte ohne Information
der Angehdrigen war 2017 lediglich ein Prozent der Befragten (identisch mit 2007).
Hingegen hatten 29 Prozent der Befragten ihre Angehdrigen informiert, ohne eine
Spendekarte zu besitzen (gegenuber 25% im Jahr 2007). Insgesamt lag der Anteil der
Befragten mit mundlicher oder schriftlicher Willensdusserung oder einer Kombination
von beidem 2017 bei 47 Prozent (2007: 37%).
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D 2.3 Art der Willensausserung nach Spendebereitschaft

Spendebereitschaft JA 2% 27% 22% 49%
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Spendebereitschaft NEIN | 0% 23% 1% 75%

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Nur Spendekarte Nur Information Angehérige Spendekarte und Information Angehérige Weder noch

Quelle: Wiedenmayer 2019.

Legende: Fragen «Wissen lhre néchsten Angehdrigen (Familie), ob Sie nach Ihrem Tod Organe spenden méchten oder nicht?» und

«Besitzen Sie eine Spendekarte (Organspendeausweis)?». Spendebereitschaft JA = Antwortkategorie «Trifft voll und ganz zux»/«Trifft

(eher) zu», Spendebereitschaft NEIN = Antwortwortkategorie «Trifft (eher) nicht zu»/«Trifft Uberhaupt nicht zu».
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Die Willensdusserung wird geméss SGB von verschiedenen Faktoren beeinflusst:

Soziodemografischer Hintergrund: Seit 2007 lasst sich eine Zunahme der Wil-
lensdusserung gegeniber den Angehdrigen und/oder mittels einer Spendekarte fest-
stellen. Was den soziodemografischen Hintergrund betrifft, so ist die Zunahme vor
allem bei Frauen, Personen mit Tertidrbildung sowie schweizerischer Nationalitat zu
beobachten.2! Der Besitz einer Spendekarte hat in allen Altersgruppen zugenommen,
wéhrend eine Zunahme der Willensausserung gegenuber Angehdrigen primar in den
Altersgruppen der 25- bis 34-Jahrigen sowie der Uber 55-J&hrigen zu verzeichnen ist.
Eine Zunahme der Willens&usserung mittels einer Spendekarte ist in allen Sprachregi-
onen festzustellen, wéhrend die Willensausserung gegeniiber Angehdérigen vor allem
in der Deutschschweiz zugenommen hat.

Auseinandersetzung mit dem Thema: Seit 2007 haben sich nicht wesentlich mehr Per-
sonen mit dem Thema Organspende auseinandergesetzt. Allerdings haben Personen,
die sich mit dem Thema auseinandergesetzt haben, vermehrt ihren Willen per Spende-
karte und/oder gegenuber ihren Angehdrigen zum Ausdruck gebracht. Deren Anteil ist
von 51 Prozent im Jahr 2007 auf 71 Prozent der Befragten im Jahr 2017 gestiegen. Der
Anteil derer, die sich mit dem Thema auseinandergesetzt haben, aber weder ihren Wil-
len gegentiber Angehdrigen zum Ausdruck gebracht haben noch tiber eine Spendekarte
verfugen, ist im gleichen Zeitraum von 41 auf 29 Prozent gesunken.
Spendebereitschaft: Beziiglich Spendebereitschaft zeigt sich, dass diese nicht gestie-
gen ist. Personen, die sich fur oder gegen eine Spende aussprechen, bekunden ihren
Willen jedoch vermehrt miindlich und/oder schriftlich (vgl. Darstellung D 2.3). So ist
der Anteil der zur Spende bereiten Personen, die ihren Willen mittels Spendekarte,
gegeniiber den Angehdrigen respektive einer Kombination von beidem bekunden, von

21

Bereitschaft fur Organspende 2017 nach Bildungsniveau: Tertidrstufe 62% vs. obligatorische
Schule 40%; nach Nationalitat: Schweiz 55% vs. Andere 47% (Wiedenmayer 2019).
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51 Prozent im Jahr 2007 auf 62 Prozent im Jahr 2017 gestiegen. Allerdings haben im
Jahr 2017 nach wie vor 38 Prozent der Personen, die spendebereit wéren, ihren Willen
nicht gedussert. Auch Personen, die gegen eine Organspende sind, dussern ihren Wil-
len in einer Spendekarte, gegeniiber Angehérigen oder in einer Kombination von bei-
dem mit 25 Prozent im Jahr 2017 haufiger als 2007 (19%). Von den Personen, die
nicht zu einer Spende bereit sind, haben im Jahr 2017 aber immer noch 75 Prozent
diesen Willen nicht bekundet.

2.6 Nutzen fir das medizinische Personal

Der Nutzen der Bevdlkerungsinformation fiir das medizinische Personal?? ist bislang be-
schrankt. Gemass Onlinebefragung findet es der Grossteil des Spitalpersonals hilfreich,
wenn die Angehorigen sich bereits vor den Gesprachen mit dem Thema Organspende aus-
einandergesetzt haben (88%). Allerdings erlebt das Spitalpersonal eher selten, dass sich
die Angehdrigen bereits vor den Gesprachen mit dem Thema Organspende auseinander-
gesetzt haben und/oder den Willen des Verstorbenen kennen (vgl. Darstellung D 2.4). Nur
13 Prozent erleben in mehr als der Halfte der Féalle, dass Angehdrige sich mit dem Thema
auseinandergesetzt haben, und 30 Prozent, dass die Angehdérigen den Patientenwillen ken-
nen. Bei Arzten/-innen ist dieser Anteil etwas niedriger als beim Pflegepersonal (10% vs.
14% respektive 19% vs. 33%).

D 2.4: Informiertheit der Angehdérigen aus Sicht des Spitalpersonals

3%
Fast alle 0%
o 27%
Mehr als die Halfte 13%
. o 57%
Weniger als die Halfte 59%
. 14%
Fast niemand 28%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Angehdrige kennen den Patientenwillen (N = 659)

Angehdrige haben sich mit dem Thema auseinandergesetzt (N = 660)

Quelle: Onlinebefragung Spitalpersonal 2020 mit 811 Teilnehmenden. Fragen: «Wie viele Angehorige haben sich vor den Gespra-
chen zum Therapieabbruch oder zur Organspende schon mit dem Thema Organspende auseinandergesetzt?», «Wie viele Angeho-
rige kannten explizit den Willen der sterbenden Person fiir oder gegen eine Organspende?».

Auch die interviewten Netzwerkleitenden teilen diese Einschétzung. Sie sind der Ansicht,
dass die Allgemeinbevdlkerung schlecht informiert Giber das Thema ist. Allerdings vertre-
ten drei der funf befragten Netzwerkleitenden die Meinung, dass die Angehdrigen besser
informiert sind als in der Vergangenheit. Die Angehérigen wiirden weniger tiberrascht auf

22 Befragt wurde nur vom Thema betroffenes Personal der Intensivstationen und der Neurologie.
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die Frage nach dem mutmasslichen Willen der sterbenden Person zur Organspende rea-
gieren und das Thema sei weniger tabuisiert. Auch das Verstindnis des Hirntodkonzeptes
sowie der beiden Spendeprozesse (DBD, DCD) sei gestiegen. Als Grinde fur die Zu-
nahme der Informiertheit werden die Diskussionen in den Medien zur Widerspruchslo-
sung, die Informationskampagne und darin insbesondere die Spots sowie die Auseinan-
dersetzung mit dem Thema in der Schule genannt. Auch Negativschlagzeilen konnten die
Auseinandersetzung mit dem Thema fordern und filhrten nicht unbedingt zu einer Ableh-
nung der Organspende.

Das befragte Spitalpersonal sieht mehrheitlich einen Optimierungsbedarf oder Liicken bei
der Information der Bevolkerung tiber Organspende (71%), ein Funftel kann dazu keine
Angaben machen. In vielen Freitextkommentaren der Befragten in der Onlinebefragung
wird die Informiertheit der Bevélkerung als tiberaus wichtig fir eine differenzierte Mei-
nungsbildung erwéhnt. Oft haben Angehdrige wenig Vertrauen in den Prozess der Organ-
spende. So werde in Serien und Filmen beispielsweise oft von Schwarzmarkten berichtet.
Die stete Information tber die Thematik soll nicht vernachldssigt werden, da eine kon-
stante Informationsbemiihung essenziell ist, um zu verhindern, dass das Thema in Verges-
senheit gerat. Es wird oft genannt, dass eine proaktive Information gewiinscht wird. So
beflirworten die Befragten eine detaillierte Aufklarung Gber den Prozess des Erstellens
einer Patientenverfuigung, den Hirntod, den Spendeprozess allgemein sowie die Vor- und
Nachteile der Organspende.

Weitere Optimierungsvorschlage betreffen eine verstarkte Pressearbeit, um insbesondere
der aus Sicht der Befragten negativen Berichterstattung gegentber dem Thema Transplan-
tationswesen und Organspende in der Deutschschweiz entgegenzuwirken. Zudem wirde
das elektronische Patientendossier ein Gelegenheitsfenster bieten, um die Organspende
vermehrt zu thematisieren, insbesondere in Zusammenhang mit dem Advanced Care Pla-
ning und den entsprechenden Verfligungen. Schliesslich sei auch eine verstarkte interkul-
turelle Aufklarung in Zusammenarbeit mit den Migrationsbehdrden wiinschbar.
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Die Durchfiihrung der Todesfeststellung und der vorbereitenden medizinischen Massnah-
men im Hinblick auf eine Organtransplantation richtet sich in der Schweiz nach den nach-
folgend beschriebenen gesetzlichen Grundlagen, Strukturen und Prozessen. Informationen
zur Methodik sind in Kapitel 0 und im Anhang aufgefihrt.

3.1 Abgrenzung des Begriffs der vorbereitenden medizinischen Massnahmen
Der Begriff der vorbereitenden medizinischen Massnahmen (VMM) wird unterschiedlich
im TxG und in den SAMW-Richtlinien definiert:

— Unter VMM gemaéss TxG sind Massnahmen zu verstehen, die ausschliesslich dazu
dienen, die Organe bis zur Transplantation in mdglichst gutem und funktionstiichtigem
Zustand zu erhalten, zum Beispiel mit Hilfe von kinstlicher Beatmung und gewissen
Medikamenten (Art. 10 TXG).

— In den SAMW-Richtlinien zur Feststellung des Todes und Vorbereitung der Organ-
entnahme aus dem Jahr 2017 wird der Begriff weiter gefasst und auch Untersuchungen
zur Spendetauglichkeit als VMM bezeichnet (Kapitel 4, nicht rechtlich verbindlich).

3.2 Kontext und Akteure

Basierend auf der Dokumentenanalyse werden die Todesfeststellung und die vorbereiten-
den medizinischen Massnahmen (VMM) grésstenteils im Transplantationsgesetz respek-
tive in der Transplantationsverordnung geregelt. Fir gewisse Bestimmungen verweist die
Gesetzgebung aber auf die medizinisch-ethischen Richtlinien der Schweizerischen Aka-
demie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) zur Feststellung des Todes im Hin-
blick auf Organtransplantationen und die Vorbereitung der Organentnahme.?® Die ge-
nannten Kapitel der SAMW-Richtlinien sind rechtlich verbindlich (vgl. Darstellung D
3.2).

Gemass dem Transplantationsgesetz (Art. 56 TxG) sind die Kantone fur die Etablierung
der Prozesse fur die Organspende in den Spitélern zustandig. Seit 2009 Gbernimmt Swiss-
transplant im Rahmen einer Leistungsvereinbarung mit der Konferenz der kantonalen Ge-
sundheitsdirektorinnen und -direktoren (GDK) die Umsetzung der gesetzlichen Anforde-
rungen. Eingesetzt wird dafur der Fachausschuss Comité National du Don d’Organes
(CNDO) von Swisstransplant. Das CNDO sorgt fir die Koordination, Ausbildung und
Qualitatssicherung der Organspendearbeit auf nationaler Ebene. Gestlitzt auf das Trans-
plantationsgesetz und dessen Verordnungen sowie die SAMW-Richtlinien etabliert das
CNDO den Spendeprozess «Swiss Donation Pathway» als nationalen Standard fur die

23 schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften 2017.
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Praxis.?4 Darin ist auch das VVorgehen beziiglich Todesfeststellung und vorbereitender me-
dizinischer Massnahmen (VMM) abgebildet.

Die Organspendearbeit erfolgt 2018 in funf regionalen Netzwerken (vgl. Darstellung
D 3.1, dargestellt sind die publizierten Informationen zum Zeitpunkt der Interviews mit
den Netzwerkleitenden).2> Die regionalen Organspendenetzwerke unterstiitzten die Part-
nerspitdler bei der Etablierung von Prozessen zur Spendererkennung (Detektion) sowie
bei der Ausbildung des medizinischen Personals auf Notfall- und Intensivstationen. In
kleineren Spitélern mit Intensivstation erfolgt lediglich die Detektion von Spendern, die
furr die Todesfeststellung und die vorbereitenden medizinischen Massnahmen im Hinblick
auf eine Organspende in eines der 14 Entnahmespitéler verlegt werden.

D 3.1: Finf Organspendenetzwerke in der Schweiz 2018

13 Spitdler

- Kanbons FE, GL, AU, ML, TL VDL VS
., 26 Mo, Elnvechiner
Enftnahmespitiler; Centre hospialior
universitoire voudois {CHUY],
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Sipital Wollis — Slondort Sitlen CHYRL
Orspechule Regionale di Lugano -

(HUG], HFR Fredbung — Kankonsspital,
Hipitnl neuchatclots Pourfalés (HMFL

23 Spitaler

— Kanlome A, BE, BL, BS, S0 — Kondone GL, GR, SH, 54, 16, A5, H
e 2.5 Mio. Erweohre o, 24 Min. Einwohner
Entnohmeapitiler: Linkwrsititespital Bern Entnahmespitaler
(insekspital), Universiitsspitol Bosd (USH]), Konbonsspital Groubdnden [KSGEH),
Kanlomsspilal Aaro (K54 Univesrsilabsspitol Sdrich (US4,

Harmtonespital Weberthis (K5W)

Civico & Hhaliana r NOO
— CHM
— LU
PLDO L bDea
|

8 Spitdler 5 Spitdler
— Farnlones LU, MW, OW, UR — Faanlome Al AR, S0

i L% Mo, Elnwsohines e, (VG Mo, Elnvoline

Entnohmespital: Luzemer Kankonssgpital Enfnsaahimespital

FLLIES) Konkonsspital St Gollen (KS5G]

Quelle: Swisstransplant 2019, S.

22 (leicht angepasst).

Legende: PLDO = Programme Latin du Don d’Organes, CHM = Organspendenetzwerk Schweiz Mitte, DCA = Donor Care Associa-
tion, NOO = Netzwerk Organspende Ostschweiz, LU = Netzwerk Organspende Luzern.

Die regionalen Netzwerke organisieren sich entsprechend dem Bedarf in den Regionen.
Im regionalen Netzwerk DCA werden die intensivmedizinischen Behandlungsteams in
den Entnahmespitélern in Winterthur und Graubiinden vor Ort bei der Organspende von
den Organspendekoordinierenden des Universitéatsspitals Zirich unterstiitzt. Diese beglei-
ten auch bei Bedarf das Behandlungsteam am Luzerner Kantonsspital (LUKS). Im Netz-
werk PLDO werden die Behandlungsteams in Freiburg, Lugano, Neuenburg und Sitten

24 hitps:/iwww.swisstransplant.org/de/fuer-fachpersonal/ausbildung/standard-titel, Zugriff am
21.7.2021.
25 swisstransplant 2019.

Summative Evaluation des TxG (1. Etappe) 37


https://www.swisstransplant.org/de/fuer-fachpersonal/ausbildung/standard-titel

INTERFACE

von den Organspendekoordinierenden der Universitatsspitéler in Lausanne (CHUV) und
in Genf (HUG) unterstitzt.

Dem CNDO von Swisstransplant und den regionalen Netzwerken scheint es gut gelungen
zu sein, die SAMW-Richtlinien «Feststellung des Todes im Hinblick auf Organtransplan-
tationen und Vorbereitung der Organentnahme» (2017) beim medizinischen Personal be-
kannt zu machen.

Gemass der Onlinebefragung sind die SAMW-Richtlinien den relevanten Berufsgruppen
gut bekannt. Die allermeisten Arzte/-innen der Intensivstationen sowie die Neurolo-
gen/-innen und Neuropédiater/-innen, die in die Todesfeststellung involviert werden, ken-
nen diese (87% und 93%, vgl. Darstellung D 3.2). Auch Uber die Halfte der Pflegefach-
personen gibt an, den Inhalt zu kennen (58%).

D 3.2: Bekanntheit der SAMW-Richtlinien beim Spitalpersonal

Arzte/-innen Intensivstation

(N=201)

Pflegefachpersonen Intensivstation

(N'=540)

Arzte/-innen Neurologie

(N =54)

38%
49%
11%
2%
0% Ich kenne den Inhalt gut, muss selten
nachlesen.
6% Ich kenne den Inhalt, miisste aber bei
51% Bedarf nachlesen.
32% Ich habe davon gehért. Kenne den
8% Inhalt aber kaum.
2% Sind mir gar nicht bekannt.
17% Weiss nicht oder keine Angabe
76%
6%
2%
0%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Quelle: Onlinebefragung Spitalpersonal 2020 mit 811 Teilnehmenden.

Legende: Frage «Inwiefern sind Ihnen diese Richtlinien der SAMW [«Feststellung des Todes im Hinblick auf Organtransplantationen

und Vorbereitung der Organentnahme»] bekannt?»; Prozentzahlen beziehen sich auf die giiltigen Antworten pro Berufsgruppe.

80 Prozent der Befragten gaben an, dass es in ihrem Spital VVorgaben zur Umsetzung der
SAMW-Richtlinien gibt. Am ehesten handelt es sich dabei um spitalinterne Prozessbe-
schriebe/Anweisungen (80%), gefolgt von spitalinternen Ablaufschemata/Flowcharts
(59%). Seltener werden verbindliche Fortbildungen zur Umsetzung der Richtlinien er-
wahnt (28%). Als andere Vorgaben (5%) wurden im Freitext beispielsweise nicht verbind-
liche Fortbildungen, «Kollegenaustausch» und «Pathway di Swisstransplant» angegeben.

3.3 Operationalisierung des Begriffs der Gewahrleistung der Menschenwdtirde

Die Gewdbhrleistung der Menschenwiirde ist ein wichtiges Ziel des TxG, insbesondere in
Zusammenhang mit der Todesfeststellung und den vorbereitenden medizinischen Mass-
nahmen. Fir die Gewdahrleistung der Menschenwiirde ist zentral, dass die Patienten und
Patientinnen nicht fiir die Organspende instrumentalisiert werden, sondern dass ihre Au-
tonomie gewahrt und der mutmassliche Patientenwille handlungsleitend ist. Ausgehend
von der Dokumentenanalyse und den Experteninterviews, validiert in der Steuer- und Be-
gleitgruppe der Evaluation, wird die Gewahrleistung der Menschenwtrde im Rahmen der
Evaluation wie folgt operationalisiert: erstens Uber die Feststellung des mutmasslichen
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Patientenwillens, d. h. Aspekte der Zustimmung, zweitens (ber die Sicherstellung eines
wiirdevollen Sterbens, d. h. Verbot von gewissen vorbereitenden medizinischen Massnah-
men vor dem Tod, und drittens uber eine zweifelsfreie Feststellung des Todes. Im Folgen-
den werden zu diesen drei Aspekten die gesetzlichen Bestimmungen sowie die Umsetzung
in der Praxis und das Erleben durch das Spitalpersonal und die Angehérigen dargestellt.

3.4 Zustimmung zur Organspende und zu den vorbereitenden Massnahmen
In diesem Abschnitt werden die gesetzlichen Bestimmungen zur Abkl&rung des (mut-
masslichen) Patientenwillens sowie die Umsetzung der VVorgaben in der Praxis erldutert.

3.4.1 Gesetzliche Bestimmungen

Gemass dem Transplantationsgesetz ist vorgesehen, dass die Anfrage an die Angehérigen
erst erfolgen kann, nachdem entschieden worden ist, die lebenserhaltenden Massnahmen
abzubrechen (Art. 8 Abs. 3% TxG). Zudem ist festgelegt, dass die Organentnahme nur
erfolgen darf, wenn die verstorbene Person einer solchen zugestimmt hat (Art. 8 Abs. 1
Bst. a TxG).25 Falls keine dokumentierte Zustimmung vorliegt, wird mit den Angehorigen
geklart, ob ihnen eine Erklarung der verstorbenen Person zur Spende bekannt ist (Art. 8
Abs. 2 TXG). Ist dies nicht der Fall, werden die Angehdrigen um einen Entscheid im Sinne
des mutmasslichen Willens der verstorbenen Person gebeten (Art. 8 Abs. 3 TXG). Die An-
frage an die Angehdrigen und deren Zustimmung konnen erst erfolgen, nachdem entschie-
den worden ist, die lebenserhaltenden Massnahmen abzubrechen (Art. 8 Abs. 3% TxG).
In der Transplantationsverordnung?? prazisiert der Bundesrat, wie die nachsten Angeho-
rigen respektive Vertrauenspersonen in die Entscheidung einbezogen werden sollen
(Art. 3-6 TxV). Die Einholung der Zustimmung zur Organspende ist auch in den rechtlich
verbindlichen Prozessbeschreibungen der SAMW-Richtlinien abgebildet (vgl. Anhénge
G und F)?8. Daneben enthalten die SAMW-Richtlinien im Kapitel 2 sowie im Anhang B
weitere Bestimmungen betreffend Zustimmung, die allerdings nicht rechtlich verbindlich
sind.

Bis zur Organentnahme (und dariber hinaus) missen bei der spendenden Person vorbe-
reitende medizinische Massnahmen durchgefiihrt werden. Fir die Durchfiihrung von
VMM vor dem Tod sind eine umfassende Information und freie Zustimmung der spen-
denden Person (Art. 10 Abs. 1 TxG) respektive der nachsten Angehdrigen (Art. 10
Abs. 2 TxG) erforderlich. Wie bei der Organspende kann die Zustimmung der Angehdori-
gen erst eingeholt werden, nachdem Uber den Abbruch der lebenserhaltenden Massnah-
men entschieden worden ist (Art. 10 Abs. 5 TXG). In den rechtlich verbindlichen Bestim-
mungen der SAMW-Richtlinien wird die Zustimmung zu den VMM nicht explizit abge-
bildet. Im rechtlich nicht verbindlichen Anhang B gibt es allerdings einen Flowchart, wel-
cher der Ermittlung der Zustimmung zu den vorbereitenden Massnahmen dient.

26 Bundesgesetz Uber die Transplantation von Organen, Geweben und Zellen (Transplantationsge-

setz) vom 8. Oktober 2004 (TxG; SR 810.21).

Verordnung uber die Transplantation von menschlichen Organen, Geweben und Zellen (Trans-
plantationsverordnung) vom 16. Méarz 2007 (TxV; SR 810.211).

28 SAMW 2017.

27
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D 3.3: Ubersicht iiber die relevanten gesetzlichen Grundlagen zum Thema Zustimmung

Transplantationsgesetz TxG

Transplantationsverordnung TxV

Zustimmung zur Organspende und zu den vorbereitenden medizinischen Massnahmen

Art. 8 Voraussetzungen der Enthnahme
Art. 10 Vorbereitende Massnahmen

Art. 3-6 Einbezug der néchsten Angehérigen/Vertrauenspersonen in die Entscheidungsfindung

Rechtlich verbindliche
Bestimmungen
SAMW-Richtlinien (2017)*

Ziffer lll. (Anhang)
F: Feststellung des Todes und Organspendeprozess (3 Flowcharts),
G: Vorlagen fur die Protokolle zur Feststellung des Todes

Quelle: Darstellung Interface.

Legende: * SAMW-Richtlinien Feststellung des Todes im Hinblick auf Organtransplantationen und die Vorbereitung der Organent-

nahme in der Fassung vom 16. Mai 2017. Die rechtlich nicht verbindlichen Bestimmungen der SAMW-Richtlinien enthalten weitere

Ausfuhrungen zu ethischen und rechtlichen Aspekten (Kapitel 2) sowie zu den Entscheidungsprozessen Organspende und vorberei-

tende medizinische Massnahmen (Anhang B).

3.4.2 Trennung von Therapieabbruch und Organspende in der Praxis

Die Anfrage zur Organentnahme an die Angehdrigen kann gemass gesetzlichen VVorgaben
erst erfolgen, nachdem entschieden worden ist, die lebenserhaltenden Massnahmen abzu-
brechen (Art. 8 Abs. 3% TxG).

Die Umsetzung in der Praxis folgt gemdss den Netzwerkleitenden den gesetzlichen Vor-
gaben:

— Gemass einzelnen befragten Netzwerkleitenden werden die Gesprache tber den The-

rapieabbruch und die Organspende sowohl bei DBD als auch bei DCD wie gesetzlich
vorgesehen voneinander getrennt und soweit mdglich zu zwei unterschiedlichen Zeit-
punkten gefiihrt. Nur wenn die Angehorigen das Thema Organspende von sich aus
ansprechen, wird es geméss den interviewten Netzwerkleitenden bereits im ersten Ge-
sprach thematisiert. Bei sechs der acht interviewten Angehdrigen wurden die beiden
Themen im selben Gespréach diskutiert. Davon haben drei Personen das Thema Organ-
spende eingebracht, bevor die Arzte/-innen darauf zu sprechen kamen.

Die Trennung der Themen Therapieabbruch und Organspende wird auch personell ge-
wabhrleistet. So ist beim Gesprach (iber den Therapieabbruch in keinem Netzwerk die
Organspendekoordination anwesend. Geméss den Netzwerkleitenden sowie den inter-
viewten Angehdrigen werden die Gesprache zum Therapieabbruch von dem/der be-
handelnden Intensivmediziner/-in in Anwesenheit der fiir den Patienten oder die Pati-
entin zustandigen Pflegeperson gefihrt. Einzelne Angehdrige berichteten zudem vom
Beizug von Neurologen/-innen. Die Intensivmediziner/-innen holen geméss Netz-
werkleitenden und den Angehérigen auch die Zustimmung zur Organspende ein. Der
Ablauf der Organspende wird dann jedoch von den Organspendekoordinierenden er-
lautert.

Ein betréchtlicher Anteil des Spitalpersonals erlebt die Trennung der Gespréche als her-
ausfordernd:
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D 3.4: Beurteilung der Umsetzbarkeit von getrennten Gesprachen mit Angehdrigen

33%

= Gut umsetzbar

Eher gut umsetzbar

Eher schwierig umsetzbar

44%

= Schwierig umsetzbar

Quelle: Onlinebefragung Spitalpersonal 2020 mit 811 Teilnehmenden.

Legende: Frage «Wie gut ist die gesetzliche Vorgabe umsetzbar, dass Therapieabbruch und Organspende in getrennten Gesprachen

thematisiert werden missen?»; Prozentzahlen beziehen sich auf 687 giltige Antworten (ohne «Weiss nicht/keine Angaben»).

In der Onlinebefragung schatzt zwar die Mehrheit der Befragten die Vorgabe, den
Therapieabbruch und die Organspende in getrennten Gesprachen zu thematisieren, als
(eher) gut umsetzbar ein (60%). Aber immerhin 40 Prozent beurteilen dies als schwie-
rig umsetzbar (vgl. Darstellung D 3.4). Personen mit weniger Erfahrung mit Organ-
spenden (DBD) 2° und Arzte/-innen bekundeten etwas mehr Miihe als Personen mit
Erfahrung und Fachpersonen der Pflege (52% vs. 37% und 46% vs. 37%).
Mdglicherweise tragt die Initiative der Angehdrigen dazu bei. Rund die Hélfte der Be-
fragten (54%) erlebt es gelegentlich, dass Angehdrige bereits im Gesprach zum The-
rapieabbruch die Organspende von sich aus ansprechen. 14 Prozent machen diese Er-
fahrung oft oder sehr oft. Ein Drittel erlebt dies selten oder nie (29%). Diese Erfahrung
berichteten auch die Netzwerkleitenden.

Fir die Angehdrigen sind die Gesprache sehr intensiv und die Situation ist teilweise Uber-
fordernd:

In der Literatur wird es als wichtig erachtet, dass sich die Familien mit dem voraus-
sichtlichen Tod ihres Angehdrigen auseinandersetzen kdnnen, bevor das Thema Or-
ganspende angesprochen wird.3° Fiir die Angehdrigen stellt der Abbruch der lebenser-
haltenden Massnahmen eine fundamentale Entscheidung dar. In ihrer Wahrnehmung
lassen sich dieser Entscheid und der Entscheid fur eine Organspende nicht klar unter-
scheiden.3! Dass sie die Verantwortung fiir den Abbruch der lebenserhaltenden Mass-
nahmen sowie die Organspende ubernehmen mussen, kann fur die Angehdrigen trau-
matisch sein.3?

Bei der Einholung der Zustimmung zur Organspende zeigen sich keine Unterschiede
im Erleben der Angehdrigen in Bezug auf Spendetyp (DCD, DBD) und Sprachregion.
Aus den Interviews mit den Angehdérigen geht nicht immer Klar hervor, wie explizit
die Zustimmung zum Abbruch der lebenserhaltenden Massnahmen eingeholt worden
war, bevor die Organspende angesprochen wurde, dies kann jedoch an der einge-

29

30
31
32
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Unerfahren = weniger als einmal pro Jahr/gar nicht in den letzten funf Jahren den Sterbeprozess
von potenziellen Organspendern/-innen nach primérer Hirnschadigung (DBD) miterlebt.

De Jong et al. 1998.

Bastami et al. 2016.

Bastami et al. 2016; Kesselring et al. 2007.
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schrankten Erinnerung liegen. Eine Person berichtete, dass die beiden Fragen im Ge-
spréch ineinander Uberflossen, wéhrend bei einer anderen Person die beiden Themen
klar getrennt wurden. Eine klare Trennung scheint schwieriger zu sein, wenn die Or-
ganspende von den Angehdrigen angesprochen wird. Eine Person berichtete, dass das
Gesprach vom besser informierten Bruder vorangetrieben und dem Bediirfnis der in-
terviewten Person nach mehr Zeit zu wenig Beachtung geschenkt worden sei. In einem
anderen Fall mit einem Informationsgefélle zwischen Angehdérigen hat die behan-
delnde Intensivmedizinerin immer wieder versucht, den schlechter informierten Ehe-
partner abzuholen.

— Zwei interviewte Personen berichten von Zeitdruck, unter dem sie die Entscheidung
fallen mussten. Fir eine Person war die Mitteilung, dass es fir ihren Vater keine Aus-
sichten auf Heilung gabe, ein Schock und sie hat das Besprechungszimmer verlassen,
bevor das Thema Organspende wie geplant von den Arzten/-innen hatte angesprochen
werden konnen. Einer Person hat die Zeit gefehlt, den absehbaren Tod zu begreifen
und Uber die Organspende nachzudenken. VVon einer Person wurde der Zeitdruck als
hilfreich erlebt, weil er die Entscheidungsfindung erleichterte. Zwei weitere Inter-
viewte waren der Ansicht, dass man ihnen geniigend Zeit fiir die Entscheidung gelas-
sen hat. Eine interviewte Angehorige konnte gut mit dem Zeitdruck umgehen, weil sie
im Vorfeld sehr gut iber die Organspende informiert war und der Wille des Verstor-
benen klar war.

3.4.3 Zustimmung zur Organspende in der Praxis
Das Transplantationsgesetz hlt fest, dass der mutmassliche Wille der verstorbenen Person
in Bezug auf den Entscheid fiir oder gegen eine Organspende beriicksichtigt werden soll.

Die Zustimmung zur Organspende wird von den behandelnden Intensivmedizinern/-innen
eingeholt. Gemass zwei interviewten Angehorigen wurde der Wille des Patienten mit Fra-
gen wie «Wie stand er zur Organspende?», «War er glaubig?» oder «War er grossziigig?»
abgeklart. Drei Interviewte berichten zudem, dass die Zustimmung der Angehérigen von
den behandelnden Intensivmedizinern/-innen sowie der Organspendekoordination genau
abgeklart wurde, selbst wenn eine Spendekarte vorlag oder die Angehérigen das Thema
Organspende von sich aus angesprochen haben. Eine Person war hingegen der Ansicht,
dass die behandelnden Arzte/-innen dem Willen des Verstorbenen zu wenig nachgegan-
gen sind.

In der Literatur wird beschrieben, dass der Ubergang von der Rettung eines Menschen
oder von der palliativen Versorgung zur Organspende fiir das medizinische Personal
schwierig ist.33 Wenn das medizinische Personal im Sinne des Verstorbenen handeln
kdnne, werde dieser Rollenwechsel vom medizinischen Personal besser akzeptiert.34 Dies
deckt sich mit der Einschatzung der Netzwerkleitenden. Fir das medizinische Personal
seien vor allem die Todesumsténde belastend. In der Regel handelt es sich bei den Organ-
spendern/-innen um Menschen, die unerwartet aus dem Leben gerissen werden und teil-
weise noch sehr jung sind. Diese Menschen nicht mehr retten zu kénnen und den Ange-
horigen die infauste Prognose mitteilen zu missen, sei belastend und nicht unbedingt die
Organspende an und fur sich. Entlastend wirkt sich flr das medizinische Personal aus,
wenn ein Entscheid der Angehdrigen fir eine Organspende vorliegt und im Sinne der Pa-
tienten und Patientinnen gehandelt werden kann. In der Onlinebefragung wird allerdings
berichtet, dass es nicht immer einfach sei, den Willen der Angehdérigen und den mutmass-
lichen Willen des potenziellen Organspenders zu unterscheiden.

33 Milross et al. 2019.
34 Milross et al. 2019; Bastami et al. 2016.
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In der Literatur werden verschiedene Faktoren beschrieben, die das Erleben der Angehé-
rigen in Zusammenhang mit der Organspende beeinflussen. Diese Faktoren finden sich
auch in den Erzahlungen der acht interviewten Angehdrigen wieder. Dabei zeigen sich
keine Unterschiede beziiglich Spendeart (DBD, DCD):

Willen der sterbenden Person umsetzen: Fir die Angehdrigen ist es eine grosse Ent-
lastung, wenn sie im Sinne der Verstorbenen handeln kdnnen.35 Dies bestétigen auch
die befragten Netzwerkleitenden. Zwei der acht interviewten Angehorigen erklarten,
dass ihr Angehdriger Uber eine Spendekarte verfligte und dies die Zustimmung zur
Organspende erleichterte. Es sei eine Entscheidung des Vaters gewesen und sie hatten
sie nur vollziehen mussen. Eine interviewte Person erzéhlte, dass sie und ihr verunfall-
ter Mann sich intensiv mit dem Thema Organspende auseinandergesetzt haben und
darum die Entscheidungsfindung einfach war. Fir drei interviewte Angehdrige war
aufgrund von Aussagen oder der Personlichkeit des Verstorbenen Klar, dass dieser eine
Organspende befurwortet hatte. Hingegen haben Unsicherheiten in Bezug auf den Wil-
len der Mutter eine interviewte Person stark beschaftigt.

Aufgrund dieser Erfahrungen finden es funf interviewte Angehdrige sehr wichtig, dass
sich die Bevdlkerung besser tber dieses Thema informiert. Drei pladieren fur eine
Verstarkung der Bevdlkerungsinformation in den Schulen respektive bei jingeren
Menschen. Es sollte vermehrt ber die Erlebnisse von Familien von Organspen-
dern/-innen und von Organempféangern/-innen berichtet werden.

Schlechte Lebensqualitat verhindern: In die Uberlegungen der Angehérigen fliesst
auch die zukiinftige Lebensqualitat ein, auch wenn der Spender oder die Spenderin
bereits hirntot ist.3¢ Drei interviewte Personen erklarten, dass sie sich auch darum fiir
die Organspende ausgesprochen haben, weil sich ihr Angehdriger ein Leben als
Schwerbehinderter nicht vorstellen konnte.

Unterstiitzung im personlichen Umfeld finden: Die Reaktion des Umfelds auf die Zu-
stimmung zur Organspende kann das Erleben positiv oder negativ beeinflussen.3” Fiinf
Personen berichteten davon, dass es eine Erleichterung war, die Entscheidung fur die
Organspende gemeinsam mit anderen Personen zu tragen und sich gegenseitig zu un-
terstitzen. Zwei Personen berichteten aber auch von negativen Riickmeldungen aus
dem Umfeld, die belastend waren. In einem Fall hat sich der behandelnde Intensivme-
diziner anerboten, mit dem skeptischen Angehdrigen zu sprechen.

Empathische Betreuung der Angehorigen: Das Vertrauen der Angehdérigen in das me-
dizinische Personal erleichtert die Entscheidung, der Organspende zuzustimmen. Fle-
xibilitat und das Eingehen auf die Bedirfnisse des Angehdrigen werden von den An-
gehdrigen als positiv erlebt.3® Wenn die Interaktion zwischen Angehérigen und medi-
zinischem Personal hingegen schlecht ist, kann dies zu traumatischen Erinnerungen
filhren.3° Gemass den Netzwerkleitenden ist es wichtig, dass die Angehérigen von den
gleichen Personen wéhrend des ganzen Prozesses begleitet werden. Der Sterbeprozess
bei Organspendern/-innen laufe behiiteter ab als bei anderen Sterbenden. Da die Fach-
leute speziell geschult werden, kénnten sie die Angehorigen besser unterstiitzen. Sie-
ben der interviewten Angehdrigen erlebten die Betreuung durch die behandelnden In-
tensivmediziner/-innen und Pfleger/-innen sowie die Organspendekoordination als
sehr positiv. Das medizinische Personal sei sehr respektvoll, aufmerksam, wohlwol-
lend und empathisch gewesen. Zwei interviewte Personen haben die direkte, offene
und ehrliche Art der Organspendekoordination bei der Beantwortung von Fragen zur

35
36
37
38
39
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Organspende geschétzt. Ebenfalls von zwei Interviewten hervorgehoben wurde die
kontinuierliche Betreuung durch dieselben Personen. Eine Person hat die Unterstit-
zung des Care-Teams bei der Mitteilung des Todes an weitere Angehdrige gelobt. Le-
diglich eine interviewte Person hat sich vom medizinischen Personal ungentigend un-
terstutzt gefiihlt und héatte sich eine psychologische Betreuung gewiinscht. Zudem sei
die Kommunikation zwischen dem medizinischen Personal und der Polizei bei der
Kommunikation und Rekonstruktion des Hergangs des Velounfalls ihres Vaters nicht
ideal gewesen.

— Sinn in einem sinnlosen Tod finden: Die Organspende kann den Angehdrigen dabei
helfen, einen Sinn in einem sinnlosen Tod zu gewinnen.*° Finf Interviewte fanden es
trostlich, dass dank der Organspende andere Menschen weiterleben konnten. Eine in-
terviewte Person berichtet hingegen von der Enttauschung, dass kein Organ verwendet
werden konnte.

— Informationen nach der Spende: Bei den Angehdrigen besteht hdufig nach der Spende
der Wunsch, mehr tber das Ergebnis der Transplantation zu erfahren und Fragen zum
Spendeprozess zu stellen. Angehérigentreffen und die routineméssige Erfassung der
Erfahrungen von Familien zur Qualitatssicherung werden empfohlen.4! Einzelne in-
terviewte Angehdrige berichten, dass solche Angehdrigentreffen fir sie hilfreich wa-
ren. Vier interviewte Angehdrige haben es geschétzt, dass ihnen mitgeteilt wurde, wie
es den Organempfangern/-innen geht. Auch haben sie die Briefe der Organempfan-
ger/-innen geschétzt. Um im Trauerprozess voranschreiten zu kénnen, wiirden es zwei
Interviewte hilfreich finden, mehr Uber die Organempfanger/-innen zu erfahren, um
sich ein Bild von ihnen machen zu kénnen. Wenn beide Parteien einverstanden seien,
sollte es méglich sein, die Identitat der Organempfanger/-innen zu kennen.

3.4.4 Zustimmung zu den VMM in der Praxis

Die Zustimmung zu den vorbereitenden medizinischen Massnahmen muss entweder auf
der Spendekarte respektive im Nationalen Organspenderegister dokumentiert sein oder
bei den Angehdrigen eingeholt werden (vgl. Abschnitt 3.4.1).

Nach Auskunft der Netzwerkleitenden werden die VMM in allen Netzwerken zusammen
mit der Organspende angesprochen. In den meisten Netzwerken werden die VMM als
Bestandteil des Organspendeprozesses erldutert und die Zustimmung zum Prozess als
Ganzes eingeholt. Die Erlauterung des Organspendeprozesses erfolgt geméass den inter-
viewten Angehdrigen durch die Organspendekoordination. Gemass zwei Netzwerkleiten-
den kann jedoch selbst bei VVorliegen einer Zustimmung zu den VMM in der Spendekarte
nicht davon ausgegangen werden, dass es sich dabei um einen informierten Willen han-
delt. Im Angehdrigengespréch werde deshalb der Wille des Patienten oder der Patientin
auch beziiglich VMM erdrtert. Es kdnne vorkommen, dass sich die Angehdrigen gegen
eine Organspende entscheiden, weil die Patientin oder der Patient sich den Prozess anders
vorgestellt hatte und vermutlich nicht damit einverstanden gewesen wére. Im Zentrum
dieser Gesprache stiinde der Patientenwille und nicht die Organspende. Die Zustimmung
der Angehdrigen erfolgt in den meisten Netzwerken miindlich. Lediglich in einem regio-
nalen Netzwerk miissen die Angehdrigen schriftlich bestétigen, dass sie mit der Organ-
spende einverstanden sind und tber die VMM informiert wurden.#2

40 Bastami et al. 2016.

41 Bastami et al. 2016.

42 Gemass Aussagen aus der Begleitgruppe benutzen die Zentren im Jahr 2021 vermehrt ein Ein-
willigungsformular, welches das CNDO in Zusammenarbeit mit der Geschéftsstelle von Swiss-
transplant erarbeitet hat. Hiermit wird die schriftliche Einwilligung der Angehdérigen zur Organ-
spende der verstorbenen Person eingeholt.
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D 3.5: Beurteilung der Umsetzbarkeit einer expliziten Abklarung des Patientenwillens beziiglich VMM

= Gut umsetzbar

Eher gut umsetzbar
33%

Eher schwierig umsetzbar
45% 9

= Schwierig umsetzbar

Quelle: Onlinebefragung Spitalpersonal 2020 mit 811 Teilnehmenden.

Legende: Frage «Wie gut ist die Vorgabe umsetzbar, dass der mutmassliche Patientenwille fur vorbereitende medizinische Massnah-
men (organerhaltende Massnahmen, notwendige medizinische Abklarungen) explizit abgeklart werden muss?»; Prozentzahlen bezie-
hen sich auf 625 gultige Antworten (ohne «Weiss nicht/keine Angaben»).

Gemadss der Literatur ist es wichtig flr die Akzeptanz beim medizinischen Personal, dass
die Angehdrigen den VMM zugestimmt haben*3. Ein betrachtlicher Anteil des befragten
Spitalpersonals erlebt die explizite Abkl&rung als herausfordernd (vgl. Darstellung D 3.5):

— Die Mehrheit des Spitalpersonals beurteilt zwar die Umsetzbarkeit der Vorgabe, den
mutmasslichen Patientenwillen beziglich VMM explizit abzuklaren, als (eher) gut
(57%).

— Es verbleiben aber 43 Prozent mit gegenteiliger Ansicht. Dabei bekunden Personen
aus dem Bereich der Kinder- und Jugendmedizin (66% vs. 41%), aus Spitélern der
lateinischen Schweiz (54% vs. 39%) und aus Unispitélern sowie Transplantationszen-
tren (48% vs. 36% respektive 46% vs. 34%) etwas mehr Mihe als die Vergleichsgrup-
pen. Es ist interessant, dass das Personal in den Zentrumsspitélern die Gesprache als
schwieriger umsetzbar einstuft. Moglicherweise spiegelt sich hier die Grdsse der Spi-
taler mit einer hoheren Personalfluktuation, die Schulungsmassnahmen erschwert.

Die acht interviewten Angehorigen konnten sich nur relativ vage zu den vorbereitenden
medizinischen Massnahmen dussern. Unterschiede im Erleben je nach Spendetyp (DBD,
DCD) sind in den Erzahlungen nicht erkennbar. Drei interviewte Personen aus der West-
schweiz konnten sich nicht erinnern, dass der Patientenwille bezliglich der VMM abge-
klart wurde. Hingegen erinnerte sich eine interviewte Westschweizerin, dass die VMM
von der Organspendekoordination erldutert wurden und die Zustimmung dazu eingeholt
wurde. Diese Person war der Ansicht, dass die Erklarungen zum Organspendeprozess
auch fir Laien gut verstandlich waren.

Bei den vier interviewten Angehdrigen aus der Deutschschweiz wurden die VMM als Be-
standteil des Organspendeprozesses erlautert. Diese Erlauterungen waren aus Sicht der
Interviewten gut versténdlich. Eine Person erinnert sich, dass die Zustimmung zu den
VMM explizit eingeholt wurde. Einer Person wurden die VMM erléutert, als sie bereits
durchgefiihrt worden waren, was fir sie aber nicht relevant war. Eine andere Person inte-
ressierte sich fur die einzelnen Schritte des Prozesses, nicht aber fur die Details. Eine wei-

43 Milross et al. 2019.
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tere Person fand es schwierig, dass die Zustimmung zur Organspende von der behandeln-
den Intensivmedizinerin eingeholt wurde, diese aber nicht zum Spendeprozess** Auskunft
geben konnte, sondern die Organspendekoordination daflir beigezogen wurde. Wenn sie
vor der Zustimmung zur Organspende mehr Informationen iber den Spendeprozess ge-
habt hétte, hatte sie sich vielleicht dagegen entschieden.

Dass die Erinnerungen der Angehdrigen zu den VMM relativ vage sind, konnte auch zu-
sammenhdngen mit einer reduzierten Fahigkeit, Informationen in einer dussert belasten-
den Situation zu verarbeiten°:

— Inden Freitextangaben in der Onlinebefragung des medizinischen Personals berichten
einzelne Befragte, dass die Menge und die Art der Information eine Herausforderung
fur die Angehdrigen darstellen.

— Ahnliches berichten auch die interviewten Angehérigen. Vier Personen hitten sich im
Nachhinein eine bessere und detaillierte Information zum Spendeprozess gewinscht.
Sie sind sich aber nicht sicher, ob sie diese Informationen in dieser Extremsituation
hatten aufnehmen kénnen. Zudem hatten sie, nicht aber ihre Angehdérigen ein grosseres
Informationsbedurfnis gehabt.

In den Freitexten der Onlinebefragung des medizinischen Personals wurde als Optimie-
rung angeregt, die Kommunikationsleitféden und das Gesprachstraining zu diesem Thema
zu verbessern. Eine interviewte Angehdrige wiinscht sich, dass in der Bevolkerungsinfor-
mation offensiver und transparenter tber den Organspendeprozess berichtet wird, sodass
man eine bessere Vorstellung vom konkreten Vorgehen und vom Hirntodkonzept erhalt.
So hétten viele Menschen die Vorstellung, die Organe wiirden bei Leichen und nicht bei
hirntoten Menschen an der Beatmungsmaschine enthommen.

3.5 Vorbereitende medizinische Massnahmen

Die Vorgaben zu den vorbereitenden medizinischen Massnahmen betreffen folgende As-
pekte: das grundsétzliche Verbot von VMM mit mehr als minimalen Risiken und Belas-
tungen fir die sterbende Person, die unzuldssigen VMM vor dem Tod und das Verbot der
Beschleunigung oder Herauszdgerung des Todes.

3.5.1 Gesetzliche Bestimmungen

Gemass TxG dienen vorbereitende medizinische Massnahmen (VMM) fir eine Organ-
transplantation ausschliesslich dem Erhalt der Organe, Gewebe und Zellen. 46 Als VMM
sind nur Massnahmen zugelassen, die fiir eine erfolgreiche Organtransplantation unerléss-
lich sind und fiir die spendende Person nur mit minimalen Risiken und Belastungen ver-
bunden sind (Art. 10 Abs. 3 TxG). Unzuléssig sind VMM, die den Tod der spendenden
Person beschleunigen oder dazu fiihren kdnnen, dass die spendende Person in einen dau-
ernden vegetativen Zustand gerat (Art. 10 Abs. 7 TxG). Der Bundesrat wird beauftragt,
auf Verordnungsebene die unzuldssigen vorbereitenden Massnahmen zu konkretisieren
(Art. 10 Abs. 4 TXG). In der Verordnung wird auf die SAMW-Richtlinien verwiesen
(Art. 82 Anhang 1 TxV). Im Anhang H der SAMW-Richtlinien ist die rechtlich verbind-
liche Negativliste mit unzuldssigen VMM vor dem Tod aufgefiihrt. So sind das Setzen
einer arteriellen Kantle und die mechanische Reanimation vor der Feststellung des Todes

44 Es wurde in den Gesprachen nicht weiter differenziert, um welche Aspekte des Spendeprozes-

ses es sich genau handelt. Zudem scheint in der Praxis der Begriff der VMM weiter gefasst zu
sein (vgl. Abschnitt 3.1).
45 Bastami et al. 2013.

46 Beispiele sind die Beatmung oder die medikamentdse Aufrechterhaltung der Kreislauffunktion.
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verboten. Die Transplantationsverordnung hélt zudem fest, dass die VMM wéhrend ma-
ximal 72 Stunden nach dem Tod fortgefuihrt werden durfen (Art. 8 TxV).

D 3.6: Ubersicht liber die relevanten gesetzlichen Grundlagen zum Thema vorbereitende medizinische Massnahmen (VMM)

Vorbereitende medizinische Massnahmen (VMM)

Transplantationsgesetz TxG

Art. 10: Vorbereitende medizinische Massnahmen

Transplantationsverordnung TxV Art. 8: Dauer der vorbereitenden medizinischen Massnahmen (nach dem Tod)

Rechtlich verbindliche
Bestimmungen
SAMW-Richtlinien (2017)*

Art. 8a, Anhang 1: Verweis auf SAMW-Richtlinien

Ziffer Ill. (Anhang) H: Negativliste VMM vor dem Tod:
— Setzen einer arteriellen Kanile (z. B. Gillot-Sonde) zur Verabreichung der Kuhlflissigkeit
— Durchfiihrung einer mechanischen Reanimation

Quelle: Darstellung Interface.

Legende: * SAMW-Richtlinien Feststellung des Todes im Hinblick auf Organtransplantationen und Vorbereitung der Organentnahme

in der Fassung vom 16. Mai 2017. Die rechtlich nicht verbindlichen Bestimmungen der SAMW-Richtlinien enthalten weitere Ausfiih-

rungen zu vorbereitenden medizinischen Massnahmen (Abschnitt 2.3 und Abschnitt 4.1).

Die VMM werden in zwei weiteren Abschnitten der SAMW-Richtlinien thematisiert, die
jedoch nicht rechtlich verbindlich sind. Im Abschnitt 2.3 werden die Vorgaben des Trans-
plantationsgesetzes aufgegriffen. Im Abschnitt 4.1 wird die praktische Umsetzung der
VMM prazisiert, wobei auch die Untersuchungen der Spendetauglichkeit als vorberei-
tende Massnahmen definiert werden.

3.5.2 Verbot von VMM mit mehr als minimalen Risiken und Belastungen in der
Praxis

In der Onlinebefragung zeigt sich, dass die Negativliste relativ gut bekannt ist. Die Mehr-
heit der Arzte/-innen der Intensivstation kennt diese (62%). Immerhin ein Viertel kennt
sie aber nicht (25%) und zwolf Prozent machen keine Angabe. Den Pflegefachpersonen
sind die verbotenen Massnahmen immerhin zu einem Drittel bekannt (32%). Insgesamt
ist die Negativliste haufiger bei Personen mit langerer Berufserfahrung bekannt.

Spezifisch zu den Inhalten der Negativliste treffen die Befragten folgende Aussagen:

— Einhaltung des Verbots des Einsatzes einer arteriellen Kaniile zur Verabreichung von
Kuhlflussigkeit in der Praxis: Gemass Netzwerkleitenden und Onlinebefragung wird
das Verbot von arteriellen Kaniilen vor dem Tod zur Verabreichung von Kuhlflissig-
keit in der Praxis umgesetzt. Gut die Hélfte des befragten Spitalpersonals ist auch der
Ansicht, dass eine arterielle Kaniile mit mehr als minimalen Risiken und Belastungen
fur die sterbenden Personen verbunden ist (55%). Dabei gibt es kaum Unterschiede
zwischen den Einschatzungen der Arzteschaft und der Pflege.

— Nur die Hélfte der Befragten konnte eine Einschatzung zum Einsatz einer arteriellen
Kaniile vor dem Tod zur Verabreichung von Kihlflissigkeit abgeben (52%). Dies
stitzt die Aussage der Netzwerkleitenden, dass solche Kanilen kaum verwendet wer-
den, worauf auch in einigen Freitextangaben hingewiesen wird. Zwei Drittel der Ant-
wortenden waren der Ansicht, dass eine solche Kanldile in ihrem Spital auch ohne das
Verbot nicht gesetzt wirde (66%). Die Netzwerkleitenden sind der Ansicht, dass der
Verzicht auf das Setzen einer arteriellen Kaniile vor dem Tod zu keinem Verlust von
Organen fiihrt. Es kénnen sogar Probleme beim Einsetzen der Sonde nach dem Kreis-
laufstillstand dazu fiihren, dass die Organspende nicht mehr maéglich ist.

— Einhaltung des Verbots zur mechanischen Reanimation in der Praxis: Gemass den
Leitenden der regionalen Organspendenetzwerke wird dieses Verbot eingehalten. In
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der Onlinebefragung ist gut die Hélfte der Befragten der Meinung, dass eine mechani-
sche Reanimation bei potenziellen Organspendern/-innen in ihrem Spital auch dann
nicht durchgefiihrt wiirde, wenn es kein Verbot gibe (58%). Dabei sind die Arzte/-
innen haufiger dieser Meinung (70%) als die Pflegefachpersonen (52%). Die inter-
viewten Netzwerkleitenden sind mehrheitlich der Ansicht, dass nichts gegen ein Ver-
bot der mechanischen Reanimation spricht. Ein Kreislaufstillstand sei selten, wenn die
richtigen medikamentdsen und hormonalen Massnahmen zur Stabilisierung der spen-
denden Person rechtzeitig ergriffen wiirden. Zwei interviewte Personen finden es zu-
dem unethisch, eine sterbende Person zu reanimieren. Eine interviewte Person findet
das Reanimationsverbot allerdings problematisch. Eine kurze mechanische Reanima-
tion bei einer Herzrhythmusstérung sei fur die Organspender/-innen nicht belastend.
Von einer langeren Reanimation misste sowieso abgesehen werden, weil eine Organ-
spende danach nicht mehr moglich ware. In der Onlinebefragung sind gut zwei Drittel
der Ansicht, dass flr potenzielle Organspender/-innen eine mechanische Reanimation
mit mehr als minimalen Risiken und Belastungen verbunden ist (68%). Dabei gibt es
keine relevanten Unterschiede zwischen den Einschatzungen der Arzteschaft und der
Pflege.

— Anpassungsbedarf: Alle befragten Netzwerkleitenden sind der Ansicht, dass es keine
weiteren Massnahmen auf der Negativliste braucht. Wenn zu viele medizinische Mass-
nahmen rechtlich verbindlich geregelt werden, werde es schwierig, auf die sehr unter-
schiedlichen individuellen Situationen einzugehen. In der Onlinebefragung ist nur ein
geringer Anteil des Spitalpersonals der Ansicht, dass es Anpassungen der SAMW-
Richtlinien im Bereich der Negativliste braucht (16% der 243 Personen, die die Frage
zum Anpassungsbedarf beantwortet haben, bzw. 31% von 106 Personen, die Anpas-
sungsbedarf sehen).

3.5.3 Verbot der Beschleunigung des Todes in der Praxis
In der wissenschaftlichen Literatur wird vom Unbehagen des Personals in Zusammenhang
mit den VMM berichtet.

So wird befirchtet, dass die angemessene palliative Behandlung den Tod beschleunigen
kénnte und darum — im Falle von Organspendeprozessen — auf entsprechende Medika-
mente verzichtet wird. Hilfreiche Gegenmassnahmen sind standardisierte Prozesse und
Protokolle sowie eine Rollenteilung zwischen den zustandigen Personen fir Palliativbe-
handlung einerseits und der fiir die Organspende zustandigen Person andererseits.*” Von
Beflirchtungen in Zusammenhang mit der palliativen Versorgung spendender Personen
wurde ebenfalls in den Interviews mit den Netzwerkleitenden berichtet. Im Gegensatz zu
DBD werden die meisten VMM bei DCD vor der Hirntoddiagnostik und dem offiziellen
Todeszeitpunkt durchgefiihrt. Um nicht dem Verdacht einer Beschleunigung des Todes
ausgesetzt zu sein, wirden die Sterbenden bei einer Organspende eventuell weniger Mor-
phium erhalten als andere Sterbende auf der Intensivstation. In der Onlinebefragung beim
medizinischen Personal stimmte knapp die Halfte der Befragten zu, dass manchmal unklar
ist, ob bestimmte Behandlungen der Palliative Care durchgefiihrt werden dirfen (45%),
etwas mehr als die Hélfte war gegenteiliger Ansicht (55%). Eine interviewte Person
schldgt vor, in den Richtlinien festzulegen, dass die Palliative Care bei Organspendern/-
innen gleich erfolgen soll wie bei anderen sterbenden Personen.

3.5.4 Zeitdauer bis zum Tod in der Praxis
Die Zeitdauer von der Zustimmung zur Organspende bis zum Tod wird durch verschie-
dene Aspekte mitbestimmt. Dazu zahlen beispielsweise logistische Aspekte wie die Ver-

47 Milross et al. 2019.
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fugbarkeit von Operationskapazitaten am Wochenende. Aus Sicht der Praxis ist es wich-
tig, dass die Zeitdauer bis zum Tod begrenzt wird. Gemass Interviews mit den Netzwerk-
leitenden wurden in der Praxis Anderungen am Zeitfenster fur die VMM vor der Feststel-
lung des Todes vorgenommen. Dabei schliesst der Begriff der VMM aus Sicht der Be-
fragten und in den SAMW-Richtlinien auch Untersuchungen der Spendetauglichkeit ein,
was (ber die Begriffsdefinition geméss TxG hinausgeht. In den SAMW-Richtlinien von
2011 waren die VMM auf 48 Stunden begrenzt. Weder in der Transplantationsgesetzge-
bung noch in den revidierten Richtlinien von 2017 war eine solche zeitliche Limitierung
der VMM vorgesehen. Der Grund dafir war, dass bei DBD-Spendenden, bei denen nach
48 Stunden der Hirntod nicht eintritt, eine DCD-Spende in Erwdgung gezogen werden
konnte. Das medizinische Personal hat jedoch ein einheitlich definiertes und limitiertes
Zeitfenster in den Richtlinien vermisst, unter anderem weil es sich in der Kommunikation
mit den Angehorigen als hilfreich erwiesen hat. Aus diesem Grund wurden von einem
Expertengremium, bestehend aus Mitgliedern der Schweizerischen Gesellschaft fur Inten-
sivmedizin (SGI), zusatzliche Ausfiihrungshestimmungen zu den Richtlinien festgelegt.
Diese sehen vor, dass VMM maximal 48 Stunden durchgefiihrt werden kénnen und bei
Ausbleiben des Todes infolge primarer Hirnschédigung die VMM fiir einen Wechsel zu
einer DCD-Spende wahrend maximal 24 weiteren Stunden durchgefiihrt werden kon-
nen.48

In der Literatur wird beschrieben, dass fir die Angehérigen Verzdgerungen im Organ-
spendeprozess sehr belastend sein kénnen.*® Drei von vier interviewten Angehorigen ha-
ben berichtet, dass es fir sie bei DCD sehr lange bis zur Todesfeststellung gedauert hat.
Nach der Zustimmung zur Organspende bis zur Todesfeststellung seien zwei bis drei Tage
vergangen, berichten zwei Interviewte aus der Deutschschweiz.® Wenn man sich ent-
schieden habe, eine Person gehen zu lassen, sei jede weitere Stunde Warten zu viel. Die
andere Interviewte konnte der schwer ertragbaren Wartezeit aber auch eine gute Seite ab-
gewinnen, weil so mehr Zeit flr die Verabschiedung des Verstorbenen blieb. Bei einer
Interviewten aus der Westschweiz war nicht unbedingt die Zeit zwischen Zustimmung
und Organspende belastend, sondern dass zwischen dem Unfall ihres Vaters und der Or-
ganspende insgesamt zwoIf Tage vergingen. Bei einer DBD-Spende flihrte das schlechte
Wetter zu logistischen Problemen und Verspéatungen. Auch diese zusatzliche Wartezeit
war flr die Angehdrige belastend. Hingegen fand es eine Interviewte erleichternd, dass
zwischen Tod und DBD-Spende nur gut 24 Stunden verstrichen waren.

3.6 Todesfeststellung
Die Vorgaben zur Todesfeststellung beziehen sich auf eine zweifelsfreie Feststellung des
Funktionsausfalls von Hirn und Hirnstamm.

3.6.1 Gesetzliche Bestimmungen

Die Feststellung des Todes im Hinblick auf eine Organtransplantation ist in Art. 9 des
Transplantationsgesetzes geregelt. Dieser Artikel legt fest, dass ein Mensch tot ist, wenn
die Funktion seines Hirns einschliesslich des Hirnstammes irreversibel ausgefallen ist
(Art. 9 Abs. 1 TxG). Der Bundesrat wird zudem beauftragt, auf Verordnungsebene die
klinischen Zeichen zur Todesfeststellung (Art. 9 Abs. 2 TxG; Art. 7 TxV) zu konkretisie-

48 Hinweise zur praktischen Umsetzung: https://www.samw.ch/de/Publikationen/Richtlinien.html,

Zugriff am 25.2.2021.

49 Milross et al. 2019.
50

In dieser Zeit miissen verschiedene Untersuchungen z. B. zur Abklarung der Spendetauglichkeit
durchgefihrt werden und die medizinischen Massnahmen wie z. B. die Beatmung laufen bis zur
Todesfeststellung im Sinne von VMM vor dem Tod gemass TxG weiter.
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ren. In der Transplantationsverordnung (Art. 7 TxV) verweist der Bundesrat auf den An-
hang 1. Dieser prézisiert, welche Punkte der SAMW-Richtlinien rechtlich verbindlich sind
(vgl. Darstellung D 3.6).

D 3.7: Ubersicht liber die relevanten gesetzlichen Grundlagen zum Thema Todesfeststellung

Todesfeststellung

Transplantationsgesetz TxG

Art. 9: Todeskriterium und Feststellung des Todes

Transplantationsverordnung TxV

Rechtlich verbindliche
Bestimmungen
SAMW-Richtlinien (2017)*

Art. 7, Anhang 1: Verweis auf SAMW-Richtlinien

Ziffer I1.3: Feststellung des Todes

Ziffer Ill. (Anhang)

C: Voraussetzungen zur Diagnostik des Todes

D: Klinische Zeichen des Todes (Checkliste)

E: Technische Zusatzuntersuchungen

F: Feststellung des Todes und Organspendeprozess (3 Flowcharts)
G: Vorlagen fur die Protokolle zur Feststellung des Todes

Quelle: Darstellung Interface.

Legende: * SAMW-Richtlinien Feststellung des Todes im Hinblick auf Organtransplantationen und Vorbereitung der Organentnahme

in der Fassung vom 16. Mai 2017
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3.6.2 Umsetzung der fachlichen Voraussetzungen in der Praxis

Geméss den rechtlich verbindlichen Bestimmungen der SAMW-Richtlinien muss die
Hirntoddiagnostik durch zwei erfahrene und speziell qualifizierte Medizinerinnen und
Mediziner erfolgen, die nicht in die Organentnahme oder Transplantation involviert sind
und von denen eine/r nicht direkt in die Betreuung des Patienten einbezogen ist.

In der Praxis erfolgt, geméss Netzwerkleitenden, bei einer DBD-Spende die Hirntoddiag-
nostik durch den oder die Intensivmediziner/-in, der/die in die Behandlung des Patienten
oder der Patientin involviert ist, sowie eine Neurologin oder einen Neurologen. Falls die
Neurologen/-innen unabkémmlich sind, erfolgt die Diagnose durch zwei Intensivmedizi-
ner/-innen. In einem Entnahmespital wird auf den Beizug von Neurologen/-innen verzich-
tet. Bei einer DCD-Spende erfolgen die Feststellung des Kreislaufstillstandes und die
Hirntoddiagnostik durch zwei Intensivmediziner/-innen. In der Onlinebefragung waren
drei Viertel der Befragten der Ansicht, dass die VVorgaben zu den Qualifikationen der
Arzte/-innen gut umsetzbar sind. Arzte/-innen aus dem Bereich der Kinder- und Jugend-
medizin sahen etwas haufiger Schwierigkeiten als ihre Kollegen/-innen aus der Erwach-
senenmedizin (36% vs. 21%), dieser Unterschied ist jedoch nicht signifikant.

Nach Inkrafttreten der revidierten SAMW-Richtlinien im Jahr 2017 sorgte die Anforde-
rung, dass die fir die Todesfeststellung zustandigen Arzte/-innen tiber ausreichend Erfah-
rung verfugen und bei mindestens fiinf Patienten und Patientinnen eine Hirntoddiagnostik
unter Supervision durchgefiihrt haben, fiir rechtliche Unklarheiten, weil in der Schweiz
bisher keine Hirntoddiagnostik unter Supervision betrieben wurde. Zur Konkretisierung
dieser Anforderung wurde von einem Expertengremium, bestehend aus Mitgliedern der
Schweizerischen Gesellschaft fur Intensivmedizin, Ausfihrungsbestimmungen erlassen.
Fachdrzte/-innen in Intensivmedizin und Neurologie sind weiterhin berechtigt, die Hirn-
toddiagnostik durchzufiihren und zu supervidieren, falls sie bereits vor der Revision der
SAMW-Richtlinien Hirntoddiagnostik betrieben haben (Besitzstandswahrung). Fur die
anderen Fachdrzte/-innen wurde prézisiert, wie die funf Supervisionen zu erfolgen und zu
dokumentieren sind. Zwei der befragten Netzwerkleitenden begriissen die finf Supervisi-
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onen ausdriicklich. Zwei andere kritisieren dagegen, dass es sehr schwierig sei, finf Su-
pervisionen bei padiatrischen Spendern nachzuweisen, weil diese sehr selten vorkommen
und Todesfeststellungen bei Erwachsenen als ungentigende Qualifikation fir die Todes-
feststellung bei Kindern gelten. In allen Netzwerken gibt es neben den Supervisionen auch
regelmassige Schulungen zur Hirntoddiagnostik fiir die Arzte/-innen auf den Intensivsta-
tionen. In einem Entnahmespital werden bei einer Hirntoddiagnostik alle Assistenz-
arzte/-innen zu Ausbildungszwecken beigezogen.

3.6.3 Ablauf der Todesfeststellung in der Praxis

In der Schweiz werden zurzeit zwei Spendearten unterschieden (vgl. Darstellung D 3.8),
die Spende nach Tod infolge primarer Hirnschadigung (DBD = Donation after Brain
Death) und die Spende nach anhaltendem Kreislaufstillstand (DCD = Donation after Cir-
culatory Death). Die Entnahmespitéler streben in der Regel eine DBD-Spende an, weil bei
dieser theoretisch alle Organe transplantiert werden kénnen. Nur wenn ein Funktionsaus-
fall des Gehirns unwahrscheinlich ist, wird eine DCD-Spende in Erwagung gezogen. Al-
lerdings ist nicht immer klar voraussehbar, ob ein Gehirnausfall wahrscheinlich ist. So
kann es in seltenen Féllen zu einem Wechsel von DBD auf DCD respektive von DCD auf
DBD kommen. In beiden Fallen verléngert sich der Spendeprozess. Es muss herausgefun-
den werden, ob eine zusatzliche Wartezeit fir die Angehdérigen zumutbar ist. Gemass den
interviewten Netzwerkleitenden sind die Prozesse und Untersuchungen zur Todesfeststel-
lung bei DBD seit Inkrafttreten des Transplantationsgesetzes gut eingespielt. Bei beiden
Spendearten entspricht die Umsetzung den Vorgaben in den SAMW-Richtlinien.

D 3.8: Feststellung des Todes und Organspendeprozess bei DBD und DCD in der Praxis
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Quelle: Vereinfachte Darstellung basierend auf den Interviews mit den Netzwerkleitenden.

Legende: DBD = Spende nach Tod infolge primérer Hirnschédigung, DCD = Spende nach Tod nach anhaltendem Kreislaufstillstand.

Wie die Darstellung zeigt, unterscheidet sich der Ablauf der Todesfeststellung etwas zwi-
schen den beiden Spendearten:

— Die DBD-Spende betrifft kiinstlich beatmete Personen mit einer schweren Hirnsché-
digung in einem komatdsen Zustand.

— Bei diesen wird gepriift, ob eine Organspende in Frage kommt. Diese Priifung umfasst
den Ausschluss von reversiblen Ursachen fir die Hirnschédigung, die Nichtheilbarkeit
der Erkrankung (infauste Prognose) und die Wahrscheinlichkeit eines Funktionsaus-
falls des Gehirns. Nachdem das Einversténdnis zur Spende vorliegt, erfolgt die klini-
sche Feststellung des zerebralen Funktionsausfalls (im klinischen Sprachgebrauch:
Hirntoddiagnostik). Diese erfolgt auf der Intensivstation. Nach Auskunft der Leiten-
den der regionalen Organspendenetzwerke sind die Angehdérigen in der Regel bei der
Hirntoddiagnostik nicht anwesend.
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— Der Tod wird in Umsetzung der rechtlich verbindlichen Vorgaben in den SAMW-
Richtlinien mittels sieben klinischer Untersuchungen festgestellt: 1. komatdser Zu-
stand, d.h. Uber langere Zeit vollig bewusstlos, 4. fehlende Hirnstammreflexe
(2./3./4./6.) sowie 5. Fehlen zerebraler Reaktionen auf schmerzhafte Reize und 7. Feh-
len der Spontanatmung. Zusétzlich kénnen bei Bedarf technische Zusatzuntersuchun-
gen durchgefiihrt werden. Nach der Hirntoddiagnose wird der Tod offiziell festgestellt,
sodass die gesetzlichen Voraussetzungen fir eine Organentnahme erflllt sind.

Gemaéss den interviewten Netzwerkleitenden werden bei DBD und DCD die gleichen vor-
bereitenden medizinischen Massnahmen durchgefiihrt. Allerdings unterscheide sich der
Zeitpunkt. Insbesondere die Abklarung der Spendetauglichkeit erfolge bei DBD haufig
nach der Hirntoddiagnose und entsprechend an einer toten Person, wéahrend bei DCD die
spendende Person wéhrend der Abklarung der Spendetauglichkeit noch lebe. Fir die Ab-
klarung der Spendetauglichkeit erhalten alle intensivmedizinischen Behandlungsteams
Unterstiitzung von den Organspendekoordinierenden (PDO, DCA, LU, NOO) respektive
den Transplantationskoordinierenden (CHM).

Anfang 2020 gibt es in allen Entnahmespitdlern DCD-Programme, ausser in Aarau, Win-
terthur, Neuenburg und Lugano. In Luzern war die Einfuhrung im Laufe des Jahres 2020
geplant. Bei der DCD-Spende wird nach Art des Kreislaufstillstandes unterschieden und
diese nach der Maastricht-Klassifikation eingeteilt. Der in der Darstellung D 3.8 aufge-
zeigte Prozess mit einer Organspende nach Therapieabbruch entspricht der Maastricht-
Kategorie 3, der in der Schweiz ublichen Art von DCD. Die Spende nach Kreislaufstill-
stand (DCD) erfolgt nach anhaltendem Kreislaufstillstand, der die Durchblutung des Hirns
so lange unterbricht, bis der irreversible Funktionsausfall von Hirn und Hirnstamm und
damit der Tod eingetreten ist. In den meisten Entnahmespitélern erfolgt dieser im Opera-
tionssaal oder im Vorraum5?, weil im Anschluss an die Todesfeststellung sofort die Or-
ganentnahme erfolgt. Gut die Hélfte der befragten Angehdrigen war im Operationssaal
zur Verabschiedung anwesend.

Gemass den Netzwerkleitenden erfolgt die Umsetzung des Ablaufs der Todesfeststellung
auch bei DCD gemass den SAMW-Richtlinien:

— Zu Beginn wird gepruft, ob eine infauste Prognose vorliegt und der Stillstand des
Kreislaufs innerhalb von 120 Minuten ab Riickzug der lebenserhaltenden Massnahmen
wabhrscheinlich ist 52,

— Der Therapieabbruch inklusive Beendigung der kiinstlichen Beatmung wird eingelei-
tet. Gemass den Netzwerkleitenden wird der Therapieabbruch wie bei anderen Ster-
benden auf der Intensivstation gestaltet. Wenn der Kreislaufstillstand nicht innerhalb

51 Diesen kénnen die Angehérigen und das betreuende medizinische Personal im Gegensatz zum

OP in Strassenkleidern betreten. Zudem kann das Entnahmeteam bereits den Operationssaal

vorbereiten.
52 Die gesetzlich verbindlichen Bestimmungen im Flowchart F der SAMW-Richtlinien wiirden auch
eine DCD-Spende nach bereits eingetretenem Tod bei Ankunft im Spital (Maastricht 1), nach er-
folgloser Reanimation wéahrend 20 Minuten (Maastricht-Kategorie 2) und bei Kreislaufstillstand
bei bereits durchgefuhrter Hirntoddiagnostik (Maastricht-Kategorie 4) erlauben. DCD-Prozesse
gemass den anderen Maastricht-Kriterien werden zurzeit in der Schweiz jedoch nicht umgesetzt.
Es gibt zwar Uberlegungen, DCD-Spenden nach erfolgloser Reanimation wéhrend 20 Minuten
einzufiihren (Maastricht-Kategorie 2). Der entsprechende Prozess wird von den Leitenden der
Organspendenetzwerke aber als sehr komplex, aufwandig und gesellschaftlich weniger akzep-
tiert eingeschétzt. Zudem kodnnten nach einer Spende nach erfolgloser Reanimation lediglich
Nieren transplantiert werden.
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von 120 Minuten eintritt, kommt es nicht zu einer Organspende. Wenn der Kreislauf-
stillstand eintritt, wird dieser mittels Ultraschallmessung von fehlenden Herzbewegun-
gen festgestellt.

— Wartezeit von fiinf Minuten: In den funf Minuten zwischen Feststellung des Kreislauf-
stillstands und der Hirntoddiagnostik werden keine medizinischen Handlungen am
Versterbenden ausgefihrt. Falls Angehdrige anwesend sind, verlassen sie in der Regel
in diesen funf Minuten den Raum.

— Die Hirntoddiagnostik zur Feststellung des zerebralen Funktionsausfalls erfolgt un-
mittelbar im Anschluss an die flinf Minuten Wartezeit. Weil der oder die Versterbende
seit dem Therapieabbruch nicht mehr beatmet wird, eriibrigt sich der Apnoetest zur
Bestimmung der fehlenden Spontanatmung. Die Hirntoddiagnostik als Nachweis des
zerebralen Funktionsausfalls bildet wie bei DBD die Grundlage fir die offizielle To-
desfeststellung und die Voraussetzung fiir die Organentnahme.52

— Nach der Feststellung des Todes betritt das Entnahmeteam den bereits vorbereiteten
Operationssaal. Wenn die Todesfeststellung statt im Operationsaal noch auf der Inten-
sivstation oder in einem Vorraum stattfindet, wird der Verstorbene nach Abschluss der
Hirntoddiagnostik in den Operationssaal Uberfuhrt.

Die Onlinebefragung zeigt, dass fast alle befragten Arzte/-innen der Intensivstation und
Neurologie die vorgeschriebenen Prozesse zur Feststellung des Todes im Flowchart der
SAMW-Richtlinien als gut umsetzbar einschatzen (vgl. Darstellung D 3.9).

D 3.9: Beurteilung der Umsetzbarkeit der vorgeschriebenen Ablaufe fir die Feststellung des Todes durch das Spitalpersonal

1% 1%

= Gut umsetzbar
36%
Eher gut umsetzbar

Eher schwierig umsetzbar

= Schwierig umsetzbar

Quelle: Onlinebefragung Spitalpersonal 2020 mit 811 Teilnehmenden.

Legende: Frage «Wie gut sind die vorgeschriebenen Ablaufe fur die Feststellung des Todes in der Praxis umsetzbar? (Anhang F/
Flowcharts)»; Prozentzahlen beziehen sich auf 154 giltige Antworten (ohne 1 «Weiss nicht/keine Angaben») der zur Hirntoddiagnos-
tik berechtigten Arzte/-innen.

3.7 Akzeptanz von DBD und DCD und Unterschiede in deren Umsetzung

Nach Auskunft der Netzwerkleitenden ist die Akzeptanz der Organspende beim medizi-
nischen Personal in den Entnahmespitalern der Schweiz insgesamt gut. Es gebe einzelne
kritische Stimmen in der Arzteschaft und insbesondere in der Pflege. Diese Kritik sei aber
eher personenabhédngig und weniger fach-, verantwortungs- und hierarchiestufenbezogen.

53 Esist eine konzeptionelle Besonderheit in der Schweiz, dass bei DCD eine Hirntodfeststellung
wie bei DBD durchgefuhrt wird, unter Bedingungen, die andere sind (z.B. Sedierung). Dies wird
auch in der Literatur problematisiert (Monteverde und Rid 2012).
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Gemass den Netzwerkleitenden gab es seitens des medizinischen Personals vor der Ein-
fuhrung der DCD-Spende gewisse Vorbehalte. In den regionalen Netzwerken wurden An-
strengungen unternommen, um mittels Schulungen, runder Tische, Gespréchsgruppen und
Filmen den neuen Spendeprozess zu erldutern und allfallige Missverstandnisse auszurau-
men.

Dank dieser Aufklarung seien die DCD-Programme in den Entnahmespitélern gut akzep-
tiert. Dies zeigt auch die Onlinebefragung des Spitalpersonals:

— 84 Prozent der Befragten stimmen der DBD-Spende grundsatzlich (73%) oder in be-
stimmten Fallen zu (13%), wenige lehnen sie in bestimmten Fallen (6%) oder grund-
séatzlich ab (3%). Sechs Prozent dusserten sich nicht zu dieser Frage.

— Bei DCD-Spenden ist die Zustimmung insgesamt etwas niedriger und differenzierter,
jedoch immer noch weit iberwiegend positiv. 79 Prozent der Befragten stimmen der
DCD-Spende grundsatzlich (52%) oder in bestimmten Féllen zu (27%), wenige lehnen
sie in bestimmten Féllen (7%) oder grundsétzlich ab (7%). Finf Prozent dusserten sich
nicht zu dieser Frage.

— Obwonhl ein Drittel des Spitalpersonals auf gar keine Erfahrung mit Organspenden
nach anhaltendem Kreislaufstillstand (DCD) zuriickgreifen kann (32%), sind die Be-
fragten Uberwiegend positiv gegenliber DCD-Spenden eingestellt und es zeigt sich
kein statistisch signifikanter Zusammenhang zwischen der Erfahrung und der Einstel-
lung. Dies gilt auch fur die Erfahrung mit DBD, wo nur sechs Prozent der Befragten
noch gar keine Erfahrungen haben (siehe Tabelle DA 5 im Anhang).

— Pflegefachpersonen sind zwar nicht oft skeptisch gegenliber DBD- und DCD-Spenden
eingestellt, aber im Vergleich zu Arzten und Arztinnen etwas 6fter (12% vs. 2%).

Nachfolgend werden die wichtigsten Herausforderungen und Vorbehalte von Spitalperso-
nal bei der Umsetzung der DCD-Spende beschrieben:

— Vorbereitende medizinische Massnahmen: In der Literatur® und den Interviews mit
Netzwerkleitenden wird von Befiirchtungen vor allem beim Pflegepersonal berichtet,
dass die VMM den Organempféangern/-innen und nicht den Organspendern/-innen die-
nen konnten. Als Beispiel werden von einer interviewten Person Blutverdinner ge-
nannt, die flr eine erfolgreiche Transplantation idealerweise bei bestehendem Kreis-
lauf eingesetzt werden, damit sie gut im Blut verteilt werden. Bei Patienten und Pati-
entinnen mit einer Hirnblutung kann der Blutverdunner die Blutung verstarken und
den Tod beschleunigen. In der Arzteschaft sei gemass dieser interviewten Person um-
stritten, ob und wie viel Blutverdunner in einem DCD-Prozess eingesetzt werden darf.
Die einen sind der Ansicht, dieser Widerspruch zwischen dem gesetzlichen Verbot der
Todesbeschleunigung und einer erfolgreichen Organspende mdisste geldst werden. Die
anderen vertreten die Meinung, dass eine solche Beschleunigung unproblematisch fir
eine ohnehin sterbende Person sei.

— Therapieabbruch: Sowohl in der Literatur®® als auch von den interviewten Netzwerk-
leitenden wird berichtet, dass ein wichtiger Vorbehalt des medizinischen Personals
gegen die DCD-Spende war, dass die Therapie haufiger abgebrochen werden konnte,
um zusétzliche Organe zu generieren. Im Rahmen von Schulungen der Organspende-
netzwerke wurde dem medizinischen Personal deshalb erldutert, dass der Entscheid
Uber den Therapieabbruch wie bei anderen Patienten und unabhéngig von der Organ-
spende geféllt wird. In der Onlinebefragung geben viele Befragte an, dass bei DCD-
Spendern der Therapieabbruch nicht gleich gestaltet wird wie bei anderen Patienten

54 Milross et al. 2019.
55 Milross et al. 2019.

Summative Evaluation des TxG (1. Etappe) 54



INTERFACE

auf der Intensivstation (59%). Allerdings wird in den Freitextangaben vor allem auf
das unterschiedliche rdumliche Setting hingewiesen (haufig im Vorraum oder im Ope-
rationssaal, deshalb zum Teil kein IPS-Personal zugegen und pflegerische Massnah-
men wie Lagerung dort nicht in gleichem Umfang mdglich wie auf der IPS) und auf
zusatzliche Untersuchungen «im Hintergrund». Einzelne interviewte Leitende der re-
gionalen Organspendenetzwerke berichten zudem, dass es nicht immer einfach voraus-
sehbar ist, ob der Kreislaufstillstand innerhalb von 120 Minuten nach Therapieabbruch
eintritt, wie es die rechtlich verbindlichen SAMW-Richtlinien im Anhang G vorsehen.
Der Abbruch der Organspende kann fiir die Angehdrigen sehr enttuschend sein. Ge-
mass einer Netzwerkleitenden braucht es eine Prazisierung in den SAMW-Richtlinien,
ab welchem Zeitpunkt die 120 Minuten genau laufen. Zudem scheint nach Auskunft
einer interviewten Person nicht allen Fachdrzten/-innen bewusst zu sein, wo diese Be-
stimmung zu finden ist.

— Wartezeit von fiinf Minuten: Geméss den Netzwerkleitenden gab es VVorbehalte gegen-
Uber der DCD-Spende, weil viele medizinische Fachpersonen davon ausgegangen wa-
ren, dass die Patienten und Patientinnen bei einer DCD-Spende innerhalb von funf
Minuten versterben missen. Ihnen wurde erldutert, dass die Funf-Minuten-Regel erst
den Zeitraum nach dem Kreislaufstillstand betrifft. Mittlerweile scheinen die funf Mi-
nuten Wartezeit gut akzeptiert zu sein. In der Onlinebefragung gaben die meisten Be-
fragten an, dass funf Minuten Wartezeit zwischen dem echokardiografisch festgestell-
ten Kreislaufstillstand und dem Beginn der Feststellung des Todes ausreichend sind
(81%, vgl. Darstellung D 3.10). Beim Pflegepersonal (77%), bei Kritikern der DBD-
oder DCD-Spende (54% bzw. 59%) und bei fehlender Erfahrung mit DBD-Spenden
(73%) ist der Anteil der Personen, die die Wartezeit fur ausreichend halten, signifikant
geringer.

D 3.10: Beurteilung der Wartezeit bei DCD-Spenden als ausreichend (Spitalpersonal)

13% . Ja

Eher ja
Eher nein

0,
8% = Nein

Quelle: Onlinebefragung Spitalpersonal 2020 mit 811 Teilnehmenden.

Legende: Frage: «Sind mindestens fiinf Minuten Wartezeit zwischen dem echokardiografisch festgestellten Kreislaufstillstand und
dem Beginn der Feststellung des Todes aus lhrer Sicht ausreichend?» Prozentzahlen beziehen sich auf 523 gliltige Antworten (ohne
288 «Weiss nicht/keine Angaben»).

— Hirntoddiagnostik: Sowohl in der Literatur®® als auch in den Interviews mit den Netz-
werkleitenden wurde von Vorbehalten gegeniiber DCD berichtet, weil diese nicht-
hirntote Spendende betréafe. Eine Organspende werde nur nach dem Hirntod als akzep-
tabel erachtet. In den Schulungen der Organspendenetzwerke wurde das medizinische
Personal darum darauf hingewiesen, dass fir Todesfeststellung gemass SAMW-Richt-

56 Bastami et al. 2013.
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linien auch bei DCD eine Hirntoddiagnostik erforderlich ist. Zudem haben einige In-
tensivmediziner/-innen geméass den Netzwerkleitenden festgestellt, dass es einfacher
ist, den Angehorigen eine DCD-Spende zu erldutern. Im Gegensatz zur Hirntoddiag-
nostik bei DBD misse die Feststellung des Todes bei DCD ziigig erfolgen, um den
Schaden an den Organen zu reduzieren. Bei der Lancierung der DCD-Programme ist
dies nach Auskunft der Netzwerkleitenden mit einem gewissen Stress verbunden ge-
wesen, aber mittlerweile habe sich eine Routine entwickelt. Die Hirntoddiagnostik
kénne bei DCD von erfahrenen Intensivmedizinern/-innen in rund zwei Minuten
durchgefiihrt werden. Sie wirden sich geniigend Zeit nehmen, um die Untersuchungen
gewissenhaft durchzufihren und bei Unsicherheiten gewisse Punkte zu wiederholen.
In Ubereinstimmung mit der Einschétzung der Netzwerkleitenden ist eine grosse
Mehrheit des befragten Spitalpersonals der Ansicht, dass die Feststellung des Todes
bei potenziellen DCD-Spendenden mit der notwendigen Sorgfalt und dem notwendi-
gen Zeitaufwand problemlos durchgefiihrt werden kann (78%).

Im Folgenden werden zentrale Aspekte im Erleben von Angehoérigen in Abhéngigkeit von
der Spendeart aufgefihrt:

— Ortlichkeit der Todesfeststellung: Alle drei zur DCD-Spende interviewten Personen
haben die Todesfeststellung miterlebt. Zwei Interviewte berichteten, dass die Atmo-
sphére im Operationssaal sehr stimmungs- und wirdevoll gewesen sei durch Abdun-
kelung und Kerzen. Einziger Kritikpunkt betrifft eine Person, die mit der Stoppuhr die
Zeit gemessen hat. Die dritte Interviewte berichtete von einem schwierigen Erlebnis,
weil der Sterbende um sein Leben zu kdmpfen und zu leiden schien. Von den flnf zu
einer DBD-Spende befragten Angehdrigen war keine Person bei der Todesfeststellung
dabei. Alle haben entweder nach der Zustimmung zur Organspende oder nach der Fest-
stellung des Hirntodes Abschied von ihren Angehdrigen genommen. Eine interviewte
Person berichtete, dass sie dann bis zur Organentnahme anwesend war. Die Verstor-
bene wurde nach der Hirntoddiagnostik in ein mit Kerzen geschmiicktes Einzelzimmer
verlegt. Zudem hat die betreuende Intensivpflegerin in der Wartezeit die Lieblingsmu-
sik der verstorbenen Mutter abgespielt.

— Vorstellung von Tod: Gemass der Literatur ist das Konzept des Hirntodes fiir Angeho-
rige schwer fassbar. Bei einer DBD-Spende haben sie eher das Gefuhl, fur den Tod
des Verstorbenen verantwortlich zu sein, als Angehérige bei einer DCD-Spende.5” Ge-
maéss den Netzwerkleitenden sehen die Patienten bei einer DBD-Spende nicht tot, son-
dern schlafend aus. Dank der kiinstlichen Unterstitzung der Atmung sind Atembewe-
gungen erkennbar. Die funf interviewten Angehdrigen erzéhlten, dass sie sich auf die
Diagnose der Arzte/-innen verlassen mussten. Der Tod war teilweise nur schwer be-
greifbar. Eine Person war davon ausgegangen, dass ihre Mutter eher wie eine Leiche
aussehen wiirde. Zeitweise hatte sie Zweifel, ob ihre Mutter wirklich tot ist. Die Aus-
kunft der Organspendekoordination, dass zwar das Bewusstsein und das Schmerzemp-
finden ausgeschaltet sind, aber gewisse Zellen wie die Haare noch wachsen, sei sehr
hilfreich gewesen. Mit der Zeit hatte sie instinktiv gespirt, dass ihre Mutter nicht mehr
anwesend war. Fur zwei weitere Personen wurde der Tod erst durch die Konfrontation
mit der kalten und steifen Leiche des Angehdérigen nach der Organspende fassbar.
Alle interviewten Netzwerkleitenden berichten, dass der Tod bei einer DCD-Spende
fur die Angehorigen besser fassbar ist. Es entspricht eher dem traditionellen Todesver-
stédndnis, das durch einen Stillstand von Atmung, Herz und Bewusstsein gekennzeich-
net ist. Drei interviewte Angehorige berichten von &hnlichen Erfahrungen bei einer
DCD-Spende. Sie berichten, wie sie im Ultraschall erkennen konnten, dass das Herz

57 Bastami et al. 2016.
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nicht mehr schlagt, wie der Korper kalt wurde und die Atmung aussetzte. Die Inter-
viewten erklarten zudem, dass ihnen verstandlich erklért wurde, wie die Todesfeststel-
lung abl&uft. Eine interviewte Person hatte allerdings missverstanden, dass die Unter-
suchung des Herzens mittels Ultraschall fiir die Feststellung des Todes relevant ist und
nicht die Hirntoddiagnostik.

Funf Minuten Wartezeit: Geméss zwei interviewten Netzwerkleitenden hétten die funf
Minuten Wartezeit bei DCD noch nie zu Problemen bei den Angehérigen gefiihrt. Der
Ablauf wirde vorab gut abgesprochen. Falls sich die Angehdrigen trotz dieser Vorbe-
reitung nicht von ihrem Angehérigen trennen kdnnen, wiirden beide den Organspen-
deprozess abbrechen. Fiir eine interviewte Angehdrige war es trotz der Erlduterung im
Vorfeld nicht klar, wie lange sie noch bleiben und ob sie den Verstorbenen nochmals
umarmen durfte. Der Abschied erfolgte im Bewusstsein, dass man sich nicht allzu viel
Zeit nehmen soll, um die Organspende nicht zu gefahrden.

Organentnahme: Entgegen der Beschreibung der Netzwerkleitenden scheint die rdum-
liche Trennung zwischen den Angehdérigen und dem Entnahmeteam nicht immer ein-
wandfrei zu funktionieren. In einem Fall sah ein interviewter Angehdriger beim Ver-
lassen des Raums, wie «eine halbe Armee» von Chirurgen in den Operationssaal
«stirmte»,
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Die Zuteilung der Organe stitzt sich in der Schweiz auf die nachfolgend beschriebenen
gesetzlichen Grundlagen sowie Strukturen und Prozesse. Bei der Umsetzung werden mit
Blick auf eine chancengleiche Organzuteilung drei Aspekte besonders fokussiert: erstens
die Aufnahme in die Warteliste, zweitens der Status «voriibergehende Kontraindikation»
auf der Warteliste und drittens die Allokation der Organe unter Beriicksichtigung der me-
dizinischen Dringlichkeit und der Ablehnung von Organen. Informationen zur Fragestel-
lung und Methodik sind in Kapitel 0 sowie im Anhang aufgefiihrt.

4.1 Operationalisierung des Begriffs Gerechtigkeit als Nichtdiskriminierung und
Chancengleichheit

Die Gewabhrleistung einer gerechten Organzuteilung ist ein wichtiges Ziel des TxG.58 Ge-
mass einer Studie von Prof. Beat Sitter-Liver zur Verteilung knapper medizinischer Giiter
in der Transplantationsmedizin ist unter gerechter Zuteilung zu verstehen, dass niemand
diskriminiert wird.5° Dies bedeutet erstens, dass potenzielle Empfénger/-innen einen chan-
cengleichen Zugang zur Warteliste erhalten und nach medizinischen Kriterien in die War-
teliste aufgenommen werden missen. Zweitens sollen sie im Sinne des TxG gerecht zu-
geteilte Organe erhalten, d. h. niemand soll bei der Allokation der Organe diskriminiert
werden.

4.2 Kontext und Akteure
Die Darstellung D 4.1 illustriert den Kontext und die Akteure im Themenfeld, basierend
auf der Dokumentenanalyse und Experteninterviews.

Die Organzuteilung gemass den im Transplantationsgesetz festgelegten Kriterien wird in
der Organzuteilungsverordnung (OZV)®& und der Organzuteilungsverordnung des Depar-
tements des Innern (OZV EDI)8? detailliert geregelt. Die in der OZV und der OZV EDI
definierten Zuteilungsregeln werden im Allokationssystem Swiss Organ Allocation Sys-
tem (SOAS) abgebildet. Das Bundesamt fiir Gesundheit betreibt das Allokationssystem
SOAS und stellt es der nationalen Zuteilungsstelle Swisstransplant zur Verfiigung. Der
Gesetzgeber beziehungsweise die OZV und die OZV EDI gewahren den Transplantati-
onszentren bei den drei nachfolgenden Punkten einen gewissen Ermessensspielraum.

— Aufnahme in die Warteliste: Fur die Aufnahme in die Warteliste werden die Patienten
und Patientinnen von den behandelnden Arzten/-innen den Transplantationszentren

58 vgl. Grundlagen der Evaluation wie De Rocchi/von Stokar 2018; Wiedenmayer/Rogivue 2019.

59 sitter 2003.

60 verordnung tber die Zuteilung von Organen zur Transplantation (Organzuteilungsverordnung)
vom 16. Mérz 2007 (OZV; SR 810.212.4).

61 Verordnung des EDI tiber die Zuteilung von Organen zur Transplantation (Organzuteilungsver-
ordnung EDI) vom 2. Mai 2007 (OZV EDI; SR 810.212.41).
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Uberwiesen. Diese priifen, ob die Patienten und Patientinnen die medizinischen Indi-
kationen fiir eine Transplantation erflllen und ob keine Kontraindikationen gegen eine
Transplantation vorliegen (vgl. Abschnitt 4.3).

— Status «voriibergehende Kontraindikation» auf der Warteliste: Wenn Patienten und
Patientinnen transplantiert werden kénnen, wird ihnen je nach Zustand der Status «T»
(transplantabel) oder «U» (urgent bzw. dringlich) zugeteilt. Vielfach kénnen sie aber
nicht unmittelbar transplantiert werden und werden darum von den Transplantations-
zentren als «vorlbergehende Kontraindikation» (temporary contraindication im
SOAS) gelistet (vgl. Abschnitt 4.4).

— Allokation der Organe: Die nationale Zuteilungsstelle Swisstransplant ermittelt mit-
tels der im SOAS programmierten Allokationsregeln eine Rangfolge méglicher Or-
ganempfanger/-innen. Gemass Transplantationsgesetz werden Patienten und Patien-
tinnen mit der grossten medizinischen Dringlichkeit priorisiert. Die medizinische
Dringlichkeit wird tiber den Status «dringend» (urgent im SOAS) geregelt. In der OZV
EDI wird die Vergabe dieses Status zwar relativ detailliert geregelt, aber es besteht ein
gewisser Ermessensspielraum fur die Zentren. Zudem haben die Zentren Spielraum
bei der Beurteilung des medizinischen Nutzens eines Organes fur eine/-n bestimmte/-
n Patienten/-in, die zur Ablehnung eines angebotenen Organs fihren kann (vgl. Ab-
schnitt 4.5).

Die Transplantationszentren kénnen diese drei Ermessensspielrdume allerdings nicht vol-
lig frei nutzen. Es bestehen zwei Kontrollinstanzen. Die erste beruht auf einem koopera-
tiven Ansatz zwischen Fachleuten. Alle Transplantationszentren, die ein bestimmtes Or-
gan transplantieren, sind in einer Arbeitsgruppe des Comité Médical organisiert. Die Tref-
fen dieser organspezifischen Arbeitsgruppen werden von Swisstransplant moderiert. Die
Arbeitsgruppen erlassen Vorgaben zu den drei Punkten und uberpriifen teilweise die Ent-
scheide der einzelnen Transplantationszentren. Dieser Kontrollmechanismus funktioniert
allerdings nur bei einer guten Zusammenarbeit zwischen den Akteuren und ist entspre-
chend personenabhangig.

Die zweite Kontrollinstanz ist das BAG. Dieses kontrolliert regelméssig die Eingaben im
SOAS und geht Unregelmassigkeiten nach. Zudem flihrt Swissmedic im Auftrag des BAG
alle vier Jahre Inspektionen in den Transplantationszentren durch. Das BAG ist bei diesen
Inspektionen vertreten zur Uberwachung der Aspekte Warteliste und Zuteilungsent-
scheide. Das BAG ist auch zusténdig, wenn bei der Umsetzung der gesetzlichen Bestim-
mungen in der Praxis die Vorgaben betreffend Nichtdiskriminierung bei der Zuteilung von
Organen fir bestimmte Patienten und Patientinnen nicht eingehalten werden. In solchen
Féllen kann das Comité Médical von Swisstransplant beim BAG eine Anderung der OZV
EDI respektive des SOAS beantragen. Die Anderungsantrage werden von den jeweiligen
organspezifischen Arbeitsgruppen ins Comité Médical eingebracht und von diesem ver-
abschiedet. Das BAG priift, ob die beantragten Anderungen mit den Vorgaben des Trans-
plantationsgesetzes und der zugehérigen Verordnungen vereinbar sind.
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D 4.1: Ubersicht iiber die Organzuteilung

Internisten/

1. Aufnahme und Management der Warteliste

-innen Oberwe Entscheiden iiber Aufnahme in Warteliste und Status TCI Swiss-
erwoisen TX-Zentren Erfassen Patienten/-innen im SOAS transplant
Patienten/-innen e
Spezial- ,
ambulanzen Beantragen Anpassungen in der

0ZV EDI und dem SOAS
Gewdbhrleistet die Programmierung
von SOAS, basierend auf der OZV
EDI

BAG

2. Zuteilung der Organe

Vergeben Status «urgent»
Erstellt Rangfolge der Organempfénger/-innen und iibermittelt diese den Tx-Zentren

Akzeptieren das Org bot oder lehnen es ab

g

Quelle: Darstellung Interface basierend auf Dokumentenanalyse und Interviews mit Experten/-innen. Die fettgedruckten Prozesse ste-

hen im Fokus der Evaluation.

Legende: SOAS = Swiss Organ Allocation System, BAG = Bundesamt fiir Gesundheit, OZV EDI = Organzuteilungsverordnung EDI.

4.3 Aufnahme in die Warteliste
In diesem Kapitel werden die gesetzlichen Bestimmungen zur Aufnahme in die Warteliste
sowie deren Umsetzung beschrieben.

4.3.1 Gesetzliche Bestimmungen

Gemiss Art. 20 TxG sind die behandelnden Arzte/-innen verpflichtet, Patienten und Pati-
entinnen, bei denen eine Transplantation medizinisch indiziert ist, mit deren schriftlicher
Einwilligung unverzuglich einem Transplantationszentrum zu melden.

In Art. 21 TxG wird die Aufnahme in die Warteliste geregelt. Das Gesetz sieht vor, dass
die Transplantationszentren entscheiden, wer in die Warteliste aufzunehmen oder daraus
zu streichen ist. Sie durfen dabei nur medizinische Griinde beriicksichtigen (Art. 21 Abs. 2
TXG). Der Bundesrat wird beauftragt, die medizinischen Griinde néher zu umschreiben
(Art. 21 Abs. 4 Bst. a TXG). In der Organzuteilungsverordnung ist geregelt, dass Patienten
und Patientinnen in die Warteliste aufgenommen werden, wenn die Transplantation me-
dizinisch indiziert ist, keine dauernden medizinischen Kontraindikationen fur die Trans-
plantation und keine anderen medizinischen Griinde vorliegen, die den Transplantations-
erfolg gefahrden (Art. 3 Abs. 1 OZV). Das Eidgendssische Departement des Innern kdnnte
die medizinischen Indikationen und Kontraindikationen in einer Verordnung regeln
(Art. 3 Abs. 3 OZV). Zum Zeitpunkt der Erarbeitung des Gesetzes wurde — auf Wunsch
der medizinischen Fachkreise — darauf verzichtet, diese Aspekte detailliert im Gesetz und
in den Verordnungen zu regeln.

Die Transplantationszentren entscheiden Uber die Aufnahme in die Warteliste in Form
einer anfechtbaren Verfiigung (Art. 6 Abs. 1 OZV).52 Dies gilt auch fiir die Streichung aus
der Warteliste, die unverziglich zu erfolgen hat, wenn die medizinischen Indikationen und
Kontraindikationen nicht mehr gegeben sind (Art. 5 OZV). Die Transplantationszentren
informieren die nationale Zuteilungsstelle Swisstransplant, falls bei den aufgenommenen

62 BVGer C-4780/2019.
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Patienten und Patientinnen vorlbergehend Kontraindikationen fir die Transplantation be-
stehen oder nicht mehr bestehen (Art. 7 Abs. 4 Bst. b OZV).

Die Patienten und Patientinnen kénnen gegen den Entscheid des Transplantationszent-
rums Uber die Nichtaufnahme in die Warteliste (Art. 3 Abs. 5 OZV EDI) respektive die
Streichung aus der Warteliste (Art. 3 Abs. 6 OZV EDI) Beschwerde einlegen.

4.3.2 Zuweisung von Patienten und Patientinnen an die Transplantationszentren
Die behandelnden Arzte und Arztinnen (iberweisen die Patienten und Patientinnen fiir die
Aufnahme in die Warteliste an ein Transplantationszentrum. Gemass den interviewten
Experten/-innen und Transplantationsmedizinern/-innen scheint die Uberweisung relativ
gut zu funktionieren. Es gebe beziiglich Aufnahme in die Warteliste einen funktionieren-
den Austausch zwischen den Transplantationszentren und den zuweisenden Kolleginnen
und Kollegen. Der Austausch der Transplantationszentren mit den Zuweisenden ist teil-
weise institutionalisiert, zum Beispiel in Form regelméssiger Treffen, kombiniert mit Wei-
terbildungen zur Transplantationsmedizin. Zudem existiert teilweise auch ein gut funkti-
onierender informeller Austausch, geférdert durch persénliche Verbindungen aus friiherer
Tétigkeit beziehungsweise Aus- und Weiterbildung der Zuweisenden an Universitéatsspi-
télern.

Verléssliche Daten zum Zuweisungsverhalten respektive zu regionalen Unterschieden ha-
ben die interviewten Experten/-innen und Transplantationsmediziner/-innen allerdings
nicht. Einzelne blinde Stellen werden von den Interviewten nicht ausgeschlossen. So wird
von zuweisenden Pneumologen/-innen berichtet, die ungeniigend tber die Transplantati-
onsprogramme informiert sind und Patienten und Patientinnen zu spét respektive nicht
Uberweisen. Auch bei Herztransplantationen besteht das Problem, dass die zuweisenden
Kardiologen und Kardiologinnen die Patienten und Patientinnen relativ spat tiberweisen.
Bei Tumorpatienten und -patientinnen sowie bei Personen mit Alkoholabhéngigkeit wiir-
den die zuweisenden Arzte und Arztinnen eine Transplantation aufgrund der sechsmona-
tigen Abstinenzregel der Transplantationszentren®3 eine Uberweisung nicht in Betracht
ziehen. Bei Nieren wurde der Verdacht gedussert, dass in den Dialysezentren aus wirt-
schaftlichen Griinden Fehlanreize bestehen, die Patienten und Patientinnen fiir eine Trans-
plantation nicht zu listen: Wenn zu viele Patienten und Patientinnen gleichzeitig trans-
plantiert wirden, kdnnten die Dialyseplatze langere Zeit nicht besetzt werden.

4.3.3 Beurteilung der Patienten und Patientinnen fur die Aufnahme in die Warteliste
In diesem Abschnitt wird beschrieben, wie die Aufnahme in die Warteliste in der Praxis
erfolgt.

| Festlegung und Anwendung der Kriterien
Die Festlegung der Kriterien fiir die Aufnahme in die Warteliste erfolgt durch die organ-
spezifischen Arbeitsgruppen:

— Die organspezifischen Arbeitsgruppen legen die medizinischen Indikationen, Kontra-
indikationen sowie weitere medizinische Griinde fest, die bei der Beurteilung der Pa-
tienten und Patientinnen fiir die Aufnahme in die Warteliste herangezogen werden.

— Geméss den interviewten Transplantationsmedizinern/-innen orientieren sich die Ar-
beitsgruppen dabei an internationalen Richtlinien (z. B. Guidelines der International
Society for Heart and Lung Transplantation, International Liver Transplantation
Society, KDIGO Clinical Practice Guidelines).

63 Dabei handelt es sich um eine nach arztlicher Selbstverantwortung erstellte Regel fiir die Praxis.
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— In diesen Richtlinien wird zwischen absoluten und relativen Kontraindikationen un-
terschieden. Bei relativen Kontraindikationen wie insulinpflichtiger Diabetes Mellitus
bei Herz- oder Lungentransplantationen besteht ein gewisser Ermessensspielraum.

Die Anwendung der Kriterien erfolgt in den Transplantationszentren:

— Die Vorgaben der Arbeitsgruppen werden in den einzelnen Transplantationszentren
individuell auf die Situation der einzelnen Patienten und Patientinnen angewendet.
Dazu werden die Patienten und Patientinnen in mehreren Stadien medizinisch abge-
klart, dabei wird sehr haufig auch die psychologische Expertise einbezogen.

— Danach werden die Patienten und Patientinnen in einem regelmassig stattfindenden
multidisziplindren Gremium (z. B. Transplantations-Colloquium) vorgestellt und Fra-
gen zur Listung diskutiert. Diese Gremien umfassen in der Regel ein Kernteam, beste-
hend aus Vertretenden der Inneren Medizin, der Chirurgie und der Anésthesie sowie
weiteren Fachkréften aus der Transplantationskoordination und der Psychiatrie.

— Entscheidend fir die Beurteilung der Patienten und Patientinnen ist die Abwéagung des
Gesundheitszustandes der Patienten und Patientinnen sowie des Risikos einer Trans-
plantation.

— Der Entscheid des Gremiums fallt nach dem Konsensprinzip. Zum Teil stehen den
Transplantationszentren Dokumente zur Standardisierung der Abl&ufe zur Verfigung
(z. B. zentrumsspezifische Ablaufschemata, Risikoklassifikation in der Andsthesie zur
Abschatzung des préoperativen Risikos, standardisierte Compliance Prognose Assess-
ment in der Psychiatrie).

In den meisten Fallen liefern die VVorgaben der Arbeitsgruppen eine gute Grundlage fir
die Beurteilung der Patienten und Patientinnen. Bei sehr seltenen Grenzféllen mit tech-
nischen, ethischen und immunologischen Herausforderungen ziehen die Zentren die
spitalinternen Ethikkommissionen oder die organspezifischen Arbeitsgruppen respektive
Auditgruppen bei.?* Bei Bedenken innerhalb des multidisziplinaren Gremiums kann es
auch vorkommen, dass die Patienten und Patientinnen in die Warteliste aufgenommen
werden, aber als «inaktiv» gelistet werden (vgl. Abschnitt 4.4).

| Beurteilung der Adharenz

In den Entscheid flr die Aufnahme in die Warteliste fliesst auch die Beurteilung der Ad-
hérenz ein. Darunter wird verstanden, wie gut die Patienten und Patientinnen die immun-
suppressive Therapie werden befolgen kdnnen. Dies sei schwierig und es gebe daflr kein
standardisiertes Verfahren. Meist werden Erfahrungen aus der bisherigen Behandlung der
Patienten und Patientinnen wie die Einhaltung von Terminen und die Inanspruchnahme
von Unterstutzung einbezogen. Die Beurteilung von psychischen Stérungen wie zum Bei-
spiel Alkohol- und Cannabisabhangigkeit sowie kognitive Einschrankungen spielen hier-
bei eine besondere Rolle. Geméss den interviewten Transplantationsmedizinern/-innen
und Experten/-innen wird in den Transplantationszentren bei diesen Erkrankungen und
Einschrankungen relativ einheitlich immer eine entsprechende Expertise hinzugezogen
(z. B. Psychologie, Psychiatrie, Neurologie). Teilweise werden auch die behandelnden
Arzte/-innen, die Pflege oder ein Ethikteam konsultiert. Diese Grunderkrankungen sind
nicht per se Kontraindikationen, sondern werden kontextabh&ngig betrachtet. Es kommt
selten zu einer Nichtaufnahme in die Warteliste, sondern es wird eine Verbesserung der

64 Die organspezifischen Arbeitsgruppen haben Auditgruppen, die sich um spezifische Fragen
kimmern. In den Auditgruppen sind nicht alle Mitglieder der Arbeitsgruppen, jedoch alle Zentren,
die ein bestimmtes Organ transplantieren, vertreten.
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Situation abgewartet. Im Zweifel wird der Patient in die Warteliste aufgenommen und als
«inaktiv» gelistet.

Vereinzelt wird berichtet, dass sich bei der Einschatzung der Adhérenz von potenziellen
Organempfangern/-innen generell ein Diskriminierungspotenzial bietet. Oft werde die
Optimierung der Bedingungen fir das Organ in den Vordergrund gestellt. Aus ethischer
Sicht musse konkret und faktenbasiert die Frage beantwortet werden, inwiefern sich die
Prognose fiir den Patienten oder die Patientin durch bestimmte Charakteristika wie bei-
spielsweise Abhangigkeitsverhalten wirklich verschlechtert (z.B. bei Konsum von Alko-
hol, Tabak und Cannabis). Dabei misse beriicksichtigt werden, dass die Evidenzbasis
schwach sei und dass eine etwas schlechtere Prognose eine Verweigerung einer lebens-
wichtigen Ressource nicht rechtfertige. Dieser Ansatz werde bei Entscheiden zur Auf-
nahme in die Warteliste nicht immer konsequent berlcksichtigt, sondern es werde eher
nach moralischen Werthaltungen gehandelt. Dabei kdnne die Bewertung von Abhéngig-
keitsverhalten als Selbstverschulden dazu fiihren, dass die Erfolgsaussichten einer Trans-
plantation als zu hoch eingeschatzt wiirde und dem Patienten oder der Patientin der Zu-
gang zu einem Organ verwehrt wirde.

Bezuglich Personen mit Alkoholabhédngigkeit haben die Arbeitsgruppe Leber und die
Ethikgruppe von Swisstransplant Empfehlungen zur Standardisierung bei der Aufnahme
in die Warteliste erarbeitet. Nach Auskunft der Transplantationsmediziner/-innen verlan-
gen alle drei Zentren eine Abstinenz von sechs Monaten vor der Aufnahme in die Warte-
liste. Sie machen in einzelnen Féllen aber Ausnahmen, zum Beispiel, wenn jemand zu
krank ist, um sechs Monate auf eine Transplantation zu warten. Auch bei einer bestimmten
Form der Alkohol-Hepatitis®® wird diese Regel nicht angewendet. Aus Sicht von anderen
Interviewten ist dieses Kriterium aus verschiedenen Grlinden umstritten, so sei beispiels-
weise die Evidenz bezuglich eines schlechteren Outcomes sehr gering. Es gabe wesentli-
che Unterschiede zwischen den Zentren, weshalb sich das Ethikgremium von Swisstrans-
plant des Themas angenommen habe mit dem Ziel einer schweizweit einheitlichen Rege-
lung. Zudem sei die Diagnostik in den Zentren unterschiedlich. Im Transplantationszent-
rum in Zrich, teilweise im Zentrum von Genf, aber nicht in demjenigen von Bern werden
zurzeit Haaranalysen zur Bestimmung des Alkoholkonsums gemacht. In Bern werden
Urinkontrollen und Blutuntersuchungen durchgefiihrt um einem mdglichen Alkoholkon-
sum nachzuweisen oder auszuschliessen. Auch die Beurteilung des Tabakkonsums wurde
in den Arbeitsgruppen diskutiert, um die Aufnahme in die Warteliste anzunéhern.

Bei kognitiven Einschrdnkungen und eingeschrénkter Urteilsfahigkeit kommt es nach Ein-
schatzung mehrerer interviewter Experten/-innen sowie Transplantationsmediziner/-innen
nur selten zu einer Nichtaufnahme in die Warteliste, meist im Einvernehmen mit den Be-
troffenen respektive ihren Angehérigen und mit Blick auf das Patientenwohl. Vereinzelt
wird kritisiert, dass mentale Retardierung oft mit mangelnder Adhérenz gleichgesetzt
wirde. Ein Problem kann in akuten Féllen sein, dass es zu VVerzdgerungen bei der Listung
kommen kann, weil die Stellvertretung aufgeklart werden muss und eventuell nicht
schnell verfligbar ist.

| Nutzung des Ermessensspielraums und Uberwachung
Nach Einschétzung verschiedener Interviewter kommt es bei der Aufnahme in die Warte-
liste generell, aber auch in Zusammenhang mit Alkohol- oder Cannabisabhéngigkeit zu

65 Medizinischer Fachausdruck: akute therapie-refraktére alkoholische Steatohepatitis.
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Unterschieden zwischen den Transplantationszentren.®® In Einzelfallen kommt es vor,
dass ein Patient beziehungsweise eine Patientin in einem Transplantationszentrum fir die
Aufnahme in die Warteliste abgelehnt wird und in einem anderen Zentrum gelistet wird.

Die Aufnahme in die Warteliste durch die einzelnen Transplantationszentren wird nicht
durch die organspezifischen Arbeitsgruppen Uberprift. Das BAG berwacht die Auf-
nahme in die Warteliste im Rahmen einer Teilnahme an den alle vier Jahre stattfindenden
Inspektionen der Transplantationszentren durch Swissmedic. Eine weitergehende Regu-
lierung der Indikationen und Kontraindikationen in der OZV und der OZV EDI wird von
einzelnen Interviewten nicht als zweckdienlich erachtet. Es sei schwierig, in einer Verord-
nung alle individuellen Situationen abzudecken, sodass eine dauernde Anpassung der Ver-
ordnung notwendig ware. Zudem wiirde ein solches VVorgehen Doppelspurigkeiten zu den
internationalen konsensbasierten Richtlinien schaffen. Aus ethischer Sicht wird im Ge-
spréch darauf hingewiesen, dass es bezliglich Kontraindikationen in Zusammenhang mit
psychischen Stérungen wie zum Beispiel Alkohol- oder Cannabisabhéngigkeit sowie kog-
nitiven Einschrankungen einer starkeren Regulierung bedirfe. Moralische Werthaltungen
diarfen nicht in die Beurteilung einfliessen, sondern lediglich das Outcome bei diesen Pa-
tienten und Patientinnen beriicksichtigt werden. Weiter wird vorgeschlagen, dass die Stan-
dardisierung bei der Aufnahme in die Warteliste in den verschiedenen Transplantations-
zentren durch Standard Operation Procedure respektive ein gemeinsames Instrument mit
klaren Kriterien vorangetrieben wird.

4.3.4 Kommunikation des Entscheides in Zusammenhang mit der Warteliste
In diesem Abschnitt wird berichtet, wie die Aufnahme, die Nichtaufnahme sowie die Strei-
chung aus der Warteliste kommuniziert werden:

— Aufnahme in die Warteliste: Gemadss den interviewten Experten/-innen und Transplan-
tationsmedizinern/-innen erfolgt die Entscheidung zur Aufnahme in die Warteliste un-
ter Einbezug der Patienten und Patientinnen und ihrer Angehdrigen. Die Patienten und
Patientinnen mussen ihr schriftliches Einverstandnis zur Transplantation geben. Das
unterschriebene Einverstdndnisformular muss ins SOAS integriert werden, damit die
Patienten und Patientinnen gelistet werden kdnnen. Die Transplantationszentren erfas-
sen die Daten der Patienten und Patientinnen wie Name, Geburtsdatum, Geschlecht,
Blutgruppe, Kérpergrdsse in die Datenbank Swiss Allocation System (SOAS).

— Nichtaufnahme in die Warteliste: Eine Nichtaufnahme in die Warteliste ist vermutlich
eher selten. Kaum einem der Befragten war eine konkrete Fallzahl bekannt. Wenige
wussten, in welcher Form die Betroffenen informiert werden, inwiefern diese einen
solchen Entscheid anfechten und an welche Stelle sich die Beschwerde richtet. Die
Haufigkeit der Nichtaufnahmen unterscheidet sich zwischen den Organen. Auch dem
Schweizerischen Transplantierten Verein sind keine Probleme in Zusammenhang mit
der Aufnahme respektive Nichtaufhahme in die Warteliste bekannt.

— Streichung aus der Warteliste: Personen die transplantiert wurden oder verstorben sind
werden von der Warteliste gestrichen. In anderen Féllen wird der Entscheid den Pati-
enten und Patientinnen nach Auskunft der Befragten mundlich erldutert. Die Patienten
und Patientinnen erhalten per eingeschriebener Post die Information noch schriftlich
oder es wird die Unterschrift der Patienten und Patientinnen eingeholt, bevor die Strei-
chung vorgenommen wird.

66 |n der Literatur gibt es Hinweise, dass der Zugang zur Warteliste fir Frauen und Manner unter-

schiedlich ist und deutlich weniger Frauen auf der Warteliste stehen (Karnam et al. 2021; Melk et
al. 2020). In den Interviews wurde dieser Aspekt nicht erwahnt.
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Swisstransplant bietet seit rund einem Jahr den Transplantationszentren eine Verfugung
fur die Aufnahme und die Streichung aus der Warteliste in allen drei Landessprachen an.
Die Verfiilgung kann von den Patienten und Patientinnen innerhalb von vier Wochen an-
gefochten werden. Diese Vorgabe soll schweizweit umgesetzt werden, aber es besteht in
einigen Transplantationszentren noch Nachbesserungsbedarf.

Vereinzelt werden zudem klarere Kriterien fur die Streichung gerade in Zusammenhang
mit Retransplantationen von zu kranken Patienten und Patientinnen gefordert. Gemass
einigen Transplantationsmedizinern/-innen sind entsprechende Kriterien nicht notwendig,
weil es in der Arbeitsgruppe bezlglich Streichung aus der Warteliste einen Konsens gebe
und es eine flexible Handhabung fiir die individuelle Situation der Patienten und Patien-
tinnen brauche.

Beschwerden kdnnen beim Bundesverwaltungsgericht eingereicht werden. Bisher hat das
Bundesverwaltungsgericht erst iber eine Beschwerde entschieden. Im Urteil gibt es der
Klage eines Betroffenen gegen Nichtaufnahme in die Warteliste statt und weist das Dos-
sier zum neuen Entscheid an das Transplantationszentrum zuriick®”.

4.4 Status «vorubergehende Kontraindikation»
In diesem Kapitel wird erldutert, wie der Status «vorlbergehende Kontraindikation» in
den gesetzlichen Bestimmungen geregelt und wie dieser in der Praxis vergeben wird.

4.4.1 Gesetzliche Bestimmungen

In Art. 7 der Organzuteilungsverordnung ist geregelt, dass die Transplantationszentren bei
der Meldung der Patienten und Patientinnen an die nationale Zuteilungsstelle auch den
Status der Patienten und Patientinnen auf der Warteliste angeben mussen (Art. 7 Abs. 3
Bst. e OZV). Die Transplantationszentren miissen zudem die nationale Zuteilungsstelle
unverziglich informieren, wenn bei den aufgenommenen Patienten und Patientinnen vo-
ribergehend eine Kontraindikation flr eine Transplantation besteht oder nicht mehr be-
steht (Art. 7 Abs. 4 OZV).

4.4.2 Vergabe des Status «vorubergehende Kontraindikation» in der Praxis

Der Status «voriibergehende Kontraindikation» — respektive temporary contraindication
(TCI) im SOAS — fiihrt zu einer temporéren Inaktivierung auf der Warteliste. Das bedeu-
tet, dass die gelisteten Personen bei der Allokation der Organe wegen aktueller Kontrain-
dikationen nicht beriicksichtigt werden.

Nach Auskunft eines Experten werden die Griinde fiir den Status TCI von den organspe-
zifischen Arbeitsgruppen als Kategorien festgelegt und vom BAG im SOAS umgesetzt.
Gemass den interviewten Transplantationsmedizinern/-innen entscheiden die multidiszip-
lindren Gremien in den Transplantationszentren ber die Vergabe des Status TCI. Diese
Gremien prifen auch wdchentlich oder monatlich, ob Patienten und Patientinnen auf der
Warteliste wieder aktiviert werden kdnnen.

Alle interviewten Transplantationsmediziner/-innen sind der Ansicht, dass bei der Akti-
vierung usserst selten Patienten und Patientinnen vergessen werden. Einzelne Experten
berichten jedoch von entsprechenden Problemen. So seien TCI im SOAS bei Patienten
und Patientinnen haufiger, die nicht in denselben Spitélern betreut werden, in denen sich
die Transplantationszentren befinden, sondern von Arzten/-innen aus der Peripherie. M6g-
licherweise gibt es nach Einschédtzung der Interviewten manchmal Licken in der Kom-
munikation zwischen den behandelnden Arzten/-innen und den Transplantationszentren.

67 BVGer C-4780/2019.
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Auch von Unterschieden zwischen Transplantationszentren beim Management der War-
teliste wird berichtet. Es komme vor, dass erst bei der Allokation festgestellt werde, dass
eine Aktivierung eines Patienten oder einer Patientin vergessen wurde.

Vereinzelt wurde zudem darauf hingewiesen, dass der Status TCI eine Steuerungsmdég-
lichkeit bei der Organzuteilung biete. Wegen des Fehlens einer umfassenden Transparenz
sei es moglich, dass Vorbehalte moralischer Art (z. B. bezuglich sozialer oder psychischer
Faktoren) in die Organzuteilung einfliessen kdnnen, da im SOAS Personen mit Status TCI
automatisch nicht berticksichtigt werden. Zudem entfielen die Pflicht, die Betroffenen ent-
sprechend aufzuklaren, und die Moglichkeit der Anfechtung des Entscheids wie bei einer
Nichtaufnahme oder Streichung aus der Warteliste.

Wie die Darstellung D 4.2 zeigt, ist der Anteil der Personen mit Status TCI an allen Per-
sonen auf der Warteliste seit Inkrafttreten des Transplantationsgesetzes im Jahr 2007 bei
allen Organen gestiegen.

D 4.2: Anteil der Personen mit Status TCI auf der Warteliste (jeweils am 31.12.)
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5895—29%
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2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
Anzahl Personen auf der Warteliste am 31.12. (N=100%)
681 770 809 810 840 904 996 1060 1082 1130 1127 1091 1059 |Niere
116 115 107 112 128 122 141 162 162 208 199 194 209|Leber
24 21 20 32 38 56 60 69 77 90 88 76 89 |Herz
36 47 52 60 49 61 60 54 54 35 44 37 45|Lunge

Quelle: Darstellung Interface basierend auf Auswertungen des SOAS (BAG).

Die Darstellung macht weiter deutlich, dass es grosse Unterschiede beim Anteil der Per-
sonen mit Status TCI zwischen den einzelnen Organen gibt. Am hdchsten ist der Anteil
von TCI auf der Warteliste fur Nieren, der sowohl im Vergleich zu anderen Organen in
der Schweiz als auch im europédischen Vergleich (ca. 43%) hoch ist,%8 gefolgt von den
TCI-Anteilen auf der Warteliste fur Leber, Herz und Lunge, die sich im europdischen
Vergleich nicht herausheben.

68 Eurotransplant weist die Angaben nur in Form von Grafiken aus, die Prozentzahlen wurden auf-
grund der Grafiken geschétzt (Quelle: Grafiken im Abschnitt 2.12. Waiting list dynamics in: Euro-
transplant 2020).
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Grundsétzlich liegen die Griinde fiir den TCI-Status in einem zu guten oder zu schlechten
Gesundheitszustand der Patienten und Patientinnen, sie unterscheiden sich etwas je nach
Organ:

— Grinde fur TCI bei Nieren: Bei Nieren sind die Griinde fiir den Status TCIl im SOAS
zwingend auszufillen (vgl. Darstellung D 4.3). Am héufigsten verwendet wird dabei
die Kategorie «andere Griinde». Ende des Jahres 2019 war knapp ein Drittel (31%) der
551 Personen deswegen auf den Status TCI gesetzt. Eine Analyse der Freitexterkla-
rungen zeigt, dass es sich dabei hauptséchlich um ausstehende Untersuchungen oder
Untersuchungsresultate handelt (69% von 171 anderen Griinden), deutlich seltener um
aktuelle Erkrankungen und Behandlungen einschliesslich Impfungen (14%), manch-
mal um Auslandsaufenthalte (7%) und sehr selten um die Verbesserung der Nieren-
funktion (2%) oder sonstige Griinde (2%).

D 4.3: Griinde fur Status «inaktiv» im SOAS (TCI) fur Nierentransplantationen
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Quelle: Darstellung Interface basierend auf Auswertungen des SOAS (BAG).

— Nach Auskunft der Arbeitsgruppe Niere wird der TCI-Status vergeben, wenn Patienten
und Patientinnen eine Transplantation brauchen, aber klare Kontraindikationen dage-
gen vorliegen. Insbesondere eine Krebserkrankung kann dazu fiihren, dass Patienten
und Patientinnen relativ lange als TCI gelistet sind, weil der Krebs wegen der immun-
suppressiven Therapie wahrend mehrerer Jahre in Remission sein muss. Diese Patien-
ten werden als TCI auf der Warteliste aufgefiihrt, damit sie die fiir die Zuteilung wich-
tige Wartezeit kumulieren kénnen. Die Arbeitsgruppe argumentiert, dass der hohe An-
teil an TCI kein Problem darstellt. Erstens nehme der Anteil stetig zu, weil die Patien-
ten und Patientinnen immer alter werden und vermehrt Komorbiditaten aufweisen.
Zweitens sei TCI ein Ausdruck davon, dass viele Patienten und Patientinnen akzeptiert
werden und entsprechend nicht von einer Diskriminierung ausgegangen werden kann.
Drittens werden durch die Mdglichkeit, voriibergehend nicht transplantierbare Patien-
ten und Patientinnen aus dem Allokationsprozess zu nehmen, die Prozesse der Allo-
kation vereinfacht, da so keine Organe angeboten wirden fiir aktuell nicht transplan-
tierbare potenzielle Empfénger/-innen. Viertens konnen die Schweizer Daten nur
schwer mit anderen Landern verglichen werden, weil in gewissen Landern Patienten
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und Patientinnen mit einer Dialysebehandlung oder bei einer Krebserkrankung nicht
als TCI gelistet werden kénnen.

Griinde fiir den Status TCI werden nur bei Nierenpatienten und -patientinnen als Pflicht-
feld erfasst (seit 2012). Bei anderen Organen werden diese Informationen freiwillig erfasst
und fehlen haufig.

— Grinde fur TCI bei Lebern: Die Arbeitsgruppe Leber erldutert, dass der Status TCI
vor allem bei Personen mit akuter Infektion oder Tumoren genutzt wird. Diese Patien-
ten und Patientinnen kénnen so Wartezeit kumulieren und bei einem erneuten Auftre-
ten des Tumors schneller transplantiert werden. Wenn sich der Tumor hingegen aus-
bereitet, kdnnen die Patienten und Patientinnen von der Warteliste genommen werden.

— Griunde fur TCI bei Herzen: Gemaéss der Arbeitsgruppe Herz werden Patienten und
Patientinnen als TCI gelistet, nachdem sie ein Herzunterstiitzungssystem erhalten ha-
ben. Dank dieses Unterstlitzungssystems kann der Gesundheitszustand der Patienten
und Patientinnen im Hinblick auf eine Transplantation verbessert werden, so dass sie
dann wieder auf der Warteliste aktiviert werden kénnen («bridge to transplant»). Das
Unterstiitzungssystem oder Kunstherz kann aber auch eine Alternative zur Transplan-
tation sein («destination therapy»).

— Grinde fur TCI bei Lungen: Bei Lungentransplantationen sind die Hauptgriinde fur
den Status TCI, dass der Gesundheitszustand der Betroffenen entweder zu schlecht
oder zu gut ist. Ein zu schlechter Zustand resultiert meist aus einer Infektion, Mangel-
erndhrung oder Ubergewicht. Ein zu guter Zustand resultiert zurzeit aus einer neuen
erfolgversprechenden Therapie bei zystischer Fibrose, deren Langzeiteffekte noch un-
gewiss sind. Um diesen Patienten und Patientinnen die Aussicht auf eine notwendige
Transplantation nicht zu verschlechtern, werden sie nicht aus der Warteliste gestri-
chen. Neu soll es allerdings moglich sein, trotz einer Streichung in diesen Féllen die
Wartezeit anzurechnen.

| Uberpriifung des Status «voriibergehende Kontraindikation»

Im Auftrag des BAG ist Swisstransplant den Griinden fiir die hohen Anteile an TCI nach-
gegangen. Die Diskussionen mit den Organexpertengruppen haben zu einer Reduktion des
Anteils der TCI geflihrt. Zwei organspezifische Arbeitsgruppen berichten in den Inter-
views zudem, dass sie den Anteil der TCI in den einzelnen Zentren regelmaéssig tberpri-
fen. Da die Anteile in allen Zentren vergleichbar seien, kénne davon ausgegangen werden,
dass die Regeln in allen Zentren bei der Vergabe von TCI gleich gehandhabt werden und
es nicht zu einer Benachteiligung von Patienten und Patientinnen komme.

4.5 Allokation der Organe
In diesem Kapitel werden die gesetzlichen Bestimmungen zur Allokation und deren Um-
setzung in der Praxis dargelegt.

4.5.1 Gesetzliche Bestimmungen

Im Transplantationsgesetz werden die Prinzipien geregelt, die sicherstellen sollen, dass
bei der Zuteilung eines Organs niemand diskriminiert wird. Organe werden zuerst Patien-
ten und Patientinnen zugeteilt, bei denen eine medizinische Dringlichkeit besteht, das
heisst deren Leben ohne Transplantation unmittelbar bedroht ist. Falls keine Patienten und
Patientinnen auf der Warteliste dringend transplantiert werden missen, werden Patienten
und Patientinnen beriicksichtigt, die aus der Transplantation den gréssten medizinischen
Nutzen ziehen. Falls der medizinische Nutzen bei verschiedenen Patienten und Patientin-
nen vergleichbar ist, kommt die Zeit auf der Warteliste zum Tragen.
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Was unter medizinischer Dringlichkeit und medizinischem Nutzen zu verstehen ist und
wann die Wartezeit zum Tragen kommt, wird in einem ersten Schritt in der vom Bundesrat
verabschiedeten Organzuteilungsverordnung fir sechs verschiedene Organe definiert.?
Eine weitere Konkretisierung fiir diese sechs Organe erfolgt in der Organzuteilungsver-
ordnung des Eidgendssischen Departements des Innern (OZV EDI), die auch als Grund-
lage fiir die Zuteilungssoftware Swiss Allocation System dient (vgl. Abschnitt 4.2). Die
OzV EDI wird regelméssig angepasst, letztmals am 15. November 2017.

Medizinische Dringlichkeit ist bei Herzen gegeben, wenn sich die Patienten und Patien-
tinnen auf einer Intensivpflegestation befinden und hochdosierte Medikamente zur Stt-
zung des Kreislaufsystems bendtigen” oder wenn nach Einsatz eines mechanischen
Kreislaufunterstiitzungssystems Komplikationen auftreten” (Art. 4 OZV EDI). Bei Lun-
gen besteht eine medizinische Dringlichkeit, wenn eine invasive mechanische Beatmung
auf der Intensivpflegestation besteht (Art. 7 OZV EDI). Bei Lebern kann beispielsweise
ein akutes Leberversagen Anlass fur eine medizinische Dringlichkeit sein (Art. 10 OZV
EDI). Zudem kommt ein Punktesystem — der MELD-Score — zum Tragen (Anhang 1,
OZzV EDI). Bei Nieren liegt eine medizinische Dringlichkeit vor, wenn eine Dialyse nicht
mehr moglich ist (Art. 13 OZV EDI).

Medizinischer Nutzen ist bei Herzen beispielsweise bei einer guten Ubereinstimmung von
Kdrpergewicht und Alter gegeben (Art. 15 Abs. 1 OZV). Bei Lungen héngt der medizini-
sche Nutzen neben der guten Ubereinstimmung des Alters unter anderem davon ab, ob
eine Lunge von optimaler oder adaquater Qualitat zur Verfligung steht. Je nachdem wer-
den andere Patienten und Patientinnen bei der Zuteilung priorisiert (Art. 8 OZV EDI).72
Bei der Niere hiangt der medizinische Nutzen von der Ubereinstimmung der Blutgruppe
und des Alters (Art. 13a OZV EDI), der Ubereinstimmung der Gewebemerkmale (Art. 14
OZzV EDI) sowie einem Punktesystem (Anhang 2, OZV EDI) ab.

D 4.4: Ubersicht liber die relevanten gesetzlichen Grundlagen zum Thema Allokation der Organe

Transplantationsgesetz TxG Medizinische Dringlichkeit (Art. 18 Abs. 1 Bst. a)
Medizinischer Nutzen (Art. 18 Abs. 1 Bst. b)
Wartezeit (Art. 18.Abs. 1 Bst. c)
Chancengleichheit (Art. 18 Abs. 2)

Organzuteilungsverordnung Abschnitt 2: Zuteilung von Herzen
ozv Abschnitt 3: Zuteilung von Lungen
Abschnitt 4: Zuteilung von Lebern
Abschnitt 5: Zuteilung von Nieren

Organzuteilungsverordnung des Abschnitt 2: Zuteilung von Herzen
Eidgendssischen Departements  Abschnitt 3: Zuteilung von Lungen
des Innern OZV EDI Abschnitt 4: Zuteilung von Lebern

Abschnitt 5: Zuteilung von Nieren

Quelle: Darstellung Interface.
Da der Fokus der Evaluation auf den oben genannten Organen liegt, sind die Abschnitte 6 und 7 in den Verordnungen in der Tabelle
nicht dargestellt (betreffen Zuteilung von Bauchspeicheldriisen und Inseln sowie Zuteilung von Dinndarmen).

69 Herz, Lunge, Leber, Niere, Bauchspeicheldriise und Inseln, Diinndarm.

70 positive inotrope oder aquivalente vasoaktive Medikamente.

71 Implantation eines ventrikularen Unterstiitzungssystems.

72 Diese Vorgabe wurde bisher nicht gelebt. Sie ist in der derzeitigen Revision der OZV EDI gestri-

chen (persodnliche Kommunikation des BAG).
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4.5.2 Medizinische Dringlichkeit

Die medizinische Dringlichkeit geméss OZV EDI wird im Allokationssystem SOAS mit
dem Status «urgent» abgebildet. Nach Auskunft der interviewten Transplantationsmedi-
ziner/-innen richten sie sich bei der Vergabe des Status «urgent» an Patienten und Patien-
tinnen nach den Vorgaben der OZV EDI. Sind die Kriterien der OZV EDI erfillt, kénnen
die einzelnen Zentren bei Herzen den Status «urgent» pro Quartal einmal frei vergeben.
Falls sie mehr Félle haben, werden diese in der organspezifischen Arbeitsgruppe bespro-
chen. Bei den anderen Organen scheinen keine solchen Kontingentlésungen zu bestehen.
Zwei interviewte Arbeitsgruppen berichten, dass alle Falle mit Status «urgent» regelmas-
sig an ihren Treffen diskutiert werden.

Es gibt einzelne, spezifische Félle mit unmittelbar bevorstehendem Tod, die nicht genau
durch die Kriterien in der OZV EDI erfasst werden. Diese Félle werden bei allen Organen
in der Arbeitsgruppe von Swisstransplant diskutiert. Der Entscheid der Gruppen wird
Swisstransplant mitgeteilt.

Innerhalb der Transplantationszentren wird die Vergabe des Status «urgent» zwischen
Chirurgen/-innen und Internisten/-innen sowie teilweise Psychiatern/-innen und/oder
Psychologen/-innen entschieden. Im Anschluss machen die Transplantationszentren via
SOAS einen Antrag (Urgent request), der von Swisstransplant geprift wird. Der Status
«urgent» ist zeitlich limitiert und kann aktiv verlangert werden.

Die interviewten Experten/-innen und Transplantationsmediziner/-innen sehen keinen Be-
darf an einer weiteren Regelung des Status «urgent». Die Vergabe des Status in den or-
ganspezifischen Arbeitsgruppen funktioniere gut, da in der Schweiz im Vergleich zum
Ausland nur wenige Zentren involviert sind. Der prozentuale Anteil der Personen, die im
Status «urgent» transplantiert werden, ist im internationalen Vergleich sehr tief und es
wirden in der Schweiz nur sehr wenige Personen im Status «urgent» versterben. Verein-
zelt wird allerdings kritisiert, dass die Mdglichkeit der fachkreisinternen Vergabe des Sta-
tus «urgent» eine intransparente Quelle flir Diskriminierungen biete, die von den Behor-
den nicht Uberpruft werden kénne. Dem wird von anderer Seite entgegengehalten, dass
die Begriindungen des Status «urgent» im Anhang des SOAS abgespeichert und somit
ersichtlich sind. So muss beispielsweise fir den «urgent»-Status fiir ein Herz alle zwei
Wochen ein Formular ausgefillt werden, welches die «urgent»-Listung des Patienten be-
griindet.

4.5.3 Medizinischer Nutzen

Die nationale Zuteilungsstelle Swisstransplant bestimmt mittels der im SOAS program-
mierten Allokationsregeln und der Daten von Organspendern/-innen sowie der in der War-
teliste aufgeflihrten Patienten und Patientinnen eine Rangfolge mdglicher Organempfén-
ger/-innen. Die nationale Zuteilungsstelle bietet alle transplantierbaren Organe den Trans-
plantationszentren geméss der Rangfolge ihrer Patienten und Patientinnen an. Diese haben
60 Minuten Zeit, das Organangebot anzunehmen oder abzulehnen.

Obwohl Patienten und Patientinnen im Status «urgent» priorisiert werden und der medi-
zinische Nutzen in der OZV EDI sowie im SOAS detailliert geregelt ist, haben die Trans-
plantationsmediziner/-innen einen Ermessensspielraum bei der Beurteilung des medizini-
schen Nutzens eines angebotenen Organs fiir eine potenziell organempfangende Person
und kdnnen ein entsprechendes Angebot ablehnen. Bei einem ablehnenden Entscheid
mussen die Griinde in einem Drop-down-Mend erfasst und im Freitext begrindet werden.
Nach einem positiven Entscheid gilt das Organ als zugeteilt.
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Eine Auswertung der Daten im SOAS zeigt, dass die meisten Transplantierten bei der
Zuteilung von Herzen, Lebern und Lungen Rang 1 bis 20 belegen, wahrend es bei Nieren
nur rund die Hélfte sind. Gemadss Aussagen der Transplantationsmediziner/-innen zeigen
internationale Daten, dass Herzen, Lungen und Lebern in der Schweiz im internationalen
Vergleich tberdurchschnittlich haufig zugeteilt werden und in der Schweiz, wegen des
Mangels an Spenderorganen, teilweise auch Organe transplantiert wirden, welche in an-
deren Landern abgelehnt wiirden.

Nach Auskunft der interviewten Transplantationsmediziner/-innen und Experten/-innen
liegen die Hauptgriinde fur eine Ablehnung darin, dass die Qualitat des Organs als schlecht
beurteilt wird oder das Organ fiir den ausgewahlten Empfanger oder die ausgewahlte Emp-
fangerin nicht geeignet ist. Logistische Griinde sind dusserst selten.

Sowohl seitens der Transplantationsmediziner/-innen als auch der Experten/-innen wird
von Unterschieden bei der Ablehnung von Organen zwischen Transplantationszentren be-
richtet. Als Hauptgrund werden die unterschiedlichen Risikokulturen in den einzelnen
Transplantationszentren angegeben. Als Treiber dieser Risikokulturen werden die unter-
schiedlichen Erfahrungen der Zentren, der Druck zu guten Outcomes durch den Vergleich
in der Swiss Transplant Cohort Study sowie der zunehmende Kostendruck in den Spitélern
beschrieben. Risikoreichere Transplantationen fiihren zu langeren Aufenthalten im Spital
und entsprechend zu mehr Kosten.

Dem Vertreter des Schweizerischen Transplantierten Vereins sind keine grésseren Prob-
leme bei der Allokation von Organen bekannt.

4.5.4 Uberwachung der Allokation und Anpassungen

In der Arbeitsgruppe fir Herztransplantationen werden alle abgelehnten Félle gemeinsam
diskutiert. Die Arbeitsgruppe Leber berichtet, dass sich die Zentren an internationalen
Richtlinien zur Ablehnung halten. Allerdings sei die Leberqualitat, basierend auf der kal-
ten und warmen Ischamiezeit, nicht einfach zu definieren. Auch international sorgt dieser
Punkt fur grosse Diskussionen. Es gebe zehn unterschiedliche Punktesysteme, um das Pa-
tienten- und Organiiberleben abzuschétzen. Die Zentren orientieren sich an solchen Punk-
tesystemen, wobei ein Zentrum ein eigenes System entwickelt hat. Bei allen drei Zentren
bilden diese aber nur ein Kriterium unter anderen, um ein Organangebot zu beurteilen.

Zusétzlich Uberwacht auch das BAG die Allokationsentscheide. Mehrmals jéhrlich Gber-
pruft das BAG die abgelehnten Félle im SOAS. Jéhrlich gibt es nur drei bis zehn Ent-
scheide, die nicht nachvollziehbar sind. In den meisten Féllen handelt es sich um unvoll-
stdndige Begriindungen, die meistens auf Nachfragen geklart werden kénnen. Das BAG
hat zudem Swisstransplant beauftragt, auf vollstdndige Angaben zu den Organablehnun-
gen zu achten. Die Datenqualitét hat sich in den letzten Jahren sehr verbessert. Nicht zu-
friedenstellend sind vor allem Ablehnungen, die als patientenbedingt klassifiziert werden.
Es sei unklar, inwiefern die Patienten und Patientinnen in die Zuteilungsentscheide invol-
viert werden. Gemass den interviewten Transplantationsmedizinern/-innen werden die Pa-
tienten und Patientinnen nicht miteinbezogen.

Bei den Anpassungen der Transplantationsgesetzgebung an die sich schnell &ndernde Pra-
xis in der Transplantationsmedizin sehen die befragten Transplantationsmediziner/-innen
noch Handlungsbedarf. Es sei zwar mdglich, jahrlich eine Anderung der OZV EDI zu
beantragen. Allerdings beschwerten sich Gespréachspartner dariiber, dass es lange dauern
koénne, bis Antworten vom BAG eintreffen. Aus Sicht des BAG héngt dies in der Regel
damit zusammen, dass Antrdge unvollistdndig waren und entsprechende Riickfragen von
den Arbeitsgruppen nicht zeitnah beantwortet wurden. Um den Austausch mit dem BAG
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zu beschleunigen, wird von einigen Transplantationsmedizinern/-innen ein jéhrliches
Treffen zwischen BAG und Arbeitsgruppen angeregt. Bisher finde nur ein Austausch zwi-
schen BAG und Swisstransplant statt. Die Stiftung vertrete aber nicht immer die Ansichten
der Zentren. Der Austausch zwischen BAG und Zentren wiirde es zudem erlauben, gewis-
sen allfalligen Anpassungsbedarf in der Transplantationsgesetzgebung gemeinsam auszu-
loten. Die Gesprachspartner haben zur Illustrierung folgende Beispiele fir Anpassungs-
vorschlége eingebracht:

— Patienten und Patientinnen mit idiopathischer Lungenfibrose: Fir Patienten und Pati-
entinnen mit idiopatischer Lungenfibrose sollten die Priorisierungsregeln im SOAS
geandert und ein schneller Zugang zu einer Lungentransplantation erméglicht werden.
Wenn diese warten missen, bis sie als «urgent» gelistet werden, ist es aufgrund ihres
schlechten Risikoprofils und des geringen Organangebots in der Schweiz haufig zu
spat fiir eine Transplantation. Die entsprechenden Diskussionen in der Arbeitsgruppe
laufen zurzeit.

— Gewichtung der Wartezeit bei Lebertransplantationen: Das aktuelle Allokationssys-
tem fur Lebern misst der Wartezeit zurzeit zu viel Gewicht bei. Dies flhrt zu einer
Privilegierung von Tumorpatienten und -patientinnen, die in der Regel eine lange War-
tezeit bis zur Remission des Tumors aufweisen. Dadurch wirden nicht die krénksten
Patienten und Patientinnen mit chronisch-akutem Leberversagen eine Leber erhalten.

Keinen Regulierungsbedarf sehen die meisten interviewten Transplantationsmedizi-
ner/-innen und Experten/-innen bei der Allokation von DCD-Organen. Die meisten Ar-
beitsgruppen sind der Ansicht, dass es keine Unterschiede bei der Allokation zwischen
DBD- und DCD-Organen gebe. Sowohl einzelne Experten/-innen als auch Transplantati-
onsmediziner/-innen berichten allerdings von Unterschieden. So wurde einerseits festge-
stellt, dass fur bestimmte Patientenkollektive eher DCD-Organe akzeptiert werden als fir
andere. Andererseits wird von Unterschieden in der Ablehnung von DCD-Organen zwi-
schen Transplantationszentren berichtet.

Drei Ldsungsansatze sollen geméss den Interviewten eine einheitlichere Akzeptanz von
DCD-Organen in den Transplantationszentren gewéhrleisten. Erstens soll mehr Transpa-
renz beziglich der Outcomes von DCD-Organen geschaffen werden. Zweitens sollen all-
fallige Unterschiede zwischen Zentren in den organspezifischen Arbeitsgruppen diskutiert
werden. Drittens kdnnten DCD-Organe besser entschadigt werden als DBD-Organe. Bei
DCD-Organen ist der Spitalaufenthalt méglicherweise langer, wenn mehr Zeit verstreicht,
bis DCD-Organe ihre Funktion aufnehmen.
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In diesem Kapitel werden die Ergebnisse im Themenfeld Qualitat der Transplantationen
beschrieben. Informationen zur Fragestellung und Methodik sind in Kapitel 1 sowie im
Anhang aufgefhrt.

5.1 Kontext und Akteure
Die Darstellung D 5.1 illustriert den Kontext und die Akteure im Themenfeld basierend
auf der Dokumentenanalyse und Experteninterviews.

Die Transplantationszentren sind gesetzlich verpflichtet, Daten zur Qualitat der Trans-
plantationen wie die Uberlebensraten der Organempfanger/-innen zu veréffentlichen. Die-
ser Pflicht kommen die Transplantationszentren mittels der Swiss Transplant Cohort
Study (STCS) nach. In jedem Transplantationszentrum erfasst eine verantwortliche Per-
son die fiir die STCS notwendigen Daten aus dem Klinikinformationssystem und tibermit-
telt sie elektronisch an eine zentrale Datenbank. Nach Nierentransplantationen kann es
vorkommen, dass die nachbehandelnden Arzte/-innen die Daten fiir die STCS an die Da-
tenverantwortlichen in den Transplantationszentren Gbermitteln.

Die STCS wird seit ihrer Grindung im Jahr 2007 vom Schweizerischen Nationalfonds
(SNF) und den Universitatsspitalern sowie vom Kantonsspital St. Gallen finanziell unter-
stlitzt. Der SNF fordert die Forschung im Bereich Transplantationsmedizin. Die Kosten
der gesetzlich vorgeschriebenen Aufzeichnung der Qualitdt nach Transplantation wird
vom Verband der funf Universitatsspitaler und der medizinischen Fakultdten (Unimed-
suisse) Ubernommen. Eine Umstellung auf eine fallbezogene Finanzierung ist in VVorbe-
reitung. Die oben genannten Transplantationsspitaler unterstitzen die STCS zusétzlich
durch «in-kind contributions» (Personalkosten).”®

Die STCS spielt auch eine wichtige Rolle im Rahmen der Leistungsvertrége, die zwischen
dem Beschlussorgan der Interkantonalen Vereinbarung tber die hochspezialisierte Medi-
zin (IVHSM) und den Transplantationszentren abgeschlossen werden. In den Leistungs-
vertradgen wird eine Mitwirkungspflicht der Transplantationszentren an der STCS festge-
legt. Weiter ist in den Leistungsvereinbarungen eine Berichterstattungspflicht vorgesehen.
Die Verantwortlichen der STCS erstatten jahrlich dem HSM-Fachausschuss Bericht (iber
die Daten der Kohortenstudie. Schliesslich wird in den Leistungsvereinbarungen verlangt,
dass ein regelméssiges Audit der STCS stattfindet und die Ergebnisse des Audits dem
IVHSM-Organ bekannt gegeben werden.”

73 https://www.stcs.ch/about/funding, Zugriff am 11.5.2021 und personliche Kommunikation STCS.
74 Beschliisse tiber die Zuteilung der Leistungsauftrage im Bereich der hochspezialisierten Medizin
(HSM) vom 19. April 2018, Herztransplantationen bei Erwachsenen, Lebertransplantationen bei

Erwachsenen, Lungentransplantationen bei Erwachsenen, Pankreas- und Inseltransplantationen
bei Erwachsenen, Nierentransplantationen bei Erwachsenen.
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Darstellung Interface basierend auf Dokumentenanalyse und Interviews mit Experten/-innen.

Legende: STCS = Swiss Transplant Cohort Study, GDK = Gesundheitsdirektorenkonferenz, IVHSM = Interkantonale Vereinbarung

Uber die hochspezialisierte Medizin, SNF = Schweizerischer Nationalfonds.

5.2 Gesetzliche Bestimmungen

Voraussetzungen fur die Bewilligung eines Transplantationszentrums sind unter anderem
das Vorhandensein eines geeigneten Qualitatssicherungssystems sowie die Sicherstellung
der Qualitat der Transplantationen (Art. 27 Abs. 2 TxG). Die Transplantationszentren
missen die Ergebnisse der Transplantationen nach einheitlichen Kriterien aufzeichnen,
auswerten und regelmaéssig veroffentlichen (Art. 27 Abs. 3 TxG). In der Transplantations-
verordnung werden diese Kriterien prazisiert (Art. 20 Abs. 2 TxV):

a Artund Anzahl der Erst- und Retransplantationen sowie die Retransplantationsrate;

b. die Uberlebensrate der Empfingerinnen und Empfanger nach einem, nach sechs und
nach zwolf Monaten, danach jahrlich;

c. die Uberlebensrate der Organe nach einem, nach sechs und nach zwélf Monaten, da-
nach jahrlich;

d. wichtige Erkenntnisse tUber die Wirkungen und Nebenwirkungen der immunsuppres-
siven Therapie;

d®s, wichtige Faktoren, die die Uberlebensrate der Organe sowie der Empfangerinnen
und Empfanger beeinflussen, wie Art der Spende, Gewebemerkmale und Blutgruppe;

d®r. Alter und Geschlecht der Spenderinnen und Spender sowie der Empfangerinnen und
Empfénger;

e. die Anzahl von Patienten und Patientinnen, bei denen nach der Transplantation Krebs-
erkrankungen aufgetreten sind, die Art der Krebserkrankungen und das Zeitintervall
ihres Auftretens nach der Transplantation;

f. alle weiteren Daten, welche die Transplantationszentren im Rahmen von nationalen
und internationalen Studien oder Registern erheben, sowie die dazugehérigen Auswer-
tungen.
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5.3 Offentliche Daten zur Qualitat von Transplantationen

In der Schweiz gibt es ausser der Swiss Transplant Cohort Study (STCS) keine weiteren
offentlichen Daten und Informationen zur Qualitdt von Transplantationen. In den Trans-
plantationszentren existieren teilweise interne Datenbanken, die fiir eigene Forschungs-
zwecke genutzt werden, als nationale Datenquelle existiert nur die STCS.

Im Rahmen der STCS werden die Daten zu den Vorgaben erfasst und analysiert, die in
Art. 20 Abs. 2 TxV aufgefiihrt sind. Die Ergebnisse werden in einem jahrlichen &¢ffentli-
chen Bericht zusammengefasst dargestellt. Zudem werden im Rahmen der STCS diverse
weitere Daten erfasst, analysiert und fir wissenschaftliche Publikationen verwendet.
Swisstransplant flihrt zudem Studien zur Qualitét durch, die in Fachzeitschriften wie zum
Beispiel Swiss Medical Weekly publiziert werden (Experteninterviews, Gruppeninter-
views).

Aus Sicht des Datenzentrums der STCS ist aus der vorgegebenen Liste die Uberlebensrate
der Empfangerinnen und Empféanger (lit. b) der wichtigste Indikator, weil er viele Ver-
gleiche erlaubt (z. B. Organtransplantationen untereinander, zwischen Zentren sowie mit
dem Ausland) sowie einfach und objektiv zu erfassen ist. Sie sei der verlasslichste Follow-
up-Indikator und relevant sowohl fir die Qualitatssicherung als auch fir wissenschaftliche
Zwecke. Ebenfalls sehr wichtig sei die Retransplantationsrate (lit. a), da sie ein wichtiger
Indikator fur die Organiiberlebenszeit darstelle. Schwierig zu bestimmen seien hingegen
die Uberlebensrate der Organe (graft failure) da diese auch vom Uberleben der Patienten
und Patientinnen abhéngig ist’>(lit. c) und Daten zu Wirkungen und Nebenwirkungen der
immunsuppressiven Therapie (lit. d, €) wie zum Beispiel Infektionen, Tumore und Ab-
stossungsreaktionen. Als ein wichtiger Einflussfaktor auf die Uberlebensrate von Emp-
fangern/-innen und Organen wird die Art der Spende (DCD oder DBD) analysiert sowie
bei Nierentransplantationen die Lebendspenden, Gewebemerkmale, Blutgruppen und
spenderspezifische Antikorper. Das Alter wurde bislang bei den Analysen noch nicht sys-
tematisch bertcksichtigt wegen der Komplexitat der Bertcksichtigung von Empfanger-
und Spenderseite. Zudem werden weitere Daten gesammelt (lit. ), die zum Teil organspe-
zifisch sind (z. B. Nierenfunktion), aber auch Informationen zur Arbeitsfahigkeit und teil-
weise Daten zur Lebensqualitét, sofern die Patienten und Patientinnen dazu ihr Einver-
sténdnis erteilt haben.

Aus Sicht der Transplantationsmediziner/-innen sind aus der vorgegebenen Liste die
Uberlebensraten der Empfanger/-innen und der Organe (graft failure) sowie die Organ-
funktion (Lungenfunktion) wichtige Qualitatsindikatoren. Die Gewichtung unterscheidet
sich je nach Organ, bei Nierentransplantationen spielt zum Beispiel wegen der Mdglich-
keit der Dialyse das Uberleben der Patienten und Patientinnen eine geringere Rolle als
wichtiger Qualitatsindikator als bei den anderen Organen. Generell ist es zentral, sowohl
Merkmale der Spender- als auch der Empféangerseite einzubeziehen.

Die Lebensqualitét ist aus Sicht aller Befragten ein sehr wichtiges Qualitdtsmerkmal und
wird in der STCS nicht systematisch erfasst. Sie ist nicht Teil der gesetzlich vorgeschrie-
benen Indikatoren. Eine spezifische «Psychosocial Interest Group» der STCS widmet sich
aber besonders diesem Thema und hat bereits verschiedene Studien zur Lebensqualitat
durchgefiihrt, u. a. zur Schlafqualitit oder zur Wiedereingliederung in den Arbeitsmarkt.
Die Bedeutung der Integration ins Arbeitsleben wird im Interview mit dem STV ebenfalls
hervorgehaoben.

75 Es ist beispielsweise nicht bekannt, wie viele Organe bei verstorbenen Patienten/-innen noch
funktionsféhig sind.
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5.4 Nutzung und Nutzen der Daten aus der Swiss Transplant Cohort Study
Die zur Verfugung stehenden Auswertungen sind aus Sicht aller Befragten nicht zweck-
massig, um Verbesserungsprozesse in den Transplantationszentren zu unterstitzen. Zwar
werden die Daten der STCS mehrheitlich als qualitativ gut beurteilt. Sie dienen haupt-
séchlich wissenschaftlichen Analysen, die Verbesserungsprozesse indirekt unterstiitzen
koénnen, durch Untersuchung spezifischer Interventionen und deren Outcomes.

Der jéhrliche Bericht der STCS ist aus Sicht der Evaluation fur Laien und Aussenstehende
schwer versténdlich, da er auf Englisch verfasst ist, die Grafiken wenig kommentiert sind
und keine Einbettung der dargestellten Ergebnisse erfolgt.”® Daher kann die Bedeutung
der Ergebnisse nicht wirklich eingeordnet werden. Gemass Interview mit dem STV ist die
STCS bei den Mitgliedern des Vereins kaum bekannt und kein Thema. Eine Aufbereitung
der Daten der STCS flr Laien konnte aber ein Gegengewicht zu den vielen, teils verwir-
renden Informationen im Internet bieten.

In den Arbeitsgruppen von Swisstransplant dient der Bericht als Grundlage fir Diskussi-
onen, er wirft aber oft eher Fragen auf, als dass er zur Beantwortung beitrégt. Kritikpunkte
aus Sicht einiger Arbeitsgruppen und von Swisstransplant sind, dass gewisse Daten nicht
zeitnah zur Verfligung stehen und der Zugang zu den Daten aufwéndig ist, teilweise wird
die Methodik als problematisch beurteilt (z. B. nichtadjustierte Auswertungen). Relevante
Fragen aus der Praxis kdnnen oft nicht beantwortet werden. Geméass Swisstransplant wére
ein Datensystem wie in Frankreich von grossem Nutzen. In diesem System kénnen Spen-
der- und Empfangerkonstellationen zeitnah abgefragt werden und eine bessere Entschei-
dungsgrundlage fir die Zuteilung liefern. So kénne die Qualitat fortlaufend verbessert
werden. Fir solche praxisrelevanten Fragestellungen, wenn schnell (iber die Zuteilung
entschieden werden muss, liegen oft keine oder zu wenig wissenschaftliche Erkenntnisse
vor.

Einigkeit besteht bei den Transplantationsmedizinern/-innen sowie den interviewten Ver-
tretenden von Swisstransplant und der STCS, dass die Verknlpfung von Daten der Spen-
der- und Empfangerseite fir die Beurteilung der Qualitat sehr wichtig ist. Eine aktuelle
wissenschaftliche Studie zeigt laut Swisstransplant das Potenzial fiir die Verknlipfung der
STCS und SOAS-Daten. Es konnte darin gezeigt werden, dass Empfénger/-innen mit Nie-
ren von 60-, 70-jahrigen oder alteren verstorbenen Organspendern/-innen ein akzeptables
Uberleben mit dauerhafter Lebensqualitat aufweisen.”” Aus Sicht der STCS wéren zudem
Daten zu Empfangern/-innen vor der Transplantation (z. B. wann die Person gelistet
wurde), wie sie im SOAS enthalten sind, auch fur die Beurteilung der Qualitat wichtig. In
der STCS werden erst Daten ab dem Zeitpunkt der Transplantation erfasst.

Aus Sicht gewisser Transplantationsmediziner/-innen sind die aus der STCS zur Verfi-
gung stehenden Auswertungen nicht fir die Nutzung im Rahmen des Qualitatsmanage-
ments geeignet. Es wird kritisiert, dass die Transplantationszentren keinen zeitnahen Zu-
gang zu den Datensatzen und den Auswertungen hétten und diese nicht fur die Qualitéts-
entwicklung nutzen kénnten. Es misse ein Forschungsantrag gestellt werden, was sehr
aufwandig sei. Zudem wirden wichtige Daten fehlen (z. B. breiter Einbezug von Spen-
derdaten, relevante Angaben zur Lebensqualitit) und einige Daten seien fehlerhaft oder
wirden nicht auf international anerkannten Definitionen basieren. Sie sind nicht einver-
standen mit der aktuellen Form der Publikation und beklagen fehlende Transparenz. Im

76 Auf der Website des BAG wird im Kapitel «Zahlen zur Spende und Transplantation von Organen
in der Schweiz» die Grafik aus dem Jahresbericht der STCS zur Uberlebensrate der Organemp-
fanger/-innen auf Deutsch erklart und anhand von Lesebeispielen erlautert.

7T Kuhn et al. 2021.
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Jahr 2016 héatten die Transplantationszentren viel Zeit in Analysen flr ein Benchmarking-
Projekt gesteckt. Dieses habe aber fiir sie kaum nitzliche Informationen generiert. Es wird
beméngelt, dass Versuche zur Forderung der Zusammenarbeit von Seiten der STCS nicht
berticksichtigt worden seien. Die Transplantationsmediziner/-innen sind der Ansicht, dass
ihre Einbindung fiir die Entwicklung relevanter Qualitatsindikatoren unabdingbar sei, und
planen zum Beispiel im Bereich Lunge die Definition von 20 bis 25 geeigneten Parame-
tern. Ein Problem sei die Finanzierung der STCS, die wesentlich durch den SNF erfolgt
und damit eine Ausrichtung auf wissenschaftliche Fragen statt auf Qualitdtsmanagement
nach sich zieht.

Die meisten Transplantationsmediziner/-innen teilen diese Ansicht nicht, es sei zentral,
dass die STCS weitergefiihrt werde. Die STCS sei ein gutes Register mit qualitativ hoch-
wertigen Daten und wird als wichtige Grundlage fur die Beantwortung von Forschungs-
fragen geschétzt. Die STCS wird als nltzlich beurteilt, da 95 Prozent aller Patienten und
Patientinnen darin eingeschlossen sind. Die Ergebnisse werden unterschiedlich intensiv,
meist sporadisch betrachtet. Manche diskutieren die Daten und mégliche Einflussfaktoren
(Confounder) regelmassig. Allerdings vermitteln die 6ffentlich zuganglichen Grafiken im
Jahresbericht ein falsches Bild. Sie basieren auf univariaten Analysen ohne Berticksichti-
gung von weiteren Einflussmerkmalen. Fur aussagekraftige Outcomes in der STCS miiss-
ten Intention-to-treat-Analysen und adjustierte Analysen, mit Berlcksichtigung von wei-
teren Einflussfaktoren, realisiert werden.

Aus Sicht der STCS liegen die Starken der Studie in der schweizweiten Datenerhebung
und der Zusammenarbeit der Zentren beim Follow-up der Patienten und Patientinnen. Fir
jedes Transplantationsprogramm gebe es Reviews zur Beurteilung, welche Daten (weiter)
gesammelt werden sollen. Definitionen werden alle paar Jahre zusammen mit Arzten/-in-
nen sowie Spezialistinnen und Spezialisten festgelegt. Der jahrliche Bericht wird als Ent-
wurf erstellt und geht danach an die Zentren. Diese haben sechs Wochen Zeit fiir Anmer-
kungen, die anschliessend von der STCS so gut als méglich integriert wirden. Auf Seiten
der STCS werde grosses Interesse der Transplantationszentren an den Daten wahrgenom-
men. Wegen mangelnder Ressourcen musste ein zentrumsspezifisches Reporting aber auf-
gegeben werden. Hauptnutzende der Daten der STCS sind Forschende im nationalen und
internationalen Kontext. Es kdnnen Forschungsantrége eingereicht werden, um Zugang
zu Daten und Geldern zu erhalten. Zwei Reviewer beurteilen die Forschungsantréage und
das Scientific Comitee der STCS entscheidet zweimal jahrlich Gber die geplanten Pro-
jekte. Haufig handelt es sich um infektiologische Studien. Fiir die Transplantationsmedi-
ziner/-innen sind diese Studien in der Regel weniger relevant.

5.5 Beurteilung der Qualitat

Fir die Beurteilung der Qualitat der Transplantationen gibt es keine belastbaren, quanti-
tativen Daten in der Schweiz, die 6ffentlich zugénglich sind. VVon allen Interviewten wird
die Qualitét der Transplantationen in der Schweiz aber als gut beurteilt. Dieses Urteil be-
ruht auf personlichen Erfahrungen sowie Einschétzungen basierend auf publizierten, in-
ternationalen Vergleichen. Die STCS hat die publizierten Mortalitatsdaten in internatio-
nalen Registern (z. B. Collaborative Transplant Study, International Thoracic Organ
Transplant [TTX] Registry) mit ihren Daten verglichen. In der Schweiz sind die Mortali-
tatsdaten jedes Transplantationszentrums gleich oder besser als in diesen Registern, auch
diejenigen des Schweizer Zentrums mit den schlechtesten Outcomes. Fir Berechnungen
anhand individueller Daten mit ausléandischen Registern fehlen die Ressourcen.

Aus Sicht der Transplantationsmediziner/-innen und von Swisstransplant ist die Qualitét

der Transplantationen in der Schweiz gleich oder besser als in anderen Landern, obwohl
in der Schweiz teilweise Organe transplantiert werden, die in Europa als zu problematisch
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fur eine Transplantation beurteilt werden. Es werden zum Beispiel gleich viele Lebertrans-
plantationen wie in den grossen Zentren Deutschlands durchgefihrt. Als Vergleichsbasis
dient die Vorstellung von Ergebnissen an Tagungen oder publizierte Registerdaten (z. B.
International Thoracic Organ Transplant Registry, Eurotransplant Registry). Solche Ver-
gleiche sind jedoch nur beschréankt aussagekraftig, da es sich haufig um sehr einfache Out-
come-Masse wie zum Beispiel Uberlebenszeiten von Betroffenen oder Organen handelt.
Auch zwischen den Transplantationszentren in der Schweiz gebe es kaum Qualitatsunter-
schiede. Beim Vergleich von Ergebnisindikatoren greifen univariate Auswertungen, ohne
Adjustierung fur weitere Merkmale der Patienten und Patientinnen, zu kurz. Das trifft ganz
besonders fir kleinere Patientenkollektive zu.

In den Berichten der STCS fallen punktuell Unterschiede zwischen Transplantationszen-
tren auf, zum Beispiel Unterschiede bei der Uberlebenszeit. Diese werden von den Inter-
viewten auf einen fehlenden Abgleich zwischen Spender- und Empféngerdaten zurlickge-
fuhrt. Zudem werden unterschiedliche Beurteilung von Risiken in den Zentren als Erkl&-
rung angeflhrt. Die unterschiedliche Beurteilung von Risiken ziehe sich gemaéss Einschat-
zung des Vertreters der STCS durch den ganzen Prozess von der Aufnahme in die Warte-
liste bis zur Akzeptanz oder Ablehnung der Organe. So sei zum Beispiel die Beurteilung
der Risiken von &lteren, schwerkranken Menschen uneinheitlich und teilweise auch durch
Uberlegungen zur Kosteneffizienz beeinflusst. Aus Sicht der STCS sind adjustierte Ana-
lysen nicht geeignet, Unterschiede durch unterschiedliche Patientenkollektive addquat zu
bereinigen. Im Rahmen einer vertieften Analyse (sogenanntes Benchmarking-Projekt)
wurden gemass Interviews mit den Transplantationsmedizinern/-innen und der STCS die
Uberlebensraten in Patientenkollektiven mit vergleichbarer Grunderkrankung und Prog-
nose in allen Zentren berechnet. In dieser Analyse zeigten sich gemass Aussage der Inter-
viewten dann keine Unterschiede bei den Uberlebensraten mehr. Dies weist eher auf Un-
terschiede bei der Zuteilung der Organe als bei der Qualitat der Transplantationen hin.
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Die vorliegende Evaluation des Transplantationsgesetzes hat die vier Themenfelder Infor-
mation der Offentlichkeit, Todesfeststellung und vorbereitende medizinische Massnah-
men, Zuteilung der Organe und Qualitat der Transplantationen untersucht. Insgesamt zeigt
die Evaluation, dass sich das Transplantationswesen in der Schweiz in den vier Themen-
feldern seit 2007 gut entwickelt hat. Die Akteure berlicksichtigen die Vorgaben und setzen
sie entsprechend um. Es besteht geringer Handlungsbedarf beziglich einer Anpassung der
gesetzlichen Grundlagen. Um die Zielerreichung zu optimieren, sind jedoch Verbesserun-
gen auf der strategischen und der operativen Ebene angezeigt.

Im Folgenden werden die Evaluationsfragen entlang der Themenfelder beantwortet sowie
je ein Fazit gezogen und Empfehlungen abgeleitet.”®

6.1 Information der Offentlichkeit
Im Themenfeld Information der Offentlichkeit steht die informierte Willensausserung zur
Organspende im Zentrum.

Wie wird die Offentlichkeit durch den Bund und die Kantone tiber die Belange der Trans-
plantationsmedizin informiert?

Fir Bund und Kantone besteht ein gesetzlicher Auftrag zur Information der Offentlichkeit
(Art. 61 Abs. 1 TxG). Das BAG setzt die Bevolkerungsinformation des Bundes um und
nutzt dafur verschiedene Informationskanéle. Auf seiner Website werden alle Themen
rund um die Organspende und die Transplantation systematisch behandelt. Weiter stellt
das BAG den Schulen Unterrichtsmaterialen zur Verfligung. Zwischen 2007 und 2016
betrieb das BAG eine Lernumgebung auf einem Transplantationsportal. Seit 2013 kénnen
Lehrpersonen zudem Unterrichtsmaterialien auf der Schulplattform kiknet.ch nutzen.
Schliesslich fuhrt das BAG seit 2007 verschiedene Kampagnen durch mit dem Ziel, die
Meinungsbildung und Willensdusserung zur Organspende anzuregen. Ab 2013 sind diese
Teil des Aktionsplans «Mehr Organe flr Transplantationen». Seit 2016 wird die Kam-
pagne in Zusammenarbeit mit Swisstransplant durchgefihrt mit der zentralen Botschaft
«Rede Uber Organspende».

Die Kantone haben die Informationsaktivitaten oft delegiert. Die GDK hat Swisstransplant
unter anderem mit der Bevolkerungsinformation beauftragt. Swisstransplant steht mit ein-
zelnen Kantonen in Kontakt und setzt koordiniert Informationsaktivitaten um. Die Confé-
rence latine des affaires sanitaires et sociales der lateinischen Kantone finanziert zudem
die Forderung der Organspende durch das Netzwerk Programme Latin de Don d’Organes.

78 Im Anhang A 8 sind thematische Riickmeldungen aus der Begleitgruppe aufgefiihrt, die nicht im
Fokus des Berichts stehen, aber gegebenenfalls bei der Weiterentwicklung der Transplantati-
onsgesetzgebung bericksichtigt werden kdnnten.
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Erflllen die bereitgestellten Informationen die bundesrechtlichen Vorgaben in Art. 61 des
Transplantationsgesetzes?

Die Bevolkerungsinformationen des Bundes erfiillen die Vorgaben in Art. 61 des Trans-
plantationsgesetzes. Allerdings ist die Sprache teilweise schwer verstandlich. Die Gewich-
tung der Themen Willensausserung (a), Entnahme, Zuteilung und Transplantation (b), Be-
darf und Nutzen der Spende (c) sowie die Dokumentation des Willens (d) unterscheidet
sich je nach Informationsquelle.

Die analysierten Informationsmaterialien verwenden neutrale Botschaften, sind ge-
schlechterneutral formuliert, in den drei Landessprachen verfuigbar und ihre Absender sind
transparent. Sie unterscheiden sich in der Art der Vermittlung der Inhalte:

— Die Website des BAG spricht eher thematisch interessierte Personen an und ist alters-
neutral. Es werden mehrheitlich rationale Argumente verwendet und auf eine direkte
Ansprache verzichtet. Die Texte erfordern geméss der Dokumentenanalyse meist ein
Leseverstandnis auf Maturitats- und teilweise Hochschulniveau.

— Die Unterrichtsmaterialien auf der Schulplattform kiknet.ch sprechen die Lernenden
direkt an und verwenden neben rationalen auch emotionale Elemente. Die Lesbarkeit
ist meist leicht und gut auf die Sekundarstufe abgestimmt. Einige Lektionen, beispiels-
weise zum Transplantationsprozess, erfordern ein Leseverstdndnis auf Maturitatsni-
veau.

— Mit der seit 2016 laufenden Kampagne «Rede tiber Organspende» werden thematisch
wenig involvierte Personen angesprochen. Der Fokus liegt auf Jugendlichen und &lte-
ren Menschen. Die Ansprache ist direkt, meist in Du-Form. Es werden rationale und
emotionale Argumente sowie emotionale Bilder eingesetzt. Die Lesbarkeit ist einfach.
Die Botschaften auf Plakaten, Inseraten, Spots und Videos sind gut verstandlich. Die
weiterflihrenden Informationen wie die Broschure erfordern jedoch teilweise ein Le-
severstandnis auf Maturitatsniveau. Die Informationsbroschire liegt in acht Sprachen
vor.

Welchen Nutzen zieht das medizinische Personal aus der Bevolkerungsinformation des
Bundes und der Kantone bei den Gesprachen mit Angehoérigen?

Der Nutzen der Bevolkerungsinformation fur das medizinische Personal, das direkt mit
dem Transplantationswesen zu tun hat, scheint bislang beschrénkt zu sein. Gemass der
Onlinebefragung erlebt das betroffene Spitalpersonal eher selten, dass sich die Angehori-
gen bereits vor den Gesprachen mit dem Thema Organspende auseinandergesetzt haben
und/oder den Willen des Verstorbenen kennen. Nur 13 Prozent der Befragten erleben in
mehr als der Halfte der Falle, dass Angehdrige sich mit dem Thema auseinandergesetzt
haben. 27 Prozent sind der Ansicht, dass mehr als die Halfte der Angehdrigen den Patien-
tenwillen kennen. Sehr wenige schétzen, dass fast alle Angehorigen den Patientenwillen
kannten (3%). Wenn die Angehérigen zur Organspende bereits vorinformiert sind, wird
das sehr haufig als hilfreich erlebt (88%). Ein Grossteil der Befragten sieht Optimierungs-
bedarf oder Licken bei der Information der Bevdlkerung Uber die Organspende (71%).
Optimierungsvorschlage fir die Bevolkerungsinformation des Bundes geméss Freitextan-
gaben der Onlinebefragung sowie aus den Interviews mit den Netzwerkleitenden beziehen
sich vor allem auf drei Aspekte. Erstens sollte der Informationsgehalt erhéht werden und
detaillierter Uber die Patientenverfiigung, die Vor- und Nachteile der Organspende, den
Spendeprozess sowie den Hirntod aufgeklart werden. Zweitens sollte die Frequenz der
Informationsaktivitaten wie zum Beispiel der Kampagnenwellen und drittens die Sicht-
barkeit der Bevolkerungsinformation erhéht werden.
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Wie wirkt sich die Information der Offentlichkeit auf die Auseinandersetzung mit dem
Thema, die Einstellung zur Organspende und das Verhalten der Bevélkerung aus?

Die Auswirkungen auf die Bevdlkerung sind bislang beschrénkt. Geméss den Ergebnissen
der SGB zeigen sich zwischen 2007 und 2017 keine Veranderungen bei der Auseinander-
setzung mit dem Thema oder der Bereitschaft zur Organspende. Die Anteile liegen jeweils
stabil bei rund 50 Prozent der Befragten.

Hingegen zeigen sich beim Verhalten im Sinne der Willensausserung positive Entwick-
lungen. Zwischen 2007 und 2017 ist gemass den Ergebnissen der SGB der Anteil der
Personen, die ihre Angehorigen ber ihren Willen informiert haben und/oder eine Spen-
dekarte besitzen, um zehn Prozentpunkte gestiegen (von 37% auf 47%). Frauen, Personen
mit Tertidrbildung, mit Schweizer Nationalitdat und Personen, die sich mit dem Thema
auseinandergesetzt haben oder spendebereit sind, haben h&ufiger ihren Willen geéussert.

Die Wirkungsmessung gibt Hinweise, dass die Kampagnen des BAG einen Beitrag zur
Verbesserung der Willensdusserung geleistet haben, da Reichweite und Akzeptanz gut
sind und die Botschaft verstanden wurde. Neben der Bevolkerungsinformation des Bundes
dirften aber auch Medienberichte, politische Vorstdsse oder die Offentlichkeitsarbeit von
Swisstransplant einen Einfluss gehabt haben. Die Website des BAG mit Informationen
zum Transplantationswesen und die Unterrichtsmaterialien auf der Schulplattform
kiknet.ch werden von den befragten Lehrpersonen inhaltlich gelobt. Die Nutzung von
kiknet.ch, gemessen an der Anzahl der Downloads pro Lehrperson im Jahr 2019, ist aller-
dings gering (6% bzw. 3% Sekundarstufe I bzw. I1).

Fazit zum Themenfeld Information der Offentlichkeit

Fir Bund und Kantone besteht ein gesetzlicher Auftrag zur Information der Offentlichkeit (Art. 61 Abs. 1 TxG). Das BAG tragt die
Hauptverantwortung fir die Bevodlkerungsinformation des Bundes, die Kantone haben ihre Informationsaktivitaten oft delegiert an
Swisstransplant und die Organspendenetzwerke. Die beurteilten Informationen des Bundes (Website des BAG, Schulplattform
kiknet.ch, Kampagne «Rede Uber Organspende») erfillen die rechtlichen Vorgaben. Sie sind grundsétzlich geeignet, eine mundliche
oder schriftliche Willensausserung vor allem bei interessierten Personen mit héherer Bildung zu férdern. Die Ergebnisse der Evaluation
weisen aber darauf hin, dass die Bevolkerung noch nicht genligend informiert ist. So haben 38 Prozent der spendebereiten Personen
gemass Ergebnissen der SGB ihren Willen nicht gedussert. Das Spitalpersonal erlebt es eher selten, dass sich die Angehorigen mit
dem Thema Organspende auseinandergesetzt haben und/oder den Willen des Verstorbenen kennen. Zudem gibt es Hinweise, dass
Personen mit tiefem Bildungsniveau oder anderem kulturellem Hintergrund als dem schweizerischen bei der Information noch zu wenig
im Fokus waren. Die Kampagne «Rede uUber Organspende» verwendet zwar eine einfache Sprache und gelungene Erklarvideos zum
Spendeprozess und zur Willensdusserung, jedoch nur in drei Landessprachen. Die fir einen informierten Entscheid notwendigen
weiterfiihrenden Informationen beispielsweise in der Broschire der Kampagne und zu den Zahlen und Fakten auf der Website des
BAG stellen hohe Anspriiche an das Leseversténdnis. Das im Rahmen dieser Kampagne produzierte Erklarvideo zum Spendeprozess
ist ein guter Ansatzpunkt, um das komplexe Thema auf eine einfach versténdliche Art darzustellen und einen informierten Entscheid
zu begiinstigen.

Empfehlungen Themenfeld Information der Offentlichkeit

Politische Ebene Es gibt keinen Bedarf an einer Anpassung der gesetzlichen Grundlagen im Bereich der Information der Offent-
lichkeit.

Strategische Ebene  Empfehlung 1: Bevdlkerungsinformation weiterentwickeln im Spannungsfeld von guter Verstandlich-

keit und Komplexitat der Thematik

—  Wir empfehlen dem BAG, die bisherigen Informationsaktivitaten weiterzufiihren und weiterzuentwickeln.
Der Ansatz, die Informationen mit Hilfe von unterschiedlichen Formaten an verschiedene Zielgruppen ratio-
nal und emotional zu vermitteln, wird als grundsétzlich geeignet beurteilt.

— Das BAG sollte die Bevolkerungsinformation aber kiinftig noch starker auf Personen mit tiefem Bildungsni-
veau und anderem kulturellem Hintergrund als dem schweizerischen ausrichten und den informierten Ent-
scheid breiter férdern.
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Die Kampagne des BAG mit bisherigem Fokus «iiber Organspende reden» sollte deshalb neu tber einen
Anstoss zur Willensausserung hinausgehen.

Aus Sicht der Evaluation ist es lohnenswert, falls noch nicht geschehen, sich innerhalb des BAG nach
Good-Practice-Beispielen zur Kommunikation komplexer Themen umzusehen. Es dirfte eine Reihe von
Themenfeldern geben, die sich mit &hnlichen Herausforderungen bei der Kommunikation beschaftigen

(z. B. Strategie Antibiotikaresistenzen) und allenfalls gute Lésungen gefunden haben. Auch kénnen mog-
licherweise aktuelle Erfahrungen aus der Kommunikation komplexer Zusammenhénge (z. B. mRNA-Impf-
stoffe) im Verlaufe der Covid-Pandemie von Nutzen sein. Fur schriftliche Materialien kdnnte die Bundes-
zentrale fur gesundheitliche Aufklarung in Deutschland als Inspirationsquelle herangezogen werden, um
explizit Informationen zur Organspende in einfacher Sprache und fur verschiedene Bevdlkerungsgruppen
zur Verfuigung zu stellen.”®

Operative Ebene Empfehlung 2: Verbreitung und Sichtbarkeit der Bevolkerungsinformation verstarken

Wir empfehlen dem BAG, die Reichweite der Kampagne zu erhéhen (z. B. Videos liber Monitore im 6ffent-
lichen Verkehr oder im Wartebereich von Arztpraxen). Die Verwendung von QR-Codes auf Papiermateria-
lien wie Plakaten und Aufklebern sollte geprift werden, um einfach eine Verbindung zu weiterfiihrenden
Informationen im Internet herzustellen.

Weiter sollen wichtige Elemente der Bevodlkerungsinformation, zum Beispiel die Erklarvideos, zusatzlich in
die haufigsten Sprachen der in der Schweiz anséssigen Migrationsbevolkerung ubersetzt werden (Eng-
lisch, Portugiesisch, Albanisch, Serbisch/Kroatisch, Spanisch).

Wir empfehlen dem BAG zudem, die Schulplattform kiknet.ch bei den Lehrpersonen besser bekannt zu
machen. Moglicherweise kann dazu auf die Zusammenarbeit des BAG mit dem Portal éducation 2189 auf-
gebaut werden.

Aus Sicht der Evaluation stellt sich zudem die Frage, ob es ein Hindernis ist, dass sowohl Swisstransplant
als auch das BAG Lehrmaterialien fur Schulerinnen und Schiiler ab 16 Jahren (Sek Il) zur Verfligung stel-
len. Wir empfehlen dem BAG und Swisstransplant daher, zu prifen, inwiefern hier Doppelspurigkeiten be-
stehen und ob es nicht zielfihrender ist, den Lehrpersonen eine einzige Informationsquelle zur Verfigung
zu stellen.

6.2 Todesfeststellung und vorbereitende medizinische Massnahmen
Im Themenfeld Todesfeststellung und vorbereitende medizinische Massnahmen steht die
Gewaébhrleistung der Menschenwirde im Vordergrund.

Erfullt die Umsetzung der gesetzlich verbindlichen Punkte der Standesregeln die Ziele
des Transplantationsgesetzes (v. a. die Gewahrleistung der Menschenwiirde)?

Fur die Gewéhrleistung der Menschenwiirde ist zentral, dass die Autonomie der Patienten
und Patientinnen gewahrt wird und dass der mutmassliche Patientenwille handlungslei-
tend ist.

Ausgehend von Literaturanalyse und Experteninterviews sowie validiert in Steuer- und
Begleitgruppe wird die Gewahrleistung der Menschenwiirde im Rahmen der Evaluation
entlang folgender drei Punkte operationalisiert:

— Zustimmung: Der Entscheid, die lebenserhaltenden Massnahmen abzubrechen, muss
losgeldst von der Thematisierung der Organspende getroffen werden und vor der Zu-
stimmung zur Organspende erfolgen. Es muss sichergestellt werden, dass die Organ-
spende dem Patientenwillen entspricht und entweder eine Organspende-Karte vorliegt

79 https://www.organspende-info.de/leichte-sprache.html, Zugriff am 28.7.2021. Materialien in ver-

schiedenen Sprachen werden mittels Kulturibersetzung und Einbezug von Mitgliedern der Ziel-
gruppen zusammen erarbeitet.
80  https://www.education21.ch/de, Zugriff am 18.10.2021.
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oder die Patienten und Patientinnen gegentiber den Angehdrigen mundlich die Zustim-
mung zur Organspende gaben. Ebenso miissen die Patienten und Patientinnen bezie-
hungsweise stellvertretend fir diese ihre Angehdrigen schriftlich oder mindlich ihre
Zustimmung zu den vorbereitenden medizinischen Massnahmen gegeben haben. Ist
der Wille des Patienten oder der Patientin nicht bekannt, sind die Angehérigen zu ei-
nem Entscheid im Sinne des mutmasslichen Willens der verstorbenen Person ver-
pflichtet.

— Vorbereitende medizinische Massnahmen: Die VMM diirfen fiir die spendende Person
nicht mit mehr als minimalen Risiken und Belastungen verbunden sein. Entsprechend
wird im Anhang H der SAMW-Richtlinien eine Negativliste mit Massnahmen aufge-
fuhrt, die diese Anforderung nicht erfullen. Weiter darf der Tod wegen der Organ-
spende weder beschleunigt noch hinausgezégert werden.

— Todesfeststellung: Es muss sichergestellt werden, dass die Organe bei einem toten
Menschen enthommen werden. Als Voraussetzung fur die Organspende gilt gemass
Transplantationsgesetz der Hirntod, d. h. der irreversible Funktionsausfall des Hirns
einschliesslich des Hirnstammes. Zudem muss sichergestellt werden, dass die zustén-
digen Fachleute tber die notwendigen Kompetenzen verfligen, den Tod zuverlassig
festzustellen.

Die meisten dieser Punkte werden durch die Transplantationsgesetzgebung abgedeckt,
womit die Menschenwirde gewahrleistet wird. Eine Ausnahme bildet die Limitierung
einer Zeitdauer fiir die VMM vor dem Tod, die lediglich in Ausfiihrungsbestimmungen
der SAMW und der Schweizerischen Gesellschaft fir Intensivmedizin (SGI) prazisiert
wird. Die SAMW-Richtlinien greifen damit alle relevanten Aspekte auf, jedoch teilweise
nur in den rechtlich nicht verbindlichen Bestimmungen. Die Evaluation hat gezeigt, dass
hier in der Praxis manchmal Unsicherheiten bestehen.

In welcher Weise werden die gesetzlich verbindlichen Punkte der Standesregeln in der
Praxis umgesetzt?

Basierend auf den Aussagen der Netzwerkleitenden und der Onlinebefragung werden die
meisten Bestimmungen in der Praxis problemlos umgesetzt:

— Zustimmung: Das Einholen der Zustimmung zur Organspende beziehungsweise der
Abklarung des mutmasslichen Patientenwillens erfolgt in der Praxis, gemass Inter-
views mit den Netzwerkleitenden und den Gesprachen mit den Angehdrigen, mit der
angemessenen Sorgfalt.

— Vorbereitende medizinische Massnahmen: Das Verbot der zwei vorbereitenden medi-
zinischen Massnahmen vor dem Tod, die mit mehr als minimalen Risiken und Belas-
tungen verbunden sind (Negativliste), ist bei den zentralen Akteuren der Spenderbe-
treuung bekannt und wird beriicksichtigt.

— Todesfeststellung: Die Hirntoddiagnostik erfolgt wie in den SAMW-Richtlinien vor-
gesehen durch den behandelnden Intensivmediziner beziehungsweise die behandelnde
Intensivmedizinerin sowie eine Neurologin oder einen Neurologen.

Herausforderungen oder Unklarheiten gibt es in der Praxis in folgenden Punkten:

— Zustimmung: Die Umsetzung der VVorgabe, dass die Anfrage wegen einer Organspende
erst erfolgen kann, wenn der Entscheid fur einen Therapieabbruch gefallen ist, erweist
sich manchmal als schwierig. Die Intensivmediziner/-innen sind bemiiht, den Abbruch
der lebenserhaltenden Massnahmen und die Anfrage zur Organspende idealerweise in
zwei Gesprachen zu thematisieren. Insbesondere wenn die Angehdrigen das Thema
von sich aus aufbringen, gelingt diese Trennung nicht immer.

Summative Evaluation des TxG (1. Etappe) 86



INTERFACE

Die im TxG geforderte explizite Zustimmung zu den VMM (Art. 10 TxG) ist schwer
zu trennen von der Zustimmung zur Organentnahme (Art. 8 TxG). Gesprache mit
Netzwerkleitenden und den Angehdrigen zeigen, dass haufig der Organspendeprozess
als Ganzes erldutert wird und die Zustimmung zu den vorbereitenden Massnahmen
dabei mehr oder weniger implizit eingeholt wird.

— Vorbereitende medizinische Massnahmen: Das Verbot, den Tod zu beschleunigen,
sorgt in der Praxis fiir Unsicherheiten insbesondere in Zusammenhang mit der pallia-
tiven Behandlung der Patienten und Patientinnen. Zudem hat sich die fehlende zeitli-
che Limitierung der VMM vor dem Tod fiir das medizinische Personal als schwierig
erwiesen. Aus diesem Grund hat ein Expertengremium, bestehend aus Mitgliedern der
Schweizerischen Gesellschaft fiir Intensivmedizin (SGI), zum rein standesrechtlichen
Bereich der SAMW-Richtlinien Hinweise fur die Praxis erarbeitet und darin die ma-
ximale Dauer auf 48 Stunden festgelegt.8!

— Todesfeststellung: Fir Schwierigkeiten in der Umsetzung sorgte die Anforderung, dass
die fiir die Todesfeststellung zustandigen Arzte bei mindestens fiinf Patienten und Pa-
tientinnen eine Hirntoddiagnostik unter Supervision durchgefiihrt haben missen. Ein
Expertengremium hat aus diesem Grund Ausfuhrungsbestimmungen erlassen, die es
Intensivmedizinern/-innen sowie Neurologen/-innen, die bereits vor der Revision der
Richtlinien Hirntoddiagnostik betrieben haben, erlauben, weiterhin eine Hirntoddiag-
nostik zu erstellen (Besitzstandswahrung). Auch der Ablauf der Todesfeststellung er-
folgt geméss den Netzwerkleitenden gemadss den Richtlinien.

Welche Ahnlichkeiten und Unterschiede gibt es diesbeziiglich in den Prozessen der Spi-
taler bei DBD und DCD?

Basierend auf den Aussagen der Netzwerkleitenden und der Onlinebefragung werden die
Bestimmungen bei beiden Spendearten &hnlich umgesetzt:

— Zustimmung: Bezuglich der Trennung von Therapieabbruch und Organspende sowie
der Zustimmung zur Organspende und der vorbereitenden medizinischen Massnahmen
zeigen sich keine Unterschiede in den Prozessen zwischen DBD und DCD in den Spi-
talern.

— Vorbereitende medizinische Massnahmen: Bezliglich der Einhaltung des Verbots von
VMM vor dem Tod, die mit mehr als minimalen Risiken und Belastungen verbunden
sind, gibt es keine Unterschiede in den Prozessen zwischen DBD und DCD. Bei den
zuldssigen VMM unterscheiden sich die Zeitspannen fiir deren Durchfiihrung. Weil
bei DBD gemass den Netzwerkleitenden die VMM nach der Feststellung des Todes
mittels Hirntoddiagnostik, d.h. die kunstliche Beatmung, noch wéhrend 72 Stunden
moglich und zulassig sind, kann die Uberpriifung der Spendetauglichkeit durchaus erst
in dieser Zeitspanne stattfinden. Bei DCD-Spenden muss die Entnahme unmittelbar
nach der Todesfeststellung erfolgen. Dadurch ist die Dauer der VMM nach dem Tod
ausserst kurz. Die Abklarungen zur Spendetauglichkeit und andere organisatorische
Massnahmen miissen deshalb weitestgehend bereits vor dem Tod der spendenden Per-
sonen erfolgen. Wéhrend dieser Zeit werden die spendenden Personen mit VMM vor
dem Tod behandelt. Beziiglich Einhaltung einer maximalen Zeitdauer der VMM vor
und nach dem Tod zeigen sich keine Unterschiede.

— Todesfeststellung: Bei der Todesfeststellung gibt es keine Unterschiede bei DBD und
DCD, was die fachlichen Anforderungen an die Personen betrifft, welche die Hirntod-
diagnostik durchfiihren, und was die offizielle Todesfeststellung und den Todeszeit-
punkt betrifft. Fir DCD genligt die Feststellung des Kreislaufstillstandes nicht und es

81 Bei einer Umstellung von einer Spende nach priméarer Hirnschadigung (DBD) auf eine Spende

nach Kreislaufstillstand (DCD) kdnnen weitere 24 Stunden eingesetzt werden.
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braucht wie bei DBD eine Hirntoddiagnostik. Sowohl bei DBD als auch bei DCD miis-
sen die Kriterien in den SAMW-Richtlinien fir die Hirntoddiagnostik erflllt sein. Die
Untersuchung der fehlenden Spontanatmung anhand des Apnoetests entfallt bei DCD,
da die 5-minitige beatmungsfreie Wartezeit ohne das Wiedereinsetzen der Spontanat-
mung einen hinreichenden Beweis fur deren Abwesenheit darstellt.

Vor diesem Hintergrund gibt keine Hinweise, dass zusétzliche Regelungen fur DCD-
Spenden notwendig sind.

Wie erleben und beurteilen die Fachpersonen die praktische Umsetzung der gesetzlich
verbindlichen Punkte der Standesregeln?

Die Fachpersonen erleben die Vorgaben als unterschiedlich einfach umsetzbar, DCD-
Spenden stellen keine besonderen Herausforderungen dar.

Zustimmung: Sowohl in der Literatur als auch von den Netzwerkleitenden wird betont,
dass es fiir das medizinische Personal einfacher ist, den Ubergang von der Rettung
eines Menschen zur Organspende zu bewaltigen, wenn sie entsprechend dem Willen
der Patienten und Patientinnen handeln kénnen. Fir das medizinische Personal seien
vor allem die Todesumstande belastend. In der Regel handelt es sich bei den Organ-
spendern/-innen um Menschen, die unerwartet aus dem Leben gerissen werden. Diese
Menschen nicht mehr retten zu kénnen und den Angehdrigen die infauste Prognose
mitteilen zu missen, sei belastend und nicht unbedingt die Organspende an und fiir
sich. Entlastend wirkt sich fiir das medizinische Personal aus, wenn ein Entscheid der
Angehdrigen fiir eine Organspende vorliegt und im Sinne der Patienten und Patientin-
nen gehandelt werden kann. Deshalb werden die Gespréche mit den Angehdrigen zur
Abklarung des mutmasslichen Patientenwillens hoch gewichtet.

Vorbereitende medizinische Massnahmen: Die verbotenen medizinischen Massnah-
men scheinen gut akzeptiert zu sein, obwohl in der Onlinebefragung die Meinungen
auseinandergehen, ob diese wirklich zu mehr als minimalen Risiken und Belastungen
fihren. Einzelne Netzwerkleitende sprechen sich wegen Irrelevanz gegen die Auflis-
tung dieser Massnahmen in der Negativliste aus. Weitere Massnahmen auf der Nega-
tivliste braucht es nach Einschatzung des medizinischen Personals nicht.
Todesfeststellung: Die Bestimmungen der SAMW-Richtlinien zur Todesfeststellung
werden vom Spitalpersonal und den Netzwerkleitenden als gut umsetzbar erachtet. Die
Akzeptanz von DCD und DBD beim medizinischen Personal ist hoch. Anfangliche
Vorbehalte gegenliber DCD konnten ausgeraumt werden. Die flinf Minuten Wartezeit
zwischen dem Kreislaufstillstand und der Durchfiihrung der Hirntoddiagnostik werden
von vier Fiinfteln des befragten Spitalpersonals gut akzeptiert. Beim Pflegepersonal,
bei Kritikern der DBD- oder DCD-Spende und bei fehlender Erfahrung mit Organ-
spenden ist der Anteil der Personen, die die Wartezeit bei DCD nicht fir ausreichend
halten, erhoht. Hilfreich war bei Skepsis gemass Netzwerkleitenden die Erlauterung,
dass man den Angehdrigen geniigend Zeit geben kann zwischen der Kommunikation
einer infausten Prognose und dem Entscheid zum Therapieabbruch. Dieser Zeitraum
kann — fallabh&ngig — mehrere Tage dauern. Zudem wirden bei der DCD-Spende klare
Guidelines regeln, bis wann der Kreislaufstillstand und anschliessend die Hirntoddi-
agnostik erfolgt sein muss. Dazu passt, dass das befragte Spitalpersonal mehrheitlich
der Ansicht ist, dass die Hirntoddiagnostik trotz des Zeitdrucks bei DCD-Spenden mit
der notwendigen Sorgfalt erfolgt.

Folgende Aspekte werden als schwierig umsetzbar beurteilt:
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— Zustimmung: Die gesetzliche Vorgabe, dass Therapieabbruch und Organspende in ge-
trennten Gesprachen thematisiert werden miissen und die explizite Abklarung des mut-
masslichen Patientenwillens fiir VMM werden von je 40 Prozent des befragten Spital-
personals als schwierig umsetzbar eingeschatzt.

— Vorbereitende medizinische Massnahmen: Eine Klarung beziglich der Abgrenzung
von Beschleunigung des Todes und palliativen Massnahmen scheint notwendig zu
sein. Sowohl in der Literatur als auch in den Gespréchen mit den Netzwerkleitenden
wird berichtet, dass das medizinische Personal beflrchtet, dass die palliative Versor-
gung der Sterbenden bei DCD ungeniigend ist, weil diese zu einer Beschleunigung des
Todes filhren kann und diese gesetzlich nicht zulassig ist.

Wie erleben die Angehérigen potenzieller Organspender/-innen die praktische Umset-
zung der gesetzlich verbindlichen Punkte der Standesregeln insbesondere im Hinblick
auf die Gewahrleistung der Menschenwirde? Welche Unterschiede gibt es diesbezuglich
bei DBD und DCD?

Die Angehdrigen befinden sich durch den Todesfall ihres Angehérigen in einer Ausnah-
mesituation. Diese pragt auch ihr Erleben der rechtlich verbindlichen VVorgaben massgeb-
lich. Als sehr wichtig und positiv wird die empathische Betreuung durch das Spitalperso-
nal erlebt.

Im Hinblick auf die Menschenwiirde werden, basierend auf den acht Angehdrigengespré-
chen, folgende Aspekte als mehrheitlich unproblematisch erlebt:

— Zustimmung: Die Klarung des mutmasslichen Patientenwillens wurde meistens be-
wusst und intensiv erlebt. Die Erinnerung der interviewten Angehdrigen bezuglich der
Zustimmungen zu den vorbereitenden medizinischen Massnahmen sind sehr vage.
Einige hatten sich noch detailliertere Informationen zum Organspendeprozess ge-
winscht. Das Informationsbedrfnis der Angehdrigen ist allerdings sehr unterschied-
lich und die Aufnahmefahigkeit fur Informationen eingeschrankt.

— Todesfeststellung: Sowohl bei einer Spende nach primarer Hirnschadigung (DBD) als
auch bei einer Spende nach anhaltendem Kreislaufstillstand (DCD) schilderten Ange-
horige, dass die Intensivstation respektive der Operationssaal sehr stimmungsvoll und
wirdevoll im Hinblick auf die Verabschiedung des Sterbenden gestaltet wurde. In der
Literatur, den Interviews mit Netzwerkleitenden sowie den Angehdrigen wird Uber-
einstimmend berichtet, dass der Tod bei einer DBD-Spende fur die Familien schwerer
fassbar ist als bei einer DCD-Spende. Diese entspricht eher dem traditionellen Todes-
versténdnis, das durch einen Stillstand von Atmung, Herz und Bewusstsein gekenn-
zeichnet ist. Bei DBD scheint der Verstorbene nur zu schlafen und das Vertrauen der
Angehorigen in die Aussagen der Arzte/-innen ist zentral. Fiir diese Angehérigen war
es wichtig, sich nach der Organentnahme nochmals vom Verstorbenen zu verabschie-
den, um zu realisieren, dass dieser tot ist.

Gewisse Aspekte waren flr die Angehdrigen haufiger herausfordernd:

— Zustimmung: Die Interviews mit den Angehérigen machen deutlich, dass die Zustim-
mung zur Organspende in einigen Fallen unter Zeitdruck erfolgte und den Angehori-
gen zu wenig Zeit flr die Verarbeitung der Todesmeldung gelassen wurde. Wenn das
Thema Organspende von den Angehdrigen angesprochen wurde, ist es nicht immer
gelungen, das Informationsgefélle zwischen verschiedenen Angehdrigen beziglich
Organspende ausreichend zu beriicksichtigen.

— Vorbereitende medizinische Massnahmen: Insbesondere bei DCD beklagten sich die
Angehorigen, dass es von der Zustimmung zur Organspende bis zum Therapieabbruch
sehr lange gedauert habe, Zudem wirden sie eine kiirzere Zeit fir die vorbereitenden
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medizinischen Massnahmen begriissen. Bei DBD berichtete eine interviewte Person
von einer langen Wartezeit aufgrund von logistischen Problemen.

— Todesfeststellung: Bei einer DCD-Spende werden die Angehdrigen geméss Netzwerk-
leitenden gut darauf vorbereitet, dass sie sich nach dem Kreislaufstillstand zligig ver-
abschieden missen. Die interviewten Angehdrigen waren sich dessen bewusst und hat-
ten dadurch teilweise einen gewissen Zeitdruck gefihlt.

Fazit zum Themenfeld Todesfeststellung und vorbereitende medizinische Massnahmen (VMM)

Das Ziel des Transplantationsgesetzes der Gewahrleistung der Menschenwiirde wird in den rechtlich verbindlichen Punkten der Richt-
linien der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) zur Feststellung des Todes und Vorbereitung der
Organentnahme aus dem Jahr 2017 abgedeckt. Die Umsetzung der Prozesse zur Todesfeststellung erfolgt geméass den Vorgaben. Es
gibt keine Hinweise, dass zusatzliche Regelungen fir Spenden nach anhaltendem Kreislaufstillstand (Donation after circulatory death
DCD) notwendig sind. Allerdings gibt es in der Praxis manchmal Unklarheiten, wie die palliative Versorgung von Sterbenden bei DCD
umzusetzen ist, und eine weitere Klarung scheint notwendig zu sein. Insgesamt zeigen sich in der Praxis aus Sicht der Fachpersonen
und Angehérigen besondere Herausforderungen bei den folgenden ethisch und rechtlich relevanten Themen: bei der Begrenzung der
Dauer der VMM vor dem Tod, bei der kurzen Zeit zwischen dem Entscheid zum Therapieabbruch und der Zustimmung zur Organspende
sowie beim expliziten Einholen der Zustimmung zu den VMM. Diese Themen sind zwar in den standesrechtlichen Bereichen der SAMW -
Richtlinien und den zugehdrigen Hinweisen fir die Praxis aufgegriffen, sind aber nicht Bestandteil der rechtlich verbindlichen Protokolle
und Prozesse (Flowcharts, Anhange G und F). Auffallend ist, dass im rechtlich nicht verbindlichen Teil der SAMW-Richtlinien und im
TxG der Begriff der vorbereitenden medizinischen Massnahmen unterschiedlich definiert ist.

Empfehlungen Themenfeld Todesfeststellung und vorbereitende medizinische Massnahmen (VMM)

Politische Ebene Empfehlung 3: Verbindliche Regelung der Dauer der VMM vor dem Tod
— Wir empfehlen dem BAG, unter Einbezug der SAMW und des CNDO, die Begrenzung der Dauer der

VMM vor dem Tod, analog zur Limitierung der Dauer der VMM nach dem Tod, verbindlich zu regeln. Hin-
tergrund ist, dass die VMM vor dem Tod einen Eingriff in die kdrperliche Integritat der Organspender/-in-
nen darstellen, der lediglich den Organempfangern/-innen dient. Zudem haben die Erhebungen gezeigt,
dass eine unklare, lange Wartedauer bis zur Feststellung des Hirntods sowohl fir das medizinische Per-
sonal als auch fir die Angehérigen ausserst belastend ist. Zurzeit sieht die Transplantationsgesetzgebung
nur eine Limitierung der Dauer der vorbereitenden medizinischen Massnahmen nach dem Tod vor (Art. 8
TxV), fur die Dauer der VMM vor dem Tod gibt es keine rechtlichen Vorgaben. Dieser Aspekt ist fur die
Umsetzung relevant.

Strategische Ebene  Empfehlung 4: Respektierung der Anliegen von Angehdrigen verbessern (Verarbeitung Entscheid
Therapieabbruch, Einholen der Zustimmung fur VMM)
—  Wir empfehlen, dass Swisstransplant die Berticksichtigung folgender zwei Punkte in der Umsetzung noch
besser fordert:
— Bedurfnis der Angehdrigen, geniigend Zeit zu haben, um den Entscheid betreffend Therapieabbruch
so weit zu verarbeiten, dass sie einen informierten Entscheid beziiglich Organspende treffen kénnen.
— Beriicksichtigung der Herausforderung, dass die Zustimmung der Angehdérigen zu den VMM explizit
eingeholt werden muss.
Die Evaluation hat gezeigt, dass die Angehdrigen nicht immer geniigend Zeit haben, bevor sie einen infor-
mierten Entscheid beziiglich Organspende treffen. Dies ware aber wichtig, um die Aufnahmeféhigkeit fur In-
formationen zur Organspende sicherzustellen. Die Verantwortung fur diesen Entscheid kann fur die Angehori-
gen traumatisch sein. Um der Belastung zu begegnen, kann es hilfreich sein, den Angehdrigen eine Informati-
onsbroschire zur Verfigung zu stellen, in der sie im Nachgang nochmals Antworten auf relevante Fragen zur
Organspende aus Sicht von Angehorigen nachlesen kénnen. Zweitens gibt es Hinweise, dass die gesetzlich
vorgeschriebene Zustimmung der Angehdrigen zu den VMM nicht in jedem Fall explizit eingeholt wird. Aus
Sicht der Evaluation ist es sehr herausfordernd, diesen Anliegen in der Praxis gerecht zu werden. Daher
schlagen wir vor, diesen zum Beispiel im Rahmen von Weiterbildungen wie der Zertifizierung «Schweizeri-
sche/-r Experte/-in Organspendeprozess» oder im Rahmen des Swiss Donation Pathway verstarkt Rechnung
zu tragen.
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6.3 Zuteilung der Organe
Im Themenfeld Zuteilung der Organe steht der chancengleiche Zugang zu Transplantatio-
nen im Vordergrund.

Wie gestaltet sich die Organzuteilung (Aufnahme in Warteliste, Status «voriibergehende
Kontraindikation», Allokation der Organe)?

Die Organzuteilung ist im Gesetz, der Organzuteilungsverordnung (OZV) und insbeson-
dere in der Organzuteilungsverordnung EDI (OZV EDI) detailliert geregelt. Die OZV EDI
wird im Allokationssystem Swiss Organ Allocation System (SOAS) abgebildet. Das Bun-
desamt fir Gesundheit betreibt das Allokationssystem SOAS und stellt es der nationalen
Zuteilungsstelle Swisstransplant zur Verfiigung.

Die gesetzlichen Regelungen lassen der Transplantationsmedizin Spielraum in der Um-
setzung bei der Aufnahme in die Warteliste, bei der Festlegung des Status «voriiberge-
hende Kontraindikation» und bei der Allokation der Organe. Die Umsetzung wird wie
folgt gestaltet:

Aufnahme in die Warteliste:

— Die behandelnden Arzte/-innen sind gesetzlich verpflichtet, potenzielle Organempfén-
ger/-innen an ein Transplantationszentrum fir die Aufnahme in die Warteliste zuzu-
weisen (Art. 20 TxG). Die Zuweisung wird nicht tberwacht und es existieren keine
belastbaren Daten zur Beurteilung der Umsetzung dieses ersten Schritts fir den Zu-
gang zur Warteliste.

— In den Transplantationszentren werden die Patienten und Patientinnen fir die Auf-

nahme in die Warteliste beurteilt. Geméss der Transplantationsgesetzgebung miissen
dabei medizinische Indikationen und Kontraindikationen berticksichtigt werden. Diese
werden im Gesetz nicht prazisiert, sondern von den organspezifischen Arbeitsgruppen
bei Swisstransplant unter Beriicksichtigung von internationalen Richtlinien festgelegt.
Diese Vorgaben kénnen die Transplantationszentren in den meisten Féllen gut fur die
Beurteilung der einzelnen Patienten und Patientinnen anwenden. In seltenen Grenzfal-
len ziehen die Zentren die spitalinternen Ethikkommissionen und/oder die organspe-
zifischen Arbeitsgruppen von Swisstransplant bei.
Innerhalb der vier untersuchten Transplantationszentren wird (iber die Aufnahme in
die Warteliste durch ein Gremium entschieden (z. B. ein listing board), das verschie-
dene Berufsgruppen umfasst — in der Regel Innere Medizin, Chirurgie und Andsthesie
sowie weitere wie Psychiatrie, Psychologie und Transplantationskoordination. Bei Pa-
tienten und Patientinnen mit psychischen Stérungen wie zum Beispiel Alkohol- und
Cannabisabhangigkeit oder kognitiven Einschrankungen wird in allen Zentren eine
psychologische und/oder psychiatrische Expertise eingeholt. Diese Erkrankungen stel-
len keine Kontraindikationen per se dar und die Betroffenen werden nur selten nicht
gelistet.

— Der Entscheid zur Aufnahme respektive Nichtaufnahme in die Warteliste wird im Pa-
tientendossier festgehalten. Die Patienten und Patientinnen mussen dafir ihr Einver-
stdndnis geben. Swisstransplant bietet den Zentren seit einem Jahr eine juristisch ge-
prufte Verflgung fir die Aufnahme und Streichung aus der Warteliste an. Die Verfi-
gung kann von den Patienten und Patientinnen innerhalb von vier Wochen angefochten
werden. Diese Vorgabe soll schweizweit umgesetzt werden, aber es besteht in einigen
Transplantationszentren noch Nachbesserungsbedarf.

Festlegung Status «voriibergehende Kontraindikation»:

— Personen auf der Wartliste mit einer vorlibergehenden Kontraindikation (TCI = tem-
porary contraindication) nehmen nicht an der Allokation der Organe teil. Der Status
TCI wird meistens bei Patienten und Patientinnen verwendet, die entweder in einem
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zu schlechten Allgemeinzustand (z. B. Tumore, Infektionen, Krisen bei psychischen
Stérungen) oder in einem zu guten Zustand fir eine Transplantation sind (z. B. neue
Medikamente bei zystischer Fibrose, neue Unterstiitzungssysteme bei Herzpatienten
und -patientinnen).

— Seit 2007 weist der Anteil der Personen mit inaktivem Wartestatus (TCI) auf der War-
teliste bei allen Organen einen steigenden Trend auf. 2019 betrug der Anteil bei Nie-
ren- und Lebertransplantationen rund 50 Prozent, bei Herz 30 Prozent und bei Lunge
22 Prozent.

— TCI hat aus Sicht der Transplantationsmedizin den Vorteil, dass diese Patienten und
Patientinnen Wartezeit sammeln kénnen und bei einer Verbesserung des Gesundheits-
zustands schneller transplantiert werden kénnen. Der Nachteil ist, dass bei der Vergabe
des Status TCI Vorbehalte moralischer Art insbesondere beziiglich sozialer oder psy-
chischer Faktoren einfliessen kénnen. Beim Status TCI haben die Betroffenen im Ge-
gensatz zu einer Nichtaufnahme oder Streichung aus der Warteliste nicht die Mdglich-
keit, den Entscheid anzufechten. Swisstransplant im Auftrag des BAG sowie die or-
ganspezifischen Arbeitsgruppen sind bemiiht, den Anteil der Personen mit dem Status
TCI zu reduzieren.

Allokation der Organe:

— Ein Organ wird geméss Transplantationsgesetz in erster Prioritat Patienten und Pati-
entinnen zugeteilt, die dringend darauf angewiesen sind. Diese medizinische Dring-
lichkeit ist in der OZV EDI klar definiert und wird im Allokationssystem SOAS im
Status «urgent» abgebildet. Die Transplantationszentren setzen die VVorgaben der OZV
EDI um. Es gibt einzelne Falle mit unmittelbar bevorstehendem Tod, die nicht durch
die OZV EDI abgedeckt sind. Diese Falle werden bei allen Organen in der Arbeits-
gruppe von Swisstransplant diskutiert und der nationalen Zuteilungsstelle bei Swiss-
transplant mitgeteilt. Die Zuteilung der Organe an Patienten und Patientinnen, bei de-
nen der medizinische Nutzen einer Transplantation vermutlich am gréssten ist, ist der
medizinischen Dringlichkeit nachgeordnet. Auf der Basis der Zuteilungsregeln, die im
Gesetz und in den Organzuteilungsverordnungen festgelegt sind, ermittelt das Alloka-
tionssystem SOAS eine Rangfolge von geeigneten moglichen Empfangern/-innen und
die nationale Zuteilungsstelle bei Swisstransplant bietet den Transplantationszentren
ein Organ fir potenzielle Organempfénger/-innen im ersten Rang an.

— Die Transplantationsmediziner/-innen kénnen jedoch den medizinischen Nutzen eines
angebotenen Organs fiir eine potenziell organempfangende Person anders beurteilen
und das Angebot ablehnen. Zur Ablehnung flihren in der Regel eine Nichtiibereinstim-
mung zwischen organspendender und potenziell organempfangender Person oder die
Beurteilung der Qualitat eines Organs.

Erfullt die praktische Anwendung der gesetzlich vorgegebenen Kriterien fur die Aufnahme
in die Warteliste Ziel und Zweck der Transplantationsgesetzgebung (Art. 3 OZV;

Art. 3 OZV EDI)?

Die praktische Anwendung der gesetzlich vorgegebenen Keriterien fiir die Organzuteilung
erfullt das Ziel des Transplantationsgesetzes der Nichtdiskriminierung. Das Allokations-
system SOAS bildet die gesetzlichen Zuteilungsregeln detailliert ab. In den Bereichen mit
einem Ermessensspielraum bemihen sich das BAG und Swissmedic seitens der Behdrden
sowie die organspezifischen Arbeitsgruppen von Swisstransplant seitens der Fachleute um
ein mdglichst einheitliches VVorgehen. Es gibt lediglich einzelne Hinweise und keine be-
lastbaren Daten, dass es mdglicherweise bei der Zuweisung von Patienten und Patientin-
nen an die Transplantationszentren und bei der Aufnahme in die Warteliste in den Trans-
plantationszentren zu Unterschieden im Zugang zur Transplantationsmedizin kommt. Bei
der Ablehnung der Organe sind zwar Unterschiede zwischen den Zentren aufgrund deren
unterschiedlicher Risikokultur zu beobachten. Es kann aber nicht von einer unzuldssigen
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Diskriminierung von Patienten und Patientinnen ausgegangen werden, weil eine unter-
schiedliche Beurteilung von Risiken fur Patienten und Patientinnen in der Medizin iblich
ist und von vielen Einflussfaktoren abhéngt (z. B. Erfahrung der Mediziner/-innen, Grund-
haltung, strukturelle Vorgaben). Die Vergabe des Status «voriibergehende Kontraindika-
tion» (TCI) fihrt zu keiner erkennbaren Beeintrachtigung der Chancengleichheit.

Welche Unterschiede gibt es diesbezuglich zwischen Organen mit Herkunft DBD und
DCD?

Diese Frage kann nicht abschliessend beantwortet werden, weil die Meinungen dazu aus-
einandergehen. Basierend auf verschiedenen Interviewaussagen kommt es vermutlich bei
der Ablehnung von Organen aus DCD-Prozessen zu Unterschieden zwischen Transplan-
tationszentren, die auf unterschiedliche Risikokulturen zuriickzufiihren sind. Méglicher-
weise spielt auch die Verglitung im Rahmen des DRG-Systems eine Rolle. Bei bestimm-
ten Organen aus DCD-Spenden dauert es oft langer, bis diese ihre Funktion aufnehmen,
und entsprechend kann es zu langeren Spitalaufenthalten kommen, die in den Pauschalen
ungeniigend abgedeckt sind. Insgesamt besteht aber Einvernehmen, dass im Moment kein
Bedarf an spezifischen Zuteilungsregeln fiir Organe aus DCD-Prozessen besteht. Um Un-
terschiede bei der Ablehnung von Organen zu reduzieren, brauche es mehr Schulung und
bessere Daten zu den Outcomes fiir bestimmte Empféangerkollektive.

Wie beurteilen die Organempfanger/-innen die praktische Anwendung der gesetzlich vor-
gegebenen Kriterien im Hinblick auf die Chancengleichheit bei der Organzuteilung?

Die Chancengleichheit bei der Organzuteilung scheint kein wichtiges Thema fir die trans-
plantierten Empfanger/-innen zu sein, da der Zugang zu einer Transplantation bei ihnen
erfolgreich war. Fir sie stehen Themen im VVordergrund, die ihre aktuelle Lebenssituation
betreffen, zum Beispiel vergleichbaren Zugang zu IV-Leistungen. An den Symposien des
Schweizerischen Transplantierten Vereins wurde die Chancengleichheit betreffend die
Zuteilung der Organe nie thematisiert.

Fazit zum Themenfeld Zuteilung der Organe

Die Evaluation hat keine systematischen Probleme beziiglich Diskriminierung bei der Organzuteilung festgestellt ab dem Zeitpunkt
der Aufnahme in die Warteliste. Aufgrund punktueller Hinweise aus den Interviews kann nicht ausgeschlossen werden, dass es vor-
her, bei der Zuweisung zu den Transplantationszentren, zu Ungleichheiten kommt.

Das Transplantationsgesetz hat den Transplantationszentren bewusst Entscheidungsspielraum bei der Umsetzung gelassen. Daher
gibt es Unterschiede zwischen den Zentren, diese stellen aber per se keinen Widerspruch zu den gesetzlichen Vorgaben dar. Aus
ethischer Sicht bietet die Beurteilung der Adh&renz von potenziellen Organempféngern/-innen Diskriminierungspotenzial. Das BAG
hat Einblick in die Allokationsentscheide im SOAS und Uberprift diese regelmassig. Zudem Ulberwacht das BAG die Aspekte der
Organzuteilung im Rahmen der Teilnahme an den Inspektionen der Transplantationszentren durch Swissmedic. In den Bereichen, in
denen die Transplantationsmedizin einen gewissen Ermessensspielraum hat — Aufnahme in die Warteliste, Vergabe des Status «vo-
ribergehende Kontraindikations», Ablehnung von Organen —, haben Swisstransplant und die organspezifischen Arbeitsgruppen die
Harmonisierung der Praktiken vorangetrieben. Sie pflegen einen funktionierenden Austausch der verschiedenen Zentren in den Ar-
beitsgruppen. In den letzten Jahren hat eine deutliche Verbesserung der Zusammenarbeit zwischen den Zentren stattgefunden.
Trotzdem gibt es Bedarf an einer weiteren Annaherung. Aus ethischer Sicht zahlt hierzu insbesondere die Beurteilung der Adharenz
beispielsweise bei Patienten und Patientinnen mit Abhangigkeitsverhalten.
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Empfehlungen Themenfeld Zuteilung der Organe

Politische Ebene Es gibt keinen Bedarf an einer Anpassung der gesetzlichen Grundlagen im Bereich der Zuteilung der Or-
gane.

Strategische Ebene Empfehlung 5: Harmonisierung des Vorgehens in den Transplantationszentren durch kooperativen

Ansatz vorantreiben

— Wir empfehlen, dass die Fachleute bei Swisstransplant und in den organspezifischen Arbeitsgruppen
weiter daran arbeiten, die Praktiken bei der Aufnahme in die Warteliste und bei der Ablehnung von Orga-
nen anzunahern.82 Zwar stellen die Unterschiede zwischen den Zentren keinen Widerspruch zu den ge-
setzlichen Vorgaben dar. Mit Blick auf das Nichtdiskriminierungsziel des TxG sollte aber durch Abspra-
chen in den Arbeitsgruppen eine weitere Harmonisierung der Praktiken in den Transplantationszentren
angestrebt werden. Dabei sollte insbesondere auch die Beurteilung von Abhangigkeitsverhalten von Pa-
tienten und Patientinnen Beachtung finden.

— Swisstransplant und die organspezifischen Arbeitsgruppen sollen ihre diesbeziiglichen Anstrengungen
und Fortschritte gegeniiber dem BAG als Kontrollinstanz regelméssig nachweisen (z. B. im Rahmen der
jahrlichen Berichterstattung an das BAG).

Operative Ebene Empfehlung 6: Verbesserung der Datengrundlagen fur die Beurteilung der Chancengleichheit beim

Zugang prufen

— Wir empfehlen dem BAG, zu prifen, inwiefern eine vertiefende Studie zur Zuweisung an die Transplan-
tationszentren Handlungsbedarf im Hinblick auf das Ziel der Nichtdiskriminierung aufzeigen kénnte. Ge-
gebenenfalls kénnte eine solche Studie Ansatzpunkte fur allféllige Verbesserungen liefern (z. B. bezig-
lich besonders betroffener Patientengruppen oder Regionen). Die Zuweisung an die Transplantations-
zentren ist wichtig, weil es sich um den allerersten Schritt fir den Zugang zur Warteliste und damit fiir
eine chancengleiche Zuteilung handelt.

6.4 Qualitat der Transplantationen
Im Themenfeld Qualitat der Transplantationen stehen Fragen zur Verfugbarkeit von Daten
zur Qualitat der Transplantationen im Vordergrund.

Welche Daten und Informationen zur Qualitat von Transplantationen werden verdffent-
licht?

Es gibt nur wenige verdffentlichte Daten zur Qualitdt von Transplantationen in der
Schweiz. Im Rahmen der Swiss Transplant Cohort Study (STCS) werden die Daten erfasst
und analysiert, welche die Transplantationszentren geméass Art. 20 Abs. 2 TxV jahrlich zu
den Ergebnissen der Transplantationen veroffentlichen mussen. Diese Daten werden in
einem jahrlichen 6ffentlichen Bericht zusammengefasst dargestellt. Zudem werden im
Rahmen der STCS diverse weitere Daten erfasst, analysiert und fiir wissenschaftliche Pub-
likationen verwendet. Die STCS wird vom SNF, Unimedsuisse und den Transplantations-
zentren finanziert. Swisstransplant fuhrt zudem Studien zur Qualitét durch, die in Fach-
zeitschriften wie zum Beispiel Swiss Medical Weekly publiziert werden.

Sind die zur Verfigung stehenden Auswertungen zweckmassig, um einen Verbesse-
rungsprozess zu unterstiitzen?

Die zur Verfugung stehenden Auswertungen sind nicht zweckmadssig, um direkt einen
Verbesserungsprozess in den Transplantationszentren zu unterstiitzen. Zwar werden die
Daten der STCS mehrheitlich als qualitativ gut beurteilt. Sie werden hauptséchlich fir
Forschungsprojekte genutzt, deren Resultate nur beschrankt in die Praxis einfliessen. Im

82 Bei der Ablehnung von Organen sind der aktuelle Gesundheitszustand des vorgesehenen
Organempféangers und der vorgesehenen Organempfangerin sowie die Expertise des Transplan-
tationsteams wichtige Einflussfaktoren fur den Entscheid in der jeweiligen Situation.
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Rahmen der Outcome-Forschung kann die STCS zur Beurteilung der Qualitat und damit
indirekt zu Qualitdtsverbesserungen in den Transplantationszentren beitragen. Die Evalu-
ation hat gezeigt, dass die Daten der STCS von der klinischen Praxis nicht genutzt werden
koénnen. Hindernisse sind vor allem, dass die Daten fir die Transplantationszentren nicht
zeitnah zugénglich sind und dass teilweise fir sie wichtige Merkmale fehlen. Relevante
Fragen aus der Praxis kénnen oft nicht zeitnah beantwortet werden (z. B. Risiken fir be-
stimmte Spender-Empfanger-Konstellationen, wichtige Einflussfaktoren fur den Out-
come). Die STCS ist breit akzeptiert und wird von allen Beteiligten mit betrachtlichem
Aufwand betrieben. Aus Sicht der Evaluation sollte sie demnach nicht nur fur wissen-
schaftliche Zwecke eingesetzt werden, sondern auch in der Praxis vermehrt Nutzen stiften.
Wir gehen davon aus, dass dies im Einklang mit der Absicht des Gesetzgebers steht, wenn
er die Transplantationszentren zur regelmassigen Veroffentlichung der Ergebnisse der
Transplantationen nach einheitlichen Kriterien verpflichtet, die in der Transplantations-
verordnung prézisiert werden (Art. 27 Abs. 3 TxG; Art. 20 Abs. 2 TxV). Der jéahrliche
Bericht der STCS st fir Laien und Aussenstehende schwer verstandlich, da er auf Eng-
lisch verfasst ist, die Grafiken wenig kommentiert sind und keine Einbettung der darge-
stellten Ergebnisse erfolgt. Daher kann die Bedeutung der Ergebnisse nicht wirklich ein-
geordnet werden. In den Arbeitsgruppen von Swisstransplant dient der Bericht als Grund-
lage fiir Diskussionen, er wirft aber manchmal eher Fragen auf, als dass er zur Beantwor-
tung beitréagt.

Wie ist die Qualitat der in der Schweiz erfolgten Transplantationen zu beurteilen?

Fir die vergleichende Beurteilung der Qualitat der Transplantationen gibt es keine belast-
baren gquantitativen Daten in der Schweiz. VVon allen Interviewten wird die Qualitat der
Transplantationen in der Schweiz aber als gut beurteilt. Dieses Urteil beruht auf personli-
chen Erfahrungen und Einschétzungen, basierend auf publizierten, internationalen Ver-
gleichen. Solche Vergleiche sind jedoch nur beschrénkt aussagekraftig, da es sich haufig
um sehr einfache Qualititsindikatoren wie zum Beispiel die Uberlebenszeiten von Be-
troffenen oder Organen handelt.

Diese Daten werden bislang zum Grossteil getrennt im SOAS (v. a. Spenderseite) und in
der Kohortenstudie STCS (v. a. Empfangerseite) erfasst. Auswertungen, die relevante
Merkmale nicht beruicksichtigen, greifen zu kurz, um die Qualitat der Transplantationen
abschliessend zu beurteilen. Das trifft ganz besonders fiir kleinere Patientenkollektive zu,
in denen einzelne Patientenschicksale statistisch ein grosses Gewicht erhalten. Ein Bei-
spiel sind punktuelle Unterschiede zwischen Transplantationszentren in den Berichten der
STCS bei der Uberlebenszeit. Diese werden von den Interviewten auf ungeniigenden Ab-
gleich zwischen Spender- und Empfangerdaten zum Beispiel beziliglich Merkmalen wie
Alter oder Qualitat des Organs zuriickgefiihrt. Zudem werden unterschiedliche Empfan-
gerkollektive in den Zentren sowie Unterschiede bei der Ablehnung der Organe zwischen
den Zentren als Erklarung angefiihrt. Dies weist eher auf Unterschiede bei der Zuteilung
der Organe als bei der Qualitat der Transplantationen hin. Vertiefte Analysen mit ver-
gleichbaren Patientenkollektiven in den Zentren ergaben keine Unterschiede der Uberle-
benszeiten zwischen den Zentren.
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Fazit zum Themenfeld Qualitat der Transplantationen

Die Veroffentlichung der gesetzlich vorgegebenen Daten zur Qualitéat (Art. 20 TxV) erfolgt im Rahmen der Swiss Transplant Cohort
Study (STCS). Die STCS wird vom Schweizerischen Nationalfonds (SNF), von Unimedsuisse und den Transplantationszentren finan-
ziert. Die Erfassung der Daten ist mit einem grossen finanziellen und zeitlichen Aufwand firr alle Beteiligten verbunden. Bei den Trans-
plantationsmedizinern/-innen ist die STCS breit akzeptiert, wobei sich die Nutzung der Daten zurzeit primar auf die Forschung be-
schrankt. Im Rahmen der Outcome-Forschung kann die STCS grundsétzlich zur Beurteilung der Qualitat und damit indirekt zu Quali-
tatsverbesserungen in den Transplantationszentren beitragen. Direkt kdnnen die Daten aktuell nicht fir die zeithahe Beurteilung der
Qualitat, fir Qualitatsverbesserungen in den Transplantationszentren und fir die Information interessierter Kreise (z. B. Parlamenta-
rier/-innen) genutzt werden.

Fir diese Zwecke mussten vor allem die Daten zu den Organempféngern/-innen und zu den Organspendern/-innen verkniipft werden
und Informationen zum Zustand der Organempfanger/-innen vor der Transplantation einbezogen werden. Die Nutzung der Daten durch
die klinische Praxis wird zudem dadurch behindert, dass die Daten fiir die Transplantationszentren nicht zeitnah zugénglich sind und
teilweise fiir sie wichtige Merkmale fehlen. Aus Sicht der Evaluation entspricht es der Absicht des Gesetzgebers, dass die Daten auch
in der Praxis Nutzen stiften und der interessierten Offentlichkeit zur Verfiigung stehen sollen, wenn er die Transplantationszentren zur
regelmaéssigen Veroffentlichung der Ergebnisse der Transplantationen nach einheitlichen Kriterien verpflichtet (Art. 27 Abs. 3 TxG; Art.
20 Abs. 2 TxV).

Empfehlungen Themenfeld Qualitat der Transplantationen

Strategische Ebene Empfehlung 7: Méglichkeiten zur Verkniipfung von Daten aus SOAS und STCS prufen

(9gdf. politische Ebene) — Wir empfehlen, dass die Transplantationszentren und die Arbeitsgruppen Swisstransplant un-
ter Einbezug der Geschaftsstelle Swisstransplant zuhanden des BAG ihr Anliegen und die
Ziele fur eine Verkniipfung von Daten aus dem SOAS und der STCS konkretisieren. Dies dient
der Klarung, inwiefern dadurch die Nutzung der Daten zur Beurteilung der Qualitéat konkret ver-
bessert werden kann und welche Voraussetzungen dafiir nétig wéaren.

— Darauf aufbauend sollte das BAG, in Zusammenarbeit mit der STCS, die notwendigen gesetzli-

chen Grundlagen fiir die Verknlpfung der Daten der STCS mit den Daten des SOAS priifen.

Strategische Ebene Empfehlung 8: Praxisrelevanz der STCS verbessern

—  Wir empfehlen, dass Vertretende der STCS mit dem Comité Médical und gegebenenfalls wei-
teren Vertretenden von Swisstransplant eine Arbeitsgruppe bilden, um die Praxisrelevanz der
STCS zu verbessern und die Daten so aufzubereiten, dass sie fur die Qualitatssicherung und -
verbesserung in den Transplantationszentren und zur Information der interessierten Offentlich-
keit genutzt werden kdnnen.

— Zudem sollte das BAG zusammen mit dieser Arbeitsgruppe die Aussagekraft der in der Trans-
plantationsverordnung festgehaltenen Vorgaben zur Publikation der Ergebnisse der Transplan-
tationen prifen. Insbesondere sollte abgeklart werden, ob und gegebenenfalls welche Vorga-
ben zur Erfassung der Lebensqualitat in die Verordnung integriert werden sollen.
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A 1 Steuergruppe BAG
Stand 26.5.2021

Name

Institution

Andrea Arz de Falco (Vorsitz)

Direktionsbereich Offentliche Gesundheit

Matthias Enderle

Abteilung Biomedizin

Alexandra Volz

Sektion Transplantation

Herbert Brunold

Fachstelle Evaluation und Forschung

Colette Rogivue

Sektion Transplantation

Die Mitglieder der Steuergruppe BAG waren auch Mitglieder der Begleitgruppe.
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A 2 BAG-externe Mitglieder der Begleitgruppe

Stand 26.5.2021

Name

Institution

Matthias Fugi/Peter Indra

Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen
und -direktoren (GDK)

Michelle Salathé/Sibylle Ackermann

Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW)

Franz Immer/Franziska Beyeler/Juliane Skierka

Geschéftsstelle Swisstransplant

Mathias Nebiker/Cornelia Gumann (bis Ende 2020:

Stefan Regenscheit)

Nationaler Ausschuss fur Organspende (CNDO)

Markus Wilhelm

Comité Médical (CM), Swisstransplant

Michael Koller

Swiss Transplant Cohort Study (STCS): Data Center

Franziska Sprecher

Schweizerische Stiftung (SPO) Patientenschutz

Flavia Wasserfallen

Dachverband Schweizerischer Patientenstellen (DVSP)

Martin Born/Lara Beekman

Schweizerischer Transplantierten Verein (STV)

Werner Z’'Graggen

Schweizerische Neurologische Gesellschaft (SNG)

Vanessa Banz

Schweizerische Gesellschaft fur Chirurgie (SGC)

Susann Endermann/Paola Massarotto

Schweizerische Gesellschaft fur Intensivmedizin (SGI)

Eric Huttner

Schweizerische Gesellschaft fir Notfall- und Rettungsmedizin (SGNOR)

Marco Rusca (bis Ende 2020: Déborah Pugin)

Universitare Medizin Schweiz (Unimedsuisse)

Tanja Krones

Klinisches Ethikkomitee Universitatsspital Zurich

Monika Bobbert

Katholisch-Theologische Fakultat, Seminar fur Moraltheologie, Universi-
tat Miinster, Deutschland
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A 3 Dokumentenanalyse Information der Offentlichkeit

Um zu eruieren, ob die Informationsmaterialien des Bundes zum Thema Transplantati-
onswesen und Organspende die bundesrechtlichen Vorgaben fiir die Information der Of-
fentlichkeit (Art. 61 TxG) erfiillen, wurde eine Auswahl von Materialien inhaltsanalytisch
ausgewertet. Die Analyse umfasste die drei Informationskanale Website des BAG, Schul-
plattform kiknet.ch und Kampagne «Rede tiber Organspende» von BAG und Swisstrans-
plant (Details siehe DA 1). Die Auswahl der zu analysierenden Dokumente wurde vorab
von der Auftraggeberin genehmigt.

DA 1: Analysiertes Informationsmaterial

Quelle Informationsmaterial
Website des BAG Websites:

— Spenden nach dem Tod? Halten Sie Ihren Willen schriftlich fest
https://www.bag.admin.ch/bag/de/lhome/medizin-und- - Nachweis des Todes in der Transplantationsmedizin
forschung/transplantationsmedizin.html, — Vorbereitende medizinische Massnahmen
Zugriff am 18.3.2020 — Fallbeispiel einer Organspende

— Anrecht auf Organe

— Vor einer Transplantation

— Die Zuteilung

— Zurlck in den Alltag

— Fallbeispiel: Ein neues Herz

— SOAS: Organzuteilung nach den Regeln des Gesetzes
— Transplantationszentren

— Medizinische Aspekte von Organtransplantationen

— Zahlen und Fakten

kiknet.ch: Sekundarstufe | Lektionen:

— Ice Breaker
https://www.kiknet-bag.org/deutsch/unterrichtsmate- — Transplantation?
rial/3-zyklus/ — Sonnen- und Schattenseiten
Zugriff am 18.3.2020 — Zuteilung/Prozess

— Diskussion 1: Wie entscheidest du?
— Diskussion 2: Mdchte ich Spender sein oder nicht?
— Meine Meinung

kiknet.ch: Sekundarstufe II Lektionen:
— Start-Quiz
https://www.kiknet-bag.org/deutsch/unterrichtsmate- — Referat Transplantation
rial/sek-Il/ — Der Transplantationsprozess
Zugriff am 18.3.2020 — Statement zur Spende und Transplantation

— Faktenblatt Organzuteilung

Kampagne «Rede uber Organspende» Informationen auf Website:
— Fakten & Zahlen

https://www.leben-ist-teilen.ch/, — Fragen & Antworten

Zugriff am 18.3.2020 — «Spendeprozess»
Informationsmaterial:

— Broschire mit Organspende-Karte

— Plakate «Sujet Generationen», «Sujet Senioren 60+» und «Sujet Jugend»
— TV-/Online-Spots «Chalet» und «Einfach raus damit»

— Informationsfilme «Spendeprozess» und «Willensdusserung»

— Inserate «Sujet Senioren 60+» und «Sujet Jugend».
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Die Informationsmaterialien wurden systematisch entlang von vier Analyseebenen ausge-
wertet. 1) die Information zu den Inhalten des TxG, d. h. inwiefern die Inhalte der bun-
desrechtlichen Vorgaben aufgegriffen sind (Art. 61 TxG). Zusétzlich wurde analysiert,
wie die Inhalte vermittelt werden. Dazu zahlen als Analyseebenen 2) die Verstandlichkeit
und Lesbarkeit, 3) die Uberzeugungswirkung der Darstellung und 4) die Orientierung an
Zielgruppen. Innerhalb jeder Ebene wurden verschiedene Kriterien evaluiert. In Darstel-
lung DA 2 sind die Kriterien und deren Auspragung aufgefuhrt.

DA 2: Kriterienliste der Dokumentenanalyse

Kriterium Auspragung

1 Information zu den Inhalten des Das Informationsmaterial enthalt Information Giber:

Transplantationsgesetzes -

die Willensédusserung beziiglich Spende von Organen, Geweben und Zellen,

die Willensédusserung beziglich vorbereitender medizinischer Massnahmen

die Konsequenzen der (gewahlten) Willensausserung

die gesetzliche Regelung und die Praxis bezlglich Entnahme inkl. deren Voraussetzungen,
Zuteilung und Transplantation von Organen

den Bedarf an Organen, Geweben und Zellen und den Nutzen fir Patienten und Patientinnen
die Arten der Dokumentation des Willens

2 Verstandlichkeit und Lesbarkeit Beurteilung der Wort-, Satz- und Textebene sowie der Verwendung von Fach- und Fremdwdrtern:

Die Information ist leicht zu lesen, enthélt keine Hauptsatze mit mehreren Nebenséatzen und
vielen Verschachtelungen, Passivsatze oder unpersénliche Sétze.

Pro Abschnitt wird maximal ein Fach-/Fremdwort verwendet und die Fach-/Fremdw®orter wer-
den erlautert. Bereits erklarte Fach-/Fremdworter zéhlen nicht mehr als solches.

3 Uberzeugungswirkung Beurteilung der Glaubwirdigkeit und der Argumentation entlang folgender Aspekte:

Die Informationsquelle ist klar ersichtlich oder einfach erschliessbar (Transparenz).

Die Botschaften sind neutral (Transparenz).

Die Information enthalt rationale/emotionale Argumentation, emotionalisierende Bilder, eine
abwechslungsreiche Sprache und direkte personliche Ansprache (Persuasion und Lesean-
reiz).

4 Orientierung an Zielgruppen Beurteilung der Ausrichtung auf verschiedene Zielgruppen anhand von Sprache, Beispielen und
Bildern:

Die verwendeten Beispiele und Bilder orientieren sich an Zielgruppen beziglich Geschlecht,
Altersgruppe, Sprache und Nationalitat.

Quelle: Darstellung Interface, Basis: Demarmels/Schaffner in: Schierl/Tropp 2013 (Hrsg.), S. 73-91; Sporrle et al. in: Moser 2015

(Hrsg.), S. 67-81.
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A 5 Qualitative Interviews

A 5.1 Expertinnen und Experten

Zwischen April 2019 und Mai 2021 wurden insgesamt 16 Einzelinterviews mit zentralen
Akteuren gefihrt. Interviewpartner/-innen waren 12 Vertretende von zentralen Gremien,
Organisationen und Datensammlungen im Schweizer Transplantationswesen. Zudem
wurden vier Mitglieder der Listing-Gremien in Transplantationszentren zur Aufnahme in
die Warteliste aus nichtmedizinischer Perspektive befragt. Letztere Interviewpartner/-in-
nen wurden von den Leitenden der organspezifischen Transplantationsprogramme (Nie-
ren-, Herz-, Lungen- und Lebertransplantation) in vier ausgewahlten Transplantationszen-
tren benannt.

DA 3: Interviewpartner/-innen Einzelinterviews

Name Institution Funktion (zum Zeitpunkt des Interviews)

Michael Koller* Universitatsspital Basel Leitung Data Center Swiss Transplant Cohort Study (STCS)

Mathias Nebiker* Inselspital Bern Prasident Nationaler Ausschuss fir Organspende (CNDO), Swiss-
transplant; Leitender Organspendenetzwerk Schweiz-Mitte CHM (bis
2021)

Adim Thagqi BAG Wissenschaftlicher Mitarbeiter, Sektion Transplantation, Bereich Or-
ganallokation und SOAS

Stephan Szekeres BAG Wissenschaftlicher Mitarbeiter, Sektion Transplantation

Mathias Fagi* GDK Projektleiter HSM Hochspezialisierte Medizin

Markus Wilhelm* Universitatsspital Zurich ~ Prasident Comité Médical CM, Swisstransplant

Franz Immer* Swisstransplant CEO Geschéftsstelle

Martin Born* STV Prasident a.i.

Susann Endermann* Kantonsspital St. Gallen  Stv. Leitende Netzwerk Organspende Ostschweiz NOO; Schweizeri-
sche Gesellschatft fir Intensivmedizin SGI

Christian Brunner Kantonsspital Luzern Leitender Organspendenetzwerk Luzern LU

Déborah Pugin* HUG Leitende Organspendenetzwerk Programme Latin de Don d’Organes
PLDO (bis 2021)

Renato Lenherr Universitatsspital Zurich Leitender Organspendenetzwerk Donor Care Association (DCA)

Irene Geiger Universitatsspital Basel Fachpsychologin fur Psychotherapie FSP

Tanja Krones* Universitatsspital Zurich Leitende Arztin Klinische Ethik; Geschéftsfiihrerin Klinisches Ethik-
komitee Universitatsspital Zurich

Sven Schmutz Inselspital Bern Leiter Kardiopsychologie

Nathalie Pilon CHUV Coordinatrice de prélevement et de transplantation

Legende: * Mitglied der Begleitgruppe. GDK = Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren,

HUG = Hopitaux Universitaires de Genéve, CHUV = Centre hospitalier universitaire vaudois, STV = Schweizerischer Transplantierten

Verein, BAG = Bundesamt fir Gesundheit, SOAS = Swiss Organ Allocation System.
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Zusétzlich fanden im Mai 2021 vier virtuelle Gruppeninterviews mit rund 30 Transplan-
tationsmedizinern/-innen statt. Es handelte sich um die Mitglieder der vier organspezifi-
schen Arbeitsgruppen von Swisstransplant (Niere, Herz, Lunge und Leber). Da es sich um
sprachgemischte Gruppen handelte, wurden die Gesprache auf Wunsch in englischer
Sprache gefiihrt. Die Kontaktaufnahme erfolgte via Swisstransplant.

A 5.2 Lehrpersonen

Zwischen Juni und August 2020 fanden mit funf Lehrpersonen auf verschiedenen Stufen
des Schweizer Bildungssystems Gespréche statt. Die Gesprache wurden telefonisch be-
ziehungsweise per Zoom gefiihrt. Die Auswahl der Interviewpartnerinnen und Inter-
viewpartner wurde in Zusammenarbeit mit dem BAG getroffen und umfasste Lehrperso-
nen der Sekundarstufe | (n = 2), der Sekundarstufe 11 (n = 1) und der Tertiérstufe (n = 2).
Ziel der Gesprache war es, die personlichen Erfahrungen und Einschatzungen der Lehr-
personen zu den folgenden Themen zu erheben: Vermittlung des Themas Organspende im
Schulunterricht auf verschiedenen Stufen, Einsatz von Materialien des Bundes, Vorkennt-
nisse der Schilerinnen und Schiiler sowie Aufnahme des Themas unter den Schiilerinnen
und Schiilern.

A 5.3 Angehdrige von verstorbenen Organspendern/-innen

Im Januar 2021 wurden semistandardisierte Interviews mit acht Angehdrigen von verstor-
benen Organspendern/-innen geflihrt. Wegen des sensiblen Gegenstands wurde zuvor eine
ethische Beratung des Instituts fir Biomedizinische Ethik und Medizingeschichte (IBME)
der Universitat Zirich in Anspruch genommen.

Die Rekrutierung der Angehdrigen erfolgte tber die Organspendekoordinierenden, die die
Angehdrigen aus dem Spendeprozess bereits kannten und ihnen die Teilnahme an einem
solchen Interview zutrauten. Die Begleitung durch eine Vertrauensperson wurde aktiv an-
geregt. Rekrutiert wurden jeweils vier Angehdrige von Organspendern/-innen, die im Uni-
versitéatsspital Zirich (USZ) respektive im Universitatsspital Genf (HUG) verstorben sind.
Es wurden jeweils Angehdrige von zwei DBD- beziehungsweise von zwei DCD-Spen-
denden befragt. Die Detektion der Spendenden erfolgte zur Hélfte in Spitalern, denen auch
Transplantationszentren angegliedert sind, und zur Hélfte in Spitélern ohne angegliedertes
Transplantationszentrum. Der Wohnsitz verteilt sich auf sechs verschiedene Kantone. Bei
den Verstorbenen handelte es sich um Elternteile, Ehepartner oder Kinder der Befragten.
Die Angehorigen waren bisher noch nicht im Rahmen anderer Forschungsprojekte zum
Spendeprozess interviewt worden.

Die Interviews wurden personlich durch erfahrene Mitarbeitende von Interface in der je-
weiligen Muttersprache Deutsch oder Franzdsisch gefiihrt und dauerten rund 1% Stunden.
Der Ort konnte von den Interviewpartnern frei gewahlt werden (z. B. zu Hause, an einem
neutralen Ort, bei Interface). Zudem wurde die Corona-Situation aktiv angesprochen und
nochmals auf die Freiwilligkeit der Teilnahme am Interview verwiesen. Die Hygiene-
massnahmen wurden eingehalten. Die Interviews wurden protokolliert und in Anlehnung
an Mayring ausgewertet.83 Informationen aus den Interviews werden nur in anonymisier-
ter Form im Evaluationsbericht zitiert.

83 Mayring 2008; Glaser/Laudel 2004.
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A 6 Onlinebefragung Spitalpersonal

INTERFACE

Im Juni bis August 2020 wurde eine gesamtschweizerische Onlinebefragung von Spital-
personal durchgefiihrt. Daran nahmen 811 Personen teil (28% Rcklauf von 2943 Ange-
schriebenen). Die Leitenden der fliinf Schweizer Organspendenetzwerke versandten den
Link zur Befragung an alle Arzte/-innen und Fachpersonen Pflege der Intensivstationen
in den 14 Entnahmespitalern (Erwachsenenmedizin und Kinder- und Jugendmedizin). Zu-
sétzlich wurden in den Entnahmespitalern gezielt diejenigen Neurologen/-innen und Neu-
ropéadiater/-innen, die an der Todesfeststellung beteiligt sind, zur Befragung eingeladen.

Darstellung DA 4 zeigt zentrale Merkmale der Studienpopulation.

DA 4: Eckdaten zu den Teilnehmenden an der Onlinebefragung

Untergruppen Anzahl (n) Anteil
Bereich

— Erwachsenenmedizin 704 87%
— Kinder- und Jugendmedizin 103 13%
— Keine Angabe 4 0%
Berufsgruppen

— Pflegefachpersonen Intensivstation 540 67%
— Arzte/-innen Intensivstation 201 25%
— Arzte/-innen Neurologie, Neuropadiatrie 54 7%
— Andere (z. B. Pflegeassistent, Kardiologe, Organspendekoordinator/-in) 16 2%
Sprachregion Spital

— Deutschschweiz 522 64%
— Lateinische Schweiz 227 28%
— Keine Angabe. 62 8%
Spitaltyp

— Universitatsspital 421 52%
— Kein Universitatsspital 329 41%
— Transplantationsspital 512 63%
— Kein Transplantationsspital 238 29%
— Keine Angabe zu Spitaltyp 61 8%

Quelle: Onlinebefragung Spitalpersonal 2020 mit 811 Teilnehmenden.

Die Teilnehmenden waren zum Grossteil erfahren und positiv gegeniiber Organspende

eingestellt (vgl. Darstellung DA 5).
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DA 5: Erfahrung und Einstellung gegeniber Organspende der Teilnehmenden an der Onlinebefragung

Untergruppen Anzahl (n) Anteil
Berufserfahrung nach Abschluss Ausbildung/Studium
— 5 Jahre oder weniger 121 15%
— 6 bis 10 Jahre 163 20%
— Mehr als 10 Jahre 487 60%
— Keine Angabe 40 5%
Erfahrung mit Organspenden in den letzten 5 Jahren
nach DBD
— Gar keine 47 6%
— Weniger als 1-mal pro Jahr 165 20%
— 1- bis 2-mal pro Jahr 285 35%
—  3- bis 4-mal pro Jahr 178 22%
— Mindestens 5-mal pro Jahr 132 16%
— Keine Angabe 4 0%
nach DCD
— Gar keine 261 32%
— Weniger als 1-mal pro Jahr 213 26%
— 1- bis 2-mal pro Jahr 200 25%
—  3- bis 4-mal pro Jahr 74 9%
— Mindestens 5-mal pro Jahr 59 7%
— Keine Angabe 4 0%
Personliche Einstellung zu Organspende
gegeniiber DBD
— Positiv 693 86%
— Negativ 68 8%
— Keine Angabe 50 6%
gegeniiber DCD
— Positiv 641 79%
— Negativ 106 13%
— Keine Angabe 64 8%
Quelle: Onlinebefragung Spitalpersonal 2020 mit 811 Teilnehmenden.
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A 7 Aufbereitung verfligbarer Daten
Folgende verfligbaren Auswertungen wurden im Rahmen der Evaluation aufbereitet:

Kampagnenwirkungsmessung: Zur Uberpriifung der Wirkung der nationalen Kam-
pagne «Rede Uber Organspende» wurden zwischen 2016 und 2018 im Rahmen von
Online-Bevolkerungsbefragungen jahrliche Messungen durchgefiihrt.8 Die Studie
umfasste insgesamt vier Messungen: eine Nullmessung vor dem Kampagnenstart und
drei Kontrollmessungen. Die Stichprobe wurde aus dem Pool der Mitglieder der De-
moSCOPE-Community gezogen und umfasste Personen zwischen 15 und 70 Jahren.
Die Befragung wurde in den drei Sprachregionen der Schweiz durchgefiihrt und fand
auf Deutsch, Franzdsisch und Italienisch statt (d. h. unter sprachassimilierten Perso-
nen). Die Stichprobe wurde so ausgewahlt, dass sie in Bezug auf Sprachregion, Ge-
schlecht, Alter und Bildung reprasentativ war. Geplant war eine Stichprobe von insge-
samt 1°500 Personen. Die faktische Stichprobe der vier Messungen variierte zwischen
1°323 und 1°547. Die Analyse in der vorliegenden Evaluation basiert auf dem Schluss-
bericht fiir die Periode 2016-2018.8%

Schweizerische Gesundheitsbefragung SGB: Die Schweizerische Gesundheitsbefra-
gung (SGB) wird alle fiinf Jahre vom Bundesamt fiir Statistik durchgefihrt. Die Netto-
Stichprobe umfasst 10’000 Personen und ist fir die Schweizer Wohnbevélkerung ab
15 Jahren in Privathaushalten mit Telefonanschluss représentativ. Die Interviews wur-
den in der sprachassimilierten Bevdlkerung auf Deutsch, Franzdsisch und Italienisch
durchgefuhrt. Seit 2007 beinhaltet die Umfrage eine Gruppe Fragen zum Thema Or-
ganspende, die die Auseinandersetzung mit dem Thema, die persdnliche Spendebe-
reitschaft (Einstellung) und die Willensausserung (Verhalten) behandeln. Die SGB er-
laubt eine vergleichende Auswertung der Jahre 2007, 2012 und 2017. Grundlage fir
die vorliegende Evaluation ist eine Auswertung der SGB durch die Fachstelle Evalua-
tion und Forschung des BAG.8

Nutzungsstatistiken: Vom BAG wurden verschiedene Nutzungsstatistiken (Zugriffe
auf die Website des BAG, Seitenaufrufe TX-Lernumgebung bis 2009 und Seitenauf-
rufe von kiknet.ch sowie Downloads von Unterrichtsmaterialien ab 2014) zur Verfi-
gung gestellt. Die Interpretation der Zahlen unterliegt starken Einschrankungen, die
deshalb in Zusammenhang mit den Ergebnissen im Abschnitt 2.3 genauer beschrieben
werden.

Um quantitative Grundlagen fir den Bericht und die vertiefenden Interviews in den The-
menfeldern Zuteilung der Organe und Qualitat der Transplantationen zu schaffen, wurden
folgende Datenquellen ausgewertet:

Swiss Organ Allocation System (SOAS): Das BAG betreibt mit dem SOAS ein elekt-
ronisches System fiir die Organzuteilung und zur Unterstlitzung der Transplantations-
prozesse. SOAS wendet die Zuteilungskriterien an, die das Transplantationsgesetz und
die zugehdrigen Verordnungen vorgeben. Es beinhaltet neben Angaben zu den Perso-
nen auf der Warteliste auch einzelne Daten zu Spenderinnen und Spendern, zu den
Organempféngerinnen und -empféngern sowie zu Zuteilungsentscheiden. Es bildet zu-
dem eine wichtige Datenquelle fiir das laufende Monitoring des BAG. Ausziige davon

84

85
86
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Die Wirkungsmessung (Friemel et al. 2018) wird vom Institut fiir angewandte Kommunikations-
forschung (lakom) durchgefuihrt. Gemaéss vereinbartem Arbeits- und Zeitplan der Evaluation
wurde die Dokumentenanalyse zum Themenfeld Information der Offentlichkeit im August 2020
abgeschlossen. Deshalb werden die neueren Ergebnisse fiir 2019 und 2020 nicht beriicksichtigt.
Friemel et al. 2018.

Wiedenmayer 2019.
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sind auf der Website des BAG publiziert: vgl. «Zahlen & Fakten zur Transplantations-
medizin»®’. Der Evaluation wurden vom BAG Auswertungen aus den Jahren 2007 bis
2019 zur Verfiigung gestellt.

— Swiss Transplant Cohort Study (STCS)88: Aktuell werden in der STCS die Transplan-
tationsergebnisse aller Transplantationszentren ausgewertet und im Juni jedes Jahres
ein Jahresbericht verdffentlicht. Fir die Evaluation wurde der Jahresbericht 2019 ver-
wendet.

87 https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/zahlen-und-statistiken/zahlen-fakten-zu-transplantati-

onsmedizin.html, Zugriff am 28.7.2021.
88 |nformationen zur Kohortenstudie sind abrufbar unter: https://www.stcs.ch, Zugriff am 28.7.2021.
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A 8 Themensammlung fir allfallige Weiterentwicklung

Im Folgenden werden Themen aufgefihrt, die im Rahmen der Ruckmeldungen zum
Schlussbericht von Mitgliedern der Begleitgruppe eingebracht wurden. Diese Themen
standen nicht im Fokus des Mandats oder konnten aufgrund fehlender Datenbasis im Be-
richt nicht beriicksichtigt werden. Sie liefern jedoch eventuell Hinweise auf Aspekte, die
in Uberlegungen zur Weiterentwicklung der Transplantationsgesetzgebung und der asso-
ziierten Dokumente wie der SAMW-Richtlinien einbezogen werden kénnen:

— Interpretation Art. 10 Abs. 7 TxG und palliative Behandlung: Ziffer a: Die Rolle von
palliativen Massnahmen, insbesondere bei DCD-Spenden, ist in der Praxis teilweise
unklar und sollte in der Ausbildung spezifisch berlcksichtigt werden. Ziffer b.: In der
Praxis ist unklar, wie vorbereitende medizinische Massnahmen dazu fihren sollen,
dass ein Patient in einen vegetativen Zustand gerét und warum ausgerechnet dieser
Zustand genannt ist.

— Definition «Kind» in Bezug auf die Todesfeststellung: Es fehlt eine Definition, bis zu
welchem Alter des Organspenders oder der Organspenderin die Neuropdadiatrie oder
pédiatrische Intensivmedizin hinzugezogen werden muss. In den SAMW-Richtlinien
ist nicht prazisiert, bis zu welchem Alter von einem Kind gesprochen wird und ab
wann Organspendende als Erwachsene zu sehen sind.

— Delegierung Dokumentation SOAS: Bei der Ablehnung von Organen ist bei Swiss-
transplant aufgefallen, dass nicht alle Zentren das gleiche VVorgehen haben. Oftmals
wird die Einsicht der SOAS-Dokumente den Koordinatoren/-innen tbertragen, welche
den Entscheid schlussendlich im SOAS festhalten. Swisstransplant ist der Ansicht,
dass dieser Entscheid von der Arztin oder dem Arzt selbst dokumentiert werden sollte.

— Definition marginale Organe: Da in den kommenden Jahren die Zahl der DCD-Spen-
den allméhlich ansteigen und die Zahl der DBD-Spenden Ubersteigen wird, gewinnt
das Konzept der marginalen Organe an Bedeutung und misste ggf. weiterentwickelt
werden.
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