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Abstract

Tissue transplantation can significantly improve the quality of life of numerous patients
in a wide range of applications and in some indications also save patients' lives. At the
same time, the great opportunities of tissue donation are limited by a major restriction
— the scarcity of tissue transplants. For example, there are currently about 12.7 million
people worldwide waiting for a corneal transplant. The problem of the scarcity of re-
sources comes to bear globally in different intensities: Some nations have a surplus of
transplants, so that they can allocate them globally. On the other hand, other countries,
such as Germany, are dependent on the import of tissues to meet their national needs.
Other countries, however, have no or only insufficient access to tissue transplants.

Such country-specific differences in the supply situation are caused by different rea-
sons. Institutional factors such as legal frameworks, allocation principles and the or-
ganization of tissue donation are one area of influence. This dissertation is dedicated
to these institutional aspects and analyzes in four articles how they affect the willing-
ness to donate tissue. To consider as many different perspectives as possible, not only
experts from different disciplines but also relatives of tissue donors are interviewed
using a mixed-methods approach. The first article, a systematic literature review, forms
the basis for the subsequent publications. Based on the current state of research, it
provides an overview of how institutional factors influence the willingness to donate
tissue. The legal framework of tissue donation, the organization of tissue processing
facilities and the regionality in the allocation of transplants as well as in relation to the
location of the tissue bank are considered as possible influencing factors. The second
and third paper are based on multidisciplinary expert interviews and follow an explor-
ative approach. They focus on different institutional factors: The second publication
analyzes how the legal framework influences the willingness to donate tissue and
whether the presumed consent solution is a key success factor for increasing the num-
ber of tissue donors in Germany. In contrast, the third article examines how the inter-
national allocation of tissue transplants, the organization of tissue processing facilities,
and regionality in relation to the location of tissue banks affect the willingness to do-
nate. The fourth publication is based on telephone interviews with relatives of tissue
donors. It examines various, especially institutional, factors influencing the willingness
to donate from this so far only insufficiently considered and at the same time very im-
portant perspective.

Overall, the results indicate that institutional factors influence the willingness to donate
tissue to varying degrees, but have not been adequately considered in research, policy,
or public communication. Therefore, decision-relevant institutional factors need to be
analyzed in further studies to derive implications for political decision-makers as well
as actors and organizations in the field of tissue donation.



Zusammenfassung

Durch Gewebetransplantationen kann die Lebensqualitat zahlreicher Patient*innen in
einem breiten Anwendungsgebiet deutlich verbessert und bei einigen Indikationen
auch ihr Leben gerettet werden. Gleichzeitig sind die groRartigen Chancen der Gewe-
bespende durch eine wesentliche Restriktion limitiert — die Knappheit an Gewebetrans-
plantaten. Demnach warten momentan beispielsweise circa 12,7 Millionen Menschen
weltweit auf ein Hornhauttransplantat. Das Problem der Ressourcenknappheit kommt
global in unterschiedlicher Intensitat zum Tragen: So verfugen einige Nationen Uber
einen Uberschuss an Transplantaten, sodass sie diese global allokieren kdnnen. Dem-
gegenuber sind andere Staaten, wie Deutschland, auf den Import von Geweben an-
gewiesen, um den nationalen Bedarf decken zu kbnnen. Andere Lander hingegen ha-
ben keinen oder lediglich einen insuffizienten Zugang zu Gewebetransplantaten.

Derartige landerspezifische Unterschiede in der Versorgungssituation sind durch ver-
schiedene Ursachen bedingt. Einen Einflussbereich bilden dabei institutionelle Fakto-
ren, wie rechtlichen Rahmenbedingungen, Allokationsprinzipien und die Organisation
der Gewebespende. Diese Dissertation widmet sich ebendiesen institutionellen Aspek-
ten und analysiert in vier Artikeln, wie sie sich auf die Bereitschaft zur Gewebespende
auswirken. Um mdglichst verschiedene Blickwinkel zu bertcksichtigen, werden mithilfe
eines Mixed-Methods-Ansatzes nicht nur Expert*innen aus verschiedenen Disziplinen,
sondern auch Angehérige von Gewebespender*innen befragt. Der erste Artikel, ein
systematischer Literaturreview, bildet den Grundstein fur die weiteren Publikationen.
Er verschafft auf Basis des aktuellen Forschungsstandes einen Uberblick darliber, wie
institutionelle Faktoren die Bereitschaft zur Gewebespende beeinflussen. Dabei wer-
den die rechtlichen Rahmenbedingungen der Gewebespende, die Organisation von
gewebeverarbeitenden Einrichtungen und die Regionalitat bei der Allokation von
Transplantaten sowie in Bezug auf den Sitz der Gewebebank als mogliche Einfluss-
faktoren berucksichtigt. Die zweite und dritte Arbeit basieren auf multidisziplinaren Ex-
pert*inneninterviews und verfolgen einen explorativen Ansatz. Sie konzentrieren sich
auf unterschiedliche institutionelle Einflussfaktoren: So analysiert die zweite Publika-
tion, wie die rechtlichen Rahmenbedingungen die Bereitschaft zur Gewebespende be-
einflussen und ob die Widerspruchsldsung einen zentralen Erfolgsfaktor fur die Erho-
hung der Anzahl der Gewebespender*innen in Deutschland darstellt. Demgegenuber
untersucht der dritte Artikel, wie sich die internationale Allokation von Gewebetrans-
plantaten, die Organisation von gewebeverarbeitenden Einrichtungen sowie die Regi-
onalitat in Bezug auf den Sitz der Gewebebanken auf die Spendebereitschaft auswir-
ken. Die vierte Publikation beruht auf Telefoninterviews mit Angehdrigen von Gewe-
bespender*innen. Sie untersucht verschiedene, insbesondere institutionelle Einfluss-
faktoren auf die Spendebereitschaft aus dieser bislang nur insuffizient berticksichtigten
und gleichzeitig sehr bedeutsamen Perspektive.

Insgesamt deuten die Ergebnisse darauf hin, dass institutionelle Faktoren die Bereit-
schaft zur Gewebespende in unterschiedlichem Male beeinflussen, bislang aber we-
der in der Forschung noch in der Politik oder 6ffentlichen Kommunikation adaquat be-
achtet wurden. Daher missen entscheidungsrelevante institutionelle Einflussfaktoren
in weiteren Untersuchungen analysiert werden, um daraus Handlungsimplikationen fur
politische Entscheidungstrager und Akteure und Organisationen in der Gewebespende
abzuleiten.
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1. Aufbau der Dissertation

Die vorliegende kumulative Dissertation stutzt sich auf vier Publikationen zu der Gber-
geordneten Fragestellung, wie institutionelle Einflussfaktoren die Bereitschaft zur Ge-
webespende beeinflussen. Ebendiese Forschungsfrage wird umfassend in einem sys-
tematischen Literaturreview sowie in Befragungen von multidisziplinaren Expert*innen
und Angehdrigen von Gewebespender*innen untersucht. Somit ist die kumulative Dis-
sertation als in sich geschlossenes Gesamtwerk konzipiert, das sich in drei wesentli-
che Abschnitte gliedert: Der erste Teil stellt eine allgemeine Einfihrung in die Thema-
tik und die Dissertation dar (Kapitel 2). Daraufhin werden die inhaltlichen und formalen
Charakteristika der einzelnen Publikationen, z. B. der Status der Publikation und die
Autorenschaft, sowie ihr Beitrag zum Gesamtwerk beschrieben (Kapitel 3). Der zweite
Teil der Dissertation umfasst die vier Veroffentlichungen (Kapitel 4-7). Im Anschluss
daran werden im dritten Abschnitt die zentralen Ergebnisse und Schlussfolgerungen
der Artikel Ubergreifend zusammengefasst und diskutiert (Kapitel 8). AbschlielRend
stellt die Autorin die Limitationen der Dissertation und den weiteren Forschungsbedarf
vor (Kapitel 9).

Die Dissertation wurde gemal der Promotionsordnung der Fakultat fir Rechts- und
Wirtschaftswissenschaften der Universitat Bayreuth vom 20. Mai 2022 unter Berlck-
sichtigung der Anderungssatzung vom 30. Marz 2023 erstellt. Sie ist dabei wie ein
Sammelband aufgebaut. Dementsprechend verfuigt sie ein Ubersichtliches Inhaltsver-
zeichnis flr das Gesamtwerk sowie ein eigenes Literatur- und teilweise auch Rechts-
quellenverzeichnis fur jedes Kapitel, in dem Zitate verwendet werden. Gleichzeitig wird
auf Abbildungs- und Tabellenverzeichnisse verzichtet. Die geforderte substanzielle
Einleitung sowie Zusammenfassung sind den Teilen | bzw. Il zu entnehmen.
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2. Forschungskontext und Motivation

Bereits seit Uber einem Jahrhundert profitieren Patient*innen mit unterschiedlichsten
Erkrankungen von der Gewebespende: Denn mithilfe von Augenhornhauten, kardi-
ovaskularen und muskuloskelettalen Gewebetransplantaten, die mit Ausnahme von
Knochentransplantaten stets aus postmortalen Spenden gewonnen werden, kann de-
ren Lebensqualitat in einem breiten Anwendungsgebiet betrachtlich gesteigert werden.
Aulierdem kann durch die Transplantation von humanen Herzklappen oder Gefalien
auch das Leben von Patient*innen gerettet werden.!

Dabei ist die Anzahl der Gewebespender*innen in Deutschland deutlich hdher als die
der Organspender*innen: So wurden im Jahr 2022 allein bei der Deutschen Gesell-
schaft fur Gewebetransplantation, dem groten Gewebenetzwerk in Deutschland, rund
3.100 Gewebespender*innen registriert, was fast der vierfachen Anzahl der bundes-
weit 869 Organspender*innen im gleichen Jahr entspricht.?

Dennoch liegt auf globaler Ebene wie zum Teil auch in Deutschland ein Mangel an
Gewebetransplantaten vor, der die bedeutenden Chancen der Gewebespende fur die
Patient*innenversorgung limitiert. Hierzulande muss deshalb ein erheblicher Teil der
Gewebetransplantate importiert werden, um die nationale Versorgung sicherzustellen
und negative Auswirkungen auf den Gesundheitszustand und die Lebensqualitat der
Empfanger*innen zu reduzieren. Dies zeigt sich beispielsweise bei der Transplantation
von Hornhauten, dem weltweit am haufigsten transplantierten Gewebe: So wurde in
den letzten 15 Jahren teilweise bis zu jede flinfte Hornhaut aus Exportnationen wie
den USA nach Deutschland eingefuihrt. In anderen Landern, insbesondere in Zentral-,
Ost- und Westafrika, kann hingegen weder mithilfe von importierten noch im Inland
gewonnenen Hornhauttransplantaten die Patient*innenversorgung gewahrleistet wer-
den.® Der Zugang zu dieser knappen und gleichzeitig fiir zahlreiche Patient*innen es-
senziellen Ressource ist somit global ungleich verteilt.

Um die Organ- und Gewebespenderate in Deutschland zu erhéhen und somit der Ab-
hangigkeit von Importen entgegenzuwirken, wurden in den letzten Jahren unterschied-
liche politische Mallnhahmen umgesetzt. Dazu zahlen das im Marz 2022 verabschie-
dete ,Gesetz zur Starkung der Organspendebereitschaft* sowie nationale Informati-
onskampagnen wie ,Organspende — Die Entscheidung zahlt“.# Diese Initiativen kon-
zentrieren sich jedoch auf die Organspende, wohingegen die Gewebespende als
zweitrangiger Part dem Terminus ,Organ- und Gewebespende® untergeordnet und
bestenfalls beilaufig thematisiert wird.> Die Gewebespende unterscheidet sich jedoch
in ihren Charakteristika deutlich von der Organspende. Infolgedessen erzielen die
MalRnahmen zur Steigerung der Organ- und Gewebespenderate fur letztere teilweise
nicht die gewtinschten Effekte, sondern kénnen sich, wie im Fall des Organspendere-
gisters, negativ auf bereits etablierte Prozesse und Strukturen in der Gewebespende

Morales Pedraza (2016), S. 2 ff.; Pruss u. a. (2005), 1161 f.

DGFG (2023b), S. 9.

Paul Ehrlich Institut (2021); Gain u. a. (2016), S. 168 ff.

Deutscher Bundestag (2020a); Bundesinstitut fir Arzneimittel und Medizinprodukte (2023);
BZgA (0. J.).

5 DGFG (2023a).
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auswirken.® Ferner wird der Allgemeinbevdlkerung durch die defizitare offentliche
Kommunikation zur Organ- und Gewebespende eine informierte Entscheidung Uber
die Gewebespende erschwert.

Die zentralen Unterschiede zwischen der Organ- und Gewebespende, die im dritten
Artikel (Kapitel 6) ausfuhrlich thematisiert werden, werden im Folgenden in einem
Uberblick beschrieben: Zunachst werden postmortale Gewebespenden in aller Regel
von Verstorbenen nach einem Herz-Kreislauf-Tod gewonnen, wohingegen flr eine Or-
ganspende ein Hirntod diagnostiziert werden muss. Da dies nur bei 0,2-0,3% der jahr-
lich rund 1.000.000 Verstorbenen in Deutschland der Fall ist, ist die Anzahl potenzieller
Gewebespender*innen erheblich grof3er. AuRerdem sind Vorbehalte in Bezug auf das
Hirntodkriterium, die zu einer Ablehnung der Organspende fuhren kdnnen, fur eine Ge-
webespende nicht entscheidungsrelevant.”

Auch der Verarbeitungsprozess, durch den Gewebe bis zu flnf Jahre gelagert und
global allokiert werden kénnen, stellt einen zentralen Unterschied zur Organspende
dar, bei der Transplantationen maoglichst zeithah und somit nur in einem begrenzten
Allokationsradius stattfinden kénnen.®

DarlUber hinaus ist in Deutschland die Gewebespende dezentral organisiert, sodass
gemald der aktuellsten Zahlen knapp 200 Gewebeeinrichtungen koexistieren. Im Ge-
gensatz wird die Organspende bundesweit von der Deutsche Stiftung Organtransplan-
tation koordiniert, die wiederum Mitglied der europaischen Organisation Eurotransplant
ist, welche die Organvergabe flr alle acht europaischen Mitgliedsstaaten zentral re-
gelt.

Wahrend Gewebetransplantationen in der Regel elektive Eingriffe zur Erhéhung der
Lebensqualitat von Patient*innen darstellen, wirken Organspenden lebensrettend.1°
Daher existieren in der Organspende eine zentrale Warteliste sowie konkrete Allokati-
onskriterien. Zwar soll sich die Allokation knapper Gewebetransplantate neben klini-
schen Kriterien ebenfalls an ethischen Normen wie Gleichberechtigung und Transpa-
renz orientieren, die Auslegung und Umsetzung dieser Vorgaben obliegt in der Praxis
jedoch den einzelnen Gewebeeinrichtungen.!

Fur die Organ- sowie die Gewebespende gilt gemal} § 4 TPG die Entscheidungslo-
sung, die eine erweiterte Zustimmungslosung darstellt, bei der die Bevoélkerung regel-
maRig Uber die Organ- und Gewebespende informiert und zur Dokumentation der Ent-
scheidung aufgefordert wird.

AuRerdem unterliegen sowohl die Organ- als auch die Gewebespende dem Handels-
verbot nach § 17 Absatz 1 Transplantationsgesetz (TPG), da beide auf dem Leitge-
danken der altruistischen Spende basieren. Demnach darf fir sogenannte klassische
Gewebezubereitungen, wie Augenhornhaute, Herzklappen oder Gefalde, die gemal §
21a Arzneimittelgesetz (AMG) nicht mit einem industriellen Verfahren gefertigt werden,

DGFG (2022).

Walter (2020), S. 1519; Statistisches Bundesamt (2023).

Commonwealth of Australia (2008), S. 109.

Paul Ehrlich Institut (2020), S. 10; Eurotransplant (2020).

10 Bbéhnke (2010), S. 38; Morales Pedraza (2016), S. 2 ff.

11 Bundesarztekammer (2006), S. 16; World Health Organisation (2010), S. 7f.
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lediglich eine Aufwandsentschadigung entrichtet werden.*? Gewebezubereitungen wie
Knochenpraparationen, die mit einem industriellen Verfahren hergestellt werden, fallen
jedoch nicht unter das Handelsverbot. Sie kdnnen somit als zulassungspflichtige Arz-
neimittel gemaf § 21 AMG kommerziell vertrieben werden und stellen, anders als die
meisten klassischen Gewebetransplantate, oft nur eine von mehreren gleichwertigen
Therapieoptionen dar.*3 Ferner sind in der Gewebespende neben den liberwiegenden
gemeinnuitzigen auch gewinnorientierte Organisationen tatig: Wahrend gemeinnuitzige
Einrichtungen gemal §§ 51-68 Abgabenordnung (AO) ihre Gewinne dem gemeinnut-
zigen Zweck der Einrichtung zufiihren missen, kdnnen diese bei gewinnorientierten
Organisationen ausgeschuttet oder anderweitig verwendet werden.

Die Charakteristika der Organ- und Gewebespende werden in Tabelle 1 zusammen-
fassend gegenubergestellt.

Gewebespende

Organspende

Todeskriterium

I. d. R. Herz-Kreislauf-Tod

Hirntod

Aufbereitung und Zeitrah-
men fiir Transplantation

Aufwandiger Verarbeitungspro-
zess fuhrt zu gewebespezifi-
scher Haltbarkeit von bis zu

funf Jahren

Kein Verarbeitungsprozess,
madglichst schnelle Transplanta-
tion notwendig

Allokationsprinzipien

Keine zentrale Warteliste und

keine konkreten Allokationskri-

terien; globaler Allokationsra-
dius

Zentrale Warteliste und kon-
krete Allokationskriterien; raum-
lich begrenzter Allokationsradius

Medizinischer Nutzen

Verbesserte Lebensqualitat,
selten lebensnotwendig fiir
Empfanger*innen

Lebensnotwendig flir Empfan-
ger*innen

Organisation

Dezentral

Zentral

Finanzierung und
kommerzielle Aspekte

Handelsverbot mit Ausnahme
industriell verarbeiteter Gewe-
betransplantate; Koexistenz
gemeinnutziger und gewinnori-
entierter Einrichtungen

Handelsverbot; ausschlieRlich
gemeinnutzige Einrichtungen

Einwilligungsregelung

Entscheidungslésung

Entscheidungsldsung

Tabelle 1: Charakteristika der Organ- und Gewebespende.

Quelle: Eigene Darstellung.

Die beschriebenen Charakteristika der Gewebespende kénnen mithilfe der Institutio-
nentheorie nach Max Weber reflektiert werden. Demnach werden die institutionellen
Rahmenbedingungen der Gewebespende, d. h. ihre regulativen, normativen und kul-
turell-kognitiven Elemente, von der Gesellschaft vorgegeben. Einrichtungen und

12 World Health Organisation (2010), S. 5.
13 Rupp u. a. (2021), S. 151.



Akteure im Bereich der Gewebespende mussen sich an den institutionellen Rahmen-
bedingungen orientieren, um fur die Bevolkerung als rechtmafig und anerkennungs-
wurdig zu gelten. Vice versa orientiert die Gesellschaft inr Handeln, das sich insbeson-
dere in der Spendebereitschaft widerspiegelt, an den Institutionen, solange sie auf den
gesellschaftlich vorgegeben Rahmenbedingungen beruhen und dadurch legitimiert
sind.** Sobald die Rahmenbedingungen von Institutionen von der Allgemeinheit als
dysfunktional erachtet werden, kdnnen sie de-institutionalisiert werden und neue Insti-
tutionalisierungen stattfinden, die dann vornehmlich als funktional notwendig oder
nutzlich anerkannt werden. Diese Institutionalisierungs- und De-Institutionalisierungs-
prozesse wandeln sich mit den soziokulturellen Verdanderungen einer Gesellschaft.t®

Vor diesem Hintergrund konzentriert sich die vorliegende Dissertation auf ebendiese
institutionellen Aspekte der Gewebespende in Abgrenzung zur Organspende: Sie hat
zum Ziel, institutionelle Einflussfaktoren auf die Bereitschaft zur Gewebespende zu
identifizieren, um daraus konkrete Handlungsimplikationen zur Erhéhung der Spende-
rate ableiten zu kdnnen. Daher stellt sie die bislang nur insuffizient bertcksichtigte Ge-
webespende in den Mittelpunkt und analysiert in einer theoretischen und drei empiri-
schen Untersuchungen aus verschiedenen Perspektiven, welchen Einfluss institutio-
nelle Faktoren auf die Bereitschaft zur Gewebespende haben.
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3. Charakteristika der Artikel und ihr Beitrag zur Dissertation

Alle Artikel dienen dazu, die Ubergeordnete Fragestellung ,Wie beeinflussen institutio-
nelle Rahmenbedingungen die Bereitschaft zur Gewebespende?“ zu beantworten.

Zunachst wird beschrieben, welchen Beitrag die einzelnen Arbeiten zum Gesamtwerk
leisten. Im Nachgang werden die Studien mit ihren unterschiedlichen methodischen
Ansatzen und Zielsetzungen vorgestellt.

Mithilfe der ersten Veroéffentlichung, Terra incognita Gewebespende: Ein systemati-
scher Literaturreview zur Analyse institutioneller Einflussfaktoren auf die Bereitschaft
zur Gewebespende, wird der aktuelle Forschungsstand zu institutionellen Einflussfak-
toren auf die Bereitschaft zur Gewebespende identifiziert und bewertet. Ferner kbnnen
daraus Ansatzpunkte fiur weitere Untersuchungen abgeleitet werden, aus denen wie-
derum Lésungsansatze zur Erhdhung der Spenderate sowie ethisch-juristische Hand-
lungsimplikationen resultieren konnen.

Der zweite Artikel, Die Widerspruchslésung — Erfolgs- oder Stérfaktor fiir die Gewebe-
spende? Eine Analyse auf Basis multidisziplindrer Expert*inneninterviews, konzentriert
sich auf die Widerspruchslésung, die bislang in der 6ffentlichen Kommunikation als
erfolgversprechender Faktor zur Erhéhung der Anzahl der Organ- und Gewebespen-
der*innen angefuhrt wird. Diese Arbeit ermdglicht eine Beurteilung, inwieweit sich
rechtliche Rahmenbedingungen tatsachlich auf die Spendebereitschaft und die Spen-
derate auswirken. Ferner flhrt sie alternative aussichtsreiche Losungsansatze an, aus
denen sich Handlungsimplikationen fur politische Entscheidungstrager sowie Akteure
und Institutionen im Bereich der Gewebespende ergeben.

Die dritte Arbeit, Wie beeinflussen Allokationsprinzipien und die Organisation der Ge-
webespende die Spendebereitschaft? Eine Analyse auf Basis multidisziplindrer Ex-
pert¥inneninterviews, eruiert, wie sich weitere institutionelle Faktoren auf die Bereit-
schaft zur Gewebespende auswirken kdnnen. Da die Allokationsprinzipien und die Or-
ganisation der Gewebespende in der ersten Publikation als mdgliche Einflussfaktoren
identifiziert wurden, werden diese Annahmen in diesem Artikel in multidisziplinaren Ex-
pert*inneninterviews eruiert. Uberdies untersucht die Publikation, wie die Regionalitat
in Bezug auf den Sitz der Gewebebanken die Bereitschaft zur Gewebespende beein-
flussen kann. Da dieser Aspekt in der bisherigen Forschung noch nicht beleuchtet
wurde, tragt der dritte Artikel dazu bei, die Forschungsliicke in diesem Bereich zu
schlielRen.

Die vierte Publikation, Welche Faktoren beeinflussen die Entscheidung lber eine post-
mortale Gewebespende? Eine explorative Untersuchung auf Basis von Angehérigen-
befragungen, leistet einen besonderen Beitrag zur Forschung, indem sie verschiedene
Einflussfaktoren auf die Bereitschaft zur Gewebespende aus der zentralen und bislang
insuffizient berlcksichtigten Perspektive von Angehdérigen von Gewebespender*innen
untersucht. Der Artikel ermdglicht es, unterschiedliche — unter anderem institutionelle
— Faktoren zu identifizieren, die fur Angehorige entscheidungsrelevant sind, und dar-
aus Handlungsimplikationen zur Steigerung der Spenderate sowie fur die Gesprachs-
fuhrung mit Angehdrigen abzuleiten.



In Tabelle 2 werden die vier beschriebenen Artikel mit vollstandigen Quellenangaben
und weiterfihrenden Informationen zum Status der Publikation, der Autorenschaft und
Methode sowie den jeweils adressierten Fragestellungen aufgeflhrt. Diese werden im
Folgenden ausfuhrlich erlautert.
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Artikel Medium und Status Autorenschaft Methode Adressierte Fragestellungen

1. Welchen Einfluss haben die rechtlichen Rahmenbe-
Nummer 1 dingungen auf die Bereitschaft zur Gewebespende?
(Kapitel 4)

2. Welchen Einfluss hat die Organisation der gewebe-
Kirchner K, Lauerer M, Nagel Artikel in einer wissen- verarbeitenden Einrichtungen auf die Bereitschaft zur
E. Terra incognita Gewebe- schaftlichen Fachzeit- Gewebespende?
spende: Ein systematischer Li- schrift mit Peer-Re- Systematischer

teraturreview zur Analyse insti-
tutioneller Einflussfaktoren auf
die Bereitschaft zur Gewebe-
spende. Z Evid Fortbild Qual
Gesundhwes 2023.

doi:10.1016/j.zefq.2023.04.006.

view-Verfahren

publiziert

Erstautorin

Literaturreview

3. Welchen Einfluss hat die Regionalitat bei der Alloka-
tion von Gewebetransplantaten auf die Bereitschaft zur
Gewebespende?

4. Welchen Einfluss hat die Regionalitat in Bezug auf
den Sitz der Gewebebanken auf die Bereitschaft zur
Gewebespende?

Nummer 2
(Kapitel 5)

Die Widerspruchslésung —
Erfolgs- oder Storfaktor fur die
Gewebespende? Eine Studie
auf Basis multidisziplinarer Ex-
pert*inneninterviews

Artikel in einer wissen-
schaftlichen Fachzeit-
schrift mit Peer-Re-
view-Verfahren

publiziert

Erstautorin

Qualitative
Expert*inneninterviews
(n=14)

1. Welchen Einfluss haben die rechtlichen Rahmenbe-
dingungen auf die Bereitschaft zur Gewebespende?

2. Stellt die Widerspruchslésung einen zentralen Er-
folgsfaktor fur die Erhéhung der Anzahl der Gewe-
bespender*innen in Deutschland dar?

3. Welche erfolgversprechenden Lésungsansatze kénn-
ten anstelle oder erganzend zur Widerspruchslésung in
Deutschland umgesetzt werden?
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Artikel Medium und Status Autorenschaft Methode Adressierte Fragestellungen
Nummer 3 1. Welchen Einfluss hat die internationale Allokation von
(Kapitel 6) Gewebetransplantaten auf die Bereitschaft zur Gewebe-
spende?
Wie beeinflussen Allokations- | Artikel in einer wissen- . . L
prinzipien und die Organisation | Schaftiichen Fachzeit- Qualitative 2. Welchen Einfluss hat die Organisation der Gewebe-

der Gewebespende die Spen-
debereitschaft? Eine Studie auf
Basis multidisziplinarer Ex-
pert*inneninterviews

schrift mit Peer-Re-
view-Verfahren

eingereicht

Erstautorin

Expert*inneninter-
views (n=14)

spende, insbesondere die Mdglichkeit einer kommerziel-
len Verwendung von Geweben, auf die Bereitschaft zur
Gewebespende?

3. Welchen Einfluss hat die Regionalitat in der Organisa-
tion der Gewebespende, vor allem in Bezug auf den Sitz
der Gewebebanken, auf die Bereitschaft zur Gewebe-
spende?

Nummer 4
(Kapitel 7)

Welche Faktoren beeinflussen
die Entscheidung uber eine
postmortale Gewebespende?
Eine explorative Untersuchung
auf Basis von Angehdrigenbe-
fragungen

Artikel in einer wissen-
schaftlichen Fachzeit-
schrift mit Peer-Re-
view-Verfahren

eingereicht

Erstautorin

Quantitative
Angehdérigenbefra-
gungen (n=30)

1. Wie wirken sich Angehorigengesprache auf die Ent-
scheidung uber die Gewebespende aus?

2. Welche Motive haben Angehdrige fiir die Entscheidung
Uber die Gewebespende?

3. Welchen Einfluss hat die internationale Allokation von
Gewebetransplantaten auf die Bereitschaft zur Gewebe-
spende?

4. Welchen Einfluss hat die Organisation der Gewebe-
banken im Hinblick auf gewinnorientierte Einrichtungen
auf die Bereitschaft zur Gewebespende?

5. Welchen Einfluss hat die Regionalitat in der Organisa-
tion der Gewebespende, vor allem in Bezug auf den Sitz
der Gewebebanken, auf die Bereitschaft zur Gewebe-
spende?

Tabelle 2: Ubersicht der Artikel und weiterfiihrende Informationen.

Quelle: Eigene Darstellung.
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Medium und Status

Alle Artikel wurden bei der Zeitschrift fir Evidenz, Fortbildung und Qualitat im Gesund-
heitswesen (ZEFQ) eingereicht bzw. veroffentlicht. Sie ist eine von Expert*innen be-
gutachtete, multidisziplinare und professionsubergreifende Fachzeitschrift, die Artikel
zu verschiedenen Aspekten von Evidenz und Qualitat im Gesundheitswesen veroffent-
licht.

Autorenschaft

Die Doktorandin ist Erstautorin aller vier Artikel. Details zur Beteiligung der weiteren
Autoren sind den einzelnen Veroffentlichungen zu entnehmen; dabei wurden die Bei-
trage der Autor*innen zu den Publikationen in Anlehnung an die CrediT-Autor*innener-
klarung angegeben.!

Methodisches Vorgehen bei der Dissertation

Die Dissertation verfolgt in ihrer Gesamtheit einen Mixed-Methods-Ansatz, bei dem
qualitative mit quantitativen Forschungsmethoden kombiniert werden, um die zugrun-
deliegende Ubergeordnete Forschungsfrage, Welchen Einfluss haben institutionelle
Faktoren auf die Bereitschaft zur Gewebespende?, zu untersuchen. Die einzelnen un-
tergeordneten Fragestellungen sind Tabelle 2 zu entnehmen. Den empirischen Studien
ist ein systematischer Literaturreview (Artikel 1) vorangestellt, der die Fragestellung
zunachst auf Basis des aktuellen Forschungsstandes untersucht: Die Ergebnisse zei-
gen einerseits den insuffizienten Stand der Forschung auf, deuten aber gleichzeitig
darauf hin, dass institutionelle Faktoren die Bereitschaft zur Gewebespende beeinflus-
sen konnen. Aufgrund der limitierten Datenlage wahlte die Doktorandin fur das weitere
Vorgehen einen explorativen Ansatz: So fuhrte sie multidisziplinare Expert*inneninter-
views, in denen obige Fragestellung offen adressiert wurde. Aus dem umfangreichen
Datenmaterial, in dem der Einfluss einzelner institutioneller Faktoren detailliert aus Ex-
pert*innensicht beschrieben wird, resultieren zwei Arbeiten (Artikel 2 und 3): Diese
konzentrieren sich auf die Widerspruchslosung (Artikel 2) bzw. die internationale Allo-
kation von Transplantaten und die Organisation der Gewebespende (Artikel 3). Da so-
wohl die Ergebnisse des systematischen Literaturreviews als auch der Expert*innen-
befragungen darauf hindeuteten, dass die zentrale Perspektive von Angehdérigen von
Gewebespender*innen bisher kaum berlcksichtigt wurde, soll der vierten Artikel dazu
beitragen, ebendiese Forschungslicke zu schlieRen: Daher analysiert er mithilfe von
Telefoninterviews mit Angehérigen von Gewebespender*innen, welche Faktoren die
Entscheidung Uber die Gewebespende aus deren Blickwinkel beeinflussen. Dabei wer-
den insbesondere die Organisation von Gewebebanken, die internationale Allokation
von Gewebetransplantaten sowie die Regionalitat in Bezug auf den Sitz von Gewebe-
banken als institutionelle Einflussfaktoren beleuchtet.

1 Allen u. a. (2019).
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Sprache

Alle Artikel wurden im Original in deutscher Sprache verfasst. Erganzend dazu Uber-
setzte die Doktorandin alle Titel und Zusammenfassungen in die englische Sprache.
Diese sind den einzelnen Artikeln vorangestellt.

Originalitat und Vereinheitlichung

Alle Artikel in dieser Dissertation entsprechen inhaltlich wortlich den verdffentlichten,
angenommenen oder eingereichten Manuskripten. Dementsprechend wird fur jeden
Artikel der originale Zitationsstil Ubernommen und das ursprungliche Literaturverzeich-
nis angegeben. Geringfligige Abweichungen von den Originalmanuskripten zugunsten
einer einheitlichen Gesamtform der Dissertation beschranken sich auf die Positionie-
rung von Abbildungen und Tabellen sowie auf das Layout. Die Schriftart und die Schrift-
grélie sind ebenso wie die Zeilenabstande und Textabsatze standardisiert. Auch die
Darstellung der Uberschriften, Schliisselworter und Offenlegungserklarungen (Interes-
senkonflikte) ist vereinheitlicht.

Einhaltung der Nutzungsrechte

Es wurde sichergestellt, dass die Nutzungsrechte der Verlage eingehalten werden: So
wurde fur jeden lizenzpflichtigen Inhalt mit dem Hinweis auf die Abgabe der Pflicht-
exemplare beim Dekan der Rechts- und Wirtschaftswissenschaftlichen Fakultat eine
Genehmigung zur Verwendung in der vorliegenden Dissertation eingeholt.

Literaturverzeichnis

Allen, L./O’Connell, A./Kiermer, V. (2019): How can we ensure visibility and diversity
in research contributions? How the Contributor Role Taxonomy (CRediT) is helping
the shift from authorship to contributorship, in: Learned Publishing, Jg. 32, Nr. 1, S.
71-74.
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4. Terra incognita Gewebespende: Ein systematischer Lite-
raturreview zur Analyse institutioneller Einflussfaktoren auf
die Bereitschaft zur Gewebespende

Terra incognita tissue donation: A systematic literature review
analyzing institutional factors influencing willingness to donate
tissue

Schliisselworter

Gewebespende, Institutionentheorie, Transplantationsmedizin, systemati-
scher Literaturreview

tissue donation, institutional theory, transplant medicine, systematic litera-
ture review

Zitation

Kirchner K, Lauerer M, Nagel E. Terra incognita Gewebespende: Ein sys-
tematischer Literaturreview zur Analyse institutioneller Einflussfaktoren
auf die Bereitschaft zur Gewebespende. Z Evid Fortbild Qual Gesundhwes
2023. doi:10.1016/j.zefq.2023.04.006.
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Zusammenfassung

Hintergrund

Unter anderem wegen fehlenden staatlichen Engagements in der Aufklarungsarbeit ist
die Gewebespende in der deutschen Bevdlkerung weitgehend unbekannt, obwohl sie
eine zunehmende Relevanz fur die Patientenversorgung hat. Aufgrund der Fortschritte
in der Forschung liegt hierzulande ein sich perspektivisch verscharfender Mangel an
Spendergeweben vor, der durch Importe ausgeglichen werden muss. Demgegenuber
stehen Nationen wie die USA, welche ihren Bedarf an Spendergeweben autark decken
und diese sogar exportieren kdnnen. Da neben individuellen auch institutionelle Fak-
toren — also beispielsweise rechtliche Rahmenbedingungen, Allokationsprinzipien und
die Organisation der Gewebespende — zu derartigen nationalen Unterschieden in den
Spenderaten fihren kénnen, soll im Rahmen des vorliegenden systematischen Litera-
turreviews untersucht werden, wie diese die Bereitschaft zur Gewebespende beein-
flussen.

Methode

Relevante Publikationen wurden systematisch in sieben Datenbanken gesucht. Der
Suchbefehl bestand aus englischen und deutschen Termini zu den beiden Suchkom-
ponenten ,Gewebespende® und ,Gesundheitssystem®. Eingeschlossen wurden Arbei-
ten, die in englischer oder deutscher Sprache im Zeitraum von 2004 bis Mai 2021 pu-
bliziert wurden und sich auf die Analyse institutioneller Einflussfaktoren auf die Bereit-
schaft zur postmortalen Gewebespende zum Zwecke der Transplantation konzentrie-
ren (Einschlusskriterien); exkludiert wurden hingegen Studien zu Blut- und Organ- und
Lebendspenden sowie Publikationen, die sich nicht mit institutionellen Einflussfaktoren
auf die Bereitschaft zur Gewebespende befassen (Ausschlusskriterien). Als Leitfaden
fur die Berichterstattung diente das PRISMA 2020 Statement.

Ergebnisse

Von 1398 Treffern konnten nach Sichtung sieben final eingeschlossen werden; viele
der Ubrigen Studien konzentrierten sich auf die Organspende oder nicht-institutionelle
Aspekte der Gewebespende. Lediglich in zwei Studien wird die zentrale Bevilkerungs-
perspektive bericksichtigt. Ferner stammen funf Publikationen aus einer australischen
Forschungsgruppe und fokussieren sich auf die internationale Allokation von Gewe-
ben. Die Ergebnisse unterstreichen den unzureichenden Forschungsstand und deuten
gleichzeitig darauf hin, dass sowohl die Organisation von Gewebebanken ebenso wie
Allokationsprinzipien die Bereitschaft zur Gewebespende beeinflussen konnen.
Gleichzeitig deuten die Studien darauf hin, dass Spender*innen haufig nicht tiber eine
maogliche kommerzielle Nutzung oder internationale Allokation der Gewebe informiert
werden, was ein ethisch-juristisches Spannungsfeld darstellt.

Schlussfolgerungen

Die Ergebnisse weisen darauf hin, dass institutionelle Faktoren die Spendebereitschaft
beeinflussen kdnnen. Insbesondere aus dem fehlenden gesellschaftlichen Bewusst-
sein der Thematik resultieren verschiedene Spannungsfelder, fir die Handlungsemp-
fehlungen erarbeitet wurden. Um zu vermeiden, dass gesellschaftlich nicht akzeptierte
Praktiken perspektivisch zu einem Einbruch der Spenderate fuhren, ist in weiteren be-
volkerungsbezogenen Untersuchungen zu analysieren, welche institutionellen Rah-
menbedingungen die Gesellschatft fir die Gewebespende fordert.
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Abstract

Introduction

Partly due to a lack of governmental commitment in educational work, tissue donation
is largely unknown in the German population, although it has an increasing relevance
for patient care. Due to the progress in research, there is an increasing shortage of
donor tissues in Germany, which has to be compensated by imports. In contrast, na-
tions such as the USA are self-sufficient in donor tissue and can even export it. Since
not only individual but also institutional factors - e.g. legal framework, allocation princi-
ples and the organization of tissue donation - can lead to such national differences in
donor rates, the present systematic literature review will investigate how these factors
influence the willingness to donate tissue.

Methods

Relevant publications were systematically searched in seven databases. The search
command consisted of English and German terms for the two search components "tis-
sue donation" and "health care system". Papers published in English or German be-
tween 2004 and May 2021 and focusing on the analysis of institutional factors influ-
encing the willingness to donate tissue post-mortem for transplantation were included
(inclusion criteria); studies on blood and organ and living donation as well as publica-
tions not dealing with institutional factors influencing the willingness to donate tissue
were excluded (exclusion criteria). In reporting, we followed the PRISMA 2020 state-
ment.

Results

Of 1398 hits, seven could be finally included after screening. Many of the remaining
studies focused on organ donation or non-institutional aspects of tissue donation. Only
two studies consider the central population perspective. Furthermore, five publications
originate from an Australian research group and focus on the international allocation
of tissues. The results highlight the inadequate state of research and at the same time
suggest that both tissue bank organization and allocation principles may influence the
willingness to donate tissue. At the same time, the publications indicate that tissue
donors are often not informed about a potential commercial use or an international
allocation of the tissues, which represents an ethical-legal tension.

Conclusion

The results indicate that institutional factors may influence willingness to donate. In
particular, the lack of societal awareness of the issue results in various areas of tension
for which recommendations for action have been developed. In order to avoid that
socially unacceptable practices lead to a slump in the donation rate, further population-
based studies should analyze which institutional framework conditions society de-
mands for tissue donation.
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1. Hintergrund

Obwohl schon seit tGiber 100 Jahren menschliche Gewebe transplantiert werden und
sich durch wissenschatftliche Fortschritte in den letzten Jahrzehnten immer mehr Ein-
satzmaoglichkeiten fir Gewebetransplantate ergeben haben, ist die Gewebespende in
der breiten Offentlichkeit nicht prasent [1,2]. Wenngleich neben den Krankenkassen
auch der Bund und die Lander gemal’ 8 2 Transplantationsgesetz (TPG) gesetzlich
dazu verpflichtet sind, die Bevélkerung tber die Moglichkeiten, die Bedeutung sowie
die Voraussetzungen der postmortalen Organ- und Gewebespende zu informieren,
wird dies nicht wie gefordert umgesetzt. Stattdessen steht bei der Aufklarungsarbeit
die Organspende im Fokus, was sich beispielsweise darin zeigt, dass die Einwilligung
in die postmortale Gewebespende in aller Regel in einem Organspendeausweis erteilt
wird, bei dem erst auf der Riickseite die Moglichkeit der postmortalen Gewebespende
gemeinsam mit der Organspende aufgefiihrt wird. Auch die bundesweite Informations-
kampagne ,Organspende — Die Entscheidung zahlt*, bei der die Gewebespende eben-
falls nur beilaufig thematisiert wird, unterstreicht die unbedeutende Rolle der Gewebe-
spende im Vergleich zur deutlich bekannteren grof3en Schwester, der Organspende

[3].

Doch das fehlende staatliche Engagement darf nicht Uber die hohe Bedeutung der
Gewebespende hinwegtauschen: So wurden im Jahre 2021 alleine bei der Deutschen
Gesellschaft fir Gewebetransplantation (DGFG), dem grofdten Gewebenetzwerk in
Deutschland, knapp 2.900 Gewebespender*innen registriert: Dies entspricht mehr als
der dreifachen Anzahl der gut 900 Organspender*innen in 2021 [4]. Bei all diesen Ge-
webespenden konnte durch die Transplantation von Augenhornhaut — dem weltweit
am haufigsten transplantierten Gewebe — sowie von muskuloskelettalem oder kardi-
ovaskularem Gewebe die Lebensqualitat von Patient*innen betrachtlich gesteigert und
in einigen Fallen auch deren Leben gerettet werden [1,5]. Der wachsenden Nachfrage
an Gewebetransplantaten kann jedoch trotz leicht ansteigender Spenderzahlen nicht
nachgekommen werden, sodass in den Jahren 2008 bis 2019 bis zu 20% der Horn-
hauttransplantate aus Exportlandern, wie den USA, nach Deutschland importiert wer-
den mussten [5,6].

Vor diesem Hintergrund stellt sich die drangende Frage, welche institutionellen neben
individuellen Einflussfaktoren dazu fuhren, dass einige Nationen ihren Bedarf an Spen-
dergeweben autark decken oder diese sogar exportieren kbnnen, wéahrend andere
Lander zur nationalen Bedarfsdeckung auf Importe von Gewebetransplantaten zurtick-
greifen mussen.

Zur Beantwortung dieser Fragestellung ist gemaf der Institutionentheorie nach Max
Weber der institutionelle Rahmen von zentraler Bedeutung. Er wird durch regulative,
normative und kulturell-kognitive Elemente im Hinblick auf die Gewebespende gebildet
[7]. Die Gesellschaft gibt ebendiese Rahmenbedingungen vor, an denen sich einzelne
Organisationen und Akteure orientieren mussen, um in den Augen der Allgemeinheit
als rechtmalig und anerkennungswiirdig zu gelten. Vice versa orientiert die Bevolke-
rung ihr Handeln an den Institutionen, solange sie auf den gesellschaftlich vorgegeben
Rahmenbedingungen beruhen und dadurch legitimiert sind [8,9].
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Zu den institutionellen Faktoren der Gewebespende zahlen neben den rechtlichen
Rahmenbedingungen, u. a. in Bezug auf die Einwilligung in die Gewebespende, auch
die Organisation der gewebeverarbeitenden Einrichtungen sowie Allokationsprinzipien
fur die Gewebetransplantate. Wahrend die Einwilligungsregelung ftir die Organ- und
Gewebespende gleich ist, unterscheidet sich die Gewebespende in diversen instituti-
onellen Faktoren, wie der dezentralen Organisation oder der globalen Allokation von
Transplantaten, deutlich von der Organspende. Daher ist es von zentraler Bedeutung,
sie gesondert zu untersuchen [1,5].

Die Ausgestaltung ebendieser institutionellen Rahmenbedingungen unterliegt nationa-
len Unterschieden. Ebendiese bilden die Basis der Forschungsfrage der vorliegenden
Arbeit, welcher mittels eines systematischen Literaturreviews nachgegangen wird:
Welchen Einfluss haben institutionelle Faktoren auf die Bereitschaft zur Gewebe-
spende?

Die zentralen Charakteristika der Gewebespende werden aus einer institutionstheore-
tischen Perspektive auch in den folgenden untergeordneten Fragestellungen adres-
siert:

1. Welchen Einfluss haben die rechtlichen Rahmenbedingungen auf die Be-
reitschaft zur Gewebespende?

2. Welchen Einfluss hat die Organisation der gewebeverarbeitenden Einrich-
tungen auf die Bereitschaft zur Gewebespende?

3. Welchen Einfluss hat die Regionalitat bei der Allokation von Gewebetrans-
plantaten auf die Bereitschaft zur Gewebespende?

4. Welchen Einfluss hat die Regionalitat in Bezug auf den Sitz der Gewebe-
banken auf die Bereitschaft zur Gewebespende?

Die untergeordneten Fragestellungen 2-4 stellen dabei charakteristische Unterschiede
der Gewebe- zur Organspende dar — der institutionelle Rahmen ist somit fur die Ge-
webespende ein anderer als fur die Organspende.

2. Methode

Im Mai 2021 wurde eine systematische Literaturrecherche in verschiedenen elektroni-
schen Datenbanken (Worldcat, Pubmed, Web of Science, GESIS, Econbiz, Gateway
Bayern und Google Scholar) durchgefiihrt. Dabei diente das PRISMA 2020 Statement,
das als Supplement 1 beigeftigt ist, als Reporting Guideline [10].

Der Suchbefehl bestand aus vorher erprobten, trunkierten englischen und deutschen
Termini zu den beiden Suchkomponenten ,Gewebespende® und ,Gesundheitssys-
tem®. Dabei sollte der Begriff ,Gesundheitssystem® die nationalen Unterschiede des
institutionellen Rahmens der Gewebespende abbilden. Zunachst erfolgte mithilfe der
Suchbefehle in den Datenbanken eine Suche im Volltext. Da dieses Vorgehen jedoch
zu einer sehr grofRen Trefferzahl flhrte, bei der sich im Rahmen einer ersten Sichtung
der Grol3teil der Publikationen als irrelevant darstellte, wurde das Vorgehen mit einer
Abstract-Suche wiederholt. Weil auch daraus eine hohe Trefferzahl mit einer Vielzahl
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irrelevanter Publikationen resultierte, beschrankte sich die Suche schlussendlich auf
eine Titelsuche. Die finalen Suchanfragen in den verschiedenen Datenbanken sind als
Supplement 2 abrufbar.

Eingeschlossen wurden Publikationen, die in englischer oder deutscher Sprache im
Zeitraum von 2004 — dem Jahr der Formulierung der Richtlinie 2004/23/EG des Euro-
paischen Parlaments und des Rates vom 31. Marz 2004 zur Festlegung von Qualitats-
und Sicherheitsstandards fur die Spende, Beschaffung, Testung, Verarbeitung, Kon-
servierung, Lagerung und Verteilung von menschlichen Geweben und Zellen, welche
mit dem Gewebegesetz zum 01.08.2007 in nationales Recht umgesetzt wurde — bis
Mai 2021 publiziert wurden und sich auf die Analyse institutioneller Einflussfaktoren
auf die Bereitschaft zur postmortalen Gewebespende zum Zwecke der Transplantation
konzentrieren (Einschlusskriterien). Exkludiert wurden hingegen Studien zu Blut- und
Organ- und Lebendspenden sowie Arbeiten, welche sich nicht mit institutionellen Ein-
flussfaktoren auf die Bereitschaft zur Gewebespende befassen (Ausschlusskriterien).
Daruber hinaus wurden Arbeiten ausgeschlossen, bei denen das Publikationsmedium
ungeeignet erschien — dies war beispielweise bei Kongressbeitrdgen der Fall. Ferner
fanden Publikationen, deren Methode nicht wissenschaftlichen Standards entsprach,
keine Berticksichtigung. Die Selektion der Studien erfolgte durch die Erstautorin. Die
Auswahl der Ergebnisse wurde mit dem Zweitautoren erortert und abgestimmt.

Ferner wurde anhand der bibliographischen Angaben im Literaturverzeichnis relevan-
ter Studien nach ahnlichen Publikationen gesucht. Neben dieser Ruckwartssuche er-
folgte auch eine Vorwartssuche in Web of Science und Google Scholar, bei der nach
Arbeiten gesucht wurde, die die als relevant identifizierten Publikationen zitieren. Er-
ganzend dazu erfolgte eine informelle Recherche, in deren Rahmen Internetauftritte
einschlagiger themenrelevanter Institutionen durchsucht wurden (siehe Abbildung 1).

Publikationen, die mit der for-
malen Suche gefunden wurden
(n=1398)

Nach Vorauswahl und Dublettenbereinigung
verworfene Publikationen (n=1370)

v

Publikationen, die durch die Vorwarts-/Riick-
wartssuche gefunden wurden (n=4)

A

v

Publikationen fur die Auswahl

anhand der Volltexte (n= 32)
Auf Basis der Volltexte verworfene Studien,
| die sich auf die Organspende und/oder nicht-
l institutionelle Einflussfaktoren beziehen
(n=25)

v

Relevante Publikationen (n=7)

Abb. 1: Ablauf der Literaturrecherche.
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Nach der Identifikation der relevanten Publikationen wurde analysiert, welche instituti-
onellen Einflussfaktoren die einzelnen Studien adressieren. Auf dieser Basis erfolgte
eine Zuordnung der Studien zu den in Abschnitt 1 aufgefiihrten untergeordneten Frag-
stellungen sowie eine Kategorisierung in Bezug auf Zielsetzung, Studiendesign sowie
die analysierten Nationen und Gewebearten (siehe Tabelle 1).

3. Ergebnisse

Von 1.398 Publikationen, die im Rahmen der systematischen Literaturrecherche iden-
tifiziert wurden, wurden nach Vorauswahl und Dublettenbereinigung 1.370 Publikatio-
nen verworfen. Der Grol3teil der verworfenen Publikationen konzentriert sich auf nicht-
institutionelle, insbesondere medizinische Aspekte der Gewebespende oder themati-
sierte die Organspende. Mithilfe der Vorwarts-/Ruckwartssuche konnten wir vier wei-
tere Veroffentlichungen identifizieren, sodass bei 32 Publikationen auf Basis der Voll-
texte Uber Ein- und Ausschluss entschieden wurde. Auch hier befasste sich das Gros
der Arbeiten mit der Organspende und/oder nicht-institutionellen Einflussfaktoren auf
die Bereitschaft zur Gewebespende. Schlussendlich wurden sieben Publikationen ein-
geschlossen.

Der Grol3teil der Veroffentlichungen thematisiert den Einfluss der Regionalitat bei der
Allokation von Gewebetransplantaten. Vier Arbeiten und somit die Mehrheit der Publi-
kationen basieren auf lediglich zwei qualitativen Expert*innenbefragungen. Die zent-
rale Bevolkerungsperspektive wurde hingegen nur in zwei quantitativen Studien be-
ricksichtigt. Die Arbeiten beleuchten unterschiedliche nationale Kontexte, wobei der
Fokus deutlich auf der Spende von Hornhauten, dem weltweit am haufigsten trans-
plantierten Gewebe [5], liegt. Die Merkmale der berlicksichtigten Publikationen werden
in Tabelle 1 zusammengefasst.
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Tab. 1: Merkmale der bertcksichtigten Studien.

Publi-
kation
Ahmad
et al.
1]

Machin
et al.
[12]

Machin
et al.
[13]

Machin
et al.
[14]

Machin
et al.
[15]

Machin
et al.
[16]

Nguyen
et al.
[17]

Ziel

Beschreibung der Einstellungen von Horn-
hauttransplanteur*innen und Fuhrungskréaften
von Hornhautbanken gegeniiber gewinnorien-
tierten Einrichtungen der Hornhauttransplan-
tation

Evaluation des Einflusses von klinischen und
nicht-klinischen Faktoren von transnationalen
Aktivitaten in der Hornhauttransplantation auf
die Import- und Exportnationen

Ermittlung der Einstellung von Sektorex-
pert*innen zu Export und Exportbedingungen
von Hornhduten in Australien

Analyse des Einflusses von Wettbewerb, Wer-
bemalnahmen und der Einbindung Dritter auf
die Allokation von Hornhauttransplantaten

Ermittlung von Bewusstsein und Einstellung
von Expert*innen zur Einwilligung in den Ex-
port von Hornhauten

Ermittlung der Bereitschaft der australischen
Bevolkerung zum Export von Hornhauten

Analyse der rechtlichen und motivationalen
Einflussfaktoren auf die aktive und passive
Akzeptanz der Gewebespende

Faktor

Organisation

Allokation

Allokation

Organisation

Allokation

Allokation

Rechtliche
Rahmenbe-
dingungen

Studiendesign

Vollstrukturierte Expert*inneninterviews
(n=75, davon n=25 Fuhrungskrafte von Horn-
hautbanken und n=50 Hornhauttransplan-
teure)

Systematischer Literaturreview
(Zeitraum: 1961-2018)

Semistrukturierte Expert*inneninterviews
(n=92)

Semistrukturierte Expert*inneninterviews
(n=92)

Semistrukturierte Expert*inneninterviews
(n=92)

Bevolkerungsreprasentative Online-Befra-
gung der australischen Bevolkerung
(n=1.065)

Quantitative Sekundardatenanalyse der Um-
frageergebnisse des Eurobarometer 82.2
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Beriicksichtigte
Lander
USA

International

International

International

International

Australien

EU

Gewebe

Cornea

Cornea

Cornea

Cornea

Cornea

Cornea

Gewebe im
Allgemeinen



Im Folgenden werden die in Abschnitt 1 aufgefuhrten untergeordneten Fragestellun-
gen auf Basis der als relevant bewerteten Publikationen beantwortet:

3.1 Rechtliche Rahmenbedingungen

Die Sekundardatenanalyse von Nguyen et al. [17], der die Eurobarometer 82.2-Befra-
gung zugrunde liegt, deutet darauf hin, dass sowohl die passive als auch insbesondere
die aktive Akzeptanz der Gewebespende in Landern mit Zustimmungslésung hoher
sind als in LAndern mit Widerspruchslosung. Die passive Akzeptanz erfasst dabei die
Einstellung, die aktive Akzeptanz hingegen das Verhalten bzw. die Bereitschaft zur
Gewebespende.

Die passive Akzeptanz der Gewebespende betrug in LaAndern mit Zustimmungslésung
58,3 %, in Landern mit Widerspruchsregelung hingegen 54,4 %. Die aktive Akzeptanz
war deutlich geringer — sie lag in Landern mit Zustimmungsldsung bei 16,4 %, in Lan-
dern mit Widerspruchsregelung nur bei 5,7 %. Diese Divergenz resultiert auch daraus,
dass in Landern mit Zustimmungslosung im Falle einer aktiven Akzeptanz proaktiv
Maflinahmen ergriffen werden missen, um die Spendebereitschaft zu dokumentieren,
wohingegen dies in Landern mit Widerspruchslésung, in denen die Spendebereitschaft
a priori angenommen wird, nicht erforderlich sind. Die Autor*innen analysierten nicht,
welche Faktoren dazu fiuhren, dass in Landern mit Zustimmungslosung sowohl die
Einstellung zur Gewebespende positiver als auch die Spendebereitschaft hoher ist.
Die Ergebnisse sind ferner nur begrenzt aussagekratftig, da bereits bei der Eurobaro-
meter 82.2-Umfrage die aktive Akzeptanz der Gewebespende durch die Registrierung
in einem Organ- und Gewebespenderegister operationalisiert wurde, die allerdings
nicht in allen Landern maoglich war [18].

Erganzend wurde auch analysiert, wie sich die Motivation der potenziellen Spender*in-
nen, bei der zwischen altruistisch, eigennitzig bzw. einer Kombination beider Motive
differenziert wurde, auf die Bereitschaft zur Gewebespende auswirkt. Dabei zeigte
sich, dass Personen, die von einer Kombination altruistischer und eigennitziger Mo-
tive angetrieben waren, Uber eine hohere Spendebereitschaft verfiigten als Personen,
die nur durch Altruismus oder eigennuitzige Leitgedanken bewegt wurden.

3.2 Organisation

Die Organisation der gewebeverarbeitenden Einrichtungen wurde in den Expert*in-
nenbefragungen von Machin et al. [14] und Ahmad et al. [11] untersucht, die sich beide
auf die Hornhauttransplantation konzentrierten. Ahmad et al. befragten ein ausschliel3-
lich US-amerikanisches Expert*innengremium bestehend aus 50 Hornhauttransplan-
teur*innen und 25 Fuhrungskraften von Augenbanken. Bei Machin et al. wurden hin-
gegen 92 internationale Expert*innen im Bereich der Hornhauttransplantation, darun-
ter Distributor*innen, Mitarbeitende von Augenbanken, Transplanteur*innen sowie Mit-
arbeitende in der Kompetenzentwicklung aus 42 Landern interviewt. In den Publikati-
onen werden nicht nur die Auswirkungen von gewinnorientierten Einrichtungen, son-
dern auch von wettbewerbsorientierten Praktiken analysiert. Die Abgrenzung der Be-
grifflichkeiten ist von zentraler Bedeutung, da wettbewerbsorientierte Praktiken sowonhl
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bei gewinnorientierten als auch bei gemeinnttzigen Einrichtungen auftreten kénnen.
Die Gemeinnutzigkeit ist lediglich ein steuerrechtliches Konstrukt, welches in Deutsch-
land in 88 51-68 Abgabenordnung (AO) definiert ist und dazu fuhrt, dass erzielte Ge-
winne unmittelbar und selbstlos dem gemeinnitzigen Zweck der Einrichtung zugefihrt,
d. h. in der Regel reinvestiert werden missen, wahrend sie bei gewinnorientierten Ein-
richtungen ausgeschiittet oder anderweitig verwendet werden kdnnen.

Als positive Aspekte des intensiven Wettbewerbs im Bereich der Hornhauttransplan-
tation, der insbesondere in den USA seit den 2010er-Jahren wahrgenommen wurde,
wurden ein hoherer Innovationsanspruch und damit einhergehend eine intensivere
Forschung, eine verstarkte Kommunikation zwischen Hornhautbanken und Transplan-
teurtinnen sowie die Potentiale des Austauschs und Wissenstransfers zwischen Horn-
hautbanken aufgefuhrt [14].

Demgegenlber auf3erten knapp zwei Drittel der von Ahmad et al. [11] befragten Ex-
pert*innen ethische Bedenken in Bezug auf gewinnorientierte Hornhautbanken, bei-
spielsweise eine moégliche Benachteiligung lokaler Banken oder ein inadaquater Um-
gang mit der altruistischen Spende. Bei Machin et al. [14] beschrieben aul3erdem meh-
rere US-amerikanischen Expert*innen, dass das wettbewerbsorientierte Verhalten
zwischen den Hornhautbanken daraus resultiere, dass Transplanteur*innen zuneh-
mend Hornhaute anfordern wiirden, welche eine spezielle Beschaffenheit bzw. Quali-
tat aufweisen mussten und dadurch zu einem hoheren Preis gehandelt werden kon-
nen. Damit Hornhautbanken diese begehrten Transplantate anbieten kbénnten, wirden
sie eine Menge an Hornh&auten entnehmen, die den nationalen Bedarf tbersteigt. Der
Uberschuss an Transplantaten werde exportiert, was nicht nur der Unterstiitzung der
Importstaaten, sondern auch der Kostendeckung fir die ibermafige Gewinnung von
Hornhauten diene.

Dartber hinaus wurden Problemfelder im Zusammenhang mit der 6ffentlichen Wahr-
nehmung von gewinnorientierten Einrichtungen in der Hornhauttransplantation adres-
siert: So ging mehr als die Halfte der Hornhauttransplanteur*innen, aber nur ein Viertel
der Geschaftsfihrungen von Hornhautbanken davon aus, dass Angehdrige Uber eine
maogliche kommerzielle Nutzung der Spende informiert werden. Gleichzeitig firchtete
mehr als die Halfte der befragten Expert*innen, dass die Bevolkerung, wenn sie Uber
gewinnorientierte Einrichtungen der Hornhauttransplantation informiert werde, ihr Ver-
trauen in den Spendeprozess verlieren konnte [11].

Auch die Notwendigkeit von gewinnorientierten Einrichtungen in der Hornhauttrans-
plantation wurde in Frage gestellt: Demnach sah knapp ein Finftel der Fihrungskrafte
von Hornhautbanken bei diesen keinerlei Vorziige gegeniiber gemeinnitzigen Einrich-
tungen. Zudem hielt der Grol3teil der Befragten gewinnorientierte Einrichtungen nicht
fur notwendig, um die Versorgung mit Hornhauttransplantaten in den USA aufrechtzu-
erhalten (92% der Geschaftsfihrungen von Hornhautbanken und 74% der Hornhaut-
transplanteur*innen); selbst bei der Frage, ob gewinnorientierte Einrichtungen zumin-
dest einen positiven Einfluss auf die nationale Versorgung mit Transplantaten in den
USA haben, zeigte sich ein geteiltes Bild: Wahrend bei den Hornhauttransplanteur*in-
nen eine geteilte Meinung vorherrschte (30% Zustimmung vs. 40% Ablehnung), sah
die Uberwiegende Mehrheit der Geschaftsfihrungen von Hornhautbanken keinen
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positiven Einfluss von gewinnorientierten Einrichtungen auf die nationale Versor-
gungssituation (24% Zustimmung vs. 72% Ablehnung) [11].

Dariiber hinaus wurde auch der Einfluss von wettbewerbsorientierten Praktiken auf die
internationale Allokation thematisiert: So beeinflusse laut mehr als der Halfte der von
Machin et al. [14] befragten internationalen Expert*innen der intensive Wettbewerb
insbesondere zwischen den Hornhautbanken in den USA die Ex- und Importraten. Ei-
nige Expert*innen betonten in diesem Zusammenhang, dass Hornhautbanken ihre
Transplantate insbesondere fur den Export teilweise aggressiv bewerben wirden, was
dazu fuhre, dass dauerhatft finanzielle und personelle Ressourcen fur Marketingmalf3-
nahmen im Zusammenhang mit der internationalen Allokation erforderlich sind. Das
intensive Marketing kénne in einer Benachteiligung kleinerer Hornhautbanken und der
Kommerzialisierung der altruistischen Spende resultieren. Demgegeniber bestand bei
den von Ahmad et al. [11] interviewten US-amerikanischen Expert*innen Uneinigkeit
daruber, ob sich gewinnorientierte und gemeinnutzige Einrichtungen in Bezug auf Ex-
und Importraten sowie -motive unterscheiden. Bei Machin et al. [14] herrschte Konsens
dartiber, dass Staaten ihre Gewebetransplantate bei einem nationalen Uberangebot
exportieren missen.

Bei der Interpretation der Ergebnisse ist zu berlcksichtigen, dass sich mdglicherweise
primar Expert*innen, die eine starke Meinung zur untersuchten Thematik haben, zur
Teilnahme an der Studie bereiterklart haben. Das kdnnte — wie auch die Mdglichkeit,
dass die Befragten sozial erwiinschte Antworten gegeben haben kdnnten — die Aus-
sagekraft der identifizierten Arbeiten beeintrachtigen [19]. AuRerdem ist kritisch anzu-
merken, dass keine Befragung der Bevdlkerung zu dieser untergeordneten Fragestel-
lung stattgefunden hat. Ferner beschranken sich die Arbeiten auf die Hornhauttrans-
plantation, wobei das Hauptaugenmerk auf der Organisation der Hornhautspende in
den USA liegt.

3.3 Allokation

Vier von sieben Publikationen befassen sich mit der internationalen Allokation von
Hornhauttransplantaten [12,13,15,16].

Der systematische Literaturreview von Machin et al. [12], in dem trotz des umfangrei-
chen berticksichtigten Publikationszeitraums (1961-2018) lediglich 14 Studien identifi-
ziert werden konnten, verdeutlicht den unzureichenden Forschungsstand. Es wurden
primar medizinische Aspekte beleuchtet, wobei sich zeigte, dass die Qualitat von Horn-
hauttransplantaten durch internationale Allokation in aller Regel nicht beeintrachtigt
wird. Bei den drei nichtklinischen Studien standen ethische und 6konomische Span-
nungsfelder im Zusammenhang mit der internationalen Allokation von Transplantaten
im Fokus: Dabei wurde betont, dass durch die fehlenden Kriterien fur die Allokation
und Ermittlung der nationalen Bedarfsdeckung die internationale Allokation von Trans-
plantaten ein komplexes Spannungsfeld fur die Exportlander darstelle. Gleichzeitig
gehe aber auch fur Importlander mit der Option, Gewebe bestandig importieren zu
konnen, ein mangelnder Anreiz einher, eine stabile und autarke nationale Organisation
der Hornhauttransplantation aufzubauen. Da dies zu einer dauerhaften Abhangigkeit
von Exportstaaten fuhren konne, wurde gefordert, dass Importe nur eine kurzfristige
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L6sung und eine nationale Selbstversorgung das langfristige Ziel fur alle Staaten dar-
stellen sollten.

Die Befragung der australischen Bevodlkerung [16] deutet darauf hin, dass der Export
von australischen Hornhautgeweben die nationale Spendebereitschaft beeinflussen
kénnte: Eine Vielzahl der Befragten (38%) beflirwortete den Export von Hornhauten,
der haufig als humanitarer Akt fir Menschen in Notsituationen unabhangig von deren
Nationalitat beschrieben wurde. 23,8 % der Personen hingegen lehnten den Export
ab, vorrangig weil sie flirchteten, dass die nationale Bedarfsdeckung dadurch gefahr-
det und exportierte Gewebe missbrauchlich verwendet werden kdnnten. Weitere 38,2
% und somit der grof3te Teil der Stichprobe waren sich unsicher, ob sie bereit waren,
ihre Hornhaute exportieren zu lassen. Die ausstehende Meinungsbildung bei dem
Gros der Befragten deutet darauf hin, dass das Thema in der Bevdlkerung nicht pra-
sent war. Eine positive Einstellung zur Einfihrung eines standardmafiigen Exports von
Hornhautgeweben aus Australien zeigte sich auch in der Expert*innenbefragung von
Machin et al. [13]: Dort befirworten rund 80 % der Befragten den Export von australi-
schen Hornhauten, nur 20 % auf3ern geteilte Meinungen und keine/r der internationa-
len Expert*innen lehnt den Export ab. Als Argument fiir den Export wurde Australiens
internationale  Verantwortung angefuhrt. Dartuber hinaus ermdgliche der
standardmafiige Export eine sinnvolle Weiterentwicklung des nationalen Systems,
welche die Verwurfsraten gering halte. Gleichzeitig wurde aber auch ein
gemeinnutziges Exportsystem mit transparenten Strukturen gefordert, welches nicht
verhindern durfe, dass Importnationen ein autarkes System aufbauen. Auch bei den
von Ahmad et al. [11] interviewten US-amerikanischen Expert*innen vertrat das Gros
der Befragten die Meinung, dass bei einem nationalen Uberangebot Hornhauttrans-
plantate zu exportieren sind.

In der Expert*innenbefragung von Machin et al. [15] wurde ferner untersucht, wie pra-
sent das Thema Einwilligung in den Export von Hornhautgeweben war und wie diese
einzuholen sei. Nur bei rund der Halfte der Befragten, insbesondere bei Mitarbeitenden
in Augenbanken und Distributor*innen sowie in Exportstaaten, herrschte ein Bewusst-
sein gegenuber der Einwilligungsthematik vor. Vice versa war die Problematik in Im-
portstaaten sowie bei medizinischem Personal deutlich weniger bekannt. Rund jede/r
Funfte ging davon aus, dass eine Einwilligung in den Export eingeholt werde, wohin-
gegen fast jede/r Dritte der Meinung war, dass dies nicht der Fall sei. Die Gbrigen Be-
fragten hatten keine Kenntnis dartber (43%) oder tatigten widerspriuchliche Aussagen
(6%). Demgegeniber forderten 57% der Expert*innen, dass eine Einwilligung in den
Export eingeholt werden misse — nur 31% positionierten sich kontrar. Weitere 10%
waren der Meinung, dass dies situationsspezifisch entschieden werden sollte, wah-
rend 2% die Auffassung vertraten, dass die Einwilligung nur bei einer Nachfrage ein-
geholt werden misse. Aus praktischen Grinden und um rassistische, xenophobe oder
geopolitische Einflisse auszuschliel3en, sprach ein Grof3teil der Expert*innen (63 %)
der Bevolkerung die Entscheidungsoption in Bezug auf das Exportland hingegen ab
[15].

Auch die Untersuchung der Allokationsprinzipien basiert primar auf Expert*inneninter-
views, an denen — analog zur Analyse der Organisation — moglicherweise vor allem
meinungsstarke Expert*innen teilgenommen haben. Neben diesem Selektionsbias
kbnnten auch sozial erwiinschte Antworten die Ergebnisse verzerrt haben. Bei der
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systematischen Literaturrecherche von Machin et al. [13] kdnnte darlber hinaus ein
Publikationsbias zum Tragen kommen, da in der Praxis vor allem signifikante und the-
oriekonforme Ergebnisse publiziert werden [19]. Auch hier beschréanken sich die Ar-
beiten auf die Hornhauttransplantation; der Fokus der Untersuchungen liegt auf Aust-
ralien. Ferner wurde auch diese untergeordnete Fragestellung nur in einer einzigen
Befragung an die Bevolkerung adressiert [16].

3.4 Regionalitat in Bezug auf den Sitz der Gewebebank

Es konnte keine Studie identifiziert werden, die untersuchte, ob der Sitz der Gewebe-
bank einen Einfluss auf die Bereitschaft zur Gewebespende hat.

AbschlieRend werden die zentralen Ergebnisse aus den Publikationen in Tabelle 2
zusammengefasst und den eingangs aufgefiuihrten Fragestellungen zugeordnet.

28



Tab. 2: Zuordnung der zentralen Ergebnisse der bericksichtigten Studien zu den Fragestellungen.

Fragestellung

1. Welchen Einfluss haben die rechtlichen
Rahmenbedingungen auf die Bereitschaft
zur Gewebespende?

2. Welchen Einfluss hat die Organisation
der gewebeverarbeitenden Einrichtungen
auf die Bereitschaft zur Gewebespende?

3. Welchen Einfluss hat die Regionalitat
bei der Allokation von Gewebetransplan-
taten auf die Bereitschaft zur Gewebe-
spende?

Ergebnisse

- Sowohl die passive als auch insbesondere die aktive Akzeptanz der Gewebespende war in Landern mit
Zustimmungslésung héher als in Staaten mit Widerspruchslésung. [17]

- Expert*innen hatten ethische Bedenken im Zusammenhang mit gewinnorientierten Einrichtungen bei der
Spende, Prozessierung und Distribution von Hornhduten v. a. in Bezug auf eine mdgliche Ausbeutung von
Spender*innen, einen Vertrauensverlust bei potenziellen Spender*innen und einer daraus resultierenden
negativen Beeinflussung der Spenderaten. [11]

- Mehr als die Halfte der in Expert*inneninterviews befragten Hornhauttransplanteur*innen, aber nur ein
Viertel der Geschéftsfiihrungen von Hornhautbanken ging davon aus, dass Angehdrige Uber eine mogliche
kommerzielle Nutzung der Spende informiert werden. Gleichzeitig fliirchtete mehr als die Halfte der befrag-
ten Expert*innen, dass die Bevdlkerung, wenn sie tiber gewinnorientierte Einrichtungen der Hornhauttrans-
plantation informiert werde, ihr Vertrauen in den Spendeprozess verlieren koénnte. [11]

- Wettbewerbsorientierte Praktiken kdnnen laut Expert*innen destruktive Wirkungen erzielen; so kbnnen u. a.
unangemessene Marketingmalinahmen zur Kommerzialisierung der altruistischen Spende fiihren. [14]

- In einem systematischen Literaturreview zeigte sich, dass kaum relevante Publikationen im Zeitraum 1961-
2018 existieren, insbesondere zu nicht-klinischen Aspekten der internationalen Allokation. [12]

- 38 % der Personen, die an einer bevolkerungsreprasentativen Online-Befragung in Australien teilgenommen
haben, beflrworteten den Export von australischen Hornhauten und beschrieben ihn als humanitaren Akt far
Personen in Notsituation unabhéngig von ihrer Nationalitat. 23,8 % lehnten den Export ab, weil sie eine Ge-
fahrdung der nationalen Bedarfsdeckung den Missbrauch von Spendergeweben befirchteten. 38,2 % waren
sich in Bezug auf ihre Entscheidung unsicher, was darauf hindeutet, dass die Exportthematik in der Bevdlke-
rung nicht prasent war. [16]

- In einer Expert*innenbefragung beflirworteten 80 % der Befragten einen standardmafigen Export von aust-
ralischen Hornhauttransplantaten, 20 % hatten geteilte Meinungen, niemand lehnte den Export eindeutig ab.
[13]

- In einer internationalen Expert*innenbefragung zeigte sich, dass nur bei rund der Halfte der Expert*innen
die Einwilligungsthematik in den Export von Hornhautgeweben prasent war; jede/r Fiinfte von ihnen ging
davon aus, dass eine Einwilligung in den Export eingeholt werde, wohingegen fast jede/r Dritte der Meinung
war, dass dies nicht der Fall sei. 57% der Expert*innen forderten, dass eine Einwilligung in den Export
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eingeholt werden musse — nur 31% positionierten sich kontrar. 63 % der Expert*innen forderten, dass das
Exportland nicht durch Hornhautspender*innen bestimmt werden dirfe. [15]

4. Welchen Einfluss hat die Regionalitat - Es konnte keine Studie zu dieser Fragestellung identifiziert werden.
in Bezug auf den Sitz der Gewebebanken
auf die Bereitschaft zur Gewebespende?
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4. Diskussion

Im vorliegenden systematischen Literaturreview konnten lediglich sieben themenspe-
zifische Publikationen identifiziert werden, wovon flnf von einer einzigen australischen
Forschungsgruppe veréffentlicht wurden und primér die internationale Allokation von
Geweben thematisieren. Die geringe Anzahl an Veroffentlichungen spiegelt wider,
dass die Gewebespende im Allgemeinen sowie institutionelle Einflussfaktoren im Be-
sonderen nicht nur in der breiten Offentlichkeit, sondern auch in der Forschung wenig
Beachtung finden. Gleichzeitig ist darauf hinzuweisen, dass bei der vorliegenden Un-
tersuchung die Datenbanken schlussendlich mithilfe einer Titelsuche durchsucht wur-
den. Wenngleich zuvor Volltext- und Abstract-Suchen durchgefiihrt worden waren, bei
denen sich der Grol3teil der Publikationen als irrelevant herausgestellt hatte, kann die
Beschrankung auf die Titelsuche dennoch dazu gefiihrt haben, dass moglicherweise
einzelne relevante Publikationen nicht identifiziert werden konnten.

Die Studien deuten darauf hin, dass sowohl die Organisation der gewebeverarbeiten-
den Einrichtungen als auch die Allokationsprinzipien einen Einfluss auf die Bereitschaft
zur Gewebespende haben. Uber den Einfluss der rechtlichen Rahmenbedingungen
sowie der Regionalitat beztiglich des Sitzes von Gewebebanken kann keine Aussage
getroffen werden. Alles in allem konnten in den Publikationen primér verschiedene
Spannungsfelder identifiziert werden, welche die im Folgenden aufgefiihrten Hand-
lungsbedarfe fur politische Entscheidungstrager sowie Organisationen und Akteure
der Gewebetransplantation implizieren.

Wenngleich aufgrund der Limitationen bei der Primardatenerhebung und dem Studien-
design von Nguyen et al. [17] keine Schlussfolgerungen zum Einfluss der rechtlichen
Rahmenbedingungen auf die Spendebereitschaft gezogen werden kénnen, fallt insbe-
sondere die grol3e Diskrepanz zwischen der hohen passiven und der geringen aktiven
Akzeptanz der Gewebespende auf. Da Personen, die von einer Kombination altruisti-
scher und eigennitziger Motive angetrieben waren, tber eine hdhere Spendebereit-
schaft verfligten als Personen, die entweder nur durch Altruismus oder ausschlie3lich
durch eigennitzige Leitgedanken bewegt wurden, schlugen die Autoren politischen
Stakeholdern vor, neue Kommunikations- und Handlungsstrategien in Erwéagung zu
ziehen. Demnach kdnnte neben der bereits etablierten Betonung altruistischer Fakto-
ren in der 6ffentlichen Kommunikation beispielsweise der Aufbau reziproker Anreizsys-
teme in der Gewebespende hilfreich sein, um der hohen Diskrepanz zwischen aktiver
und passiver Spendebereitschaft entgegenzuwirken. Wenngleich derartige Anreize
auch von anderen Wissenschatftler*innen gefordert werden, stehen diese dem altruis-
tischen Kern der Gewebespende, der auf der Wirde des Menschen beruht und auch
rechtlich verankert wurde, diametral entgegen — sie sind daher aus ethischen und ju-
ristischen Griinden abzulehnen [20-22].

Die Publikationen von Machin et al. [14] und Ahmad et al. [11] flUhren zwar einige Po-
tentiale von wettbewerbsorientierten Praktiken, z B. einen héheren Innovationsan-
spruch sowie ein moglicher Austausch und Wissenstransfer, an, deuten jedoch gleich-
zeitig darauf hin, dass ebendiese Potentiale bislang nicht optimal genutzt wurden. Der
intensive Wettbewerb zwischen den Hornhautbanken sowie die kostenintensiven Mar-
ketingmal3nahmen fur den Export von Transplantaten, welche insbesondere in den
USA in Erscheinung traten, erscheinen bei der vorherrschenden globalen Knappheit
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von Hornhauttransplantaten paradox: So warten weltweit mehr als 12,7 Millionen Men-
schen auf ein Hornhauttransplantat, wahrend in den USA ein Wettbewerb zwischen
den Hornhautbanken herrscht, um die qualitativ hochwertigsten Transplantate mog-
lichst hochpreisig national vertreiben und den Uberschuss zumindest kostendeckend
international allokieren zu kénnen [5,14]. Derartige Praktiken sind unvereinbar mit ge-
rechten und gleichberechtigten Allokationskriterien, wie sie u. a. von der WHO gefor-
dert werden. Obgleich es sinnvoll ist, den inlandischen Bedarf priorisiert zu decken,
sollte dies nicht zu einer Zwei-Klassen-Allokation fiihren, bei der Transplantate, die
den nationalen Ansprichen nicht entsprechen, exportiert werden [20,22]. Zwingende
Voraussetzung fur eine gerechte und gleichberechtigte internationale Allokation ist fur
Exportstaaten zum einen die Definition des nationalen Bedarfs an Transplantaten und
zum anderen — analog zur Organspende — die Formulierung eindeutiger Allokations-
kriterien, welche die Vorgaben der Weltgesundheitsorganisation (WHO) fur Gewebe-
transplantate im Allgemeinen und der Global Alliance of Eye Bank Associations
(GAEBA) fur Hornhauttransplantate konkretisieren [12, 21, 22]. Gleichzeitig zeigte sich
nicht nur in der jingeren Geschichte, dass die Abh&ngigkeit von auslandischen Impor-
ten insbesondere bei Konflikten zwischen Ex- und Importstaaten problematisch sein
kann — im Bereich der Gewebespende sind die Auswirkungen insbesondere auf qua-
litativer Ebene aul3erst folgenschwer, da die Lebensqualitat und teilweise auch das
Leben von Patient*innen von der Verfugbarkeit von Gewebetransplantaten abhangig
sind. Deshalb stellt in allen Staaten eine autarke Organisation der Gewebespende die
anzustrebende Lésung dar — dabei sind die Kooperation und insbesondere der Wis-
senstransfer zwischen Staaten, in denen die nationale Versorgung langjahrig etabliert
ist, und Landern, die autarke Strukturen aufbauen méchten, zentrale Erfolgsfaktoren
[12,23]. An dieser Stelle ist jedoch kritisch anzumerken, dass sich nahezu alle Studien
auf Hornhautgewebe konzentrieren, was zwar der hohen praktischen Relevanz von
Hornhauten als weltweit am haufigsten transplantierten Geweben entspricht, gleich-
zeitig aber nur begrenzte Schlussfolgerungen fir andere Gewebearten zulasst [19].
Auch wurden in den identifizierten Publikationen durch den Fokus auf die Expert*in-
nenmeinungen die Bevdlkerungsperspektive nur unzureichend beriicksichtigt und aus-
schlie3lich ausgewahlte nationale Kontexte beleuchtet, was die Aussagekraft ein-
schrankt. Daher sind weitere Untersuchungen zur gesellschaftlich geforderten Ausge-
staltung und dem Einfluss institutioneller Rahmenbedingungen fiir andere Gewebear-
ten und weitere Lander unabdingbar, wobei insbesondere die wesentliche Sicht der
Bevdlkerung zu bericksichtigen ist.

In den Kontroversen um Potentiale und Gefahren des Wettbewerbs in der Hornhaut-
transplantation wurde immer wieder auch das Fur und Wider von gewinnorientierten
Gewebebanken bzw. Praktiken im Umgang mit altruistisch gespendeten Transplanta-
ten sowie das fehlende Bewusstsein dieses Spannungsfelds in der breiten Offentlich-
keit thematisiert. Dadurch, dass das Thema Gewebespende im Allgemeinen in der
Gesellschaft kaum préasent ist und bei den einzelnen Kommunikationskampagnen alt-
ruistische Motive im Fokus stehen, stellte sich die Allgemeinheit bisher nicht die Frage,
ob die profitorientierte Nutzung von Transplantaten bzw. die Existenz nicht-gemeinnut-
ziger Einrichtungen die Spendebereitschaft beeinflussen. Auch in Angehdrigengespra-
chen ist eine mogliche profitorientierte Verwendung der Spende kein Thema, obwohl
diese u. a. in Deutschland gemal} 88 21, 21a Arzneimittelgesetz (AMG) fur industriell
verarbeitete Transplantate anders als fur klassische Gewebezubereitungen durchaus
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madglich ist. Dabei durfen allerdings die kommerzielle Verwendung von Transplantaten
und gewinnorientierte Einrichtungen nicht gleichgesetzt werden — vielmehr kdénnen
auch gemeinnutzige Organisationen Gewebe gewinnorientiert vertreiben und umge-
kehrt. Obwohl nicht nur in den USA, sondern auch in Deutschland nicht-gemeinnitzige
Einrichtungen an dem Prozess der Gewebespende und -distribution beteiligt sein und
Gewebe kommerziell vertrieben werden kdnnen, wird dieses Thema in der offentlichen
Kommunikation sowie in Angehdrigengesprachen ausgeklammert. Ursachlich hierfar
konnte u. a. die Beflrchtung zahlreicher Expert*innen sein, dass das Publik werden
dieser Information einen Vertrauensverlust in der Bevdlkerung herbeifiihren kénne.
Laut der bisherigen Forschung kénnte dieser Aspekt entscheidungsrelevant sein — so-
mit ist das allgemeine Schweigen dazu ethisch nicht vertretbar, solange nicht das Ge-
genteil nachgewiesen werden kann [11]. Vielmehr resultieren daraus zwei antitheti-
sche Handlungsimplikationen: So kdnnten zum einen gewinnorientierte Einrichtungen
in der Organisation der Gewebespende und/oder die profitorientierte Verwendung der
altruistischen Spende per se gesetzlich untersagt werden — inklusive moglicherweise
damit einhergehender negativer Auswirkungen auf Forschung und Innovation sowie
die internationale Versorgungssituation. Alternativ dazu mussten bei einer Beibehal-
tung des Status Quo transparente Strukturen geschaffen und der breiten Offentlichkeit
kommuniziert werden, um eine informierte Einwilligung in die Gewebespende zu er-
maoglichen. Gleichzeitig wiirde dies einer potenziellen Deinstitutionalisierung bei Publik
werden gesellschaftlich abgelehnter Praktiken, wie sie beispielsweise temporar durch
den Einbruch der Spenderaten nach den Organspendeskandalen eingetreten ist, ent-
gegenwirken [24].

Als weiteres wichtiges Spannungsfeld konnte der Umfang der Aufklarung fur die infor-
mierte Einwilligung in die Gewebespende identifiziert werden, welche aus juristischer
sowie ethischer Perspektive die Voraussetzung fiur die Gewebeentnahme darstellt. Da-
bei missen als zwingende Voraussetzung einer gelungenen informierten Einwilligung
die potenziellen Gewebespender*innen bzw. deren Angehoérige tber alle wesentlichen
und entscheidungsrelevanten Aspekte der Gewebespende informiert werden, sodass
sie auf Basis ihrer individuellen Kosten-Nutzen-Bewertung eine rationale Entschei-
dung treffen kdonnen [25,26]. Wenngleich die Studienlage bislang unzureichend ist,
deuten die identifizierten Publikationen darauf hin, dass u. a. die kommerzielle Nutzung
sowie der Export von Gewebetransplantaten die Spendebereitschaft beeinflussen kon-
nen: Falls diese Aspekte fir die Gesellschaft tatsachlich entscheidungsrelevant sind,
mussen diese im Sinne der informierten Einwilligung zumindest in Staaten, in denen
derartige Strukturen zum Tragen kommen, zwingend in Aufklarungsgesprachen sowie
der offentlichen Kommunikation adressiert werden. Fur Exporte von Hornhauttrans-
plantaten wurde diese Forderung bereits in den Barcelona Principles verschriftlicht und
muss nun noch in die Praxis umgesetzt werden [22]. Eine utilitaristische Ausgestaltung
der informierten Einwilligung, bei der potenziell als negativ wahrgenommene Aspekte
der Gewebespende zugunsten des hohen gesellschaftlichen Nutzens verschwiegen
werden, ist ethisch nicht tragbar, da die verstandliche Offenlegung aller wesentlichen
Informationen eine conditio sine qua non fur eine informierte Einwilligung in oder Ab-
lehnung der Gewebespende bei sich oder Angehdrigen darstellt [26]. Daher ist in wei-
teren Untersuchungen insbesondere aus der bedeutsamen Bevolkerungsperspektive
vertiefter zu analysieren, welche institutionellen Faktoren die Bereitschaft zur Gewe-
bespende beeinflussen. Nur so wird nachvollziehbar, welche Aspekte bei der
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Information der Gesamtbevdlkerung sowie in konkreten Angehoérigengesprachen
adressiert werden missen, um eine gelungene informierte Einwilligung gewahrleisten
zu konnen.

5. Schlussfolgerung

Die Ergebnisse unseres systematischen Literaturreviews unterstreichen die unterge-
ordnete Bedeutung der Gewebespende im Vergleich zur Organspende, welche nicht
nur in der offentlichen Wahrnehmung, sondern auch in der Forschung zum Tragen
kommt. Dies steht in deutlichem Widerspruch zu der zunehmenden Relevanz der Ge-
webespende fur die Patient*innenversorgung.

Die vorliegende Untersuchung deutet ferner darauf hin, dass die Organisation der ge-
webeverarbeitenden Einrichtungen sowie die Allokationsprinzipien die Bereitschaft zur
Gewebespende beeinflussen kdnnen, wohingegen der Einfluss der rechtlichen Rah-
menbedingungen und der Regionalitat in Bezug auf den Sitz von Gewebebanken un-
klar ist: Institutionelle Rahmenbedingungen kénnen somit durchaus auf die Spende-
bereitschaft einwirken. Dennoch sind aufgrund des defizitaren Forschungsstandes
weitere themenspezifische Untersuchungen notwendig, die den Einfluss und die ge-
sellschaftlich geforderte Ausgestaltung institutioneller Rahmenbedingungen fir wei-
tere Lander und andere Gewebearten beleuchten. Die Perspektive der Bevoélkerung,
die in diesem Zusammenhang von zentraler Bedeutung ist, sollte dabei im Fokus ste-
hen und durch quantitative ebenso wie qualitative Befragungen bertcksichtigt werden.
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Supplement 2: Datenbankspezifische Suchanfrage der durchgefiihrten systematischen Literaturrecherche.

Datenbank Art der Suche Suchanfrage Datum Such-
ergebnisse
Universitats- | Titelsuche (Titel = (Gesundheitssystem* OR Titel = Gesundheitswesen* OR Titel = Gesundheits- 14.05.2021 36

bibliothek
Bayreuth

versorgung* OR Titel = Gesundheitsfiirsorge* OR Titel = Gesundheitspflege OR Titel =
Gesundheitspoliti* OR Titel = Land* OR Titel = Lander* OR Titel = "health care" OR Ti-
tel = healthcare* OR Titel = "health care system" OR Titel = "health care systems" OR
Titel = "health service" OR Titel = "health services" OR Titel = "public health" OR Titel =
"public health system" OR Titel = "public health systems" OR Titel = “health policy” OR
Titel = “health policies” OR Titel = countr* OR Titel = nation* OR Titel = national*) AND
Titel = (Gewebespende* OR Titel = Spendergewebe* OR Titel = "Gewebe spenden”
OR Titel = "Gewebe zu spenden" OR Titel = Gewebemangel* OR Titel = Man-
gelgewebe* OR Titel = Gewebeverfuegbarkeit* OR Titel = Gewebeentnahme* OR Titel
= Gewebetransplant* OR Titel = Gewebetransplantation* OR Titel = Gewebeaufkom-
men* OR Titel = Spenderate* OR Titel = Hornhaut* OR Titel = Augenhornhaut* OR Ti-
tel = cornea* OR Titel = "tissue donor" OR Titel = "tissue donors" OR Titel = "tissue do-
nation" OR Titel = "donated tissue" OR Titel = "donated tissues" OR Titel = "tissue
shortage" OR Titel = "tissue available" OR Titel = "tissues available" OR Titel = "tissue
donation rate" OR Titel = "tissue transplant" OR Titel = "tissue transplants" OR Titel =
"tissue transplantation" OR Titel = "tissue transplantations" OR Titel = "tissue procure-
ment")) AND Jahr >= 2004 AND Jahr <= 2021
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Datenbank

Art der Suche

Suchanfrage

Datum

Such-
ergebnisse

Gateway
Bayern

Titelsuche

(Titel = (Gesundheitssystem* OR Titel = Gesundheitswesen* OR Titel = Gesundheits-
versorgung®* OR Titel = Gesundheitsfirsorge* OR Titel = Gesundheitspflege OR Titel
= Gesundheitspoliti* OR Titel = Land* OR Titel = Lander* OR Titel = "health care" OR
Titel = healthcare® OR Titel = "health care system" OR Titel = "health care systems"
OR Titel = "health service" OR Titel = "health services" OR Titel = "public health" OR
Titel = "public health system" OR Titel = "public health systems" OR Titel = “health
policy” OR Titel = “health policies” OR Titel = countr* OR Titel = nation* OR Titel =
national*) AND Titel = (Gewebespende* OR Titel = Spendergewebe* OR Titel =
"Gewebe spenden" OR Titel = "Gewebe zu spenden” OR Titel = Gewebemangel* OR
Titel = Mangelgewebe* OR Titel = Gewebeverfuegbarkeit* OR Titel =
Gewebeentnahme* OR Titel = Gewebetransplant* OR Titel = Gewebetransplanta-
tion* OR Titel = Gewebeaufkommen* OR Titel = Spenderate* OR Titel = Hornhaut*
OR Titel = Augenhornhaut* OR Titel = cornea* OR Titel = "tissue donor" OR Titel =
"tissue donors" OR Titel = "tissue donation" OR Titel = "donated tissue" OR Titel =
"donated tissues" OR Titel = "tissue shortage" OR Titel = "tissue available" OR Titel =
"tissues available" OR Titel = "tissue donation rate" OR Titel = "tissue transplant" OR
Titel = "tissue transplants" OR Titel = "tissue transplantation" OR Titel = "tissue trans-
plantations" OR Titel = "tissue procurement")) AND Jahr >= 2004 AND Jahr <= 2021

14.05.2021

623

Worldcat

Titelsuche

ti:(Gesundheitssystem®™ OR Gesundheitswesen* OR Gesundheitsversorgung* OR
Gesundheitsfiursorge® OR Gesundheitspflege OR Gesundheitspoliti* OR Land* OR
Lander* OR "health care" OR healthcare* OR "health care system" OR "health care
systems" OR "health service" OR "health services" OR "public health" OR "public
health system" OR "public health systems" OR “health policy” OR “health policies”
OR countr* OR nation* OR national*) AND (Gewebespende* OR Spendergewebe*
OR "Gewebe spenden" OR "Gewebe zu spenden" OR Gewebemangel* OR Man-
gelgewebe* OR Gewebeverfuegbarkeit* OR Gewebeentnahme* OR Gewebetrans-
plant* OR Gewebetransplantation®* OR Gewebeaufkommen* OR Spenderate* OR
Hornhaut* OR Augenhornhaut* OR cornea* OR "tissue donor" OR "tissue donors"
OR "tissue donation" OR "donated tissue" OR "donated tissues" OR "tissue shortage"
OR "tissue available" OR "tissues available" OR "tissue donation rate" OR "tissue
transplant” OR "tissue transplants" OR "tissue transplantation"” OR "tissue transplan-
tations" OR "tissue procurement")' > '2004..2021'

15.05.2021

268
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Datenbank

Art der Suche

Suchanfrage

Datum

Such-
ergebnisse

Web of
Science

Titelsuche

TI=(Gesundheitssystem* OR Gesundheitswesen* OR Gesundheitsversorgung* OR
Gesundheitsfiirsorge* OR Gesundheitspflege OR Gesundheitspoliti* OR Land* OR
Lander* OR Nation* OR "health care" OR healthcare* OR "health care system" OR
"health care systems" OR "health service" OR "health services" OR "public health"
OR "public health system" OR "public health systems" OR “health policy” OR “health
policies” OR countr* OR nation* OR national*) AND TI=(Gewebespende* OR Spen-
dergewebe* OR "Gewebe spenden" OR "Gewebe zu spenden" OR Gewebemangel*
OR Mangelgewebe* OR Gewebeverfuegbarkeit* OR "verfuegbare Gewebe" OR
Gewebeentnahme* OR Gewebetransplant* OR Gewebetransplantation* OR
Gewebeaufkommen* OR Spenderate* OR Hornhaut* OR Augenhornhaut* OR cor-
nea* OR "tissue donor" OR "tissue donors" OR "tissue donation" OR "donated tissue"
OR "donated tissues" OR "tissue shortage" OR "tissue available" OR "tissues availa-
ble" OR "tissue donation rate" OR "tissue transplant"” OR "tissue transplants” OR "tis-
sue transplantation" OR "tissue transplantations" OR "tissue procurement")

15.05.2021

79

Pubmed

Titelsuche

((Gewebespende* OR Spendergewebe* OR "Gewebe spenden"[Title] OR "Gewebe
zu spenden"[Title] OR Gewebemangel* OR Mangelgewebe* OR Gewebeverfueg-
barkeit* OR Gewebeentnahme* OR Gewebetransplant* OR Gewebetransplantation®
OR Gewebeaufkommen* OR Spenderate* OR Hornhaut* OR Augenhornhaut* OR
cornea* OR "tissue donor"[Title] OR "tissue donors"[Title] OR "tissue donation"[Title]
OR "donated tissue"[Title] OR "donated tissues"[Title] OR "tissue shortage"[Title] OR
"tissue available"[Title] OR "tissues available"[Title] OR "tissue donation rate"[Title]
OR "tissue transplant"[Title] OR "tissue transplants"[Title] OR "tissue transplanta-
tion"[Title] OR "tissue transplantations"[Title] OR "tissue procurement"[Title])) AND
(Gesundheitssystem*[Title] OR Gesundheitswesen*[Title] OR Gesundheitsver-
sorgung*[Title] OR Gesundheitsfursorge*[Title] OR Gesundheitspflege[Title] OR Ge-
sundheitspoliti*[Title] OR Land*[Title] OR Lander*[Title] OR "health care"[Title] OR
healthcare*[Title] OR "health care system"[Title] OR "health care systems"[Title] OR
"health service"[Title] OR "health services"[Title] OR "public health"[Title] OR "public
health system"[Title] OR "public health systems"[Title] OR "health policy"[Title] OR
"health policies"[Title] OR countr*[Title] OR nation*[Title] OR national*[Title])

14.05.2021

237

GESIS

Volltextsuche (erste
Suchkomponente)

Gewebespende OR Spendergewebe OR "Gewebe spenden” OR "Gewebe zu spen-
den" OR Gewebemangel OR Mangelgewebe OR Gewebeverfuegbarkeit OR Gewe-

beentnahme OR Gewebetransplant OR Gewebetransplantation OR Gewebeaufkom-
men OR Spenderate OR Hornhaut OR Augenhornhaut OR cornea

15.05.2021

119
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Datenbank

Art der Suche

Suchanfrage

Datum

Such-
ergebnisse

Econbiz

Volltextsuche

(((Gesundheitssystem* OR Gesundheitswesen* OR Gesundheitsversorgung* OR
Gesundheitsfiirsorge* OR Gesundheitspflege OR Gesundheitspoliti* OR Land* OR
Lander* OR "health care" OR healthcare* OR "health care system" OR "health care
systems" OR "health service" OR "health services" OR "public health" OR "public
health system" OR "public health systems" OR “health policy” OR “health policies”
OR countr* OR nation* OR national*)) AND ((Gewebespende* OR Spendergewebe*
OR "Gewebe spenden" OR "Gewebe zu spenden" OR Gewebemangel* OR Man-
gelgewebe* OR Gewebeverfuegbarkeit* OR Gewebeentnahme* OR Gewebetrans-
plant* OR Gewebetransplantation* OR Gewebeaufkommen* OR Spenderate* OR
Hornhaut* OR Augenhornhaut* OR cornea* OR "tissue donor" OR "tissue donors"
OR "tissue donation" OR "donated tissue" OR "donated tissues" OR "tissue shortage"
OR "tissue available" OR "tissues available" OR "tissue donation rate" OR "tissue
transplant" OR "tissue transplants" OR "tissue transplantation"” OR "tissue transplan-
tations" OR "tissue procurement")))

15.05.2021

36

Google
Scholar

Titelsuche

allintitle: (Gesundheitssystem OR Gesundheitswesen OR Gesundheitsversorgung
OR Gesundheitspolitik) AND (Gewebespende OR Gewebeentnahme OR Gewebe-
transplantation OR Hornhaut OR Cornea)

allintitle: (health care OR healthcare OR health service OR public health OR health
policy) AND (cornea OR tissue donor OR tissue donation OR tissue transplantation
OR tissue procurement)

15.05.2021

41




5. Die Widerspruchslosung — Erfolgs- oder Storfaktor fur
die Gewebespende? Eine qualitative Studie auf Basis multi-
disziplinarer Expert*inneninterviews

The presumed consent legislation - a success factor or a disrup-
tive factor for tissue donation? A qualitative study based on mul-
tidisciplinary interviews with experts

Schlusselworter
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Zitation
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Zusammenfassung
Hintergrund

Gewebetransplantationen kdnnen die Lebensqualitat von Patient*innen in einem sehr
breiten Anwendungsgebiet verbessern. Im Jahr 2021 haben sich in Deutschland rund
900 Personen dazu bereit erklart, nach dem Tod Organe zu spenden — die Anzahl der
Gewebespender*innen war deutlich héher. Dennoch liegt hierzulande ein Mangel an
Organen sowie Geweben vor. Um diesem entgegenzuwirken, wurde in der Vergan-
genheit immer wieder die Einfuhrung der Widerspruchslosung diskutiert. Im Fokus der
Debatten standen dabei jedoch mogliche positive Effekte flr die Organspende, wohin-
gegen potenzielle Folgen fur die Gewebespende bislang weder im politischen Diskurs
noch in der Forschung suffizient berticksichtigt wurden. Mithilfe eines explorativen An-
satzes soll die vorliegende Arbeit dazu beitragen, diese Forschungsliicke zu schlie3en:
Dafur wurde in multidisziplindren Expert*inneninterviews untersucht, ob die Wider-
spruchsldsung einen zentralen Erfolgsfaktor fur die Erhdhung der Anzahl der Gewe-
bespender*innen in Deutschland darstellt und welche weiteren Losungsansatze erfolg-
versprechend sein kdnnen.

Methode

Wir fihrten qualitative Interviews mit 14 Expert*innen, die als Mitarbeitende in ver-
schiedenen Positionen in Gewebebanken/-netzwerken, als Augenarzt*innen, die Horn-
hauttransplantationen durchfihren, Medizinethiker*innen, Jurist*innen oder Wissen-
schaftler*innen tatig waren. Die Interviews wurden mit einer strukturierenden Inhalts-
analyse nach Mayring ausgewertet. Bei der Berichterstattung folgten wir den Stan-
dards fur qualitative Studien (SRQR).

Ergebnisse

Die meisten Expert*innen betrachteten die Widerspruchsldsung nicht als zentralen Er-
folgsfaktor fir die Steigerung der Spenderate in Deutschland. Stattdessen wurde eine
Verbesserung der Prozesse und Strukturen in der Gewebespende als wichtigstes Op-
timierungspotential angefuhrt. Ferner wurden Kommunikationsmafnahmen postuliert,
die Transparenz uber die Charakteristika der Gewebespende in Abgrenzung zu der
Organspende schaffen. Diese sollen nicht nur die breite Bevolkerung, sondern auch
die Berufsgruppen adressieren, die am Gewebespendeprozess beteiligt sind.

Schlussfolgerungen

Die vorliegende Untersuchung deutet darauf hin, dass die Widerspruchslésung kein
zentraler Erfolgsfaktor ist, um die Anzahl der Gewebespender*innen in Deutschland
zu erhdhen. Deutlich zielfUhrender ist die Verbesserung der Strukturen und Prozesse
in der Gewebespende, um die Vielzahl potenzieller Spender*innen identifizieren und
fachkundige Aufklarungsgesprache mit deren Angehdrigen fihren zu kdnnen. Auch In-
formationsmalnahmen fur die breite Bevolkerung sowie Fachkreise, in denen die Ge-
webespende klar von der Organspende abgegrenzt wird, scheinen erfolgversprechen-
der als fruchtlose Debatten Uber die Einfuhrung der Widerspruchslésung zu fuhren.
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Abstract

Introduction

Tissue transplantation can improve the quality of life of patients in a very wide range
of applications. In 2021, around 900 people in Germany agreed to donate organs after
death - the number of tissue donors was significantly higher. Nevertheless, there is a
shortage of organs and tissues in Germany. In order to counteract this, the introduction
of a presumed consent legislation has been discussed time and again in the past.
However, the debates focused on possible positive effects for organ donation, whereas
potential consequences for tissue donation have not been considered in the political
discourse or in research so far. Using an exploratory approach, this paper aims to con-
tribute to closing this research gap: Multidisciplinary interviews with experts were con-
ducted to investigate whether the presumed consent legislation is a key success factor
for increasing the number of tissue donors in Germany and which other approaches
could be promising.

Methods

We conducted qualitative interviews with 14 experts who worked as employees in dif-
ferent positions in tissue banks/networks, ophthalmologists performing corneal trans-
plantation, medical ethicists, lawyers or scientists. They were evaluated with the struc-
turing content analysis according to Mayring. In reporting, we followed the Standards
for Reporting Qualitative Research (SQRQ).

Results

The majority of experts did not, or rather not at all, consider the presumed consent
legislation to be a central success factor for increasing the donation rate in Germany.
Instead, an improvement of processes and structures in tissue donation was cited as
the most important potential for optimization. Furthermore, communication measures
were postulated to create transparency about the characteristics of tissue donation in
distinction to organ donation. These should address not only the general population,
but also the professional groups involved in the tissue donation process.

Conclusion

The present study indicates that the presumed consent legislation is not a success
factor for increasing the number of tissue donors in Germany. Clearly more effective is
the improvement of structures and processes to identify the large number of potential
tissue donors and to be able to conduct informed conversations with their relatives.
Information measures for the general public and professionals, clearly distinguishing
tissue donation from organ donation, are also more promising than fruitless debates
about the introduction of the presumed consent legislation.
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1. Hintergrund

Durch die Transplantation von Augenhornhaut — dem weltweit am haufigsten trans-
plantierten Gewebe — sowie von muskuloskelettalem oder kardiovaskularem Gewebe
kann die Lebensqualitat von Patient*innen betrachtlich gesteigert und in einigen Fallen
auch deren Leben gerettet werden [1,2]. Im Jahr 2021 wurden allein bei der Deutschen
Gesellschaft fur Gewebetransplantation, dem bundesweit groRten Gewebenetzwerk,
rund 2.900 Gewebespender*innen registriert; dies entspricht mehr als der dreifachen
Anzahl der circa 900 Organspender*innen in 2021 [3]. Dennoch kann weder der Bedarf
an Organen noch an Geweben autark gedeckt werden, weshalb zahlreiche Patient*in-
nen unter einer eingeschrankten Lebensqualitat leiden oder sogar sterben mussen.
Um diese drastischen Auswirkungen fur den Bereich der Gewebespende abmildern zu
kdnnen, muss ein betrachtlicher Teil der Transplantate importiert werden — so wurden
beispielsweise seit Ende der 2000er-Jahre bis zu 20% der Hornhautgewebe aus Ex-
portstaaten wie den USA nach Deutschland eingeflhrt [4,5].

Um die Abhangigkeit von Importen zu reduzieren und die Spenderate zu erhéhen, wur-
den immer wieder verschiedene Losungsansatze diskutiert und teilweise auch umge-
setzt. Im Zentrum des offentlichen Diskurses stand dabei die Einfuhrung der Wider-
spruchslosung in Deutschland, wobei als Primarziel eine gesteigerte Anzahl an Organ-
spender*innen proklamiert wurde. Etwaige Effekte auf die Gewebespende wurde bei
dieser Debatte ganzlich ausgeklammert.

Bei der Widerspruchslésung gelten laut Gesetz alle einwilligungsfahigen Erwachsenen
als Gewebespender*innen, solange sie sich nicht ausdricklich dagegen ausgespro-
chen haben. Der Widerspruch kann in einem Register verschriftlicht werden. Man un-
terscheidet zwischen der erweiterten bzw. doppelten und der engen Widerspruchs|o-
sung: Bei der erweiterten bzw. doppelten Widerspruchslosung konnen die nachsten
Angehdrigen nach dem Tod Uber die Entnahme von Organen und Geweben entschei-
den, wobei der mutmalliche Wille der verstorbenen Person zu bertcksichtigen ist. Bei
der engen Widerspruchslosung kann hingegen eine Entnahme von Organen und Ge-
weben erfolgen, sofern kein schriftlicher Widerspruch vorliegt. In der Praxis werden
jedoch in nahezu allen Staaten — unabhangig von den gesetzlichen Rahmenbedingun-
gen — die nachsten Angehdrigen kontaktiert, welche tUber die Entnahme von Organen
oder Geweben entscheiden [6,7].

In Deutschland wurde 2020 der Gesetzesentwurf flr eine doppelte Widerspruchslo-
sung abgelehnt. Somit gilt weiterhin gemaR § 4 Transplantationsgesetz (TPG) die so-
genannte Entscheidungslosung, die letztlich eine erweiterte Zustimmungslosung dar-
stellt, bei der die Bevodlkerung regelmaRig tber die Organ- und Gewebespende infor-
miert und zur Dokumentation einer Entscheidung aufgefordert wird. Analog zur erwei-
terten Widerspruchslosung konnen auch hier die nachsten Angehorigen nach dem Tod
anstelle des bzw. der Verstorbenen Uber eine Organ- und Gewebeentnahme entschei-
den.

Unabhangig von der gescheiterten Gesetzesreform wurde 2020 ein Gesetz zur Star-
kung der Entscheidungsbereitschaft bei der Organspende verabschiedet, in dem ver-
schiedene Malnahmen zur Erhéhung der Spenderate aufgefuhrt wurden. In diesem
Zusammenhang wurde auch ein Register geplant, in dem die Entscheidung Uber eine
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Organ- und Gewebespende verschriftlicht werden kann — das sogenannte Organ-
spende-Register. Es hatte zum 01.03.2022 zur Verfligung stehen sollen, befindet sich
aber derzeit noch im Aufbau. Die Gewebespende wurde nicht nur in den Bezeichnun-
gen von Register und Gesetz ausgeklammert, sondern auch inhaltlich nicht adaquat
bericksichtigt [8—11]. Anfang des Jahres 2023 wurde vom Bundesgesundheitsminis-
terium ein erneuter Reformversuch gefordert — das Ziel ist abermals die Einfuhrung
der Widerspruchslosung [12].

Eine solche Gesetzesreform wirde die Gewebespende nicht minder tangieren als die
Organspende: Daher ist es — im Gegensatz zur bisherigen Vorgehensweise — von
zentraler Bedeutung, potenzielle Auswirkungen der Widerspruchslosung auf die Ge-
webespende ebenfalls zu berucksichtigen. Diese wurden bisher nicht nur im politi-
schen und gesellschaftlichen Diskurs, sondern auch in der Forschung vernachlassigt:
So zeigte sich in einem systematischen Literaturreview, dass bislang in lediglich einer
einzigen Studie der Einfluss der Widerspruchsldsung auf die Bereitschaft zur Gewe-
bespende analysiert wurde [13]. Die vorliegende Untersuchung, die einen explorativen
Ansatz verfolgt, mdchte dazu beitragen, ebendiese Forschungslicke zu schliel3en. Sie
ist Teil eines groReren Forschungsprojektes, in dem der Einfluss verschiedener insti-
tutionelle Faktoren auf die Spendebereitschaft untersucht wird: Neben den rechtlichen
Rahmenbedingungen werden dabei auch beispielsweise die Organisation von Gewe-
bebanken oder die internationale Allokation von Gewebetransplantaten als potenzielle
Einflussfaktoren beleuchtet.

Der Forschung der Autor*innen liegt hierbei ein institutionstheoretischer Ansatz zu-
grunde: Dieser besagt, dass institutionelle Rahmenbedingungen — in diesem Fall re-
gulative, normative und kulturell-kognitive Elemente der Gewebespende — das Verhal-
ten von Individuen beeinflussen kdnnen [14]. Die Gesellschaft gibt ebendiesen Rah-
men vor, an dem sich einzelne Organisationen und Akteure orientieren missen, um in
den Augen der Allgemeinheit als rechtmafig und anerkennungswurdig zu gelten. Vice
versa orientiert die Bevolkerung ihr Handeln an den Institutionen, solange sie auf den
gesellschaftlich vorgegebenen Rahmenbedingungen beruhen und dadurch legitimiert
sind [15,16]. Bei der vorliegenden Untersuchung stehen die rechtlichen Rahmenbe-
dingungen im Fokus, deren Ausgestaltung nationalen Unterschieden unterliegt. Diese
bilden die Grundlage der zentralen Forschungsfrage dieser Arbeit, der in qualitativen
Expert*inneninterviews nachgegangen wird:

Welchen Einfluss haben die rechtlichen Rahmenbedingungen auf die Bereitschaft zur
Gewebespende?

Neben den Auswirkungen der Widerspruchslosung auf die Bereitschaft zur Gewebe-
spende — d. h. auf das Verhalten von Individuen in einer hypothetischen Entschei-
dungssituation — sollen auch Effekte auf die Spenderate im Allgemeinen Berucksichti-
gung finden. Daher wurde obige Forschungsfrage um die beiden folgenden Fragestel-
lungen erweitert:

1. Stellt die Widerspruchslésung einen zentralen Erfolgsfaktor fiir die Erh6hung
der Anzahl der Gewebespender*innen in Deutschland dar?

2. Welche erfolgversprechenden Lésungsansétze kénnten anstelle oder ergén-
zend zur Widerspruchslésung in Deutschland umgesetzt werden?

46



2. Methode

Methodologie und Selbstreflexion der Autor*innen

Die vorliegende Untersuchung fult auf dem qualitativen Paradigma empirischer For-
schung, bei dem davon ausgegangen wird, dass der Erkenntnisgewinn daraus ent-
steht, dass man zuerst den Untersuchungsgegenstand in seinem Kontext sowie aus
der Perspektive unterschiedlicher Beteiligter detailliert untersucht. Daraus konnen
Theorien und Hypothesen abgeleitet werden, die in weiteren Untersuchungen gepruft
werden konnen. Qualitative Forschung verfolgt Uberdies eine subjektivistische Er-
kenntnistheorie, bei der der Erkenntnisprozess immer untrennbar mit der Person der
Forschenden verbunden ist. Daher ist die Selbstreflexion der Autor*innen von zentraler
Bedeutung [17]. Die Autor*innen sind in ihrer Subjektivitat und Perspektivitat in Bezug
auf die zugrundeliegenden Fragestellungen unter anderem von dem akademischen
Werdegang und ihren Erfahrungen in der themenspezifischen Forschung gepragt: Da-
bei verfugt die Erstautorin Uber einen gesundheitsbkonomischen, der Zweitautor Uber
ein sozial- und wirtschaftswissenschaftlichen und der Drittautor Uber einen medizi-
nisch-philosophischen Hintergrund. Einer der gemeinsamen Forschungsschwer-
punkte ist die die Priorisierung und Allokation von knappen Ressourcen, insbesondere
in der Transplantationsmedizin. Ergebnisse aus diesen Untersuchungen konnen die
vorliegende Arbeit beeinflusst haben, als Korrektiv diente in diesem Zusammenhang
der Austausch innerhalb der interdisziplinaren Autor*innengruppe sowie mit au3enste-
henden Fachkolleg*innen.

Strategie zur Gewinnung von Teilnehmenden

Die Rekrutierung zielte darauf ab, moglichst unterschiedliche Perspektiven bei der Be-
antwortung der Fragestellungen zu integrieren. Angestrebt wurde die Teilnahme von
Expert*innen aus den Rechtswissenschaften, der Medizinethik und weiteren themen-
bezogenen Forschungsfeldern. Gleichermalen sollten die Standpunkte von Personen
inkludiert werden, die in verschiedenen Positionen am Prozess der Gewebespende
beteiligt sind, z. B. operative Mitarbeitende oder Geschaftsfihrungen von Gewebeban-
ken/-netzwerken ebenso wie Mediziner*innen, die Gewebe transplantieren. Alle Ex-
pert*innen mussten Uber einschlagige Berufserfahrung in ihrer Fachdisziplin verfugen;
bei Wissenschaftler*innen war mindestens eine themenspezifische Publikation erfor-
derlich. Ferner musste sich die Tatigkeit der Expert*innen auf die Gewebespende in
Deutschland konzentrieren (Einschlusskriterien). Ausgeschlossen wurden Expert*in-
nen ohne einschlagige Berufserfahrung in einer Fachdisziplin mit Bezug zur Gewebe-
spende in Deutschland; Wissenschaftlerinnen wurden exkludiert, wenn sie noch keine
themenbezogene Publikation verodffentlicht hatten (Ausschlusskriterien). Um potenzi-
elle Teilnehmende zu identifizieren, haben wir im Juni 2022 eine Recherche in themen-
spezifischen Publikationen sowie auf Websites von Institutionen und Akteuren in der
Gewebetransplantation durchgefuhrt.

Ethische und rechtliche Aspekte

Die Einwilligungen in die Befragungen wurden vor dem Interview muindlich eingeholt
und auf Tonband aufgezeichnet. Die Tonbandaufnahmen sowie die Transkripte wurden
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datenschutzkonform und passwortgeschutzt auf einem Server gespeichert, sodass nur
die Autor*innen Zugriff auf diese hatten. Nach der Transkription und Pseudonymisie-
rung der Interviews und mehrmaliger Genauigkeitsprifung wurden die Tonbandauf-
zeichnungen endgultig geldscht. Das Studienprotokoll haben wir der Ethikkommission
der Universitat Bayreuth vor Beginn der Befragung zur Beratung vorgelegt.

Datenerhebung

Als Basis fur die Durchfuhrung der semistrukturierten Expert*innenbefragungen wurde
ein Interviewleitfaden entwickelt, der auf den Ergebnissen eines vorher durchgeflhrten
systematischen Literaturreviews basiert. Der Interviewleitfaden ist in Anlage 1 des
Supplementary Material verfugbar.

Datenanalyse

Die Transkription und die Auswertung der Interviews erfolgte mithilfe der strukturieren-
den Inhaltsanalyse nach Mayring. Die Kategorien wurden wahrend des Kodiervor-
gangs deduktiv-induktiv gebildet: So orientierte sich die Kategorienbildung an der Fra-
gegruppierung des Interviewleitfadens, gleichzeitig wurden wahrend der Durchsicht
der Transkripte weitere Kategorien erganzt, um eine Offenheit fir Informationen au-
Rerhalb der im Leitfaden formulierten Themen zu erhalten [18]: So wurde beispiels-
weise aus der Forschungsfrage, ob die Widerspruchslésung einen zentralen Erfolgs-
faktor fUr die Erhohung der Anzahl der Gewebespender*innen in Deutschland darstellt,
deduktiv die Kategorie ,Widerspruchslosung als Erfolgsrezept zur Erhdhung der Spen-
deraten in Deutschland“ abgeleitet. Diese wurde in vier Subkategorien untergliedert,
die entweder Zustimmung, geteilte Meinung, Ablehnung oder keine Aussage zu dieser
Frage umfassten. Gleichzeitig wurden unter anderem bei der Frage nach alternativen
erfolgversprechenden Losungsansatzen zur Erhéhung der Spenderate verschiedene
Kategorien induktiv erschlossen. Die Erstautorin hat die Kodierung, welche mit der
Analysesoftware MAXQDA 2022 durchgefuhrt wurde, federfUhrend umgesetzt. Den
Kodierleitfaden sowie das Kategoriensystem, welche beide im Supplementary Material
(Anlage 2 bzw. 3) verfugbar sind, diskutierte und Uberarbeitete sie gemeinsam mit dem
Zweitautoren. Dartber hinaus fuhrten die Autor*innen eine Frequenzanalyse durch,
um haufig genannte und somit potenziell besonders relevante Themen identifizieren
zu konnen. Die Ergebnisse sind dem Supplementary Material (Anlage 3) zu entneh-
men. Um eine moglichst hohe Intersubjektivitat zu gewahrleisten, kodierte eine zweite,
prozessfremde Person unabhangig und parallel zur Erstautorin ausgewahlte Textseg-
mente. Daruber hinaus kodierte die Erstautorin einige Teile der Interviews nach einigen
Wochen erneut und analysierte die Ubereinstimmung zwischen den beiden Durchgén-
gen. Durch die Bestimmung der Inter- und Intracoderreliabilitat sollte die Guite der Un-
tersuchung sichergestellt werden.

Bei der gesamten Berichterstattung folgten wir den Standards for Qualitative Research
(SRQR), die als Anlage 5 im Supplementary Material abrufbar sind [19].
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3. Ergebnisse

3.1 Beschreibung der Teilnehmenden

Wie in Tabelle 1 dargestellt, konnten von Juni bis August 2022 insgesamt 14 Expert*in-
nen aus unterschiedlichen Fachdisziplinen befragt werden. Zuvor waren im Juni und
Juli 2022 insgesamt 51 Expert*innen aus Deutschland per E-Mail fir die Teilnahme an
den Interviews und als potenzielle Multiplikatoren angefragt worden. Von 35 Personen
erhielten wir keine Antwort. Eine Person lehnte die Teilnahme ab. Eine weitere Person
sagte zunachst zu, konnte jedoch aus Zeitgrinden kein Interview realisieren.

Tabelle 1: Ubersicht der teiinehmenden Expert*innen nach Fachdisziplinen.

Fachdisziplin Summe
Mitarbeitende in Geschaftsfihrungen 2
Gewebebanken/- Wissenschaftliche Mitarbeitende 2
netzwerken Arztliche Mitarbeitende 1
Nicht-arztliche Mitarbeitende im operativen Geschaft 4
Augenarzt*innen, die Hornhauttransplantationen durchfiihren 2
Medizinethiker 1
Jurist 1
Wissenschaftlerin 1
Summe 14

Die Interviews dauerten 20 bis 79 Minuten und fanden telefonisch (12) oder online via
Microsoft Teams (2) statt. Die Gesprache wurden elektronisch aufgezeichnet und ver-
batim transkribiert. Ausgewahlte demographische Informationen zu den teilnehmen-
den Expert*innen sowie Details zu den Interviews kdnnen in Anlage 4 des Supplemen-
tary Material abgerufen werden.

3.2 Beschreibung der Ergebnisse

3.2.1 Widerspruchslosung als Erfolgsfaktor fir die Erhohung der
Spenderate in Deutschland

Bei den befragten Expert*innen herrschte Uneinigkeit daruber, ob die Widerspruchslo-
sung in Deutschland einen zentralen Erfolgsfaktor fur die Erhdhung der Anzahl der
Gewebespender*innen darstellt: Wahrend drei Interviewpartner*innen diese Frage be-
jahten, positionierten sich funf Expert*innen kontrar. Vier Personen vertraten eine ge-
teilte Meinung, wohingegen sich zwei Befragte nicht duRerten. Alles in allem wurde die
Widerspruchslésung somit von den meisten Expert*innen nicht oder eher nicht als
zentraler Erfolgsfaktor fur die Steigerung der Spenderate in Deutschland betrachtet.

Die Personen, welche die Widerspruchslésung als erfolgversprechenden Ansatz fur
die Erhdhung der Spenderate betrachteten, argumentierten, dass sie einen hdoheren
Anreiz fur die Meinungsbildung in der Gesellschaft schaffe: So kdnne aus der intensi-
veren Beschaftigung mit der Thematik eine héhere Spendebereitschaft und folglich
auch eine gesteigerte Spenderate resultieren.
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Daneben betonte ein Experte, dass die Widerspruchslosung gegenuber der erweiter-
ten Zustimmungslésung zu bevorzugen sei, weil sie die Autonomie der Gewebespen-
der*innen in hdherem Male respektiere, indem die Entscheidung fir oder gegen eine
Gewebeentnahme nicht von Angehdrigen idbernommen werden kénne: ,Also summa
summarum, mir liegt sehr daran, dass, wenn ich sage, die Widerspruchslésung ist im
Bereich der Transplantationsméglichkeiten sowohl von Geweben wie von Organen
deswegen vorzuziehen, weil sie fremdbestimmungsfrei ist.“

Kontrar dazu vertrat ein Grof3teil der Interviewpartner*innen die Meinung, dass die Wi-
derspruchslésung die Spenderate in Deutschland nicht oder zumindest nur teilweise
verbessern kénne. Insbesondere die eingangs angeflihrten potenziellen positiven Ef-
fekte auf die Spendebereitschaft wurden von mehreren Expert*innen zurtickgewiesen.
Vielmehr wurde immer wieder das zentrale ethische Spannungsfeld zwischen der Au-
tonomie des Einzelnen und der Solidaritat mit anderen adressiert, das im Zusammen-
hang mit der EinfiUhrung der Widerspruchslosung kontrovers diskutiert wird. So resu-
mierte eine Expertin: ,Genauso viele Leute, die sich jetzt mit der Zustimmung befas-
sen, werden sich dann mit dem Widerspruch befassen. Somit muiissten wir theoretisch
erst einmal mehr Spender haben. Die Frage ist, ob das ethisch ok ist, weil dann wahr-
scheinlich viele als Spender genommen werden, die es vielleicht auch nicht gewollt
hétten.“ Demnach sei es ethisch zweifelhaft, wenn die Spenderate nicht durch eine
hohere Spendebereitschaft, sondern primar durch Gewebespender*innen, die sich zu
Lebzeiten keine oder mdglicherweise sogar eine negative Meinung zur Gewebe-
spende gebildet hatten und nun mangels fehlendem schriftlichem Widerspruch auto-
matisch zu Spender*innen werden, erhoht werden wirde. In diesem Kontext betonten
mehrere Expert*innen auch, dass die Einfuhrung der Widerspruchslésung nur dann
erfolgreich sein kdnne, wenn diese auch dem gesellschaftlichen Konsens entspreche.
Andernfalls riskiere man einen Vertrauensverlust, der sich sogar negativ auf die Spen-
derate auswirken konne.

3.2.2 Alternative Losungsansatze zur Erhohung der Spenderate

3.2.2.1 Organisation der Gewebespende

Das Zitat ,,Gewebespende ist kein potenzieller Spendermangel, sondern ein Organi-
sationsmangel” untermauert einen Standpunkt, der von dem Gros der Expert*innen
vertreten wurde: Demnach resultiere die geringe Spenderate primar aus einer defizi-
taren Organisation der Gewebespende in Deutschland, bei der eine zu geringe Anzahl
potenzieller Spender*innen identifiziert und daraus resultierend zu wenig Aufklarungs-
gesprache mit den Angehorigen gefuhrt werden. Dadurch, dass bei der Gewebe-
spende — anders als bei der Organspende in Deutschland — auch Verstorbene nach
einem Herz-Kreislauf-Stillstand als Spender*innen in Frage kdmen, existierten hierzu-
lande rund 800.000-900.000 potenzielle Gewebespender*innen pro Jahr, von denen
rund die Halfte in Krankenhausern sterbe. Durch ungenigende finanzielle und perso-
nelle Ressourcen sowie Vorbehalte und Informationsdefizite bei Arzt*innen und Pfle-
gepersonen in den Kliniken wirde dieser mdgliche Spenderpool jedoch nicht genutzt.
Durch optimierte Prozesse und Strukturen, beispielsweise Schulungen von Arzt*innen
und Pflegepersonen, finanzielle Anreizsysteme sowie verbesserte Meldewege, kénne
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diesem Problem Abhilfe geschaffen werden. Als Vorbild wurde die Organisationsstruk-
tur der Organspende in Spanien aufgeflhrt, wo die Patient*innen in jedem Kranken-
haus auf potenzielle Spender*innen gescreent und konsequent Angehoérigengespra-
che geflhrt werden. So erlauterte eine Expertin, dass in Spanien die sogenannte Or-
ganizacion Nacional de Trasplantes, bei der Arzt*innen und Pflegepersonen sowohl im
Landkrankenhaus als auch in stadtischen und Universitatskliniken das Patientengut
auf potenzielle Spender*innen screenen und proaktiv Angehoérigengesprache flihren,
der zentrale Erfolgsfaktor sei.

Auch fur andere Stakeholder, die im weiteren Sinne an der Gewebespende beteiligt
sind, wurden strukturelle und prozessuale Optimierungspotentiale angefuhrt: So wurde
fur Arzt*innen im ambulanten Bereich — insbesondere fuir Hauséarzt*innen und Padia-
ter*innen — eine verbesserte Vergutung fur Aufklarungsgesprache sowie themenspe-
zifische Schulungen gefordert. Letztere wurden auch flr weitere Personengruppen, z.
B. Bestatterinnen, Rechtsmediziner*innen, Klinikseelsorger*innen sowie Mitarbei-
tende in Hospizen oder Palliativeinrichtungen postuliert.

Ferner wurde ein freiwilliges Register, in dem die Entscheidung zur Gewebespende
dokumentiert werden kann, als Losungsweg angefuhrt. Dabei wurde jedoch gerade
die Einfihrung des Organspende-Registers in seiner derzeitigen Form als Bedrohung
fur die Gewebespende wahrgenommen, da Mitarbeitende von Gewebespendeeinrich-
tungen bislang nicht als auskunftsberechtigte Personen definiert wurden. Demgeman
wurde eine Anpassung der Gesetzesgrundlage gefordert, durch die auch Mitarbei-
tende in Gewebebanken/-netzwerken Zugriff auf das Register erhalten konnen.

3.2.2.2 KommunikationsmaRnahmen zur Gewebespende

Zahlreiche Expert*innen sahen in einer verbesserten themenspezifischen Kommuni-
kation eine erfolgversprechende Option, um die Spenderate hierzulande zu steigern.
Notwendig sei dabei eine ,sehr zielgruppenorientierte Aufkldrung”. Dabei wurde zwi-
schen zwei zentralen Adressatengruppen differenziert, welche in Subgruppierungen
untergliedert wurden. Eine Ubersicht ist Tabelle 2 zu entnehmen.

Tabelle 2: Adressatengruppen von KommunikationsmalRnahmen zur Gewebespende.

Adressatengruppen von KommunikationsmaBnahmen zur Gewebespende

Breite Bevolkerung Stakeholder, die am Prozess der Gewebe-
spende beteiligt sind

Personen, die ihre Entscheidung Uber die Ge- | Pflegekrafte und Mediziner*innen in Krankenhau-
webespende selbst verschriftlichen sern

Personen, die eine Entscheidung Uber eine Ge- | Andere Stakeholder, die im weiteren Sinne an der
webeentnahme bei einer/m verstorbenen Ange- | Gewebespende beteiligt sind (Hausarzt*innen,
hérigen treffen missen Padiater*innen, Bestatter*innen, Rechtsmedizi-
ner*innen, Klinikseelsorger*innen sowie Mitarbei-
tende in Hospizen oder Palliativeinrichtungen)
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Zunachst werden MalRnahmen fur die breite Bevolkerung aufgefuhrt, ehe auf Ansatze
fur Personengruppen eingegangen wird, die in den Prozess der Gewebespende invol-
viert sind.

KommunikationsmaRBnahmen fiir die breite Bevolkerung

In der 6ffentlichen Kommunikation sei laut herrschender Meinung der Expert*innen die
Gewebespende im Vergleich zur Organspende nicht prasent. Demnach werde die Ge-
webespende bei Kommunikationskampagnen nur am Rande erwahnt, was dazu fihre,
dass in der Gesellschaft ein Informationsdefizit vorliege. Durch Kampagnen, die Trans-
parenz Uber die Besonderheiten der Gewebespende wie das Herz-Kreislauf-Todeskri-
terium sowie rechtliche und strukturelle Rahmenbedingungen schaffen, kénnen Miss-
verstandnisse in der Allgemeinheit abgebaut werden. Die zentrale Voraussetzung, um
eine informierte Entscheidung treffen zu kdnnen, sei eine umfassende Information der
Bevolkerung Uber die Gewebespende, was auch mit der folgenden Aussage unterstri-
chen wurde: ,Also ich denke, die Offentlichkeitsarbeit ist sehr, sehr entscheidend da-
bei. Und dann ist auch erst eine Meinungsbildung méglich - Widerspruch, Zustimmunag,
wie auch immer®. Ferner reduziere sich die emotionale Belastung fir Angehorige,
wenn sie sich bereits im Vorfeld eine Meinung zur Gewebespende bilden konnten.

Neben den allgemeinen Informationskampagnen, die federfuhrend von der Bundes-
zentrale fur gesundheitliche Aufklarung durchgefuhrt werden und sich an die breite
Bevolkerung richten, wurden auch zielgruppenspezifische Mallhahmen fur Personen
in einem jungeren Alter empfohlen: So solle die Gewebespende bereits im Schulunter-
richt, in der beruflichen oder universitaren Ausbildung sowie im Fahrunterricht adres-
siert werden. Die Expert*innen nahmen an, dass bei Kindern bzw. Jugendlichen die
Bereitschaft, sich mit dem Tod zu beschaftigen, noch hoher sei als bei alteren Perso-
nen. Daruber hinaus konnten Kinder und Jugendliche als Multiplikatoren wirken,
wodurch das Thema Gewebespende auch in deren Familien an Prasenz gewinnen
konne.

KommunikationsmaBnahmen fir am Gewebespendeprozess beteiligte Perso-
nengruppen

Auch fur Personen, die im engen oder weiteren Sinne an der Gewebespende beteiligt
sind, wurden zielgruppenspezifische Kommunikationsmallnahmen gefordert. Allem
voran seien Schulungen fir Arzt*innen und Pflegepersonen in Krankenh&usern not-
wendig, mit denen Informationsdefizite abgebaut und die Uberaus positiven Auswir-
kungen von Gewebespenden fur die Lebensqualitdt von Empfanger*innen aufgezeigt
werden kdnnen. Die Fortbildungen sollten dazu beitragen, dass die Mitarbeitenden in
den stationaren Einrichtungen proaktiv potenzielle Gewebespender*innen identifizie-
ren und fachkundige Angehdrigengesprache fuhren kdnnen.

Derartige Bildungsmalnahmen wirden sich auch fur andere Personengruppen anbie-
ten, die im weiteren Sinne an der Gewebespende beteiligt sind. Dies betrifft beispiels-
weise Hausarzt*innen, Padiater*innen, Bestatter*innen, Rechtsmediziner*innen, Kili-
nikseelsorger*innen sowie Mitarbeitende in Hospizen oder Palliativeinrichtungen. Ana-
log zur breiten Offentlichkeit sei auch in diesen Fachkreisen die Gewebespende nicht
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prasent, was eine Expertin durch folgendes Beispiel belegte: ,Wir hatten schon die
Situation, dass auf einer Augenérzte-Tagung den Augenérzten gar nicht klar war, wie
die Hornhautspende funktioniert®. Insbesondere Hausarzt*innen und Padiater*innen,
welche Patient*innen Uber mehrere Jahre begleiten, seien laut Expert*innen als Ver-
trauenspersonen geeignet, um Uber die Gewebespende aufzuklaren. Dabei sei jedoch
eine adaquate Vergutung des Aufklarungsgesprachs unabdingbar.

4. Diskussion

Der Mangel an Organen und Geweben in Deutschland fuhrt dazu, dass zahlreiche
Patient*innen unter einer eingeschrankten Lebensqualitat leiden oder sogar sterben
mussen. Somit ist das Ziel, das mit der EinfUhrung der Widerspruchslosung verfolgt
wird — die Erhdhung der Spenderate in Deutschland — Uberaus wertvoll und wichtig.
Wie sich in den Expert*inneninterviews zeigte, ist es jedoch umstritten, ob die Wider-
spruchsldsung der richtige Weg ist, um dieses Ziel zu erreichen.

Generell stellt sich die Frage, ob der hohere Eingriff in die Autonomie, der bei der Wi-
derspruchslésung zum Tragen kommt, mit dem Ziel der Erhéhung der Spenderate und
daraus resultierend einer Lebensqualitatsverbesserung bzw. -rettung fir eine Vielzahl
von Patient*innen gerechtfertigt werden kann. Dieses ethische Spannungsfeld wurde
gesellschaftlich und politisch kontrovers diskutiert; auch aus der Gliterabwagung des
Deutschen Ethikrats resultierte keine eindeutige Handlungsempfehlung [7]. Das Argu-
ment eines Experten, dass die Widerspruchslosung die Autonomie des Individuums in
héherem Male bericksichtige, da sie fremdbestimmungsfrei sei, ist dahingehend zu
entkraften, dass in Deutschland die doppelte Widerspruchslésung geplant war: Auch
dann haben, analog zur bisherigen Gesetzesregelung, die Angehdrigen die Mdglich-
keit, die Entscheidung Uber eine Gewebeentnahme anstelle der oder des Verstorbe-
nen zu treffen. Wenngleich der mutmafliche Wille der bzw. des Verstorbenen von den
Angehorigen zu berlcksichtigen ist, kann das in der Praxis nicht sichergestellt werden.
Dieses Problem kommt jedoch sowohl bei der momentan geltenden erweiterten Zu-
stimmungslésung bzw. Entscheidungslosung als auch bei der doppelten Wider-
spruchslésung zum Tragen. Somit kann lediglich eine enge Zustimmungslosung
ebenso wie eine enge Widerspruchslosung die Autonomie des bzw. der Verstorbenen
erhdhen — nicht aber die in Deutschland geplante doppelte Widerspruchslosung.

Zudem wird die Widerspruchslésung — ob in enger oder erweiterter/doppelter Form —
in der Praxis kaum umgesetzt. Vielmehr wird in nahezu allen europaischen Landern
unabhangig von der rechtlichen Situation in einem Gesprach mit den Angehdrigen ver-
sucht, herauszufinden, ob der Verstorbene einer Organ- oder Gewebespende wider-
sprochen hatte [20]. De facto herrscht somit in Europa in der Praxis fast flachende-
ckend eine erweiterte Zustimmungslésung vor, was ebenfalls untermauert, dass die
Rechtsgrundlage nicht alleine ursachlich fir héhere Spenderaten sein kann.

Vielmehr scheinen organisatorische Veranderungen vielversprechende Losungsan-
satze fur die Gewebespende zu sein: So steht bei einer Anzahl von mehr als 1.000.000
Toten in Deutschland pro Jahr auch nach Abzug von Verstorbenen mit
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Kontraindikationen ein sehr grof3er potenzieller Spenderpool zur Verfugung [21]. Da
mehr als 40% der Deutschen in Krankenhausern sterben, ist es von zentraler Bedeu-
tung, dass Arzt*innen und Pflegepersonen ebendiese potenziellen Gewebespen-
der*innen identifizieren und mit den Angehorigen Aufklarungsgesprache lUber die Ge-
webespende fuhren [22]. Dies ist primar deshalb erfolgversprechend, weil die Einwilli-
gungsquote im Bereich der Gewebespende bei knapp 40% liegt [3]. Wirden eben-
diese Optimierungspotentiale konsequent genutzt werden, kénnte auch hierzulande
eine autarke Organisation der Gewebespende unabhangig von der Gesetzesgrund-
lage etabliert werden.

Auch die mdglichen positiven Effekte der Widerspruchslésung, die von den Expert*in-
nen angefuhrt wurden, mussen teilweise kritisch beleuchtet werden. Grundsatzlich
wird durch die wiederkehrende Debatte Uber die Widerspruchslosung die mediale Be-
richterstattung verstarkt — diese konzentriert sich jedoch, wie auch in den Expert*in-
neninterviews konstatiert wurde, primar auf die Organ- und nicht auf die Gewebe-
spende. Weiterhin kann aus einer hoheren medialen Prasenz der Organ- und Gewe-
bespende nicht geschlussfolgert werden, dass sich die Spendebereitschaft und dem-
nach die Spenderate erhohe. Vielmehr birgt der Diskurs um die Gesetzesreform auch
die Gefahr eines gesellschaftlichen Vertrauensverlusts, der sich in einer Reduktion der
Spendebereitschaft und demnach auch der Spenderate widerspiegeln kann. So fuhrte
beispielsweise die Einfuhrung der Widerspruchslésung in Brasilien im Jahre 1998 zu
einem so starken Einbruch der Spenderaten, dass das Land bereits zwei Jahre spater
die Gesetzesreform zugunsten der Zustimmungsldsung revidierte [23].

Da die Frage, wie sich die Widerspruchslosung auf die Gewebespende auswirkt, bis-
lang weltweit weder im politischen und gesellschaftlichen Diskurs noch in der Wissen-
schaft adaquat beleuchtet wurde, liegen auch aus anderen Landern keine themenspe-
zifischen Evaluationen vor. Lediglich fur die Organspende wurden die Auswirkungen
der EinfGhrung der Widerspruchslésung auf die Spenderate in einem systematischen
Literaturreview untersucht: Dort kam zwar die Mehrheit der analysierten Studien zu
dem Schluss, dass die Widerspruchslésung die Anzahl der Organspender*innen stei-
gere, die meisten Arbeiten vernachlassigten jedoch die Effekte parallel durchgefuhrter
Malnahmen, z. B. Kommunikationskampagnen. Die wenigen Studien, die parallel
durchgefuihrte MalRnahmen miteinbezogen, deuten darauf hin, dass eine héhere An-
zahl an Organspender*innen nicht ausschlieBlich aus der Widerspruchslésung, son-
dern auch aus begleitenden bzw. flankierenden MalRnahmen resultiere. Alles in allem
zeigte sich somit, dass die Widerspruchsldosung zwar zu héheren Spenderaten beitra-
gen durfte; es kann allerdings nicht belegt werden, dass sie alleine die positiven Effekte
erzielt [24]. Auch in Spanien — dem Land, welches mit Uber 40 Organspender*innen
pro Million Einwohner*innen weltweit den Spitzenplatz bei den Organspenderaten be-
legt und demnach als Vorzeigemodell gilt — konnte die Anzahl der Organspender*innen
nicht durch die Einfuhrung der Widerspruchslésung im Jahre 1979 erhoht werden. Viel-
mehr stagnierte die Spenderate auf einem niedrigen Niveau, ehe Ende der 1980er-
Jahre weitere, primar organisatorische Malinahmen verabschiedet wurden; erst da-
nach stiegt die Anzahl der Organspender*innen in Spanien: Im Zentrum der organisa-
torischen Malinahmen stand damals die dreistufige Transplantationskoordination, die
auf Krankenhaus-, regionaler und nationaler Ebene basierte: Diese wird bis heute
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umgesetzt und bildet die Basis fur den spanischen Erfolgskurs [25,26]. Wenngleich
sich somit zeigt, dass die Widerspruchslésung nicht der zentrale Erfolgsfaktor fur die
Organspende ist, kbnnen diese Erkenntnisse nur eingeschrankt auf die Gewebe-
spende ubertragen werden.

Insgesamt zeigte sich, dass sowohl im gesellschaftlichen und politischen Diskurs als
auch in der Forschung Effekte der Widerspruchslésung auf die Gewebespende nicht
adaquat beleuchtet wurden. Die Vernachlassigung der Gewebespende zugunsten der
Organspende scheint auf den ersten Blick zumindest teilweise nachvollziehbar, da die
negativen Konsequenzen des Spendermangels im Bereich der Organspende folgen-
schwerer scheinen: So fuhrt die Knappheit an Organen zum Tod zahlreicher Patient*in-
nen, wohingegen im Bereich der Gewebespende in der Regel eine reduzierte Lebens-
qualitat und nur in Ausnahmefallen der Tod der Patient*innen die Folge ist [27]. Auch
kann die Knappheit an Geweben durch globale Importe leichter kompensiert werden
als der Mangel an Organen [4].

Nichtsdestotrotz ist es von zentraler Bedeutung, die Gewebespende nicht aulder Acht
zu lassen: Am Beispiel des Organspende-Registers, das zumindest in der bisherigen
Form die Gewebespende erheblich behindern wird, zeigt sich, dass sowohl die Organ-
als auch die Gewebespende in der Forschung sowie im politischen und gesellschaftli-
chen Diskurs berlcksichtigt werden mussen. Nur durch transparente Strukturen, die
der Gesellschaft bekannt sein mussen, wird eine informierte Entscheidungsfindung
moglich.

Ferner zeigte sich, dass sowohl fir die Organ- als auch insbesondere fur die Gewebe-
spende Verbesserungen der Strukturen und Prozesse deutlich vielversprechender
sind als die Einfihrung der Widerspruchslésung. Einige Mallnahmen wurden im Ge-
setz zur Starkung der Entscheidungsbereitschaft zur Organspende bereits umgesetzt,
beispielsweise die Einflhrung einer Abrechnungsziffer fur Aufklarungsgesprache zur
Organ- und Gewebespende bei Hausarzt*innen und Padiater*innen. Dennoch bleiben
zahlreiche Optimierungspotentiale ungenutzt — allem voran die konsequente Identifi-
kation von potenziellen Gewebespenderinnen und damit einhergehend die Flhrung
fachkundiger Angehdérigengesprache in Krankenhausern.

In der vorliegenden Untersuchung konnten wir erste Optimierungspotentiale und
Handlungsbedarfe identifizieren, die eine Alternative zur Einfihrung der Widerspruchs-
I6sung darstellen und die Spenderate erhéhen kénnen. Zu Erarbeitung konkreter und
gesellschaftlich akzeptierter Handlungsstrategien sind jedoch weitere Analysen not-
wendig, in denen auch die wesentliche Perspektive der Bevolkerung als Gesamtheit
der potenziellen Gewebespender*innen zu berucksichtigen ist.

5. Schlussfolgerung

Es zeigte sich, dass die Widerspruchslésung kein zentraler Erfolgsfaktor ist, um die
Anzahl der Gewebespender*innen in Deutschland zu erhéhen zumal zu erwarten ist,
dass — analog zu den meisten anderen europaischen Staaten — in der Praxis nicht
konsequent umgesetzt werden wirde.
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Vielmehr steht in Deutschland ein betrachtlicher Pool an potenziellen Gewebespen-
der*innen zur Verfligung, der bislang nicht adaquat genutzt wird. Somit resultiert aus
einer Verbesserung der Prozesse und Strukturen in der Gewebespende ein deutlich
héheres Erfolgspotential als aus einer Gesetzesreform. Allem voran mussen in Zukunft
insbesondere in den Krankenhausern potenzielle Gewebespender*innen konsequent
identifiziert und fachkundige Aufklarungsgesprache mit den Angehdrigen gefuhrt wer-
den: Dadurch kénnte eine autarke Organisation der Gewebespende in Deutschland
etabliert werden.

Ferner sind zukunftig in politischen und gesellschaftlichen Diskursen ebenso wie in der
Forschung — anders als beim bisherigen Vorgehen, bei dem ausschlie3lich die Organ-
spende im Fokus steht — potenzielle Effekte der Widerspruchslésung auf die Gewebe-
spende zu berucksichtigen. Insbesondere Evaluationen von MalRnahmen zur Steige-
rung der Anzahl der Gewebespender*innen sind dabei unabdingbar. So kann verhin-
dert werden, dass erfolgversprechende MalRnahmen, wie das Organspende-Register,
fur die Gewebespende so inadaquat umgesetzt werden, dass sie sich als potenzielle
Storfaktoren herausstellen.

Fur die Erhéhung der Anzahl der Gewebespender*innen in Deutschland erscheint es
somit deutlich zielfihrender, finanzielle und personelle Ressourcen in die Optimierung
der Strukturen und Prozesse der Gewebespende und ihre Evaluation zu investieren
als fruchtlose Debatten Uber die EinfUhrung der Widerspruchslésung zu fuhren.

Forderung

Die Autorin und die Autoren geben an, dass sie von der DGFG Drittmittel zur Durch-
fuhrung der qualitativen Expert*innenbefragungen erhalten haben. Die DGFG hatte
keinen Einfluss auf die Planung und Durchfiihrung der Arbeit.

Interessenskonflikt

Die Autorin und die Autoren erklaren, dass kein Interessenskonflikt besteht.

Autorenschaft

Die Konzeptualisierung und Entwicklung der Methodik erfolgte durch Katja Kirchner in
Abstimmung mit Michael Lauerer. Von Katja Kirchner wurden die Expert*inneninter-
views organisiert, durchgefihrt und ausgewertet sowie das Manuskript in einer ersten
Version geschrieben und Uberarbeitet. Die Konsolidierung erfolgte gemeinsam.

Danksagung

Wir danken allen Expert*innen fir die Teilnahme an den Interviews und ihre wertvollen
Beitrage. Dartiber hinaus bedanken wir uns bei Katrin Stéver und Sascha Simon fur
ihre hilfreiche Unterstiitzung bei der Uberarbeitung des Manuskripts.

56



Literaturverzeichnis

[1] P. Maghsoudlou, G. Sood, H. Akhondi, Cornea Transplantation, Stat Pearls Pub-
lishing (2022). https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK539690/

[2] Morales Pedraza J. Ethical policy and principles in tissue banking. International
experience and implementation. Cham: Springer; 2016

[3] DGFG. Jahresbericht 2021; 2022. https://gewebenetzwerk.de/jahresbericht/

[4] Gain P, Jullienne R, He Z, et al. Global Survey of Corneal Transplantation and
Eye Banking. JAMA Ophthalmol 2016; 134: 167-173. doi:10.1001/jamaophthal-
mol.2015.4776

[5] Paul Ehrlich Institut. Berichte nach § 8d Transplantationsgesetz (17.03.2021). Im
Internet: https://www.pei.de/DE/newsroom/pflichtberichte/8tpg/8-tpg-berichte-
node.html;jsessionid=32164DF441DB1F6E62EO0CA3E3156C119.intranet212;
Stand: 10.04.2022

[6] Schmidt S, Schulte A, Schwarz S, et al. Bereitschaft zur Organ- und Gewebe-
spende in Europa : Voraussetzung fur die Behandlung mit osteochrondralen Al-
lografts. Unfallchirurg 2017; 120: 927-931. do0i:10.1007/s00113-017-0416-0

[7] Deutscher Ethikrat. Pro + Contra: Widerspruchsregelung bei der Organspende
(14.02.2023). Im Internet: https://www.ethikrat.org/forum-bioethik/pro-contra-wi-
derspruchsregelung-bei-der-organspende/?cookieLevel=not-set; Stand:
14.02.2023

[8] Deutscher Bundestag. Organspende - Doppelte Widerspruchslosung (Lauter-
bach, Spahn) (16.01.2020). Im Internet: https://www.bundestag.de/parla-
ment/plenum/abstimmung/abstimmung?id=656; Stand: 19.02.2023

[9] Deutscher Bundestag. Gesetz zur Starkung der Entscheidungsbereitschaft bei
der Organspende vom 16.03.2020

[10] DGFG. Online-Register gefahrdet Versorgung mit Geweben (09.08.2022). Im In-
ternet: https://gewebenetzwerk.de/online-register-gefaehrdet-versorgung-mit-ge-
weben/; Stand: 21.02.2023

[11] Bundesinstitut fir Arzneimittel und Medizinprodukte. Organspende-Register
(21.02.2023). Im Internet: https://www.bfarm.de/DE/organspende-register.html;
Stand: 21.02.2023

[12] Tagesschau. Transplantationen riucklaufig: Lauterbach will Organspende neu re-
geln. tagesschau.de, 16.01.2023. Im Internet: https://www.tagesschau.de/in-
land/lauterbach-organspendereform-101.html; Stand: 19.02.2023

[13] Kirchner K, Lauerer M, Nagel E. Terra incognita Gewebespende: Ein systemati-
scher Literaturreview zur Analyse institutioneller Einflussfaktoren auf die Bereit-
schaft zur Gewebespende. Z Evid Fortbild Qual Gesundhwes 2023.
doi:10.1016/j.zefq.2023.04.006

57



[14] Scott WR. Institutions and organizations. Ideas, interests, and identities. Core
textbook. 4. Aufl. London: SAGE Publications; 2013

[15] Lepsius MR. Interessen, Ideen und Institutionen. 2. Aufl. Wiesbaden [Germany]:
VS Verlag fur Sozialwissenschaften; 2009

[16] Wendt C. Der Gesundheitssystemvergleich: Konzepte und Perspektiven. Arbeits-
papiere. Mannheim; 2005

[17] Doring N, Bortz J. Forschungsmethoden und Evaluation in den Sozial- und Hu-
manwissenschaften. In den Sozial- und Humanwissenschaften. Springer-Lehr-
buch. 5. Aufl. [s.l.]: Springer; 2015

[18] Mayring P. Qualitative Inhaltsanalyse. Grundlagen und Techniken. 12. Aufl.
Weinheim, Basel: Beltz; 2015

[19] O'Brien BC, Harris IB, Beckman TJ, et al. Standards for reporting qualitative re-
search: a synthesis of recommendations. Acad Med 2014; 89: 1245-1251.
doi:10.1097/ACM.0000000000000388

[20] Roels L, Rahmel A. The European experience. Transpl Int 2011; 24: 350-367.
doi:10.1111/j.1432-2277.2011.01225.x

[21] Statista. Sterbefélle in Deutschland bis 2021 (23.02.2023). Im Internet:
https://de.statista.com/statistik/daten/studie/156902/umfrage/sterbefaelle-in-
deutschland/; Stand: 23.02.2023

[22] Statista. Krankenh&auser in Deutschland - Sterbefalle bis 2020 | Statista
(23.02.2023). Im Internet: https://de.statista.com/statistik/daten/stu-
die/218760/umfrage/sterbefaelle-in-deutschen-krankenhaeusern/; Stand:
23.02.2023

[23] Da Silva EN, Campelo AK, Neto GB. The impact of presumed consent law on or-
gan donation: An empirical analysis from quantile regression for longitudinal
data. Brazilian Association of Graduate Programs in Economics; 2007

[24] Bundesamt flr Gesundheit. Prifung von MalBhahmen zur Erhéhung der Anzahl
verfugbarer Organe zu Transplantationszwecken in der Schweiz. Bern; 2013

[25] Matesanz R, Dominguez-Gil B, Coll E, et al. How Spain Reached 40 Deceased
Organ Donors per Million Population. Am J Transplant 2017; 17: 1447-1454.
doi:10.1111/ajt.14104

[26] Global Observatory on Donation and Transplantation. Summary Spain
(23.02.2023). Im Internet: https://www.transplant-observatory.org/summaryy/;
Stand: 23.02.2023

[27] Organspende. Statistiken zur Organspende fur Deutschland und Europa
(05.03.2023). Im Internet: https://www.organspende-info.de/zahlen-und-fak-
ten/statistiken/; Stand: 05.03.2023

58



Supplementary Material
Anlage 1: Interviewleitfaden zu den Expert*innenbefragungen.

Im Folgenden ist der Interviewleitfaden zu den Expert*innenbefragungen beigefigt, die
der vorliegenden Untersuchung zugrunde liegen. Der Fragebogen wurde fir die ein-
zelnen Interviews adaptiert, indem die Inhalte in den eckigen Klammern auf die einzel-
nen Expert*innen zugeschnitten wurden. Ferner wurden in den Expert*inneninterviews
in den Abschnitten 2.3 bis 2.5 weitere institutionelle Einflussfaktoren abgefragt — diese
sind nicht Teil der vorliegenden Untersuchung, sondern werden in einer gesonderten
Arbeit beleuchtet.

1. Vorbemerkung zum Interview
Zuerst einmal vielen Dank fur lhr Interesse an dem Interview!

Ich méchte am Anfang noch einmal kurz erklaren, warum ich dieses Interview mit lhnen
fuhren mochte. Das Ziel des Forschungsprojektes ist es, herauszufinden, wie insti-
tutionelle Faktoren, wie zum Beispiel rechtliche Rahmenbedingungen oder die Orga-
nisation von Gewebebanken, die Bereitschaft zur Gewebespende beeinflussen. In die-
sem Interview werden vier verschiedene institutionelle Einflussfelder angesprochen,
namlich die rechtlichen Rahmenbedingungen, die Organisation von Gewebebanken,
die Allokation von Gewebetransplantaten sowie die Regionalitat in Bezug auf den Sitz
von Gewebebanken.

Da Sie [Uber Expertise in der Fachdisziplin X verfiigen], sind lhre Einsichten fir die
Untersuchung dieser Fragestellung sehr bereichernd.

Das Interview wird ungefahr 25 Minuten dauern. Damit ich nichts vergesse, habe ich
mir die wesentlichen Fragen in einem Interviewleitfaden notiert. Das heil3t aber nicht,
dass ich all diese Fragen nach und nach abhaken werde. Es ist vielmehr wahrschein-
lich, dass wir das ein oder andere Mal davon abweichen werden, weil manche Themen
fur Sie wichtiger sein werden als andere. Vielleicht kommt es auch vor, dass Sie mit
einigen Fragen nichts anfangen konnen oder Fragen fur nicht richtig gestellt halten. In
diesem Fall bitte ich Sie, mir dies dann gleich zu sagen. Was Sie mir erzahlen, wird
dabei vertraulich behandelt — die Ergebnisse werden anonymisiert veroffentlicht, es
werden also anhand von meiner Publikation keine Schlussfolgerungen auf bestimmte
Personen moglich sein. Ich bin auf die Einhaltung des Datenschutzes und auf die Ge-
heimhaltung von personenbezogenen Daten verpflichtet. Die Auswertung und Aufbe-
reitung der Ergebnisse liegt ausschliel3lich in meinen Handen. Ich werde alle Daten
nur fir den Zwecke des Forschungsvorhabens verwenden. Damit ich mich |hnen jetzt
mit voller Aufmerksamkeit in unserem Gesprach widmen kann und keine Informationen
verloren gehen, wirde ich das Gesagte gerne aufzeichnen. Sind Sie mit der Tonband-
aufzeichnung einverstanden? [Antwort] Gut, dann werde ich jetzt das Tonband anstel-
len. [Aufzeichnung starten]. Danke fur Ihr Einverstandnis zur Tonbandaufzeichnung.
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2. Interview

2.1 Beginn des Interviews

Sie haben [Expertise/Grund fur die Einladung zum Expert*inneninterview kurz anfiih-
ren] Erzahlen Sie mir doch bitte einmal, wie Sie zu [Profession/Forschungsschwer-
punkt] gekommen sind und wie lange Sie bereits in diesem Bereich tatig sind.

2.2 Rechtliche Rahmenbedingungen

Vielen Dank! Dann starten wir mit den rechtlichen Rahmenbedingungen: In Deutsch-
land gilt die Entscheidungslosung, also eine erweiterte Zustimmungslosung, in deren
Rahmen die Bevdlkerung regelmafig tber die Organ- und Gewebespende informiert
wird. Die Spenderate in Deutschland ist jedoch im Vergleich zu den europaischen
Nachbarn gering. Daher gab es in den letzten Jahrzehnten immer mal wieder und jetzt
ganz aktuell auch wieder eine intensive politische Debatte Uber die Einfuhrung der
Widerspruchslosung in Deutschland, welche schlussendlich jedoch scheiterte. Denn
in den meisten Landern, in denen die Widerspruchslosung gilt, wie Spanien oder Bel-
gien, sind die Spenderaten deutlich héher als in Landern mit Zustimmungslésung.

Sehen Sie die Widerspruchslosung als Erfolgsrezept, um die Spenderaten in Deutsch-
land zu erhdhen?

= Falls Ja:
Warum sind Sie dieser Auffassung?

Sehen Sie noch andere Lésungsansatze, um die Spenderaten in Deutschland zu
erhdhen?

= Falls Nein:
Warum sind Sie dieser Auffassung?

Welche Lésungsansatze schlagen Sie vor, um die Spenderaten in Deutschland zu
erhdhen?

2.3 Organisation der Gewebebanken

Im nachsten Teil geht es um die Organisation von Gewebebanken. Man unterscheidet
hier zwischen gemeinnutzigen und gewinnorientierten Gewebebanken. Wahrend ge-
meinnutzige Gewebebanken keine wirtschaftlichen Gewinnziele verfolgen durfen und
jegliche Uberschiisse in die Gewebebank reinvestieren miissen, kdnnen gewinnorien-
tierte Gewebebanken die Gewinne ausschitten oder anderweitig investieren.

Gewebebanken erhalten fir den Aufwand der Gewebeverarbeitung eine Kostenerstat-
tung. Der Handel mit klassischen Gewebetransplantaten, wie sind in §21a Abs. 1 AMG
definiert sind, ist gesetzlich verboten. Dies gilt jedoch nicht fur Gewebeprodukte, wie
z. B. demineralisierte Knochenmatrix, die z. B. in der Kieferchirurgie verwendet wird.
Diese Produkte werden zwar auch aus humanen Geweben — in diesem Fall Knochen
— gewonnen, kénnen jedoch wie ,normale“ Arzneimittel gemaR §21 AMG vertrieben
werden. Wenngleich in Deutschland die grofdten Organisationen im Bereich der Ge-
webespende, z. B. Sie als DGFG oder auch die DIZG, gemeinnutzig organisiert sind,
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gibt es auch dort dennoch Distributoren, wie z. B. Argon Medical, welche beispiels-
weise Dentalimplantate der gemeinnitzigen DIZG kommerziell vertreiben.

Welche Meinung haben Sie dazu, dass mit klassischen Gewebetransplantaten, wie
sind in §21a Abs. 1 AMG definiert sind, keine Gewinne erzielt werden dirfen? Und
daran anknupfend: Was halten Sie personlich davon, dass industriell verarbeitete Ge-
webeprodukte — anders als klassische Gewebetransplantate — kommerziell vertrieben
werden kdnnen?

Sind Sie der Meinung, dass dann die Gewebespender bzw. deren Angehorige eine
finanzielle Entschadigung erhalten sollten, wenn mit den gespendeten Geweben Ge-
winne erzielt werden?

= Ggf. Ruckfrage: Warum vertreten Sie diese Meinung? Welche Risiken aber
auch Chancen sehen Sie in diesem Zusammenhang?

Glauben Sie, dass diese Moglichkeit, also dass gespendete Gewebe auch kommerziell
in Form von Gewebeprodukten genutzt werden konnten, im Gesprach mit den Ange-
horigen thematisiert wird?

= Falls Ja: Wie stehen Sie dazu? Was wurden Sie sich in diesem Zusammenhang
wulnschen?

= Falls Nein: Sind Sie der Meinung, dass das geandert werden sollte? Was wdr-
den Sie sich in diesem Zusammenhang winschen?

2.4 Allokation von Geweben

Im nachsten Abschnitt geht es um die Allokation von Geweben. Gewebetransplantate
sind in Deutschland eine knappe Ressource. Da Gewebetransplantate den Empfan-
gerinnen und Empfangern Uberregional und zeitverzdgert zugeteilt werden kdnnen,
werden Gewebe in ganz Deutschland vermittelt und zum Teil auch aus dem Ausland
importiert. Wenn der Bedarf in Deutschland gedeckt ist, konnen die in Deutschland
gespendeten Gewebe auch Patientinnen und Patienten in Landern zur Verfigung ge-
stellt werden, in denen es zu diesem Zeitpunkt zu wenige Gewebe gibt.

Glauben Sie, dass die Moglichkeiten von Import und Export im Gesprach mit den An-
gehorigen thematisiert wird?

= Falls Nein: Sind Sie der Meinung, dass das geandert werden sollte? Was wir-
den Sie sich in diesem Zusammenhang wiinschen?

Glauben Sie, dass die Bevolkerung im Allgemeinen daruber Bescheid weil3, dass Ge-
webe importiert und exportiert werden kdnnen?

=» Falls Nein: Sind Sie der Auffassung, dass dieses Thema der Bevolkerung bes-
ser kommuniziert werden sollte? Welche Gefahren und Chancen sehen Sie da-
rin?

Sind Sie der Auffassung, dass mogliche Importe und Exporte die Spendebereitschaft
von Individuen beeinflussen konnten?

= Ggf. Rickfrage: Warum vertreten Sie diese Meinung?
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2.5 Regionalitat in Bezug auf den Sitz der Gewebebank

Im letzten Abschnitt geht es um die Versorgungsstruktur im Bereich der Gewebetrans-
plantation: Diese ist in Deutschland dezentral organisiert, daher gibt es eine Vielzahl
an Gewebebanken im gesamten Bundesgebiet. Zur Verbesserung der Versorgung gibt
es darUber hinaus mehrere Gewebenetzwerke in Deutschland, die entweder regionale
oder nationale Kooperationen von mehreren Partnern, z. B. Gewebebanken und Ent-
nahmekrankenhausern, sind. Da Gewebe durch den Transport keine Qualitatseinbu-
Ren erleiden, kdnnen sie nicht nur deutschlandweit, sondern auch international vermit-
telt und zum Ort der Operation transportiert werden.

Sind Sie der Meinung, dass eine nationale Organisation der Gewebespende in einem
einzigem nationalem Gewebenetzwerk zu bevorzugen ware oder praferieren Sie die
jetzige Situation, also die Koexistenz von mehreren nationalen und regionalen Gewe-
benetzwerken?

= Ruckfrage: Welche Vorteile, aber auch Nachteile eines regionalen Netzwerks,
wie z. B. dem Verein Hornhautbanken NRW e. V., der sich primar auf die Ver-
sorgung von Patient*innen in NRW konzentriert, sehen Sie im Vergleich zu bun-
desweit agierenden Netzwerken, wie der DGFG?

Glauben Sie, dass die Regionalitat in den Bezug auf den Sitz der Gewebebank einen
Einfluss auf die Spendebereitschaft haben kdnnte, d. h. dass Angehdrige bzw. Spen-
der Gewebe eher an eine Gewebebank in der Nahe spenden?

Am Schluss noch eine allgemeine Frage: Glauben Sie, dass die Bevdlkerung in
Deutschland allgemein ausreichend Uber die Gewebespende aufgeklart ist?

= Falls Nein: Welche Aspekte sollten Ihrer Meinung nach vermehrt aufgegriffen
werden? Wie kdnnte man eine bessere Aufklarung der deutschen Bevolkerung
erreichen?

3. Ausstieg aus dem Interview

Damit waren wir nun am Schluss des Gespraches. Gibt es von Ihnen noch etwas,
das bisher im Interview nicht zur Sprache gekommen ist, was Ihnen aber wichtig ist?
[ogf. weitere Themen der Interviewpartnerin/des Interviewpartners]

Ich bedanke mich ganz herzlich bei lhnen flir das Interview und flr lhre interessanten
Antworten auf meine Fragen.
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Anlage 2: Kodierleitfaden.

Im Folgenden ist der Kodierleitfaden aufgeflhrt, in dem die Definitionen, Ankerbeispiele und Kodierregeln zu den einzelnen Kategorien

beschrieben wurden.

Definition

Kategorie
Widerspruchslésung als Erfolgsre-

zept zur Erh6hung der Spenderaten
in Deutschland

Alle Textpassagen, die sich mit der

Frage befassen, ob die Einflihrung der
Widerspruchslésung in Deutschland
einen zentralen Erfolgsfaktor fir die
Erhdhung der Anzahl der Gewe-
bespender*innen darstellt.

siehe unten

Ankerbeispiele Kodierregel

Die Textabschnitte mussen sich mit
der Frage befassen, ob die Einfiihrung
der Widerspruchslésung in Deutsch-
land einen zentralen Erfolgsfaktor fir
die Erhéhung der Anzahl der Gewe-
bespender*innen darstellt.

Widerspruchslésung als zentraler Er-
folgsfaktor zur Erhéhung der Anzahl
der Gewebespender*innen in
Deutschland

Alle Textpassagen, die aussagen,
dass die Einfuhrung der Wider-
spruchslésung ein zentraler Erfolgs-
faktor fur die Erhdhung der Anzahl der
Gewebespender*innen in Deutsch-
land ist.

»~Ja, also ich denke, das kann schon
eigentlich einen positiven Einfluss auf
die Rate haben, weil die Bevodlkerung
aus meiner Sicht, mehr gezwungen
wird sich mit dem Thema auseinan-
derzusetzen, weil ich automatisch
Spender bin potenziell. Und nur, wenn
ich das explizit nicht méchte, misste
ich ja dann mich registrieren oder Be-
scheid sagen, dass ich das nicht will.
Ich glaube, dass das tatsachlich mehr
ein Anreiz ist zu sagen: ,Ich Uberlege
mir mal, wie meine Meinung ist.“, an-
statt wie es bei uns ist, dass man eben
zwar immer mal wieder darauf hinge-
wiesen wird. Und sich dann aber
wahrscheinlich denkt: ,Ja, das mache
ich demnéachst. Und nicht jetzt. Und
dann verschiebt man das sein Leben
lang.”

Aus den Abschnitten muss hervorge-
hen, dass die Einfihrung der Wider-
spruchslésung als zentraler Erfolgs-
faktor fiir die Erhéhung der Anzahl der
Gewebespender*innen in Deutsch-
land betrachtet wird.

Geteilte Meinung dazu, ob die Wider-
spruchslésung ein zentraler Erfolgs-
faktor zur Erhéhung der Anzahl der
Gewebespender*innen in Deutsch-

land

Alle Textpassagen, in denen eine ge-
teilte Meinung dazu vertreten wird, ob
die Einfiihrung der Widerspruchsl6-
sung in Deutschland ein zentraler Er-
folgsfaktor fir die Erhéhung der

,Ja, teilweise. Das habe ich mir auch
mit angeguckt.”

Aus den Textstellen muss eine geteilte
Meinung dazu resultieren, ob die Ein-
fihrung der Widerspruchslosung in
Deutschland ein zentraler Erfolgsfak-
tor fir die Erhéhung der Anzahl der
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Kategorie

Definition
Anzahl der Gewebespender*innen in
Deutschland ist.

Ankerbeispiele

Kodierregel
Gewebespender*innen
land ist.

in Deutsch-

Widerspruchslésung nicht als zentra-
ler Erfolgsfaktor zur Erh6hung der An-
zahl der Gewebespender*innen in
Deutschland

Alle Textpassagen, die beschreiben,
dass die Einfuhrung der Wider-
spruchsldésung kein zentraler Erfolgs-
faktor zur Erhéhung der Anzahl der
Gewebespender*innen in Deutsch-
land.

.Nach meinen Erfahrungen hat es
nichts mit der Widerspruchslésung zu
tun, weil das Problem nicht im Bereich
der Bevdlkerung liegt und der zu ge-
ringen Bereitschaft dafiir, sondern im
Unvermoégen des medizinischen oder
des Gesundheitsapparates, daflir zu
sorgen, dass auch in allen Fallen, wo
eine Spende erfolgen kann, auch das
Gesprach mit den Angehorigen ge-
fuhrt wird. Es gibt da keine-. So im Be-
reich der Organspende kommen wir
langsam in die Richtung. Aber auch im
Bereich der Gewebemedizin ist es so,
dass es keine Verpflichtung der Kran-
kenhauser gibt, bei Verstorbenen in
jedem Falle diese Moglichkeit abzu-
kldren mit einer zustandigen Einrich-
tung. Und solange das nicht der Fall
ist, nutzt mir eine Widerspruchslésung
Uberhaupt nichts.”

Aus den Textpassagen muss sich er-
geben, dass die Einfihrung der Wi-
derspruchslésung in Deutschland
nicht als zentraler Erfolgsfaktor fur die
Erhdhung der Anzahl der Gewe-
bespender*innen in Deutschland ge-
sehen wird.

Widerspruchslésung - keine Aus-
sage/weil} nicht, ob zentraler Erfolgs-
faktor zur Erhéhung der Anzahl der
Gewebespender*innen in Deutsch-
land

Alle Textpassagen, in denen sich die
befragte Person unsicher ist oder
keine Aussage dazu trifft, ob die Ein-
fuhrung der Widerspruchslésung ein
zentraler Erfolgsfaktor zur Erhdhung
der Anzahl der Gewebespender*innen
in Deutschland ist.

»Ich sage mal, ich wirde es tatsachlich
gut fir mdglich halten, dass ich die Wi-
derspruchslosung, die, genau, die Wi-
derspruchslosung befiirworte. Wirde
es aber tatsachlich abhangig machen
von den genauen Daten, die ich so
jetzt nicht kenne.”

In diesen Abschnitten missen die be-
fragten Personen &ufern, dass sie
sich unsicher sind, ob die Einfiihrung
der Widerspruchslésung ein zentraler
Erfolgsfaktor zur Erhéhung der Anzahl
der Gewebespender*innen in
Deutschland ist oder durfen keine
Aussage dazu treffen.

Alternative Lésungsansatze zur Er-
héhung der Anzahl der Gewe-
bespender*innen in Deutschland

Alle Textpassagen missen Lésungs-
ansatze zur Erhéhung der Anzahl der
Gewebespender*innen in Deutsch-
land beschreiben, welche eine Alter-
native oder Erganzung zur Einfihrung
der Widerspruchslésung darstellen.

Siehe unten

In allen Textteilen mussen Losungsan-
satze zur Erhéhung der Anzahl der
Gewebespender®innen in Deutsch-
land thematisiert werden, welche eine
Alternative oder Ergénzung zur Ein-
fuhrung der Widerspruchslésung dar-
stellen.
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Kategorie
Organisation

Definition

Alle Textpassagen missen Lésungs-
ansatze zur Erhéhung der Anzahl der
Gewebespender*innen in Deutsch-
land wiedergeben, die eine Alternative
oder Erganzung zur Einfuhrung der
Widerspruchslésung darstellen und
sich auf Optimierungspotentiale in der
Organisation der Gewebespende be-
ziehen.

Ankerbeispiele

~Warum Spanien so gut ist, ist ja auf-
grund deren Organisationsstruktur.
Die haben ja die ,organization national
de transplantates®, ist das glaube ich,
die ONT, wo ein Arzt und eine Pflege-
person im Krankenhaus das Patien-
tengut auf potenzielle Spender scre-
ent und das sowohl im Landkranken-
haus als auch im stadtischen oder im
Universitatsklinikum umsetzt. Und ich
glaube, DAS ist das Erfolgsrezept,
dass aktiv danach gesucht wird, aktiv
die Gesprache gefiihrt werden und
dann die Transplantation stattfindet.”

Kodierregel

Alle Textpassagen missen Lésungs-
ansatze zur Erhéhung der Anzahl der
Gewebespender®innen in Deutsch-
land enthalten, die eine Alternative
oder Ergadnzung zur Einfiihrung der
Widerspruchslésung darstellen und
sich auf Optimierungspotentiale in der
Organisation der Gewebespende be-
ziehen.

Kommunikation

Alle Textpassagen missen Lésungs-
ansatze zur Erhéhung der Anzahl der
Gewebespender*innen in Deutsch-
land wiedergeben, die eine Alternative
oder Erganzung zur Einfihrung der
Widerspruchslésung darstellen und
sich auf Optimierungspotentiale in der
Kommunikation in Bezug auf die Ge-
webespende beziehen.

Siehe unten

Alle Textpassagen mussen Lésungs-
ansatze zur Erhéhung der Anzahl der
Gewebespender*innen in Deutsch-
land enthalten, die eine Alternative
oder Ergadnzung zur Einflihrung der
Widerspruchslésung darstellen und
sich auf Optimierungspotentiale in der
Kommunikation in Bezug auf die Ge-
webespende beziehen.

Kommunikation — MalRnahmen fir die
breite Bevolkerung

Alle Textpassagen missen Lésungs-
ansatze zur Erhéhung der Anzahl der
Gewebespender*innen in Deutsch-
land wiedergeben, die eine Alternative
oder Erganzung zur Einfihrung der
Widerspruchslésung darstellen und
sich auf Optimierungspotentiale bei
Kommunikationsmaflnahmen in Be-
zug auf die Gewebespende beziehen,
die die breite Bevdlkerung adressie-
ren.

,Also ich denke, die Offentlichkeitsar-
beit ist sehr, sehr entscheidend dabei.
Und dann ist auch erst eine Meinungs-
bildung mdglich - Widerspruch, Zu-
stimmung, wie auch immer.*

In diesen Textabschnitten missen die
Befragten Losungsansatze zur Erho-
hung der Anzahl der Gewebespen-
der*innen in Deutschland nennen, die
eine Alternative oder Erganzung zur
Einfihrung der Widerspruchslosung
darstellen und sich auf Optimierungs-
potentiale bei Kommunikationsmalf3-
nahmen in Bezug auf die Gewebe-
spende beziehen, die die breite Bevol-
kerung adressieren.

Kommunikation — Malinahmen fiir am
Gewebespendeprozess beteiligte
Personengruppen

Alle Textpassagen missen Lésungs-
ansatze zur Erhéhung der Anzahl der
Gewebespender*innen in Deutsch-
land wiedergeben, die eine Alternative

,Wir hatten schon die Situation, dass
auf einer Augenarzte-Tagung den Au-
genarzten gar nicht klar war, wie die
Hornhautspende funktioniert.”

In allen Abschnitten missen die Be-
fragten Lésungsansatze zur Erhéhung
der Anzahl der Gewebespender*innen
in Deutschland anfiihren, die eine
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Definition

Kategorie

oder Erganzung zur Einfuhrung der
Widerspruchslésung darstellen und
sich auf Optimierungspotentiale bei
Kommunikationsmaflnahmen in Be-
zug auf die Gewebespende beziehen,
die am Gewebespendeprozess betei-
ligte Berufsgruppen adressieren.

Ankerbeispiele

Kodierregel

Alternative oder Ergédnzung zur Ein-
fuhrung der Widerspruchslésung dar-
stellen und sich auf Optimierungspo-
tentiale bei Kommunikationsmafnah-
men in Bezug auf die Gewebespende
beziehen, welche am Gewebespen-
deprozess beteiligte Berufsgruppen
adressieren.
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Anlage 3: Kategoriensystem.

In Anlage 3 wird das Kategoriensystem, welches induktiv-deduktiv entwickelt wurde, abgebildet. Dabei werden flr jede Kategorie die
Anzahl der Personen, welche die Kategorie genannt haben, sowie die absolute Anzahl der Nennungen geschlisselt nach Berufsgruppen
dargestellt.

Interviewpartner*innen nach Berufsgruppen

Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken

Personen, die das Thema | Ge- Wissen- Arztliche Nicht-arztli- Augen- Medizin- Rechts- Wissen- | Summe
genannt haben (P) schifts- schaftl. Mit- | Mitarbei- che Mitarbei- | drzt*innen, ethiker*in wissen- schaftler* | (n=14)
Absolute Anzahl der Nen- | fiihrun- arbeitende | tende tende die Horn- (n=1) schaft- in
nungen (N) gen (n=2) (n=1) (n=4) haute trans- ler*in (n=1)

(n=2) plantieren (n=1)

(n=2)

P N P N P N P N P N P |N P N P N P N
Widerspruchslésung 2 2 2 2 1 1 3 5 2 3 1 ]2 1 1 1 1 14 | 17
als zentraler Erfolgsfak-
tor?
Widerspruchslésung als 0 0 1 1 0 0 1 2 1 1 1 |2 0 0 0 0 4 6
zentraler Erfolgsfaktor
Widerspruchslésung als 1 1 0 0 0 0 1 2 0 0 0 |0 0 0 1 1 3 4

zentraler Erfolgsfaktor —
geteilte Meinung

Widerspruchslésung nicht | 1 1 0 0 1 1 2 2 1 2 0 |0 0 0 0 0 5 6
als zentraler Erfolgsfaktor
Widerspruchslésung als 0 0 1 1 0 0 0 0 0 0 0 |0 1 1 0 0 2 2

zentraler Erfolgsfaktor —
keine Aussage/weil} nicht
Alternative Lésungsan- | 2 6 1 2 1 4 2 7 2 3 1 |1 1 1 1 1 1 29
sdtze zur Erhohung der
Anzahl der Gewe-
bespender*innen in
Deutschland
Organisation 1 1 1 1 1 3 2 3 1 1 0 |0 0 0 1 1 7 10

Kommunikation 2 5 1 1 1 1 2 4 1 2 1 |1 1 1 0 0 12 | 19
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Interviewpartner*innen nach Berufsgruppen

Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken

Personen, die das Thema | Ge- Wissen- Arztliche Nicht-arztli- Augen- Medizin- Rechts- Wissen- Summe
genannt haben (P) schifts- schaftl. Mit- | Mitarbei- che Mitarbei- | drzt*innen, ethiker*in wissen- schaftler* | (n=14)
Absolute Anzahl der Nen- | fiihrun- arbeitende | tende tende die Horn- (n=1) schaft- in
nungen (N) gen (n=2) (n=1) (n=4) haute trans- ler*in (n=1)

(n=2) plantieren (n=1)

(n=2)

Kommunikation — Maf3- 2 5 1 1 1 1 2 4 1 2 1 |1 1 1 0 0 9 15
nahmen fir die breite Be-
volkerung
Kommunikation — Mal3- 1 2 1 1 0 0 0 0 0 0 0 |0 1 1 0 0 3 4
nahmen fir am Gewe-
bespendeprozess betei-
ligte Personengruppen
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Anlage 4: Details zu den teilnehmenden Expert*innen und Interviews.

Ausgewahlte demographische Informationen zu den teilnehmenden Expert*innen so-
wie Details zu den Interviews werden in der folgenden Tabelle zusammengefasst.

bebanken/-netzwerken

Fachdisziplin fBerufser- Interviewdauer
ahrung

Medizinethiker*in 20+ Jahre 79 Min.

Wissenschaftler*in 1-5 Jahre 35 Min.

Geschéaftsfuhrungen von Gewebebanken/-netzwerken 16-20 Jahre 48 Min.

Nicht-arztliche Mitarbeitende im operativen Geschaft von Gewe- 6-10 Jahre 23 Min.

bebanken/-netzwerken

Augenarzt*innen, die Hornhauttransplantationen durchfihren 15-20 Jahre 32 Min.

Rechtswissenschaftler*in 6-10 Jahre 57 Min.

Wissenschaftliche Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken 6-10 Jahre 35 Min.

Nicht-arztliche Mitarbeitende im operativen Geschaft von Gewe- 1-5 Jahre 19 Min.

bebanken/-netzwerken

Nicht-arztliche Mitarbeitende im operativen Geschaft von Gewe- 11-15 Jahre 50 Min.

bebanken/-netzwerken

Augenarzt*innen, die Hornhauttransplantationen durchfiihren 1-5 Jahre 36 Min.

Geschaftsfuhrungen von Gewebebanken/-netzwerken 6-10 Jahre 30 Min.

Wissenschaftliche Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken 1-5 Jahre 42 Min.

Arztliche Mitarbeitende im operativen Geschéft von Gewebeban- 6-10 Jahre 37 Min.

ken/-netzwerken

Nicht-arztliche Mitarbeitende im operativen Geschaft von Gewe- 6-10 Jahre 46 Min.
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Anlage 5: Standards for Reporting Qualitative Research (SRQR).

Die Empfehlungen fiir qualitative Forschung [19] werden in der folgenden Ubersicht
zusammengefasst.

Title and abstract

S1 Title Concise description of the nature and topic of the study Identifying
the study as qualitative or indicating the approach (e.g., ethnography,
grounded theory) or data collection methods (e.g., interview, focus
group) is recommended

S2 Abstract Summary of key elements of the study using the abstract format of
the intended publication; typically includes background, purpose,
methods, results, and conclusions

Introduction
s3 Problem formulation Description and significance of the probleanhenomenBH.;tl}died;
review of relevant theory and empirical work; problem statement
S4 Purpose or research question Purpose of the study and specific objectives or questions
Methods
5 ""Qualitative approach and research paradigm Qualitative approat':'r'\'@:{:j., ethnography, grounded theé'r},' ‘case study,

phenomenology, narrative research) and guiding theory if appropriate;
identifying the research paradigm (e.g., postpositivist, constructivist/
interpretivist) is also recommended; rationale®

S6 Researcher characteristics and reflexivity Researchers’ characteristics that may influence the research, including
personal attributes, qualifications/experience, relationship with
participants, assumptions, and/or presuppositions; potential or actual
interaction between researchers’ characteristics and the research
questions, approach, methods, results, and/or transferability

S7 Context Setting/site and salient contextual factors; rationale®

S8 W'S'é}.!:npling strategy How and why research participants, documents, or events were
selected; criteria for deciding when no further sampling was necessary
(e.g., sampling saturation); rationale®

S9 Ethical issues pertaining to human subjects Documentation of approval by an appropriate ethics review board
and participant consent, or explanation for lack thereof; other
confidentiality and data security issues

S10 Data collection methods Types of data collected; details of data collection procedures including
(as appropriate) start and stop dates of data collection and analysis,
iterative process, triangulation of sources/methods, and modification
of procedures in response to evolving study findings; rationale®

sn Data collection instruments and technologies Description of instruments (e.g., interview guides, questionnaires)
and devices (e.g., audio recorders) used for data collection; if/how the
instrument(s) changed over the course of the study

S12 Units of study Number and relevant characteristics of participants, documents, or
events included in the study; level of participation (could be reported

......................................................................... In resu'ts)

S13 Data processing Methods for processing data prior to and during analysis, including

transcription, data entry, data management and security, verification
of data integrity, data coding, and anonymization/deidentification of
excerpts

S14 "'Data analysis Process by which inferences, themes, etc., were identified and
developed, including the researchers involved in data analysis; usually
references a specific paradigm or approach; rationale ®

S15 Techniques to enhance trustworthiness Techniques to enhance trustworthiness and credibility of data analysis
(e.g., member checking, audit trail, triangulation); rationale®

Results/findings

S16 Synthesis and interpretation

include development of a theory or model, or integration with prior
research or theory

S17 Links to empirical data Evidence (e.g., quotes, field notes, text excerpts, photographs) to
substantiate analytic findings

Discussion
S18 Integration with prior work, implications, Short summary of main findings; explanation of how findings
transferability, and contribution(s) to the field and conclusions connect to, support, elaborate on, or challenge
condlusions of earlier scholarship; discussion of scope of application/
generalizability; identification of unique contribution(s) to scholarship
in a discipline or field
S19 Limitations Trustworthiness and limitations of findings
Other
S20 Conflicts of interest Potential sources of influence or perceived influence on study conduct
and conclusions; how these were managed
S21 Funding Sources of funding and other support; role of funders in data
collection, interpretation, and reporting
“The authors created the SRQR by searching the li to identify guideli reporting dards, and
critical appraisal criteria for qualitative research; reviewing the reference lists of retrieved sources; and

contacting experts to gain feedback. The SRQR aims to improve the transparency of all aspects of qualitative
research by providing clear standards for reporting qualitative research.

The rationale should briefly discuss the justification for choosing that theory, approach, method, or technique
rather than other options available, the ptions and limi implicit in those choices, and how those
choices influence study conclusions and transferability. As appropriate, the rationale for several items might
be discussed together.
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6. Wie beeinflussen Allokationsprinzipien und die Organi-
sation der Gewebespende die Spendebereitschaft? Eine
qualitative Studie auf Basis multidisziplinarer Expert*innen-
interviews

How do allocation principles and the organization of tissue do-
nation influence the willingness to donate tissue? A qualitative
study based on multidisciplinary interviews with experts

Schliisselworter

Gewebespende, Institutionentheorie, Transplantationsmedizin, qualitative
Forschung, Expert*inneninterview

tissue donation, institutional theory, transplant medicine, qualitative re-
search, expert interview

71



Zusammenfassung
Hintergrund

Durch den Mangel an Geweben und Organen missen zahlreiche Patient*innen unter
einer eingeschrankten Lebensqualitat leiden oder sogar sterben. In der Wissenschatft
und bei politischen MalRhahmen zur Steigerung der Spenderate wird die Gewebe-
spende oft der Organspende subsumiert, obwohl deren institutionelle Rahmenbedin-
gungen stark differieren: So kénnen Gewebetransplantate im Gegensatz zu Organen,
die schnellstméglich zu transplantieren sind, bis zu funf Jahre gelagert und global al-
lokiert werden. Zudem kdnnen industriell verarbeitete Gewebezubereitungen kommer-
ziell vertrieben werden, wohingegen fur alle Organe ein Handelsverbot gilt. Auch in der
dezentralen Organisation unterscheidet sich die Gewebespende von der zentral gere-
gelten Organspende. Bisher wurde kaum untersucht, wie ebendiese Charakteristika
der Gewebespende die Spendebereitschaft beeinflussen. Um dazu beizutragen, diese
Forschungsliicke zu schlie3en, wurde mithilfe eines explorativen Ansatzes untersucht,
wie sich die institutionellen Rahmenbedingungen der Gewebespende auf die Spende-
bereitschaft auswirken.

Methode

Wir fihrten qualitative Interviews mit 14 Expert*innen, die als Mitarbeitende, die in un-
terschiedlichen Positionen am Prozess der Gewebespende beteiligt sind, z. B. als ope-
rative Mitarbeitende oder Geschéaftsfihrungen von Gewebebanken/-netzwerken oder
als Augenarzt*innen, die Hornhauttransplantationen durchfihren. Dartiber hinaus be-
fragten wir Medizinethiker*innen, Jurist*innen und Wissenschaftler*innen. Die Inter-
views werteten wir mit einer strukturierenden Inhaltsanalyse nach Mayring aus und
fuhrten erganzend dazu eine Frequenzanalyse durch. Bei der Berichterstattung folgten
wir den Standards fur qualitative Studien (SRQR).

Ergebnisse

In den Befragungen wurden Altruismus und die medizinische Notwendigkeit von
Transplantationen als Legitimation der Gewebespende angefihrt. Daher befurwortete
das Gros der Expert*innen ein Handelsverbot insbesondere fir klassische, aber auch
fur industriell verarbeitete Gewebe. Bei einer kommerziellen Nutzung von Geweben
wurde ein negativer Effekt auf die Spenderate befurchtet. Wenngleich Transparenz
Uber eine mogliche kommerzielle Verwendung in Form industriell verarbeiteter Gewe-
bezubereitungen gegentiber den Angehorigen gefordert wurde, wird diese in der Pra-
xis nicht umgesetzt. Auch die dezentrale Organisation der Gewebespende und die in-
ternationale Allokation von Transplantaten werden in Angehérigengesprachen nicht
thematisiert, obwohl einige Expert*innen davon ausgehen, dass sich letztere auf die
Spendebereitschaft auswirken kdnnte. Dartber hinaus sei auch die Gesamtbevolke-
rung nicht suffizient iber den institutionellen Rahmen der Gewebespende informiert.

Schlussfolgerungen

Institutionelle Rahmenbedingungen kdnnen nach der Einschatzung einiger Expert*in-
nen die Spendebereitschaft beeinflussen. Gleichzeitig werden sie weder in Angeho-
rigengespréachen noch in der 6ffentlichen Kommunikation thematisiert. Daher ist in wei-
teren Arbeiten zu analysieren, wie institutionelle Faktoren die Bereitschaft zur Gewe-
bespende beeinflussen. Sollte sich dabei bestétigen, dass ebendiese entscheidungs-
relevant sind, sind sie aus ethischen und juristischen Grinden sowohl in Angehdrigen-
gesprachen als auch in der 6ffentlichen Kommunikation transparent zu machen.
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Abstract
Introduction

Due to the shortage of tissues and organs, numerous patients suffer from a reduced
quality of life or even die. In science and political measures to increase the donation
rate, tissue donation is often subsumed to organ donation, although their institutional
frameworks differ greatly: For example, unlike organs, which must be transplanted as
soon as possible, tissue transplants can be stored for up to five years and allocated
internationally. Similarly, industrially processed tissue preparations can be sold com-
mercially, whereas all organs are subject to a trade ban. Tissue donation also differs
from centrally organized organ donation in terms of decentralized organization. So far,
there has been little research on how these characteristics of tissue donation influence
the willingness to donate. To contribute to closing this research gap, an exploratory
approach was used to investigate how the institutional framework of tissue donation
affects willingness to donate.

Methods

We conducted qualitative interviews with 14 experts who are involved in the tissue
donation process in different positions, e.g., as operational staff or management of
tissue banks/networks or as ophthalmologists performing corneal transplantations. In
addition, we interviewed medical ethicists, lawyers and scientists. We evaluated the
interviews with a structuring content analysis according to Mayring and performed a
frequency analysis in addition. In reporting, we followed the standards for qualitative
studies (SRQR).

Results

In the interviews, altruism and the medical necessity of transplantation were cited as
legitimation of tissue donation. Therefore, most experts were in favor of a commercial
ban especially for classical, but also for industrially processed tissues. In case of a
commercial use of tissues, a negative effect on the donation rate was feared. Although
transparency about possible commercial use in the form of industrially processed tis-
sue preparations was demanded towards relatives, this is not implemented in practice.
The decentralized organization of tissue donation and the international allocation of
transplants are also not discussed in interviews with relatives, although some experts
assume that the latter could influence the willingness to donate. Furthermore, the gen-
eral population is not sufficiently informed about the institutional framework of tissue
donation.

Conclusions

Institutional frameworks could influence willingness to donate according to some ex-
perts. At the same time, they are neither discussed in interviews with relatives nor in
public communication. Therefore, further work is needed to analyze how institutional
factors influence the willingness to donate tissue. If it is confirmed that they are relevant
to the decision, they must be made transparent for ethical and legal reasons both in
discussions with relatives and in public communication.
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1. Hintergrund

Bereits seit Uber 100 Jahren werden humane Gewebe transplantiert. Inzwischen kann
durch die Transplantation von Augenhornhaut, muskuloskelettalem und kardiovasku-
larem Gewebe die Lebensqualitat vieler Patient*innen erheblich verbessert und in ei-
nigen Fallen auch ihr Leben gerettet werden [1,2]. Gleichzeitig liegt in Deutschland
jedoch ein Mangel an Geweben und Organen vor, weshalb zahlreiche Patient*innen
unter einer eingeschréankten Lebensqualitat leiden oder sogar sterben mussen [3,4].

Um der Knappheit entgegenzuwirken, wurden verschiedene politische Malihahmen
ergriffen: So wurde zuletzt im Marz 2022 das ,Gesetz zur Starkung der Organspende-
bereitschaft” verabschiedet, mit dem die Anzahl der verfligbaren Organe und Gewebe
erhoht werden soll [5-7]. Den gleichen Zweck verfolgen bundesweite Informations-
kampagnen wie ,,Organspende — Die Entscheidung zahlt“ [8]. Dabei fallt auf, dass die
Gewebespende schon in den Bezeichnungen der Malihahmen ausgeklammert wird.
Bei genauerer Betrachtung zeigt sich, dass die Charakteristika der Gewebespende
auch inhaltlich nicht angemessen Bericksichtigung finden. Zentrale Unterschiede zwi-
schen der Organ- und Gewebespende werden kaum behandelt, vielmehr wird die Ge-
webespende als zweitrangiger Part dem Terminus ,Organ- und Gewebespende® un-
tergeordnet und bestenfalls beilaufig thematisiert [9,10].

Dabei unterscheiden sich die sogenannten institutionellen Rahmenbedingungen, d. h.
die regulativen, normativen und kulturell-kognitiven Elemente der Gewebespende,
deutlich von denen der Organspende [11]: So finden postmortale Gewebespenden in
der Regel bei Verstorbenen nach Herz-Kreislauf-Tod statt, wahrend Organe in
Deutschland nur von hirntoten Personen entnommen werden dirfen. Somit ist der Pool
an potenziellen Gewebespender*innen in Deutschland deutlich héher, da lediglich bei
2.000-3.000 der jahrlich tber eine Million Verstorbenen in Deutschland ein Hirntod di-
agnostiziert wird [12,13].

Dartber hinaus werden Gewebe — anders als Organe — aufwandig verarbeitet und
konserviert, sodass sie bis zu funf Jahren gelagert und weltweit allokiert werden kon-
nen [12,14]. So fuihrte Deutschland beispielsweise seit Ende der 2000er-Jahre zeit-
weise jede funfte Hornhaut aus Exportstaaten wie den USA ein, um dem Mangel an
Transplantaten entgegenzuwirken. Demgegenuber fanden Exporte von Transplanta-
ten aus Deutschland mit Ausnahme muskuloskelettaler Gewebe in den letzten Jahren
nur in Ausnahmefallen statt [3,4].

Ferner stellen Gewebetransplantationen mit wenigen Ausnahmen elektive Eingriffe
dar: Sie verbessern die Lebensqualitat von Patient*innen, wohingegen Organspenden
in der Regel lebensrettend wirken [2,15]. Aus diesem Grund gibt es fur die Organ-
spende konkrete Allokationskriterien und eine zentrale Warteliste fur acht europaische
Staaten. Demgegeniber existieren derartig konkrete Vorgaben auf nationaler oder
Ubernationaler Ebene nicht fur die Gewebespende [16]. Zwar soll sich die Allokation
von knappen Gewebetransplantaten auch an ethischen Normen wie Gleichberechti-
gung und Transparenz sowie an klinischen Kriterien orientieren; die Verantwortung fur
die Umsetzung dieser Anforderungen obliegt dabei jedoch den einzelnen Gewebeein-
richtungen [17].
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Auch in der Organisation unterscheidet sich die Gewebespende von der Organspende:
So ist die Gewebespende in Deutschland dezentral organisiert, weshalb hierzulande
gemal der aktuellsten Zahlen drei Uberregionale Multigewebeeinrichtungen, 28 Au-
genhornhautbanken, funf kardiovaskulare Gewebeeinrichtungen und rund 150 Kno-
chenbanken existierten [18]. Demgegeniber ist die Organspende bundesweit Uber die
Deutsche Stiftung Organtransplantation organisiert, die wiederum Mitglied der europa-
ischen Organisation Eurotransplant ist, welche die Organvergabe fiir alle acht européa-
ischen Mitgliedsstaaten zentral regelt [19,20].

Sowohl fur die Organ- als auch die Gewebespende gilt gemal § 17 Absatz 1 TPG ein
Handelsverbot, da beiden der Grundgedanke der altruistischen Spende zugrunde liegt.
Dieses Verbot inkludiert den gewerblichen Handel zwischen Akteuren und Einrichtun-
gen des Gesundheitswesens wie auch finanzielle Zahlungen oder die Gewéhrung
geldwerter Vorteile an Organ-/Gewebespender*innen und ihre Angehdrigen. Somit
darf fur sogenannte klassische Gewebezubereitungen, wie Augenhornhaute, Herz-
klappen oder Gefalie, die gemal § 21a Arzneimittelgesetz (AMG) nicht mit einem in-
dustriellen Verfahren gefertigt werden, lediglich eine Aufwandsentschadigung fir den
Prozess der Gewinnung, Verarbeitung, Konservierung und Bereitstellung der Gewebe
gezahlt werden [16,21]. Von dem Handelsverbot ausgeschlossen sind jedoch Gewe-
bezubereitungen wie Knochenpraparationen, die mit einem industriellen Verfahren
hergestellt werden. Sie kdnnen demnach als zulassungspflichtige Arzneimittel geman
§ 21 AMG kommerziell vertrieben werden.

Uberdies sind in der Gewebespende neben den iiberwiegend vorherrschenden ge-
meinnutzigen auch gewinnorientierte Einrichtungen tatig: Dabei durfen allerdings die
kommerzielle Verwendung von Transplantaten und gewinnorientierte Einrichtungen
nicht gleichgesetzt werden — vielmehr kénnen auch gemeinnitzige Organisationen
Gewebe gewinnorientiert abgeben und umgekehrt. Vielmehr ist die Gemeinnutzigkeit
lediglich ein steuerrechtliches Konstrukt, welches in Deutschland in 88 51-68 Abga-
benordnung (AO) definiert ist und dazu fuhrt, dass erzielte Gewinne unmittelbar und
selbstlos dem gemeinnitzigen Zweck der Einrichtung zugefthrt, d. h. in der Regel re-
investiert werden missen. Demgegenuber kdnnen sie bei gewinnorientierten Einrich-
tungen ausgeschuttet oder anderweitig verwendet werden.

Die hier aufgefiuihrten institutionellen Rahmenbedingungen der Gewebespende rekur-
rieren auf die Institutionentheorie nach Max Weber. Demnach werden die institutionel-
len Rahmenbedingungen von der Gesellschaft vorgegeben: Einzelne Einrichtungen
und Akteure im Bereich der Gewebespende missen sich an ihnen ausrichten, um in
der breiten Bevdlkerung als rechtmaflig und anerkennungswirdig zu gelten. Vice
versa orientiert die Allgemeinheit ihnr Handeln, das sich insbesondere in der Spende-
bereitschaft ausdriickt, an den Institutionen, wenn diese auf den gesellschaftlich fest-
gelegten Rahmenbedingungen ful3en und somit legitimiert sind [22,23]. Sobald die
Rahmenbedingungen von Institutionen von der Gesellschaft als dysfunktional erachtet
werden, kdnnen diese de-institutionalisiert werden und neue Institutionalisierungen
stattfinden, die dann mehrheitlich als funktional notwendig oder nutzlich anerkannt
werden. Diese Institutionalisierungs- und De-Institutionalisierungsprozesse wandeln
sich mit den soziokulturellen Veranderungen einer Gesellschaft [24].
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Die vorliegende Untersuchung ist Teil eines grol3eren Forschungsprojekts, in dem der
Einfluss institutioneller Faktoren auf die Bereitschaft zur Gewebespende mithilfe eines
Mixed-Methods-Ansatzes untersucht werden: Dabei stellte sich in einem systemati-
schen Literaturreview heraus, dass institutionelle Einflussfaktoren auf die Bereitschaft
zur Gewebespende bislang kaum untersucht wurden [25]. Die vorliegende Untersu-
chung, die einen explorativen Ansatz verfolgt, mochte dazu beitragen, diese For-
schungslicke zu schlie3en. Sie analysiert mithilfe von qualitativen Expert*inneninter-
views, wie institutionelle Faktoren die Bereitschaft zur Gewebespende beeinflussen.
Dabei beurteilen die Expert*innen die derzeitige Ausgestaltung des institutionellen
Rahmens.

Die vorliegende Arbeit adressiert daher die zentralen institutionellen Rahmenbedin-
gungen der Gewebespende im Hinblick auf die folgenden Fragestellungen:

1. Welchen Einfluss hat die internationale Allokation von Gewebetransplanta-
ten auf die Bereitschaft zur Gewebespende?

2. Welchen Einfluss hat die Organisation der Gewebespende, insbesondere die
Mdoglichkeit einer kommerziellen Verwendung von Geweben, auf die Bereit-
schaft zur Gewebespende?

3. Welchen Einfluss hat die Regionalitat in der Organisation der Gewebe-
spende, vor allem in Bezug auf den Sitz der Gewebebanken, auf die Bereit-
schaft zur Gewebespende?

2. Methode
Strategie zur Gewinnung von Teilnehmenden

Die Rekrutierung zielte darauf ab, moéglichst unterschiedliche Perspektiven bei der Be-
antwortung der Fragestellungen zu integrieren. Angestrebt wurde die Teilnahme von
Expert*innen aus den Rechtswissenschaften, der Medizinethik und weiteren themen-
bezogenen Forschungsfeldern. Ebenso sollten die Ansichten von Personen inkludiert
werden, die in unterschiedlichen Positionen am Prozess der Gewebespende beteiligt
sind, z. B. operative Mitarbeitende oder Geschaftsfihrungen von Gewebebanken/-
netzwerken ebenso wie Mediziner*innen, die Gewebe transplantieren. Alle Expert*in-
nen mussten Uber einschlagige Berufserfahrung in ihrer Fachdisziplin verfigen; bei
Wissenschaftler*innen war mindestens eine themenspezifische Publikation obligato-
risch. Dartber hinaus musste sich die Tatigkeit der Expert*innen auf die Gewebe-
spende in Deutschland konzentrieren (Einschlusskriterien). Exkludiert wurden hinge-
gen Expert*innen ohne einschléagige Berufserfahrung in einer Fachdisziplin mit Bezug
zur Gewebespende in Deutschland. Wissenschaftlersinnen wurden ausgeschlossen,
wenn sie noch keine themenbezogene Publikation ver6ffentlicht hatten. Um potenzi-
elle Teilnehmende zu identifizieren, haben wir im Juni 2022 eine Recherche in the-
menspezifischen Publikationen sowie auf Websites von Institutionen und Akteuren in
der Gewebetransplantation durchgefihrt.
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Ethische und rechtliche Aspekte

Die Einwilligungen in die Befragungen holten wir vor dem Interview mundlich ein und
zeichneten sie auf Tonband auf. Das Studienprotokoll haben wir der Ethikkommission
der Universitat Bayreuth vor Beginn der Befragung zur Beratung vorgelegt. Diese er-
achtete ein Ethikvotum fir das vorliegende Forschungsprojekt als nicht erforderlich.

Erhebungsinstrument und Datenerhebung

Als Grundlage fur die Durchfihrung der semistrukturierten Expert*innenbefragungen
haben wir einen Interviewleitfaden entwickelt, der auf den Ergebnissen eines systema-
tischen Literaturreviews basiert, den die Autor*innen des vorliegenden Artikels im
Jahre 2021 durchgefihrt hatten. Der Interviewleitfaden adressiert die zentralen institu-
tionellen Rahmenbedingungen der Gewebespende, d. h. die internationale Allokation
von Gewebetransplantaten, die Organisation der Gewebespende sowie die Regiona-
litat in der Organisation der Gewebespende. Er wurde einem Pretest unterzogen, bei
dem die Verstandlichkeit der Fragen, ihre Reihenfolge und die Dauer der Interviews
im Fokus standen. Nach der Auswertung des Pretests erfolgten moderate Anpassun-
gen des Interviewleitfadens, dessen finale Version im Supplementary Material (Anlage
1) einsehbar ist. Die Gesprache wurden elektronisch aufgezeichnet und verbatim
transkribiert.

Datenanalyse

Nach der Transkription und der Anonymisierung der Daten haben wir die Interviews
mithilfe der strukturierenden qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring ausgewertet.
Die Kategorien wurden wahrend des Kodiervorgangs deduktiv-induktiv gebildet: Dem-
entsprechend orientierte sich die Kategorienbildung an der Fragegruppierung des In-
terviewleitfadens, gleichzeitig wurden wahrend der Durchsicht der Transkripte weitere
Kategorien erganzt, um eine Offenheit fur Informationen auf3erhalb der im Leitfaden
formulierten Themen zu gewébhrleisten [26]. Die Kodierung wurde von der Erstautorin
mit der Analysesoftware MAXQDA 2022 durchgefiihrt. Um eine mdglichst hohe In-
tersubjektivitat zu gewahrleisten, kodierte eine zweite, prozessfremde Person unab-
hangig und parallel zur Erstautorin ausgewahlte Textsegmente. Ferner kodierte die
Erstautorin einige Teile der Interviews nach einigen Wochen erneut und analysierte
die Ubereinstimmung zwischen den beiden Durchgéangen. Durch die Bestimmung der
Inter- und Intracoderreliabilitat sollte die Gite der Untersuchung sichergestellt werden.
Den Kodierleitfaden und das Kategoriensystem (abrufbar im Supplementary Material;
Anlagen 2 und 3) diskutierte und Uberarbeitete sie gemeinsam mit dem Zweitautoren.
Daruber hinaus fuhrten die Autor*innen eine Frequenzanalyse durch, um haufig ge-
nannte und somit potenziell besonders relevante Themen zu identifizieren. Bei der ge-
samten Berichterstattung folgten wir den Standards for Qualitative Research (SRQR),
die als Anlage 5 im Supplementary Material verfligbar sind [27].
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3. Ergebnisse

3.1 Sample: Beschreibung der Teilnehmenden

Von Juni bis August 2022 konnten insgesamt 14 Expert*innen aus unterschiedlichen
Fachdisziplinen befragt werden (vgl. Tabelle 1). Zuvor waren im Juni und Juli 2022
insgesamt 51 Expert*innen aus Deutschland per E-Mail fur die Teilnahme an den In-
terviews und als potenzielle Multiplikatoren angefragt worden. Von 35 Personen er-
hielten wir keine Antwort. Eine Person lehnte die Teilnahme ab. Eine weitere Person
sagte zunachst zu, konnte jedoch aus Zeitgriinden kein Interview realisieren. Alle Ex-
pert*innen, die als Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken rekrutiert werden
konnten, waren in gemeinnitzigen Einrichtungen tatig.

Tabelle 1: Ubersicht der teilnehmenden Experttinnen nach Fachdisziplinen.

Fachdisziplin Summe
Mitarbeitende in Geschaftsfihrungen 2
Gewebebanken/- Wissenschaftliche Mitarbeitende 2
netzwerken Arztliche Mitarbeitende 1
Nicht-arztliche Mitarbeitende im operativen Geschaft 4
Augendrzt*innen, die Hornhauttransplantationen durchfiihren 2
Medizinethiker*innen 1
Jurist*innen 1
Wissenschaftler*innen 1
Summe 14

Die Interviews dauerten 20 bis 79 Minuten und fanden telefonisch (12) oder online via
Microsoft Teams (2) statt. Ausgewahlte demographische Informationen zu den teilneh-
menden Expert*innen sowie Details zu den Interviews konnen in Anlage 4 des Supp-
lementary Material abgerufen werden.

3.2 Beschreibung der Ergebnisse

3.2.1 Allokation von Gewebetransplantaten

Aufklarung Uber die internationale Allokation

Gemald der Befragungen werden Angehdrige in den Aufklarungsgesprachen in der
Regel nicht dartber aufgeklart, dass Gewebetransplantate international allokiert wer-
den kénnen. So gaben zehn Expert*innen an, dass dieser Aspekt derzeit nicht thema-
tisiert werde; lediglich eine Geschaftsfihrung einer Gewebebank aul3erte sich kontrar.
Drei weitere Expert*innen beantworteten diese Frage nicht. Als zentrale Begrindung
fur das Ausklammern der Thematik wurde angefihrt, dass momentan nur in Ausnah-
meféallen und primér unter Notindikationen Gewebe aus Deutschland exportiert wer-
den. Ferner gaben mehrere Expert*innen an, dass die fehlende Aufklarung tber die-
sen Aspekt unproblematisch sei, wenn ,das gespendete Gewebe erstens in jedem
Falle nicht merkantilisiert und zweitens ausschlief3lich medizinischer Therapie zuge-
fuhrt wird“. In der Frequenzanalyse, deren Ergebnisse dem Supplementary Material
(Anlage 3) zu entnehmen sind, stellte sich heraus, dass die medizinische
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Notwendigkeit von Transplantationen als zentrale Legitimation fir die Gewebespende
betrachtet wird; dieser Aspekt wurde insgesamt vierzehnmal aufgegriffen und stellt so-
mit ein wesentliches Motiv in der Argumentation der Expert*innen dar. Im Kontrast
dazu steht jedoch die AuBerung einer Geschaftsfiihrung, gemaR der die internationale
Allokation von Geweben in der Praxis nicht primar durch den Bedarf, sondern vielmehr
durch 6konomische und organisatorische Aspekte beeinflusst werde: So seien die
Konditionen, zu denen Gewebe ein- und ausgefuhrt werden kénnen, von grol3erer Be-
deutung als der Bedarf. Als Beispiel wurde dabei eine Hornhautbank in Deutschland
angefuhrt, die jahrlich rund 800 bis 1000 Hornhaute aus den USA importiere und sich
nicht um Spender*innen in Deutschland kiimmere. Dies resultiere daraus, dass der
Import aus Landern, in denen ein Uberschuss an Geweben vorliege, deutlich einfacher
sei als die Anzahl von Gewebetransplantaten im Bundesgebiet zu erhdhen.

Die Frage, ob Angehdrige zuklnftig Gber die internationale Allokation von Gewebe-
transplantaten aufgeklart werden sollten, verneinte die Halfte der Expert*innen (n=7).
Die ablehnende Haltung wurde primar damit begriindet, dass es eigentlich nicht von
Bedeutung sein sollte, wer das Transplantat erhalte. Ferner sollte der Verzicht auf
Ubermalig viele potenziell irrelevante Informationen der Entlastung in der emotional
beschwerlichen Situation dienen. Lediglich vier Personen beflirworteten klar die Offen-
legung von Ex- und Importoptionen in den Angehorigengespréachen. Dabei solle expli-
zit auch auf die Abhangigkeit von Gewebeimporten zur Bedarfsdeckung eingegangen
werden, da so mdglicherweise die Spenderate erhdht werden kdnne. Ein weiterer Be-
fragter vertrat die Meinung, dass Angehoérige erst dann Uber die internationale Alloka-
tion aufgeklart werden sollten, wenn die Exportraten eine ,relevante GroRenordnung®
erhielten. Zwei Expert*innen auf3erten sich zu dieser Frage nicht.

Ferner war die Mehrheit der Expert*innen (n=9) der Auffassung, dass die breite Bevol-
kerung nicht tiber die Mdglichkeit der internationalen Allokation von Gewebetransplan-
taten Bescheid wisse; lediglich eine Person auf3erte sich kontrar. Eine Expertin war
der Auffassung, dass die Bevdlkerung, sobald sie sich mit der Gewebespende ausei-
nandersetze, klar fir diese Thematik sensibilisiert werde. Drei Personen &uf3erten sich
zu dieser Frage nicht.

Einfluss der internationalen Allokation auf die Spendebereitschaft

Die Expert*innen waren sich uneinig dartber, ob die internationale Allokation von Ge-
webetransplantaten die Spendebereitschaft beeinflusst: So vertraten finf Personen
die Auffassung, dass dies der Fall sei, wohingegen sechs Befragte gegenteiliger Mei-
nung waren. Weitere drei Expert*innen &uf3erten sich dazu nicht. Als mogliche Griinde,
weshalb die internationale Allokation die Spendebereitschaft beeinflussen kénne, wur-
den Rassismus und Nationalismus angegeben. Uberdies wurde vermutet, dass Ange-
horige bei einer internationalen Allokation potenziell einen ,Kontrollverlust® flrchten:
Dieser Terminus beschreibt Angste und Bedenken in Bezug darauf, dass Gewebe zu
anderen Bedingungen verarbeitet und verwendet werden als zu den Konditionen, in
die eingewilligt wurde. Im Gegensatz dazu waren einige Expert*innen davon uber-
zeugt, dass die altruistische Bereitschaft zur Gewebespende, die bei dem Gros der
Spender*innen das Leitmotiv sei, nicht durch die internationale Allokation
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beeintrachtigt werde. So konstatierte eine Expertin: ,Entweder ist die Bereitschaft da,
dann lasst man es jedem zukommen, oder sie ist nicht da, ohne dass man nur an
Deutsche spenden will.“ Gleichzeitig aulderte eine Person die Vermutung, dass die
internationale Allokation von Transplantaten die Spendebereitschaft erst dann beein-
flussen wirde, wenn die Bevolkerung dariiber besser aufgeklart sei.

3.2.2 Organisation der Gewebespende
Bewertung der kommerziellen Nutzung von Geweben

Bei den Expert*innen herrschte Konsens dartber, dass das momentane Handelsver-
bot fur klassische Gewebezubereitungen weiterhin gelten soll. Auch die Mdglichkeit
der kommerziellen Nutzung von industriell verarbeiteten Gewebezubereitungen ge-
mal 8 21 AMG wurde vom Gros der Befragten kritisch betrachtet. Lediglich eine Ex-
pertin beflrwortete diese, wohingegen die restlichen Befragten geteilte Meinungen au-
Rerten (n=5) oder auch bei industriell verarbeiteten Geweben eine kommerzielle Nut-
zung ablehnten (n=8). Begriindet wurde die ablehnende Haltung primar damit, dass
die altruistische Legitimation der Spende durch die kommerzielle Nutzung verloren ge-
hen kann. So betonte eine Person: ,Ich finde, das war ein idealistischer, also wirklich
ein altruistischer Wille des Verstorbenen oder der Angehérigen, die so entschieden
haben, und der darf nicht kommerzialisiert werden. [...] Auch wenn das nochmal auf-
gereinigt und eingelagert und konserviert und die Knochenmatrix vielleicht nochmal
entsprechend umgeandert wird.“ Generell malRen die Expert*innen der altruistischen
Motivation fur eine Gewebespende eine hohe Bedeutung zu. Dies zeigte sich im Rah-
men der Frequenzanalyse daran, dass ebendieser Terminus insgesamt elf Mal er-
wahnt wurde. In diesem Zusammenhang forderte eine Person auch, dass eine kom-
merzielle Nutzung immer ausgeschlossen sein misse, wenn die Gewebe von Verstor-
benen stammen. Denn durch das Ziel der Gewinnmaximierung, das mit der kommer-
ziellen Verwendung industriell verarbeiteter Transplantate einhergehe, entstehe die
Gefahr, dass Angehorige durch inadaquate Marketingmaf3nahmen oder Tools zur Ge-
sprachsfuhrung zu einer Gewebespende gedrangt werden.

Gleichzeitig wurde allerdings auch ,das Problem mit der Kostendeckung® thematisiert:
So entstehe fir die Zulassung der industriell verarbeiteten Gewebezubereitungen ein
hoher finanzieller Aufwand, der in der Abwagung zu berucksichtigen sei. Dieser flihre
dazu, dass in der Praxis auch fur gemeinnutzige Einrichtungen die Kooperation mit
gewinnorientierten Organisationen, insbesondere bei der Distribution von Transplan-
taten, unumganglich sei. Derartige Strukturen seien vertretbar, solange die Preise fir
die Gewebezubereitungen nicht tbermalRig hoch seien und Transparenz gegenuber
den Gewebespender*innen und den Angehdrigen bestehe.

Beurteilung eines Anreizsystems fur Angehorige

Die Uberwiegende Mehrheit der Expert*innen (n=10) lehnte eine finanzielle Entschadi-
gung fur Angehdrige bei einer kommerziellen Nutzung der Gewebetransplantate ab.
Auch in diesem Kontext wurde primar die altruistische Basis der Gewebespende als
Begrundung angefihrt: ,Das soll nicht Anreiz der Spende sein, sondern die Spende
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soll altruistisch und der Hilfsbereitschaft entsprechend sein.” In diesem Zusammen-
hang zeigten sich Beflrchtungen hinsichtlich méglicher ethisch problematischer An-
reize fur Angehorige: So kénnen Angehdrige lediglich aus finanziellen Anreizen der
postmortalen Gewebespende zustimmen, auch wenn dies nicht dem Willen der oder
des Verstorbenen entspreche. Als Losungsansatz fur diese Gefahr wurde ein Pool-
Modell flr die Verwendung der erzielten Gewinne empfohlen: ,Gewinne mussen in
gemeinnitzige Stiftungen laufen. Gemeinnuitzig, das heif3t, sie sind nicht profitorien-
tiert. Und Stiftungen, das heiflt, sie unterliegen der Stiftungsgesetzlichkeit und missen
eine klare Zielsetzung haben. Und ethisch gesehen musste diese Zielsetzung in der
Hilfe fir gewebetransplantationsbedurftige Patienten bestehen.“ Ebenso kamen Be-
denken in Bezug auf einen moglichen Slippery Slope Effekt, d. h. einem Verhaltens-
muster, bei dem kleine unethische Verstdl3e perspektivisch zu immer schwerwiegen-
deren Verhaltensmustern fiilhren kdnnen, zur Sprache. Neben zwei Personen, die sich
zu diesem Thema nicht aul3erten, vertraten zwei Expert*innen die folgende Meinung:
~Wenn schon Gewinn erzielt wird, dann soll das den Angehdérigen zukommen.“ Im Ge-
gensatz dazu argumentierte ein Experte, dass der Aufwand bei demjenigen, der das
Gewebetransplantat herstelle, liege, sodass die aktuelle Praxis legitim sei.

Kommerzielle Nutzung: Aufklarung und Einfluss auf die Spendebereitschaft

Die Mehrheit der Expert*innen (n=12) forderte, dass Transparenz in Bezug auf eine
maogliche kommerzielle Nutzung der gespendeten Gewebe in Angehdrigengespréachen
geschaffen werden misse. Eine Person begrindete die Notwendigkeit aus ethischer
Perspektive: So wirden viele medizinische Laien nicht mit einer kommerziellen Nut-
zung von Geweben rechnen. Aus diesem Grund schulde man der Bevolkerung im All-
gemeinen sowie den Angehdrigen im Besonderen Aufklarung Uber diesen Aspekt.
Eine Augenarztin, die Hornhautgewebe transplantiert, vertrat die Meinung, dass bei
einer maglichen kommerziellen Nutzung eines Gewebes die Information des Spenders
rechtlich verpflichtend sei. Wahrend sich ein Experte nicht dazu dulRerte, ob er eine
Information Uber eine potenziell kommerzielle Nutzung in Angehdrigengespréachen als
notwendig erachte, lehnte ein weiterer Experte mit der Begriindung, dass dadurch die
Angehorigengesprache ,noch komplizierter werden warden, diese Forderung ab. Fer-
ner furchtete ein Experte bei einer Aufklarung zu diesem Aspekt eine hohere Ableh-
nungsquote: Er begrindete es damit, dass dann vermehrt mit der Frage zu rechnen
sei, was die Angehdrigen in diesem Fall erhalten wiirden. Gleichzeitig zeigte sich, dass
der Forderung nach Transparenz in der Praxis offenbar kaum nachgekommen wird:
So bejahten lediglich drei Expert*innen die Frage, ob momentan in Angehdrigenge-
sprachen eine Aufklarung tber mogliche kommerzielle Nutzung erfolgt. Weitere drei
Personen waren gegenteiliger Meinung, wahrend der Grol3teil der Befragten (n=8)
nicht wusste, ob Angehorige Giber eine mdgliche kommerzielle Nutzung informiert wer-
den.
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3.2.3 Regionalitat in Bezug auf den Sitz der Gewebebank
Bewertung der dezentralen Organisation der Gewebespende

Bei den Befragten herrschte Uneinigkeit dartber, ob eine nationale Organisation der
Gewebespende gegenlber der gegenwartigen Koexistenz von regionalen und natio-
nalen Netzwerken und Gewebebanken zu praferieren ist. Wahrend sieben Personen
eine zentrale Organisation beflrworteten, bevorzugten finf Expert*innen das derzei-
tige dezentrale Modell. Ein weiterer Experte vertrat die Auffassung, dass beide Optio-
nen gleichermal3en geeignet sind, wahrend sich eine Person nicht zu dieser Frage
aulerte.

Auf der einen Seite wurde angefihrt, dass eine bundesweite Organisation der Gewe-
bespende eine gerechtere Allokation ermdglichen wirde. Ferner kbnnten so auch die
Qualitatskontrolle erleichtert, Kosten gesenkt und die Verwurfsrate reduziert werden.
Letzteres resultiere daraus, dass sich einige Patient*innen in mehreren Kliniken far
eine Gewebetransplantation anmelden, sodass mehrere Gewebetransplantate fur
eine*n Patienten*in allokiert werden, die teilweise verworfen werden mussen. Dies
kénne durch eine zentrale Erfassung des Bedarfs und eine nationale Organisation so-
wie Allokation verhindert werden.

Auf der anderen Seite wurde aber auch betont, dass aufgrund des vorherrschenden
Pluralismus und Foderalismus, der mit verschiedenen rechtlichen Vorgaben in den
einzelnen Bundeslandern einhergehe, ein Zusammenschluss der regionalen Gewebe-
banken und -netzwerke in einem bundesweiten Netzwerk schwierig umsetzbar ist. Fer-
ner wurde auch die Gefahr einer ,Uberregulation bei einem bundesweiten Netzwerk
beflrchtet, welche die Gewebespende in der Praxis beeintrachtigen kénne. Ebenso
nahmen die Befragten auch eine moégliche Monopolstellung sowie der Wegfall des
Wettbewerbs zwischen den einzelnen Gewebeeinrichtungen als Bedrohung wahr.

Aufklarung tber die dezentrale Organisation der Gewebespende und Einfluss
auf die Spendebereitschaft

Die Frage, ob die Regionalitat in Bezug auf den Sitz von Gewebebanken/-netzwerken
die Spendebereitschaft beeinflussen kdnne, wurde von elf Expert*innen negiert. Le-
diglich eine Person vertrat eine gegenteilige Meinung, wahrend sich zwei Expert*innen
zu dieser Frage nicht aulRerten.

Auch hier wurde vorrangig argumentiert, dass die vorherrschende altruistische Moti-
vation der Spender*innen nicht durch Aspekte der Regionalitat tangiert werde. Zwei
weitere Personen waren der Meinung, dass diese Faktoren die Spender*innen unter
bestimmten Umstanden beeinflussen konne. So resimierte eine Person: ,Also sofern
lhre Frage darauf abzielt, was so die Menschen intuitiv und ohne groRe Uberlegung
praferieren, musste man annehmen, es wéare gunstig fur die Bayern, wenn die Gewe-
bebank in Bayern wére und in Nordrhein-Westfalen fur die Nordrhein-Westfalen. Aber
bei ndherem Hinsehen dirfte das eigentlich bei aufgeklarter Bevolkerung keine Rolle
spielen.” Gleichzeitig aulterten mehrere Expert*innen die Vermutung, dass zahlreiche
Spender*innen bzw. Angehdrige ebenso wie die Gesamtbevdlkerung nicht tber die
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dezentrale Organisation informiert seien, sodass die Regionalitat in Bezug auf den Sitz
der Gewebebank als potenzieller Einflussfaktor in der Praxis nicht zum Tragen kom-
men konne.

3.2.4 Weitere zentrale Ergebnisse zu den institutionellen Rahmenbe-
dingungen

Bedeutung fur die Empfanger*innen von Geweben

Insgesamt funf Expert*innen aulRerten sich zur Bedeutung der institutionellen Rahmen-
bedingungen fir die Empfanger*innen von Geweben. Dabei herrschte Konsens dar-
Uber, dass diese Personengruppe nicht daran interessiert sei, wie die Gewebespende
in Deutschland organisiert sei und wie die Transplantate allokiert werden. Auch As-
pekte der Regionalitat seien nicht von Bedeutung. So restimierte eine Expertin: ,Die
meisten Menschen [...] interessiert nur der medizinische Aspekt.“ Daher wirden ge-
genwartig Augenarzt*innen, die Hornhautgewebe transplantieren, die Patient*innen le-
diglich iber medizinische Aspekte aufklaren.

Differenzierung zwischen der Organ- und Gewebespende in der Bevdlkerung

Der GroRteil der Befragten (n=9) betonte in insgesamt vierzehn AuBerungen, dass die
breite Bevolkerung nicht dazu fahig sei, zwischen der Gewebe- und Organspende zu
differenzieren. Dies resultiere primar daraus, dass bei Informationskampagnen die Or-
ganspende nicht ausreichend von der Gewebespende abgegrenzt werde. Eine Exper-
tin fasste das Problem zusammen, indem sie kritisierte, dass bislang bei Aufklarungs-
kampagnen Uber die Organ- und Gewebespende fast ausschlief3lich Gber die Organ-
spende aufgeklart und die Gewebespende nur unzureichend bertcksichtigt werde. Die
betreffe sowohl Informationskampagnen, die sich an die Allgemeinbevolkerung richtet,
als auch Kommunikationsmafnahmen fir Mitarbeitende im Gesundheitswesen. Zu-
kunftig musse in der Aufklarungsarbeit vermehrt auf die Spezifika der Gewebespende
eingegangen werden.

4. Diskussion

In den Expert*inneninterviews werden mehrere ethische Spannungsfelder deutlich:
Zunéchst fallt auf, dass die medizinische Notwendigkeit, humane Gewebe zu trans-
plantieren, fur die Befragten die wesentliche ethische Legitimation fir die Gewebe-
spende darstellt. Gleichzeitig stehen in der Praxis insbesondere muskuloskelettale, in-
dustriell verarbeitete Gewebezubereitungen in einigen Anwendungsbereichen im
Wettbewerb mit synthetischen Materialien, in denen humane nicht eindeutig syntheti-
schen Produkten lberlegen sind [28]. Somit entbehrt eine solche Verwendung von
Geweben laut vorherrschender Expert*innenmeinung der ethischen Legitimation und
ist demnach kritisch zu bewerten, insbesondere vor dem Hintergrund der mangelnden
Transparenz gegenuber den Angehdrigen bzw. Spender*innen. Dartber hinaus ist un-
klar, inwieweit die Empfanger*innen von Transplantaten Uber derartige Strukturen in-
formiert sind und ob diese ihre Therapieentscheidung beeinflussen konnen.
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Wenngleich einige Expert*innen letzteres zumindest im Kontext von klassischen Horn-
hauttransplantaten negieren, sind diese Ergebnisse in weiteren Studien, bei denen
Empfanger*innen von Geweben befragt werden, zu prufen.

Aul3erdem unterstreichen die Ergebnisse, dass die Gewebespende von den Expert*in-
nen als altruistischer Akt betrachtet wird. Die Befragten gehen davon aus, dass diese
Wahrnehmung auch vom Gros der Gesamtbevélkerung geteilt wird, was nicht zuletzt
aus der vorrangig altruistisch gepragten 6ffentlichen Kommunikation zur Organ- und
Gewebespende resultiert [29]. Der altruistische Grundsatz deckt sich mit den Leitlinien
und Rechtsgrundlagen, die der Gewebespende zugrunde liegen [16,30]. Auch in der
Wissenschaft lautet die fihrende Meinung, dass die Gewebespende priméar auf altru-
istischen Motiven basiert und aus ethischen Grinden weiterhin darauf ful3en sollte,
wenngleich einige Autor*innen ein Aufbrechen der altruistischen Prinzipien zugunsten
von finanziellen Anreizsystemen empfehlen [15,31,32]. Diese Forderung ergibt sich
primar daraus, dass nicht nur bei industriell verarbeiteten, sondern auch bei klassi-
schen Gewebezubereitungen alle an der Gewebespende beteiligten Akteure und Or-
ganisationen eine Entlohnung fir den entstandenen Aufwand erhalten — mit Ausnahme
der altruistischen Spender*innen bzw. ihrer Angehdrigen [15]. Wenngleich die Diskus-
sion finanzieller Anreizsysteme zur Erhohung der Spenderate legitim ist, stehen sie
den momentanen ethischen und rechtlichen Grundlagen diametral entgegen und sind
daher derzeit abzulehnen. Vielmehr missten derartige Anreizsysteme zunéachst ge-
sellschaftlich als nutzlich oder funktional notwendig erachtet werden, sodass sie in ei-
nem neu institutionalisierten Rahmen zum Tragen kommen kdnnten [24].

Generell deuten die Ergebnisse darauf hin, dass die Bevolkerung u. a. aufgrund der
defizitdren offentlichen Kommunikation unzureichend Uber die institutionellen Rah-
menbedingungen der Gewebespende (d. h. die internationale Allokation von Trans-
plantaten, die dezentrale Organisation der Gewebespende sowie die Moglichkeit der
kommerziellen Nutzung von Geweben) aufgeklart ist. Dies legt die Schlussfolgerung
nahe, dass die Gesellschaft den derzeitigen institutionellen Rahmen der Gewebe-
spende nicht legitimieren konnte, da ihr vermittelt wird, dass die Organ- und Gewebe-
spende Uber dieselben institutionellen Rahmenbedingungen verfiigen. Bei publik wer-
den ebendieser Diskrepanzen droht eine De-Institutionalisierung, die sich u. a. in ei-
nem Einbruch der Spenderate wiederspiegeln kénnte und eine neue Institutionalisie-
rung der Gewebespende erforderlich machen wirde [33].

Neben der Bevoélkerung im Allgemeinen werden auch Angehérige im Besonderen nicht
ausreichend Uber die institutionellen Rahmenbedingungen aufgeklart. Vielmehr wer-
den diese Aspekte in den Angehdrigengesprachen mit der Begriindung, dass die An-
gehdrigen in der belastenden Situation nicht mit tibermafig vielen potenziell irrelevan-
ten Informationen konfrontiert werden sollen oder ein moglicher negativer Einfluss auf
die Spenderate beflirchtet wird, ausgeklammert [34]. Diese Ergebnisse decken sich
mit den Resultaten, die von den Autor*innen des vorliegenden Artikels in einem 2021
durchgefiihrten systematischen Literaturreview gewonnen wurden. Eine solch utilita-
ristische und bevormundende Ausgestaltung der Angehdrigengesprache ist jedoch,
sollte sie sich in weiteren Untersuchungen bestatigen, ethisch und rechtlich kritisch zu
betrachten, da im Sinne einer informierten Einwilligung bei einer postmortalen
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Gewebespende die nachsten Angehérigen Uber alle substanziellen und entschei-
dungsrelevanten Faktoren der Gewebespende informiert werden muissen, damit sie
auf Grundlage der individuellen Kosten-Nutzen-Bewertung eine freiwillige und be-
dachte Entscheidung treffen kénnen [35,36]. Wenngleich momentan unklar ist, inwie-
weit die institutionellen Einflussfaktoren die Spendebereitschaft beeinflussen, deuten
die Aussagen verschiedener Expert*innen darauf hin, dass sich die internationale Al-
lokation von Transplantaten und die Mdglichkeit der kommerziellen Nutzung von Ge-
weben auf die Spendebereitschaft auswirken konnen. Falls diese Faktoren tatsachlich
entscheidungsrelevant sind, missen sie in Kontexten, in denen sie zum Tragen kom-
men, im Sinne der informierten Einwilligung in Aufklarungsgesprachen Bericksichti-
gung finden. Diese Forderung wurde beispielsweise im Bereich der Hornhauttrans-
plantation bereits in den Barcelona Principles verschriftlicht; sie muss nun noch von
allen Gewebeeinrichtungen in die Praxis umgesetzt werden [30]. Auf européischer
Ebene wird der Aspekt der Aufklarung Uber eine mogliche kommerzielle Nutzung im
aktuellen Vorschlag fir eine "Verordnung des europaischen Parlaments und des Rates
Uber Qualitats- und Sicherheitsstandards fur zur Verwendung beim Menschen be-
stimmte Substanzen menschlichen Ursprungs" rechtsverbindlich Berticksichtigung fin-
den: Demnach mussen Gewebespender*innen bzw. Angehorige gemal3 Artikel 53 i.
V. m. Artikel 55 zukunftig allgemein verstandlich Gber das Spende- und Gewinnungs-
verfahren, inklusive der mdglichen Verwendungsmaoglichkeiten und des Nutzens der
Spende, informiert werden.

Aus den genannten Griinden ist es unverzichtbar, in weiteren Untersuchungen zu ana-
lysieren, welche institutionellen Faktoren die Bereitschaft zur Gewebespende beein-
flussen. Dabei missen insbesondere die wesentlichen Perspektiven der Bevoélkerung
im Allgemeinen sowie der Angehdérigen im Besonderen Berticksichtigung finden: Nur
so wird ersichtlich, welche Aspekte in konkreten Angehdrigengesprachen und der 6f-
fentlichen Kommunikation vertieft zu thematisieren sind. Uberdies ist es zwingend not-
wendig, in den Informationskampagnen, die sich an die Gesamtbevoélkerung wenden,
adaquat zwischen der Organ- und Gewebespende zu differenzieren und auf deren
Spezifika einzugehen. Nur so wird eine informierte Einwilligung erméglicht.

Abschliel3end ist zu betonen, dass an den Expert*inneninterviews neben einer Wis-
senschaftlerin, einem Juristen und einem Medizinethiker ausschlief3lich Personen teil-
genommen haben, die in gemeinnitzigen Gewebebanken/-netzwerken tatig waren,
die Gewebe nur zu klassischen Gewebezubereitungen verarbeiteten. Da sich sogar
innerhalb dieser kleinen, verhaltnismafllig homogenen Personengruppe diverse Mei-
nungen zeigten, ist es wichtig, in zukinftigen Arbeiten weitere Stimmen zu diesem
komplexen Thema einzubeziehen. Ferner konzentrieren sich die Interviews auf die
Hornhautspende in Deutschland: In diesem Bereich kommt es bislang nur selten zu
Exporten von Transplantaten und dartber hinaus nicht zum Einsatz industriell verar-
beiteter Gewebezubereitungen. Folglich sind in weiteren Studien auch die Perspekti-
ven von Expert*innen aus anderen Bereichen, z. B. der muskuloskelettalen Gewebe-
spende, in denen Gewebe exportiert und kommerziell verwendet werden, zwingend zu
berlcksichtigen [4].

85



5. Schlussfolgerung

Die qualitativen Expert*innenbefragungen deuten darauf hin, dass die internationale
Allokation von Gewebetransplantaten ebenso wie die Option der kommerziellen Nut-
zung von Geweben in Form von industriell verarbeiteten Gewebezubereitungen die
Spendebereitschaft beeinflussen kénnen. Gleichzeitig wurde offenkundig, dass mo-
mentan die institutionellen Rahmenbedingungen der Gewebespende weder in der 06f-
fentlichen Kommunikation noch in Angehoérigengesprachen thematisiert werden.

Dies ist zum einen im Kontext der zwingend erforderlichen informierten Einwilligung
problematisch, die die ethische und juristische Legitimation der Gewebespende dar-
stellt und daher alle entscheidungsrelevanten Informationen inkludieren muss. Zum
anderen muss der Bevolkerung die Chance gegeben werden, den derzeitigen institu-
tionellen Rahmen der Gewebespende zu bewerten und perspektivisch gegebenenfalls
neue, verdnderte Rahmenbedingungen zu institutionalisieren. Das kann durch Infor-
mationskampagnen, in denen die institutionellen Rahmenbedingungen der Gewebe-
spende aufgegriffen und von der Organspende abgegrenzt werden, erfolgen. Eine ver-
anderte Institutionalisierung kdnnte notwendig sein, da derzeit laut herrschender Mei-
nung altruistische Motive und die medizinische Notwendigkeit, humane Gewebe zu
transplantieren, die Gewebespende ethisch legitimieren. In der Praxis ist das jedoch
insbesondere im Bereich der muskuloskelettalen Geweben nicht immer der Fall, da
diese in Form von industriell verarbeiteten Gewebezubereitungen kommerzialisiert
werden und in Konkurrenz zu synthetischen Produkten stehen kdnnen. Die Transpa-
renz Uber ebendiese Praktiken wirkt also auch einer méglichen De-Institutionalisierung
entgegen, die in einem Einbruch der Spenderate resultieren konnte.

Um abschlieBend beurteilen zu kénnen, wie institutionelle Rahmenbedingungen die
Bereitschaft zur Gewebespende beeinflussen, missen weitere empirische Studien
durchfiihrt werden. Dabei sollten neben weiteren Expert*innen insbesondere die we-
sentlichen Perspektiven der Bevilkerung im Allgemeinen sowie der Angehdrigen im
Besonderen vertieft berticksichtigt werden. Erganzend sind auch die Perspektiven von
Empfanger*innen von Transplantaten zu beleuchten.

Forderung

Die Autorin und die Autoren geben an, dass sie von der DGFG Drittmittel zur Durch-
fuhrung der qualitativen Expert*innenbefragungen erhalten haben. Die DGFG hatte
keinen Einfluss auf die Planung und Durchfiihrung der Arbeit.
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Supplementary Material
Anlage 1: Interviewleitfaden zu den Expert*innenbefragungen.

Im Folgenden ist der Interviewleitfaden zu den Expert*innenbefragungen beigefigt, die
der vorliegenden Untersuchung zugrunde liegen. Der Fragebogen wurde fir die ein-
zelnen Interviews adaptiert, indem die Inhalte in den eckigen Klammern auf die einzel-
nen Expert*innen zugeschnitten wurden. Aufderdem wurden in den Expert*inneninter-
views auch die rechtlichen Rahmenbedingungen als zusatzliche institutionelle Ein-
flussfaktoren abgefragt — diese werden in einer gesonderten Publikation beleuchtet,
sodass sie nicht Teil der vorliegenden Untersuchung sind. Daher wurde die rechtlichen
Rahmenbedingungen im folgenden Interviewleitfaden ausgeklammert.

1. Vorbemerkung zum Interview
Zuerst einmal vielen Dank fur lhr Interesse an dem Interview!

Ich mdéchte am Anfang noch einmal kurz erklaren, warum ich dieses Interview mit Ihnen
fuhren mochte. Das Ziel des Forschungsprojektes ist es, herauszufinden, wie insti-
tutionelle Faktoren, wie zum Beispiel rechtliche Rahmenbedingungen oder die Orga-
nisation von Gewebebanken, die Bereitschaft zur Gewebespende beeinflussen. In die-
sem Interview werden vier verschiedene institutionelle Einflussfelder angesprochen,
namlich die rechtlichen Rahmenbedingungen, die Organisation von Gewebebanken,
die Allokation von Gewebetransplantaten sowie die Regionalitat in Bezug auf den Sitz
von Gewebebanken.

Da Sie [Uber Expertise in der Fachdisziplin X verfiigen], sind lhre Einsichten fir die
Untersuchung dieser Fragestellung sehr bereichernd.

Das Interview wird ungefahr 25 Minuten dauern. Damit ich nichts vergesse, habe ich
mir die wesentlichen Fragen in einem Interviewleitfaden notiert. Das heil3t aber nicht,
dass ich all diese Fragen nach und nach abhaken werde. Es ist vielmehr wahrschein-
lich, dass wir das ein oder andere Mal davon abweichen werden, weil manche Themen
fur Sie wichtiger sein werden als andere. Vielleicht kommt es auch vor, dass Sie mit
einigen Fragen nichts anfangen konnen oder Fragen fur nicht richtig gestellt halten. In
diesem Fall bitte ich Sie, mir dies dann gleich zu sagen. Was Sie mir erzahlen, wird
dabei vertraulich behandelt — die Ergebnisse werden anonymisiert veroffentlicht, es
werden also anhand von meiner Publikation keine Schlussfolgerungen auf bestimmte
Personen moglich sein. Ich bin auf die Einhaltung des Datenschutzes und auf die Ge-
heimhaltung von personenbezogenen Daten verpflichtet. Die Auswertung und Aufbe-
reitung der Ergebnisse liegen ausschliellich in meinen Handen. Ich werde alle Daten
nur fir den Zwecke des Forschungsvorhabens verwenden. Damit ich mich Ihnen jetzt
mit voller Aufmerksamkeit in unserem Gesprach widmen kann und keine Informationen
verloren gehen, wirde ich das Gesagte gerne aufzeichnen. Sind Sie mit der Tonband-
aufzeichnung einverstanden? [Antwort] Gut, dann werde ich jetzt das Tonband anstel-
len. [Aufzeichnung starten]. Danke fur lhr Einverstandnis zur Tonbandaufzeichnung.
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2. Interview

2.1 Beginn des Interviews

Sie haben [Expertise/Grund fur die Einladung zum Expert*inneninterview kurz anfuh-
ren] Erzahlen Sie mir doch bitte einmal, wie Sie zu [Profession/Forschungsschwer-
punkt] gekommen sind und wie lange Sie bereits in diesem Bereich tatig sind.

2.2 Rechtliche Rahmenbedingungen

[Fragen zu rechtlichen Rahmenbedingungen, die nicht Teil der vorliegenden Untersu-
chung sind]

2.3 Organisation der Gewebebanken

Im nachsten Teil geht es um die Organisation von Gewebebanken. Man unterscheidet
hier zwischen gemeinnutzigen und gewinnorientierten Gewebebanken. Wahrend ge-
meinnutzige Gewebebanken keine wirtschaftlichen Gewinnziele verfolgen durfen und
jegliche Uberschisse in die Gewebebank reinvestieren miissen, kénnen gewinnorien-
tierte Gewebebanken die Gewinne ausschutten oder anderweitig investieren.

Gewebebanken erhalten fir den Aufwand der Gewebeverarbeitung eine Kostenerstat-
tung. Der Handel mit klassischen Gewebetransplantaten, wie sind in §21a Abs. 1 AMG
definiert sind, ist gesetzlich verboten. Dies gilt jedoch nicht fir Gewebeprodukte, wie
z. B. demineralisierte Knochenmatrix, die z. B. in der Kieferchirurgie verwendet wird.
Diese Produkte werden zwar auch aus humanen Geweben — in diesem Fall Knochen
— gewonnen, kénnen jedoch wie ,normale“ Arzneimittel gemaR §21 AMG vertrieben
werden.

Wenngleich in Deutschland die grof3ten Organisationen im Bereich der Gewebe-
spende, z. B. die DGFG oder auch die DIZG, gemeinnltzig organisiert sind, gibt es
auch dort dennoch Distributoren, wie z. B. Argon Medical, welche beispielsweise Den-
talimplantate der gemeinnutzigen DIZG kommerziell vertreiben.

Welche Meinung haben Sie dazu, dass mit klassischen Gewebetransplantaten, wie
sind in §21a Abs. 1 AMG definiert sind, keine Gewinne erzielt werden durfen? Und
daran anknupfend: Was halten Sie personlich davon, dass industriell verarbeitete Ge-
webeprodukte — anders als klassische Gewebetransplantate — kommerziell vertrieben
werden kdnnen?

Sind Sie der Meinung, dass dann die Gewebespender bzw. deren Angehdrige eine
finanzielle Entschadigung erhalten sollten, wenn mit den gespendeten Geweben Ge-
winne erzielt werden?

= Ggf. Ruckfrage: Warum vertreten Sie diese Meinung? Welche Risiken aber
auch Chancen sehen Sie in diesem Zusammenhang?

Glauben Sie, dass diese Moglichkeit, also dass gespendete Gewebe auch kommerziell
in Form von Gewebeprodukten genutzt werden kdénnten, im Gesprach mit den Ange-
horigen thematisiert wird?

= Falls Ja: Wie stehen Sie dazu? Was wurden Sie sich in diesem Zusammenhang
wlinschen?
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= Falls Nein: Sind Sie der Meinung, dass das geandert werden sollte? Was wiir-
den Sie sich in diesem Zusammenhang winschen?

2.4 Allokation von Geweben

Im nachsten Abschnitt geht es um die Allokation von Geweben. Gewebetransplantate
sind in Deutschland eine knappe Ressource. Da Gewebetransplantate den Empfan-
gerinnen und Empfangern Uberregional und zeitverzogert zugeteilt werden kdnnen,
werden Gewebe in ganz Deutschland vermittelt und zum Teil auch aus dem Ausland
importiert. Wenn der Bedarf in Deutschland gedeckt ist, konnen die in Deutschland
gespendeten Gewebe auch Patientinnen und Patienten in Landern zur Verfigung ge-
stellt werden, in denen es zu diesem Zeitpunkt zu wenige Gewebe gibt.

Glauben Sie, dass die Moglichkeiten von Import und Export im Gesprach mit den An-
gehorigen thematisiert wird?

= Falls Nein: Sind Sie der Meinung, dass das geandert werden sollte? Was war-
den Sie sich in diesem Zusammenhang wiunschen?

Glauben Sie, dass die Bevolkerung im Allgemeinen darliber Bescheid weil3, dass Ge-
webe importiert und exportiert werden kénnen?

= Falls Nein: Sind Sie der Auffassung, dass dieses Thema der Bevolkerung bes-
ser kommuniziert werden sollte? Welche Gefahren und Chancen sehen Sie da-
rin?

Sind Sie der Auffassung, dass mogliche Importe und Exporte die Spendebereitschaft
von Individuen beeinflussen kdnnten?

= Ggf. Ruckfrage: Warum vertreten Sie diese Meinung?

2.5 Regionalitat in Bezug auf den Sitz der Gewebebank

Im letzten Abschnitt geht es um die Versorgungsstruktur im Bereich der Gewebetrans-
plantation: Diese ist in Deutschland dezentral organisiert, daher gibt es eine Vielzahl
an Gewebebanken im gesamten Bundesgebiet. Zur Verbesserung der Versorgung gibt
es daruber hinaus mehrere Gewebenetzwerke in Deutschland, die entweder regionale
oder nationale Kooperationen von mehreren Partnern, z. B. Gewebebanken und Ent-
nahmekrankenhausern, sind. Da Gewebe durch den Transport keine Qualitatseinbu-
Ren erleiden, kdnnen sie nicht nur deutschlandweit, sondern auch international vermit-
telt und zum Ort der Operation transportiert werden.

Sind Sie der Meinung, dass eine nationale Organisation der Gewebespende in einem
einzigem nationalem Gewebenetzwerk zu bevorzugen ware oder praferieren Sie die
jetzige Situation, also die Koexistenz von mehreren nationalen und regionalen Gewe-
benetzwerken?

= Ruckfrage: Welche Vorteile, aber auch Nachteile eines regionalen Netzwerks,
wie z. B. dem Verein Hornhautbanken NRW e. V., der sich primar auf die Ver-
sorgung von Patient*innen in NRW konzentriert, sehen Sie im Vergleich zu bun-
desweit agierenden Netzwerken, wie der DGFG?
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Glauben Sie, dass die Regionalitat in den Bezug auf den Sitz der Gewebebank einen
Einfluss auf die Spendebereitschaft haben kénnte, d. h. dass Angehdrige bzw. Spen-
der Gewebe eher an eine Gewebebank in der Nahe spenden?

Am Schluss noch eine allgemeine Frage: Glauben Sie, dass die Bevdlkerung in
Deutschland allgemein ausreichend Uber die Gewebespende aufgeklart ist?

= Falls Nein: Welche Aspekte sollten lhrer Meinung nach vermehrt aufgegriffen
werden? Wie konnte man eine bessere Aufklarung der deutschen Bevolkerung
erreichen?

3. Ausstieg aus dem Interview

Damit waren wir nun am Schluss des Gespraches. Gibt es von Ihnen noch etwas,
das bisher im Interview nicht zur Sprache gekommen ist, was Ihnen aber wichtig ist?
[ggf. weitere Themen der Interviewpartnerin/des Interviewpartners]

Ich bedanke mich ganz herzlich bei lhnen fir das Interview und flr lhre interessanten
Antworten auf meine Fragen.
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Anlage 2: Kodierleitfaden.

Im Folgenden ist der Kodierleitfaden aufgeflhrt, in dem die Definitionen, Ankerbeispiele und Kodierregeln zu den einzelnen Kategorien
beschrieben werden. Am Ende der Tabelle werden die Kategorien gelistet, die induktiv generiert wurden, d. h. die Kategorien wurden
nicht a priori auf Basis des Interviewleitfadens erstellt, sondern resultieren aus den Ergebnissen der Befragungen. Den Bezeichnungen
der induktiven Kategorien ist ein Asterisk-Zeichen (*) vorangestellt.

Definition

Kategorie Ankerbeispiele Kodierregel

Meinung zu nicht-kommerzieller

Nutzung klassischer Gewebetrans-
plantate

Alle Textpassagen, die die Meinung

der Expert*innen zu nicht-kommer-
zieller Nutzung klassischer Gewe-
betransplantate thematisieren.

Siehe unten

Alle Passagen miissen die Meinung

der Expert*innen zu nicht-kommer-
zieller Nutzung klassischer Gewe-
betransplantate wiedergeben; Aus-
sagen, die sich auf industriell verar-
beitete Gewebetransplantate bezie-
hen, werden im folgenden Absatz
beriicksichtigt.

Pro nicht-kommerzielle Nutzung klas-
sischer Gewebetransplantate

Alle Abschnitte, in denen die Meinung
vertreten wird, dass klassische Gewe-
betransplantate weiterhin nicht kom-
merziell genutzt werden sollten.

,Dabinich fur alle Fragen, was Organ-
und Gewebespende anbetrifft, immer
der Meinung, dass man nicht kommer-
ziell damit agieren darf, auch wenn
das vielleicht zu mehr Gewebespen-
den oder -transplantaten fiihren
wirde® (IV2, Z. 13).

In allen Textteilen muss die Auffas-
sung vertreten werden, dass klassi-
sche Gewebetransplantate weiterhin
nicht oder eher nicht kommerziell ge-
nutzt werden sollten.

Nicht-kommerzielle Nutzung klassi-
scher Gewebetransplantate — geteilte
Meinung

Alle Textabschnitte, in denen eine ge-
teilte Meinung dazu wiedergegeben
wird, ob klassische Gewebetransplan-
tate kinftig kommerziell genutzt wer-
den sollten.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Passagen muss eine geteilte
Meinung dazu gedulert werden, ob
klassische Gewebetransplantate kiinf-
tig kommerziell genutzt werden soll-
ten, d. h. die befragte Person muss
sich unschlissig sein, ob sie die nicht-
kommerzielle Nutzung klassischer
Gewebetransplantate befiirwortet
oder ablehnt.

Contra nicht-kommerzielle Nutzung
klassischer Gewebetransplantate

Alle Passagen, in denen die Meinung
vertreten wird, dass klassische Gewe-
betransplantate klnftig kommerziell
genutzt werden sollten.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Abschnitten muss die Auffas-
sung vertreten werden, dass klassi-
sche Gewebetransplantate zukinftig
kommerziell genutzt werden sollen;
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Kategorie

Definition

Ankerbeispiele

Kodierregel

dies entspricht den Antworten_fur*
und ,eher fur“ eine-kommerzielle Nut-
zung klassischer Gewebetransplan-
tate.

Nicht-kommerzielle Nutzung klassi-
scher Gewebetransplantate — keine
Aussage/weil} nicht

Alle Textpassagen, in denen sich die
befragte Person nicht weil} oder keine
Aussage dazu trifft, ob klassische Ge-
webetransplantate kiinftig kommerzi-
ell genutzt werden sollten.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Textpassagen muissen die be-
fragten Personen &ufern, dass sie
nicht wissen, ob klassische Gewebe-
transplantate zukiinftig kommerziell
genutzt kénnen. Auch Personen, die
sich nicht zu dieser Frage aufdern, fal-
len in diese Kategorie.

Meinung zu der Maoglichkeit der
kommerziellen Nutzung industriell
verarbeiteter Gewebetransplantate

Alle Textpassagen, die die Meinung
der Expert*innen zu der Moglichkeit
der kommerziellen Nutzung indust-
riell verarbeiteter Gewebetrans-
plantate wiedergeben.

Siehe unten

Alle Abschnitte miissen die Mei-
nung der Expert*innen zu der Mog-
lichkeit der kommerziellen Nutzung
industriell verarbeiteter Gewebe-
transplantate enthalten; Aussagen,
die sich auf klassische Gewebe-
transplantate beziehen, werden im
vorherigen Absatz beriicksichtigt.

Pro kommerzielle Nutzung industriell
verarbeiteter Gewebetransplantate

Alle Textpassagen, in denen die Auf-
fassung vertreten wird, dass industriell
verarbeitete Gewebetransplantate
weiterhin kommerziell genutzt werden
kdnnen.

,und jetzt lhre andere Frage, ja, ob
dann in dem industriellen Bereich die
hergestellten Sachen, ja, also kom-
merziell weitergegeben werden kénn-
ten. Ich muss zugeben, ich kenne
mich da natirlich jetzt nicht gut aus,
aber warum nicht* (IV10, Z. 13).

In allen Textteilen muss die Auffas-
sung vertreten werden, dass industri-
ell verarbeitete Gewebetransplantate
weiterhin kommerziell genutzt werden
kénnen; darunter werden die Antwor-
ten ,ja“ und ,eher ja“ subsumiert.

Kommerzielle Nutzung industriell ver-
arbeiteter Gewebetransplantate — ge-
teilte Meinung

Alle Textpassagen, in denen eine ge-
teilte Meinung dazu geaullert wird, ob
industriell verarbeitete Gewebetrans-
plantate weiterhin kommerziell ge-
nutzt werden kénnen.

»Ich meine, es ist noch immer ja so,
dass man auch jetzt neuartige Prapa-
rate und Therapien zulassen kann,
auch dann letztlich, um dort danach
eine Gewinnabsicht zu haben. Die An-
forderungen sind da natirlich sehr,
sehr hoch, bis man eine solche Er-
laubnis erteilt bekommt. Und dann
muss man nattrlich auch sehen, ja es
wird sehr viel Aufwand, auch finanziel-
ler Aufwand betrieben, um zu diesem
Punkt zu kommen. Und dass der zu

In allen Passagen muss sich die be-
fragte Person unschllissig dartber
sein, ob industriell verarbeitete Gewe-
betransplantate weiterhin kommerziell
genutzt werden kdnnen.
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Kategorie

Definition

Ankerbeispiele

nichts getrieben wird, das ist sicherlich
auch einsichtig. Aber ich finde schon,
dass das ein bisschen eine Grauzone
ist. Also noch mal, wenn ein Spender
dem zustimmt, dann sicherlichistes in
Ordnung, weil derjenige dann gewusst
hat, auf was er sich einlasst. Aber so
richtig gltcklich bin ich damit nicht®
(IV7, Z. 29).

Kodierregel

Contra kommerzielle Nutzung indust-
riell verarbeiteter Gewebetransplan-
tate

Alle Textpassagen, in denen die Auf-
fassung vertreten wird, dass industriell
verarbeitete Gewebetransplantate zu-
kinftig nicht mehr kommerziell ge-
nutzt werden sollten.

,Also auch wenn das nochmal aufge-
reinigt und eingelagert und konserviert
und die Knochenmatrix vielleicht
nochmal entsprechend umgeandert
wird, aber, das ist ein altruistischer
Gedanke. NEIN, darf nicht kommerzi-
alisiert werden® (IV2, Z. 13).

In allen Abschnitten muss die Meinung
vertreten werden, dass industriell ver-
arbeitete Gewebetransplantate zu-
kiinftig nicht oder eher nicht mehr
kommerziell genutzt werden sollten.

Kommerzielle Nutzung industriell ver-
arbeiteter Gewebetransplantate -
keine Aussage/weil} nicht

Alle Textpassagen, in denen die be-
fragte Person nicht weil3 oder keine
Aussage dazu ftrifft, ob industriell ver-
arbeitete Gewebetransplantate zu-
kunftig kommerziell genutzt werden
sollten.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Abschnitten mussen die be-
fragten Personen angeben, dass sie
nicht wissen, ob industriell verarbei-
tete Gewebetransplantate zukinftig
kommerziell genutzt werden sollten.
Auch Personen, die sich zu dieser
Frage nicht duRern, fallen unter diese
Kategorie,

Aufklarung zu potenziell kommer-
zieller Nutzung von industriell ver-
arbeiteten Gewebetransplantaten —
Status Quo

Alle Textpassagen, beschreiben, in-
wieweit die Bevolkerung derzeit Uber
die Moglichkeit einer kommerziellen
Nutzung von industriell verarbeiteten
Gewebetransplantaten aufgeklart ist.

Siehe unten

Alle Abschnitte miissen thematisieren,
inwieweit die Bevdlkerung derzeit aus
Sicht der Expert*innen ber die Mog-
lichkeit einer kommerziellen Nutzung
von industriell verarbeiteten Gewebe-
transplantaten aufgeklart ist.

Aufklarung findet momentan in Ange-
hérigengesprachen statt

Alle Textpassagen, in denen die Auf-
fassung vertreten wird, dass momen-
tan Aufklarung zu potenziell kommer-
zieller Nutzung von industriell verar-
beiteten Gewebetransplantaten in An-
gehdrigengesprachen stattfindet.

LAlso, soweit ich weil3, wenn wir die
Gewebe jetzt an jemanden abgeben
wurden, der das kommerziell verwen-
det, ja, dann wird das angesprochen®
(IvV7, Z. 31).

In allen Textteilen muss die Auffas-
sung vertreten werden, dass momen-
tan Aufklarung zu potenziell kommer-
zieller Nutzung von industriell verar-
beiteten Gewebetransplantaten in An-
gehdrigengesprachen stattfindet oder
eher stattfindet.
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Kategorie

Aufklarung findet momentan zum Teil
bzw. unter bestimmten Voraussetzun-
gen in Angehdrigengesprachen statt

Definition

Alle Textpassagen, in denen die Auf-
fassung vertreten wird, dass momen-
tan Aufklarung zu potenziell kommer-
zieller Nutzung von industriell verar-
beiteten Gewebetransplantaten in An-
gehdrigengesprachen nur zum Teil
oder unter bestimmten Voraussetzun-
gen stattfindet.

Ankerbeispiele
Kein Beispiel vorhanden

Kodierregel

In allen Textpassagen muss die Auf-
fassung vertreten werden, dass mo-
mentan Aufklarung zu potenziell kom-
merzieller Nutzung von industriell ver-
arbeiteten Gewebetransplantaten in
Angehorigengesprachen nur zum Teil
oder unter bestimmten Voraussetzun-
gen stattfindet, z. B., wenn die Ange-
horigen konkrete Riickfragen stellen.

Aufklarung findet momentan nicht in
Angehdrigengesprachen statt

Alle Textpassagen, in denen die Auf-
fassung vertreten wird, dass momen-
tan keine Aufklarung zu potenziell
kommerzieller Nutzung von industriell
verarbeiteten Gewebetransplantaten
in Angehdrigengesprachen stattfindet.

,Bei uns ist das bisher kein Thema“
(IV9, Z. 41).

In allen Passagen muss die Auffas-
sung vertreten werden, dass momen-
tan Aufklarung zu potenziell kommer-
zieller Nutzung von industriell verar-
beiteten Gewebetransplantaten nicht
oder eher nicht in Angehérigengespra-
chen stattfindet.

Keine Aussage/weil} nicht, ob Aufkla-
rung momentan in Angehdrigenge-
sprachen stattfindet

Alle Textpassagen, in denen sich die
befragte Person nicht weil oder keine
Aussage dazu trifft, ob momentan Auf-
klarung zu potenziell kommerzieller
Nutzung von industriell verarbeiteten
Gewebetransplantaten in Angehd-
rigengesprachen stattfindet.

»Also, ob es schon getan wird: Keine
Ahnung“ (IV14, Z. 15).

In allen Abschnitten missen die be-
fragten Personen &ufern, dass sie
nicht wissen, ob momentan Aufkla-
rung zu potenziell kommerzieller Nut-
zung von industriell verarbeiteten Ge-
webetransplantaten in Angehdrigen-
gesprachen stattfindet. Auch Perso-
nen, die sich zu dieser Frage nicht du-
Rern, fallen unter diese Kategorie,

Aufklarung zu potenziell kommer-
zieller Nutzung von industriell ver-
arbeiteten Gewebetransplantaten —
angestrebter Zustand

Alle Textpassagen, die den von den
Expert*innen angestrebten Zustand in
Bezug auf die Aufklarung zu einer po-
tenziell kommerziellen Nutzung von
industriell verarbeiteten Gewebetrans-
plantaten thematisieren.

Siehe unten

In allen Textpassagen mussen sich die
Expert*innen dazu aufern, welchen
Zustand sie sich in Bezug auf die Auf-
klarung zu einer potenziell kommerzi-
ellen Nutzung von industriell verarbei-
teten Gewebetransplantaten in den
Angehdrigengesprachen wiinschen.

Aufklarung zu potenziell kommerziel-
ler Nutzung von industriell verarbeite-
ten Gewebetransplantaten sollte
durchgefiihrt werden

Alle Textpassagen, in denen die Auf-
fassung vertreten wird, dass Aufkla-
rung zu potenziell kommerzieller Nut-
zung von industriell verarbeiteten Ge-
webetransplantaten in Angehérigen-
gesprachen stattfinden sollte.

LAlso ich finde, da muss ganz klar
Transparenz sein“ (IV11, Z. 22).

In allen Textteilen muss die Auffas-
sung vertreten werden, dass Aufkla-
rung zu potenziell kommerzieller Nut-
zung von industriell verarbeiteten Ge-
webetransplantaten in
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Kategorie

Definition

Ankerbeispiele

Kodierregel
Angehdrigengesprachen
oder eher stattfinden sollte.

stattfinden

Geteilte Meinung, ob Aufklarung zu
potenziell kommerzieller Nutzung von
industriell verarbeiteten Gewebe-
transplantaten durchgefuhrt werden
sollte

Alle Textpassagen, in denen eine ge-
teilte Meinung dazu vertreten wird, ob
Aufklarung zu potenziell kommerziel-
ler Nutzung von industriell verarbeite-
ten Gewebetransplantaten in Angeho-
rigengesprachen stattfinden sollte.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Textpassagen mussen sich die
Befragten unsicher sein, ob Aufkla-
rung zu potenziell kommerzieller Nut-
zung von industriell verarbeiteten Ge-
webetransplantaten in Angehérigen-
gesprachen stattfinden sollte.

Aufklarung zu potenziell kommerziel-

ler Nutzung von industriell verarbeite-
ten Gewebetransplantaten sollte nicht
durchgefiihrt werden

Alle Textpassagen, in denen die Auf-
fassung vertreten wird, dass keine
Aufklarung zu potenziell kommerziel-
ler Nutzung von industriell verarbeite-
ten Gewebetransplantaten in Angeho-
rigengesprachen stattfinden sollte.

.Ne, ich denke, das macht das Ganze
noch komplizierter” (IV8, Z. 13).

In allen Passagen muss die Auffas-
sung vertreten werden, dass Aufkla-
rung zu potenziell kommerzieller Nut-
zung von industriell verarbeiteten Ge-
webetransplantaten in Angehdrigen-
gesprachen nicht oder eher nicht statt-
finden sollte.

Keine Angabe/weif} nicht, ob Aufkla-
rung zu potenziell kommerzieller Nut-
zung von industriell verarbeiteten Ge-
webetransplantaten durchgefiihrt
werden sollte

Alle Textpassagen, in denen sich die
befragte Person unsicher ist oder
keine Aussage dazu trifft, ob Aufkla-
rung zu potenziell kommerzieller Nut-
zung von industriell verarbeiteten Ge-
webetransplantaten in Angehorigen-
gesprachen stattfinden sollte.

.Da Uberlege ich selbst gerade” (IV9,
Z.41).

In allen Abschnitten missen die Ex-
pert*innen aullern, dass sie nicht wis-
sen, ob Aufklarung zu potenziell kom-
merzieller Nutzung von industriell ver-
arbeiteten Gewebetransplantaten in
Angehdrigengesprachen stattfinden
sollte. Auch Personen, die diese
Frage nicht beantworten, fallen unter
diese Kategorie.

Meinung zu finanzieller Entschadi-
gung fir Angehorige bei kommer-
zieller Nutzung der Gewebe

Alle Textpassagen missen sich mit
der Frage beschaftigen, ob den Ange-
hérigen laut Expert*innenmeinung
eine finanzielle Entschadigung bei
kommerzieller Nutzung der Gewebe
zugutekommen sollte.

Siehe unten

Alle Textteile mussen sich mit der
Frage befassen, ob den Angehorigen
aus Sicht der Befragten eine finanzi-
elle Entschadigung bei kommerzieller
Nutzung der Gewebe zugutekommen
sollte.

Pro finanzielle Entschadigung fir An-
gehdrige bei kommerzieller Nutzung
der Gewebe

Alle Textpassagen, die aussagen,
dass den Angehorigen eine finanzielle
Entschadigung bei kommerzieller Nut-
zung der Gewebe zugutekommen
sollte.

,Wenn schon Gewinn erzielt wird,
dann soll das den Angehorigen zu-
kommen“ (IV2, Z 19).

Die Abschnitte muissen aussagen,
dass den Angehorigen eine finanzielle
Entschadigung bei kommerzieller Nut-
zung der Gewebe zugutekommen
sollte; dies entspricht den Antwortopti-
onen "ja" oder "eher ja".
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Kategorie

Finanzielle Entschadigung fir Ange-
horige bei kommerzieller Nutzung der
Gewebe — geteilte Meinung

Definition

Alle Textpassagen, in denen eine ge-
teilte Meinung dazu vertreten wird, ob
den Angehdrigen eine finanzielle Ent-
schadigung bei kommerzieller Nut-
zung der Gewebe zugutekommen
sollte.

Ankerbeispiele

»Also, wenn man das eine zulasst,
sollte das andere halt auch so sein,
aber, ja, es geht dann halt so ein biss-
chen in Richtung Organ- und Korper-
handel. Ist ein echt schwieriges
Thema"“ (IV14, Z. 11).

Kodierregel

In den Textstellen muss die befragte
Person unschlissig sein, ob den An-
gehdrigen eine finanzielle Entschadi-
gung bei kommerzieller Nutzung der
Gewebe zugutekommen sollte.

Contra finanzielle Entschadigung fur
Angehdrige bei kommerzieller Nut-
zung der Gewebe

Alle Textpassagen, die beschreiben,
dass den Angehorigen keine finanzi-
elle Entschadigung bei kommerzieller
Nutzung der Gewebe zugutekommen
sollte.

,und wenn es zu irgendeiner Art von
ja, finanziellen Incentives dann kame,
weild ich nicht, ob es dann die Ange-
horigen wieder so beeinflussen
kénnte oder auch mich selber, wenn
ich zu Lebzeiten diese Entscheidung
treffe, dass ich das dann vielleicht aus
eher finanziellen Gedanken heraus
mache® (IV12, Z. 19).

Aus den Textpassagen muss sich er-
geben, dass den Angehdrigen keine
oder eher keine finanzielle Entschadi-
gung bei kommerzieller Nutzung der
Gewebe zugutekommen sollte.

Finanzielle Entschadigung fir Ange-
horige bei kommerzieller Nutzung der
Gewebe —

keine Aussage/weil} nicht

Alle Textpassagen, in denen sich die
befragte Person unsicher ist oder
keine Aussage dazu trifft, ob den An-
gehdrigen eine finanzielle Entschadi-
gung bei kommerzieller Nutzung der
Gewebe zugutekommen sollte.

Kein Beispiel vorhanden

In diesen Abschnitten mussen die be-
fragten Personen &ufern, dass sie
nicht wissen, ob den Angehorigen
eine finanzielle Entschadigung bei
kommerzieller Nutzung der Gewebe
zugutekommen sollte. Auch Perso-
nen, die sich nicht zu dieser Frage au-
Rern, werden unter dieser Kategorie
subsumiert.

Aufklarung zu internationaler Allo-
kation von Gewebetransplantaten
in Angehorigengesprachen — Sta-
tus Quo

Alle Textpassagen, die den Status
Quo der Aufklarung zu internatio-
naler Allokation von Gewebetrans-
plantaten thematisieren.

Siehe unten

Alle Abschnitte miissen den Status
Quo der Aufklarung zu internatio-
naler Allokation von Gewebetrans-
plantaten in Angehérigengespra-
chen thematisieren; die Information
der Allgemeinbevélkerung wird bei
dieser Kategorie nicht beriicksich-
tigt.

Aufklarung zu internationaler Alloka-
tion von Gewebetransplantaten findet
momentan in Angehoérigengespra-
chen statt

Alle Textpassagen, in denen die Mei-
nung vertreten wird, dass momentan
Aufklarung zu internationaler Alloka-
tion von Gewebetransplantaten in An-
gehdrigengesprachen stattfindet.

,Das wird bei uns in der Bank thema-
tisiert, dass wir halt sagen, was wir
machen, welche Patienten wir versor-
gen, sowohl hier im Haus als auch in
externen Kliniken, regional und Uber-
regional“ (IV11, Z. 26).

In allen Textteilen muss die Auffas-
sung vertreten werden, dass momen-
tan Aufklarung zu internationaler Allo-
kation von Gewebetransplantaten in
Angehdrigengesprachen  stattfindet
oder eher stattfindet.
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Kategorie

Aufklarung zu internationaler Alloka-
tion von Gewebetransplantaten findet
momentan in Angehoérigengespra-
chen zum Teil bzw. unter bestimmten
Voraussetzungen statt

Definition

Alle Textpassagen, in denen die Mei-
nung vertreten wird, dass momentan
Aufkldrung zu internationaler Alloka-
tion von Gewebetransplantaten in An-
gehorigengesprachen zum Teil bzw.
unter bestimmten Voraussetzungen
stattfindet.

Ankerbeispiele
Kein Beispiel vorhanden

Kodierregel

In allen Textpassagen muss die Auf-
fassung vertreten werden, dass mo-
mentan Aufklarung zu internationaler
Allokation von Gewebetransplantaten
in Angehorigengesprachen zum Teil
bzw. unter bestimmten Voraussetzun-
gen stattfindet, z. B., wenn die Ange-
hérigen konkrete Riickfragen stellen.

Aufklarung zu internationaler Alloka-
tion von Gewebetransplantaten findet
momentan in Angehoérigengespra-
chen nicht statt

Alle Textpassagen, in denen die Mei-
nung vertreten wird, dass momentan
Aufklarung zu internationaler Alloka-
tion von Gewebetransplantaten in An-
gehdrigengesprachen nicht stattfin-
det.

,Nein, das glaube ich nicht* (IV3, Z.
23).

In allen Passagen muss die Auffas-
sung vertreten werden, dass momen-
tan keine Aufklarung zu internationaler
Allokation von Gewebetransplantaten
in Angehdrigengesprachen nicht oder
eher nicht stattfindet.

Keine Angabe/weif} nicht, ob Aufkla-
rung zu internationaler Allokation von
Gewebetransplantaten momentan in
Angehorigengesprachen stattfindet

Alle Textpassagen, in denen sich die
befragte Person unsicher ist oder
keine Aussage dazu trifft, ob momen-
tan Aufklarung zu internationaler Allo-
kation von Gewebetransplantaten in
Angehdrigengesprachen stattfindet.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Abschnitten mussen die be-
fragten Personen &ufern, dass sie
sich unsicher sind, ob momentan Auf-
kldrung zu internationaler Allokation
von Gewebetransplantaten in Ange-
hérigengesprachen stattfindet. Auch
Personen, die nicht auf diese Frage
antworten, werden unter dieser Kate-
gorie subsumiert.

Aufklarung zu internationaler Allo-
kation von Gewebetransplantaten
in Angehorigengesprachen — ange-
strebter Zustand

Alle Textpassagen, die den von den
Expert*innen angestrebten Zustand
in Bezug auf die Aufklarung zu ei-
ner potenziell kommerziellen Nut-
zung von industriell verarbeiteten
Gewebetransplantaten thematisie-
ren.

Siehe unten

Alle Textpassagen, in denen die Ex-
pert*innen &aufern, welchen Zu-
stand sie sich in Bezug auf die Auf-
klirung zu einer potenziell kom-
merziellen Nutzung von industriell
verarbeiteten Gewebetransplanta-
ten in Angehdrigengesprachen
wiinschen; die Information der All-
gemeinbevolkerung wird nicht in
dieser, sondern in der folgenden
Kategorie beriicksichtigt.

Aufklarung zu internationaler Alloka-

tion von Gewebetransplantaten sollte
in Angehdrigengesprachen durchge-

fuhrt werden

Alle Textpassagen, in denen die Auf-
fassung vertreten wird, dass Aufkla-
rung zu internationaler Allokation von

»~Ja, im Sinne der Transparenz, ware
das eigentlich auch gut, es einfach nur
angesprochen zu haben, damit eben
ein Angehdriger das durchaus auch

In allen Textteilen muss die Auffas-
sung vertreten werden, dass Aufkla-
rung zu internationaler Allokation von
Gewebetransplantaten in
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Kategorie

Definition
Gewebetransplantaten in  Angehd-
rigengesprachen stattfinden sollte.

Ankerbeispiele
weil, was damit alles passieren
konnte* (IV11, Z. 29).

Kodierregel
Angehdrigengesprachen
oder eher stattfinden sollte.

stattfinden

Aufklarung zu internationaler Alloka-
tion von Gewebetransplantaten sollte
teilweise oder unter bestimmten Be-
dingungen durchgefihrt werden

Alle Textpassagen, in denen eine ge-
teilte Meinung dazu vertreten wird, ob
Aufkldrung zu internationaler Alloka-
tion von Gewebetransplantaten in An-
gehdrigengesprachen teilweise oder
unter bestimmten Bedingungen statt-
finden sollte.

,lch glaube, wenn man, ich glaube,
wenn es eine relevante Grolenord-
nung bekommt, sollte man dartber
aufklaren. Wenn man im Jahr 5.000
Hornhaute abgibt, von denen finf ex-
portiert werden, dann, glaube ich, ist
das keine relevante Grofienordnung.
Wenn man im Jahr aber 5.000 Horn-
haute herstellt und zur Transplantation
abgibt und jede flinfte oder vielleicht
sogar jede dritte exportiert wird, dann,
glaube ich, muss man dariber aufkla-
ren“ (IV3, Z. 25).

In allen Textpassagen muss die be-
fragte Person der Meinung sein, dass
Aufkladrung zu internationaler Alloka-
tion von Gewebetransplantaten in An-
gehdrigengesprachen teilweise bzw.
unter bestimmten Bedingungen statt-
finden sollte, z. B. ab einer gewissen
Quote an exportierten Geweben.

Aufklarung zu internationaler Alloka-
tion von Gewebetransplantaten sollte
nicht durchgefiihrt werden

Alle Textpassagen, in denen die Auf-
fassung vertreten wird, dass Aufkla-
rung zu internationaler Allokation von

Gewebetransplantaten in  Angehd-
rigengesprachen nicht stattfinden
sollte.

,und denke tatsachlich, dass man den
Aspekt eigentlich jetzt nicht anspre-
chen muisste* (1V6, Z. 37).

In allen Passagen muss die Auffas-
sung vertreten werden, dass Aufkla-
rung zu internationaler Allokation von
Gewebetransplantaten in  Angeho-
rigengesprachen nicht oder eher nicht
stattfinden sollte.

Keine Angabe/weil} nicht, ob Aufkla-
rung zu internationaler Allokation von
Gewebetransplantaten durchgefuhrt
werden sollte

Alle Textpassagen, in denen die be-
fragte Person nicht weil® oder oder
keine Aussage dazu trifft, ob Aufkla-
rung zu internationaler Allokation von
Gewebetransplantaten in Angehd-
rigengesprachen stattfinden sollte.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Abschnitten missen die be-
fragten Personen &ufern, dass sie
nicht wissen, ob Aufklarung zu inter-
nationaler Allokation von Gewebe-
transplantaten in Angehdrigengespra-
chen stattfinden sollte. Auch Perso-
nen, die nicht auf diese Frage antwor-
ten, werden unter dieser Kategorie
subsumiert.

Information der Allgemeinbevoélke-
rung uber internationale Allokation
von Gewebetransplantaten —
Status Quo

Alle Textpassagen, die beschrei-
ben, inwieweit die Allgemeinbevol-
kerung derzeit liber die internatio-
nale Allokation von Gewebetrans-
plantaten informiert ist.

Siehe unten

Alle Textpassagen miissen be-
schreiben, inwieweit die Allgemein-
bevolkerunqg derzeit tiber die inter-
nationale Allokation von Gewebe-
transplantaten informiert ist; die In-
formation in Angehorigengespra-
chen wird nicht in dieser, sondern
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Kategorie

Definition

Ankerbeispiele

Kodierregel
in der vorherigen Kategorie beriick-
sichtigt.

Allgemeinbevdlkerung ist momentan
ausreichend Uber die internationale
Alloaktion von Gewebetransplantaten
informiert

Alle Textpassagen, in denen die Auf-
fassung vertreten wird, dass die Allge-
meinbevdlkerung momentan ausrei-
chend Uber die internationale Alloka-
tion von Gewebetransplantaten infor-
miert ist.

,lch denke die meisten werden es ver-
muten, ja“ (IV9, Z. 53).

In allen Abschnitten muss die Meinung
vertreten werden, dass die Allgemein-
bevélkerung momentan ausreichend
oder eher ausreichend Uber die inter-
nationale Allokation von Gewebe-
transplantaten informiert ist.

Allgemeinbevdlkerung ist momentan
zum Teil oder unter bestimmten Vo-
raussetzungen ausreichend Uber die
internationale Allokation von Gewebe-
transplantaten informiert

Alle Textpassagen, in denen die Auf-
fassung vertreten wird, dass die Allge-
meinbevdlkerung momentan zum Teil
oder unter bestimmten Voraussetzun-
gen ausreichend Uber die internatio-
nale Allokation von Gewebetransplan-
taten informiert ist.

»Also ich glaube, das entwickelt sich
halt in der Auseinandersetzung, aber
nicht per se, dass diese Frage so ganz
offentlich im Raum steht, sondern das
ist im Rahmen der Auseinanderset-
zung glaube ich der Fall* (IV10, Z. 30).

In allen Textteilen muss die Meinung
vertreten werden, dass die Allgemein-
bevolkerung momentan zum Teil oder
unter bestimmten Voraussetzungen
ausreichend Uber die internationale
Allokation von Gewebetransplantaten
informiert ist, z. B. wenn sie sich selbst
mit der Thematik beschaftigt.

Allgemeinbevdlkerung ist momentan
nicht ausreichend uber die internatio-
nale Alloaktion von Gewebetransplan-
taten informiert

Alle Textpassagen, in denen die Auf-
fassung vertreten wird, dass die Allge-
meinbevdlkerung momentan nicht
ausreichend uber die internationale
Allokation von Gewebetransplantaten
informiert ist.

»lch glaube nicht, dass die Masse der
Bevdlkerung das weil¥* (1V4, Z.21).

In allen Passagen muss die Meinung
vertreten werden, dass die Allgemein-
bevolkerung momentan nicht oder
eher nicht ausreichend uber die inter-
nationale Allokation von Gewebe-
transplantaten informiert ist.

Keine Angabe/weil} nicht, ob die Allge-
meinbevdlkerung momentan ausrei-
chend uber die internationale Alloka-
tion von Gewebetransplantaten infor-
miert ist

Alle Textpassagagen, in denen die be-
fragte Person nicht weil3 oder keine
Aussage dazu trifft, ob die Allgemein-
bevdlkerung momentan ausreichend
Uber die internationale Allokation von
Gewebetransplantaten informiert ist.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Textabschnitten missen die
befragten Personen mitteilen, dass sie
nicht wissen, ob die Allgemeinbevdl-
kerung momentan nicht ausreichend
Uber die internationale Allokation von
Gewebetransplantaten informiert ist.
Auch Personen, die nicht auf diese
Frage antworten, werden unter dieser
Kategorie subsumiert.

Meinung zum Einfluss der internati-
onalen Allokation auf die Spende-
bereitschaft

Alle Textpassagen, die den Einfluss
der internationalen Allokation auf
die Spendebereitschaft aus Sicht er
Expert*innen thematisieren.

Siehe unten

In allen Passagen miissen die Ex-
pert‘innen ihre Meinung zu dem
Einfluss der internationalen Alloka-
tion auf die Spendebereitschaf au-
Rern.
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Kategorie

Einfluss der internationalen Allokation
auf die Spendebereitschaft ist vorhan-
den

Definition

Alle Textpassagen sagen aus, dass
die internationale Allokation die Spen-
debereitschaft beeinflusst.

Ankerbeispiele

»ich finde es muss thematisiert wer-
den, weil letztendlich da wahrschein-
lich auch die Entscheidung von man-
chen abhangt. Ich glaube, dass viele
Angehdrige sagen, sie sind froh,
wenn es in Deutschland jemanden
gibt. Wenn es dann ins Ausland geht.
Ich kann das schlecht einschatzen,
wie ein Angehdriger reagiert. Ich
glaube, dass dann viele sagen wir-
den, nein das mdéchte ich nicht. Da-
von gehe ich jetzt einfach mal aus
(IV4, Z. 17)".

Kodierregel

In allen Abschnitten muss wiederge-
geben werden, dass die internationale
Allokation die Spendebereitschaft be-
einflusst oder eher beeinflusst.

Einfluss der internationalen Allokation
auf die Spendebereitschaft ist zum Teil
oder unter bestimmten Voraussetzun-
gen vorhanden

Alle Textpassagen beschreiben, dass
die internationale Allokation die Spen-
debereitschaft teilweise beeinflusst.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Textteilen muss beschrieben
werden, dass die internationale Allo-
kation die Spendebereitschaft zum
Teil oder unter bestimmten Vorausset-
zungen beeinflusst, z. B., wenn Trans-
plantate in bestimmte Lander expor-
tiert werden.

Einfluss der internationalen Allokation
auf die Spendebereitschaft ist nicht
vorhanden

Alle Textpassagen geben wieder, dass
die internationale Allokation die Spen-
debereitschaft nicht beeinflusst.

.Entweder ist die Bereitschaft da,
dann I&sst man es jedem zukommen,
oder sie ist nicht da, ohne dass man
nur an Deutsche spenden will“ (IV2, Z.
39).

In allen Textpassagen wird erlautert,
dass die internationale Allokation die
Spendebereitschaft nicht oder eher
nicht beeinflusst.

Keine Angabe/weil} nicht, ob Einfluss
der internationalen Allokation auf die
Spendebereitschaft vorhanden ist

Alle Textpassagen, in denen sich die
befragte Person unsicher ist oder
keine Aussage dazu trifft, ob die inter-
nationale Allokation die Spendebereit-
schaft teilweise beeinflusst.

,ES ware schade, wenn es so ware.
Ich weil} es nicht. Man wirde sich
wlnschen, dass es nicht so ist. Weil
Menschen ja auf der ganzen Welt Hilfe
brauchen” (1V5, Z. 41).

In allen Textpassagen muss sich die
befragte Person auflern, dass sie
nicht weil3, ob die internationale Allo-
kation die Spendebereitschaft teil-
weise beeinflusst. Auch Personen, die
nicht auf diese Frage antworten, wer-
den unter dieser Kategorie subsu-
miert.

Regionalitit in Bezug auf die Orga-
nisation der Gewebespende — an-
gestrebter Zustand

Alle Textpassagen, in denen die Ex-
pert‘innen die von ihnen ange-
strebte Organisation der Gewebe-
spende thematisieren und

Siehe unten

Alle Abschnitte miissen die von
den Exper*innen angestrebte Orga-
nisation der Gewebespende thema-
tisiert und gleichzeitig den Aspekt
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Kategorie

Definition
gleichzeitig den Aspekt der Regio-
nalitdt aufgreifen.

Ankerbeispiele

Kodierregel
der Regionalitit aufgegriffen wer-
den

Die Gewebespende soll zukulnftig
ausschlieBlich in einem bundesweiten
Netzwerk organisiert werden

Alle Textpassagen geben wieder, dass
die Gewebespende zukinftig aus-
schlielllich in einem bundesweiten
Netzwerk organisiert werden soll.

»Also ich personlich wiirde schon ein
praktisch zentrales System, wie bei
der DSO, begrufien® (IV14, Z. 29).

Alle Textpassagen mussen aussagen,
dass die Gewebespende zukunftig
ausschlieBlich in einem bundesweiten
Netzwerk organisiert werden soll.; da-
runter werden die Antwortoptionen ,ja“
oder ,eher ja“ subsumiert

Es ist irrelevant, ob die Gewebe-
spende zukiinftig ausschlief3lich in ei-
nem bundesweiten Netzwerk organi-
siert wird

Alle Textpassagen beschreiben, dass
es irrelevant sei, ob die Gewebe-
spende zukiinftig ausschlielilich in ei-
nem bundesweiten Netzwerk organi-
siert werde.

.Solange die Notwendigkeit das
oberste Prinzip ist und solange zwei-
tens die Beobachtung der Normen der
Gerechtigkeit beachtet wird, wird man
die Frage, ob das lokale oder Uber
Landesgrenzen hinaus gehende Ein-
richtungen sind, durchaus liberal be-
handeln® (IV1, Z. 35).

Aus allen Abschnitten muss hervorge-
hen, dass es irrelevant sei, ob die Ge-
webespende zukiinftig ausschlielllich
in einem bundesweiten Netzwerk or-
ganisiert werde.

Die Gewebespende soll zukinftig
nicht ausschlief3lich in einem bundes-
weiten Netzwerk organisiert werden

Alle Textpassagen beschreiben, dass
die Gewebespende zukiinftig nicht
ausschlieBlich in einem bundesweiten
Netzwerk organisiert werden soll.

.Ich glaube, dass es gut ist, dass,
wenn es eine Koexistenz gibt* (IV3, Z.
29).

Alle Textpassagen mussen aussagen,
dass die Gewebespende zukunftig
nicht oder eher nicht ausschlief3lich in
einem bundesweiten Netzwerk orga-
nisiert werden soll.

Keine Angabe/weil} nicht, ob die Ge-
webespende zukinftig ausschlief3lich
in einem bundesweiten Netzwerk or-
ganisiert werden soll

Alle Textpassagen, in denen sich die
befragte Person unsicher ist oder
keine AuBerung dazu trifft, ob die Ge-
webespende zukinftig ausschliel3lich
in einem bundesweiten Netzwerk or-
ganisiert werden soll

+Also, ich glaube, dass ich das tat-
sachlich nicht qualifiziert beantworten
kann, weil ich die Strukturen nicht
kenne“ (1V6, Z. 43).

In allen Textpassagen muss sich die
befragte Person unsicher sein oder
keine Aussage dazu treffen, ob die
Gewebespende zukinftig ausschliel3-
lich in einem bundesweiten Netzwerk
organisiert werden soll.

Meinung zum Einfluss der Regiona-
litdt in Bezug auf den Sitz der Ge-
webebank auf die Spendebereit-
schaft

Alle Textpassagen, die sich mit dem
Einfluss der Regionalitat in Bezug
auf den Sitz der Gewebebank auf
die Spendebereitschaft aus Ex-
pert*innensicht befassen.

Siehe unten

In allen Abschnitten muss der Ein-
fluss der Regionalitidt in Bezug auf
den Sitz der Gewebebank auf die
Spendebereitschaft aus der Per-
spektive der Befragten thematisiert
werden.

Einfluss der Regionalitat in Bezug auf
den Sitz der Gewebebank auf die
Spendebereitschaft ist vorhanden

Alle Textpassagen, die wiedergeben,
dass die Regionalitat in Bezug auf den
Sitz der Gewebebank die Spendebe-
reitschaft beeinflusst.

»~Ja, obwohl ich mir nicht ganz sicher
bin, ob die wissen, an welche Bank
das jetzt geht” (IV10, IV. 37).

Alle Textteile miissen beschreiben,
dass die Regionalitat in Bezug auf den
Sitz der Gewebebank die Spendebe-
reitschaft beeinflusst oder eher beein-
flusst.
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Kategorie
Einfluss der Regionalitat in Bezug auf
den Sitz der Gewebebank auf die
Spendebereitschaft ist teilweise oder
unter bestimmten Voraussetzungen
vorhanden

Definition

Alle Textpassagen, die wiedergeben,
dass die Regionalitat in Bezug auf den
Sitz der Gewebebank die Spendebe-
reitschaft teilweise oder unter be-
stimmten Voraussetzungen beein-
flusst.

Ankerbeispiele

»Also sofern Ihre Frage darauf abzielt,
was so die Menschen intuitiv und ohne
groBe Uberlegung préaferieren, miisste
man annehmen, es ware gunstig fir
die Bayern, wenn die Gewebebank in
Bayern ware und in Nordrhein-West-
falen fir die Nordrhein-Westfalen.
Aber bei ndherem Hinsehen durfte
das eigentlich bei aufgeklarter Bevol-
kerung keine Rolle spielen* (IV1, Z.
39).

Kodierregel

Alle Abschnitte missen beschreiben,
dass die Regionalitat in Bezug auf den
Sitz der Gewebebank die Spendebe-
reitschaft teilweise oder unter be-
stimmten Voraussetzungen beein-
flusst, z. B. nur in bestimmten Regio-
nen Deutschlands.

Einfluss der Regionalitat in Bezug auf
den Sitz der Gewebebank auf die
Spendebereitschaft ist nicht vorhan-
den

Alle Textpassagen, die wiedergeben,
dass die Regionalitat in Bezug auf den
Sitz der Gewebebank die Spendebe-
reitschaft nicht beeinflusst.

.Nein. Das ist ganz eindeutig nein®
(IV13, Z. 61).

Alle Passagen mussen beschreiben,
dass die Regionalitat in Bezug auf den
Sitz der Gewebebank die Spendebe-
reitschaft nicht oder eher nicht beein-
flusst.

Keine Angabe/weil} nicht, ob ein Ein-
fluss der Regionalitat in Bezug auf den
Sitz der Gewebebank auf die Spende-
bereitschaft vorhanden ist

Alle Textpassagen, in denen die be-
fragte Person nicht weil3 oder keine
Aussage dazu trifft, ob die Regionalitat
in Bezug auf den Sitz der Gewebe-
bank die Spendebereitschaft beein-
flusst.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Textpassagen muss die Per-
son aulern, dass sie nicht weifl3, ob
die Regionalitat in Bezug auf den Sitz
der Gewebebank die Spendebereit-
schaft beeinflusst. Auch Personen, die
nicht auf diese Frage antworten, wer-
den unter dieser Kategorie subsu-
miert.

*Relevanz von institutionellen Ein-
flussfaktoren fiir die Empfanger*in-
nen von Transplantaten

Alle Textpassagen, die sich mit der
Relevanz von institutionellen Ein-
flussfaktoren fiir die Empfanger*in-
nen von Gewebetransplantaten be-
fassen.

Siehe unten

Alle Abschnitte missen sich mit
der Relevanz von institutionellen
Einflussfaktoren fiir die Empfan-
ger*innen von Gewebetransplanta-
ten aus Expert*innensicht befas-
sen; darunter fallen die Aspekte Or-
ganisation der gewebeverarbeiten-
den Einrichtungen, Organisation
der Gewebespende_im Hinblick auf
den Faktor Regionalitit ebenso wie

die Allokationsprinzipien der Ge-
webe.
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Kategorie

Institutionelle Einflussfaktoren sind fir
die Empfanger*innen von Transplan-
taten relevant

Definition

Alle Abschnitte, die aussagen, dass
institutionelle Einflussfaktoren fur die
Empfanger*innen von Transplantaten
relevant sind.

Ankerbeispiele
Kein Beispiel vorhanden

Kodierregel

In allen Passagen muss wiedergege-
ben werden, dass institutionelle Ein-
flussfaktoren fur die Empfanger*innen
von Transplantaten relevant oder eher
relevant sind.

Geteilte Meinung, ob institutionelle
Einflussfaktoren fur die Empfanger*in-
nen von Transplantaten teilweise oder
unter bestimmten Voraussetzungen
relevant sind

Alle Abschnitte, die aussagen, dass
institutionelle Einflussfaktoren fur die
Empfanger*innen von Transplantaten
teilweise oder unter bestimmten Vo-
raussetzungen relevant sind.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Textteilen muss wiedergege-
ben werden, dass institutionelle Ein-
flussfaktoren fir die Empfanger*innen
von Transplantaten teilweise oder un-
ter bestimmten Voraussetzungen rele-
vant sind, z. B. nur in gewissen Berei-
chen der Gewebespende wie bei kar-
diovaskularen Geweben.

Institutionelle Einflussfaktoren sind fiir
die Empfanger*innen von Transplan-
taten nicht relevant

Alle Abschnitte, die aussagen, dass
institutionelle Einflussfaktoren fur die
Empfanger*innen von Transplantaten
nicht relevant sind.

.Ich glaube, dass es den meisten
Empfangern wirklich egal ist, wo das
Zeug herkommt® (IV14, Z. 37).

In allen Passagen muss wiedergege-
ben werden, dass institutionelle Ein-
flussfaktoren fur die Empfanger*innen
von Transplantaten nicht relevant oder
eher nicht relevant sind.

Keine Angabe/weil} nicht, ob instituti-
onelle Einflussfaktoren auf die Bereit-
schaft zur Gewebespende fir Emp-
fanger*innen von Transplantaten rele-
vant sind

Alle Textpassagen, in denen die be-
fragte Person nicht weil3 oder keine
Aussage dazu trifft, ob institutionelle
Einflussfaktoren fur die Empfanger*in-
nen von Transplantaten relevant sind.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Textpassagen muss die Per-
son auldern, dass sie nicht weil3, ob in-
stitutionelle Einflussfaktoren fir die
Empfanger*innen von Transplantaten
relevant oder eher relevant sind. Auch
Personen, die nicht auf diese Frage
antworten, werden unter dieser Kate-
gorie subsumiert.

*Gewebespende als altruistischer
Akt

Alle Textpassagen, die sich damit
befassen, inwieweit die Gewebe-
spende als altruistischer Akt zu be-
trachten ist.

Siehe unten

Alle Passagen miissen sich damit
beschiftigen, inwieweit die Gewe-
bespende aus Perspektive der Ex-
pert*innen als altruistischer Akt zu
betrachten ist.

Die Gewebespende wird als altruisti-
scher Akt wahrgenommen

Alle Abschnitte, aus denen hervor-
geht, dass die Gewebespende als alt-
ruistischer Akt wahrgenommen wird.

»Also, die Idee ist ja, dass man sagt:
Das ist ein Geschenk. Es ist eine alt-
ruistische Entscheidung” (IV12, Z. 19).

In allen Abschnitten muss geaulert
werden, dass die Gewebespende als
altruistischer Akt oder eher als altruis-
tischer Akt wahrgenommen wird.

Geteilte Meinung, ob die Gewebe-
spende als altruistischer Akt beschrie-
ben wird

Alle Passagen, in denen eine geteilte
Meinung dazu wiedergegeben wird,

Kein Beispiel vorhanden

In allen Textteilen muss sich die be-
fragte Person unschllissig dartber
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Kategorie

Definition
ob die Gewebespende als altruisti-
scher Akt wahrgenommen wird.

Ankerbeispiele

Kodierregel
sein, ob die Gewebespende als altru-
istischer Akt betrachtet wird.

Die Gewebespende wird nicht als alt-
ruistischer Akt wahrgenommen

Alle Abschnitte, aus denen hervor-
geht, dass die Gewebespende nicht
als altruistischer Akt wahrgenommen
wird.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Abschnitten muss wiederge-
geben werden, dass die Gewebe-
spende nicht oder eher nicht als altru-
istischer Akt wahrgenommen wird.

Keine Angabe/weil} nicht, ob die Ge-
webespende ein altruistischer Akt ist

Alle Textpassagen, in denen die be-
fragte Person nicht weil3 oder keine
Aussage dazu trifft, ob die Gewebe-
spende als altruistischer Akt wahrge-
nommen wird.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Passagen muss die befragte
Person auliern, dass sie nicht weil},
ob die Gewebespende als altruisti-
scher Akt betrachtet wird. Auch Perso-
nen, die nicht auf diese Frage antwor-
ten, werden unter dieser Kategorie
subsumiert.

*Medizinische Notwendigkeit der
Transplantation als Voraussetzung
fur die Gewebespende

Alle Textpassagen, die sich damit
befassen, inwieweit die medizini-
sche Notwendigkeit einer Trans-
plantation Voraussetzung fiir eine
Gewebespende ist.

Siehe unten

Alle Abschnitte miissen sich damit
befassen, inwieweit die medizini-
sche Notwendigkeit einer Trans-
plantation Voraussetzung fiir eine
Gewebespende ist.

Die medizinische Notwendigkeit der
Transplantation ist zwingende Voraus-
setzung fur die Gewebespende

Alle Textpassagen, die wiedergeben,
dass die medizinische Notwendigkeit
einer Transplantation zentrale Voraus-
setzung fur eine Gewebespende ist.

,und die ethische Basis ist medizini-
sche Notwendigkeit” (IV1, Z. 35).

In allen Passagen muss wiedergege-
ben werden, dass die medizinische
Notwendigkeit einer Transplantation
zentrale Voraussetzung oder eher
zentrale Voraussetzung fir eine Ge-
webespende ist.

Geteilte Meinung, ob die medizinische
Notwendigkeit der Transplantation
zwingende Voraussetzung fur die Ge-
webespende ist

Alle Passagen, in denen eine geteilte
Meinung dazu wiedergegeben wird,
ob die medizinische Notwendigkeit ei-
ner Transplantation zentrale Voraus-
setzung fur eine Gewebespende ist.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Textteilen muss sich die be-
fragte Person unschlissig dartber
sein, ob die medizinische Notwendig-
keit einer Transplantation zentrale Vo-
raussetzung fir eine Gewebespende
ist.

Die medizinische Notwendigkeit der
Transplantation ist nicht zwingende
Voraussetzung fir die Gewebespende

Alle Textpassagen mussen wiederge-
ben, dass die medizinische Notwen-
digkeit einer Transplantation keine
zentrale Voraussetzung flir eine Ge-
webespende ist.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Abschnitten muss erlautert
werden, dass die medizinische Not-
wendigkeit einer  Transplantation
keine oder eher keine zentrale Vo-
raussetzung fir eine Gewebespende
ist.

Keine Angabe/weil} nicht, ob die me-
dizinische Notwendigkeit der

Alle Textpassagen, in denen die be-
fragte Person nicht weil3 oder keine

Kein Beispiel vorhanden

In allen Passagen muss die befragte
Person dullern, dass sie nicht weil},
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Kategorie
Transplantation zwingende Voraus-
setzung fur die Gewebespende ist

Definition

AuRerung dazu trifft, ob die medizini-
sche Notwendigkeit einer Transplan-
tation zentrale Voraussetzung fir eine
Gewebespende ist.

Ankerbeispiele

Kodierregel

ob die medizinische Notwendigkeit ei-
ner Transplantation zentrale Voraus-
setzung fir eine Gewebespende ist.
Auch Personen, die nicht auf diese
Frage antworten, werden unter dieser
Kategorie subsumiert.

*Unterscheidung zwischen Organ-
und Gewebespende in der Bevolke-
rung

Alle Textpassagen, die sich damit
befassen, in welchem MaR die Be-
volkerung zwischen der Organ- und
Gewebespende differenzieren
kann.

Siehe unten

Alle Passagen miissen sich damit
befassen, in welchem MaR die Be-
volkerung aus Expert*innensicht
zwischen der Organ- und Gewebe-
spende differenzieren kann.

Der Bevdlkerung ist der Unterschied
zwischen Organ- und Gewebespende
bekannt.

Alle Textabschnitte, in denen geaulert
wird, dass die Bevdlkerung zwischen
der Organ- und Gewebespende diffe-
renzieren kann.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Abschnitten muissen die Ex-
pert*innen aulern, dass die Bevolke-
rung zwischen der Organ- und Gewe-
bespende differenzieren oder eher dif-
ferenzieren kann.

Der Bevdlkerung ist der Unterschied
zwischen der Organ- und Gewebe-
spende teilweise bzw. unter bestimm-
ten Voraussetzungen bekannt

Alle Textabschnitte, aus denen hervor-
geht, dass die Bevolkerung teilweise
bzw. unter bestimmten Voraussetzun-
gen zwischen der Organ- und Gewe-
bespende differenzieren kann.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Passagen missen die befrag-
ten Personen wiedergeben, dass die
Bevolkerung teilweise bzw. unter be-
stimmten Voraussetzungen zwischen
der Organ- und Gewebespende diffe-
renzieren kann, z. B., wenn sie uber
einen Organspendeausweis verfugt
oder bestimmte Kommunikationskam-
pagnen konsumiert hat.

Der Bevdlkerung ist der Unterschied
zwischen Organ- und Gewebespende
nicht bekannt.

Alle Textabschnitte, in denen geaulert
wird, dass die Bevdlkerung nicht zwi-
schen der Organ- und Gewebespende
differenzieren kann.

»,Man kann einfach in dem Rahmen,
wie man auch Uber Organspenden
aufklart, ja, nicht nur die Gewebe-
spende als Wort hinten dranhangen,
sondern eben auch inhaltlich damit
darlber informieren. Im Moment ist es
so, dass bei Aufklarungskampagnen
immer von Organ- und Gewebe-
spende geredet wird und hinterher
wird aber nur von Organspende er-
zahlt. Wenn man das andern wurde,
ja, dann waére schon eine ganze
Menge geholfen, wenn man halt

In allen Abschnitten mussen die Ex-
pert*innen dullern, dass die Bevolke-
rung nicht oder eher nicht zwischen
der Organ- und Gewebespende diffe-
renzieren kann.

108




Kategorie

Definition

Ankerbeispiele

einfach auch da Beispiele fir Gewe-
bespende mit dranhdngen wirde und
nicht nur das Wort erwéahnen, weil die-
ses Wort, das geht einfach unter und
die meisten und auch ganz, ganz viele
aus dem professionellen Bereich ha-
ben absolut keine Ahnung, dass Ge-
webespende nochmal ein  Son-
derthema ist, sondern sehr, sehr viele
sind der Meinung, dass das ja ge-
nauso wie Organspende ist und es da
keine groRen Unterschiede gibt. Weil
es einfach immer nur in einem Zusam-
menhang, in einem Atemzug genannt
wird. Und auch so behandelt wird*
(IV13,Z. 71).

Kodierregel

Keine Angabe/weil} nicht, ob der Be-
volkerung der Unterschied zwischen
Organ- und Gewebespende bekannt
ist

Alle Textpassagen, in denen die be-
fragte Person nicht weil3 oder keine
AuRerung dazu trifft, inwieweit die Be-
vblkerung zwischen Organ- und Ge-
webespende differenzieren kann.

Kein Beispiel vorhanden

In allen Passagen muss die befragte
Person aullern, dass sie nicht weil3,
inwieweit die Bevolkerung zwischen
Organ- und Gewebespende differen-
zieren kann. Auch Personen, die nicht
auf diese Frage antworten, werden
unter dieser Kategorie subsumiert.
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Anlage 3: Kategoriensystem.

In der folgenden Tabelle wird das Kategoriensystem, welches induktiv-deduktiv entwickelt wurde, beschrieben. Darliber hinaus werden
die Ergebnisse der Frequenzanalyse tabellarisch aufgeflihrt. Dabei werden flr jede Kategorie die Anzahl der Personen, welche die
Kategorie genannt haben, sowie die absolute Anzahl der Nennungen geschlisselt nach Berufsgruppen abgebildet. Am Ende der Tabelle
werden die Kategorien gelistet, die induktiv generiert wurden, d. h. die Kategorien wurden nicht a priori auf Basis des Interviewleitfadens
erstellt, sondern resultieren aus den Ergebnissen der Befragungen. Den Bezeichnungen der induktiven Kategorien ist ein Asterisk-
Zeichen (*) vorangestellt.

Interviewpartner*innen nach Berufsgruppen

Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken

Personen, die das Ge- Wissen- Arztliche Nicht-arztli- Augen- Medizin- Jurist*in- | Wissen- Summe
Thema genannt haben schifts- | schaftliche | Mitarbei- che Mitarbei- | drzt*innen, ethiker*in- | nen schaft- (n=14)
(P) fiihrun- Mitarbei- tende tende die Horn- nen (n=1) ler*innen
Absolute Anzahl der gen tende (n=1) (n=4) haute trans- | (n=1) (n=1)
Nennungen (N) (n=2) (n=2) plantieren
(n=2)

P N P N P N P N P N P |N P N P N P N

Meinung zu nicht-kom- | 2 2 2 2 1 1 4 4 2 2 1 |2 1 1 1 3 14 | 18

merzieller Nutzung klas-
sischer Gewebetrans-
plantate

Pro nicht-kommerzielle 2 2 2 2 1 1 4 4 2 2 1|2 1 1 1 3 14 | 18
Nutzung klassischer Ge-
webetransplantate
Nicht-kommerzielle Nut- 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 |0 0 0 0 0 0 0
zung klassischer Gewe-
betransplantate — geteilte
Meinung

Con nicht-kommerzielle 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 |0 0 0 0 0 0 0
Nutzung klassischer Ge-
webetransplantate
Nicht-kommerzielle Nut- 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 |0 0 0 0 0 0 0
zung klassischer
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Interviewpartner*innen nach Berufsgruppen

Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken

Personen, die das
Thema genannt haben
(P)

Absolute Anzahl der
Nennungen (N)

Ge-
schafts-
fuhrun-
gen
(n=2)

Wissen-
schaftliche
Mitarbei-
tende
(n=2)

Arztliche
Mitarbei-
tende
(n=1)

Nicht-arztli- Augen- Medizin- Jurist*in- | Wissen- Summe
che Mitarbei- | drzt*innen, ethiker*in- | nen schaft- (n=14)
tende die Horn- nen (n=1) ler*innen
(n=4) haute trans- | (n=1) (n=1)
plantieren
(n=2)

P N

P N

P N P N P |N P N P N P N

Gewebetransplantate —
keine Aussage/weil} nicht

Meinung zu der Mog-
lichkeit der kommerziel-
len Nutzung industriell
verarbeiteter Gewebe-
transplantate

Pro kommerzielle Nut-
zung industriell verarbei-
teter Gewebetransplan-
tate

Kommerzielle Nutzung in-
dustriell verarbeiteter Ge-
webetransplantate — ge-
teilte Meinung

Con kommerzielle Nut-
zung industriell verarbei-
teter Gewebetransplan-
tate

Kommerzielle Nutzung in-
dustriell verarbeiteter Ge-
webetransplantate —

keine Aussage/weil} nicht

Aufklarung zu potenziell
kommerzieller Nutzung
von industriell verarbei-
teten Gewebetransplan-
taten — Status Quo
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Interviewpartner*innen nach Berufsgruppen

Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken
Personen, die das Ge- Wissen- Arztliche Nicht-arztli- Augen- Medizin- Jurist*in- | Wissen- Summe
Thema genannt haben schifts- schaftliche | Mitarbei- che Mitarbei- | drzt*innen, ethiker*in- | nen schaft- (n=14)
(P) fiihrun- Mitarbei- tende tende die Horn- nen (n=1) ler*innen
Absolute Anzahl der gen tende (n=1) (n=4) haute trans- | (n=1) (n=1)
Nennungen (N) (n=2) (n=2) plantieren
(n=2)
P P N P P N P N N P N P
Aufklarung findet momen- | 0 0 1 1 0 0 0 0 1 1 0 |0 0 0 1 1 3 3
tan in Angehérigenge-
sprachen statt
Aufklarung findet momen- | 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 |0 0 0 0 0 0 0
tan zum Teil bzw. unter
bestimmten Vorausset-
zungen in Angehdrigen-
gesprachen statt
Aufklarung findet momen- | 1 1 0 0 1 1 1 1 0 0 0|0 0 0 0 0 3 3
tan nicht in Angehdrigen-
gesprachen statt
Keine Aussage/weil} 1 1 1 1 0 0 3 3 1 1 1 |1 1 1 0 0 8 8
nicht, ob Aufklarung mo-
mentan in Angehdrigen-
gesprachen stattfindet
Aufklarung zu potenziell | 2 2 2 2 1 1 4 4 2 2 1 |1 1 1 1 1 14 | 14
kommerzieller Nutzung
von industriell verarbei-
teten Gewebetransplan-
taten — angestrebter Zu-
stand
Aufklarung sollte durch- 2 2 2 2 1 1 2 2 2 2 1 |1 1 1 1 1 12 | 12
geflihrt werden
Geteilte Meinung, ob Auf- | 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0|0 0 0 0 0 0 0
klarung durchgefihrt wer-
den sollte
Aufklarung sollte nicht 0 0 0 0 0 0 1 1 0 0 0|0 0 0 0 0 1 1
durchgefiihrt werden
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Interviewpartner*innen nach Berufsgruppen

Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken

Personen, die das Ge- Wissen- Arztliche Nicht-arztli- Augen- Medizin- Jurist*in- | Wissen- Summe
Thema genannt haben schifts- schaftliche | Mitarbei- che Mitarbei- | drzt*innen, ethiker*in- | nen schaft- (n=14)
(P) fithrun- Mitarbei- tende tende die Horn- nen (n=1) ler*innen
Absolute Anzahl der gen tende (n=1) (n=4) haute trans- | (n=1) (n=1)
Nennungen (N) (n=2) (n=2) plantieren
(n=2)

P P P P N P N N P P N
Keine Aussage/weil} 0 0 0 0 0 0 1 1 0 0 0 |0 0 0 0 0 1 1
nicht, ob Aufklarung
durchgefiihrt werden
sollte
Meinung zu finanzieller | 2 2 2 2 1 1 3 3 2 2 1 1 1 1 1 1 14 | 14
Entschadigung fiir An-
gehorige bei kommerzi-
eller Nutzung der Ge-
webe
Pro finanzielle Entschadi- | 0 0 0 0 1 1 0 0 0 0 0 |0 0 0 1 1 2 2
gung fur Angehdrige
Finanzielle Entschadi- 0 0 0 0 0 0 1 1 0 0 0 |0 0 0 0 0 1 1
gung fir Angehdrige — ge-
teilte Meinung
Contra finanzielle Ent- 2 2 2 2 0 0 3 3 2 2 1 1 0 0 0 0 10 10
schadigung fur Angehé-
rige
Finanzielle Entschadi- 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0|0 1 1 0 0 1 1
gung fir Angehérige —
keine Aussage/weil} nicht
Aufklarung zu internati- | 2 2 2 2 1 1 4 4 2 2 1 |1 1 1 1 1 14 | 14
onaler Allokation von
Gewebetransplantaten
in Angehorigengespra-
chen — Status Quo
Aufklarung zu internatio- 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 |0 0 0 0 0 1 1
naler Allokation von Ge-
webetransplantaten findet
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Interviewpartner*innen nach Berufsgruppen

Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken

Personen, die das
Thema genannt haben
(P)

Absolute Anzahl der
Nennungen (N)

Ge-
schafts-
fuhrun-
gen
(n=2)

Wissen-
schaftliche
Mitarbei-
tende
(n=2)

Arztliche
Mitarbei-
tende
(n=1)

Nicht-arztli-
che Mitarbei-
tende

(n=4)

Augen-
arzt*innen,
die Horn-
haute trans-
plantieren
(n=2)

Medizin-
ethiker*in-
nen

(n=1)

Jurist*in-
nen
(n=1)

Wissen-
schaft-
ler*innen
(n=1)

Summe
(n=14)

P N

P N

P N

momentan in Angeho-
rigengesprachen statt

Aufklarung zu internatio-
naler Allokation von Ge-
webetransplantaten findet
momentan in Angehé-
rigengesprachen zum Teil
bzw. unter bestimmten
Voraussetzungen statt

Aufklarung zu internatio-
naler Allokation von Ge-
webetransplantaten findet
momentan in Angeho-
rigengesprachen nicht
statt

10

10

Keine Angabe/weil} nicht,
ob Aufklarung zu interna-
tionaler Allokation von
Gewebetransplantaten
findet momentan in Ange-
hérigengesprachen nicht
statt

Aufklarung zu internati-
onaler Allokation von
Gewebetransplantaten
in Angehorigengespra-
chen — angestrebter Zu-
stand

14

14
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Interviewpartner*innen nach Berufsgruppen

Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken

Personen, die das
Thema genannt haben
(P)

Absolute Anzahl der
Nennungen (N)

Ge-
schafts-
fuhrun-
gen
(n=2)

Wissen-
schaftliche
Mitarbei-
tende
(n=2)

Arztliche
Mitarbei-
tende
(n=1)

Nicht-arztli-
che Mitarbei-
tende

(n=4)

Augen-
arzt*innen,
die Horn-
haute trans-
plantieren
(n=2)

Medizin-
ethiker*in-
nen

(n=1)

Jurist*in-
nen
(n=1)

Wissen-
schaft-
ler*innen
(n=1)

Summe
(n=14)

P

P N

P

Aufklarung zu internatio-
naler Allokation von Ge-
webetransplantaten sollte
in Angehdrigengespra-
chen durchgefiihrt wer-
den

0 0

1 1

0 0

Aufklarung zu internatio-
naler Allokation von Ge-
webetransplantaten sollte
teilweise bzw. unter be-
stimmten Bedingungen
durchgefiihrt werden

Aufklarung zu internatio-
naler Allokation von Ge-
webetransplantaten sollte
nicht durchgefiihrt werden

Keine Angabe/weil} nicht,
ob Aufklarung zu interna-
tionaler Allokation von
Gewebetransplantaten
durchgefiihrt werden
sollte

Information der Allge-
meinbevoélkerung ber
internationale Allokation
von Gewebetransplanta-
ten —

Status Quo

14

14
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Interviewpartner*innen nach Berufsgruppen

Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken

Personen, die das
Thema genannt haben
(P)

Absolute Anzahl der
Nennungen (N)

Ge-
schafts-
fuhrun-
gen
(n=2)

Wissen-
schaftliche
Mitarbei-
tende
(n=2)

Arztliche
Mitarbei-
tende
(n=1)

Nicht-arztli-
che Mitarbei-
tende

(n=4)

Augen-
arzt*innen,
die Horn-
haute trans-
plantieren
(n=2)

Medizin-
ethiker*in-
nen

(n=1)

Jurist*in-
nen
(n=1)

Wissen-
schaft-
ler*innen
(n=1)

Summe
(n=14)

P

P

P

Allgemeinbevdlkerung ist
momentan ausreichend
Uber die internationale Al-
loaktion von Gewebe-
transplantaten informiert

0 0

0 0

0 0

Allgemeinbevdlkerung ist
momentan zum Teil bzw.
unter bestimmten Voraus-
setzungen ausreichend
Uber die internationale Al-
lokation von Gewebe-
transplantaten informiert

Allgemeinbevodlkerung ist
momentan nicht ausrei-
chend Uber die internatio-
nale Alloaktion von Gewe-
betransplantaten infor-
miert

Keine Angabe/weil} nicht,
ob die Allgemeinbevélke-
rung momentan ausrei-
chend Uber die internatio-
nale Allokation von Gewe-
betransplantaten infor-
miert ist

Meinung zum Einfluss
der internationalen

14

14
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Interviewpartner*innen nach Berufsgruppen

Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken

Personen, die das
Thema genannt haben
(P)

Absolute Anzahl der
Nennungen (N)

Ge-
schafts-
fuhrun-
gen
(n=2)

Wissen-
schaftliche
Mitarbei-
tende
(n=2)

Arztliche
Mitarbei-
tende
(n=1)

Nicht-arztli-
che Mitarbei-
tende

(n=4)

Augen-
arzt*innen,
die Horn-
haute trans-
plantieren
(n=2)

Medizin-
ethiker*in-
nen

(n=1)

Jurist*in-
nen
(n=1)

Wissen-
schaft-
ler*innen
(n=1)

Summe
(n=14)

P N

P N

P N

Allokation auf die Spen-
debereitschaft

Einfluss der internationa-
len Allokation auf die
Spendebereitschaft ist
vorhanden

Geteilte Meinung, ob Ein-
fluss der internationalen
Allokation auf die Spen-
debereitschaft vorhanden
ist

Einfluss der internationa-
len Allokation auf die
Spendebereitschaft ist
nicht vorhanden

Keine Angabe/weil} nicht,
ob Einfluss der internatio-
nalen Allokation auf die
Spendebereitschaft vor-
handen ist

Regionalitat in Bezug
auf die Organisation der
Gewebespende — ange-
strebter Zustand

14

14

Die Gewebespende soll
zukunftig ausschlief3lich
in einem bundesweiten
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Interviewpartner*innen nach Berufsgruppen

Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken

Personen, die das
Thema genannt haben
(P)

Absolute Anzahl der
Nennungen (N)

Ge-
schafts-
fuhrun-
gen
(n=2)

Wissen-
schaftliche
Mitarbei-
tende
(n=2)

Arztliche
Mitarbei-
tende
(n=1)

Nicht-arztli- Augen- Medizin-
che Mitarbei- | drzt*innen, ethiker*in-
tende die Horn- nen

(n=4) haute trans- | (n=1)
plantieren
(n=2)

Jurist*in-
nen
(n=1)

Wissen-
schaft-
ler*innen
(n=1)

Summe
(n=14)

P N

P N

P N P N P |N

Netzwerk organisiert wer-
den

Es ist irrelevant, ob die
Gewebespende zukiinftig
ausschlieBlich in einem
bundesweiten Netzwerk
organisiert wird

Die Gewebespende soll
zukunftig nicht aus-
schlieBlich in einem bun-
desweiten Netzwerk orga-
nisiert werden

Keine Angabe/weil} nicht,
ob die Gewebespende
zukunftig ausschlief3lich
in einem bundesweiten
Netzwerk organisiert wer-
den soll

Meinung zum Einfluss
der Regionalitat in Be-
zug auf den Sitz der Ge-
webebank auf die Spen-
debereitschaft

14 | 15

Einfluss der Regionalitat
in Bezug auf den Sitz der
Gewebebank auf die
Spendebereitschaft ist
vorhanden
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Interviewpartner*innen nach Berufsgruppen

Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken

Personen, die das
Thema genannt haben
(P)

Absolute Anzahl der
Nennungen (N)

Ge-
schafts-
fuhrun-
gen
(n=2)

Wissen-
schaftliche
Mitarbei-
tende
(n=2)

Arztliche
Mitarbei-
tende
(n=1)

Nicht-arztli-
che Mitarbei-
tende

(n=4)

Augen-
arzt*innen,
die Horn-
haute trans-
plantieren
(n=2)

Medizin-
ethiker*in-
nen

(n=1)

Jurist*in-
nen
(n=1)

Wissen-
schaft-
ler*innen
(n=1)

Summe
(n=14)

P

P

P N

Einfluss der Regionalitat
in Bezug auf den Sitz der
Gewebebank auf die
Spendebereitschaft ist
teilweise oder unter be-
stimmten Bedingungen
vorhanden

0 0

0 0

1 1

Einfluss der Regionalitat
in Bezug auf den Sitz der
Gewebebank auf die
Spendebereitschaft ist
nicht vorhanden

11

12

Keine Angabe/weil} nicht,
ob ein Einfluss der Regio-
nalitdt in Bezug auf den
Sitz der Gewebebank auf
die Spendebereitschaft
vorhanden ist

*Relevanz von instituti-
onellen Einflussfakto-
ren fiir die Empfan-
ger*innen von Trans-
plantaten

14

17

Institutionelle Einflussfak-
toren sind fur die Empfan-
ger*innen von Transplan-
taten relevant
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Interviewpartner*innen nach Berufsgruppen

Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken
Personen, die das Ge- Wissen- Arztliche Nicht-arztli- Augen- Medizin- Jurist*in- | Wissen- Summe
Thema genannt haben schifts- schaftliche | Mitarbei- che Mitarbei- | drzt*innen, ethiker*in- | nen schaft- (n=14)
(P) fuhrun- Mitarbei- tende tende die Horn- nen (n=1) ler*innen
Absolute Anzahl der gen tende (n=1) (n=4) haute trans- | (n=1) (n=1)
Nennungen (N) (n=2) (n=2) plantieren
(n=2)
P P P P N P N P
Geteilte Meinung, ob in- 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 |0 0 0 0 0 0 0
stitutionelle Einflussfakto-
ren fir die Empfanger*in-
nen von Transplantaten
teilweise relevant sind
Institutionelle Einflussfak- | O 0 0 0 0 0 3 6 2 2 0 |0 0 0 0 0 5 8
toren sind fur die Empfan-
ger*innen von Transplan-
taten nicht relevant
Keine Angabe/weifl} nicht, | 2 2 2 2 1 1 1 1 0 0 1 1 1 1 1 1 9 9
ob institutionelle Einfluss-
faktoren auf die Bereit-
schaft zur Gewebe-
spende fur Empfanger*in-
nen von Transplantaten
relevant sind
*Gewebespende als alt- | 2 2 2 2 1 1 4 4 2 2 1 (1 1 1 1 1 14 | 20
ruistischer Akt
Die Gewebespende wird 1 2 2 5 1 2 1 2 0 0 0 |0 0 0 0 0 5 11
als altruistischer Akt
wahrgenommen
Geteilte Meinung, ob die 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 |0 0 0 0 0 0 0
Gewebespende als altru-
istischer Akt beschrieben
wird
Die Gewebespende wird 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 |0 0 0 0 0 0 0
nicht als altruistischer Akt
wahrgenommen
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Interviewpartner*innen nach Berufsgruppen

Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken

Personen, die das
Thema genannt haben
(P)

Absolute Anzahl der
Nennungen (N)

Ge-
schafts-
fuhrun-
gen
(n=2)

Wissen-
schaftliche
Mitarbei-
tende
(n=2)

Arztliche
Mitarbei-
tende
(n=1)

Nicht-arztli- Augen- Medizin-
che Mitarbei- | drzt*innen, ethiker*in-
tende die Horn- nen

(n=4) haute trans- | (n=1)
plantieren
(n=2)

Jurist*in-
nen
(n=1)

Wissen-
schaft-
ler*innen
(n=1)

Summe
(n=14)

P N

P

P N P |N

Keine Angabe/weil} nicht,
ob die Gewebespende
ein altruistischer Akt ist

1 1

0 0

3 3 2 2 1 11

*Medizinische Notwen-
digkeit der Transplanta-
tion als Voraussetzung
fir die Gewebespende

14

22

Die medizinische Notwen-
digkeit der Transplanta-
tion ist zwingende Vo-
raussetzung fiir die Ge-
webespende

14

Geteilte Meinung, ob die
medizinische Notwendig-
keit der Transplantation
zwingende Vorausset-
zung fur die Gewebe-
spende ist

Die medizinische Notwen-
digkeit der Transplanta-
tion ist nicht zwingende
Voraussetzung fiir die
Gewebespende

Keine Angabe/weif} nicht,
ob die medizinische Not-
wendigkeit der Transplan-
tation zwingende
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Interviewpartner*innen nach Berufsgruppen

Mitarbeitende in Gewebebanken/-netzwerken

Personen, die das
Thema genannt haben
(P)

Absolute Anzahl der
Nennungen (N)

Ge-
schafts-
fuhrun-
gen
(n=2)

Wissen-
schaftliche
Mitarbei-
tende
(n=2)

Arztliche
Mitarbei-
tende
(n=1)

Nicht-arztli-
che Mitarbei-
tende

(n=4)

Augen-
arzt*innen,
die Horn-
haute trans-
plantieren
(n=2)

Medizin-
ethiker*in-
nen

(n=1)

Jurist*in-
nen
(n=1)

Wissen-
schaft-
ler*innen
(n=1)

Summe
(n=14)

P N

P N

P N

Voraussetzung fiir die
Gewebespende ist

*Unterscheidung zwi-
schen Organ- und Ge-
webespende in der Be-
volkerung

14

16

Der Bevdlkerung ist der
Unterschied zwischen Or-
gan- und Gewebespende
bekannt.

Der Bevolkerung ist der
Unterschied zwischen der
Organ- und Gewebe-
spende teilweise bzw. un-
ter bestimmten Voraus-
setzungen bekannt

Der Bevdlkerung ist der
Unterschied zwischen Or-
gan- und Gewebespende
nicht bekannt.

1

Keine Angabe/weil} nicht,
ob der Bevolkerung der
Unterschied zwischen Or-
gan- und Gewebespende
bekannt ist
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Anlage 4: Details zu den teilnehmenden Expert*innen und Interviews.

In der folgenden Tabelle werden ausgewahlte demographische Informationen zu den
teiinehmenden Expert*innen sowie Details zu den Interviews zusammengefasst.

Fachdisziplin Berufserfahrung Interviewdauer
Medizinethiker*innen 20+ Jahre 79 Min.
Wissenschaftler*innen 1-5 Jahre 35 Min.
Geschaftsfihrungen von Gewebebanken/- 16-20 Jahre 48 Min.
netzwerken

Nicht-arztliche Mitarbeitende im operativen 6-10 Jahre 23 Min.
Geschaft von Gewebebanken/-netzwerken

Augenarzt*innen, die Hornhauttransplantatio- 15-20 Jahre 32 Min.
nen durchfiihren

Jurist*innen 6-10 Jahre 57 Min.
Wissenschaftliche Mitarbeitende in Gewebe- 6-10 Jahre 35 Min.
banken/-netzwerken

Nicht-arztliche Mitarbeitende im operativen 1-5 Jahre 19 Min.
Geschaft von Gewebebanken/-netzwerken

Nicht-arztliche Mitarbeitende im operativen 11-15 Jahre 50 Min.
Geschaft von Gewebebanken/-netzwerken

Augenarzt*innen, die Hornhauttransplantatio- 1-5 Jahre 36 Min.
nen durchfiihren

Geschaftsfuhrungen von Gewebebanken/- 6-10 Jahre 30 Min.
netzwerken

Wissenschaftliche Mitarbeitende in Gewebe- 1-5 Jahre 42 Min.
banken/-netzwerken

Arztliche Mitarbeitende im operativen Geschéft | 6-10 Jahre 37 Min.
von Gewebebanken/-netzwerken

Nicht-arztliche Mitarbeitende im operativen 6-10 Jahre 46 Min.
Geschéaft von Gewebebanken/-netzwerken
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Anlage 5: Standards for Reporting Qualitative Research (SRQR).

Die Empfehlungen fiir qualitative Forschung [27].werden in der folgenden Ubersicht

zusammengefasst.

No. Topic Item

Title and abstract T

St Title Concise description of the nature and topic of the study Identifying
the study as qualitative or indicating the approach (e.g., ethnography,
grounded theory) or data collection methods (e.qg., interview, focus
group) is recommended

S2 Abstract Summary of key elements of the study using the abstract format of
the intended publication; typically includes background, purpose,
methods, results, and conclusions

Introduction

S3 Problem formulation Description and significance of the problem/phenomenon studied;
review of relevant theory and empirical work; problem statement

sS4 Purpose or research question Purpose of the study and specific objectives or questions

Methods

S5 Qualitative approach and research paradigm Qualitative approach (e.g., ethnography, grounded theory, case study,
phenomenology, narrative research) and guiding theory if appropriate;
identifying the research paradigm (e.g., postpositivist, constructivist/
interpretivist) is also recommended; rationale®

S6 Researcher characteristics and reflexivity Researchers’ characteristics that may influence the research, including
personal attributes, qualifications/experience, relationship with
participants, assumptions, and/or presuppositions; potential or actual
interaction between researchers’ characteristics and the research

................................................................................................................. questions, approach, methods, results, and/or transferability

S7 Context Setting/site and salient contextual factors; rationale®

S8 Sampling strategy How and why research participants, documents, or events were
selected; criteria for deciding when no further sampling was necessary
(e.g., sampling saturation); rationale®

S9 Ethical issues pertaining to human subjects Documentation of approval by an appropriate ethics review board
and participant consent, or explanation for lack thereof; other
confidentiality and data security issues

S10 Data collection methods Types of data collected; details of data collection procedures including
(as appropriate) start and stop dates of data collection and analysis,
iterative process, triangulation of sources/methods, and modification
of procedures in response to evolving study findings; rationale®

s1 Data collection instruments and technologies Description of instruments (e.g., interview guides, questionnaires)
and devices (e.g., audio recorders) used for data collection; if/how the
instrument(s) changed over the course of the study

S12 Units of study Number and relevant characteristics of participants, documents, or
events included in the study; level of participation (could be reported
in results)

S13 Data processing Methods for processing data prior to and during analysis,
transcription, data entry, data management and security, verification
of data integrity, data coding, and anonymization/deidentification of
excerpts

s14 Data analysis Process by which inferences, themes, etc., were identified and
developed, including the researchers involved in data analysis; usually
references a specific paradigm or approach; rationale ®

S15 Techniques to enhance trustworthiness Techniques to enhance trustworthiness and credibility of data analysis
(e.g., member checking, audit trail, triangulation); rationale®

Results/findings

S16 Synthesis and interpretation Main findings (e.g., interp ons, inferences, and themes); might
include development of a theory or model, or integration with prior
research or theory

S17 Links to empirical data Evidence (e.g., quotes, field notes, text excerpts, photographs) to
substantiate analytic findings

Discussion
sS18 Integration with prior work, implications, Short summary of main findings; explanation of how findings

transferability, and contribution(s) to the field

and conclusions connect to, support, elaborate on, or challenge
conclusions of earlier scholarship; discussion of scope of application/
generalizability; identification of unique contribution(s) to scholarship
in a discipline or field

S19 Limitations Trustworthiness and limitations of findings
Other
S0 T Conflicts of interest T Potential sources of infiuence or perceived influence on study conduct
and conclusions; how these were managed
s21 Fundinc'._'j' Sources of funding and other support; role of funders in data

collection, interpretation, and reporting

“The authors created the SRQR by searching the literature to identify guidelines, reporting standards, and
critical appraisal criteria for qualitative research; reviewing the reference lists of retrieved sources; and
contacting experts to gain feedback. The SRQR aims to improve the transparency of all aspects of qualitative

research.

research by providing clear dards for reporting

The rationale should briefly discuss the justification for choosing that theory, approach, method, or technique

rather than other options available, the and limi

implicit in those choices, and how those

choices influence study conclusions and transferability. As appropriate, the rationale for several items might

be discussed together.
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7. Welche Faktoren beeinflussen die Entscheidung uber
eine postmortale Gewebespende? Eine explorative Unter-
suchung auf Basis von Angehorigenbefragungen

What factors influence the decision about postmortem tissue
donation? An exploratory study based on interviews with rela-
tives

Schliisselworter

Gewebespende, Institutionentheorie, Transplantationsmedizin, Angeho-
rige, Interview

tissue donation, institutional theory, transplant medicine, relatives, inter-
view
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Zusammenfassung
Hintergrund

Gewebetransplantate konnen die Lebensqualitat in einem breiten Anwendungsgebiet
steigern und bei einigen Krankheitsbildern lebensrettend sein. Gleichzeitig liegt in
Deutschland ein Mangel an Transplantaten vor, der teilweise durch Importe kompen-
siert wird. In der Praxis entscheiden in aller Regel Angehorige Uber eine postmortale
Gewebespende; sie haben somit einen wesentlichen Einfluss auf die Anzahl der ver-
fugbaren Transplantate. Dennoch wurde ihre Perspektive in der Wissenschaft bislang
nur insuffizient berticksichtigt. Diese Studie tragt dazu bei, diese Forschungslicke zu
schlie3en, indem sie in Interviews mit Angehdrigen verschiedene Einflussfaktoren auf
die Bereitschaft zur Gewebespende untersucht. Im Fokus stehen institutionelle As-
pekte, wie die internationale Verteilung von Geweben und die Organisation von Gewe-
beeinrichtungen.

Methode

Gewebekoordinator*innen der Deutschen Gesellschaft flir Gewebetransplantation
(DGFG) fuhrten von Februar 2022 bis Februar 2023 Telefoninterviews mit Angehdrigen
von Gewebespender®innen, die einer Gewebespende zugestimmt hatten. Die explo-
rative Befragung basiert auf einem Kurzfragebogen, der neben einigen offenen primar
geschlossene Fragen enthielt. Die Ergebnisse der Interviews wurden statistisch aus-
gewertet. Ferner wurden die qualitativen Daten mithilfe der strukturierenden Inhaltsan-
alyse nach Mayring analysiert; erganzend dazu erfolgte eine Frequenzanalyse.

Ergebnisse

30 Angehorige von Gewebespender*innen nahmen an der Studie teil. Es zeigte sich,
dass Altruismus das zentrale Motiv fur die Gewebespende ist. Die Halfte der Befragten
orientierte sich bei der Entscheidungsfindung am dokumentierten oder mutmalilichen
Willen des/der Verstorbenen. Die internationale Verteilung von Gewebetransplantaten
war fast zwei Dritteln der Befragten (63,3%) nicht bekannt, sie wurde jedoch von 83,3%
der Angehdrigen positiv bewertet und beeinflusste — ebenso wie der Sitz der Gewebe-
bank — die Entscheidung Uber die Gewebespende in aller Regel nicht. Nahezu alle
Angehorigen (93,3%) wussten ebenfalls nicht, dass gewinnorientierte Gewebebanken
existieren. Gleichzeitig bewertete sie der Grofteil der Befragten (73,4%) als negativ.
Aulerdem hatte die Halfte der Angehorigen einer Gewebespende an gewinnorientierte
Gewebebanken nicht zugestimmt. Das Angehdrigengesprach wurde von den meisten
Personen als hilfreich fir die Entscheidungsfindung (70%) und als nicht oder eher nicht
belastend (73,7%) eingeschatzt. Alle Angehdrigen waren mit der Einwilligung in die
Gewebespende auch zum Zeitpunkt der Befragung noch zufrieden.

Schlussfolgerungen

Insgesamt sind institutionelle Rahmenbedingungen der Gewebespende den Angeho-
rigen weitestgehend unbekannt, beeinflussen jedoch die Spendebereitschaft in unter-
schiedlichem MalRe. Wahrend die internationale Allokation von Geweben sowie die
Regionalitat in Bezug auf den Sitz der Gewebebanken nicht entscheidungsrelevant
sind, hatte die Nutzung der Gewebetransplantate durch gewinnorientierte Einrichtun-
gen bei jedem/r zweiten Angehorigen zu einer Ablehnung der Gewebespende geflhrt.
Um abschlie3end alle entscheidungsrelevanten Aspekte identifizieren zu kdénnen, die
im Sinne einer informierten Einwilligung sowohl in Angehdrigengesprachen als auch in
der offentlichen Kommunikation thematisiert werden muissen, sind weitere Untersu-
chungen erforderlich.
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Abstract
Introduction

Tissue transplants can improve the quality of life in a wide range of applications and
can be lifesaving in some diseases. At the same time, there is a shortage of transplants
in Germany, which is partly compensated by imports. In practice, relatives usually de-
cide on postmortem tissue donation; thus, they have a significant influence on the num-
ber of available transplants. Nevertheless, their perspective has been insufficiently
considered in the scientific community. This study contributes to fill this research gap
by investigating different factors influencing the willingness to donate tissue in inter-
views with relatives. The focus is on institutional aspects, such as the international
distribution of tissues and the organization of tissue facilities.

Methods

Tissue coordinators of the German Society for Tissue Transplantation (DGFG) con-
ducted telephone interviews with relatives of tissue donors who had agreed to tissue
donation from February 2022 to February 2023. The explorative interview was based
on a short questionnaire, which contained primarily closed questions in addition to
some open questions. The results of the interviews were statistically analyzed. Fur-
thermore, the qualitative data were analyzed using Mayring's structuring content anal-
ysis; this was supplemented by a frequency analysis.

Results

30 relatives of tissue donors participated in the study. It was shown that altruism is the
central motive for tissue donation. Half of the respondents based their decision on the
documented or presumed will of the deceased. The international distribution of tissue
transplants was not known to almost two thirds of the respondents (63.3%), but it was
positively evaluated by 83.3% of the relatives and — as well as the location of the tissue
bank — did not influence the decision on tissue donation in general. Almost all relatives
(93.3%) were also unaware of the existence of for-profit tissue banks. At the same
time, the majority of respondents (73.4%) viewed them negatively. Furthermore, half
of the relatives would not have agreed to donate tissue to for-profit tissue banks. The
interview with the relatives was assessed by most of the persons as helpful for the
decision-making process (70%) and as not or rather not stressful (73.7%). All relatives
were still satisfied with the consent for tissue donation at the time of the interview.

Conclusions

Overall, institutional frameworks of tissue donation are largely unknown to relatives,
but influence willingness to donate to varying degrees. While the international distribu-
tion of tissue grafts and regionality with respect to the location of tissue banks are not
relevant to the decision, the use of tissue grafts by for-profit institutions would have led
one in two relatives to refuse tissue donation. In order to be able to finally identify all
decision-relevant aspects, which must be addressed in the sense of informed consent
both in conversations with relatives and in public communication, further investigations
are necessary.
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1. Hintergrund

Durch die Transplantation von Augenhornhaut, muskuloskelettalem und kardiovasku-
larem Gewebe kann die Lebensqualitat vieler Patient*innen erheblich gesteigert und
bei einigen Krankheitsbildern auch ihr Leben gerettet werden [1,2]. Diese Potentiale
werden jedoch durch die Knappheit an Gewebetransplantaten eingeschrankt: So war-
ten derzeit beispielsweise rund 12,7 Millionen Menschen weltweit auf ein Hornhaut-
transplantat [3]. Auch in Deutschland kann die Versorgung mit Gewebetransplantaten
nicht autark sichergestellt werden, sodass in den letzten funfzehn Jahren bis zu jede
funfte Hornhaut aus Exportstaaten, wie den USA, nach Deutschland eingefiihrt werden
musste [4].

Um dem globalen Mangel entgegenzuwirken, ist es unabdingbar, die Anzahl der Ge-
webespender*innen zu erhéhen. Neben der Allgemeinbevoélkerung als Gesamtheit der
potenziellen Gewebespender*innen sind bei der postmortalen Gewebespende insbe-
sondere die Angehdrigen von Gewebespender*innen von zentraler Bedeutung: Laut
§ 4 Absatz 1 Transplantationsgesetz (TPG) kénnen die nachsten Angehdrigen im
Sinne des bzw. der verstorbenen Angehorigen eine Entscheidung fur oder gegen eine
Gewebespende treffen, wenn keine schriftlich dokumentierte Erklarung zur Gewebe-
spende vorliegt. In der Praxis wird in Deutschland wie auch in nahezu allen anderen
europaischen Landern unabhangig von der rechtlichen Situation in einem Gesprach
mit den Angehdrigen die Entscheidung Uber die Gewebespende getroffen [5]. Die An-
gehdrigen haben somit einen bedeutenden Einfluss auf die zentrale Restriktion der
Gewebespende — die Anzahl der verfugbaren Transplantate.

Dennoch wurde diese Personengruppe in der Forschung bislang nur insuffizient be-
ricksichtigt. So zeigte sich beispielsweise, dass der Einfluss institutioneller Faktoren
auf die Bereitschaft zur Gewebespende noch nicht aus der Perspektive von Angehori-
gen untersucht wurde [6]. Vielmehr diente die Befragung von Angehérigen bislang le-
diglich der Untersuchung anderer Fragestellungen, zum Beispiel der Evaluation von
Aufklarungsgesprachen zur Gewebespende [7] oder der Analyse der Effekte von Or-
ganspendeskandalen auf die Gewebespende [8]. Auch in bevdlkerungsreprasentati-
ven Befragungen, wie der regelmaldig durchgefuhrten Reprasentativstudie ,Wissen,
Einstellung und Verhalten der Allgemeinbevdlkerung zur Organ- und Gewebespende®,
werden die institutionellen Rahmenbedingungen der Gewebespende nicht adaquat
berucksichtigt. Vielmehr werden die Organ- und Gewebespende aggregiert betrachtet,
wobei die Organspende klar im Fokus steht [9].

Dies wird der Gewebespende nicht gerecht, da sie sich in ihren Charakteristika und
institutionellen Rahmenbedingungen, wie den Allokationsprinzipien und der Organisa-
tion, deutlich von der Organspende unterscheidet: So wird die Organspende beispiels-
weise bundesweit von der gemeinnitzigen Stiftung Deutsche Stiftung Organtransplan-
tation zentral koordiniert. Demgegenuber sind in der dezentral organisierten Gewebe-
spende neben den Uberwiegenden gemeinnitzigen auch gewinnorientierte Organisa-
tionen tatig. Wahrend gemeinnutzige Einrichtungen gemafR §§ 51-68 Abgabenordnung
(AO) ihre Gewinne dem gemeinnutzigen Zweck der Einrichtung zufihren missen, kon-
nen gewinnorientierte Organisationen diese ausschutten oder andersartig nutzen.
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Derartige institutionelle Rahmenbedingungen konnen mithilfe der Institutionentheorie
nach Max Weber reflektiert werden: Demgemal} werden sie von der Gesellschaft fest-
gelegt; Einrichtungen und Akteure im Bereich der Gewebespende missen sich an
ihnen orientieren, um fur die Allgemeinheit als rechtmafig und anerkennungswirdig
zu gelten. Gleichzeitig richtet die Bevdlkerung ihr Handeln, das sich insbesondere in
der Spendebereitschaft ausdrickt, an den Institutionen aus, wenn sie auf den gesell-
schaftlich vorgegebenen Rahmenbedingungen fulen und dadurch legitimiert sind
[10,11]. Sobald die Rahmenbedingungen von Institutionen von der breiten Bevolke-
rung als dysfunktional erachtet werden, kbénnen sie de-institutionalisiert werden. Da-
raufhin kdnnen neue Institutionalisierungen stattfinden, die dann vorherrschend als
funktional notwendig oder nitzlich bewertet werden. Diese Institutionalisierungs- und
De-Institutionalisierungsprozesse entwickeln sich mit den soziokulturellen Verande-
rungen einer Gesellschaft [12].

Das Ziel der explorativen Untersuchung besteht darin, in Telefoninterviews mit Ange-
horigen von Gewebespender*innen Aspekte zu identifizieren, die aus ihrer Sicht die
Entscheidung Uber eine Gewebespende beeinflussen. Neben den Angehodrigenge-
sprachen werden in der vorliegende Arbeit insbesondere institutionelle Rahmenbe-
dingungen analysiert, die in den folgenden Fragestellungen adressiert werden:

1. Welchen Einfluss hat die internationale Allokation von Gewebetransplanta-
ten auf die Entscheidung Uber die Gewebespende ?

2. Welchen Einfluss hat die Organisation der Gewebebanken im Hinblick auf
gewinnorientierte Einrichtungen auf die Entscheidung uber die Gewebe-
spende?

3. Welchen Einfluss hat die Regionalitat in der Organisation der Gewebe-
spende, vor allem in Bezug auf den Sitz der Gewebebanken, auf die Entschei-
dung Uber die Gewebespende ?

Erganzend dazu konnten die Angehorigen weitere Faktoren angeben, die sich auf die
Entscheidung Uber die Gewebespende ausgewirkt haben.

2. Methode

Studiendesign und Erhebungsinstrument

Im Zeitraum von Februar 2022 bis Februar 2023 fihrten finf Gewebekoordinator*in-
nen der Deutschen Gesellschaft fir Gewebetransplantation gGmbH (DGFG) Telefon-
interviews mit Angehdrigen von Gewebespender*innen. Die Gewebekoordinator*innen
haben Kommunikationsschulungen absolviert und verfligen Uber Erfahrung in der An-
gehdérigenkommunikation. Es wurden Koordinator*innen ausgewahlt, die in unter-
schiedlichen Regionen tatig waren, sodass Angehodrige aus dem gesamten Bundes-
gebiet fur die Studienteilnahme einbezogen werden konnten. Bei den Interviews kam
ein Kurzfragebogen zum Einsatz, den wir auf Basis eines vorangegangenen systema-
tischen Literaturreviews [6] konzipiert und in Pre-Tests geprift hatten. Er bestand aus
Fragen zu verschiedenen Einflussfaktoren auf die Entscheidung Uber die Gewebe-
spende. Im Fokus standen dabei institutionelle Aspekte, wie die Organisation der
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Gewebebank und die Regionalitat, zum einen bei der Allokation von Geweben und
zum anderen in Bezug auf den Sitz der Gewebebank. Daruber hinaus wurde auch das
Angehdrigengesprach als potenzieller Einflussfaktor untersucht und die Entschei-
dungsstabilitat abgefragt. Daneben haben wir das Geschlecht, das Alter, den Bildungs-
grad, eine mdgliche Tatigkeit im Gesundheitswesen, die aktive Bereitschaft zur Gewe-
bespende sowie die schriftliche Dokumentation der Entscheidung erhoben. Das voll-
strukturierte Erhebungsinstrument wurde um zwei offene Fragen erganzt, in denen
Grlnde fur die Entscheidung Uber die Gewebespende bzw. die subjektiv wahrgenom-
mene oOffentliche Meinung zur Gewebespende erhoben wurden. AuRerdem hatten die
Befragten abschlielRend die Moglichkeit, weitere Kommentare bzw. Anmerkungen zu
aulRern. Der Fragebogen ist dem Supplementary Material (Anlage 1) zu entnehmen.

Stichprobe und Rekrutierung der Teilnehmenden

Bei den Personen, die an der vorliegenden Befragung teilgenommen haben, handelt
es sich um Angehorige von Gewebespender*innen, die bereits im Vorfeld von Mitar-
beitenden der DGFG im Zusammenhang mit der Gewebespende ihrer Angehdrigen
kontaktiert worden waren. Dabei wurde sichergestellt, dass die Gewebekoordinatorin-
nen, die die vorliegende Befragung durchgefihrt haben, nicht an den Erstgesprachen
beteiligt waren. In ebendiesen Erstgesprachen hatten die Befragten Uber eine post-
mortale Gewebespende bei ihren Angehdrigen entschieden. In einem sogenannten
Nachgesprach, das kurz nach dem Erstgesprach stattfindet, haben die Studienteilneh-
menden mundlich in die Studienteilnahme eingewilligt und im Nachgang eine schriftli-
che Einwilligungserklarung an die DGFG gesendet. Letztere bildet die Grundlage flr
die vorliegende Untersuchung. Einschlusskriterium fur die Studie war ein Mindestalter
von 18 Jahren. Alle Teilnehmenden wurden durch die DGFG rekrutiert und gaben vor
Beginn der Befragung nach einer Aufklarung ihre schriftliche Einwilligung zur Stu-
dienteilnahme.

Ethische und rechtliche Aspekte

Vor Durchfuhrung der Interviews legten wir den Ethikantrag zur vorliegenden Untersu-
chung bei der Ethikkommission der Universitat Bayreuth zur Prifung vor; sie votierte
positiv fur die Studie (Aktenzeichen AZ O 1305/1 — GB). Die Interviews wurden nicht
aufgezeichnet, da die Antworten der Teilnehmenden von den Gewebekoordinator*in-
nen direkt in Datenerfassungsbdgen notiert und datenschutzkonform auf dem Server
der DGFG gespeichert wurden. Nach Abschluss der Datenerhebung wurden sie den
Autor*innen per E-Mail in pseudonymisierter Form Ubermittelt, sodass keine RUck-
schlisse auf einzelne Personen maglich sind. Die Datensatze wurden durch die DGFG
nach Abschluss der Auswertungen endgultig geloscht.

Datenerhebung

Vor den Befragungen stellten wir den Gewebekoordinator*innen tabellarische Daten-
erfassungsbogen in Form von Microsoft Excel Dokumenten zur Verfugung. Diese wur-
den um die Variablenbeschreibung inklusive Kodierung der Antworten erganzt. Durch
die Verwendung numerischer Codes anstelle ausfuhrlicher Antworten bei den ge-
schlossenen Fragen war es mdglich, die Antworten der Teilnehmenden direkt in den
Datenerfassungsbdégen zu notieren. Bei den beiden offenen Fragestellungen
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verschriftlichten die Gewebekoordinator*innen die Antworten in Form von Stichpunk-
ten. Die Variablenbeschreibung ist dem Supplementary Material (Anlage 2) zu entneh-
men.

Datenanalyse

Die Auswertung der quantitativen Daten erfolgte mithilfe des Statistikprogramms IBM
SPSS Statistics (Version 29.0.0). Dartber hinaus wurden aus den Antworten auf die
offenen Fragen mithilfe der strukturierenden Inhaltsanalyse nach Mayring deduktiv-
induktiv Kategorien entwickelt, denen die Antworten zugeordnet wurden. In einem
nachsten Schritt wurden sie in einer Frequenzanalyse quantifiziert, um besonders hau-
fig genannte und somit relevante Faktoren identifizieren zu kénnen [13]. Fur die Ana-
lyse der qualitativen Daten verwendeten wir das Programm MAXQDA 2022. Der Ko-
dierleitfaden und das Kategoriensystem sind dem Supplementary Material (Anlagen 3
und 4) zu entnehmen.

3. Ergebnisse

Insgesamt wurden im Zeitraum Februar bis Dezember 2022 65 Angehdrige von Ge-
webespender*innen aus dem gesamten Bundesgebiet, die vorab einer Gewebe-
spende zugestimmt hatten, kontaktiert und um eine schriftliche Einwilligung in die Teil-
nahme an der vorliegenden Studie gebeten. 39 Personen schickten die schriftliche
Einwilligungserklarung an die DGFG zurlck. Schlussendlich konnten bis Februar 2023
30 Telefoninterviews mit Angehdrigen von Gewebespender*innen gefuhrt werden;
neun Personen konnten auch nach mehrmaligen Versuchen nicht telefonisch erreicht
werden. Die Zeitspanne zwischen dem Nachgesprach und der Befragung lag zwischen
knapp vier und 35 Wochen (Mittelwert 8,3 Wochen, Median 6,1 Wochen). Die Diver-
genz resultiert vor allem daraus, dass die schriftlichen Einwilligungserklarungen in ei-
nem Zeitraum zwischen sechs Tagen und zehn Wochen an die DGFG zurtickgesendet
wurden und die Angehdrigen im Nachgang unterschiedlich schnell flr das Interview
erreicht werden konnten.

3.1 Beschreibung der Teilnehmenden
Demographische Angaben der Teilnehmenden

Der Anteil der Frauen an der Gesamtheit der Teilnehmenden war mit 73,3% Uberdurch-
schnittlich hoch. Uber 80% der Befragten waren zwischen 40 und 69 Jahren alt; ledig-
lich drei Personen waren junger und zwei Teilnehmende alter. Die meisten Personen
verfugten Uber einen (Fach-)Hochschulabschluss (46,7%) oder einen Schulabschluss
(33,3%). AuRerdem war fast jede/r vierte Teilnehmende (23,3%) im Gesundheitswesen
tatig, was Uber dem bundesdeutschen Durchschnitt von 17,4% liegt [14]. Weitere De-
tails zur Demographie der Teilnehmenden sind Tabelle 1 zu entnehmen.
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Tabelle 1: Demographie und Angaben zur Tatigkeit der Teilnehmer*innen.

Geschlecht Anzahl (Prozent)
Weiblich 22 (73,3%)
Méannlich 8 (26,7%)

Divers 0 (0%)

Alter Anzahl (Prozent)
18-24 Jahre 0 (0%)

25-39 Jahre 3 (10.0%)

40-54 Jahre 16 (53,3%)

55-69 Jahre 9 (30,0%)

>=70 Jahre 2 (6,7%)
Hochster Bildungsabschluss bzw. akademischer Grad Anzahl (Prozent)
Kein Schulabschluss 1(3,3%)
Schulabschluss (Hauptschule, Mittlere Reife, Abitur) 10 (33,3%)
Abgeschlossene Ausbildung 5 (16,7%)
(Fach-)Hochschulabschluss 14 (46,7%)
Promotion/Habilitation 0 (0%)

Tatigkeit im Gesundheitswesen Anzahl (Prozent)
Ja 7 (23,3%)

Nein 23 (76,7%)

3.2 Beschreibung der Ergebnisse

3.2.1 Entscheidungsfindung und Dokumentation der Willenserkla-
rung

Entscheidung liber die postmortale Gewebespende bei den Angehdrigen und
Zufriedenheit mit der Entscheidung

Die dreiRig Studienteilnehmer*innen hatten zuvor in die Gewebespende bei ihren An-
gehorigen eingewilligt. Alle Befragten waren zum Zeitpunkt der Interviews, d. h. durch-
schnittlich acht Wochen nach der Entscheidung tber die Gewebespende, sehr zufrie-
den (27 Personen, 90%) oder zufrieden (drei Personen, 10%) mit ihrer Entscheidung.

Eigene Spendebereitschaft und Dokumentation der Entscheidung

Die Frage, ob die Angehdrigen dazu bereit sind, ihre eigenen Gewebe nach dem Tod
zu spenden, beantworteten insgesamt 28 der 30 Befragten. Alle gaben an, dass sie
bereit sind, ihre Gewebe nach dem Tod zu spenden. 18 Angehdrige, die zu einer post-
mortalen Gewebespende bereit waren (64,3%), hatten zum Zeitpunkt des Interviews
ihre Willenserklarung bereits verschriftlicht. Bei zehn Personen, die bereit waren, ihre
Gewebe postmortal zu spenden, lag noch keine schriftliche Einwilligungserklarung vor
(35,7%). Die zwei Befragten mit unklarer Spendebereitschaft hatten ihre Entscheidung
folglich noch nicht schriftlich dokumentiert. Insgesamt hatten somit 18 Personen (60%)
ihren Willen in Bezug auf eine Gewebespende schriftlich dokumentiert, zwolf Personen
(40%) hatten dies nicht getan. Die Ergebnisse werden in Tabelle 2 zusammengefasst.
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Tabelle 2: Bereitschaft zur Gewebespende und Dokumentation der Entscheidung.

Waren Sie bereit, lhre Gewebe nach lhrem Haben Sie lhre Entscheidung fiir oder gegen
Tod zu spenden? die Gewebespende schriftlich dokumentiert?
(Eigene Bereitschaft zur Gewebespende) (Eigene Dokumentation der Entscheidung)
Ja 28 (93,3%) Ja 18 (64,3%)

Nein 10 (35,7%)

Keine Angabe 0 (0%)
Nein 0 (0%) Ja 0 (0%)

Nein 0 (0%)

Keine Angabe 0 (0%)
Keine Angabe 2 (6,7%) Ja 0 (0%)

Nein 2 (100%)

Keine Angabe 0 (0%)

3.2.2 Belastung und Unterstutzung durch das Angehorigengesprach

Insgesamt war das Gesprach mit den Gewebekoordinator*innen flur die Mehrheit der
Befragten sehr hilfreich flr die Entscheidungsfindung. Gleichzeitig nahm das Gros der
Studienteilnehmer*innen das Gesprach mit den Gewebekoordinator*innen als nicht
oder kaum belastend wahr. Die Ergebnisse sind in Abbildung 1 illustriert.

Unterstlitzung bei der
Entscheidungsfindung
durch das Aufklarungsgesprach zur
Gewebespende

Belastung der Angehorigen
durch das Aufklarungsgesprach zur
Gewebespende

3%

&

= nicht belastend
= sehr hilfreich kaum belastend

etwas hilfreich = neutral

S

= neutral = etwas belastend

= nicht hilfreich = sehr belastend

Abbildung 1: Unterstitzung bei der Entscheidungsfindung und Belastung durch das
Aufklarungsgesprach zur Gewebespende.

3.2.3 Grunde fur die Einwilligung in die Gewebespende

Mit der offenen Frage ,Welche Griinde haben Sie damals nach dem Versterben lhres/r
Angehdrigen zu lhrer Entscheidung bewogen, der Gewebespende zuzustimmen bzw.
sie abzulehnen?“ wurde den Befragten die Mdglichkeit gegeben, frei ihre Motive fur
ihre Entscheidung Uber die postmortale Gewebespende bei ihren Angehoérigen zu au-
Rern. Da alle Befragten einer Gewebespende zugestimmt haben, werden im Folgen-
den ausschlieRlich Grinde fur die Einwilligung angefuhrt.
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Dabei zeigte sich, dass Altruismus das zentrale Motiv fur eine Gewebespende darstellt:
So aullerte die Halfte der Angehdrigen, in die Gewebespende eingewilligt zu haben,
um anderen Menschen zu helfen. Dartber hinaus wurden funf Personen von dem Mo-
tiv geleitet, dass sie selbst oder ihr Umfeld bereits von einer Gewebespende profitiert
haben oder aufgrund gesundheitlicher Probleme bzw. Risiken eine Gewebe- oder Or-
ganspende bendtigen kdnnten. AulRerdem stimmten drei Angehdrige einer Gewebe-
spende unter anderem deshalb zu, um dem Tod einen Sinn zu geben.

Ferner orientierte sich die Halfte der Angehdrigen bei ihrer Entscheidung tber die Ge-
webespende an dem Willen der Verstorbenen: So stimmten sieben Personen aufgrund
einer schriftlich dokumentierten Willenserklarung im Organspendeausweis oder der
Patientenverfigung der Gewebespende zu. Drei Angehdrige entschieden sich auf-
grund der mundlich kommunizierten Einstellung der Verstorbenen zur Gewebespende
und funf weitere Befragte stimmten bewusst aufgrund des mutmalilichen Willens der
verstorbenen Personen einer Gewebespende zu (siehe Abbildung 2). Die Ubrigen 15
Angehorigen gaben nicht an, sich an dem Willen der verstorbenen Person orientiert zu
haben, sondern folgten eigenen Wertvorstellungen und Beweggrunden.

Grinde fur die Einwilligung in die Gewebespende
16

14

12

10

Miindlich
kommuniziert

Schriftlich
dokumentiert

4

) -
0

Altruismus (Potenzieller) Bedarf an Sinngebung des Todes Wille des Verstorbenen
Geweben/Organen im
Umfeld

m Anzahl der Nennungen

Abbildung 2: Grunde fur die Einwilligung in die Gewebespende.

3.2.4 Institutionelle Einflussfaktoren
Gewinnorientierte Gewebebanken

Die erste Frage des Abschnitts bezieht sich auf das Wissen lber gewinnorientierte
Gewebebanken: Nahezu alle Befragten (93,3%) gaben an, dass ihnen zum Zeitpunkt
der Befragung nicht bewusst war, dass neben gemeinnutzigen auch gewinnorientierte
Gewebebanken existieren. Lediglich zwei Personen (6,7%) hatten Kenntnis tUber die-
sen Sachverhalt. Dartber hinaus haben wir auch die Einstellung gegeniber gewinn-
orientierten Gewebebanken erhoben: Drei von vier Befragten bewerteten diese
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negativ, wohingegen nur wenige Studienteilnehmer*innen eine gegenteilige Meinung
vertraten. Aul3erdem ermittelten wir, ob die Personen anders uber die Gewebe-
spende entschieden hatten, wenn die Gewebe nicht an eine gemeinnutzige Einrich-
tung, wie die DGFG, sondern an eine gewinnorientierte Gewebebank gespendet wor-
den waren. Die Halfte der Befragten gab an, dass sie nicht in die Gewebespende ein-
gewilligt hatte, wenn die Gewebe an eine gewinnorientierte Gewebebank gespendet
worden waren. Nur etwa ein Viertel der Studienteilnehmer*innen ware auch bereit ge-
wesen, die Gewebe ihrer Angehdrigen an eine gewinnorientierte Gewebebank zu
spenden (siehe Abbildung 3).

Bewertung Entscheidungsstabilitat
von gewinnorientierten bei der Spende an gewinnorientierte
Gewebebanken Gewebebanken

= Neutral
= Ja
Negativ Nein
= Keine = Keine Angabe
Angabe

Abbildung 3: Bewertung von gewinnorientierten Gewebebanken und Entscheidungs-
stabilitat bei der Spende an gewinnorientierte Gewebebanken.

Internationale Allokation von Gewebetransplantaten

Analog zum ersten Abschnitt konnte ermittelt werden, dass der Grofteil der Stichprobe
vor der Befragung nicht wusste, dass Gewebe international allokiert werden kon-
nen. Lediglich acht Angehorige hatten Kenntnis daruber, wahrend sich drei Personen
nicht zu dieser Frage aul3erten. Ferner ermittelten wir, ob die internationale Allokation
von Geweben die Entscheidung beeinflussen kann: Lediglich eine Person (3,3%)
gab an, dass sie nicht in die Gewebespende eingewilligt hatte, wenn ihr bewusst ge-
wesen ware, dass Gewebe international allokiert werden kénnen. Demgegenuber
hatte flr die Mehrheit der Angehorigen die internationale Allokation von Geweben kei-
nen Einfluss auf ihre Entscheidung (siehe Abbildung 4).
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Wissen Uber die internationale Entscheidungsrelevanz der
Allokation von internationalen Allokation von
Gewebetransplantaten Gewebetransplantaten

3%

= Ja ' = Ja

= Nein = Nein

= Keine Angabe = Keine Angabe

Abbildung 4: Kenntnis und Entscheidungsrelevanz der internationalen Allokation
von Geweben.

In Abbildung 5 ist die Einstellung der Angehérigen zum Ex- und Import von Gewe-
betransplantaten dargestellt. Zunachst wurde abgefragt, wie die Angehérigen dazu
stehen, dass deutsche Gewebe in Ausnahmefallen auch exportiert werden. Die Uber-
wiegende Mehrheit bewertete dies positiv, etwa ein Flnftel der Befragten hatte eine
neutrale Einstellung zum Export von Geweben. Ahnlich bewerten die Angehérigen den
Import von Gewebetransplantaten aus dem Ausland, wobei eine Person den Import
von Geweben negativ beurteilte.

Bewertung Export von Bewertung Import von
Gewebetransplantaten Gewebetransplantaten

3%

- = Positiv

= Positiv Neutral
= Neutra

= Neutral N i
= Negativ

Abbildung 5: Bewertung des Exports und Imports von Gewebetransplantaten.

Bedeutung der Regionalitat bei der Allokation von Transplantaten und in Bezug
auf den Sitz der Gewebebank

Neben der internationalen Allokation untersuchten wir auch, ob es fur die Angehdrigen
von Bedeutung ist, in welcher Region in Deutschland die Gewebe allokiert werden:
Dabei zeigt sich, dass es fur alle 30 Befragten nicht relevant ist, ob das gespendete
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Gewebe Patient*innen in ihrer Region zur Verfugung gestellt wird. Auch die Frage, ob
der Sitz der Gewebebank von Bedeutung sei, verneinten alle 30 Angehdrigen von Ge-
webespender*innen.

3.2.5 Weitere Aspekte
Einstellung der Offentlichkeit zur Gewebespende

Knapp die Halfte der Befragten (14 Personen) gab an, dass die Gewebespende ihrer
Einschatzung nach in der breiten Bevolkerung nicht bekannt ist. Acht Angehorige for-
derten in diesem Zusammenhang mehr Aufklarung zur Gewebespende. Diese solle
bevorzugt proaktiv und im personlichen Gesprach Uber das Thema stattfinden. Als Bei-
spiel wurden Beratungsgesprache mit Hausarzt*innen angefuhrt. Dadurch kénne auch
der Austausch innerhalb von Familien angesto3en werden, sodass der Wille der An-
gehdrigen im Familienkreis bekannt sei und demnach die Entscheidungsfindung er-
leichtert werde. Einige Angehorige gingen aul3erdem davon aus, dass mit einer ver-
besserten Aufklarung auch eine hohere Spenderate einhergehe. Dies resultiere dar-
aus, dass dadurch Fehlinformationen, die sich negativ auf die Spendebereitschaft aus-
wirken, entgegengewirkt werde.

In Bezug auf die Einstellung der breiten Bevolkerung zur Gewebespende zeigte sich
bei den Befragten eine geteilte Meinung: Wahrend drei Personen die Auffassung ver-
traten, dass die breite Bevolkerung der Gewebespende gegenuber positiv eingestellt
sei, waren ebenfalls drei Befragte gegenteiliger Meinung. Eine Person gab an, dass
ihrer Einschatzung nach etwa die Halfte der Bevolkerung positiv und die andere Halfte
negativ gegenuber der Gewebespende eingestellt sei.

4. Diskussion

Die vorliegende Studie ermdglicht es, aus der bislang nur insuffizient bericksichtigten
Perspektive von Angehdrigen von Gewebespender*innen konkrete Faktoren zu iden-
tifizieren, die fur diese Zielgruppe entscheidungsrelevant ist. Diese Einflussfaktoren
wirken sich in unterschiedlichem Malde auf die Spendebereitschaft aus und kdnnen als
Ansatzpunkte dienen, um die Spenderate zu erhdohen.

Bei der Interpretation der Ergebnisse ist zu beachten, dass — obwohl die Rekrutierung
von Angehdrigen, die in eine Gewebespende eingewilligt haben, als auch von Perso-
nen, die diese abgelehnt haben, angestrebt wurde — schlussendlich nur Personen in-
terviewt werden konnten, die einer Gewebespende zugestimmt hatten. Dieser Selek-
tionseffekt kann dazu fuhren, dass sich die Ergebnisse homogener darstellen als bei
einer Stichprobe, bei der auch Angehdrige befragt werden, die die Gewebespende ab-
gelehnt haben. Dies konnte, neben einer moglichen Verzerrung durch sozial er-
wlnschtes Antwortverhalten, auch die Gberdurchschnittlich hohe Bereitschaft der An-
gehdrigen erklaren, die eigenen Gewebe postmortal spenden zu wollen. Aufderdem
konnten insgesamt trotz der umfangreichen Rekrutierungsphase von rund einem Jahr
lediglich 30 Teilnehmende fir die Telefoninterviews gewonnen werden. Dies unter-
streicht zum einen, wie schwierig und mihsam es ist, Studien mit Angehoérigen von
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Gewebespender*innen durchzufuhren, untermauert zum anderen aber auch die Be-
deutsamkeit der vorliegenden Untersuchung.

So zeigt die Studie zunachst, dass das Gros der Befragten die Angehorigengespra-
che als hilfreich fur die Entscheidungsfindung beurteilte und diese trotz der emotiona-
len Ausnahmesituation als kaum oder nicht belastend empfand. Insgesamt wurden die
Gesprache somit sehr positiv bewertet. Dartiber hinaus fiel positiv auf, dass alle Ange-
horigen auch zum Zeitpunkt der Interviews, d. h. durchschnittlich rund acht Wochen
nach der Entscheidung, noch mit der Einwilligung in die Gewebespende zufrieden wa-
ren. Generell zeichnen sich die Angehdrigengesprache der DGFG durch eine hohe
Zustimmungsrate aus: Demnach wurde beispielsweise im Jahre 2022 in durchschnitt-
lich 42,4% der Angehdrigengesprache einer postmortalen Gewebespende zugestimmt
[15]. Ahnlich positive Ergebnisse konnten auch bei einer Evaluation der Angehérigen-
gesprache bei einer groeren Stichprobe (n=137) am rechtsmedizinischen Institut der
LMU erzielt werden, bei der ebenfalls alle Angehdrigen im Erstgesprach in die Gewe-
bespende eingewilligt hatten. Auch hier waren alle Angehdrigen stabil in ihrer Entschei-
dung Uber die Gewebespende und beurteilten die Gesprache in tberwiegender Mehr-
heit als gar nicht oder etwas belastend [7]. Zudem war die Zustimmungsrate mit durch-
schnittlich 54% im Zeitraum von Januar 2013 bis Oktober 2015 ebenfalls hoch [7].
Regelmalige Kommunikationstrainings und Interviewleitfaden, die sowohl bei der
DGFG als auch am rechtsmedizinischen Institut der LMU eingesetzt werden, bieten
dabei eine wertvolle Unterstlutzung fir die Angehdrigengesprache [7,15]. Im Kontext
der Organspende konnte bereits nachgewiesen werden, dass mithilfe spezieller Kom-
munikationstrainings und -techniken, wie SPIKES [16] oder VALUE [17], die Ge-
sprachsflihrung mit den Angehdorigen verbessert wird, wodurch diese entlastet und die
Spenderate gesteigert werden kann [18].

Insgesamt willigt somit rund jede zweite Person, die professionell und proaktiv auf eine
Gewebespende bei ihrer/m verstorbener/m Angehdérigen angesprochen wird, ein: Bei
einer Anzahl von mehr als 1.000.000 Personen, die in Deutschland jahrlich versterben
— davon rund 40% in Krankenhausern — existiert somit ein groBer Pool an potenziel-
len Gewebespender*innen [19,20]. Um die Anzahl der Gewebespender*innen auch
in der Praxis zu erhéhen, miissten Arzt*innen, Pflegepersonen und andere geschulte
Personen, wie zum Beispiel Gewebespendekoordinatorinnen, mogliche Gewe-
bespender*innen konsequent identifizieren und kompetent Gesprache mit den Ange-
horigen fuhren. Damit einhergehend ist auch ein Ausbau der Strukturen in der Gewe-
bespende erforderlich, z. B. die Erweiterung bestehender Gewebenetzwerke um wei-
tere Entnahmeeinrichtungen oder der Aufbau neuer Gewebebanken. Derartige pro-
zessuale und strukturelle Veranderungen stellen den wichtigsten Ansatzpunkt dar, um
die Spenderate in Deutschland zu erhéhen und die Abhangigkeit von importierten Ge-
webetransplantaten zu reduzieren bzw. perspektivisch eine autarke Organisation der
Gewebespende zu etablieren. Letzteres ist insbesondere vor dem Hintergrund des
globalen Mangels an Gewebetransplantaten von zentraler Bedeutung [3].

Daruber hinaus war der Wille der verstorbenen Person ein entscheidungsrelevanter
Aspekt fur die Halfte der Angehdrigen: So stutzten sieben Personen ihre Einwilligung
auf die schriftlich dokumentierte und drei Angehdrige auf die mindlich kommunizierte
Willenserklarung des bzw. der Verstorbenen. Drei weitere Angehorige leiteten den

138



mutmallichen Willen aus Charakterztigen der verstorbenen Person, wie Hilfsbereit-
schaft, ab, wohingegen die Ubrigen 15 Befragten die Entscheidung auf Basis ihrer ei-
genen Wertvorstellungen trafen. Aus welchen Grinden letztere den (mutmallichen)
Willen der verstorbenen Person nicht bertcksichtigten, ist unbekannt. Ein solches Vor-
gehen ist jedoch aus ethischer und rechtlicher Perspektive problematisch: So kann
zwar in Deutschland gemal} § 4 Transplantationsgesetz (TPG) der bzw. die nachste
Angehdrige bei einer fehlenden schriftlichen Willenserklarung der verstorbenen Per-
son stellvertretend Uber eine Gewebespende entscheiden. Hierbei muss allerdings die
schriftlich dokumentierte oder mindlich geduRerte Willenserklarung der verstorbenen
Person oder, falls diese unbekannt ist, ihr mutmallicher Willen zwingend beachtet wer-
den. Zugleich ist es bei mehreren gleichrangigen nachsten Angehoérigen ausreichend,
eine einzige Person am Entscheidungsprozess zu beteiligen.

Aus dieser Gesetzgebung resultieren zwei zentrale Spannungsfelder fur die Praxis:
Zum einen konnen weder zu Lebzeiten mindlich geaulderte noch aus dem Wesen der
verstorbenen Person abgeleitete, mutmalliche Willenserklarungen von auf3enstehen-
den Personen nachvollzogen werden. Somit wird in der Praxis der Wille des bzw. der
nachsten Angehdrigen, insbesondere bei einer ablehnenden Haltung gegenuber der
Organspende, hoher gewichtet als die Entscheidung der verstorbenen Person, auch
wenn sie schriftlich dokumentiert ist [5,21]. De facto obliegt somit dem bzw. der nachs-
ten Angehdrigen weitgehend die Entscheidungsmacht Uber die postmortale Gewebe-
spende. Dennoch ist es, wie sich auch in der vorliegenden Untersuchung zeigte, in
aller Regel hilfreich flr die Angehdrigen, wenn der Wille der oder des Verstorbenen
aufgrund einer mindlichen bzw. bestenfalls schriftlichen Mitteilung bekannt ist.

Zum anderen kann es bei divergierenden Meinungen bei mehreren Angehorigen zu
familiaren Konflikten kommen, die sich nicht nur negativ auf die Familien, sondern auch
auf die Spendebereitschaft auswirken kénnen [22,23]. Auch zur Vermeidung dieser
Probleme ist es sinnvoll, in Familien offen Uber die Gewebespende zu sprechen und
den eigenen Willen in Bezug auf eine Gewebespende klar zu kommunizieren. Noch
unmissverstandlicher sind auch hier schriftliche dokumentierte Willenserklarungen
im Organspendeausweis bzw. der Patientenverfligung. Zukinftig kann die Entschei-
dung Uber die Gewebespende auch in Deutschland im Organspenderegister, das sich
derzeit noch im Aufbau befindet, schriftlich hinterlegt werden [24].

Diese Handlungsempfehlung kénnte in Deutschland sehr hilfreich sein, da hierzulande
bislang Willenserklarungen zur Gewebespende nur in unzureichendem Malie doku-
mentiert werden: So aulderten zwar 79% der Befragten in einer bevolkerungsreprasen-
tativen Datenerhebung im Jahr 2020, die Entscheidung Uber die Organ- und Gewebe-
spende mundlich kommuniziert zu haben; gleichzeitig gaben lediglich 43% an, dass
ihnen die Entscheidung zur Organ- und Gewebespende von einer oder mehreren Per-
sonen aus dem naheren Umfeld mitgeteilt wurde. Uberdies hatten auch nur 44% der
Befragten ihre Entscheidung im Organspendeausweis und/oder der Patientenverfi-
gung schriftlich dokumentiert [9]. Zu einem ahnlichen Ergebnis kommt eine Studie der
europaischen Kommission, die sich auf die Gewebespende beschrankt: Dort geben
nur 35% der Befragten an, ihre Entscheidung Angehdrigen oder Freund*innen mund-
lich mitgeteilt zu haben. Die schriftiche Dokumentation der Entscheidung im Organ-
spendeausweis oder der Patientenverfigung wurde dort nicht abgefragt [25]. Insge-
samt kann also die Anzahl der mindlich kommunizierten und insbesondere schriftlich
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dokumentierten Willenserklarungen noch deutlich gesteigert werden, um die Entschei-
dungsfindung flr die Angehorigen zu erleichtern und moglicherweise auch die Spen-
derate zu erhdhen.

In diesem Zusammenhang kénnten auch o6ffentliche Informationskampagnen und
zielgruppenspezifische Kommunikationsangebote wie Beratungsgesprache zur
Organ- und Gewebespende bei Hausarzt*innen und Padiater*innen wertvoll sein, um
die Auseinandersetzung mit der Thematik zu intensivieren und eine informierte Ent-
scheidung Uber die Gewebespende zu ermdglichen [26]. Dabei ist es von zentraler
Bedeutung, die Charakteristika der Gewebespende hinreichend zu thematisieren, um
eine informierte Einwilligung gewahrleisten zu konnen. Eine aggregierte Betrachtung
der Organ- und Gewebespende, bei der die Gewebespende ahnlich wie in der bishe-
rigen offentlichen Kommunikation nur beilaufig angesprochen wird, ist hingegen abzu-
lehnen. So sind beispielsweise Unsicherheiten in Bezug auf den Hirntod einer der we-
sentlichen Grunde, warum Organspenden abgelehnt werden [22]. Gewebespenden
hingegen werden in aller Regel bei Verstorbenen nach Herz-Kreislauf-Tod durchge-
fuhrt, daher sind Vorbehalte in Bezug auf das Hirntodkriterium hier nicht entschei-
dungsrelevant [27]: Demnach kdnnten beispielsweise Personen, die aufgrund ihrer
Einwande in Bezug auf die Hirntoddiagnostik die Organspende ablehnen, dennoch
eine schriftlich dokumentierte Einwilligung in die Gewebespende nach einem Herz-
Kreislauf-Tod erteilen. Eine solch differenzierte Entscheidung wird den potenziellen
Gewebespender*innen jedoch erst durch eine ausreichende Aufklarung ermoglicht.

Als zentrales Motiv fur die Zustimmung zur Gewebespende konnte Altruismus identifi-
ziert werden. Zu diesem Ergebnis kommt nicht nur die vorliegende, sondern auch vo-
rangegangene Arbeiten, in denen die Motivation fir die Organ- und Gewebespende
analysiert wurde [25,28]. Reziproke Anreize, bei denen sich die potenziellen Spen-
der*innen aufgrund der Einwilligung in die Gewebespende einen Nutzen fir sich oder
ihre Angehdrigen erhoffen, beeinflussten in der vorliegenden Untersuchung die Ent-
scheidungsfindung nicht. Auch eine Untersuchung der EU-Kommission kommt zu dem
Schluss, dass Reziprozitat nur bei 3% der Deutschen ein Motiv fur die Einwilligung in
die Gewebespende ist [25]. Demgegenitber kommt eine Sekundardatenanalyse, die
ebenfalls auf der Untersuchung der EU-Kommission fuldt, zu dem Ergebnis, dass Per-
sonen, die von einer Kombination altruistischer und eigennutziger Motive angetrieben
waren, eine hohere Spendebereitschaft aufwiesen als Personen, die entweder nur
durch Altruismus oder alleine durch eigennutzige Leitgedanken bewegt wurden [29].
Daher empfahlen die Autor*innen dieser Studie, zukunftig nicht mehr nur altruistische
Faktoren in der offentlichen Kommunikation zu fokussieren, sondern beispielsweise
auch reziproke Anreizsysteme in der Gewebespende zu etablieren, um die Spendebe-
reitschaft zu erhdhen. Derartige Anreize wurden im Kontext der Organspende bereits
von anderen Wissenschaftler*innen [30,31] gefordert. Andere Forscher*innen empfah-
len ebenfalls das Aufbrechen altruistischer Prinzipien, indem sie die Einfuhrung finan-
Zieller Anreizsysteme nahelegten [27,32]. Diese Forderung resultiert unter anderem
daraus, dass alle an der Gewebespende beteiligten Akteure und Einrichtungen fir den
entstandenen Aufwand entlohnt werden — mit Ausnahme der altruistischen Spen-
der*innen bzw. ihrer Angehdrigen [27]. Derartige Anreizsysteme stehen jedoch im Wi-
derspruch zum altruistischen Kern der Gewebespende, der auf der Wirde des Men-
schen basiert und gesellschaftlich wie auch rechtlich verankert ist. Daher sind sie aus
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ethischen wie auch rechtlichen Grinden abzulehnen, zumal der Mangel an Gewebe-
transplantaten hierzulande nicht aus einer geringen Spendebereitschaft, sondern einer
defizitaren Organisation der Gewebespende resultiert [33,34].

Dies deckt sich auch mit den Ergebnissen der vorliegenden Studie, gemal} derer sich
die gewinnorientierte Verwendung von Transplantaten als negativ und gleichzeitig
entscheidungsrelevant darstellte: So waren beispielsweise drei von vier Personen ne-
gativ gegenuber gewinnorientierten Gewebebanken eingestellt; die Halfte der Befrag-
ten gab auRerdem an, dass sie einer Gewebespende an eine gewinnorientierte Ge-
webebank widersprochen hatte. Gleichzeitig zeigte sich, dass nahezu alle Angehori-
gen keine Kenntnis darlber hatten, dass gewinnorientierte Gewebebanken existieren.
Dies muss auch bei der Interpretation der Ergebnisse berucksichtigt werden — so
konnte die vorrangig negative Einstellung gegentber gewinnorientierten Gewebeban-
ken auch daraus resultieren, dass die Befragten nicht differenziert beurteilen kdnnen,
was dies bedeutet. Dies ist nicht Uberraschend, da alle Angehdrigen bei der DGFG in
eine Gewebespende eingewilligt haben. Da dieses Gewebenetzwerk eine gemeinnut-
zige Einrichtung ist, wurde dieser Aspekt in den Aufklarungsgesprachen nicht adres-
siert. Ferner tragen auch die Kommunikationskampagnen zur Organ- und Gewebe-
spende, bei denen altruistische Motive im Fokus stehen, dazu bei, dass gewinnorien-
tierte Organisationen in der Gewebespende in der breiten Bevolkerung nicht bekannt
sind. Wenngleich die Gewebespende in Deutschland primar gemeinnutzig organisiert
ist, sind dort auch gewinnorientierte Einrichtungen vertreten, die nicht vorrangig durch
altruistische, sondern 6konomische Interessen geleitet werden. Gleichzeitig konnen
Gewebetransplantate, wenn sie industriell verarbeitet werden, in Deutschland gemaf
8§ 21, 21a Arzneimittelgesetz (AMG) profitorientiert vertrieben werden. Hierbei dirfen
jedoch die kommerzielle Verwendung von Transplantaten und gewinnorientierte Orga-
nisationen nicht gleichgesetzt werden: Vielmehr konnen auch gemeinnutzige Einrich-
tungen Gewebe gewinnorientiert vertreiben und umgekehrt, da die Gemeinnutzigkeit
lediglich ein steuerrechtliches Konstrukt ist, das in §§ 51-68 Abgabenordnung (AO)
definiert ist und zum Ergebnis hat, dass erzielte Gewinne unmittelbar und selbstlos
dem gemeinnitzigen Zweck der Einrichtung zugefihrt werden missen. Bei gewinnori-
entierten Organisationen kénnen sie hingegen ausgeschittet oder anderweitig ver-
wendet werden. Da sich auch in einem Literaturreview zeigte, dass 6konomische As-
pekte die Bereitschaft zur Gewebespende beeinflussen kdnnen, muss in der Gesell-
schaft Transparenz dartuber geschaffen werden [6]. Dies betrifft zunachst die 6ffentli-
che Kommunikation, in der das Thema bislang ausgeklammert wurde. Dartber hinaus
sind derartige Aspekte auch in Angehoérigengesprachen zu thematisieren, wenn eine
mogliche kommerzielle Verwendung der Gewebetransplantate oder die Zusammenar-
beit mit nicht-gemeinnutzigen Einrichtungen vorgesehen ist. Nur so kann eine infor-
mierte Einwilligung ermoglicht werden, die aus juristischer und ethischer Perspektive
die Voraussetzung fur die Gewebespende darstellt: Denn nur wenn die potenziellen
Gewebespender*innen bzw. ihre Angehdrigen Uber alle wichtigen und entscheidungs-
relevanten Aspekte der Gewebespende informiert werden, sind sie dazu befahigt, auf
Grundlage ihrer individuellen Kosten-Nutzen-Bewertung eine Entscheidung zu treffen
[35,36]. Dies wird auch im aktuellen Vorschlag fur eine Verordnung des europaischen
Parlaments und des Rates Uber Qualitats- und Sicherheitsstandards fur zur Verwen-
dung beim Menschen bestimmte Substanzen menschlichen Ursprungs und zur
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Aufhebung der Richtlinien 2002/98/EG und 2004/23/EG gefordert: Dort wird in den
Artikeln 53 und 55 postuliert, dass die Spender*innen bzw. deren Angehdrige Uber die
Verwendungsmaoglichkeiten der Gewebespende in einer verstandlichen Art und Weise
aufzuklaren sind. Dies betrifft auch die Verwendung von Gewebespenden flir kommer-
zielle Zwecke [37].

Auch die Information, dass Gewebetransplantate international allokiert werden
kénnen, war flr die Mehrheit der Angehoérigen unbekannt. Dieses Charakteristikum der
Gewebespende wurde jedoch vorwiegend positiv bewertet und war fir 70% der Be-
fragten nicht entscheidungsrelevant. Dartiber hinaus war es fir alle Angehérigen nicht
von Bedeutung, an welchem Ort in Deutschland die Gewebetransplantate allokiert
werden und wo sich der Sitz der Gewebebank befindet, in dem die gespendeten Ge-
webe verarbeitet werden. Zu einem anderen Ergebnis in Bezug auf die internationale
Allokation kam eine bevodlkerungsreprasentative Befragung von Australier*innen, bei
der jeweils rund 38% den Export von Hornhautgeweben beflrwortete bzw. eine geteilte
Meinung dazu aulRerte, wahrend ihn rund 25% ablehnten [38].

Daher muss in weiteren Untersuchungen gepruft werden, ob die internationale Allo-
kation oder weitere institutionelle Faktoren tatsachlich entscheidungsrelevant fur die
deutsche Bevdlkerung sind. Dabei ist es unabdingbar, die wesentliche Perspektive der
Gesamtbevodlkerung im Allgemeinen sowie der Angehdrigen im Besonderen zu be-
rucksichtigen. Au3erdem sollten auch Angehorige bertcksichtigt werden, die eine Ge-
webespende abgelehnt haben. Forschungspragmatische Limitationen bei der Daten-
erhebung, wie sie bei der vorliegenden Untersuchung beispielsweise durch den Ver-
zicht auf die Aufzeichnung der Interviews sowie die Beschrankung auf Kurzfragebdgen
mit primar geschlossenen Fragen vorgenommen werden mussten, sollten in zukunfti-
gen Studien mdglichst vermieden werden. Durch weitere Untersuchungen an grélieren
Stichproben kann abschlieRend Uberprift werden, welche Aspekte bei der Information
der Gesamtbevolkerung und in Angehdrigengesprachen thematisiert werden muissen,
um eine gelungene informierte Einwilligung sicherstellen zu kénnen. Au3erdem kann
so geprift werden, ob die momentanen institutionellen Rahmenbedingungen der Ge-
webespende gesellschaftlich legitimiert sind oder ob eine Anpassung des institutionel-
len Rahmens erforderlich sein kénnte [12].

5. Fazit

Insgesamt zeigen die Interviews mit den Angehdrigen von Gewebespender*innen,
dass die Entscheidung uUber die Gewebespende von unterschiedlichen Faktoren in
verschiedener Weise beeinflusst wird: So zeigte sich, dass die Angehoérigengesprache
als sehr hilfreich fur die Entscheidungsfindung und trotz der emotionalen Ausnahme-
situation als wenig belastend empfunden wurden. Auch aus anderen Arbeiten ergab
sich, dass im Mittel jede zweite Person in einem Angehdrigengesprach der Gewebe-
spende zustimmt. Da hierzulande mehr als 1.000.000 Verstorbene jahrlich als poten-
zielle Gewebespender*innen zur Verfugung stehen, kdnnte somit die Spenderate deut-
lich gesteigert werden, wenn mehr mogliche Gewebespender*innen an Gewebeban-
ken/-netzwerke gemeldet und mehr Angehdrigengesprache gefuhrt werden wirden
[19]. Diese strukturellen und prozessualen Ldsungsansatze stellen den wichtigsten

142



Ansatzpunkt dar, um mittel- bis langfristig eine autarke Versorgung mit Gewebetrans-
plantaten in Deutschland etablieren zu kdnnen.

Darlber hinaus kommt die Studie zu dem Ergebnis, dass sich institutionelle Rahmen-
bedingungen unterschiedlich stark auf die Bereitschaft zur Gewebespende auswirken.
Am einflussreichsten ist dabei die Organisation der gewebeverarbeitenden Einrichtun-
gen, da die Verwendung des Gewebetransplantats durch eine gewinnorientierte Ein-
richtung bei der Halfte der Befragten zur Ablehnung der Gewebespende gefihrt hatte.
Dieses Resultat ist schllssig, da Altruismus als zentrales Motiv fur die Gewebespende
angefuhrt wurde. Gleichzeitig zeigte sich ein defizitares Wissen dariber, dass auch
nicht-gemeinnutzige Einrichtungen in der Gewebespende existieren. Auch die interna-
tionale Allokation von Gewebetransplantaten war nur der Minderheit der Angehdrigen
bekannt, wenngleich dieser Aspekt eher als positiv und als nicht entscheidungsrele-
vant beurteilt wurde. Aspekte der Regionalitat hatten sowohl bei der Allokation von
Gewebetransplantaten als auch in Bezug auf den Sitz von Gewebebanken keine Aus-
wirkungen auf die Spendebereitschaft.

Diese Ergebnisse mussen in weiteren Untersuchungen an einer gréo3eren Anzahl von
Angehorigen bzw. im Rahmen von bevolkerungsreprasentativen Studien Uberpruft
werden. Sollte sich herausstellen, dass gewinnorientierte Einrichtungen in der Gewe-
bespende, eine kommerzielle Nutzung von Gewebetransplantaten oder die internatio-
nale Allokation von Geweben die Spendebereitschaft beeinflussen, missen diese As-
pekte im Sinne einer informierten Einwilligung sowohl in Angehdrigengesprachen als
auch in der o6ffentlichen Kommunikation aus ethisch-juristischer Perspektive zwingend
adressiert werden.
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Supplementary Material

Anlage 1: Kurzfragebogen fur die Angehodrigeninterviews

1. Einleitende Fragebogeninstruktion
Liebe Frau/lieber Herr Name,

zuerst einmal mochten wir Ihnen unser herzliches Beileid fur den Verlust aussprechen,
den Sie vor einigen Wochen erleben mussten. Wir sind lhnen sehr dankbar, dass Sie
sich trotz dieser schwierigen Situation Zeit fur unsere Befragung nehmen. Vor einigen
Wochen hatten wir als DGFG mit lhnen Kontakt aufgenommen, um mit Ilhnen Uber die
Gewebespende |hres/r Angehoérigen zu sprechen. In diesem Gesprach haben Sie
freundlicherweise zugestimmt, an dieser kurzen Befragung teilzunehmen.

Das Ziel der Befragung liegt darin, von Ihnen zu erfahren, was Sie bei Ihrer Entschei-
dung beeinflusst hat. Ihre Antworten als Angehériger/Angehérige sind sehr wichtig, da-
mit wir besser verstehen konnen, welche Werte Ihnen bei der Gewebespende beson-
ders wichtig sind. Durch Ihre Teilnahme an der Befragung leisten Sie einen wichtigen
Beitrag fur die Forschung zum Thema Gewebespende.

Die Befragung wird rund 10 Minuten dauern. Sollten Sie eine Frage nicht beantworten
konnen oder wollen, ist das selbstverstandlich kein Problem. Wir freuen uns Uber alle
Informationen, die Sie mit uns teilen mochten.

2. Inhaltliche Frageblécke
2.1 Entscheidung zur Gewebespende im Allgemeinen
2.1.1 Welche Griinde haben Sie damals nach dem Versterben lhres/r Angehori-

gen zu lhrer Entscheidung bewogen, der Gewebespende zuzustimmen
bzw. sie abzulehnen?

o Weil} ich nicht/keine Angabe

2.1.2 Wie zufrieden sind Sie heute mit dieser Entscheidung?
sehr zufrieden

zufrieden

neutral

eher nicht zufrieden

gar nicht zufrieden

Weil3 ich nicht/keine Angabe

O OO O O0Oo
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2.1.3 Wie sehr hat das Gesprach mit dem Koordinator/der Koordinatorin lhnen
bei der Entscheidungsfindung geholfen?
o sehr hilfreich
etwas hilfreich
neutral
kaum hilfreich
nicht hilfreich
Weil} ich nicht/keine Angabe

O O O O O

2.1.4 War das Gesprach fiir Sie belastend?
o sehr belastend

etwas belastend

neutral

kaum belastend

nicht belastend

Weil3 ich nicht/keine Angabe

O O O O O

2.2 Regionalitit in Bezug auf den Sitz der Gewebebank

Danke! In Deutschland gibt es eine Vielzahl an sogenannten Gewebebanken, die sich
Uber das gesamte Bundesgebiet erstrecken. Gewebe werden in Gewebebanken auf-
bereitet, konserviert und teilweise auch gelagert. Somit kénnen sie in ganz Deutsch-
land flr einen Patienten oder eine Patientin vermittelt und zum Ort der Operation trans-
portiert werden. Die DGFG ist das grote Gewebenetzwerk Deutschlands und organi-
siert bundesweit die Gewebespende, indem sie mit zahlreichen Kliniken und Gewebe-
banken in ganz Deutschland zusammenarbeitet. Der Sitz der Gewebebank ist daher
fur die Bearbeitung und Verteilung der Gewebe aus der Sicht unseres Netzwerks un-
erheblich.

2.2.1 Hat es fur Sie eine Bedeutung, wo die Gewebebank ihren Sitz hat, z. B. in
der Nahe von lhrem Wohnort oder dem Wohnort /hres/r Angehérigen?

o Weil} ich nicht/keine Angabe

2.3 Organisation der Gewebebanken

Besten Dank! Nun wirden wir gerne mit Ihnen Uber die Organisation von Gewebeban-
ken sprechen. Gewebe werden, wie bereits erldutert, nach der Entnahme aufwéandig
verarbeitet, gelagert und verteilt. Die Gewebebanken erhalten flir ebendiesen Aufwand
eine Kostenerstattung. Der Handel mit Geweben ist gesetzlich verboten.

Man unterscheidet zwischen gemeinnltzigen und gewinnorientierten Gewebebanken.
Wahrend gemeinnitzige Gewebebanken keine wirtschaftlichen Gewinnziele verfolgen
dirfen und jegliche Uberschiisse in die Gewebebank reinvestieren missen, kénnen
gewinnorientierte Gewebebanken die Gewinne ausschutten oder anderweitig investie-
ren.
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2.3.1 Woussten Sie zum Zeitpunkt der Entscheidung, dass es neben gemeinnut-
zigen auch gewinnorientierte Gewebebanken gibt?
o Ja
o Nein
o Weil ich nicht/keine Angabe

2.3.2 Die DGFG arbeitet als gemeinniitzige GmbH ausschlieBlich mit gemein-
nutzigen Gewebebanken zusammen. Dagegen gibt es in anderen Landern,
beispielsweise in den USA, auch gewinnorientierte Gewebebanken. Wie
bewerten Sie gewinnorientierte Gewebebanken - positiv, negativ oder
neutral?

o Positiv
o Negativ
o Neutral
o Weil ich nicht/keine Angabe

2.3.3 Hatten Sie sich in Bezug auf die Einwilligung anders entschieden, wenn
die Gewebe an eine gewinnorientierte Gewebebank gespendet worden
waren?

o Ja

o Nein

o Ist mir egal

o Weil ich nicht/keine Angabe

2.4 Regionalitit bei der Verteilung von Geweben

Besten Dank! Empfangerinnen und Empfangern kénnen uberregional und zeitverzo-
gert Gewebe zugeteilt werden. Daher werden Gewebe in ganz Deutschland vermit-
telt. Wenn der Bedarf in Deutschland gedeckt ist, kbnnen die in Deutschland gespen-
deten Gewebe auch Patientinnen und Patienten in Landern zur VerfiUgung gestellt
werden, in denen es zu diesem Zeitpunkt zu wenige Gewebe gibt.

2.41 Hat es fir Sie eine Bedeutung, ob das gespendete Gewebe /hres/r Ange-
hérigen einem Empfanger oder einer Empfangerin in lhrer Region, z.B. in
Ilhrem Bundesland zur Verfiigung gestellt wird?
o Ja
o Nein
o Weil ich nicht/keine Angabe

2.4.2 Wussten Sie zum Zeitpunkt lhrer Entscheidung, dass Gewebe auch inter-
national zugeteilt werden konnen?
o Ja
o Nein
o Weil ich nicht/keine Angabe
= Bei,Ja“: Frage 2.4.4 ff.
= Bei,Nein“ oder ,Weil3 ich nicht”: Frage 2.4.3 ff.
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244

2.4.5

2.4.6

Hatten Sie eine andere Entscheidung getroffen, wenn Sie gewusst hatten,
dass die Gewebe auch Empfangerinnen und Empfangern im Ausland zu-
geteilt werden kénnen?

©)
©)
©)

Ja
Nein
Weil} ich nicht/keine Angabe

Wie stehen Sie dazu, dass deutsche Gewebe auch Patientinnen und Pati-
enten in anderen Lander transplantiert werden konnen, die ihren Bedarf
nicht mit nationalen Geweben decken kénnen — positiv, negativ oder neut-

ral?
O

@)
@)
@)

Positiv

Negativ

Neutral

Weil} ich nicht/keine Angabe

Wie stehen Sie dazu, dass auslandische Gewebe nach Deutschland ein-
gefiuhrt werden, wenn der Bedarf in Deutschland sonst nicht gedeckt wer-
den konnte —positiv, negativ oder neutral?

O O O O

Positiv

Negativ

Neutral

Weil} ich nicht/keine Angabe

Welche Einstellung hat Ihrer Meinung nach die breite Offentlichkeit zum
Thema Gewebespende?

o

Weil} ich nicht/keine Angabe

3. Soziodemographische Informationen und statistische Angaben

Danke fur lhre wertvollen Antworten auf unsere Fragen. AbschlielRend mdchten wir
gerne noch einige statistische Informationen von lhnen erheben:

Welches Geschlecht haben Sie?
o Mannlich
Weiblich

31

3.2

O
o Divers
O

Keine Angabe

Wie alt sind Sie?

O O O O O O

18-24 Jahre
25-39Jahre
40-54 Jahre
55-69- Jahre
=70 Jahre
Keine Angabe
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3.3

3.4

3.5

3.6

4.

Was ist lhr hochster Bildungsabschluss bzw. akademischer Grad?
o Kein Schulabschluss
o Schulabschluss (Hauptschule, Mittlere Reife, Abitur)
o Abgeschlossene Ausbildung
o (Fach-)Hochschulabschluss
o Promotion/Habilitation
o Andere
o Keine Angabe
Arbeiten Sie im Gesundheitswesen?
o Ja
o Nein
o Weil ich nicht/keine Angabe
Waren Sie bereit, lhre Gewebe nach lhrem Tod zu spenden?
o Ja
o Nein
o Weil ich nicht/Keine Angabe
Haben Sie lhre Entscheidung fir oder gegen die Gewebespende schrift-
lich dokumentiert, z. B. in einem Organspendeausweis oder in einer Pati-
entenverfugung?
o Ja
o Nein
o Weil} ich nicht/Keine Angabe
Dankesformel

Abschlieliend mdchten wir uns ganz herzlich fur Ihre Teilnahme an der Befragung
bedanken, mit der Sie einen wertvollen Beitrag zu unserer Forschung geleistet
haben.

Haben Sie noch Fragen oder Anmerkungen?
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Anlage 2: Variablenbeschreibung

Im Folgenden werden die Variablen beschrieben, die in der vorliegenden Untersuchung berutcksichtigt werden.

Variablenname Label Typ Kodierung
ID Fragebogennummer
Grinde_Entscheidung Welche Griinde haben Sie damals nach dem Versterben lh- | Nominal Offene Frage
res/r Angehdrigen zu Ihrer Entscheidung bewogen, der Ge- 99=Weil} ich nicht/keine An-
webespende zuzustimmen bzw. sie abzulehnen? gabe
Zufriedenheit_Entscheidung Wie zufrieden sind Sie heute mit dieser Entscheidung? Ordinal 5=sehr zufrieden
4=zufrieden
3=neutral
2=eher nicht zufrieden
1=gar nicht zufrieden
99=weil3 ich nicht/keine An-
gabe
Unterstitzung_ Wie sehr hat das Gesprach mit dem Koordinator/der Koor- Ordinal 5=sehr hilfreich
Entscheidungsfindung_Angehdrigengesprach | dinatorin Ihnen bei der Entscheidungsfindung geholfen? 4=etwas hilfreich
3=neutral
2=kaum hilfreich
1=nicht hilfreich
99=Weil} ich nicht/keine An-
gabe
Belastung_Angehdrigengespréach War das Gesprach fur Sie belastend? Ordinal 5=sehr belastend

4=etwas belastend
3=neutral

2=kaum belastend

1=nicht belastend

99=WeiR ich nicht/keine An-
gabe
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Variablenname Label Typ Kodierung
Einfluss_Sitz_Gewebebank Hat es fUr Sie eine Bedeutung, wo die Gewebebank ihren Nominal 2=Ja
Sitz hat, z. B. in der Nahe von Ihrem Wohnort oder dem 1=Nein
Wohnort Ihres/r Angehérigen? 99=Weil} ich nicht/keine An-
gabe
Wissen_gewinnorientierte_Gewebebanken Wussten Sie zum Zeitpunkt der Entscheidung, dass es ne- | Nominal 2=Ja
ben gemeinnitzigen auch gewinnorientierte Gewebeban- 1=Nein
ken gibt? 99=Weil ich nicht/keine An-
gabe
Bewertung_gewinnorientierte_Gewebebanken | Die DGFG arbeitet als gemeinnitzige GmbH ausschlie3lich | Ordinal 3=Positiv
mit gemeinnitzigen Gewebebanken zusammen. Dagegen 2=Neutral
gibt es in anderen Landern, beispielsweise in den USA, 1=Negativ
auch gewinnorientierte Gewebebanken. Wie bewerten Sie 99=Weil} ich nicht/keine An-
gewinnorientierte Gewebebanken — positiv, hegativ oder gabe
neutral?
Entscheidung_gewinnorientierte_Gewebeban- | Hatten Sie sich in Bezug auf die Einwilligung anders ent- Nominal 3=Ja
ken schieden, wenn die Gewebe an eine gewinnorientierte Ge- 2=Ist mir egal
webebank gespendet worden waren? 1=Nein
99=Weil} ich nicht/keine An-
gabe
Einfluss_Regionalitat Hat es fir Sie eine Bedeutung, ob das gespendete Gewebe | Nominal 2=Ja
Ihres/r Angehdrigen einem Empfanger oder einer Empfan- 1=Nein
gerin in lhrer Region, z.B. in lhrem Bundesland zur Verfi- 99=Weil} ich nicht/keine An-
gung gestellt wird? gabe
Wissen_internationale_Allokation Wussten Sie zum Zeitpunkt lhrer Entscheidung, dass Ge- Nominal 2=Ja
webe auch international zugeteilt werden kénnen? 1=Nein
99=Weil} ich nicht/keine An-
gabe
Entscheidung_internationale_Allokation Hatten Sie eine andere Entscheidung getroffen, wenn Sie Nominal 2=Ja
gewusst hatten, dass die Gewebe auch Empfangerinnen 1=Nein

und Empfangern im Ausland zugeteilt werden kénnen?

99=Weil ich nicht/keine An-
gabe
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Variablenname Label Typ Kodierung
Bewertung_Export_Gewebe Wie stehen Sie dazu, dass deutsche Gewebe auch Patien- | Ordinal 3=Positiv
tinnen und Patienten in anderen Lander transplantiert wer- 2=Neutral
den kénnen, die ihren Bedarf nicht mit nationalen Geweben 1=Negativ
decken kénnen — positiv, negativ oder neutral? 99=Weil} ich nicht/keine An-
gabe
Bewertung_Import_Gewebe Wie stehen Sie dazu, dass auslandische Gewebe nach Ordinal 3=Positiv
Deutschland eingefiihrt werden, wenn der Bedarf in 2=Neutral
Deutschland sonst nicht gedeckt werden kénnte —positiv, 1=Negativ
negativ oder neutral? 99=Weil} ich nicht/keine An-
gabe
Bewertung_o6ffentliche_Meinung_Gewebe- Welche Einstellung hat Ihrer Meinung nach die breite Of- Nominal Offene Frage
spende fentlichkeit zum Thema Gewebespende? 99=WeiR3 ich nicht/keine An-
gabe
Geschlecht Welches Geschlecht haben Sie? Nominal 1=Méannlich
2=Weiblich
3=Divers
99=Keine Angabe
Alter Wie alt sind Sie? Ordinal 1=18-24 Jahre
2=25-39Jahre
3=40-54 Jahre
4=55-69 Jahre
5==70 Jahre
99=Keine Angabe
Bildungsgrad Was ist Ihr héchster Bildungsabschluss bzw. akademischer | Ordinal 1=Kein Schulabschluss

Grad?

2=Schulabschluss (Haupt-
schule, Mittlere Reife, Abitur)
3=Abgeschlossene Ausbildung
4=(Fach-)Hochschulabschluss
5=Promotion/Habilitation
6=Andere

99=Keine Angabe
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Variablenname Label Typ Kodierung
Tatigkeit_Gesundheitswesen Arbeiten Sie im Gesundheitswesen? Nominal 2=Ja
1=Nein
99=Weil3 ich nicht/keine An-
gabe
Aktive_Spendebereitschaft Waren Sie bereit, Inre Gewebe nach lhrem Tod zu spen- Nominal 2=Ja
den? 1=Nein
99=Weil3 ich nicht/keine An-
gabe
Dokumentation_Entscheidung Haben Sie Ihre Entscheidung fiir oder gegen die Gewebe- Nominal 2=Ja
spende schriftlich dokumentiert, z. B. in einem Organspen- 1=Nein
deausweis oder in einer Patientenverfiigung? 99=Weil} ich nicht/keine An-
gabe
Anmerkungen Haben Sie noch Fragen oder Anmerkungen? Nominal Offene Frage

99=Keine Angabe
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Anlage 3: Kodierleitfaden

Im Folgenden ist der Kodierleitfaden aufgeflhrt, in dem die Definitionen, Ankerbeispiele und Kodierregeln zu den einzelnen Kategorien

beschrieben werden.

Definition

Kategorie
Altruismus als Grund fiir die Einwil-
ligung in die Gewebespende

Alle Textpassagen, in denen altruisti-
sche Motive als Begrindung fur die
Einwilligung in die Gewebespende an-
gegeben werden.

Ankerbeispiele
~,Anderen kann damit geholfen wer-
den.”

Kodierregel
Die Textabschnitte missen altruisti-
sche Motive als Begrindung fur die
Einwilligung in die Gewebespende
wiedergeben.

(Potenzieller) Bedarf an Gewe-
ben/Organen bei Spender*in oder
im Umfeld

Alle Textpassagen, in denen angege-
ben wird, dass aufgrund gesundheitli-
che Einschrankungen und Risiken
eine Organ- oder Gewebespende in-
nerhalb der Familie oder bei den
Spender*innen notwendig war oder
sein kénnte und dass dies die Ent-
scheidung Uber die Gewebespende
beeinflusst habe.

.Das Thema wurde in der Vergangen-
heit bereits offen und positiv in Familie
besprochen, da das Risiko von Au-
genverletzungen durch Arbeit im Ze-
mentwerk bekannt war®

Die Passagen milssen aussagen,
dass aufgrund gesundheitliche Ein-
schrankungen und Risiken eine Or-
gan- oder Gewebespende innerhalb
der Familie oder bei sich selbst not-
wendig war oder sein kdnnte und dass
dies die Entscheidung Uber die Gewe-
bespende beeinflusst habe.

Dem Tod einen Sinn geben als
Grund fir die Einwilligung in die
Gewebespende

Alle Textpassagen, in denen wieder-
gegeben wird, dass durch die Gewe-
bespende dem Tod ein Sinn gegeben
wird und dieser Grund ursachlich fir
die Einwilligung sei.

,Die Gewebespende kann dem Tod ei-
nen Sinn geben*

Die Abschnitte missen wiedergeben,
dass durch die Gewebespende dem
Tod ein Sinn gegeben wird und dieser
Grund ursachlich fiir die Einwilligung
in die Gewebespende sei.

Eigener beruflicher Hintergrund als
Grund fur die Einwilligung in die
Gewebespende

Alle Textpassagen, in denen angefuhrt
wird, dass der eigene berufliche Hin-
tergrund dazu beigetragen habe, dass
eine Einwilligung in die Gewebe-
spende gegeben wurde.

»ich bin selbst im medizinischen Be-
reich tatig und weild um die Wichtigkeit
einer Spende.*

Die Passagen mussen aussagen,
dass der eigene berufliche Hinter-
grund dazu beigetragen habe, dass
eine Einwilligung in die Gewebe-
spende gegeben wurde.

Willenserklarung der Verstorbenen
als Grund fiir die Einwilligung in die
Gewebespende

Alle Textpassagen, in denen angefuhrt
wird, dass die Willenserklarung der
Verstorbenen die Einwilligung in die
Gewebespende begriindet hat

Siehe unten

Die Abschnitte mussen wiedergeben,
dass die Willenserklarung der Verstor-
benen die Einwilligung in die Gewebe-
spende begriindet hat

Schriftiche  Willenserklarung  als
Grund fur die Einwilligung in die Ge-
webespende

Alle Textpassagen, in denen angefuhrt
wird, dass die schriftliche Willenser-
klarung der Verstorbenen die Einwilli-
gung in die Gewebespende begrindet
hat

.Ehemann hatte Organspendeaus-
weis mit Ja beantwortet.”

Die Passagen mussen wiedergeben,
dass die schriftliche Willenserklarung
der Verstorbenen die Einwilligung in
die Gewebespende begriindet hat
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Kategorie

Mindliche Willenserklarung als Grund
fur die Einwilligung in die Gewebe-
spende

Definition

Alle Textpassagen, in denen angeflhrt
wird, dass die mindliche Willenserkla-
rung der Verstorbenen die Einwilli-
gung in die Gewebespende begriindet
hat

Ankerbeispiele
»lch kannte den Willen, da zuvor dar-
Uber gesprochen wurde.®

Kodierregel

Die Abschnitte missen wiedergeben,
dass die Willenserklarung der Verstor-
benen die Einwilligung in die Gewebe-
spende begriindet hat

Mutmalflicher Wille als Grund fir die
Einwilligung in die Gewebespende

Alle Textpassagen, in denen angefihrt
wird, dass die mutmafliche Willenser-
klarung der Verstorbenen die Einwilli-
gung in die Gewebespende begriindet
hat

,Man wollte dem mutmaflichen Willen
nachgehen.”

Die Textabschnitte missen wiederge-
ben, dass die mutmalliche Willenser-
klarung der Verstorbenen die Einwilli-
gung in die Gewebespende begriindet
hat

Gewebespende unbekannt in der
breiten Bevolkerung

Alle Textpassagen, die aussagen,
dass die Gewebespende in der brei-
ten Bevolkerung nicht bekannt ist.

,Die Offentlichkeit ist zu wenig infor-
miert.”

In allen Textteilen muss wiedergege-
ben werden, dass die Gewebespende
in der breiten Bevolkerung nicht be-
kannt ist.

Mehr Aufklarung
spende notwendig

zur Gewebe-

Alle Textpassagen, in denen postuliert
wird, dass mehr Aufklarung zur Gewe-
bespende notwendig sei.

,Die Leute sollten aktiv, persénlich auf
das Thema angesprochen werden
und aufgeklart werden.*

In allen Passagen muss mehr Aufkla-
rung zur Gewebespende gefordert
werden.

Einstellung zur Gewebespende in
der breiten Bevolkerung

Alle Textpassagen, die die Einstellung
der breiten Bevolkerung zur Gewebe-
spende thematisieren.

Siehe unten

In allen Abschnitten muss die Einstel-
lung der breiten Bevolkerung zur Ge-
webespende beschrieben werden.

Positive Einstellung zur Gewebe-
spende in der breiten Bevdlkerung

Alle Textpassagen, die eine positive
Einstellung zur Gewebespende in der
breiten Bevodlkerung beschreiben.

,Die Einstellung in der breiten Bevol-
kerung ist mehrheitlich positiv.*

In allen Passagen muss eine positive
Einstellung der breiten Bevolkerung
zur Gewebespende thematisiert wer-
den.

Neutrale Einstellung zur Gewebe-
spende in der breiten Bevdlkerung

Alle Textpassagen, die eine neutrale
Einstellung zur Gewebespende in der
breiten Bevodlkerung beschreiben.

wDie Einstellung in der breiten Bevol-
kerung ist neutral.”

In allen Abschnitten muss eine neut-
rale Einstellung der breiten Bevdlke-
rung zur Gewebespende beschrieben
werden.

Negative Einstellung zur Gewebe-
spende in der breiten Bevdlkerung

Alle Textpassagen, die eine negative
Einstellung zur Gewebespende in der
breiten Bevolkerung beschreiben.

.Ich glaube, dass die Mehrheit die
Spende eher ablehnt z.B. aufgrund re-
ligioser Einstellung oder dem Ver-
dacht der Mauschelei.”

In allen Abschnitten muss eine nega-
tive Einstellung der breiten Bevolke-
rung zur Gewebespende dargelegt
werden.
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Anlage 4: Kategoriensystem.

In der folgenden Tabelle wird das Kategoriensystem, welches induktiv-deduktiv entwi-
ckelt wurde, beschrieben. Daruber hinaus werden die Ergebnisse der Frequenzana-
lyse tabellarisch aufgeflhrt. Dabei wird fir jede Kategorie die absolute Anzahl der Nen-

nungen abgebildet.

Kategorien

Absolute Anzahl der
Nennungen

Altruismus als Grund fiir die Einwilligung in die Gewebespende 15
(Potenzieller) Bedarf an Geweben/Organen bei Spender*in oder im 5
Umfeld

Dem Tod einen Sinn geben als Grund fiir die Einwilligung in die Ge- 3
webespende

Eigener beruflicher Hintergrund als Grund fiir die Einwilligung in die 2
Gewebespende

Willenserklarung der Verstorbenen als Grund fiir die Einwilligung in 15
die Gewebespende

Schriftliche Willenserklarung als Grund fiur die Einwilligung in die Gewe- 7
bespende

Mindliche Willenserklarung als Grund fiir die Einwilligung in die Gewebe- 3

spende

MutmafRlicher Wille als Grund fir die Einwilligung in die Gewebespende 5

Gewebespende unbekannt in der breiten Bevolkerung 15
Mehr Aufklarung zur Gewebespende notwendig 8

Einstellung zur Gewebespende in der breiten Bevolkerung 7

Positive Einstellung zur Gewebespende in der breiten Bevdlkerung 3

Neutrale Einstellung zur Gewebespende in der breiten Bevolkerung 1

Negative Einstellung zur Gewebespende in der breiten Bevolkerung 3
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8. Zusammenfassung der zentralen Ergebnisse und Schlussfolge-
rungen

Gewebetransplantationen verbessern die Lebensqualitat zahlreicher Patient*innen
und wirken in einigen Fallen auch lebensrettend. Gleichzeitig unterliegen sie einer we-
sentlichen Restriktion — dem globalen Mangel an Gewebetransplantaten. Um Grinde
fur die Knappheit und geeignete Losungsansatze zur Erh6hung der Spenderate ablei-
ten zu kdnnen, ist es zielfuhrend, den Einfluss institutioneller Rahmenbedingungen auf
die Bereitschaft zur Gewebespende zu untersuchen. Dabei sind theoretische und ins-
besondere empirische Arbeiten, wie sie die Grundlage fur die vorliegende Dissertation
bilden, unerlasslich: Insbesondere vor dem Hintergrund der insuffizienten Studienlage
leistet die Dissertation in vier Studien einen substanziellen Beitrag, um die For-
schungsliicke zu schlieRen und sowohl das Fachpublikum als auch die breite Offent-
lichkeit zu informieren. Die wichtigsten Ergebnisse und Schlussfolgerungen werden im
Folgenden zusammengefasst.

Der erste Artikel kommt zu dem Schluss, dass institutionelle Einflussfaktoren, wie die
Organisation von Gewebebanken und Allokationsprinzipien, die Bereitschaft zur Ge-
webespende beeinflussen kénnen. Gleichzeitig deutet die Untersuchung darauf hin,
dass die Allgemeinbevolkerung wie auch Spender*innen nicht ausreichend tber der-
artige, potenziell entscheidungsrelevante Aspekte aufgeklart sind, was ein ethisch-ju-
ristisches Spannungsfeld darstellt. Ferner untermauert die Arbeit den unzureichenden
Forschungsstand und empfiehlt weitere empirische Analysen zum Einfluss institutio-
neller Faktoren auf die Spendebereitschaft, bei denen insbesondere die zentrale Per-
spektive der Allgemeinbevdlkerung zu beriicksichtigen ist.

Die zweite Arbeit gelangt zu dem Ergebnis, dass die Widerspruchslésung kein ada-
guater Losungsansatz ist, um die Anzahl der Gewebespender*innen in Deutschland
zu erhbhen. Stattdessen werden verbesserte Strukturen und Prozesse in der Gewe-
bespende gefordert, um die Vielzahl mdglicher Spender*innen in Deutschland identifi-
zieren und professionelle Angehérigengesprache fuhren zu kénnen. Ebenso zielfiih-
rend sind zielgruppenspezifische Informationskampagnen fir die Allgemeinbevélke-
rung und Fachkreise, in denen die Gewebespende klar von der Organspende abge-
grenzt wird.

Die dritte Publikation schlussfolgert, dass institutionelle Faktoren, wie die kommerzi-
elle Nutzung von Geweben oder Allokationsprinzipien, die Spendebereitschaft beein-
flussen kdnnen. Analog zu den Ergebnissen der vorherigen Artikel offenbart sich eine
ethisch und juristisch problematische, defizitare Aufklarung tber institutionelle Fakto-
ren der Gewebespende, die sowohl bei der der Gesamtbevoélkerung im Allgemeinen
als auch bei den Angehorigen im Besonderen vorliegt. Daher sind weitere empirische
Untersuchungen aus der Bevolkerungs- und Angehorigenperspektive notwendig, um
entscheidungsrelevante Faktoren ermitteln zu kdnnen, die dann sowohl in Angeho-
rigengespréachen als auch der 6ffentlichen Kommunikation zwingend offenzulegen und
bei der Entwicklung von MalRnahmen zur Steigerung der Spenderate zu bertcksichti-
gen sind.

Auch aus der vierten Verdffentlichung ergibt sich, dass die institutionellen Charakte-
ristika der Gewebespende den Angehdrigen weitestgehend unbekannt sind,
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gleichzeitig jedoch die Spendebereitschaft in unterschiedlicher Intensitat beeinflussen:
Soist bei der Nutzung der Gewebetransplantate durch gewinnorientierte Einrichtungen
eine deutlich geringere Spendebereitschaft zu erwarten, wohingegen die internatio-
nale Allokation von Gewebetransplantaten oder die Regionalitat in Bezug auf den Sitz
der Gewebebanken offenbar nicht relevant flr die Entscheidung Uber eine Gewebe-
spende sind.
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9. Limitationen und weiterfuihrender Forschungsbedarf

Die vorliegende Dissertation kombiniert theoretische und empirische Ansatze, um den
bislang nur unzureichend untersuchten Einfluss institutioneller Faktoren auf die Bereit-
schaft zur Gewebespende zu analysieren. Nicht nur die einzelnen Studien, sondern
auch die Dissertation als Gesamtwerk unterliegen Limitationen, aus denen sich An-
satzpunkte fir weitere Untersuchungen ergeben:

So deuten die Ergebnisse der Analysen darauf hin, dass institutionelle Faktoren — ins-
besondere Aspekte der Gewinnorientierung im Umgang mit Gewebetransplantaten,
aber auch Allokationsprinzipien — die Bereitschaft zur Gewebespende beeinflussen.
Aufgrund des primér explorativen Charakters der Studien und der geringen Teilneh-
mer*innenzahl sind diese Resultate in weiteren bevolkerungsreprasentativen Untersu-
chungen zu prufen. So kdnnen Aspekte identifiziert werden, die fir die Allgemeinheit
entscheidungsrelevant sind und demnach zukunftig in der 6ffentlichen Kommunikation
sowie in Angehdorigengesprachen im Sinne der informierten Einwilligung thematisiert
werden missen.

AuRerdem ist zu berucksichtigen, dass bei der vorliegenden Dissertation die institutio-
nellen Rahmenbedingungen der postmortalen Gewebespende und die Versorgungs-
situation in Deutschland beleuchtet wurden. Weil diese Faktoren international stark
divergieren, kénnen die Ergebnisse nicht auf andere Staaten Gbertragen werden; viel-
mehr sind individuelle Analysen auf nationaler Ebene unabdingbar.! Auch auf Lebend-
spenden konnen die Resultate nicht ohne weitere Untersuchungen lbertragen wer-
den.

Uberdies kommt die Dissertation zu dem Schluss, dass Altruismus und die medizini-
sche Notwendigkeit einer Gewebetransplantation die zentralen Legitimationen fir die
Gewebespende darstellen. Bei klassischen Gewebetransplantaten wie beispielsweise
Hornhéauten oder kardiovaskularen Geweben, auf die sich die vorliegende Dissertation
konzentriert, sind beide Voraussetzungen in der Regel gegeben.? Dies gilt jedoch nicht
fur industriell verarbeitete Gewebezubereitungen, die laut 8§ 21 Arzneimittelgesetz
(AMG) kommerzialisierbare Arzneimittel sind und héaufig nur eine von mehreren eben-
burtigen Therapieoptionen darstellen.? Aus diesem ethischen Spannungsfeld ergeben
sich, wie bereits im systematischen Literaturreview beschrieben, zwei antithetische
Handlungsimplikationen: Demzufolge kdnnte die Nutzung von Gewebetransplantaten,
wenn sie nicht den Prinzipien von Altruismus und medizinischer Notwendigkeit ent-
spricht, gesetzlich verboten werden — auch wenn damit moglicherweise negative Aus-
wirkungen auf Forschung und Innovation und die internationale Versorgungssituation
einhergehen. Alternativ dazu sind bei einer Beibehaltung der momentanen Situation
transparente Strukturen zu schaffen und der breiten Offentlichkeit zu kommunizieren,
um eine informierte Einwilligung in die Gewebespende zu erméglichen. Diese Offen-
heit wirde auch einer De-Institutionalisierung entgegenwirken, wie sie beispielsweise
temporéar nach den Organspendeskandalen durch den Einbruch der Spenderate ein-
getreten ist.* Wie von einigen Wissenschaftler*innen bereits seit langerem gefordert,

1 Gain u. a. (2016).

2 Deutsche Gesellschaft fiir Gewebetransplantation (2021), S. 54.

3 Rupp u. a. (2021), S. 151.

4 Bender-Sabelkampf u. a. (2022), S. 456; Rock u. a. (2017), S. 1001 f.; Kirchner u. a. (2023), S. 8.
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konnen reziproke oder finanzielle Anreizsysteme perspektivisch angemessen erschei-
nen, wenn diese entgegen des momentanen gesellschaftlichen, medizinethischen und
juristischen Konsens auf langere Sicht von der Gesellschaft legitimiert werden.® Diese
Handlungsempfehlungen sollten jedoch in weiteren theoretischen und empirischen
Analysen Uberpruft werden, um moglicherweise unerwiinschte Effekte auf die Gewe-
bespenderate abschatzen zu kénnen.

Ebenso komplexe ethisch-juristische Spannungsfelder ergeben sich auch im Kontext
des zunehmend erfolgversprechenden Tissue Engineering, bei dem komplexe Ge-
webe aus humanen Kdrperzellen geziichtet werden, sowie der Xenotransplantation,
bei der Patient*innen von Tieren stammende Gewebe transplantiert werden. Wenn-
gleich es noch einige Zeit dauern wird, bis derartige Ansatze eine Alternative zu klas-
sischen Gewebetransplantaten darstellen kénnen, sollten sich daraus entwickelnde
ethisch-juristische Herausforderungen friihzeitig bedacht werden.®

Ferner wirken neben institutionellen Einflussfaktoren auch andere Aspekte auf die
Spendebereitschaft und infolgedessen auch auf die Spenderate ein. So wurde bei-
spielsweise im Bereich der Organspende ein positiver Zusammenhang zwischen dem
themenspezifischen Wissen und der Spendebereitschaft festgestellt. Daraus resultiert
die Empfehlung von Malinahmen zur Steigerung des Wissens fiur die Gesamtbevolke-
rung.” Auch das Setting, die Inhalte und der Zeitpunkt von Angehdrigengesprachen
beeinflussen die Entscheidung Uber eine postmortale Organspende.® Die genannten
Untersuchungen konzentrieren sich jedoch auf die Bereitschaft zur Organspende, die
Gewebespende wird dabei nicht berticksichtigt. Daher sind derartige Zusammenhange
fur den Kontext der Gewebespende in weiteren Studien zu prifen, um mdogliche wei-
tere Ansatzpunkte zur Erhéhung der Spenderate identifizieren zu kénnen.

Daneben existieren weitere strukturelle und prozessuale Faktoren, welche die Anzahl
der Gewebespender*innen beeinflussen: So kommt die Dissertation zu dem Schluss,
dass insbesondere verbesserte Strukturen und Prozesse zur konsequenten Identifika-
tion moglicher Gewebespender*innen sowie damit einhergehend die Fiuhrung fach-
kundiger Angehdorigengesprache in Krankenhausern wesentliche Erfolgsfaktoren zur
Erhdéhung der Spenderate darstellen. Um dieses Argument scharfen und konkrete
Handlungsempfehlungen fir relevante Stakeholder ableiten zu kdénnen, missen in
weiteren empirischen Untersuchungen mogliche positive Effekte auf die Spenderate
guantifiziert werden. Auch die Erarbeitung, Umsetzung und Evaluation von prozessu-
alen und strukturellen Lésungsanséatzen in Pilotprojekten ist dabei unabdingbar.

Insgesamt kdnnen mithilfe der vorliegenden Dissertation und den empfohlenen weite-
ren Untersuchungen erfolgversprechende Losungsansatze erarbeitet werden, um die
Anzahl der Gewebespender*innen in Deutschland auf eine ethisch vertretbare Weise
zu erhdhen und perspektivisch eine autarke Versorgung mit Gewebetransplantaten
sicherzustellen. So kdnnten die herausragenden Potenziale der Gewebespende flr
die Patient*innenversorgung noch besser ausgeschopft werden.

5 Beard/Osterkamp (2014); World Health Organisation (2010), S. 6.
6 Vacanti/Vacanti (2013), S. 4 ff.

” Tackmann/Dettmer (2021), S. 45 f.

8 Simpkin u. a. (2009).
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