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A. Einleitung

Das menschliche Auge stellt das Sinnesorgan fir die Wahrnehmung von visuellen
Reizen dar. Funktionell kann das Auge in zwei Abschnitte unterteilt werden, den
optischen und den sensorischen Anteil. Der optische Anteil besteht aus dem
vorderen Augenabschnitt, wahrend der sensorische Anteil aus dem hinteren
Augenabschnitt besteht. Der vordere Abschnitt ist fir die Brechkraft des Auges
verantwortlich. Morphologisch kann dieser vordere Abschnitt wiederum grob in die
Hornhaut, Vorderkammer, Iris und Linse unterteilt werden. Hornhaut und Linse
stellen dabei die Hauptkomponenten der Brechkraft dar, wobei die Hornhaut circa

43 Dioptrien zu der Gesamtbrechkraft von 58 Dioptrien beitragt.

1. Die Hornhaut-Transplantation

Die Hornhaut kann in ihrer Funktion als lichtdurchlassiges und —brechendes Medium
durch verschiedene Krankheiten beeintrachtigt werden. Solche
Funktionseinschrankungen der Hornhaut werden beispielsweise durch Narben nach
Verletzungen, schwere Infektionen mit nachfolgender Tribung, Hornhautdystrophien
mit einer Trlbung oder durch eine abnorme Aussackung der Hornhautform wie
beispielsweise beim Keratokonus verursacht. Sind die Veranderungen so stark
ausgepragt, dass die Sehfahigkeit deutlich beeintrachtigt wird, kdénnen diese
Symptome mittels einer Hornhauttransplantation (Keratoplastik) behandelt werden.
Bei dieser wird aus der erkrankten Hornhaut ein Scheibchen von zu meist 7-8 mm
Durchmesser ausgeschnitten und durch eine entsprechende, homologe
Spenderhornhaut ersetzt. Neben der Sonderform der lamellaren Keratoplastik, bei
der nur ein Teil, n@mlich eine Hornhautlamelle Gbertragen wird, kommt vorwiegend
die Technik der perforierenden, durchgreifenden Keratoplastik zur Anwendung.

Hierbei wird die Hornhaut in ihrer ganzen Dicke (bertragen. Eine mdgliche



AbstoBung des Transplantats ist denkbar, tritt jedoch im Schnitt Gber 10 Jahre nur in

10% der Falle auf (Niederkorn, 2002).

Die erste erfolgreiche Hornhauttransplantation wurde bereits vor ca. 100 Jahren
beschrieben (Zirm, 1906). Mittlerweile ist die Hornhauttransplantation die am
haufigsten durchgeflihrte Transplantation weltweit. Allein in Deutschland werden
jahrlich  zwischen 3000 und 4000 Hornhauttransplantationen durchgefiihrt
(Seitz, 1999). Bis zum Jahr 1972 war es Ublich, eine nach dem Tod eines Spenders
entnommene Hornhaut innerhalb von Stunden bis zu wenigen Tagen direkt zu
transplantieren. Heute werden die Hornhautscheiben in so genannten

Hornhautbanken von der Entnahme bis zur Transplantation speziell aufbewahrt.

2. Die Hornhautbank

Die Hornhautbank hat im Wesentlichen folgende Aufgaben (Abbildung 1):

- Die Auswahl der potentiellen Hornhautspender: Hierbei spielen unter anderem
morphologische Kriterien, Vorerkrankungen der Augen und mégliche System-
oder Infektionskrankheiten des Spenders eine Rolle.

- Das Einwilligungsgesprdch und gesetzliche Grundlagen: Die Mitarbeiter der
Hornhautbank missen die Zustimmung der nachsten Angehdérigen eines
potentiellen Spenders einholen und dieses Gesprach sowie die Entscheidung
des befragten Angehérigen dokumentieren.

- Entnahme, Préparation und Lagerung der Hornh&ute

- Verteilung an die zu transplantierenden Patienten nach Allokationsregeln
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Abbildung 1: Schematische Darstellung der Arbeit einer Hornhautbank

2.1. Auswabhlkriterien der Hornhautspender

Ziel der strengen Auswahlkriterien der Hornhautspender ist es, einen maximal
moglichen Schutz des Empféangers vor Ubertragbaren Krankheiten zu erreichen. Das
menschliche Auge entstent in der Embryogenese als Ausstllpung des
Diencephalons, als so genannte Augenblase. Da sich aus dem daraus entstehenden
Augenbecher auch Nervus opticus und die Retina bilden, bleibt ein Kontakt von
Sehnerv beziehungsweise Netzhaut mit Anteilen des Zwischenhirns zeitlebens
bestehen. Deshalb ist es sinnvoll, Spender mit Erkrankungen, die mdglicherweise
eine Infektion des nervalen Systems am Empféngerauge verursachen kénnen, von
der Hornhautspende auszuschlieBen. Auch wenn bei vielen zentralnervésen
Erkrankungen eine Ubertragung durch eine Hornhauttransplantation nie beschrieben
wurde, sollten sie aufgrund ihrer ZNS-Beteiligung ebenfalls ausgeschlossen werden

(Tabelle 1).



Systemische mikrobielle - Bakteriell:

Allgemeininfektionen Typhus abdomnalis, Leptospirosen,
Brucellosen, Syphilis, Tuberkulose,
Rickettsiosen, Tulardamie

- Parasitar:

Malaria, Trypanosomiasis, Toxoplasmose
- Viral:

Masern, Rételn, Varicella-Zoster, Hepatitis,
Aids, Meningitis/Enzephalitis, Tollwut

Sepsis mit unbekannten oder Methicillin-resistenter Staphylococcus aureus,
multiresistenten bakteriellen Erregern | Vancomycin-intermediar empfindlicher
Staphylococcus aureus, Vancomycin-
resistenter Enterococcus, Pilzsepsis

Lokalinfektionen des Auges Streptokokken, Haemophilus-Arten,
Chlamydia trachomatis, Morexella lacunata,
Neisseria gonorrhoeae, Treponema pallidum,
Mycobacterium tuberculosis, Listeria
monocytogenes, Pseudomonas aeruginosa,
Coxsackie-Virus Typ24, Enterovirus Typ70,
Adenoviren, Herpesviren, CMV

Ubertragbare spongiforme NvCJD (new variant of Creutzfeld-Jakob
Enzephalopathie disease)
Zentralnervose Erkrankungen Multiple Sklerose, Amyotrophe

Lateralsklerose, Morbus Alzheimer,
retrovirale ZNS-Erkrankungen

Tabelle 1: Ausschlusskriterien von Hornhautspendern
Spender, die an den aufgelisteten klinisch manifesten Erkrankungen litten
beziehungsweise daran verstorben sind, werden von einer Hornhautspende

ausgeschlossen (Welge-LUssen et al., 2003).

Von einer Hornhautspende auszuschlieBen sind des weiteren Spender, in deren Blut
Virusmarker flr Hepatitis B oder C sowie HIV nachweisbar sind. Auch Spender, die
einer Gruppe mit einem deutlich erhdhten Risiko fir eine mégliche HBV-, HCV- oder
HIV-Infektion angehdren, so zum Beispiel Prostituierte, Drogenabhangige oder
Hamodialysepatienten, missen von einer Hornhautspende ausgeschlossen werden.
Ob ein potentieller Spender einer etwaigen Gruppe mit erhéhtem Risiko flir solche
Infektionskrankheiten angehdért, wird im Einwilligungsgesprach mit den Angehdrigen

explizit erfragt und dokumentiert.




2.2. Das Einwilligungsgesprédch und gesetzliche Grundlagen

Die Zustimmung zur Hornhautspende ist im Transplantationsgesetz (TPG) vom
5. November 1997 (BGBL.I S.2631) im Sinne einer so genannten ,erweiterten
Zustimmungsldésung® geregelt (Bundesregierung, 1997). Es besagt, dass - liegt der
Hornhautbank weder eine schriftliche Einwilligung noch ein schriftlicher Widerspruch
des moglichen Hornhautspenders vor - dessen nachste Angehérige nach dem Willen
des Verstorbenen in Bezug auf eine Hornhautspende zu befragen sind. Wenn dem
Angehdrigen eine Erklarung oder der Wille zur Organspende von Seiten des
Verstorbenen nicht bekannt ist, kann eine Entnahme unter den Voraussetzungen des
§ 3 Abs. 1 Nr. 2 und 3 und Abs. 2 erfolgen. In solch einem Fall muss der Arzt den
nachsten Angehérigen Uber eine in Frage kommende Organentnahme unterrichten
und den mutmaBlichen Willen des Verstorbenen erfragen.

Bei der Zustimmung der nachsten Angehérigen im  Sinne des
Transplantationsgesetzes gilt hinsichtlich der Entscheidungsbefugnis die folgende
Rangfolge:

1. Ehegatte,

2. volljahrige Kinder,

3. Eltern oder, sofern der mégliche Organspender zur Todeszeit minderjahrig war
und die Sorge flir seine Person zu dieser Zeit nur einem Elternteil, einem Vormund
oder einem Pfleger zustand, dieser Sorgeinhaber,

4. volljahrige Geschwister,

5. GroBeltern.

Eine eindeutige Befugnis zu einer Entscheidung liegt jedoch nur dann vor, wenn der
in Frage kommende Angehdrige in den letzten zwei Jahren vor dem Tod des
maoglichen Organspenders zu diesem persdnlichen Kontakt hatte. Bei Zweifeln sollte

auf diesen Sachverhalt im Gesprach explizit eingegangen werden.



Hinzuweisen ist ebenfalls auf den Absatz, der die Zustimmung von Personen
ermoglicht, die dem Verstorbenen in besonderer persdnlicher Verbundenheit
offenkundig nahe standen, ohne ein nachster Angehériger im Sinne des Gesetzes zu
sein, wie z. B. Lebensgefahrten.

Eine telefonische Befragung der Angehdrigen ist prinzipiell zuldssig. Bei der
telefonischen Zustimmung hat es sich jedoch als sinnvoll erwiesen, das Gesprach mit
zwei Arzten auf der Seite der anfragenden Hornhautbank zu fiihren. Somit sind eine
Bezeugung des Gespraches und die korrekte Dokumentation seitens einer

unabhangigen Person mdaglich.

2.3. Entnahme und Lagerung

Im Falle einer Zustimmung durch den nachsten Angehdérigen erfolgt die Entnahme
des kompletten Bulbus oder die Exzision der Korneoskleralscheibe. Hierbei wird das
Spenderauge zunachst hinsichtlich morphologischer Kriterien duBerlich begutachtet.

Eine Besonderheit der Hornhautspende beziehungsweise -entnahme liegt in der
Tatsache, dass sie die einzige Organ- beziehungsweise Gewebespende darstellt, die
unter optimalen Bedingungen noch bis zu 72 Stunden post mortem durchgeflihrt
werden kann.

Prinzipiell sind zwei Entnahmemethoden mdoglich: die reine Entnahme der
Korneoskleralscheibe und eine Entnahme des gesamten Bulbus, von dem dann im
zweiten Schritt erst die Korneoskleralscheibe abprapariert wird. Beide Methoden
haben gewisse Vorteile, wobei zu berlcksichtigen ist, dass die komplette
Bulbusentnahme der Korneoskleralscheibenentnahme hinsichtlich kosmetischer
Kriterien deutlich tberlegen ist. Bei der Entnahme einer Korneoskleralscheibe wird
namlich die Hornhaut durch eine Kontaktlinse ersetzt, die auf die Sklera geklebt wird.

Im Gegensatz hierzu erlaubt die komplette Entfernung des Bulbus das Einsetzen



einer in GréBe und Farbe dem Spenderauge nahezu identischen Glasprothese, was
ein weitaus besseres kosmetischen Ergebnis erméglicht.

Die Entnahme wird von einem Arzt unter Verantwortung des arztlichen Leiters der
Hornhautbank durchgefihrt. Die entfernten Bulbi, beziehungsweise die unter Einsatz
eines Trepans entnommenen Korneoskleralscheiben, werden dann von demselben
Arzt unter kosmetischen Gesichtspunkten durch die erwdhnten Prothesen ersetzt.
Der Transport vom Entnahmeort zur Hornhautbank geschieht unter aseptischen
Bedingungen in einer feuchten Kammer mit Antibiotikazusatz oder in einem
entsprechenden Medium. Nach Untersuchung an der Spaltlampe erfolgt die sterile
Praparation und Lagerung der Hornhaut in Organkultur (31-37 °C) nach den
Richtlinien der Arbeitsgemeinschaft deutscher Hornhautbanken (Arbeitsgemeinschaft
deutscher Hornhautbanken, 2000). Diese Technik ist zwar, verglichen mit der
Kaltkonservierung bei 4 °C technisch anspruchsvoller, hat aber den Vorteil, dass sich
der Stoffwechsel der Hornh&ute nicht reduziert und eine Lagerung bis zu 28 Tagen
gegenuber nur maximal 8-12 Tagen bei der Kaltkonservierung mdglich ist. Durch die
Verlangerung der Lagerungszeit konnen serologische und immunologische
Untersuchungen ohne Zeitdruck durchgefiihrt werden. Somit wird eine
Transplantation unter geregelten Bedingungen madglich (Welge-LUssen et al., 2001).

Abbildung 2 stellt diese zwei genannten Lagerungsmaoglichkeiten gegentber.
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Abbildung 2: Lagerung der praparierten Hornhaut. Zu sehen ist links eine préaparierte
Korneoskleralscheibe in Organkultur bei 31-37 °C, rechts die Kaltkonservierung bei
4 °C.

3. Bisherige Untersuchungen zur Spendebereitschaft

Obwohl die Hornhauttransplantation die haufigste Transplantation Gberhaupt darstellt
und zudem noch eine der komplikationsdarmsten, kann der Bedarf an
Spendermaterial nicht gedeckt werden. So liegt der tatsadchliche Bedarf an
Spenderhornhauten in Deutschland bei circa 6000-8000 Transplantaten pro Jahr, wie
sich aus einem Vergleich von Deutschland mit den Niederlanden ergibt (de By,
2002). Es kdénnen aufgrund eines Mangels an gentigend geeigneten Transplantaten
jedoch nur etwa 3000-4000 Hornhaute jahrlich transplantiert werden kénnen,
weshalb eine Warteliste besteht. Zum Vergleich dazu seien die USA angeflihrt, wo
bei einer 3-fachen Bevodlkerungszahl jahrlich etwa 90000 Spenderbulbi
beziehungsweise Hornhaute pro Jahr gewonnen werden, von denen 45000 in den

USA transplantiert und etwa 9000 Hornhdute pro Jahr exportiert werden



(EBAA, 1999). Die restlichen Spenderbulbi sind aus verschiedenen Griinden nicht fir
die Transplantation geeignet.

Befragungen der amerikanischen Bevdlkerung tUber die Bereitschaft, beim Tod eines
Angehdrigen einer Organspende zuzustimmen, ergaben, dass immerhin 64-75 % der
befragten Personen generell einer Organspende zustimmen wirden (Maninnen und
Evans, 1985; Siminoff et al., 1994). Es stellt sich daher die Frage, ob der Mangel an
Spenderhornhauten in Deutschland (Duncker, 1995; Redbrake et al., 1995) durch
eine geringere Einwilligungsbereitschaft bedingt ist, oder dadurch zustande kommt,
dass Angehérige potentieller Spender in Deutschland nicht haufig genug befragt
werden (Wiederhold et al., 2001).

Einige Arbeiten untersuchten in den letzten 20 Jahren Einflussfakioren auf die
Entscheidung der Angehérigen zur Organspende. So wurde zuletzt die Art und
Weise des Einwilligungsgespraches analysiert, etwa ob das persoénliche dem
telefonischen Gespréach Uberlegen ist (Gain et al., 2002). Dort zeigte sich zwar eine
geringere Einwilligungsrate im telefonischen Gesprach, dennoch wird dieses in der
Mehrheit der Félle als Methode der Wahl angesehen. Der Grund daflr liegt in der
einfacheren Organisation und Durchfiihrbarkeit eines Telefongespraches gegentiber
dem persénlichen Gesprach. Einige Studien konnten namlich den Mangel an
Spenderhornhauten zu einem groBen Teil auf koordinative und organisatorische
Probleme bei der Befragung der Angehdrigen zurickfihren (Muraine et al., 2002;
Wiederhold et al., 2001). Des weiteren konnte gezeigt werden, dass die Motivation
und die spezielle Schulung eines erfahrenen, die Befragung durchfiihrenden Teams
die Zustimmungsrate positiv beeinflussen kénnen (Muraine et al., 2000). Dass aber
nicht nur die Professionalitat und Erfahrung des Personals Einfluss auf die
Entscheidung zur Hornhautspende haben, zeigen die Ergebnisse von Simmons et al.

(1972). So ergab der Vergleich von Spendern und Nichtspendern, dass die Spender
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im Gegensatz zu den Nichtspendern nicht nur einen héheren Bildungsstand und
héheres Einkommen besaBen, sondern auch weniger konventionelle religidse
Ansichten hatten. Diese Ergebnisse wurden zuletzt durch Manninen und Evans
(1985) und eine indische Studie (Dandona et al., 1999) bestétigt. Derzeit existieren
jedoch keine Untersuchungen, die den Einfluss von mdglichen Faktoren auf die

Spendebereitschaft in Deutschland analysiert haben.
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B. Fragestellung

In Deutschland besteht derzeit im Vergleich mit anderen Landern wie z.B. den USA,
Spanien oder Osterreich ein Mangel an Spenderhornhauten. Es stellt sich somit die
Frage, wie dieser Mangel zu erklaren ist. Uber mégliche Einflussfaktoren zur
Organspendebereitschaft der Hornhaut gibt es in Deutschland nur sehr
unvollstandige Daten. Ziel dieser Untersuchung ist es daher, verschiedene
Einflussfaktoren auf die Spendebereitschaft von Angehérigen potentieller

Hornhautspender der Hornhautbank Minchen zu untersuchen.

Im Einzelnen ging es dabei um folgende Fragestellungen:

» Haben soziologische Faktoren von Seiten des Spenders und von Seiten des
nachsten Angehoérigen Einfluss auf die Entscheidung flr oder gegen eine
Hornhautspende?

» Haben situative  Faktoren des Umfeldes  Einfluss auf  diesen
Entscheidungsprozess?

» Wenn sich Einflisse verschiedener Faktoren bestatigen sollten: Welche dieser
Faktoren nehmen negativen und welche positiven Einfluss auf die

Entscheidungsfindung hinsichtlich einer Hornhautspende?

Die Beantwortung dieser Fragen erlaubt eine gezieltere Aufklarung zum Thema
Hornhautspende. Durch bessere Information der Bevdlkerung lasst sich letztlich die
Spendebereitschaft steigern. Das kann dazu beitragen, die derzeit bestehenden

Wartezeiten von bis zu einem Jahr fUr eine Keratoplastik zu verkirzen.
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C. Material und Methoden

Im Zeitraum September 1999 bis Juli 2000 wurden alle Gesprache, die von der
Hornhautbank der Ludwig-Maximilians-Universitat mit Angehdrigen potentieller
Hornhautspender gefihrt wurden, mittels eines speziellen, standardisierten
Gesprachsprotokolls dokumentiert.

Alle Spender im Untersuchungszeitraum stammen ausschlieBlich aus Sektionen und

Leichenschauen des Instituts fir Gerichtsmedizin der Universitat Mlnchen.

1. Einwilligungsgespréach

Die Daten und Telefonnummern der nachsten Angehérigen potentieller Spender
wurden entsprechend dem Transplantationsgesetz §7 von Mitarbeitern der
Staatsanwaltschaft beziehungsweise den ermitteinden Polizeibeamten an die
Hornhautbank weitergegeben (Bundesregierung, 1997).

Das Einwilligungsgesprach mit den Angehdrigen erfolgte telefonisch durch einen Arzt
der Hornhautbank. Ein zweiter, unabhangiger Arzt war zur Dokumentation des
Gesprachs anwesend. Neben einer detaillierten Beschreibung der Hornhautspende
und deren Nutzen wird den Angehdrigen im Gespréach die Mdglichkeit gegeben, auch
selbst Fragen bezlglich der Spende, des organisatorischen Vorgehens und der
Wiederherstellung des auBeren Erscheinungsbildes des Verstorbenen zu stellen.
Sollten die kontaktierten Angehdrigen nicht in der Lage sein die Entscheidung sofort
zu treffen oder sollte der Wunsch bestehen, mit anderen Angehdérigen Ricksprache
zu halten, so wurde ein zweites Gesprach vereinbart. Bei diesem zweiten Gesprach
nahmen je nach Wunsch die Hornhautbank oder die Angehérigen selbst erneut

telefonisch Kontakt auf.
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2. Dokumentation

Die Dokumentation der potentiellen Hornhautspender fir die Untersuchung erfolgte
auf standardisierten Formularen entsprechend der gesetzlichen und in den
Arbeitsrichtlinien der Hornhautbank festgelegten Vorgaben (Welge-
Lissen et al., 2003). Dieser Fragebogen wurde spezifisch flr diese Untersuchung
entwickelt. Erfasst wurden die Daten des potentiellen Spenders und die
Entscheidung der Angehdrigen flr oder gegen die Augenentnahme. Des weiteren
wurden der Verwandtschaftsgrad zum Verstorbenen, Zeitpunkt und Dauer des
Einwilligungsgespraches, Todesursache, Familienstand und Beruf des potentiellen
Spenders, die Art eventueller Rickfragen der Angehdérigen an die Hornhautbank,
sowie die Postleitzahl des Wohnortes von Angehdrigen und Spender dokumentiert.
Ebenfalls festgehalten wurde die Begrindung der Entscheidung des Angehdrigen,
sowie eine mogliche Beeinflussung durch die Meinung einer dritten Person und
deren Verhaltnis zum Verstorbenen. Fir den Fall, dass von den Angehdrigen zur
Entscheidung ein zweites Gesprach zu einem spateren Zeitpunkt gewiinscht wurde,
wurden dessen Dauer und die Zeitdifferenz zum ersten Gesprach ebenfalls
dokumentiert.

Vorab wurde immer von der Hornhautbank nach der Wesensanderung oder einem
erhdhten Risiko fur Infektionskrankheiten zur Klarung eventueller Ausschlusskriterien
gefragt.

Die Abbildungen 3 a) und b) zeigen einen solchen Dokumentationsbogen.
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Hornhautbank der Ludwig—Maximilians—Universitdt Miinchen

Mathildenstrasse 8, 80336 Miinchen

Einwilligung/Ablehnung Cornea Transplantation

Spendername
Geschlecht m |:| w D
Alter / Geburtsdatum

Beruf

Familienstand ledig | | verhemratet [_| geschieden| |  verwitwet ||

Todeszeitpunkt

Makroskopische Hornhautbeurteilung  Sehr gut |:| Gut |:| MaBigD

Todesursache

Natiirlicher Tod |:| Verkehrsunfall |:| Andere Traumata |:| Krebs D
Fremdeinwirkung/Mord |:| Suizid |:| Unklare Todesursache |:|

Sonstige

Adresse des Befragten Angehorigen:
Name:

Stralle:

Stadt:

Telephonnummer: ? /

Gesprichszeitpunkt: Datum: ___ . . Uhrzeit:

Welche Angehdrigen wurden befragt :

Gesprichspartner  [Gesprichs— [Zustim— |Ableh— |Nicht Unter |2. Gespriach
dauer mung |nung |erreicht  |Schock [gewiinscht

1 Ehegatte
2 Volljihrige Kinder

3 Eltern oder
Vormund

4 Geschwister
5 GroBeltern
6 Sonstige

Abbildung 3a: Erste Seite eines standardisierten Dokumentationsbogens fir
Einwilligungsgesprache zur Hornhautspende
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Wann im Gespriich erfolgte Entscheidung?
D Gleich
[] Nach kurzem Uberlegen
|:| Kurze Riickfrage 3. Person — Wer?

|:| Nach weiteren Erlduterungen / Fragen an Hornhautbank

Begriindung erkennbar fiir Entscheidung?

Spenderausweis |:| Gedullerter Wille des Verstorbenen |:|
Religiose Griinde |:| Vermuteter Wille des Verstorbenen |:|
Personliche Uberzeugung |:| Wegen Meinung 3. Person — Wer?

Fragen der Hornhautbank

Nein [ ]
Nein [ ]
Nein [ ]
Nein [ ]

Demenz, Wesensverinderung der Verstorbenen Ja
Kontakt zu dem Verstorbenen in den letzten 2 Jahren Ja
Risikogruppe fiir HBV; HCV oder HIV Ja

Brief/Informationsbroschiire Ja

(.

Bemerkungen:

Zweites Gespriich gefiihrt:
Zeit zwischen beiden Gesprichen

Zeitdauer des 2. Gesprichs?

Wer ruft an: Hornhautbank |:| Angehorige |:|

Ergebnis: Zustimmung L] Ablehnung [

Datum Befragender Arzt
Bezeugender Arzt

Abbildung 3b: Zweite Seite eines standardisierten Dokumentationsbogens fiir

Einwilligungsgesprache zur Hornhautspende
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3. Klassifikation

Zur Auswertung wurden die Daten soweit moglich klassifiziert und in bestimmte
Kategorien eingeteilt.

Beim Familienstand wurde zwischen den Gruppen ,ledig®, ,verheiratet, ,geschieden”
und ,verwitwet® unterschieden. Das Verwandtschaftsverhaltnis zum Verstorbenen
wurde in die Gruppen ,Ehepartner”, ,volljahrige Kinder”, ,Eltern” und ,Geschwister,
sowie ,Grosseltern® und ,sonstiges Verwandtschaftsverhaltnis® klassifiziert. Bei den
Wohnorten wurden die Regionen in Miinchen/Stadt (Postleitzahl beginnt mit 80/81)
und Muinchen/Land (Postleitzahl beginnt mit 82/85) unterteilt. Wohnorte anderer
Postleitzahlen wurden in der Gruppe ,Andere Orte“ zusammengefasst. Die
Todesursache des Spenders wurde in insgesamt 7 Gruppen wie folgt eingeteilt:
,Natlrlicher Tod", ,Suizid“, ,Verdacht auf Fremdeinwirkung/ Mord*, ,Krebsleiden“ und
,verkehrsunfall“. Andere Unfalle wie zum Beispiel beim Sport oder im Haushalt
wurden in die Gruppe ,Andere Traumata“ gerechnet. Bei pathologisch-anatomisch
nicht sicher nachweisbaren Todesursachen erfolgte die Zuordnung zur Gruppe
,Unklare Todesursache®. Die Angaben zur Berufstatigkeit wurden den zwei

Kategorien ,mit Hochschulbildung“ und ,ohne Hochschulbildung“ zugeordnet.

4. Statistische Analyse

Die gesamten Daten wurden mit Hilfe von SPSS 10.0 fir Windows (SPSS Inc.,
Chicago, IL, USA) gesammelt und analysiert. Die univariate Analyse wurde mit Hilfe
des Chi-Quadrat-Tests (Exakter Test nach Fisher) durchgefiihrt. Ein multiples,
schrittweises Regressionsmodell wurde mit JMP 4.0.4 (SAS Institute Inc., Cary, NC,
USA) kalkuliert. Mit Hilfe von Sample Power 1.2 (SPSS Inc., Chicago, IL, USA)
wurden StichprobengréBen errechnet, die fir statistisch signifikante Aussagen

notwendig waren. Statistische Signifikanz wurde jeweils fir p < 0,05 angenommen.
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D. Ergebnisse

1. Allgemeine demographische Spenderdaten

Insgesamt wurden 264 potentielle Spender in die Studie aufgenommen, von denen
190 (72 %) mannlich und 74 (28 %) weiblich waren. Das mittlere Spenderalter betrug
50,9 Jahre (Standardabweichung (SD) 16,1 Jahre, Extremwerte 16—-84 Jahre). Der
Familienstand war wie folgt verteilt: 133 (50 %) waren verheiratet, 81 (31 %)
unverheiratet, 29 (11 %) waren geschieden und 16 (6 %) verwitwet. In 5 Fallen (2 %)

war der Familienstand nicht bekannt.

Die befragten Angehérigen der Verstorbenen waren in 100 Fallen (47 %) der
Ehepartner, in 59 Fallen (28 %) die Eltern und in 26 Féllen (12 %) die volljahrigen
Kinder. In 24 Fallen (11 %) wurden Geschwister und finfmal (2 %) andere

Angehdrige befragt.

Der Wohnort des Spenders lag bei 123 Fallen (47 %) in Minchen/Stadt, bei 51

Fallen (19 %) in Minchen/Land, und bei 90 Fallen (34 %) in anderen Orten.

Da eine Kategorie des Fragebogens (Krebsleiden) im Untersuchungszeitraum nicht
auftrat, verteilten sich die Todesursachen des Spenders in insgesamt 6 Gruppen wie
folgt (Tabelle 2): 108 (41 %) starben eines natlrlichen Todes, in 65 Fallen (24 %) lag
ein Suizid vor, 32 (12 %) mdgliche Spender starben bei Verkehrsunféllen, bei 23
(9 %) lagen andere Traumata vor. Bei weiteren 29 (11 %) potentiellen Spendern war
die Todesursache pathologisch-anatomisch nicht sicher nachweisbar und bei 7 (3 %)

bestand der Verdacht einer Fremdt6tung.
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Todesursache Insgesamt Prozent
Natiirlicher Tod 108 41
Suizid 65 24
Verkehrsunfall 32 12
Andere Traumata 23 9
Pathologisch-anatomisch | 29 11

nicht einwandfrei
nachweisbar
Mogliche Fremdtétung 7 3
SUMME 264 100

Tabelle 2: Todesursache von potentiellen Hornhautspendern Als wichtigste

Todesursachen sind nattrlicher Tod und Suizid zu nennen.

Der Bildungsstand des Spenders wurde den zwei Gruppen ,mit
Hochschulausbildung® und ,,ohne Hochschulausbildung“ zugeordnet. Bei insgesamt
153 (53%) der potentiellen Spender lagen Daten vor, die diese Einteilung zulieBen.
Davon hatten 33 (22%) potentielle Spender Hochschulbildung und 120 (78%) keinen

Hochschulabschluss.

2. Befragte Angehdrige

Bei 264 Angehdrigen potentieller Spender wurde eine Kontaktaufnahme versucht. In
50 Fallen (19 %) konnten trotz mehrfacher Versuche die entscheidungsberechtigten
Angehdrigen nicht erreicht werden. Die weitere Auswertung bezieht sich deshalb
ausschlieBlich auf die 214 befragten Angehdrigen.

In 144 Fallen (67 %) stimmten die Angehdrigen einer Hornhautspende zu, in 70

Fallen (33 %) lehnten sie ab.

Obwohl in nur 27 (13 %) der insgesamt 214 Einwilligungsgesprache sich Gberhaupt

Ruckfragen seitens der Angehérigen ergaben, betraf der Uberwiegende Anteil
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(16 Falle) die Frage nach der Wiederherstellung einer einwandfreien Kosmetik nach
der Bulbusentnahme. In keinem dieser 16 Falle wurde jedoch nach der Erklarung der
kosmetischen Wiederherstellung im Sinne einer Glasprothese die Hornhautspende
abgelehnt. Seltener wurde nach weiteren Details der Entnahmeprozedur (5 Falle)
gefragt. Dass keine Verzdégerung der Bestattung entsteht, wird im
Aufklarungsgesprach ohnehin erlautert, wurde aber dennoch dreimal explizit
nachgefragt. Finanzielle Aspekte und das Problem ,Organhandel wurden im

Untersuchungszeitraum insgesamt dreimal von Angehd&rigen angesprochen.

Der Wohnort der befragten Angehdérigen war in 184 Fallen (86 %) ermittelbar, in 30
Fallen (14 %) war er weder bekannt, noch konnte er eindeutig aus der
Telefonnummer abgeleitet werden. Dies trat bei den nicht zustimmenden
Angehdrigen auf, da hier nicht nach der Adresse gefragt wurde und diese nicht
immer aus der Telefonnummer und weiteren verfligbaren Angaben (Polizei,
Staatsanwaltschaft) ableitbar war. Dies trat bei Gebrauch eines Mobiltelefons auf.
Der Wohnort der Angehérigen wurde nach ihren Postleitzahlen in drei Regionen
aufgeteilt. In 61 (33 %) der insgesamt 184 Falle, in denen der Wohnort des
Angehdrigen ermittelbar war, lag er in Mianchen/Stadt. In 35 (19 %) Fallen lag er in

der Region Minchen/Land und in 88 Féllen (54 %) in anderen Orten.

3. Entscheidungsfindung der Angehdrigen

Bei einer durchschnittlichen Gesprachsdauer von 3,3 Minuten (Standardabweichung
(SD) 1,6 Minuten) wurde in 144 Fallen (67 %) die Entscheidung ,Zustimmung® oder
»<Ablehnung“ bereits beim ersten Anruf getroffen. In 46 Fallen (22 %) rief die
Hornhautbank nach einer Bedenkzeit die Angehdrigen erneut an, in 24 Fallen (11 %)

riefen die Angehdrigen selbst zurlck.
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Von den 214 aktiv entscheidenden, per Telefon erreichten Angehérigen wurde
145mal (68 %) begriindet, dass eine Hornhautspende vermutlich im Sinne des
Verstorbenen sei. Nur in 29 Féllen (14 %) hatte sich der Verstorbene zu Lebzeiten
positiv oder negativ Uber eine mdgliche Organspende geduBert. Von diesen 29
Verstorbenen hatten nur 6 einen Organspendeausweis. In 35 Fallen (16 %) lehnten
die Angehérigen aufgrund ihrer eigenen personlichen Uberzeugung ab. In 5 Fallen
(2 %) differierten der Wille des Verstorbenen und der des nachsten Angehdrigen. In
diesen Fallen lehnten die Angehdrigen eine Bulbusentnahme trotz einer Zustimmung
des Verstorbenen zu Lebzeiten ab. Eine Bulbusentnahme fand hier, obgleich

rechtlich zulassig, nicht statt.

4. Einflussfaktoren auf die Entscheidung der Angehdrigen

Analysiert wurden die folgenden mdglichen Einflussfaktoren auf die Haufigkeit der
Einwilligung der Angehérigen: Der Familienstand des Spenders, das
Verwandtschaftsverhaltnis des befragten Angehdrigen zum Verstorbenen, der
Wohnort des Spenders, der Wohnort des nachsten Angehdérigen, die Todesursache,
sowie der Bildungsstand des Spenders. Nicht erreichte Angehérige (50 Falle), die
somit nicht Gber eine Hornhautspende entscheiden konnten, wurden wieder von der
weiteren Analyse ausgeschlossen, so dass die Einflussfaktoren bei 214 potentiellen
Spendern untersucht werden konnten.

Die statistischen Ergebnisse der univariaten Analyse sind immer angegeben. Auf die
Ergebnisse des multiplen, schrittweisen Regressionsmodells wird am Ende

eingegangen. Die Ergebnisse sind in Tabelle 3 zusammengefasst
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Soziologischer | Zustimmung in Prozent Univariate
Faktor statistische
Analyse
p-Wert

Bildungsstand |Ohne Mit 0.68
des Spenders |Hochschul- Hochschul-

bildung 68% | bildung

72%
Familienstand |Ledig 63% Verheiratet | Geschie- |Verwitwet [0.09
67% den 71% |91%

Verwandt- Eltern 58% Volljahrige |Ehepart- |Geschwi- [0.041*
schaftsverhalt- Kinder 62% |ner 71% |ster 83%
nis
Adresse des Minchen Miinchen 0.24
Spenders Land 56% Stadt 67%
Adresse des Miinchen Miinchen 0.08
Angehorigen |Stadt 67% Land 83%
Todesursache |Andere Verkehrs- | Suizid 70% Naturlicher [0.60

Traumata unfall 66% | Tod 70%

64%

Tabelle 3: Statistische Analyse mdglicher Einflussfaktoren auf die Hornhautspende.

Die untersuchten Einflussfaktoren auf die Einwilligungsrate sind in der linken Spalte
aufgefihrt. Die verschiedenen Gruppen sind von einer niedrigen bis zu einer hdheren
Einwilligungsrate in Prozent von links nach rechts angeordnet. Die p-Werte der
univariaten Analyse flr die groBten Unterschiede zwischen den einzelnen Gruppen
wurden mit Hilfe des Chi-Quadrat-Tests berechnet. Das Verwandtschaftsverhéltnis
zwischen Verstorbenem und nachstem Angehérigen zeigte sich in der univariaten

Analyse als statistisch signifikant.

4.1. Familienstand und Verwandltschaftsverhéltnis

Bei den Angehdrigen verwitweter oder geschiedener Spender zeigte sich eine
erhdhte Einwilligungsbereitschaft gegenltber denen verheirateter oder lediger
Spender. In 11 Fallen war der Spender verwitwet, hier stimmten 10 der befragten

Angehdrigen zu (91 %). Bei den geschiedenen stimmten 15 der 21 befragten

Angehdrigen zu (71 %). In 73 von 109 Fallen (67 %) wurde bei verheirateten und in
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43 von 68 Féllen (63 %) bei ledigen Spendern eingewilligt (Abbildung 4). In 5 Fallen
war der Familienstand des Spenders nicht bekannt.
In der univariaten Analyse zeigte sich eine nicht signifikante Differenz zwischen den

Faktoren ,verwitweten“ und ,ledigem” Spender (p = 0,09).

100
90
80
70
63
60
=
ﬁ 50
o Familienstand
o
40 "] ledig
30 [] verheiratet
[ geschieden
20 B verwitwet
10
0
Zustimmung

Abbildung 4: Zustimmung zur Hornhautspende in Abhangigkeit vom Familienstand
des potentiellen Spenders. Bei verwitweten Spendern zeigt sich eine hdhere
Spendebereitschaft als bei ledigen Spendern.

Hinsichtlich des Verwandtschaftsgrades zu dem Verstorbenen zeigte sich, dass
Geschwister 6fter einer Spende zustimmten (20 von 24 Féllen, 83 %), ahnlich die
Ehepartner (71 von 100 Féllen, 71%). Volljahrige Kinder (16 von 26 Fallen, 62 %)
oder Eltern (34 von 59 Fallen, 58 %) stimmten weitaus weniger haufig einer

Hornhautspende  zu. 5 Falle  basierten auf einem entfernteren
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Verwandtschaftsverhaltnis (2 Zustimmungen). Die Kategorien ,,Grosseltern (0 Falle)
und ,sonstiges Verwandtschaftsverhaltnis wurden aufgrund der so geringen Fallzahl
von der Analyse ausgeschlossen.

Die univariate Analyse zeigt einen signifikanten Unterschied zwischen der

Einwilligungsrate der Geschwister und der Eltern (p = 0,041)

100
90
80
70
60 - 58
=
g‘, 50
o Verwandtschaft-
a e s
40 verhaltnis
20 | | Eltern
[] volljghrige Kinder
20 [l Ehepartner
Il Geschwister
10
0
Zustimmung

Abbildung 5: Zustimmung zur Hornhautspende in Abhangigkeit vom
Verwandtschaftsverhaltnis des Angehdérigen zum potentiellen Spender. Geschwister
stimmten einer Spende haufiger zu als Eltern, deren Kinder potentielle Spender sind.

4.2. Wohnort des Spenders
Bezlglich des Wohnortes des Spenders zeigte sich eine Tendenz zu einer héheren
Spendebereitschaft der Angehdérigen, wenn der Verstorbene im Stadtgebiet Miinchen

wohnte. In 66 von 99 Féllen (67 %) wurde fir potentielle Spender mit Wohnort im
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Stadtgebiet eine Zustimmung erhalten. Bei Wohnort im Landkreis Mlnchen waren es
23 Einwilligungen bei 41 potentiellen Spendern (56 %) (Abbildung 6). Die restlichen
74 Falle gehdren zu der Gruppe der insgesamt 90 Félle, in denen die Wohnorte des
Spenders in der Gruppe ,andere Wohnorte“ lagen. Diese Gruppe wurde aufgrund
ihrer Heterogenitat und somit geringen Aussagekraft nicht zur Auswertung
herangezogen. Auch hier war die univariate Analyse des Unterschiedes zwischen

den Gruppen ,Miinchen/Stadt* und ,Minchen/Land* nicht signifikant (p = 0,24).

100

90

80

70 67

60

50 Adresse des

Spenders

Prozent

40
|| Miinchen/Stadt

I Miinchen/Land

30

20

10

Zustimmung

Abbildung 6: Zustimmung zur Hornhautspende in Abhangigkeit vom Wohnort des
potentiellen Spenders. Nicht mit aufgefihrt ist die Gruppe ,andere Wohnorte*, die
aufgrund ihrer Heterogenitat nicht mit ausgewertet wurde. Die Zustimmungsrate bei
Angehdrigen potentieller Spender aus dem Stadtgebiet war hdher als aus dem
Gebiet Minchen/Land.
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4.3. Wohnort der Angehérigen

Bei Betrachtung des Wohnortes des befragten Angehdrigen scheint die
Zustimmungsrate bei Wohnsitz im Landkreis Minchen (29 von 35 Féllen, 83 %)
héher zu sein als bei Wohnsitz in Minchen Stadt (41 von 61 Fallen, 67 %;

Abbildung 7).

100

90

80

70 67

60—

50 Adresse des

Angehorigen

Prozent

40
|| Miinchen/Stadt

B Minchen/Land

30

20

10

Zustimmung

Abbildung 7: Zustimmung zur Hornhautspende in Abhangigkeit vom Wohnort des
befragten Angehdrigen. Auch hier wurde die Gruppe ,andere Wohnorte* nicht mit in
die Analyse eingeschlossen. Die Zustimmungsrate bei Spendern mit Angehdrigen
aus dem Raum Minchen/Land lag héher als bei befragten Angehérigen aus dem
Stadtgebiet.

118 Falle konnten nicht in die Auswertung mit einbezogen werden, da in diesen

Fallen entweder der Wohnort des befragten Angehdérigen nicht bekannt war
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(Benutzung eines Mobiltelefons) oder aber zu der Gruppe ,andere Wohnorte*
gehorten, die aufgrund ihrer Heterogenitat nicht statistisch ausgewertet wurde.
Auch hier war die Differenz zwischen ,Minchen/Stadt“ und ,Minchen/Land“ in der

univariaten Analyse nicht signifikant (p=0,08).

4.4. Todesursache

Betrachtet man die Einwilligungshaufigkeit zur Hornhautspende in Abh&ngigkeit von
der Todesursache, so zeigt sich, dass im Falle eines Suizides oder eines nattrlichen
Todes haufiger eine Zustimmung erhalten wird. Im Falle eines Suizides stimmten 35
der 50 befragten Angehdrigen zu (70 %). War der Spender eines natlrlichen Todes
verstorbenen, wurde die gleiche Einwilligungsrate erreicht (64 von 92 Fallen, 70 %).
Geringere Einwilligungsraten zeigten sich bei Verkehrsunfallen (19 von 29 Fallen,
66 %) oder anderen Traumata (14 von 22 Fallen, 64 %). In der Gruppe der 19 Falle,
in denen eine Todesursache pathologisch-anatomisch nicht einwandfrei nachweisbar
war, wurde in 12 Féllen einer Spende zugestimmt (63 %), in den zwei Fallen bei
Verdacht auf Fremdtétung wurde die Hornhautspende beide Male von den

Angehdrigen abgelehnt (Tabelle 4).

Todesursache Anzahl der Anzahl der Zustimmungen in
entscheidenden |Zustimmungen Prozent
Angehdrigen

Natiirlicher Tod 92 64 70

Suizid 50 35 70

Verkehrsunfall 29 19 66

Andere Traumata 22 14 64

Pathologisch-anatomisch |19 12 63

nicht einwandfrei

nachweisbar

Mogliche Fremdtotung 2 0 0

SUMME 214 144 67

Tabelle 4: Zustimmung zur Hornhautspende in Abhangigkeit von der Todesursache
des potentiellen Spenders
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Die nicht im Untersuchungszeitraum aufgetretene Ursache ,Krebsleiden® wurde nicht
mit aufgeflhrt. In der univariaten Analyse ist selbst der groBte Unterschied zwischen
den Gruppen ,Natirlicher Tod“ und ,Unklare Todesursache® nicht signifikant (p =

0,60).

4.5. Bildungsstand
Tendenziell stimmten die Angehérigen von Spendern mit Hochschulbildung haufiger
einer Hornhautspende zu (21 von 29 Fallen, 72 %) als die der potentiellen Spender

ohne Hochschulbildung (67 von 98 Féllen, 68 %) (Abbildung 8).

100
90
80
70 68
60
T
N 50
o Bildungsstand
o
40 ohne
Hochschulbildung
30 mit
Hochschulbildung
20
10
0
Zustimmung

Abbildung 8: Zustimmung zur Hornhautspende in Abhangigkeit des Bildungsstandes

des potentiellen Spenders.
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In 87 der 214 Félle war eine eindeutige Klassifikation in die Gruppen ,mit“ oder ,ohne
Hochschulbildung“ nicht méglich. Die univariate Analyse der Differenz zwischen mit

und ohne Hochschulbildung ergab keine statistische Signifikanz (p = 0,68).

4.6. Multiples schrittweises Regressionsmodell

Aufgrund der Abhangigkeiten der verschiedenen Faktoren von der mdglichen
Interaktion untereinander wurde ein multiples schrittweises Regressionsmodell
kalkuliert. Hierbei wurden die Faktoren Familienstand, Verwandtschaftsgrad
zwischen Verstorbenem und Angehdérigem, Wohnort des Spenders und Wohnort des
Angehdrigen, die Todesursache, sowie der Bildungsstand in die Analyse
eingeschlossen. Von diesen war der Wohnort des Angehdrigen hoch signifikant
(p < 0,001), und derjenige des Spenders ebenfalls signifikant (p = 0,008). Der
Familienstand zeigte sich als knapp nicht signifikant (p = 0,052), wahrend die
anderen Faktoren nicht signifikant waren. Die gesamte Vorhersage des Modells ist

dennoch niedrig ( R? = 0,20).
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Soziologischer |Univariate |Multivariates

Faktor statistische |Regressions-
Analyse Modell
p-Wert p-Wert

Bildungsstand |0.68 0.291

des Spenders

Familienstand |0.09 0.052 (%)

Verwandt- 0.041 0.155

schaftsverhalt-

nis

Adresse des 0.24 0.008 *

Spenders

Adresse des 0.08 <0.001 ~

Angehorigen

Todesursache |0.60 0.504

Tabelle 5: Analyse méglicher Einflussfaktoren auf die Hornhautspende.

Die untersuchten Einflussfaktoren auf die Einwilligungsrate sind in der linken Spalte
aufgefuhrt. Die p-Werte der univariaten Analyse fur die grOBten Unterschiede
zwischen den einzelnen Gruppen sind in der mittleren Spalte aufgefiihrt. Die letzte
Spalte zeigt die p-Werte des multiplen schrittweisen Regressionsmodells. Hier sind
die Adresse des potentiellen Spenders und die des befragten Angehdrigen

signifikant.

4.7. Sonstige Faktoren

Als weitere Faktoren mit einer mdglichen Aussagekraft im Hinblick auf die
Spendebereitschaft wurden ebenfalls untersucht: Das Geschlecht und Alter des
Spenders, die Gesprachsdauer des Einwilligungsgespraches, die Zeit zwischen dem
ersten und eventuellen zweiten Gesprach, die Zeit zwischen dem Tod des Spenders
und der Befragung der Angehérigen und die Dauer eines eventuellen zweiten
Gespraches.

Analysen des Geschlechts des potentiellen Spenders (ménnlich: 107 Zustimmungen

von 159 Einwilligungsgesprachen, 67 %; weiblich: 37 von 55, 67 %; p = 0,99, Power
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6 %) lieBen keine erkennbaren Rickschlisse auf einen Einfluss auf die
Spendebereitschaft zu. Dasselbe gilt flir das Alter des potentiellen Spenders [keine
signifikante Altersdifferenz zwischen zustimmender (im Mittel 51 Jahre) und
ablehnender Gruppe (47 Jahre, p = 0,13)]. Auch weitere Faktoren wie die
Gesprachsdauer (MW 3,44 versus 3,11 Minuten, p = 0,19), die Zeit zwischen dem
ersten und zweiten Gesprach (MW 72 versus 63 Minuten, p = 0,67) und die Zeit
zwischen Auffindung beziehungsweise Tod des potentiellen Spenders und
Befragung des nachsten Angehérigen (MW 20 versus 19 Stunden, p = 0,64)
scheinen im Entscheidungsprozess zur Hornhautspende keine erhebliche Rolle zu
spielen. Dass ein eventuelles zweites Gesprach im Falle einer Zustimmung langer
dauert als im Falle einer Ablehnung kann dadurch erklart werden, dass im Falle einer
Zustimmung die Adresse des Angehdrigen schriftlich niedergelegt werden musste

(MW 3,4 versus 2,0 Minuten, p = 0,005).

4.8. Fallzahlberechnung

Da fir diese Art von Untersuchung bisher in Deutschland keine vergleichbaren Daten
existieren, war eine Fallzahlplanung vor Untersuchungsbeginn nicht moglich. Es
wurden hier jedoch viele kleine Unterschiede gefunden, die zwar Trends zeigen,
jedoch statistisch nicht oder nur gering signifikant sind. Deshalb wurden mit Hilfe von
Sample Power 1.2 (SPSS Inc., Chicago, IL, USA) StichprobengréBen errechnet, die
fur weiterflhrende Untersuchungen bendtigt wirden.

Fir den Faktor ,Wohnort des Spenders® ergab sich beispielsweise ein nicht
statistisch signifikanter Unterschied von 11% zwischen den beiden Gruppen
,MUnchen/Stadt“ und ,Minchen/Land“. Um eine statistische Power von 80 % zu

erreichen, wirde man hier eine Fallzahl von 284 Fallen pro Gruppe bendétigen.
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Beim ,Wohnort des Angehérigen® verhalt es sich anders. Hier wirde schon eine
Fallzahl von 112 Fallen pro Gruppe genligen, um eine statistische Power von 80 %
zu erreichen.

Die Faktoren ,Todesursache® oder ,Bildungsstand“ wiederum zeigten nur relativ
geringe Tendenzen und Unterschiede zwischen den ausgewerteten Gruppen.
Bendtigt wirde hier im Falle des Faktors ,Todesursache® eine Anzahl von 954 Fallen
pro Gruppe, um eine ausreichende statistische Power zu erreichen. Bezlglich des
Bildungsstandes ware sogar eine Anzahl von 2000 Fallen je Gruppe noétig, um derart

feine Unterschiede von 4 % mit ausreichender Power von 80 % zu detektieren.
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E. Diskussion

Die Ergebnisse der Untersuchung bestatigen die Beobachtung aus anderen Landern,
dass auch in Deutschland der soziologische Hintergrund sowohl des Spenders als
auch der befragten Angehdrigen eine wichtige Rolle bei der Entscheidung zur
Organspende spielt (Siminoff et al., 2001; Golchet et al., 2000; Dandona et al., 1999;
Maninnen und Evans, 1985). Vorangegangene Studien legten besonderen Wert auf
die arztliche, befragende Seite, die Methodik des Einwilligungsgespraches sowie die
Motivation und Professionalitat eines speziell geschulten Teams, das die Gesprache
fihrte (Muraine et al., 2000). Zusétzlich zu diesen wichtigen Aspekten wurde in
dieser Arbeit ebenfalls die Rolle des potentiellen Spenders und der befragten

Angehdrigen in der realen Situation des Einwilligungsgespraches untersucht.

Die Zustimmungsrate von etwa 70 % in der vorliegenden Studie ist insgesamt
vergleichbar mit entsprechenden Zahlen aus den USA (Maninnen und Evans, 1985;
Siminoff et al., 1994). Da die Entscheidungsfindung der Angehdrigen jedoch einen
sehr komplizierten Prozess — situativ wie auch psychologisch — darstellt, erlauben die
Ergebnisse dieser Studie unterschiedliche Interpretationsansatze. Dabei spielen
sicher jeweils mehrere der betrachteten Einflussfaktoren eine Rolle, zusammen mit

darlber hinausgehenden, nicht erfassbaren Faktoren.

1. Familienstand und Verwandtschaftsverhaltnis

Bezlglich des Einflusses von Familienstand und Verwandtschaftsverhéltnis sind
mehrere Faktoren zu bericksichtigen. Hier zeigte sich in unserer Untersuchung, dass
im Falle von geschiedenen oder verwitweten Spendern haufiger zugestimmt wird als

bei ledigen Spendern. Auch zeigte sich, dass Geschwister oder Ehepartner haufiger
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in eine Spende einwilligen als Eltern. Als gemeinsame Tendenz lasst sich vermuten,
dass eine besonders groBe emotionale Nahe zum Verstorbenen sich negativ auf die
Zustimmungsbereitschaft auswirkt. Dieser Ansatz kénnte erklaren, dass
insbesondere Eltern weniger haufig einer Organspende zustimmten. Da diese bei
ledigen Spendern in der Regel die zustimmungsberechtigten Angehdérigen sind,
kénnte dies auch die relativ niedrige Zustimmungsrate in dieser Gruppe erklaren.
Dass Geschwister relativ haufiger in eine Spende einwilligen, kénnte ebenso mit der
Tatsache einer weniger ausgepragten emotionalen Nahe begrindet werden. Eine
genauere Analyse dieser Frage ist mit dem in dieser Studie gewahlten
Untersuchungsansatz jedoch nicht mdglich. Als ein anderer Erklarungsansatz kann
erwogen werden, ob nicht das Alter der einwilligenden Angehdrigen indirekt tGber den
Verwandtschaftsgrad die Entscheidung beeinflusst. So ist zu bedenken, ob nicht bei
der jungeren Generation aufgrund einer offeneren Einstellung zur Organspende im
Allgemeinen eine héhere Spendebereitschaft besteht, was durch die Ergebnisse von

Manninen und Evans (1985) teilweise unterstutzt wird.

2. Einfluss des Wohnortes

Der Wohnort von potentiellen Spendern und deren Angehdrigen war der einzige
Faktor, der sich im multiplen schrittweisen Regressionsmodell als statistisch
signifikant herausstellte. Die Analyse des Wohnortes des potentiellen Spenders
zeigte eine hohere Zustimmungsrate in der Region Minchen/Stadt, wahrend
umgekehrt bei den Angehdrigen jene, die im Landkreis Minchen leben, eher
zustimmten. Diese Tatsache kénnte durch einen verschieden hohen Aufklarungsgrad
und eine unterschiedliche Einstellung innerhalb der Bevélkerung, sowie durch
unterschiedliche Sozialstrukturen bedingt sein, was die Einstellung hinsichtlich einer

Organspende sicherlich auch beeinflusst. Diese These wird von Dandona et al.
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(1999) und Ishay (1991) gestitzt. Es gilt jedoch zu berlcksichtigen, dass die in der
vorliegenden Untersuchung unterschiedenen Gebiete Miinchen Stadt und Landkreis
selbst in sich sehr heterogen zusammengesetzt sind, was Differenzen vortduschen

aber auch nivellieren kann.

3. Einfluss der Todesursache

Bezlglich der Todesursache des potentiellen Spenders lasst sich als Tendenz
feststellen, dass bei Suiziden oder natlrlichem Tod haufiger zugestimmt wurde,
wahrend bei den anderen Todesursachen kein wesentlicher Unterschied besteht. Es
stellt sich hier die Frage, inwieweit bei Suiziden ein schlechtes Gewissen oder
Selbstvorwiirfe der Angehérigen die Entscheidung beeinflussen. Dieser
psychologische Mechanismus kann jedoch nur teilweise als Interpretationsansatz
dienen, qilt es doch die Unterschiede innerhalb der Gruppe ,Suizide“ auch im
Hinblick des Faktors ,Verwandtschaftsverhalinis® zu sehen. So sind die
psychologischen Vorgange im Sinne einer Entscheidungsfindung zur Frage der
Organspende sicherlich anderer Natur, wenn sich ein junger Mensch das Leben
nimmt und somit die Eltern die entscheidungsbefugten Angehdérigen sind, als im Falle
des Suizides eines Erwachsenen, dessen Ehepartner dann Uber eine eventuelle
Hornhautspende zu entscheiden hat.

Im multivariaten Modell war der Faktor Todesursache am wenigsten stark relevant,
was durch vielfaltige Interdependenzen erklart werden kann. Flr eine genauere
Analyse waére allerdings einen sehr groBe Fallzahl oder ein anderer

Untersuchungsansatz nétig.
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4. Einfluss der Herkunft des Spendermaterials

Die Spenderhornhaute dieser Studie kamen ausschlieBlich aus Autopsien und
Leichenschauen des Instituts fir Rechtsmedizin der Ludwig-Maximilians-Universitat
Minchen. Es stellt sich daher die Frage, inwieweit die in dieser Studie dokumentierte
relativ hohe Zustimmungsrate von etwa 70 % auch durch eben diesen besonderen
Umstand, dass der Verstorbene ohnehin gerichtlich obduziert wird, beeinflusst wird.
Die Situation bei im Krankenhaus verstorbenen potentiellen Hornhautspendern ist
diesbezlglich unterschiedlich. Dort ist es die Aufgabe des behandelnden Arztes im
Krankenhaus, mit den Angehdérigen Gber eine Einwilligung zur Organspende zu
sprechen. Diese Tatsache kann die Bereitschaft zur Hornhautspende allerdings in
beide Richtungen, positiv wie negativ, beeinflussen. Einerseits besteht von Seiten
der Angehdrigen zum behandelnden Arzt im Krankenhaus oftmals ein persénlicheres
und ein vertrauensvolleres Verhaltnis. Andererseits gilt es zu bedenken, dass genau
dieses Verhaltnis im Falle eines Todes des Patienten auch zu Vorwdrfen und
Schuldzuweisungen von Seiten der Angehdrigen filhren kann und somit zu einer
geringeren Bereitschaft zu einer Organspende. In der Literatur finden sich insgesamt
vergleichbare Einwilligungsraten fir beide Situationen, flir die hier untersuchte
Gerichtsmedizin (Krieglstein et al., 2001/2002) und aber auch das Krankenhaus
(Maninnen und Evans, 1985; Siminoff et al., 1994). Eventuelle Unterschiede kénnen
im Rahmen dieser Arbeit nicht weiter untersucht werden, da eine entsprechende
Zusammenarbeit der Hornhautbank der Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen mit

anderen Kliniken bisher nicht etabliert werden konnte.
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5. Enthahmemethode

Beziiglich der Gewinnungsmethode der Spenderhornhaut kann diskutiert werden, ob
der Unterschied zwischen Enukleation des Bulbus und der reinen Exzision der
korneoskleralen Scheibe die Einwilligungsrate ebenfalls beeinflusst. Die Praparation
der korneoskleralen Scheibe wurde erstmals von Vanna (1975) beschrieben und
deren Vorteile im Hinblick auf die Zustimmungsrate seitdem insbesondere in
Deutschland mehrfach diskutiert, z. B. als Erfahrungswerte von Hudde et al. (1997).
Dennoch fehlt noch immer der Uberzeugende Beweis eines Vorteils der Exzision der
Kornea hinsichtlich der Spendebereitschaft.

Es wurde zunachst von Lane et al. (1994) gezeigt, dass die Kontaminationsrate, die
Endothelschadigung und somit auch unweigerlich der Verlust an Hornhauten, die zur
Transplantation freigegeben werden kénnen, bei der Korneoskleralscheibenspende
deutlich héher liegt. Im Gegensatz dazu fanden Garweg et al. (1997) eine gleiche
Kontaminationsrate und Endothelzellschadigung bei beiden Verfahren. Ein
entscheidender Nachteil bei Exzision der Korneoskleralscheibe liegt in der
Notwendigkeit einer sterilen Praparation am Entnahmeort. Dies mag in manchen
Umgebungen mdglich sein, in anderen hingegen organisatorisch sehr schwierig. Die
Enukleation hingegen erlaubt eine einfachere und schnellere Praparation am
Spender selbst und erleichtert die Spaltlampenuntersuchung. Die endglltige
Praparation kann dann unter optimalen und sterilen Bedingungen im Labor erfolgen.
Zusatzlich erlaubt das Einsetzen einer farbangepassten Porzellanprothese ein
einwandfrei wieder hergestelltes auBeres Erscheinungsbild des verstorbenen
Spenders.

Die Zustimmungsraten zur Hornhautspende sind bei beiden Techniken ahnlich hoch.
Selbst bei Erfahrungsberichten, die eine hdhere Einwilligungsrate zugunsten der

Korneoskleralspende zeigen (Hudde et al., 1997), ist nicht statistisch tragféahig
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gesichert, dass diese héhere Rate auch tatsachlich mit dem Faktor
~-Entnahmetechnik* in Zusammenhang steht. Um dies zu beweisen, missten beide
Entnahmetechniken an einer einzigen Hornhautbank unter sonst gleichen
Bedingungen mdoglichst randomisiert angewendet und im Hinblick auf die
Einwilligungsrate ausgewertet werden.

Dass die Technik der Praparation keine tragende Rolle im Entscheidungsprozess der
Angehdrigen spielt, wurde bereits von Loewenstein et al. (1991) vermutet. Ein
behaupteter mdglicher Nachteil der Enukleation (Hudde et al., 1997) konnte durch
die vorliegende Untersuchung zumindest fir Deutschland entkraftigt werden. So
wurde in keinem einzelnen Fall nach einer Erklarung, dass der gesamte Bulbus

entfernt wird, die Zustimmung zur Hornhautspende widerrufen.

6. Organspende in Deutschland und anderen EU-Landern

Die Organspende ist in den verschiedenen europaischen Landern unterschiedlich
geregelt. Betrachtet man die Zahlen der Organspende und auch die der
Organtransplantationen bei den européischen Nachbarn, so stellt sich die Frage,
inwiefern die Gesetzgebung die Organspendebereitschaft beeinflusst.

Prinzipiell existieren vier verschiedene Formen fur ein Transplantationsgesetz, flr die
zuvor alle die gleichen ethischen und medizinisch-diagnostischen Anforderungen zur
Feststellung des Hirntodes gelten.

Die enge Zustimmungslésung verbietet jede Form der Organentnahme, wenn der
Spender nicht zu Lebzeiten ausdricklich zugestimmt hat. Diese Form findet z. B. in
der TUrkei Anwendung.

Die so genannte Informationslésung erlaubt eine Organentnahme, wenn Angehdrige
innerhalb einer Frist sich daflir oder dagegen entschlieBen. Nach Ablauf dieser Frist

ist eine Organentnahme auch ohne Zustimmung erlaubt.
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Die in Deutschland, und auch GroBbritannien, Schweden, Danemark und Holland
geltende aktuelle Gesetzgebung ist die erweiterte Zustimmungslésung. Hierbei kann
bei unbekanntem Willen des Verstorbenen Uber eine Organspende ersatzweise
durch Angehdrige entschieden werden.

Die Widerspruchslésung gilt in Finnland, Norwegen, Belgien, Frankreich, Spanien,
Portugal und Osterreich. Sie erlaubt eine Organentnahme in jedem Falle, wenn der
potentielle Spender nicht zu Lebzeiten sich ausdricklich schriftlich gegen eine
Organspende geauBert hat (LpB Baden-Wirttemberg, 1997).

Es zeigt sich, dass in den europaischen Landern mit einer rechtlichen Regelung im
Sinne der Widerspruchslésung eine prinzipiell héhere Spendehaufigkeit als in
Deutschland besteht. In Spanien gibt es zum Beispiel jahrlich etwa doppelt so viele
Organspenden wie in Deutschland. Im Beispiel Osterreich bewirkte die von Kaiserin
Maria Theresia veranlasste Pflicht zur Sektion von Verstorbenen im Interesse der
Gesundheit, dass heute in den Landern auf dem Gebiet des ehemaligen Osterreich-
Ungarn die Leichener6ffnung als selbstverstandlich empfunden wird. Dadurch wird
die Organentnahme zu Heilungszwecken nach dem Tod auch eher akzeptiert (LpB
Baden-Wurttemberg, 1997).

Ein unterschiedliches Spendeaufkommen allerdings rein auf die gesetzliche
Regelung der Organspende des jeweiligen Landes zurlickzufihren, ist nicht méglich.
Denn die praktische Umsetzung und Handhabung der Gesetzgebung erfolgt nach
landestypischen  historisch  gepragten,  soziokulturellen  sowie religibésen
Wertvorstellungen, die auch in Landern innerhalb Europas wesentlich differieren
konnen. Dies spiegelt sich auch in einer sehr unterschiedlichen Information der
Bevélkerung zum Thema Organspende und dessen Akzeptanz in der Offentlichkeit
wieder. Somit kann ein méglicher Einfluss verschiedener gesetzlicher Regelungen

auf die Anzahl gespendeter Hornh&ute in Europa nicht sicher quantifiziert werden.
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7. Nicht erhebbare Faktoren

Der hier gewahlte Untersuchungsansatz der Betrachtung von gemeldeten
Hornhautspendern ermdglicht es, praxisnahe Aussagen abzuleiten. Als Nachtell
muss in Kauf genommen werden, dass einige wichtige Einflussfaktoren mit den in
den Einwilligungsgesprachen erfassten Daten nicht oder nur indirekt untersuchbar
sind.

So ist beispielsweise nur der Bildungsstand der potentiellen Spender, nicht jedoch
der der zustimmungsberechtigten Angehdérigen bekannt, da dieser Faktor nicht zu
Daten gehért, die dem Personal der Rechtsmedizin von der Staatsanwaltschaft
mitzuteilen sind. Ebenso gehdért der Bildungsstand der befragten Angehérigen nicht
zu den Daten, die von der Staatsanwaltschaft Gberhaupt erhoben werden diirfen.
Eine freiwillige Auskunft seitens der Angehdrigen im Einwilligungsgesprach ware
grundsatzlich natdrlich méglich, kénnte aber den Entscheidungsprozess als eigener
Faktor wiederum beeinflussen und wurde deshalb nicht aufgenommen.

Als ein  mdglicher anderer Ansatz sind hierfir Befragungen Dbreiterer
Bevdlkerungsschichten mdglich. Dieser erlaubt jedoch nicht zuverldssig, das
Verhalten in realer Situation vorherzusagen. In dieser Untersuchung konnten jedoch
erste Daten gewonnen werden, die als Ausgangspunkt weiterer Studien dienen

kdénnen.
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F. Zusammenfassung

In Deutschland besteht ein Mangel an Spenderhornhauten, der sich in Wartelisten
zeigt. Es stellt sich die Frage, ob dieser Mangel tatsachlich auf einer unzureichenden
Spendebereitschaft der Bevdlkerung beruht und welche Faktoren auf diese Einfluss
nehmen. Deshalb wurden in dieser Arbeit in einer Querschnittsuntersuchung an 264
moglichen Hornhautspendern eines Jahres die Einflussfaktoren fir die Entscheidung
der Angehdrigen analysiert.

Es zeigte sich, dass einige soziologische Faktoren die Spendebereitschaft
beeinflussen. Diese sind im Besonderen der Familienstand des potentiellen
Spenders, sein Wohnort und der des nachsten Angehdérigen, der Bildungstand des
Spenders, sowie situative Faktoren wie die Todesursache. Jedoch sind nur der
Wohnort des potentiellen Spenders und der Angehdrigen in einer multivariaten
Analyse auch statistisch signifikant. Als weitere Faktoren scheinen der Familienstand
und der Verwandtschaftsgrad zum Verstorbenen die Entscheidungsfindung zu
beeinflussen. Diese sind jedoch in der statistischen Analyse nur Trends. In dieser
Untersuchung konnte erstmals fir Deutschland gezeigt werden, welche Faktoren
einen Einfluss auf die Hornhautspende haben. Da viele Faktoren eingehen und der
einzelne Effekt gering ist, zeigte sich, dass zur weiteren Untersuchung dieser
Faktoren sehr hohe Fallzahlen nétig sind, wie sie in multizentrischen oder
epidemiologischen Untersuchungen erreicht werden kénnen.

Eine detailliertere Kenntnis der beeinflussenden soziologischen Faktioren kann
helfen, die Einwilligungsgesprache zu verbessern. Zudem erleichtert das Verstandnis
der die Entscheidung beeinflussenden Faktoren auch eine gezieltere Aufklarung und

Information der Offentlichkeit zum Thema Organspende. Insgesamt kann dies dazu
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beitragen, die Anzahl der Spenderhornhaute zu erhéhen, was die Wartezeit flir den

einzelnen Patienten auf eine Keratoplastik in Deutschland verklrzt.
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