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Nationales Organspenderegister —
woO stehen wir heute?

Julius Weiss, André Schmutz, Franz F. Immer

Swisstransplant, die Schweizerische Nationale Stiftung fir Organspende und Transplantation

Das Onlineregister von Swisstransplant ist gut gestartet und verzeichnet einen ho-

hen Anteil an Zustimmungen zur Organspende. Ziel ist, dass in Zukunft noch mehr

Menschen festhalten, ob sie nach dem Tod Organe spenden mochten oder nicht.

Eine verstarkte Information der Bevolkerung sowie Partnerschaften mit Gesund-
heitsversorgern, insbesondere der Hausarzteschaft, werden deshalb angestrebt.

Als Swisstransplant, die Schweizerische Nationale Stif-
tung fir Organspende und Transplantation, am 1. Okto-
ber 2018 das Nationale Organspenderegister lancierte
[1], war rasch klar, dass dieses in der Bevolkerung aufein
positives Echo stdsst: Innerhalb von einer Woche haben
uber 20 000 Personen ihren Entscheid beziiglich der Or-
gan- und Gewebespende unter www.organspenderegis-
ter.ch dokumentiert. Dies zeigte, dass bei vielen Perso-
nen ein Bediirfnis besteht, den Entscheid in Bezug auf
eine Organspende verbindlich festzuhalten.

Das Nationale Organspenderegister ist zudem ein zen-
trales Element im Kontext der Diskussion, wie die Si-
tuation der Organ- und Gewebespende in der Schweiz
verbessert werden kann [2]. Die Volksinitiative «Or-
ganspende férdern — Leben retten», welche die Einfiih-
rung der Widerspruchslosung fordert, hat die Proble-
matik, dass der Wille der verstorbenen Person sehr oft
unbekannt ist, in den gesellschaftlichen und politi-
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Abbildung 1: Anzahl Registrierungen nach Altersgruppe und Geschlecht.
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schen Fokus gertickt. Die Vernehmlassung zum indi-
rekten Gegenvorschlag des Bundesrats zur Initiative
wurde im Dezember 2019 abgeschlossen [3].

Das Register in Zahlen

Im Nationalen Organspenderegister haben innerhalb
des ersten Jahres iiber 65000 Personen ihre Entschei-
dung beziiglich der Organ- und Gewebespende festge-
halten. Registriert haben sich bis Ende September 2019
mehrheitlich Frauen (58%) sowie zu 91% Personen, die
bereit sind, alle Organe zu spenden. Das Durchschnitts-
alter aller Registrierten betragt 42 Jahre. Personen, die
eine Auswahl an Organen oder Gewebe spenden moch-
ten, sind im Durchschnitt mit 39 Jahren leicht jiinger.
Deutlich hoher, bei rund 50 Jahren, liegt hingegen das
Durchschnittsalter von Registrierten, die entweder den
Entscheid einer Vertrauensperson tiberlassen oder eine
Organ- und Gewebespende ablehnen. Aus Abbildung 1
wird ersichtlich, dass bei den Registrierten unter 40 Jah-
ren Frauen besonders stark vertreten sind. Praktisch
keinen Unterschied zwischen den Geschlechtern gibt
es hingegen beim registrierten Entscheid, weshalb in
Tabelle 1die Gesamtverteilung der Entscheidungen dar-
gestellt ist (alle Daten entsprechen dem Stand Ende Sep-
tember 2019).

Regionale Unterschiede bei Registrierung
und Entscheid

Frithere Untersuchungen wiesen bereits darauf hin,
dass in der Schweiz gewisse regionale Unterschiede
bei der Auseinandersetzung mit dem Thema «Organ-
spende und Transplantation» sowie bei der Bereit-
schaft zur Spende bestehen. Die Sensibilitdt fiir das
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Tabelle 1: Registrierter Entscheid.

Registrierter Entscheid n %
Zustimmung zur Organspende 59269 91
Auswahl an Organen, Gewebe und Zellen 1521 2
Vertrauensperson soll entscheiden 946 1
Keine Spende 3660 6

Total Registrierungen 65396 100

Thema ist in der Romandie besonders hoch [4-7]. Dies
zeigt sich auch bei den Eintragen im Organspende-
register. Mit Ausnahme des Kantons Genf haben
anteilsmassig an der Bevolkerung bisher iiberdurch-
schnittlich viele Menschen aus der franzésischsprachi-
gen Schweiz ihren Entscheid registriert (Abb. 2). Eben-
falls hoher ist die Bereitschaft zur Organspende bei
Registrierten aus den Kantonen der Romandie sowie
im Tessin mit 94%, verglichen mit der Deutschschweiz,
wo sie bei 89% liegt.

Was wurde bisher erreicht?

Besonders viele Menschen registrierten ihren Ent-
scheid, wenn das Thema «Organspende und Trans-
plantation» in den Medien stark prasent war. Dies zeigt
sowohl, dass die Wahrnehmung des Themas in der Be-

volkerung wichtig ist und weiter geférdert werden
sollte, als auch, dass die Bereitschaft besteht, den per-
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sonlichen Entscheid — sei es ein Ja oder ein Nein zur
Spende —im Organspenderegister festzuhalten.

Ein Eintrag des Entscheids, welcher von der registrier-
ten Person jederzeit modifizierbar ist, hat mehrere
Pluspunkte: Er entlastet die Angehorigen, da Klarheit
beziiglich der Einstellung zur Organ- und Gewebe-
spende der verstorbenen Person besteht und sie keine
Entscheidung in Unkenntnis des Willens treffen miis-
sen. Unter diesem Aspekt ist es wichtig, dass im Regis-
ter ein Ja ebenso wie ein Nein zur Spende dokumen-
tiert werden kann. Zudem bietet das Register die
Option, nur eine Auswahl an Organen und/oder Ge-
webe zu spenden oder den Entscheid einer Vertrauens-
person zu liberlassen.

Ein Registereintrag ist ebenso eine Entlastung des Spi-
talpersonals, weil der Wille der verstorbenen Person
gemaiss dem registrierten Entscheid zweifelsfrei um-
gesetzt werden kann. Das Register ist jedoch nicht
nur eine Weiterentwicklung der Spendekarte, sondern
vielmehr eine neue Informations- und Austauschplatt-
form zwischen den Spitdlern und Swisstransplant, der
Nationalen Zuteilungsstelle. Da im Rahmen der Abkla-
rungen betreffend einer eventuellen Organspende eine
Abfrage des Registers durch die Nationale Zuteilungs-
stelle erfolgen muss, wird der Informationsaustausch
optimiert: Das Spital erfahrt zeitnah, ob eine Organ-
spende iiberhaupt in Frage kommt, und die Nationale
Zuteilungsstelle kann bereits dartiber orientiert wer-
den, welche Organe gegebenenfalls fiir eine Transplan-

Abbildung 2: Anzahl Registrierungen als Prozent der standigen Wohnbevdlkerung tiber 16 Jahre pro Kanton.
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tation medizinisch geeignet sind. In diesem Zusam-
menhang ist auch wichtig zu wissen, dass eine Abfrage
des Registers ausschliesslich unter folgenden Bedin-
gungen stattfinden kann: Das Spital, in dem ein Pa-
tient respektive eine Patientin behandelt wurde, kann
nur bei infauster Prognose und nach beschlossenem
Therapieabbruch eine Registerabfrage durch die Natio-
nale Zuteilungsstelle veranlassen. Als Sicherheitsmass-
nahme l6st jede Registerabfrage automatisch eine zeit-
lich verzogerte E-Mail an die registrierte Person aus,
was garantiert, dass keine Abfrage stattfinden kann,
ohne dass die registrierte Person informiert wird.
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ten von dieser unkomplizierten, papierlosen Art des
Registereintrags Gebrauch.

Partnerschaften

Um die Bekanntheit des Registers zu steigern und
moglichst breite Bevolkerungsschichten zu einem
Eintrag des Entscheids zu motivieren, ist Swisstrans-
plant bereits Partnerschaften mit verschiedenen Insti-
tutionen eingegangen und dabei, weitere Partner zu
gewinnen.

Seit Anfang Juni 2019 sind «Cubes», mobile Registrie-
rungsstationen mit integriertem Tablet, vor allem in

Wenn man bedenkt, dass ein Registereintrag
freiwillig ist, so sind die bisherigen iiber 65000
Registereintrige beachtlich.

Spitdlern prasent. Cubes konnen an ausgewidhlten
Standorten platziert werden und ermdoglichen eine
einfache Registrierung. In vielen grossen Spitdlern

Seit der Lancierung des Registers gab es bereits drei
Abfragen, bei denen Personen, welche fiir eine Organ-
spende in Frage kamen, ihren Entscheid registriert
hatten. Wenn man bedenkt, dass ein Registereintrag
freiwillig ist, so sind die bisherigen tiber 65000 Regis-
tereintrage beachtlich. Allerdings entspricht dies erst
knapp einem Prozent der stindigen Wohnbevélkerung
tber 16 Jahre. Verglichen mit den gut 16% der Bevolke-
rung, die in der Schweizerischen Gesundheitsbefra-
gung 2017 angaben, eine Spendekarte zu besitzen, ist
die Registrierungsquote nach einem Jahr ebenfalls be-
merkenswert — insbesondere unter dem Aspekt, dass
die Zunahme bei der Verbreitung der Spendekarten
zwischen 2007 und 2017 nur gerade 4,5 Prozentpunkte
betrug [6].

Das elektronische Organspenderegister verfligt zudem
bereits im ersten Jahr seines Bestehens tiber eine hohe
Akzeptanz in der Bevolkerung. Personen, die ihren
Entscheid noch nicht festgehalten haben, wiirden
hierzu das Register gegeniiber der herkdémmlichen
Spendekarte klar bevorzugen (22 vs. 9%). Dies zeigt
eine reprasentative Befragung von rund 1200 Stimm-
berechtigten, welche das Forschungsinstitut gfs.bern
im Auftrag von Swisstransplant durchgefiihrt hat [8].
Bei den 18- bis 39-Jahrigen ist dies noch ausgepragter
der Fall: Wahrend nur eine von zehn Personen am
ehesten die Spendekarte wahlen wiirde, sind es drei
Personen, die ihren Entscheid im Register eintragen
wiirden.

Der Registrierungsprozess wurde innerhalb des ersten
Jahres wesentlich vereinfacht: Via Smartphone oder
Tablet kann man die Entscheidung nun in drei Minu-
ten dokumentieren und die Registrierung mit einem
Portratfoto und der Unterschrift auf dem Touchscreen
abschliessen. Bereits rund die Hilfte der gut 5200 Per-
sonen, die sich im September 2019 registrierten, mach-
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sind Cubes bereits im Einsatz oder ist ein solcher in
naher Zukunft geplant.

Ebenso gab es einen Pilotversuch in Zusammen-
arbeit mit der Schweizer Armee im Rekrutierungs-
zentrum Riuti ZH. Dabei hat sich gezeigt, dass sowohl
das Thema «Organspende» als auch die Moglichkeit,
seinen Entscheid einfach online zu dokumentieren,
bei den Stellungspflichtigen auf Anklang stdsst.
Deshalb wurden weitere Rekrutierungszentren und
ab 2020 auch Rekrutenschulen in die Informations-
kampagne zum Nationalen Organspenderegister
aufgenommen.

Wie kann sich die Hausarzteschaft
engagieren?

Hausdrztinnen und -drzte geniessen in der Schweizer
Bevolkerung ein hohes Vertrauen. Deshalb erstaunt es
nicht, dass gemdss einer Erhebung, welche Swisstrans-
plant 2015 durchfiihren liess, 86% von 1000 Befragten
den Hausarzt beziehungsweise die Hausdrztin als
geeignet erachten, um Informationen zum Thema
«Organ- und Gewebespende» zu erhalten. Daher plant
Swisstransplant fiir Anfang 2020 ein Pilotprojekt mit
interessierten Hausarztpraxen. Teilnehmende aus den
Praxen konnen ihren Wissensstand mittels eines kos-
tenlosen E-Learnings aktualisieren, fiir das die Vergabe
von Credits durch die SGAIM geplant ist. Anschlies-

Kontakt zu Swisstransplant

—  Fur Hauséarztinnen und -arzte, die am Pilotprojekt teilnehmen
mochten: Dr. pharm. André Schmutz, Senior Project Leader,
Swisstransplant, Effingerstrasse 1/ Postfach, 3011 Bern, Tele-
fon 058 123 80 25, E-Mail:
andre.schmutz[at]swisstransplant.org

—  Website des Registers: www.organspenderegister.ch

— Homepage von Swisstransplant: www.swisstransplant.org
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PD Dr. med. Franz F. Immer
Facharzt fiir Herz- und
thorakale Gefdsschirurgie
CEO Swisstransplant
Effingerstrasse 1

Postfach

CH-3011 Bern

Tel. 058123 80 02

Fax 058123 80 01
franz.immer[at]

swisstransplant.org
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send konnen Hausdrztinnen und -drzte Patienten und
Patientinnen tiber Organspende und Transplantation
sowie das Organspenderegister orientieren. Der Ent-
scheid zur «Organspende —Ja oder Nein?» kann unmit-
telbar durch die Patienten in der Praxis festgehalten
werden. Neben der Grundausbildung stellt Swisstrans-
plant kostenloses Informationsmaterial und Tablets

Swisstransplant startet Anfang 2020 ein Pilot-
projekt mit interessierten Hausarztpraxen.

zur Verfiigung, womit Patientinnen und Patienten ih-
ren Entscheid einfach und vor Ort im Register eintra-
gen konnen. Ideell unterstiitzt wird das Projekt durch
das Kollegium fiir Hausarztmedizin; interessierte Pra-
xen setzen sich bitte mit Swisstransplant in Verbin-
dung (siehe Kasten «Kontakt zu Swisstransplant»).

Fazit und Ausblick

Das Nationale Organspenderegister ist mit tiber 65000
Eintrdgen innerhalb eines Jahres gut gestartet. Denn
jede registrierte Zustimmung oder Ablehnung gibt im
Todesfall sowohl den Angehorigen als auch dem Spital-
personal Gewissheit beziiglich des Willens der verstor-
benen Person. Damit noch mehr Personen ihren Ent-
scheid im Organspenderegister festhalten, braucht es
aber eine kontinuierliche und umfassende Informa-
tion der Bevolkerung. Die Informationsvermittlung
muss weiterhin Giber verschiedene Kanile stattfinden,
damit moglichst breite Bevolkerungsschichten ange-
sprochen werden. Dabei spielen neben Medienpriasenz
und Sensibilisierungsaktivititen tber Social Media
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auch die Armee und insbesondere Gesundheitsversor-
ger wie Spitédler und die Hausarzteschaft eine wichtige
Rolle.
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Das Wichtigste in Klrze

e Das Nationale Organspenderegister von Swisstransplant
stOsst in der Bevolkerung auf ein positives Echo.

e Innerhalb des ersten Jahres haben tiber 65000 Personen ih-
ren Entscheid betreffend einer Organ- und Gewebespende
online festgehalten.

e Uber 90% stimmen einer Spende nach ihremTod zu.

e In der Romandie ist sowohl die Bereitschaft zur Registrie-
rung als auch zur Spende tberdurchschnittlich.

e Besonders viele Registrierungen waren bisher zu verzeich-
nen, wenn das Thema «Organspende und Transplantation»
in den Medien stark prasent war.

o Partnerschaften mit der Armee, Spitdlern und Gesund-
heitsversorgern, namentlich der Hausérzteschaft, sollen
in Zukunft dazu beitragen, dass maoglichst breite Bevolke-
rungsschichten Uber das Nationale Organspenderegister
informiert sind.

L'essentiel en bref

e Le Registre national du don d’organes de Swisstransplant
est bien accueilli par la population.

e Au cours de la premiere année, plus de 65000 personnes
ont enregistré en ligne leur décision concernant le don d’or-
ganes et de tissus.

®  Plus de 90% acceptent de faire un don apres leur décés.

. En Suisse romande, la volonté de s’enregistrer et de donner
est supérieure a la moyenne.

e Jusqu'ici, les inscriptions étaient particulierement nom-
breuses lorsque le sujet du don d’organes et de la transplan-
tation était tres médiatisé.

e Al'avenir, des partenariats avec I'armée, les hopitaux et les
prestataires de santé, notamment les médecins de famille,
doivent contribuer a faire connaitre le Registre national du
don d’organes d’un public le plus vaste possible.
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