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0.2 Abkiirzungen

BAG TxO Bundesarbeitsgemeinschaft Transplantation und Organspende’

BDO Bundesverband der Organtransplantierten e. V.
BN Bundesverband Niere e.V.

BZgA Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung
DSO Deutsche Stiftung Organtransplantation

DTG Deutsche Transplantationsgesellschaft

EMCO Extrakorporale Membranoxygenierung (Herz-Lungen-Maschine)
ET Eurotransplant (in Leiden, Niederlande)

HTD Hirntoddiagnostik

HTX Herz-Transplantation

HUS Herzunterstlitzungssystem

LL Lebertransplantierte Deutschland e.V.

LTX Leber-Transplantation

LuTX Lungen-Transplantation

NTX Nieren-Transplantation

TPG Transplantationsgesetz?

X (Organ-)Transplantation

TXZ Transplantationszentrum

1 Die BAG TxO ist ein Zusammenschluss der drei grofiten Selbsthilfegruppen von Organ-
Patienten in Deutschland: dem Bundesverband Niere e.V. (BN), dem Bundesverband der
Organtransplantierten e. V. (BDO) und den Lebertransplantierten Deutschland e.V. (LL).

2 Wenn nichts anderes angegeben, dann immer das deutsche TPG-
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0.3 Test-Fragebogen

0.3.1 Erklarung zum Ausfiillen der Fragebogen

Diese Seite ist kein Fragebogen, auch wenn er so aufgebaut ist. Er ist eine "Spielwiese",
auf der Sie sich bereits im Vorfeld mit dem Ausfiillen des echten Fragebogens vertraut
machen kdnnen. Sie kdnnen hier gefahrlos die méglichen Eingaben ausprobieren.

Sie kdnnen jederzeit diese Erklarung zum Ausfiillen der Fragebdgen aufrufen und sich
mit den verschiedenen Eingabemdglichkeiten vertraut machen.

Die in kursiv gesetzte Schrift erklart lhnen kurz, was in der dartberliegenden Eingabe
moglich ist.

Leben Sie in Deutschland jaO /neinO
Auswahl: Sie kbnnen eine der beiden Méglichkeiten anklicken.
L Audi

Was sind deutsche Autofirmen? L] Porsche
[ volvo
Mehrfachauswahl: Sie kénnen mehrere (alle) Mdbglichkeiten

anklicken. Mit nochmaligem Anklicken wird ab- und angewéhlt,
wie bei einem Taster.

Wie alt sind Sie? Jahre

Zahlenwert: Sie kbnnen einen Zahlenwert eingeben (hier 3-
stellig).

Wie fihlen Sie sich? (bitte auswahlen:)
Auswahl: Sie kbnnen eine vorgegebene Antwort auswéhlen.

Wie stufen Sie die nachfolgenden Aussagen ein?

Trifft vollig zu Trifft eher zu Trifft eher nicht zu | Trifft keinesfalls zu

Nr Das Lebeniist ....
... ein Fest, das es zu feiern gilt.
... ist Arbeit und Mihsal.
... ist ein spannendes Abenteuer.

... ist langweilig.

a A WON =

.. ist eine Prifung fur das ewige Leben.

Sie haben fiir jede Zeile die vorgegebene Aussage entsprechend lhrem Epfinden und
Ihrer Einstellung zuzuordnen in: voll zutreffend, zutreffend, eher unzutreffend oder
unzutreffend.
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Es ist immer nur eine Auswahl je Zeile méglich.

Was haben Sie gestern Schdénes erlebt?

Sie kénnen mit bis zu 255 Zeichen einen freien Text eingeben.

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:

Sie kénnen mit bis zu 5.000 Zeichen (= ca. 2 DIN-A4-Seiten) einen freien Text eingeben.
=> funktioniert hier nicht!

Mit dem Absenden eines E-Mails an mich habe ich von Ihnen nur lhre E-Mail-Adresse.
Mit ihr kann ich Sie zwar fiir Rlickmeldungen zu meinen Puplikationen aus dieser Online-
Umfrage sowie zur Teilnahme an einer weiteren Umfrage zu Hirntod und/oder
Organspende anschreiben, aber ich weil3 nicht, welchen Fragebogen Sie ausgefiillt
haben. Ich weil8 noch nicht einmal, zu welcher Gruppe (A = Patienten, B = Angehérige, C
= Hinterbliebene) Sie gehdren. Damit ist auch hier véllige Anonymitét sichergestellt.

Mit Anklicken dieses Button schicken Sie lhre Antworten ab.
Bitte vergewissern Sie sich vorher, dass Sie alle Fragen beantwortet haben, denn Sie
kénnen den abgesandten Fragebogen nicht wieder zuriickholen.
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1 Die Fragebodgen
1.1 Die Patienten

1.1.1 Herz-Transplantierte
TX = (Organ-)Transplantation / HTX = Herz-Transplantation / ET = Eurotransplant

Dringlichkeit 1 = Dringlichkeit 2 =
Dringlichkeit bei Listung Dringlichkeit am Tag vor der TX
Wodurch erfuhren Sie von dieser

L] i L] [
Online-Umfrage? Transplantationszentrum Selbsthilfegruppe
Geburtsjahr (JJJJ) Geschlecht: (bitte auswahlen:)
In welcher Nation lebten Sie bei lhrer HTX? (bitte auswahlen:)
In welcher Nation wurde die HTX durchgefiihrt? (bitte auswahlen:)
In welcher Nation wird aktuell die HTX nachbetreut? (bitte auswahlen:)
Die quart"alsmafSlgen Untersuchungen werden (bitte auswahlen:)
durchgeflihrt ...
In welcher Nation leben Sie heute? (bitte auswahlen:)

Ihre Haltung zur Organspende:

Vor |hrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war‘: ’Ihre Einstellung gegenuber TX ist:
Hirntote waren fir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind flr Sie (bitte auswahlen:)

Es gibt Menschen mit mehreren TX. Geben Sie bitte die Jahreszahl (JJJJ) aller Ihrer TX
an:

Herz-TX 1. HTX 2.HTX 3. HTX 4. HTX
Lungen-TX 1. LuTX 2. LuTX 3. LuTX 4. LuTX
Leber-TX 1.LTX 2.LTX 3.LTX 4.LTX
Nieren-TX 1. NTX 2.NTX 3. NTX 4. NTX
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Wenn Sie mehr als 2 HTX hatten, beantworten Sie bitte die nachfolgenden Fragen zu

lhrer 1. und lhrer letzten HTX.

Ihr Herz war erkrankt an:
In welchem Jahr wurden Sie bei ET auf die
Warteliste gesetzt?

Dringlichkeit 1

Dringlichkeit 2

Dauer der Listung bis zur HTX

Unmittelbar vor der HTX waren Sie ... auf

der Intensivstation.

Unmittelbar vor der HTX waren Sie ... an
eine ECMO angeschlossen.
(ECMO = Herz-Lungen-Maschine)

Wie war fir Sie die HTX operativ?

Wie war flir Sie die medikamentose
Einstellung nach der HTX?

Wie ging es Ihnen Monate nach der HTX?

Wie erging es lhnen meistens in der Zeit
seit der HTX?

Wie geht es Ihnen heute?

Wie veranderte sich bei lhnen durch die
HTX die Menge der einzunehmenden
Medikamente?

Welche
besser?

Wie war fir Sie die Wartezeit bis zur HTX?

Medikamente  vertrugen Sie

Belastend war fiir Sie: |

Was half Innen dabei? |

Wie dringlich warteten Sie auf das Herz?

Wie standen Sie vor der HTX zu dem Herz?

War lhnen zum Zeitpunkt vor der Listung bewusst, dass das

bendtigte Organ von einem Toten stammt?

Die Patienten -10 -

1. HTX

(bitte auswahlen:)

Jahr (JJJJ)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
Monate

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
als vor der HTX

(bitte auswahlen:)
als vor der HTX

(bitte auswahlen:)
als vor der HTX

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

2. HTX

(bitte auswahlen:)

Jahr (JJJJ)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
Monate

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
als vor der HTX

(bitte auswahlen:)
als vor der HTX

(bitte auswahlen:)
als vor der HTX

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Herz-Transplantierte



Hat dieser Gedanke Sie belastet? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, was half lhnen dabei? | \

Wurde lhnen beim Gesprach vor dem Listing gesagt, dass der

Tod des Spenders nicht mit [hnen zu tun hat. (bitte auswahlen:)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) waren Sie noch/wieder fahig?

ein Jahr vor der HTX: (bitte auswahlen:)

3 Monate vor der HTX: (bitte auswahlen:)

1 Monat vor der HTX: (bitte auswahlen:)

1 Woche vor der HTX: (bitte auswahlen:)

1 Monat nach der HTX: (bitte auswahlen:)
3 Monate nach der HTX (bitte auswahlen:)
1 Jahr nach der HTX: (bitte auswahlen:)

2 Jahre nach der HTX: (bitte auswahlen:)

(bitte  auswahlen:)

. . o I?
Wie arbeitet heute das transplantierte Organ” als vor der TX

Hatten Sie psychische Probleme, das transplantierte

Organ anzunehmen? (D EUBEET)

Wenn ja, beschreiben Sie diese naher. | |

Was half lhnen bei der psychischen Annahme des
Organs?

Haben sich nach der TX lhre Gewohnheiten,

Interessen geandert? (D EUBEET)

Wenn ja, beschreiben Sie diese naher. | |

Worauf fiinren Sie dies zuriick? . | |

Hatten Sie nach der TX Schuldgeflihle, dass ein
Mensch gestorben ist, damit Sie das bendtigte Herz (bitte auswahlen:)
bekommen konnten?

Wenn ja, was half lhnen im Umgang mit diesen ‘ ‘
Schuldgeflihlen?

vor der HTX (bitte auswahlen:)

. . C . >
Wie beurteilen Sie die psychologische Betreuung? nach der HTX (bitte auswéhlen:)

Was hat Ihnen daran besonders gut getan?

Was haben Sie dabei vermisst? \ |
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Was ist fur Sie das empfangene Organ primar? (bitte auswahlen:)
Was ist fir Sie das empfangene Organ sekundar?  (bitte auswahlen:)

Als was wirden Sie das empfangene Organ primar:
sonst noch bezeichnen? sekundar:

Welchen Namen haben Sie dem‘ |
empfangenen Organ gegeben?

Wenn |hnen ein  Herzschrittmacher

implantiert wurde: vor der Implantierung: (bitte auswahlen:)
Wie gut konnten Sie diesen psychisch nach der Implantierung: (bitte auswahlen:)
annehmen?

Beschreiben Sie dies naher.

Wenn Ihnen ein Defibrillator implantiert

wurde: vor der Implantierung: (bitte auswahlen:)
Wie gut konnten Sie diesen psychisch nach der Implantierung: (bitte auswahlen:)
annehmen?

Beschreiben Sie dies néher. | |

(bitte auswahlen:) als vor der TX

. L o
Wie fihlen Sie sich heute? (bitte auswahlen:) als vor der TX

Ilhre grofdten gesundheitlichen Probleme (bitte auswahlen:)

heute sind:

Haben Sie den Hinterbliebenen der

Organspender einen Dankesbrief (bitte auswahlen:)
geschrieben?

Wenn Nein, warum nicht? (bitte auswahlen:)
Wenn nicht davon gewusst: (bitte auswahlen:)
Wenn Ja, erhielten Sie Antwort? (bitte auswahlen:)
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Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Aufklarung vor der TX 12 3 4

Sie wurden vor der TX umfassend Uber die (mdglichen) Folgen

aufgeklart
1 Ablauf der Voruntersuchungen f o o0 o o
2 Ihr Verhalten wahrend der Wartezeit biszur TX f@ o o 0
3 Ablauf der Operationder TX fo o0 o o
4 die RisikenderTX @0 o o 0
5 die Einstellung auf die Medikamente f 0 o o | 0O
6 das Leben als Transplantierte(r) /o o o 0
7 die Nebenwirkungen der Immunsuppressiva /| @ 0 o0 O
8 die Risiken der Immunsuppressiva | @ o o 0
9 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 1 Jahr /0 o0 o o
10 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach5Jahrenf @ o0 o o
11 dass Sie Uber das modifiziertg Vermittlunggyen‘ahren al{ch ein o o8

Organ minderer Qualitat erhalten kdnnen

Wie sehen Sie heute lhre TX an?
12 Die TX war fur Sie ein wahres Geschenk. [0 0 o/ 0
13 Die TX verbesserte Ihre Lebensqualitdt. fo o o o
14 Die TX bewahrte Sie vor drohendem Tode. /@ o o ©
15 Die TX wirden Sie jederzeit wiederholen. fo° o o o
16 Die TX ist eine Zumutung, von der Sie abraten. |0 o0 o0 0
17 Die TX hat lhr Leben eindeutig positiv beeinflusst. fo o o o

Wie leben Sie heute mit dem neuen Organ?
18 Sie sind fur dieses Organ sehr dankbar. '@ o o o
19 Sie sind sich der Endlichkeit des Lebens starker bewusst. f0 o o 0
20 Der Erhalt Ihrer Gesundheit ist Ihnen wichtig. '@ o o o
21 Sie leben bewusster. f0° o0 o 0

Seit Ihrer TX hatten Sie Jahre und/oder Monate fir Sie lebenswerte

Zeit.

Sie und der Organspender ...
22 Sie sind dem Organspender sehr dankbar. f@ o o 0
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23 Sie fuhlen sich mit dem Organspender emotional verbunden. f o o0 o ©

o4 Sie fragen sich manchmal, was fiir ein Leben der Organspender

gelebt hat. o °m
25 Sie denken (fast) téglich an den Organspender.f @ o o 0
Sie und die Familie des Organspenders
Sie wirden gerne mit der Familie des Organspenders Kontakt
aufnehmen, ...
26 um etwas Uber das Leben des Spenders zu erfahren. o 0 o
27 um etwas Uber den Tod des Spenders zu erfahren.f 0 o0 o
28 um mich fir das erhaltene Organ zu bedanken.f © o o/ 0

Welche Angste, Sorgen und Fragen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor dem Listing
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fiir die Patienten vor dem Listing besonders
wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor dem Listing vermisst?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verédndert werden?

Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur Ihr Leben verandert?

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:
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1.1.2 HUS-Transplantierte

TX = (Organ-)Transplantation / HTX = Herz-Transplantation / ET = Eurotransplant
HUS = Herzunterstiitzungssystem = LVAD, RVAD, BVAD oder TAH

Wodurch erfuhren Sie von dieser

Online-Umfrage? U Transplantationszentrum U Selbsthilfegruppe

Geburtsjahr (JJJJ) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

In welchem Land lebten Sie bei lhrer HTX? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wurde die HTX durchgefihrt? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wird aktuell die HTX nachbetreut? (bitte auswahlen:)

Die quartalsmafigen Untersuchungen werden
durchgefihrt ...

In welchem Land leben Sie heute? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Ihre Haltung zur Organspende:

Vor |hrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persodnlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegenuber TX ist:

Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fiir Sie (bitte auswahlen:)

Falls Sie bereits eine oder mehrere TX hatten: Geben Sie bitte die Jahreszahl (JJJJ)
aller Ihrer TX an:

Herz-TX 1. HTX 2.HTX 3. HTX 4. HTX
Lungen-TX 1. LuTX 2. LuTX 3. LuTX 4. LuTX
Leber-TX 1.LTX 2.LTX 3.LTX 4.LTX
Nieren-TX 1. NTX 2.NTX 3. NTX 4. NTX

Wenn Sie mehr als 2 HTX hatten, beantworten Sie bitte die nachfolgenden Fragen zu
Ihrer 1. und lhrer letzten HTX.

1. HTX 2. HTX
Ihr Herz war erkrankt an: (bitte auswahlen:)  (bitte auswahlen:)
In welchem Jahr wurden Sie bei ET auf die
Warteliste gesetzt? Jahrl  [(JJJJ) Jahr (JJJJ)
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In welchem Jahr bekamen Sie |hr HUS?

Jahr (JJJJ)

VAD (ungenau)

Welches HUS bekamen Sie eingesetzt?

LVAD
RVAD
BVAD

TAH

Wie ging es lhnen mit dem HUS?

Wie haufig mussten Sie wegen Infektionen
des HUS stationar behandelt werden?

Wie viele Tage lagen Sie dabei
durchschnittlich in der Klinik?

Wie haufig musste bei lhnen wegen
Infektionen des HUS dieses ausgetauscht
werden?

Wie viele Tage lagen Sie dabei
durchschnittlich in der Klinik?

unbekannt

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Tage

(bitte auswahlen:)

Tage

Jahrl | (JJW)

VAD (ungenau)
LVAD

RVAD

BVAD

TAH

unbekannt

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Tage

(bitte auswahlen:)

Tage

Was war lhr groftes Problem mit dem‘
HUS?

Wie gingen Sie damit um? \

| | |

Wie lange trugen Sie das HUS bis zur HTX? Jahre Monate

Unmittelbar vor der HTX waren Sie ... auf
der Intensivstation.

Unmittelbar vor der HTX waren Sie ... an
eine ECMO angeschlossen.
(ECMO = Herz-Lungen-Maschine)

Waren Sie froh, als Sie zur HTX in den OP-
Saal gebracht wurden?

Wie war fir Sie die HTX operativ?

Wie war fur Sie die medikamentdse
Einstellung nach der HTX?

Wie ging es lhnen nach der HTX?
Wie ging es lhnen nach der HTX?
Beschreiben Sie das naher: |

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

| |

Jahre Monate
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

|
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Wie veranderte sich bei |hnen durch die (bitte auswahlen:)
HTX die Menge der einzunehmenden (bitte auswahlen:)
Medikamente?

Welche Medikamente vertrugen Sie besser? (bitte auswahlen:)  (bitte auswahlen:)

Wie war fir Sie die Wartezeit bis zur Implantierung des HUS?  (bitte auswahlen:)

Belastend war fiir Sie: | \
Was half Ihnen dabei? | \

Hatten Sie psychische Probleme, das HUS anzunehmen? (bitte auswahlen:)

Belastend war fiir Sie: | \
Was half Innen dabei? | \
Wie war fur Sie die Wartezeit vom HUS bis zur HTX? (bitte auswahlen:)
Belastend war fiir Sie: | \
Was half Ihnen dabei? | \

Wie dringlich warteten Sie auf das Herz? (bitte auswahlen:)

Wie standen Sie vor der HTX zu dem Herz? (bitte auswahlen:)

War lhnen zum Zeitpunkt vor der Listung bewusst, dass das

bendétigte Organ von einem Toten stammt? (bitte auswahlen:)

Hat dieser Gedanke Sie belastet? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, was half lhnen dabei? | \

Wurde lhnen beim Gesprach vor der Listung gesagt, dass der

Tod des Spenders nicht mit [hnen zu tun hat. (slifo EUEEll o)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) waren Sie noch/wieder fahig?

ein Jahr vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
3 Monate vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
1 Monat vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
1 Woche vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
1. Monat mit dem HUS: (bitte auswahlen:)
3. Monat mit dem HUS: (bitte auswahlen:)
1. Jahr mit dem HUS: (bitte auswahlen:)

2. Jahr mit dem HUS: (bitte auswahlen:)

1 Woche nach der HTX: (bitte auswahlen:)
1 Monat nach der HTX: (bitte auswahlen:)
3 Monate nach der HTX: (bitte auswahlen:)
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ein Jahr nach der HTX: (bitte auswahlen:)

Hatten Sie psychische Probleme, das transplantierte Organ

anzunehmen? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, beschreiben Sie diese naher. | |

Was half Innen bei der psychischen Annahme des Organs? \ |

Was war fiir Sie psychologisch schwerer anzunehmen, HUS oder
Herz?

Wie fihlen Sie sich heute? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Haben sich nach der TX I|hre Gewohnheiten, Interessen

gedndert? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, beschreiben Sie diese naher. | \

Worauf filhren Sie dies zuriick? . | \

Hatten Sie nach der TX Schuldgeflihle, dass ein Mensch

gestorben ist, damit Sie das benétigte Herz bekommen konnten? {E1D EUE )

Wenn ja, was half lhnen im Umgang mit diesen Schuldgefiihlen? | \

Wie beurteilen Sie die psychologische Betreuung? (bitte auswahlen:)

Was hat lhnen daran besonders gut getan? \ \

Was haben Sie dabei vermisst? ] \

Was ist fur Sie das empfangene Organ primar? (bitte auswahlen:)
Was ist fur Sie das empfangene Organ sekundar? (bitte auswahlen:)

Als was wirden Sie das empfangene Organ sonst noch primar:
bezeichnen? sekundar:

Welchen Namen haben Sie dem empfangenen Organ‘ |
gegegeben?

Wenn |hnen ein Herzschrittmacher implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? D VL)

Beschreiben Sie dies naher. \ ]

Wenn Ihnen ein Defibillator implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (bitte auswahlen:)

Beschreiben Sie dies naher. | \

Wie fiihlen Sie sich heute? (bitte auswahlen:)

Ihre groRten gesundheitlichen Probleme heute sind: \ \

Die Patienten -18 - HUS-Transplantierte



Haben Sie die Mdglichkeit genutzt, Gber die DSO anonym den
Hinterbliebenen der Organspender einen Dankesbrief zu (bitte auswahlen:)
schreiben?

Wenn Nein, warum nicht? (bitte auswahlen:)
Wenn nicht davon gewusst:  (bitte auswahlen:)
Wenn Ja, erhielten Sie Antwort?  (bitte auswahlen:)

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Aufklarung vor der TX

Sie wurden vor der TX umfassend Uber die (moglichen) Folgen

aufgeklart 112]3)4
1 Ablauf der Voruntersuchungen fo o ofo
2 Ihr Verhalten wahrend der Wartezeit biszur TX fo o o0
3 Ablauf der Operation der TX fo o ofo0
4 die Risikender TX o o o0
5 die Einstellung auf die Medikamente [0 0 o o
6 das Leben als Transplantierte(r) Jo 0 o 0
7 die Nebenwirkungen der Immunsuppressiva [0 0 of0
8 die Risiken der Immunsuppressiva [0 0 o| o0
9 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 1 Jahr [0 0 0 0
10 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 5 Jahren |0 0 o 0
11 dass Sie Uber das modifizierte Verm?ttlungsverfahrgn auch ein"Organ o olf

minderer Qualitat erhalten kénnen

Wie sehen Sie heute lhre TX an?
12 Die TX war fur Sie ein wahres Geschenk. [0 0 o 0
13 Die TX verbesserte |hre Lebensqualitét. fo o ofo
14 Die TX bewahrte Sie vor drohendem Tode. |0 0 0 0
15 Die TX wirden Sie jederzeit wiederholen. [0 0 o 0
16 Die TX ist eine Zumutung, von der Sie abraten. [0 0 0 0
17 Die TX hat lhr Leben eindeutig positiv beeinflusst. '0 0 o o

Wie leben Sie heute mit dem neuen Organ?
18 Sie sind fur dieses Organ sehr dankbar.
19 Sie sind sich der Endlichkeit des Lebens starker bewusst. fo o o
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20 Der Erhalt Ihrer Gesundheit ist Ihnen wichtig. | 0
21 Sie leben bewusster. [0 o}
Seit Ihrer TX hatten Sie Jahre und/oder Monate fur Sie lebenswerte
Zeit.
Sie und der Organspender
22 Sie sind dem Organspender sehr dankbar. f/0 o o o
23 Sie fuhlen sich mit dem Organspender emotional verbunden. fo 0 o/ 0
o4 Sie fragen sich manchmal, was fiir ein Leben der Organspender gelebt N B
hat.
25 Sie denken (fast) taglich an den Organspender.; 0 o o' 0
Sie und die Familie des Organspenders
Sie wirden gerne mit der Familie des Organspenders Kontakt
aufnehmen, ...
26 um etwas Uber das Leben des Spenders zu erfahren. fo 0 ol o0
27 um etwas Uber den Tod des Spenders zu erfahren.f0 o o0
28 um mich fir das erhaltene Organ zu bedanken.fo o o|o0

Welche Angste, Sorgen und Fragen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute flir die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verdndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fiir Ihr Leben verandert?

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:
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1.1.3 Leber-Transplantierte
TX = Dringlichkeit 1 = Dringlichkeit 2 =
Transplantation Dringlichkeit bei Listung Dringlichkeit am Tag vor der TX

L] i L] [
dieser Online-Umfrage? Transplantationszentrum Selbsthilfegruppe

Geburtsjahr \_‘ (JJJJ) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

In welchem Land lebten Sie bei lhrer LTX? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wurde die LTX durchgefiihrt? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wird aktuell die LTX nachbetreut? (bitte auswahlen:)

Die quartalsmafigen Untersuchungen werden
durchgeflihrt ...

In welchem Land leben Sie heute? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Ihre Haltung zur Organspende:

Vor lhrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:

Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fiir Sie (bitte auswahlen:)

Falls Sie bereits eine oder mehrere TX hatten: Geben Sie bitte die Jahreszahl (JJJJ)
aller lhrer TX an:

Herz-TX 1. HTX 2. HTX 3. HTX 4. HTX
Lungen-TX 1. LuTX 2. LuTX 3. LuTX 4. LuTX
Leber-TX 1.LTX 2.LTX 3.LTX 4. LTX
Nieren-TX 1.NTX 2.NTX 3. NTX 4. NTX

Wenn Sie mehr als 2 LTX hatten, beantworten Sie bitte die nachfolgenden Fragen zu
Ihrer 1. und lhrer letzten LTX.

1.LTX 2.LTX
Ihre Leber war erkrankt an: (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
In welchem Jahr wurden Sie bei ET auf die
Warteliste gesetzt? Jahr C (JJJJ) Jahr C (JJJJ)
Dringlichkeit 1 (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
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Dringlichkeit 2

Dauer der Listung bis zur LTX

Unmittelbar vor der LTX waren Sie ... auf
der Intensivstation.

Wie war fir Sie die LTX operativ?

Wie war fiur Sie die medikamentdse
Einstellung nach der LTX?

Wie ging es Ihnen Monate nach der LTX?

Wie erging es lhnen meistens in der Zeit
seit der LTX?

Wie geht es Ihnen heute?

Wie veranderte sich bei lhnen durch die
LTX die Menge der einzunehmenden
Medikamente?

Welche Medikamente vertrugen Sie
besser?

Fur den Fall, dass Sie fur eine Lebendspende vorgesehen waren:

Wie geht es lhnen, dass es eine Tot-
Spende wurde?

(bitte auswahlen:)

Monate

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Monate
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Beschreiben Sie es naher: \

Wie geht es |Ihrem potentiellen Spender
damit, dass es eine Tot-Spende wurde?

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Beschreiben Sie es néher: \

Wie war fir Sie die Wartezeit bis zur LTX?

Belastend war fiir Sie:

Was half Ihnen dabei?

Wie dringlich warteten Sie auf die Leber?

Wie standen Sie vor der LTX zu der Leber?

War Ihnen zum Zeitpunkt vor der Listung bewusst, dass das

benétigte Organ von einem Toten stammt?
Hat dieser Gedanke Sie belastet?

Wenn ja, was half lhnen dabei? \

Wurde Ihnen beim Gesprach vor der Listung gesagt, dass der

Tod des Spenders nicht mit Ihnen zu tun hat.
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Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) waren Sie noch/wieder fahig?

ein Jahr vor der LTX:

3 Monate vor der LTX:

1 Monat vor der LTX:

1 Woche vor der LTX:

1 Monat nach der LTX:
3 Monate nach der LTX
1 Jahr nach der LTX:

2 Jahre nach der LTX:

Wie arbeitet heute das transplantierte Organ?

Hatten Sie psychische Probleme, das transplantierte Organ
anzunehmen?

Wenn ja, beschreiben Sie diese naher.
Was half Ihnen bei der psychischen Annahme des Organs?

Haben sich nach der TX lhre Gewohnheiten, Interessen
geandert?

Wenn ja, beschreiben Sie diese naher.

Worauf flihren Sie dies zuriick? .

Hatten Sie nach der TX Schuldgefiihle, dass ein Mensch
gestorben ist, damit Sie die bendtigte Leber bekommen
konnten?

Wenn ja, was half lhnen im Umgang mit diesen
Schuldgefihlen?

Wie beurteilen Sie die psychologische Betreuung?

Was hat lhnen daran besonders gut getan?
Was haben Sie dabei vermisst?

Was ist fur Sie das empfangene Organ primar?

Was ist fiir Sie das empfangene Organ sekundar?

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

|

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Als was wirden Sie das empfangene Organ sonst noch primar:
sekundar:

bezeichnen?

Welchen Namen haben Sie dem empfangenen Organ
gegegeben?
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Wenn Ihnen ein Herzschrittmacher implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (bitte auswahlen:)

Beschreiben Sie dies naher. | \

Wenn Ihnen ein Defibillator implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (i eV

Beschreiben Sie dies naher. | |

Wie fiihlen Sie sich heute? (bitte auswahlen:)

Ihre gréRten gesundheitlichen Probleme heute sind: ] \

Haben Sie die Mdglichkeit genutzt, Uber die DSO anonym den
Hinterbliebenen der Organspender einen Dankesbrief zu (bitte auswahlen:)
schreiben?
Wenn Nein, warum nicht? (bitte auswahlen:)
Wenn nicht davon gewusst: (bitte auswahlen:)
Wenn Ja, erhielten Sie Antwort? (bitte auswahlen:)
Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Aufklarung vor der TX

Sie wurden vor der TX umfassend Uber die (mdéglichen) Folgen

aufgeklart 1)2][3)4
1 Ablauf der Voruntersuchungen fo o o/ 0
2 Ihr Verhalten wahrend der Wartezeit biszur TX o 0 o0/ 0
3 Ablauf der Operationder TX |0 o0 0 0
4 die Risikender TX fo o o|o
5 die Einstellung auf die Medikamente [0 o0 o0
6 das Leben als Transplantierte(r) fJo 0 o0
7 die Nebenwirkungen der Immunsuppressiva [0 0 0 0
8 die Risiken der Immunsuppressiva [0 0 0 0
9 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 1 Jahr fo o o/ o0
10 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 5 Jahren |0 0 o 0O
11 dass Sie Uber das modifizierte Verm.ittlungsverfah[en auch ein"Organ N

minderer Qualitat erhalten kdnnen

Wie sehen Sie heute lhre TX an?

12 Die TX war fur Sie ein wahres Geschenk. |0 0 0 0
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13 Die TX verbesserte |hre Lebensqualitdt. fo o ofo
14 Die TX bewahrte Sie vor drohendem Tode. |0 0 0 0
15 Die TX wirden Sie jederzeit wiederholen. [0 0 o 0
16 Die TX ist eine Zumutung, von der Sie abraten. |/0 0 o' 0
17 Die TX hat lhr Leben eindeutig positiv beeinflusst. '0 0 o o
Wie leben Sie heute mit dem neuen Organ?
18 Sie sind fur dieses Organ sehr dankbar. fo o ofo
19 Sie sind sich der Endlichkeit des Lebens starker bewusst. '/0 o o o
20 Der Erhalt Ihrer Gesundheit ist Innen wichtig. fo o ofo
21 Sie leben bewusster. fo 0 o0
Seit lhrer TX hatten Sie Jahre und/oder Monate fir Sie lebenswerte
Zeit.
Sie und der Organspender
22 Sie sind dem Organspender sehr dankbar. fo o ofo
23 Sie flhlen sich mit dem Organspender emotional verbunden. [0 0 o o
o4 Sie fragen sich manchmal, was fiir ein Leben der Organspender gelebt N, B
hat.
25 Sie denken (fast) taglich an den Organspender./© o o 0
Sie und die Familie des Organspenders
Sie wirden gerne mit der Familie des Organspenders Kontakt
aufnehmen, ...
26 um etwas Uber das Leben des Spenders zu erfahren. [0 0 o
27 um etwas Uber den Tod des Spenders zu erfahren.f0 o o0
28 um mich flr das erhaltene Organ zu bedanken./© o o o
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Welche Angste, Sorgen und Fragen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fir die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fir Ihr Leben verandert?

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:
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1.1.4 Lebend-Leber-Transplantierte
LTX = Dringlichkeit 1 = Dringlichkeit 2 =
Transplantation Dringlichkeit bei Listung Dringlichkeit am Tag vor der LTX

Wodurch erfuhren Sie von

L] i L] i
dieser Online-Umfrage? Transplantationszentrum Selbsthilfegruppe

Geburtsjahr \_‘ (JJJJ) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

In welchem Land lebten Sie bei lhrer LTX? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wurde die LTX durchgefiihrt? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wird aktuell die LTX nachbetreut? (bitte auswahlen:)

Die quartalsmafigen Untersuchungen werden
durchgeflihrt ...

In welchem Land leben Sie heute? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Ihre Haltung zur Organspende:

Vor lhrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:

Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fiir Sie (bitte auswahlen:)

Falls Sie bereits eine oder mehrere TX hatten: Geben Sie bitte die Jahreszahl (JJJJ)
aller lhrer TX an:

Herz-TX 1. HTX 2.HTX 3. HTX 4. HTX
Lungen-TX 1. LuTX 2. LuTX 3. LuTX 4. LuTX
Leber-TX 1.LTX 2.LTX 3.LTX 4.LTX
Leber-TX 1. NTX 2.NTX 3. NTX 4. NTX

Wenn Sie mehr als 2 LTX hatten, beantworten Sie bitte die nachfolgenden Fragen zu
Ihrer 1. und lhrer letzten LTX.

1. LTX 2.LTX
Ihre Leber war erkrankt an: (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
In welchem Jahr wurden Sie bei ET auf die
Warteliste gesetzt? Jahr (JJJJ) Jahr (JJJJ)
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Dringlichkeit 1
Dringlichkeit 2

Dauer der Listung bis zur LTX

Unmittelbar vor der LTX waren Sie ... auf
der Intensivstation.

Wie war fir Sie die LTX operativ?

Wie war fir Sie die medikamentdse
Einstellung nach der LTX?

Wie ging es lhnen Monate nach der LTX?

Wie erging es lhnen meistens in der Zeit
seit der LTX?

Wie geht es Ihnen heute?

Wie veranderte sich bei lhnen durch die
LTX die Menge der einzunehmenden
Medikamente?

Welche
besser?

Medikamente vertrugen Sie

Wie war fir Sie die Wartezeit bis zur TX?

Belastend war fir Sie:
Was half Ihnen dabei?

Wie dringlich warteten Sie auf die Leber?

Wie standen Sie vor der LTX zu der Leber?

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

Monate
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

Monate
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) waren Sie noch/wieder fahig?

ein Jahr vor der LTX:

3 Monate vor der LTX:

1 Monat vor der LTX:

1 Woche vor der LTX:

1 Monat nach der LTX:
3 Monate nach der LTX
1 Jahr nach der LTX:

2 Jahre nach der LTX:

Den Teil einer Leber erhielten Sie von |hrem/lhrer ...

(bitte auswahlen:)

bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)

— =~~~ =~

bitte auswahlen:)
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Er/Sieist ... (bitte auswahlen:)

Haben Sie den/die Spender*in darauf angesprochen, den Teil der

Leber zu spenden? (bitte auswahlen:)

Beschreiben Sie kurz, wie diese Einigung zustande kam. ] \
Belastet Sie der Gedanke der Lebendspende? (bitte auswahlen:)

Was half Ihnen dabei? | |

Wenn ja, was ist fiir Sie belastend? |

Fir Sie ist dieser gespendete Leberteil ein ... \ |

Wie gut funktioniert die gespendete Leber anfangs::

Wenn die transplantierte Leber nicht gut funktioniert: Wie geht es
lhnen damit?

Was hilft lnnen dabei? |

Was téte Ihnen dabei noch gut? | \

(bitte auswahlen:)

Hatten Sie psychische Probleme, das transplantierte Organ

anzunehmen? (bitte auswéhlen:)

Wenn ja, beschreiben Sie diese naher. | |

Was half Ihnen bei der psychischen Annahme des Organs? | \

Haben sich nach der LTX I|hre Gewohnheiten, Interessen . N
(bitte auswahlen:)

geandert?
Wenn ja, beschreiben Sie diese naher. | |
Worauf fiinren Sie dies zuriick? . | |
Wie beurteilen Sie die psychologische Betreuung? (bitte auswahlen:)

Was hat Ihnen daran besonders gut getan? \ |

Was haben Sie dabei vermisst? \ |

Was ist fiir Sie das empfangene Organ primar? (bitte auswahlen:)
Was ist fir Sie das empfangene Organ sekundar? (bitte auswahlen:)
Als was wurden Sie das empfangene Organ sonst noch primar:
bezeichnen? sekundar:
Welchen Namen haben Sie dem empfangenen Organ | |
gegegeben?

Wenn lhnen ein Herzschrittmacher implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (EIETEIEIE)
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Beschreiben Sie dies naher.

Wenn Ihnen ein Defibillator implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? bl

Beschreiben Sie dies naher. | |

Wie filhlen Sie sich heute? \ |

Ihre groRten gesundheitlichen Probleme heute sind: \ |

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend Ihrer Erfahrung.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Aufklarung vor der LTX
Sie wurden vor der LTX umfassend Uber die (mdglichen) Folgen

aufgeklart 112]13)4
1 Ablauf der Voruntersuchungen fo o o0
2 Ihr Verhalten wahrend der Wartezeit bis zur LTX o 0 o0
3 Ablauf der Operation der LTX /o o0 o/ 0
4 die Risikender LTX fo o olo0
5 die Einstellung auf die Medikamente [0 0 o 0
6 das Leben als Transplantierte(r) fo 0 o/ 0
7 die Nebenwirkungen der Immunsuppressiva [0 0 0 0
8 die Risiken der Immunsuppressiva fo 0 o|o0
9 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 1 Jahr {0 o o|o
10 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 5 Jahren f/0 o o/ o0
11 dass Sie uber das modifizierte Verm.ittlungsverfah[en auch ein"Organ o olf

minderer Qualitat erhalten kénnen

Wie sehen Sie heute lhre LTX an?
12 Die LTX war fir Sie ein wahres Geschenk. /o o o 0
13 Die LTX verbesserte Ihre Lebensqualitédt. fo o o0
14 Die LTX bewahrte sie vor drohendem Tode. fo o o0
15 Die LTX wiirden Sie jederzeit wiederholen. fo 0 o/ 0
16 Die LTX ist eine Zumutung, von der Sie abraten. [0 0 0|0
17 Die LTX hat Ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. fo 0 o0

Wie leben Sie heute mit dem neuen Organ?
18 Sie sind fir dieses Organ sehr dankbar. fo o o/ o0
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19 Sie sind sich der Endlichkeit des Lebens starker bewusst. | 0
20 Der Erhalt Ihrer Gesundheit ist Ihnen wichtig. | © o]
21 Sie leben bewusster. fo 0 o0
Seit lhrer TX hatten Sie Jahre und/oder Monate fiir Sie lebenswerte
Zeit.
Sie und der Organspender
22 Sie sind dem Organspender sehr dankbar. fo o ofo
23 Sie flhlen sich mit dem Organspender emotional verbunden. [0 0 o o

Welche Angste, Sorgen und Fragen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fur die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verdandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fir Ihr Leben verandert?

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:
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1.1.5 Lebend-Niere-Transplantierte
NTX = Dringlichkeit 1 = Dringlichkeit 2 =
Transplantation Dringlichkeit bei Listung Dringlichkeit am Tag vor der NTX

Wodurch erfuhren Sie von dieser [ 1 TX-zentrum
Online-Umfrage? Dialysezentrum Selbsthilfegruppe

Geburtsjahr (JJJJ) Geschlecht:

In welchem Land lebten Sie zu Beginn lhrer Dialyse? bitte auswahlen:)

(
In welchem Land wurde lhre Dialyse meist durchgefiihrt? (bitte auswahlen:
In welchem Land lebten Sie bei lhrer NTX? (bitte auswahlen:
In welchem Land wurde die NTX durchgefiihrt? (bitte auswahlen:
In welchem Land wird aktuell die NTX nachbetreut? (bitte auswahlen:
(
(

Die quartalsmaRigen Untersuchungen werden durchgefiihrt ... bitte auswahlen:

)
)
)
)
)
)

In welchem Land leben Sie heute? bitte auswahlen:

Ihre Haltung zur Organspende:

Vor lhrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen personlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentuber TX ist:
Hirntote waren fir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind flr Sie (bitte auswahlen:)

Falls Sie bereits eine oder mehrere TX hatten: Geben Sie bitte die Jahreszahl (JJJJ)
aller lhrer TX an:

Herz-HTX 1. HTX 2. HTX 3. HTX 4. HTX
Lungen-LuTX 1. LuTX 2. LuTX 3. LuTX 4. LuTX
Leber-LTX 1.LTX 2.LTX 3.LTX 4.LTX
Nieren-NTX 1.NTX 2.NTX 3. NTX 4. NTX

Wenn Sie mehr als 2 NTX hatten, beantworten Sie bitte die nachfolgenden Fragen zu
Ihrer 1. und lhrer letzten NTX.

1. NTX 2. NTX
Ihre Niere war erkrankt an ... (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
In welchem Jahr kamen Sie an die Dialyse? (JJJJ) (JJJJ)
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Wie lange waren Sie bis zur NTX an der
Dialyse? Bei vorausgegangener NTX die
Summe aller Zeiten.

Jahre Monate Jahre Monate

davon waren Bauchfelldialyse (BD): Jahre Monate Jahre Monate

davon waren Hamodialyse (HD): Jahre Monate Jahre Monate

Wenn Sie beide Dialyseformen hatten:
Welche Form war flir Sie zeitlich besser?

Welche Form vertrugen Sie korperlich
besser?

Betreiben Sie Heimdialyse?

Wie viele Stunden dauert bei |hnen

durchschnittlich eine Dialyse?

Wie vertrugen Sie in der Regel die Dialyse?

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

Kreislaufprobleme Kreislaufprobleme

Wahrend der Dialyse traten bei lhnen | . N
welche Probleme wie haufig auf? }frampfe Iframpfe
' Ubelkeit Ubelkeit
Bauchschmerzen Bauchschmerzen
Erlebten Sie wahrend der Dialyse (bitte auswahlen:)

Glicksmomente?
Wie erging es lhnen nach der Dialyse?
Wann gingen Sie zur Hamodialyse?

Was belastete Sie an der Dialyse am
starksten?

Was winschen Sie sich hierzu?

In welchem Jahr wurden Sie bei ET auf die
Warteliste gesetzt?

Dauer der Listung bis zur NTX betrug ...
Diese NTX war eine ...

Wie war flr Sie die NTX operativ?

Wie alt war der Spender?

Wie war fir Sie die medikamentose
Einstellung nach der NTX?

Wie ging es Ihnen Monate nach der NTX?

Wie erging es lhnen meistens in der Zeit
seit der NTX?
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(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Jahrl_ [ (JJJJ)

Monate
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Jahr (JJJJ)

Monate

bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)

|~ |~ |~

bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
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Wie geht es Ihnen heute? (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)

Wie veranderte sich bei Ihnen durch die
NTX die Menge der einzunehmenden (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
Medikamente?

Welche Medikamente vertrugen Sie besser? (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
Wie war fUr Sie die Wartezeit bis zur NTX? (bitte auswahlen:)
Belastend war fiir Sie: | |
Was half Ihnen dabei? | \

Wie dringlich warteten Sie auf die Niere? (bitte auswahlen:)
Wie standen Sie vor der NTX zu der Niere? (bitte auswahlen:)
Die Niere erhielten Sie von |hrem/lhrer ... (bitte auswahlen:)

Er/Sieist ... (bitte auswahlen:)

Haben Sie den/die Spender*in darauf angesprochen, die Niere zu

spenden? (bitte auswahlen:)

Beschreiben Sie kurz, wie diese Einigung zustande kam. \ \

Belastet Sie der Gedanke der Lebendspende? (bitte auswahlen:)
Wenn ja, was ist fiir Sie belastend? | \
Was half Innen dabei? | |

Fur Sie ist diese gespendete Niere ein ... | \

Wie lange dauerte es, bis die Niere nach der NTX ordentlich . . )
. (bitte auswahlen:)

arbeitete?

Wie hoch lag bei lhnen nach :ZEE?I/I?)%ZT

der NTX der Kreatin-Wert

die meiste Zeit:
(gerundet als ganze Zalnl) ? heute:

mehr Zeit fur Familie, Arbeit, Hobby
Was erhofften Sie sich von keine Diat halten zu miissen
der NTX? normale Mengen trinken zu dirfen
(Geben Sie die 3 wichtigsten befreit reisen zu kénnen
Grinde an.) weniger Medikamente nehmen zu missen
besser vertragliche Medikamente nehmen zu kénnen

Wie gro® war diese Hoffnung? (bitte auswahlen:)
Hat sich diese Hoffhung erfillt? (bitte auswahlen:)

Wie gut funktioniert die gespendete Niere? (bitte auswahlen:)
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Wenn die transplantierte Niere nicht gut funktioniert: Wie geht es | |
Ihnen damit?

Was hilft Innen dabei? | |

Was tate lhnen dabei noch gut? | |

Hatten Sie psychische Probleme, das transplantiete Organ

anzunehmen? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, beschreiben Sie diese naher. | |

Was half Ihnen bei der psychischen Annahme des Organs? | |

Haben sich nach der NTX Ihre Gewohnheiten, Interessen geandert? (bltt? )
auswahlen:)
Wenn ja, beschreiben Sie diese naher. | |
Worauf filhren Sie dies zuriick? . | |
Wie beurteilen Sie die psychologische Betreuung? (EIlie
psy g 9 auswabhlen:)
Was hat Ihnen daran besonders gut getan? \ |
Was haben Sie dabei vermisst? \ |
Was ist fur Sie das empfangene Organ primar? (bitte
ptang ganp ' auswahlen:)
e o . (bitte
Was ist fiir Sie das empfangene Organ sekundar? i ]
auswahlen:)

Als was wirden Sie das empfangene Organ sonst noch primar:
bezeichnen? sekundar:

Welchen Namen haben Sie dem empfangenen Organ gegegeben? | |

Wenn lhnen ein Herzschrittmacher implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen?. (e EVEEOT)

Beschreiben Sie dies néher | |

Wenn Ihnen ein Defibillator implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (U EISIE)

Beschreiben Sie dies naher. | |

Wie flhlen Sie sich heute? (bitte auswahlen:)

Ihre gréRten gesundheitlichen Probleme heute sind: ] \

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung.
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1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Aufklarung vor der NTX

Sie wurden vor der NTX umfassend (ber die (mdglichen) Folgen
aufgeklart

N
N
w
N

Ablauf der Voruntersuchungen

Ihr Verhalten wahrend der Wartezeit bis zur NTX
Ablauf der Operation der NTX

die Risiken der NTX

die Einstellung auf die Medikamente

die Nebenwirkungen der Immunsuppressiva
die Risiken der Immunsuppressiva
statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 1 Jahr

= ©O© 00 N O 0 & W N -
o 0O o 0O o o o o o o
O O O O o o o o o o
O O 0O O o o o o o o

o}
o
o}
(o]
o}
das Leben als Transplantierte(r) [ 0
o}
o
o
o}

0 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 5 Jahren

dass Sie Uber das modifizierte Vermittlungsverfahren auch ein Organ
minderer Qualitat erhalten kénnen

Wie sehen Sie heute lhre NTX an?

o
o
o
o
o

12 Die NTX war fur Sie ein wahres Geschenk. fo o o0
13 Die NTX verbesserte lhre Lebensqualitdt. fo o oo
14 Die NTX bewahrte Sie vor drohendem Tode. [0 0 0 0
15 Die NTX wiirden Sie jederzeit wiederholen. f0 0 o|o
16 Die NTX ist eine Zumutung, von der Sie abraten. f0 o o/ 0
17 Die NTX hat lhr Leben eindeutig positiv beeinflusst. f0 o o 0
Wie leben Sie heute mit dem neuen Organ?
18 Sie sind fur dieses Organ sehr dankbar. '0 o o0
19 Sie sind sich der Endlichkeit des Lebens starker bewusst. fo o oo
20 Der Erhalt Ihrer Gesundheit ist Ihnen wichtig. fo o0 o0
21 Sie leben bewusster. fo o0 o/ o0
Seit Ihrer TX hatten Sie Jahre und/oder Monate fur Sie lebenswerte
Zeit. N° °B
Sie und der Organspender
22 Sie sind dem Organspender sehr dankbar. f'0 o o0
23 Sie fuhlen sich mit dem Organspender emotional verbunden. [0 o0 o0 0
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Was sollte lhrer Meinung nach bei der Dialyse beibehalten werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse wie verandert werden?

Welche Angste, Sorgen und Fragen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fir die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fiir Ihr Leben verandert?

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:
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1.1.6 Lebendspender-Leber-TX
TX = (Organ-)Transplantation / LTX = Leber-Transplantation / ET = Eurotransplant

Wodurch erfuhren Sie

von
L] ' L] i
dieser Online-Umfrage? Transplantationszentrum Selbsthilfegruppe

Geschlecht: (bitte auswahlen:)
Geburtsjahr (JJJ4J) Nationalitat: (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Leberpatient*in:

Wurde ihm/ihr vor dieser LTX ein Organ transplantiert? (bitte auswahlen:)

Wie lange stand die Person bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)

Wie sah die Person in den ersten Wochen ihrer
Erkrankung die Méglichkeit einer LTX?

Wie sieht die Person heute die LTX an? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Die Person war zum Zeitpunkt der LTX wie alt? (bitte auswahlen:)
Angaben zu lhnen:

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen personlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentuber TX ist:
Hirntote waren fir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind flr Sie (bitte auswahlen:)
Sie sind der/die ... des/der Leberkranke(n). (bitte auswahlen:)

Wurden Sie darum gebeten, den Teil lhrer Leber zu spenden? (bitte auswahlen:)

Beschreiben Sie kurz, wie diese Einigung zustande kam. \ |

Belastet Sie es, lhre Leber gespendet zu haben? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, was ist fiir Sie belastend? | |
Was half Innen dabei? | |

Fir Sie ist dieser gespendete Leberteil ein ... an den Empfanger. | |

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der Leberkranke noch/wieder
fahig?

ein Jahr vor der LTX: (bitte auswahlen:)
3 Monate vor der LTX: (bitte auswahlen:)
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1 Monat vor der LTX: (bitte auswahlen:)

1 Woche vor der LTX: (bitte auswahlen:)

1 Monat nach der LTX: (bitte auswahlen:)

3 Monate nach der LTX (bitte auswahlen:)

1 Jahr nach der LTX: (bitte auswahlen:)

2 Jahre nach der LTX: (bitte auswahlen:)

Sie waren zum Zeitpunkt der LTX wie alt? (bitte auswahlen:)
Wie beurteilen Sie die bisherige psychologische Betreuung? (bitte auswahlen:)

Was hat lhnen daran besonders gut getan? \ |

Was haben Sie dabei vermisst? \ |

Wie geht es Ihnen seit der Leberspende? (bitte auswahlen:)

Was hilft Innen, dass Sie eine Leber gespendet haben? \ |

Was tate Ihnen sonst noch gut? \ |

Wie gut funktioniert Ihre Leber im Empfanger? (bitte auswahlen:)

Wenn die gespendete Leber nicht gut funktioniert: Wie geht es ‘ ‘
lhnen damit?

Was hilft Innen dabei? | |

Was tate lhnen dabei noch gut? | |

Haben Sie nach der NTX Veranderungen der Gewohnheiten,

Interessen des Transplantierten beobachtet? (EICUE G D)

Wenn ja, beschreiben Sie diese naher. | |

Worauf fiihren Sie dies zuriick? . | \

Was ist fiir Sie das gespendete Organ primar? (bitte auswahlen:)
Was ist fur Sie das gespendete Organ sekundar? (bitte auswahlen:)
Als was wirden Sie das gespendete Organ sonst noch primar:
bezeichnen? sekundar:
Welchen Namen haben Sie dem gespendeten Organ | |
gegegeben?

Wie schatzen Sie die Mdglichkeit der Lebendspende ein? (bitte auswahlen:)

Ihrer Meinung nach ist die Méglichkeit der Lebendspende ... (bitte auswahlen:)
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Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend |hrer Erfahrung mit
der Person.

Vor der Erkrankung war die Person ...

1 lebensfroh und heiter
2 kraftvoll und energiegeladen
3 voller Zukunftsplane
4 offen und gesellig
In den letzten Wochen vor der TX war die Person ...
5 lebensfroh und heiter
6 kraftvoll und energiegeladen
7 voller Zukunftsplane
8 offen und gesellig
In den ersten Wochen nach der TX war die Person ...
9 lebensfroh und heiter
10 kraftvoll und energiegeladen
11 voller Zukunftsplane
12 offen und gesellig
Seit der TX hatte die Person Jahre und/oder Monate fir Sie
lebenswerte Zeit.
Heute erleben Sie die Person als ...
13 lebensfroh und heiter
14 kraftvoll und energiegeladen
15 voller Zukunftsplane
16 offen und gesellig
Die Patienten -40 -

1

'©o 000 ©0o0o0o0N

O O O o

'© 0o o o

lelle]lel]le]]

O O O O Ww

O O O O

o O O O

4

Lebendspender-Leber-TX



Welche Angste, Sorgen und Fragen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fur die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.1.7 Lebendspender-Nieren-TX
TX = (Organ-)Transplantation / NTX = Nieren-Transplantation / ET = Eurotransplant

Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

[0 dem Nieren- U O O
Patient Dialysezentrum  Transplantationszentrum Selbsthilfegruppe

Geschlecht: (bitte auswahlen:)
Geburtsjahr (JJJJ) Nationalitat: (bitte auswahlen:)
Angaben zum/zur Nierenpatient*in:

Wurde ihm/ihr vor dieser NTX ein Organ transplantiert? (bitte auswahlen:)

Wie lange ist die Person an der Dialyse? (bitte auswahlen:)
Wie lange stand die Person bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)

Wie sah die Person in den ersten Wochen ihrer
Erkrankung die Méglichkeit einer NTX?

Wie sieht die Person heute die NTX an? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Die Person war zum Zeitpunkt der NTX wie alt? (bitte auswahlen:)

Angaben zu lhnen:

Vor |hrer Erkrankung: heute:

Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)

Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen personlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentuber TX ist:

Hirntote waren fir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind flr Sie (bitte auswahlen:)
Sie sind der/die ... des/der Nierenkranke(n). (bitte auswahlen:)
Wurden Sie darum gebeten, lhre Niere zu spenden? (bitte auswahlen:)

Beschreiben Sie kurz, wie diese Einigung zustande kam. | |

Belastet Sie es, lhre Niere gespendet zu haben? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, was ist fiir Sie belastend? | |
Was half Innen dabei? | |

Sie waren zum Zeitpunkt der NTX wie alt? (bitte auswahlen:)

Wie beurteilen Sie die bisherige psychologische

Betreuung? (bitte auswéhlen:)
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Was hat Ihnen daran besonders gut getan? \ \

Was haben Sie dabei vermisst? | \

Wie geht es Ihnen seit der Nierenspende? (bitte auswahlen:)

Was hilft Innen, dass Sie eine Niere gespendet haben? | |

Was tate Ihnen sonst noch gut? | \

Wie gut funktioniert Ihre Niere im Empfanger? (bitte auswahlen:)

Wenn die gespendete Niere nicht gut funktioniert: Wie geht | |
es lhnen damit?

Was hilft Innen dabei? | |

Was téte Ihnen dabei noch gut? | \

Haben Sie nach der NTX Veranderungen der Gewohn-

heiten, Interessen des Transplantierten beobachtet? (8116 EVEEL )

Wenn ja, beschreiben Sie diese naher. | \

Worauf fiinren Sie dies zuriick? . | |

Was ist fur Sie das gespendete Organ primar? (bitte auswahlen:)
Was ist fir Sie das gespendete Organ sekundar? (bitte auswahlen:)

Als was wirden Sie das gespendete Organ sonst noch |
bezeichnen?

Welchen Namen haben Sie dem gespendeten Organ |
gegegeben?

Wie schéatzen Sie die Mdglichkeit der Lebendspende ein? (bitte auswahlen:)

Ihrer Meinung nach ist die Mdglichkeit der

Lebendspende .. (bitte auswahlen:)

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo o o' o
2 kraftvoll und energiegeladenf o o o o
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligfo o o/ o

In den letzten Wochen vor der TX war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo 0 o' o
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6 kraftvoll und energiegeladen/ @ o o0
voller Zukunftsplanefo o o o

8 offen und geselligfo o o/o
In den ersten Wochen nach der TX war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo 0 o o
10 kraftvoll und energiegeladen{o o olo
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligfo o oo
Seit der TX hatte die Person Jahre und/oder Monate fir Sie
lebenswerte Zeit.
Heute erleben Sie die Person als ...
13 lebensfroh und heiterfo 0 o o
14 kraftvoll und energiegeladen/ @ o o0
15 voller Zukunftsplanefo o o o
16 offen und geselligfo o o' o

Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse beibehalten werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse wie verdandert werden?

Welche Angste, Sorgen und Fragen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute flir die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verédndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fiir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.1.8 Lungen-Transplantierte

Dringlichkeit 1 = Dringlichkeit 2 =

TX = Transplantation ;- Jlichkeit bei Listung Dringlichkeit am Tag vor der TX

L] i L] i
dieser Online-Umfrage? Transplantationszentrum Selbsthilfegruppe

Geburtsjahr (JJJJ) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

In welchem Land lebten Sie bei lhrer LuTX? bitte auswahlen:)

In welchem Land wurde die LuTX durchgefiihrt? bitte auswahlen:)

Die quartalsmaRigen Untersuchungen werden durchgefihrt ...

(
(

In welchem Land wird aktuell die LuTX nachbetreut? (bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(

In welchem Land leben Sie heute? bitte auswahlen:)

Ihre Haltung zur Organspende:

Vor lhrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen personlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind flr Sie (bitte auswahlen:)

Falls Sie bereits eine oder mehrere TX hatten: Geben Sie bitte die Jahreszahl (JJJJ)
aller lhrer TX an:

Herz-TX 1. HTX 2. HTX 3. HTX 4. HTX
Lungen-TX 1. LuTX 2. LuTX 3. LuTX 4. LuTX
Leber-TX 1.LTX 2.LTX 3.LTX 4.LTX
Nieren-TX 1.NTX 2.NTX 3. NTX 4. NTX

Wenn Sie mehr als 2 LuTX hatten, beantworten Sie bitte die nachfolgenden Fragen zu
Ihrer 1. und Ihrer letzten LuTX. (Lk = Lungenkrankheit)

1. LuTX 2. LuTX
Ihre Lunge war erkrankt an: (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
In welchem Jahr wurden Sie bei ET auf die u
Warteliste gesetzt? Jahr (JJdJ)  Jahr (JJJ9)
Dringlichkeit 1 (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
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Dringlichkeit 2
Dauer der Listung bis zur LuTX

Unmittelbar vor der LuTX waren Sie ... auf
der Intensivstation.

Unmittelbar vor der LuTX waren Sie ... an
eine ECMO angeschlossen.
(ECMO = Herz-Lungen-Maschine)

Wie war fir Sie die LuTX operativ?

Wie war fir Sie die medikamentose
Einstellung nach der LuTX?

Wie ging es |hnen Monate nach der
LuTX?

Wie erging es Ilhnen meistens in der Zeit
seit der LUTX?

Wie geht es Ihnen heute?

Wie veranderte sich bei Ihnen durch die
LuTX die Menge der einzunehmenden
Medikamente?

Welche Medikamente vertrugen Sie
besser?

(bitte auswahlen:)
Monate

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
Monate
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Wie war fir Sie die Wartezeit bis zur LuTX? (bitte auswahlen:)

Belastend war fiir Sie: | |

Was half Ihnen dabei? | \

Wie dringlich warteten Sie auf die Lunge?

Wie standen Sie vor der LUuTX zu der Lunge?

War lhnen zum Zeitpunkt vor der Listung bewusst, dass das

bendtigte Organ von einem Toten stammt?
Hat dieser Gedanke Sie belastet?

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Wenn ja, was half lhnen dabei? | \

Wurde lhnen beim Gesprach vor der Listung gesagt, dass der Tod

des Spenders nicht mit lhnen zu tun hat.

Vor der LUuTX bendtigten Sie wie viele Jahre und Wochen zum

Gehen Sauerstoff?

Vor der LuTX bendtigten Sie bei Ruhe wie viele Jahre und

Wochen Sauerstoff?
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Wie war fur Sie das Leben am Sauerstoff?

Vor der LUTX lagen Sie wie viele Tage auf der Intensivstation? Tage

Vor der LUuTX wurden Sie wie viele Tage kunstlich beatmet? Tage

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) waren Sie noch/wieder fahig?

ein Jahr vor der LuTX: (bitte auswahlen:)

3 Monate vor der LuTX: (bitte auswahlen:)
1 Monat vor der LuUTX: (bitte auswahlen:)

1 Woche vor der LUTX: (bitte auswahlen:)

1 Monat nach der LuTX: (bitte auswahlen:)
3 Monate nach der LuTX (bitte auswahlen:)
1 Jahr nach der LuTX: (bitte auswahlen:)

2 Jahre nach der LuTX: (bitte auswahlen:)

Hatten Sie psychische Probleme, das transplantierte Organ

anzunehmen? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, beschreiben Sie diese naher. | |

Was half Ihnen bei der psychischen Annahme des Organs? | \

Haben sich nach der TX lhre Gewohnheiten, Interessen

gedndert? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, beschreiben Sie diese naher. | \

Worauf filhren Sie dies zuriick? . | \

Hatten Sie nach der TX Schuldgefihle, dass ein Mensch

gestorben ist, damit Sie das benétigte Herz bekommen konnten? (212 EvEElEs)

Wenn ja, was half lhnen im Umgang mit diesen Schuldgefiihlen? | \

Wie beurteilen Sie die psychologische Betreuung? (bitte auswahlen:)

Was hat lhnen daran besonders gut getan? \ \

Was haben Sie dabei vermisst? \ \

Was ist fur Sie das empfangene Organ primar? (bitte auswahlen:)
Was ist fir Sie das empfangene Organ sekundar? (bitte auswahlen:)

Als was wirden Sie das empfangene Organ sonst noch primar:
bezeichnen? sekundar:

Welchen Namen haben Sie dem empfangenen Organ‘
gegegeben?
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Wenn Ihnen ein Herzschrittmacher implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (bitte auswahlen:)

Beschreiben Sie dies naher. | \

Wenn Ihnen ein Defibillator implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (e EUB A

Beschreiben Sie dies naher. | |

Wie fiihlen Sie sich heute? (bitte auswahlen:)

Ihre groRten gesundheitlichen Probleme heute sind: \ \

Haben Sie die Mdglichkeit genutzt, (iber die DSO anonym den
Hinterbliebenen der Organspender einen Dankesbrief zu (bitte auswahlen:)
schreiben?

Wenn Nein, warum nicht? (bitte auswahlen:)
Wenn nicht davon gewusst: (bitte auswahlen:)
Wenn Ja, erhielten Sie Antwort? (bitte auswahlen:)

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Aufklarung vor der TX

Sie wurden vor der TX umfassend Uber die (moglichen) Folgen
aufgeklart

N
N
w
IN

Ablauf der Voruntersuchungen

Ihr Verhalten wahrend der Wartezeit bis zur TX

Ablauf der Operation der TX

die Risiken der TX

die Einstellung auf die Medikamente

das Leben als Transplantierte(r)

die Nebenwirkungen der Immunsuppressiva

die Risiken der Immunsuppressiva

statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 1 Jahr

= O 00 N O 0o & W N -
O O 0O 0O o o o o o o
O O 0O 0O 0O o o o o o
O O O O o o o o o o
O O 0O O o o o o o o

0 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 5 Jahren

dass Sie uber das modifizierte Vermittlungsverfahren auch ein Organ

" minderer Qualitat erhalten konnen

o
(@]
o

Wie sehen Sie heute lhre TX an?

12 Die TX war fir Sie ein wahres Geschenk. fo o o o
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13 Die TX verbesserte |hre Lebensqualitdt. fo o ofo
14 Die TX bewahrte Sie vor drohendem Tode. |0 0 0 0
15 Die TX wirden Sie jederzeit wiederholen. [0 0 o 0
16 Die TX ist eine Zumutung, von der Sie abraten. |/0 0 o' 0
17 Die TX hat lhr Leben eindeutig positiv beeinflusst. '0 0 o o
Wie leben Sie heute mit dem neuen Organ?
18 Sie sind fur dieses Organ sehr dankbar. fo o ofo
19 Sie sind sich der Endlichkeit des Lebens starker bewusst. '/0 o o o
20 Der Erhalt Ihrer Gesundheit ist Innen wichtig. fo o ofo
21 Sie leben bewusster. fo 0 o0
Seit lhrer TX hatten Sie Jahre und/oder Monate fir Sie lebenswerte
Zeit.
Sie und der Organspender
22 Sie sind dem Organspender sehr dankbar. fo o ofo
23 Sie flhlen sich mit dem Organspender emotional verbunden. [0 0 o o
o4 Sie fragen sich manchmal, was fiir ein Leben der Organspender gelebt N, B
hat.
25 Sie denken (fast) taglich an den Organspender./© o o 0
Sie und die Familie des Organspenders
Sie wirden gerne mit der Familie des Organspenders Kontakt
aufnehmen, ...
26 um etwas Uber das Leben des Spenders zu erfahren. [0 0 o
27 um etwas Uber den Tod des Spenders zu erfahren.f0 o o0
28 um mich flr das erhaltene Organ zu bedanken./© o o o
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Welche Angste, Sorgen und Fragen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fir die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fir Ihr Leben verandert?

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:
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1.1.9 Nieren-Transplantierte
TX = Dringlichkeit 1 = Dringlichkeit 2 =
Transplantation Dringlichkeit bei Listung Dringlichkeit am Tag vor der TX

Wodurch erfuhren Sie von

LI Di L] TX- L] i
dieser Online-Umfrage? Dialysezentrum TX-Zentrum Selbsthilfegruppe

Geburtsjahr \_‘ (JJJJ) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

In welchem Land lebten Sie zu Beginn lhrer Dialyse? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wurde Ihre Dialyse meist durchgefiihrt? (bitte auswahlen:)
In welchem Land lebten Sie bei lhrer NTX? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wurde die NTX durchgefiihrt? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wird aktuell die NTX nachbetreut? (bitte auswahlen:)
Die quartalsmafigen Untersuchungen werden durchgefiihrt ... (bitte auswahlen:)
In welchem Land leben Sie heute? (bitte auswahlen:)

Ihre Haltung zur Organspende:

Vor Ihrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen personlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:

Hirntote waren fir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fir Sie (bitte auswahlen:)

Falls Sie bereits eine oder mehrere TX hatten: Geben Sie bitte die Jahreszahl (JJJJ)
aller Ihrer TX an:

Herz-TX 1.HTX 2. HTX 3. HTX 4. HTX
Lungen-TX 1. LuTX 2. LuTX 3. LuTX 4. LuTX
Leber-TX 1.LTX 2.LTX 3.LTX 4.LTX
Nieren-TX 1.NTX 2.NTX 3. NTX 4.NTX

Wenn Sie mehr als 2 NTX hatten, beantworten Sie bitte die nachfolgenden Fragen zu
Ihrer 1. und lhrer letzten NTX.

1. NTX 2. NTX
Ihre Niere war erkrankt an ... (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
In welchem Jahr kamen Sie an die Dialyse? (JJJJ) (JJJJ)
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Wie lange waren Sie bis zur NTX an der

DERED Jahre Monate Jahre Monate
Bei vorausgegangener NTX die Summe
aller Zeiten.
davon waren Bauchfelldialyse (BD): Jahre Monate Jahre Monate
davon waren Hamodialyse (HD): Jahre Monate Jahre Monate

Wenn Sie beide Dialyseformen hatten:
Welche Form war fiir Sie zeitlich besser?

(bitte auswahlen;)  (Pite auswahlen:)

Welche Form vertrugen Sie kdrperlich (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

besser?
Betreiben Sie Heimdialyse? (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
Wie viele Stunden dauert bei lhnen (bitte auswahlen:)

durchschnittlich eine Dialyse? (bitte auswdhlen:)

Wie vertrugen Sie in der Regel die Dialyse? (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
Kreislaufprobleme  Kreislaufprobleme
Krampfe Krampfe

Ubelkeit Ubelkeit
Bauchschmerzen Bauchschmerzen

Wahrend der Dialyse traten bei lhnen
welche Probleme wie haufig auf?

Erlebten Sie wahrend der Dialyse
Glicksmomente?

(bitte auswahlen;)  (Pite auswahlen:)

Wie erging es Ihnen nach der Dialyse? (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
Wann gingen Sie zur Dialyse? (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)

Was belastete Sie an der Dialyse am‘ | \ |
starksten?

Was wiinschen Sie sich hierzu? \ \ \ \

In welchem Jahr wurden Sie bei ET auf die

Warteliste gesetzt? Jahr (JJJdJ) Jahr (JJJJ)
War dies im Rahmen einer geplanten . . . .

ja/ nein ja/ nein
Lebendspende
Dauer der Listung bis zur TX Monate Monate
Wie war fUr Sie die TX operativ? (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
Wie war fir Sie die medikamentose (bitte auswahlen:)

Einstellung nach der TX? (oIS SVl EE)

Wie ging es Ihnen Monate nach der TX?  (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
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Wie erging es lhnen meistens in der Zeit (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

seit der TX?
Wie geht es Ihnen heute? (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
Wie veranderte sich bei lhnen durch die (bitte auswahlen:)

NTX die Menge der einzunehmenden (bitte auswahlen:)
Medikamente?

Welche Medikamente vertrugen Sie , . . ) (bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
besser?

Far den Fall, dass Sie fir eine Lebendspende vorgesehen waren:

Wie geht es lhnen, dass es eine Tot-
Spende wurde?

(blite auswahlen:) || \Ditte @uswahlen:)

Beschreiben Sie es naher: \ \ \ ‘

Wie geht es |hrem potentiellen Spender
damit, dass es eine Tot-Spende wurde?

(bitte auswahlen:) (PLIERRAEL

Beschreiben Sie es naher: \ \ \ ‘

Wie war fir Sie die Wartezeit bis zur TX? (bitte auswahlen:)

Belastend war fiir Sie: | \
Was half Ihnen dabei? | \
Wie dringlich warteten Sie auf die Niere? (bitte auswahlen:)

Wie standen Sie vor der NTX zu der Niere? (bitte auswahlen:)

War lhnen zum Zeitpunkt vor der Listung bewusst, dass erst ein
Mensch sterben muss, damit Sie das bendtigte Organ erhalten (bitte auswahlen:)
kénnen?

Hat dieser Gedanke Sie belastet? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, was half lhnen dabei? | |

Wurde lhnen beim Gesprach vor der Listung gesagt, dass der

Tod des Spenders nicht mit [hnen zu tun hat. 21D EUEIOTE)

Wie lange dauerte es, bis die Niere nach der NTX ordentlich , . , )
. (bitte auswahlen:)

arbeitete?

Wie hoch lag bei lhnen nach ::22 ?I/IZ?E’::

der NTX der Kreatin-Wert

die meiste Zeit:
2
(gerundet als ganze Zahl)? e
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mehr Zeit fur Familie, Arbeit, Hobby
Woas erhofften Sie sich von der keine Diat halten zu miissen
NTX? normale Mengen trinken zu dirfen
(Geben Sie die 3 wichtigsten befreit reisen zu kénnen
Grinde an.) weniger Medikamente nehmen zu missen
besser vertragliche Medikamente nehmen zu kdnnen

Wie grol war diese Hoffnung? (bitte auswahlen:)
Hat sich diese Hoffnung erfllt? (bitte auswahlen:)

Wie gut funktioniert die gespendete Niere? (bitte auswahlen:)

Wenn die transplantierte Niere nicht gut funktioniert: Wie geht es ‘ ‘
Ihnen damit?

Was hilft lnnen dabei? | \

Was téte Ihnen dabei noch gut? | |

Hatten Sie psychische Probleme, das transplantierte Organ

anzunehmen? (bitte auswéhlen:)

Wenn ja, beschreiben Sie diese néher. | |

Was half Ihnen bei der psychischen Annahme des Organs? | |

Haben sich nach der TX |hre Gewohnheiten, Interessen

geandert? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, beschreiben Sie diese naher. | |

Worauf fiihren Sie dies zuriick? . | \

Hatten Sie nach der TX Schuldgefiihle, dass ein Mensch

gestorben ist, von dem Sie das Organ bekommen haben? (bitte auswdhlen:)

Wenn ja, was half lhnen im Umgang mit diesen Schuldgefiihlen? | |

Wie beurteilen Sie die psychologische Betreuung? (bitte auswahlen:)

Was hat Ihnen daran besonders gut getan? \ \

Was haben Sie dabei vermisst? \ |

Was ist fir Sie das empfangene Organ primar? (bitte auswahlen:)
Was ist fur Sie das empfangene Organ sekundar? (bitte auswahlen:)

Als was wirden Sie das empfangene Organ sonst noch primar:
bezeichnen? sekundar:

Welchen Namen haben Sie dem empfangenen Organ‘ |
gegegeben?

Wenn |hnen ein Herzschrittmacher implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (=i EUBTEIE)
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Beschreiben Sie dies naher.

Wenn Ihnen ein Defibillator implantiert wurde:
Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen?

Beschreiben Sie dies naher.

Wie flhlen Sie sich heute?
Ihre gréRten gesundheitlichen Probleme heute sind:

Haben Sie die Mdglichkeit genutzt, ber die DSO anonym den
Hinterbliebenen der Organspender einen Dankesbrief zu
schreiben?

Wenn Nein, warum nicht?

Wenn nicht davon gewusst:

Wenn Ja, erhielten Sie Antwort?

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch

Aufklarung vor der TX

Sie wurden vor der TX umfassend Uber die (moglichen) Folgen

aufgeklart

= ©O© 00 N O 0o & W N -

11 dass Sie uber das modifizierte Vermittlungsverfahren auch

minderer Qualitat erhalten konnen

Wie sehen Sie heute lhre TX an?

12 Die TX war fir Sie ein wahres Geschenk.
13 Die TX verbesserte Ihre Lebensqualitat.

Ablauf der Voruntersuchungen

Ihr Verhalten wahrend der Wartezeit bis zur TX

Ablauf der Operation der TX

die Risiken der TX

die Einstellung auf die Medikamente

das Leben als Transplantierte(r)

die Nebenwirkungen der Immunsuppressiva

die Risiken der Immunsuppressiva

statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 1 Jahr

0 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 5 Jahren

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

| |

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
lhrer Erfahrung.

4 = falsch

N
N
w
N

O O O O 0O o o o o o
O O O 0O O o o o o o
O O O O o o o o o o
O O O O 0o o o o o o

ein Organ

o
o
o

o O
o O

14 Die TX bewahrte Sie vor drohendem Tode. fo o o o
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15 Die TX wirden Sie jederzeit wiederholen.

16 Die TX ist eine Zumutung, von der Sie abraten. |0 0 0/ 0
17 Die TX hat lhr Leben eindeutig positiv beeinflusst. f0 0 o/ o
Wie leben Sie heute mit dem neuen Organ?
18 Sie sind fur dieses Organ sehr dankbar. fo o o/ o0
19 Sie sind sich der Endlichkeit des Lebens starker bewusst. fo o oo
20 Der Erhalt Ihrer Gesundheit ist Ihnen wichtig. fo 0 o0
21 Sie leben bewusster. fo 0 oo
Seit lhrer TX hatten Sie Jahre und/oder Monate fur Sie lebenswerte
Zeit.
Sie und der Organspender
22 Sie sind dem Organspender sehr dankbar. f'0 o o/o
23 Sie flhlen sich mit dem Organspender emotional verbunden. fo 0 o/ 0
o4 Sie fragen sich manchmal, was fir ein Leben der Organspender gelebt N B
hat.
25 Sie denken (fast) taglich an den Organspender.; 0 o o' 0
Sie und die Familie des Organspenders
Sie wirden gerne mit der Familie des Organspenders Kontakt N, B
aufnehmen, ...
26 um etwas Uber das Leben des Spenders zu erfahren. | 0 0
27 um etwas Uber den Tod des Spenders zu erfahren.f0 o o0
28 um mich fur das erhaltene Organ zu bedanken./ 0 o o o
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Was sollte lhrer Meinung nach bei der Dialyse beibehalten werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse wie verandert werden?

Welche Angste, Sorgen und Fragen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen hatten Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fir die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fiir Ihr Leben verandert?

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:
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1.1.10 Herz-Wartelistenpatienten

TX = Transplantation // HUS = Herzunterstiitzungssystem = LVAD, RVAD, BVAD oder
TAH

Wodurch erfuhren Sie von dieser

Online-Umfrage? U Transplantationszentrum

Selbsthilfegruppe

Geburtsjahr (JJJJ) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

In welchem Land lebten Sie bei lhrer Listung? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wurde die Listung durchgefiihrt? (bitte auswahlen:)
In welchem Land leben Sie heute? (bitte auswahlen:)

Ihre Haltung zur Organspende:

Vor |hrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen personlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentiber TX ist:
Hirntote waren fir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind flr Sie (bitte auswahlen:)

Falls Sie bereits eine oder mehrere TX hatten: Geben Sie bitte die Jahreszahl (JJJJ)
aller lhrer TX an:

Herz-TX 1. HTX 2. HTX 3. HTX 4. HTX
Lungen-TX 1. LuTX 2. LuTX 3. LuTX 4. LuTX
Leber-TX 1.LTX 2.LTX 3.LTX 4. LTX
Nieren-TX 1. NTX 2. NTX 3.NTX 4. NTX

Ihr Herz ist erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wie lange sind Sie bereits bei ET gelistet? Monate

Wie ist fur Sie die Wartezeit auf die HTX? (bitte auswahlen:)

Belastend ist fiir Sie: \
Was hilft Innen dabei? | |

Wie dringlich warten Sie auf das Herz? (bitte auswahlen:)
Wie stehen Sie zu dem bendétigten Herz? (bitte auswahlen:)
Was ist fur Sie das bendtigte Herz primar? (bitte auswahlen:)
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Was ist fur Sie das bendtigte Herz sekundar? (bitte auswahlen:)

Als was wirden Sie das bendétigte Herz sonst noch primar:
bezeichnen? sekundar:

Wenn lhnen ein Herzschrittmacher implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (el e T i)

|

(bitte auswahlen:)

Beschreiben Sie dies naher.

Wenn Ihnen ein Defibillator implantiert wurde:
Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen?

|

Beschreiben Sie dies naher.

Ist Ihnen bewusst, dass das bendtigte Organ von einem Toten

SEammentwird? (bitte auswahlen:)

Belastet Sie dieser Gedanke? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, was hilft lhnen dabei? \

Wurde lhnen gesagt, dass der Tod des Spenders nicht mit

Ihnen zu tun hat. (bitte auswahlen:)

Wie beurteilen Sie die psychologische Betreuung? (bitte auswahlen:)

Was hat Ihnen daran besonders gut getan? \

Was haben Sie dabei vermisst? \

Zu welcher kdrperlichen Leistung (Treppe gehen) waren Sie noch fahig?
vor einem Jahr: (bitte auswahlen:)
vor 3 Monaten: (bitte auswahlen:)
vor 1 Monat: (bitte auswahlen:)
vor 1 Woche: (bitte auswahlen:)

Ihre grofiten gesundheitlichen Probleme heute sind: \ \

Die Patienten -59 - Herz-Wartelistenpatienten



Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Aufklarung vor der TX
Sie wurden vor der TX umfassend Uber die (mdglichen) Folgen

aufgeklart 112314
1 Ablauf der Voruntersuchungen fo o o/ 0
2 Ihr Verhalten wahrend der Wartezeit biszur TX |0 0 o/ 0
3 Ablauf der Operationder TX f0 o o0
4 die Risikender TX /0 o0 o' 0
5 die Einstellung auf die Medikamente |0 0 o0/ 0
6 das Leben als Transplantierte(r) fo 0 o0
7 die Nebenwirkungen der Immunsuppressiva |0 0 0 0O
8 die Risiken der Immunsuppressiva /0 0 o O
9 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 1 Jahr /o0 o o/o
10 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 5 Jahren /0 o o/ o0

dass Sie Uber das modifizierte Vermittlungsverfahren auch ein Organ
11 . e R 0 0 O
minderer Qualitat erhalten kdnnen

(]

Welche Angste, Sorgen und Fragen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fur die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verédndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur Ihr Leben verandert?

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:
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1.1.11 HUS-Wartelistenpatienten

TX = (Organ-)Transplantation / HTX = Herz-Transplantation / ET = Eurotransplant
HUS = Herzunterstiitzungssystem = LVAD, RVAD, BVAD oder TAH

O
Selbsthilfegruppe

Wodurch erfuhren Sie von dieser

Online-Unfrage? U Transplantationszentrum

Geburtsjahr (JJJJ) Geschlecht: (bitte auswahlen:)
In welchem Land lebten Sie bei lhrer Listung? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wurde die Listung durchgefiihrt? (bitte auswahlen:)

In welchem Land lebten Sie, als |hnen das HUS

eingesetzt wurde? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wurde lhnen das HUS eingesetzt? (bitte auswahlen:)
In welchem Land leben Sie heute? (bitte auswahlen:)

Ihre Haltung zur Organspende:

Vor |hrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fir Sie (bitte auswahlen:)

Falls Sie bereits eine oder mehrere TX hatten: Geben Sie bitte die Jahreszahl (JJJJ)
aller lhrer TX an:

Herz-TX 1. HTX 2. HTX 3. HTX 4. HTX
Lungen-TX 1. LuTX 2. LuTX 3. LuTX 4. LuTX
Leber-TX 1.LTX 2.LTX 3.LTX 4.LTX
Nieren-TX 1. NTX 2.NTX 3. NTX 4. NTX
Ihr Herz war erkrankt an: (bitte auswahlen:)
In welchem Jahr wurden Sie bei ET auf die Warteliste gesetzt? Jahr (JJJJ)

In welchem Jahr bekamen Sie |hr HUS? el (JJJJ)
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VAD (ungenau)

LVAD
Welches Herzunterstitzungssystem (HUS) RVAD
bekamen Sie eingesetzt? BVAD
TAH
unbekannt
Wie geht es Ihnen mit dem HUS? (bitte auswahlen:)

Wie haufig mussten Sie wegen Infektionen des HUS stationar

behandelt werden? (bitte auswahlen:)
Wie viele Tage lagen Sie dabei durchschnittlich in der Klinik? Tage

Wie haufig musste bei lhnen wegen Infektionen des HUS

dieses ausgetauscht werden? (EIEUE L1

Wie viele Tage lagen Sie dabei durchschnittlich in der Klinik? Tage
Was ist |hr gréRtes Problem mit dem HUS? \ |

Wie gehen Sie damit um? \ |

Hat sich nach lhrer Einschatzung der Einsatz des HUS . . )
(bitte auswahlen:)

gelohnt?
Wie war fur Sie die Wartezeit bis zur HUS? (bitte auswahlen:)
Belastend war fiir Sie: | |
Was half lhnen dabei? | \
Hatten Sie psychische Probleme, das HUS anzunehmen? (bitte auswahlen:)

Belastend war fiir Sie: | |
Was half Innen dabei? | \
Wie ist fur Sie die Wartezeit vom HUS bis zur HTX? (bitte auswahlen:)
Belastend war fiir Sie: | |
Was half Ihnen dabei? | \

Wie dringlich warten Sie auf das Herz? (bitte auswahlen:)
Wie stehen Sie zu dem bendtigten Herz? (bitte auswahlen:)
Was ist fir Sie das bendtigte Herz primar? (bitte auswahlen:)
Was ist fur Sie das bendtigte Herz sekundar? (bitte auswahlen:)

Als was wirden Sie das bendtigte Herz sonst noch primar:
bezeichnen? sekundar:

Wenn |hnen ein Herzschrittmacher implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (BIERE )
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Beschreiben Sie dies naher. \ \

Wenn Ihnen ein Defibillator implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (el CUE )

Beschreiben Sie dies naher. \ |

Ist Ihnen bewusst, dass das bendtigte Organ von einem Toten

stammen wird? (Pitte auswahlen:)

Belastet Sie dieser Gedanke? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, was hilft lhnen dabei? | \

Wurde lhnen gesagt, dass der Tod des Spenders nichts mit

Ihnen zu tun hat? (bitte auswahlen:)

Wie beurteilen Sie die psychologische Betreuung? (bitte auswahlen:)

Was hat Ihnen daran besonders gut getan? \ |

Was haben Sie dabei vermisst? \ |

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) waren Sie noch/wieder fahig?

ein Jahr vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
3 Monate vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
1 Monat vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
1 Woche vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
1. Monat mit dem HUS: (bitte auswahlen:)
3. Monat mit dem HUS: (bitte auswahlen:)
1. Jahr mit dem HUS: (bitte auswahlen:)

2. Jahr mit dem HUS: (bitte auswahlen:)

Ihre gréRten gesundheitlichen Probleme heute sind:
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Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend Ihrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Aufklarung vor der TX

Sie wurden vor der TX umfassend Uber die (mdglichen) Folgen

aufgeklart 12|34
1 Ablauf der Voruntersuchungen fo o o0
2 Ihr Verhalten wahrend der Wartezeit biszur TX fo o o o
3 Ablauf der Operationder TX fo o o/ o0
4 die Risikender TX /0 o0 o' 0
5 die Einstellung auf die Medikamente [0 o o o
6 das Leben als Transplantierte(r) |0 o o0 0
7 die Nebenwirkungen der Immunsuppressiva |0 0 0 0O
8 die Risiken der Immunsuppressiva [0 0 0 0
9 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 1 Jahr {0 o o/ o
10 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 5 Jahren [0 0 0 0

dass Sie Uber das modifizierte Vermittlungsverfahren auch ein Organ
11 . o .. 0O 0O
minderer Qualitat erhalten kénnen

(]

Welche Angste, Sorgen und Fragen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute flir die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verédndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Woas hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur Ihr Leben verandert?

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:
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1.1.12 Leber-Wartelistenpatienten

Wodurch erfuhren Sie von dieser

Online-Umfrage? O] Transplantationszentrum

Selbsthilfegruppe

Geburtsjahr (JJJJ) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

In welchem Land lebten Sie bei lhrer Listung? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wurde die Listung durchgefiihrt? (bitte auswahlen:)
In welchem Land leben Sie heute? (bitte auswahlen:)

Ihre Haltung zur Organspende:

Vor lhrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persodnlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegenuber TX ist:

Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)

Falls Sie bereits eine oder mehrere TX hatten: Geben Sie bitte die Jahreszahl (JJJJ)
aller lhrer TX an:

Herz-TX 1. HTX 2. HTX 3. HTX 4. HTX
Lungen-TX 1. LuTX 2. LuTX 3. LuTX 4. LuTX
Leber-TX 1.LTX 2.LTX 3.LTX 4.LTX
Nieren-TX 1. NTX 2.NTX 3. NTX 4. NTX
Ihre Leber ist erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wie lange sind Sie bereits bei ET gelistet? Monate

Wie ist fur Sie die Wartezeit auf die LTX? (bitte auswahlen:)

Belastend war fiir Sie: | |
Was half Ihnen dabei? | \

Wie dringlich warten Sie auf die Leber? (bitte auswahlen:)
Wie stehen Sie zu der bendtigten Leber? (bitte auswahlen:)
Was ist fir Sie die bendtigte Leber primar? (bitte auswahlen:)
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Was ist fur Sie die bendtigte Leber sekundar? (bitte auswahlen:)

Als was wurden Sie die bendtigte Leber sonst noch primar:
bezeichnen? sekundar:

Wenn |hnen ein Herzschrittmacher implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? GleOETR I

Beschreiben Sie dies naher. | \

Wenn Ihnen ein Defibillator implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (bitte auswahlen:)

Beschreiben Sie dies naher. | \

Ist Innen bewusst, dass das bendtigte Organ von einem Toten

stammen wird? (Pitte auswahlen:)

Belastet Sie dieser Gedanke? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, was hilft Ihnen dabei? \

Wurde lhnen gesagt, dass der Tod des Spenders nicht mit

Ihnen zu tun hat? (bitte auswahlen:)

Wie beurteilen Sie die psychologische Betreuung? (bitte auswahlen:)

Was hat Ihnen daran besonders gut getan? _ |

Was haben Sie dabei vermisst? \

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) waren Sie noch fahig?
vor einem Jahr: (bitte auswahlen:)

vor 3 Monaten: (bitte auswahlen:)
vor 1 Monat: (bitte auswahlen:)
vor 1 Woche: (bitte auswahlen:)

Ihre grofiten gesundheitlichen Probleme heute sind: \
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Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung:

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Aufklarung vor der TX

Sie wurden vor der TX umfassend Uber die (moglichen) Folgen

aufgeklart 11234
1 Ablauf der Voruntersuchungen fo o ofo
2 Ihr Verhalten wahrend der Wartezeit biszur TX fo o0 o o
3 Ablauf der Operation der TX fo o ofo0
4 die Risikender TX fo o ofo0
5 die Einstellung auf die Medikamente [0 0 o o
6 das Leben als Transplantierte(r) Jo 0 o 0
7 die Nebenwirkungen der Immunsuppressiva |0 0 0 0
8 die Risiken der Immunsuppressiva [0 0 0 O
9 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 1 Jahr fo o ofo
10 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 5 Jahren /0 0 o 0O

dass Sie Uber das modifizierte Vermittlungsverfahren auch ein Organ
11 . o R 0 0O
minderer Qualitat erhalten kénnen

o

Welche Angste, Sorgen und Fragen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fur die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verdndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Woas hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fiir Ihr Leben verandert?

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:
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1.1.13 Lebend-Leber-Wartelistenpatienten

Wodurch erfuhren Sie von dieser

Online-Umfrage? O Transplantationszentrum

Selbsthilfegruppe

Geburtsjahr (JJJJ) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

In welchem Land lebten Sie bei lhrer Listung? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wurde die Listung durchgefthrt? (bitte auswahlen:)
In welchem Land leben Sie heute? (bitte auswahlen:)

Ihre Haltung zur Organspende:

Vor |hrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persdnlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentiber TX ist:
Hirntote waren fiir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fiir Sie (bitte auswahlen:)

Falls Sie bereits eine oder mehrere TX hatten: Geben Sie bitte die Jahreszahl (JJJJ)
aller Ihrer TX an:

Herz-TX 1. HTX 2. HTX 3. HTX 4. HTX
Lungen-TX 1. LuTX 2. LuTX 3. LuTX 4. LuTX
Leber-TX 1.LTX 2.LTX 3.LTX 4.LTX
Nieren-TX 1. NTX 2.NTX 3.NTX 4. NTX
Ihre Leber ist erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wie lange sind Sie bereits bei ET gelistet? Monate

Wie ist flr Sie die Wartezeit auf die LTX? (bitte auswahlen:)

Belastend war fiir Sie: | |

Was half Ihnen dabei? | |

Wie dringlich warten Sie auf die Leber? (bitte auswahlen:)
Wie stehen Sie zu der bendtigten Leber? (bitte auswahlen:)
Was ist fur Sie die bendtigte Leber primar? (bitte auswahlen:)
Was ist fur Sie die bendtigte Leber sekundar? (bitte auswahlen:)
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Als was wirden Sie die benétigte Leber sonst noch primar:
bezeichnen? sekundar:

Den Teil einer Leber sollen Sie erhalten von Ihrem/lhrer ... (bitte auswahlen:)

Haben Sie den/die Spender*in darauf angesprochen, einen Teil

der Leber zu spenden? e

Beschreiben Sie kurz, wie diese Einigung zustande kam. ] \

Belastet Sie der Gedanke der Lebendspende? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, was ist fir Sie belastend? | \
Was half lhnen dabei? | \

Fir Sie ist dieser zu spendende Leberteil ein ... ] |

Wie beurteilen Sie die psychologische Betreuung? (bitte auswahlen:)

Was hat Ihnen daran besonders gut getan? \

Was haben Sie dabei vermisst? \

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) waren Sie noch fahig?
vor einem Jahr: (bitte auswahlen:)

vor 3 Monaten: (bitte auswahlen:)
vor 1 Monat: (bitte auswahlen:)
vor 1 Woche: (bitte auswahlen:)

Wenn lhnen ein Herzschrittmacher implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (el EUB )

Beschreiben Sie dies naher.

Wenn Ihnen ein Defibillator implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (S ENE )

Beschreiben Sie dies naher.

Ihre gréRten gesundheitlichen Probleme heute sind: \
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Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung:

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Aufklarung vor der TX
Sie wurden vor der TX umfassend Uber die (mdglichen) Folgen

aufgeklart 112314
1 Ablauf der Voruntersuchungen fo o o/ 0
2 Ihr Verhalten wahrend der Wartezeit biszur TX |0 0 o/ 0
3 Ablauf der Operationder TX f0 o o0
4 die Risikender TX /0 o0 o' 0
5 die Einstellung auf die Medikamente |0 0 o0/ 0
6 das Leben als Transplantierte(r) fo 0 o0
7 die Nebenwirkungen der Immunsuppressiva |0 0 0 0O
8 die Risiken der Immunsuppressiva /0 0 o O
9 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 1 Jahr /o0 o o/o
10 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 5 Jahren /0 o o/ o0

dass Sie Uber das modifizierte Vermittlungsverfahren auch ein Organ
11 . e R 0 0 O
minderer Qualitat erhalten kdnnen

(]

Welche Angste, Sorgen und Fragen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fur die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verédndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur Ihr Leben verandert?

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:
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1.1.14 Lebend-Niere-Wartelistenpatienten

NTX = Dringlichkeit 1 = Dringlichkeit 2 =
Transplantation Dringlichkeit bei Listung Dringlichkeit am Tag vor der NTX
Wodurch erfuhren Sie von [
U Ts- L i
dieser Online-Umfrage? Dialysezentrum TS-Zentrum Selbsthilfegruppe
Geburtsjahr (JJJJ) Geschlecht: (bitte auswahlen:)
In welchem Land lebten Sie bei lhrer Listung? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wurde die Listung durchgefiihrt? (bitte auswahlen:)
In welchem Land leben Sie heute? (bitte auswahlen:)

Ihre Haltung zur Organspende:

Vor |hrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:

Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fiir Sie (bitte auswahlen:)

Es gibt Menschen mit mehreren NTX. Geben Sie bitte die Jahreszahl (JJJJ) aller Ihrer
TX an:

Herz-HTX 1. HTX 2. HTX 3. HTX 4. HTX
Lungen-LuTX 1. LuTX 2. LuTX 3. LuTX 4. LuTX
Leber-LTX 1.LTX 2.LTX 3.LTX 4.LTX
Nieren-NTX 1. NTX 2.NTX 3. NTX 4. NTX

Wenn Sie mehr als 2 NTX hatten, beantworten Sie bitte die nachfolgenden Fragen zu
Ihrer 1. und Ihrer letzten NTX.

1. NTX 2. NTX
Art Ihres Nierenversagens: (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
In welchem Jahr kamen Sie an die Dialyse? (JJJJ) (JJJJ)
Wie lange waren Sie bis zur NTX an der
Dialyse?
Bei vorausgegangener NTX die Summe LS DL
aller Zeiten.
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davon waren Bauchfelldialyse (BD):
davon waren Hamodialyse (HD):

Wenn Sie beide Dialyseformen hatten:
Welche Form war fiir Sie zeitlich besser?

Welche Form vertrugen Sie korperlich
besser?

Betreiben Sie Heimdialyse?

Wie viele Stunden dauert bei |hnen

durchschnittlich eine Dialyse?
Wie vertrugen Sie in der Regel die Dialyse?

Wahrend der Dialyse traten bei lhnen
welche Probleme wie haufig auf?
Erlebten Sie wahrend der Dialyse

Glicksmomente?
Wie erging es Ihnen nach der Dialyse?
Wann gingen Sie zur Dialyse?

Was belastete Sie an der Dialyse am
starksten?

In welchem Jahr wurden Sie bei ET auf die
Warteliste gesetzt?

Dringlichkeit 1

Dringlichkeit 2

Dauer der Listung bis zur NTX betrug ...

Unmittelbar vor der NTX waren Sie ... auf

der Intensivstation.
Diese NTX war eine ...
Wie war fir Sie die NTX operativ?

Wie war fir Sie die medikamentose
Einstellung nach der NTX?

Wie ging es Ilhnen Monate nach der NTX?

Wie erging es lhnen meistens in der Zeit
seit der NTX?

Wie geht es Ihnen heute?

Die Patienten -72 -

Jahre Monate
Jahre Monate

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
Kreislaufprobleme
Krampfe
Ubelkeit
Bauchschmerzen

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

Jahr (JJJJ)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
Monate

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Jahre Monate
Jahre Monate
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
Kreislaufprobleme
Krampfe
Ubelkeit
Bauchschmerzen

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

| |

Jahr (JJJJ)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
Monate

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
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Wie ist fur Sie die Wartezeit bis zur NTX? (bitte auswahlen:)

Belastend war firr Sie: \
Was half lhnen dabei? \

Wie dringlich warten Sie auf die Niere? (bitte auswahlen:)
Wie stehen Sie zu der bendétigten Niere? (bitte auswahlen:)
Was ist fur Sie die bendtigte Niere primar? (bitte auswahlen:)
Was ist fur Sie die bendtigte Niere sekundar? (bitte auswahlen:)

Als was wirden Sie die bendtigte Niere sonst noch bezeichnen?  primar: // sekundar:

Die Niere sollen Sie erhalten von lhrem/Ihrer ... (bitte auswahlen:)

Haben Sie den/die Spender*in darauf angesprochen, die Niere zu

spenden? (bitte auswahlen:)

Beschreiben Sie kurz, wie diese Einigung zustande kam. \ \

Belastet Sie der Gedanke der Lebendspende? (bitte auswahlen:)
Wenn ja, was ist fiir Sie belastend? | |
Was half Ihnen dabei? | \

Fir Sie ist diese zu spendende Niere ein ... \ |

Wie beurteilen Sie die bisherige psychologische Betreuung? (bitte auswahlen:)

Was hat lhnen daran besonders gut getan? \ \

Was haben Sie dabei vermisst? ] \

mehr Zeit fur Familie, Arbeit, Hobby
Was erhoffen Sie sich von der keine Diat halten zu missen

NTX? normale Mengen trinken zu dirfen
(Geben Sie die 3 wichtigsten befreit reisen zu kénnen
Grunde an.) weniger Medikamente nehmen zu missen

besser vertragliche Medikamente nehmen zu kénnen
Wie grol ist diese Hoffnung?  (bitte auswahlen:)

Wenn lhnen ein Herzschrittmacher implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (el E U EEE)

Beschreiben Sie dies naher. \ \

Wenn Ihnen ein Defibillator implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (i IERE )

Beschreiben Sie dies naher. | |

Ihre gréBten gesundheitlichen Probleme heute sind: \ \
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Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung:

Aufklarung vor der TX

Sie wurden vor der TX umfassend uUber die (moglichen) Folgen

aufgeklart 102|314
1 Ablauf der Voruntersuchungen \o o]
2 Ihr Verhalten wahrend der Wartezeit bis zur TX ‘o o]
3 Ablauf der Operation der TX \o o]
4 die Risiken der TX [0 o o
5 die Einstellung auf die Medikamente \o o]
6 das Leben als Transplantierte(r) E o]
7 die Nebenwirkungen der Immunsuppressiva \o o]
8 die Risiken der Immunsuppressiva B o]
9 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 1 Jahr \o o]
10 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 5 Jahren ‘o o]

dass Sie uber das modifizierte Vermittlungsverfahren auch ein Organ
minderer Qualitat erhalten kdnnen

—_
—_
o
o
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Was sollte lhrer Meinung nach bei der Dialyse beibehalten werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse wie verandert werden?

Welche Angste, Sorgen und Fragen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fir die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fiir Ihr Leben verandert?

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:
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1.1.15 Lebendspender-Leber wartend
TX = (Organ-)Transplantation / LTX = Leber-Transplantation / ET = Eurotransplant

U Transplantationszentrum U Selbsthilfegruppe

Geschlecht: (bitte auswahlen:) Nationalitat: (bitte
Geburtsjahr (JJJJ)  auswahlen:)

Angaben zum/zur Leberpatient*in:

Der/Die Leberkranke ist lhr(e) ... (bitte auswahlen:)

Wurde ihm/ihr vor der anstehenden LTX ein Organ

transplantiert? (bitte auswahlen:)
Wie lange steht die Person bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)

Wie sah die Person in den ersten Wochen ihrer
Erkrankung die Moglichkeit einer LTX?

Wie sieht die Person heute die Mdglichkeit einer LTX an? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der Leberkranke noch fahig?
vor einem Jahr: (bitte auswahlen:)
vor 3 Monaten: (bitte auswahlen:)
vor 1 Monat: (bitte auswahlen:)
vor 1 Woche: (bitte auswahlen:)

Angaben zu lhnen:

Vor |hrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persdnlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind flr Sie (bitte auswahlen:)
Sie sind der/die ... des/der Leberkranke(n). (bitte auswahlen:)

Wurden Sie darum gebeten, einen Teil lhrer Leber zu

spenden? (bitte auswahlen:)

Beschreiben Sie kurz, wie diese Einigung zustande kam. \ \

Belastet Sie es, einen Teil Ihrer Leber bald zu spenden? (bitte auswahlen:)
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Wenn ja, was ist fiir Sie belastend? | |
Was half Innen dabei? | \

Fir Sie ist dieser zu spendende Leberteil ein ... an den | |
Empfanger.

Wie beurteilen Sie die bisherige psychologische Betreuung? (bitte auswahlen:)

Was hat Ihnen daran besonders gut getan? \

Was haben Sie dabei vermisst? \

Wie geht es Ihnen in Hinblick auf die anstehende LTX? (bitte auswahlen:)

Was hilft Innen in dieser Zeit? \

Was tate lhnen sonst noch gut? \

Wie stehen Sie zur anstehenden LTX? (bitte auswahlen:)
Was ist fiir Sie die bendtigte Leber primar? (bitte auswahlen:)
Was ist fur Sie die bendtigte Leber sekundar? (bitte auswahlen:)
Als was wirden Sie die bendtigte Leber sonst noch primar:
bezeichnen? sekundar:

Wie schatzen Sie die Mdglichkeit der Lebendspende ein? (bitte auswahlen:)

Ihrer Meinung nach ist die Mdglichkeit der Lebendspende ... (bitte auswahlen:)

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend |hrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo 0 o' o
2 kraftvoll und energiegeladen/© o o 0
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligfo o o' o

Wahrend der Erkrankung war die Person meist ...
5 lebensfroh und heiterfo 0 o' o
6 kraftvoll und energiegeladenf o o o o
7 voller Zukunftsplanefo o o o
8 offen und geselligfo o o/ o

In den letzten Wochen war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o0 o' o
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10 kraftvoll und energiegeladen/ @ o o0
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligfo o o' o
Welche Angste, Sorgen und Fragen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Hoffnungen und Erwartungen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fiir die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.1.16 Lebendspender-Niere wartend
TX = (Organ-)Transplantation / NTX = Nieren-Transplantation / ET = Eurotransplant
Wodurch erfuhren Sie

von dieser  Online- L Dialysezentrum [ TX-Zentrum [ Selbsthilfegruppe
Umfrage?

Geburtsjahr (JJJJ) Geschlecht: (bitte auswahlen:) Nationalitat: (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Nierenpatient*in:

Wurde ihm/ihr vor der anstehenden NTX ein Organ

transplantiert? (bitte auswahlen:)

Wie lange steht die Person bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)

Wie sah die Person in den ersten Wochen ihrer
Erkrankung die Mdglichkeit einer NTX?

Wie sieht die Person heute die NTX an? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Angaben zu lhnen:

Vor |hrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegenlber TX war: Ihre Einstellung gegeniber TX ist:

Hirntote waren fir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind flr Sie (bitte auswahlen:)
Sie sind der/die ... des/der Nierenkranke(n). (bitte auswahlen:)
Wurden Sie darum gebeten, lhre Niere zu spenden? (bitte auswahlen:)

Beschreiben Sie kurz, wie diese Einigung zustande kam. \ |

Belastet Sie es, Ihre Niere bald zu spenden? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, was ist fiir Sie belastend? | \
Was half Ihnen dabei? | \

Fir Sie ist diese gespendete Niere ein ... an den Empfanger. | \

Wie beurteilen Sie die bisherige psychologische Betreuung? (bitte auswahlen:)

Was hat Ihnen daran besonders gut getan? \ |

Was haben Sie dabei vermisst? \ |
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Wie ging es lhnen in Hinblick auf die anstehende NTX? (bitte auswahlen:)

Was hilft Ihnen in dieser Zeit? \ |

Was tate Ihnen sonst noch gut? | \

Wie stehen Sie zur anstehenden NTX? (bitte auswahlen:)
Was ist fur Sie die bendtigte Niere primar? (bitte auswahlen:)
Was ist fur Sie die bendtigte Niere sekundar? (bitte auswahlen:)
Als was wirden Sie die bendtigte Niere sonst noch primar:
bezeichnen? sekundar:

Wie schatzen Sie die Mdglichkeit der Lebendspende ein? (bitte auswahlen:)

Ihrer Meinung nach ist die Mdglichkeit der Lebendspende ... (bitte auswahlen:)

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo 0 o o
2 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o0
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligfo o oo

Wahrend der Erkrankung war die Person meist ...
5 lebensfroh und heiterfo o0 o' o
6 kraftvoll und energiegeladen/ © o o 0
7 voller Zukunftsplanefo o o' o
8 offen und geselligio o o o

In den letzten Wochen war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo 0 o o
10 kraftvoll und energiegeladen/ @ o o0
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligfo o o' o

Die Patienten - 80 - Lebendspender-Niere wartend



Was sollte lhrer Meinung nach bei der Dialyse beibehalten werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse wie verandert werden?

Welche Angste, Sorgen und Fragen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fir die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fiir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?

Die Patienten -81- Lebendspender-Niere wartend



1.1.17 Lungen-Wartelistenpatienten
Lk = Lungenkrankheit // TX = Transplantation

L Transplantationszentrum 0 Selbsthilfegruppe

Geburtsjahr (JJJJ) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

In welchem Land lebten Sie bei lhrer Listung? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wurde die Listung durchgefihrt? (bitte auswahlen:)
In welchem Land leben Sie heute? (bitte auswahlen:)

Ihre Haltung zur Organspende:

Vor |hrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen personlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:

Hirntote waren fir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind flr Sie (bitte auswahlen:)

Falls Sie bereits eine oder mehrere TX hatten: Geben Sie bitte die Jahreszahl (JJJJ)
aller lhrer TX an:

Herz-TX 1. HTX 2. HTX 3. HTX 4. HTX
Lungen-TX 1. LuTX 2. LuTX 3. LuTX 4. LuTX
Leber-TX 1.LTX 2.LTX 3.LTX 4 LTX
Nieren-TX 1. NTX 2.NTX 3.NTX 4. NTX
Ihre Lunge ist erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wie lange sind Sie bereits bei ET gelistet? Monate

Wie ist fur Sie die Wartezeit auf die LTX? (bitte auswahlen:)

Belastend ist fiir Sie: | |
Was hilft Innen dabei? | |

Wie dringlich warten Sie auf die Lunge? (bitte auswahlen:)
Wie stehen Sie zu der bendétigten Lunge? (bitte auswahlen:)
Was ist fiir Sie die bendtigte Lunge primar? (bitte auswahlen:)
Was ist fur Sie die bendtigte Lunge sekundar? (bitte auswahlen:)
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Als was wirden Sie die bendtigte Lunge sonst noch primar:
bezeichnen? sekundar:

Wenn Ihnen ein Herzschrittmacher implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (2189 EVETEIOT)

Beschreiben Sie dies néher. | \

Wenn lhnen ein Defibillator implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? Vel CEIR I T,

Beschreiben Sie dies naher. | \

Ist Innen bewusst, dass das bendétigte Organ von einem Toten

stammen wird? (bitte auswéhlen:)

Belastet Sie dieser Gedanke? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, was hilft Ihnen dabei? | |

Wurde Ihnen gesagt, dass der Tod des Spenders nicht mit

Ihnen zu tun hat. (bitte auswahlen:)

Wie beurteilen Sie die psychologische Betreuung? (bitte auswahlen:)

Was hat Ihnen daran besonders gut getan? \

Was haben Sie dabei vermisst? \

Sie bendtigten seit wie vielen Jahre und Wochen zum Gehen

Sauerstoff? Jahre Wochen

Sie bendtigten seit wie vielen Jahre und Wochen in Ruhe

Sauerstoff? Jahre Wochen
Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) waren Sie noch fahig?

vor einem Jahr: (bitte auswahlen:)
vor 3 Monaten: (bitte auswahlen:)
vor 1 Monat: (bitte auswahlen:)
vor 1 Woche: (bitte auswahlen:)

Ihre groften gesundheitlichen Probleme heute sind: \

Die Patienten -83- Lungen-Wartelistenpatienten



Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Aufklarung vor der TX
Sie wurden vor der TX umfassend Uber die (mdglichen) Folgen

aufgeklart 112314
1 Ablauf der Voruntersuchungen fo o o/ 0
2 Ihr Verhalten wahrend der Wartezeit biszur TX |0 0 o/ 0
3 Ablauf der Operationder TX f0 o o0
4 die Risikender TX /0 o0 o' 0
5 die Einstellung auf die Medikamente |0 0 o0/ 0
6 das Leben als Transplantierte(r) fo 0 o0
7 die Nebenwirkungen der Immunsuppressiva |0 0 0 0O
8 die Risiken der Immunsuppressiva /0 0 o O
9 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 1 Jahr /o0 o o/o
10 statistische Werte der Funktionsrate des Organs nach 5 Jahren /0 o o/ o0

dass Sie Uber das modifizierte Vermittlungsverfahren auch ein Organ
11 . e R 0 0 O
minderer Qualitat erhalten kdnnen

(]

Welche Angste, Sorgen und Fragen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fur die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verédndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur Ihr Leben verandert?

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:
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1.1.18 Dialysepatienten mit ET-Listung
TX = Transplantation / NTX = Nieren-Transplantation

Wodurch erfuhren Sie von

LI Di L] TX- L] i
dieser Online-Umfrage? Dialysezentrum TX-Zentrum Selbsthilfegruppe

Geburtsjahr (JJJJ) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

In welchem Land lebten Sie zu Beginn lhrer Dialyse? bitte auswahlen:)

In welchem Land wurde lhre Dialyse meist durchgefiihrt? (bitte auswahlen:)

In welchem Land wurde die Listung durchgefiihrt?

(
(

In welchem Land lebten Sie bei lhrer Listung? (bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(

In welchem Land leben Sie heute? bitte auswahlen:)

Ihre Haltung zur Organspende:

Vor |hrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen personlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentiber TX ist:
Hirntote waren flr Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fir Sie (bitte auswahlen:)

Falls Sie bereits eine oder mehrere TX hatten: Geben Sie bitte die Jahreszahl (JJJJ)
aller lhrer TX an:

Herz-TX 1. HTX 2. HTX 3. HTX 4. HTX
Lungen-TX 1. LuTX 2. LuTX 3. LuTX 4. LuTX
Leber-TX 1.LTX 2.LTX 3.LTX 4. LTX
Nieren-TX 1. NTX 2.NTX 3. NTX 4. NTX
Ihre Niere war erkrankt an ... (bitte auswahlen:)
In welchem Jahr kamen Sie an die Dialyse? (JJJJ)

Wie lange sind Sie bisher an der Dialyse?

Bei vorausgegangener NTX die Summe aller Zeiten. JahrsiManate

davon waren Bauchfelldialyse (BD): Jahre Monate
davon waren Hamodialyse (HD): Jahre Monate
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Wenn Sie beide Dialyseformen hatten: Welche Form war fir

Sie zeitlich besser? (B EUBEL o)

Welche Form vertrugen Sie kdrperlich besser? (bitte auswahlen:)
Betreiben Sie Heimdialyse? (bitte auswahlen:)

Wie viele Stunden dauert bei lhnen durchschnittlich eine

Dialyse? (bitte auswahlen:)

Wie vertrugen Sie in der Regel die Dialyse? (bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

Wahrend der Dialyse traten bei Ihnen welche LRI

e Krampfe
? .
Probleme wie haufig auf? Ubelkeit
Bauchschmerzen
Erlebten Sie wahrend der Dialyse Gliicksmomente? (bitte auswahlen:)
Wie erging es Ihnen nach der Dialyse? (bitte auswahlen:)
Wann gingen Sie zur Dialyse? (bitte auswahlen:)

Was belastete Sie an der Dialyse am starksten? | \

Welche Einschrankungen beim Essen belasten Sie am‘ |
meisten?

Welche Einschrankungen beim Trinken belasten Sie am‘ |
meisten?

Welche Einschrankungen empfinden Sie starker? (bitte auswahlen:)

Wie empfinden Sie die Einschrankungen von Essen und

Trinken zur Belastung der Dialyse? GUOETEE

Dialysezentrum

Hausarzt
Von wem wurden Sie auf eine NTX als Option Familienangehdrige
angesprochen? Freunde

andere Person(en)
weild ich nicht mehr

Von wem wurden Sie zuerst auf eine NTX angesprochen? (bitte auswahlen:)

Von wem wurden Sie am haufigsten auf eine NTX

angesprochen? (bitte auswahlen:)

Wie haufig ist das etwa? (bitte auswahlen:)
Von wem wurden Sie am deutlichsten auf NTX angesprochen? (bitte auswahlen:)
Wie massiv ist das etwa? (bitte auswahlen:)
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In welchem Jahr wurden Sie bei ET auf die Warteliste gesetzt? TElr (JJJJ)

Wie ist fur Sie die Wartezeit bis zur TX? (bitte auswahlen:)

Belastend ist fiir Sie: | \
Was hilt Ihnen dabei?

Wie dringlich warten Sie auf die Niere? (bitte auswahlen:)
Wie stehen Sie zu der bendtigten Niere? (bitte auswahlen:)
Was ist fiir Sie die bendtigte Niere primar? (bitte auswahlen:)
Was ist fur Sie die benétigte Niere sekundar? (bitte auswahlen:)

Als was wirden Sie die bendétigte Niere sonst noch primar:
bezeichnen? sekundar:

mehr Zeit fur Familie, Arbeit, Hobby
Was erhoffen Sie sich von keine Diat halten zu missen

der NTX? normale Mengen trinken zu dirfen
(Geben Sie die 3 wichtigsten befreit reisen zu kénnen
Grunde an.) weniger Medikamente nehmen zu mussen

besser vertragliche Medikamente nehmen zu kénnen
Wie grol} ist diese Hoffnung? (bitte auswahlen:)

Wenn lhnen ein Herzschrittmacher implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (D EUEEI )

Beschreiben Sie dies naher. \ |

Wenn Ihnen ein Defibillator implantiert wurde:

Wie gut konnten Sie diesen psychisch annehmen? (D CURENIEE)

Beschreiben Sie dies naher. ] |

Ist Ihnen bewusst, dass das benétigte Organ von einem Toten

stammen wird? (bitte auswahlen:)

Belastet Sie dieser Gedanke? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, was hilft lhnen dabei? | \

Wurde lhnen gesagt, dass der Tod des Spenders nicht mit

lhnen zu tun hat. (bitte auswahlen:)

Wie beurteilen Sie die psychologische Betreuung? (bitte auswahlen:)

Was hat Ihnen daran besonders gut getan? \ |

Was haben Sie dabei vermisst? \ |

Ihre gréRten gesundheitlichen Probleme heute sind: \ |
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Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung:

oo a0 WN

10
11
12
13
14
15
16

17

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Was sind Ihre Erfahrungen mit der Dialyse? 12 34

Rund 40% der Wochenstunden verbringen Sie im Zusammenhang mit o
Dialyse.

Wegen lhrer Dialyse kdnnen Sie nicht in Urlaub fahren.

Sie haben sich an die Dialyse gewoéhnt.

Sie haben sich an die Einschrankungen beim Essen gewohnt.
Sie haben sich an die Einschrankungen beim Trinken gewdhnt.

O O O o o
O O O O o
O O O O o
O O O O o

Dialyse ist fiir Sie die einzige Mdglichkeit, um weiterzuleben.
Aufklarung vor der NTX

Sie wurden vor der NTX umfassend Uber die (mdglichen) Folgen
aufgeklart Gber ...

den Ablauf der Voruntersuchungen [0 0 0 0

Ihr Verhalten wahrend der Wartezeit bis zur NTX o o o 0

den Ablauf der Operation der NTX [0 o 0 0

die Risiken der NTX /o o o o

die Einstellung auf die Medikamente [0 o o o

das Leben als Transplantierte(r) |0 o o 0

die Nebenwirkungen der Immunsuppressiva [0 0 0 0

die Risiken der Immunsuppressiva [0 0 0 0

die statistischen Werte der Funktionsrate des Organs nach 1 Jahr /o0 o0 o/ o0
die statistischen Werte der Funktionsrate des Organs nach 5 Jahren [0 0 0 0
dass Sie uUber das modifizierte Vermittlungsverfahren auch ein Organ o olf

minderer Qualitat erhalten konnen
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Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Dialyse beibehalten werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Dialyse wie veréndert werden?

Welche Angste, Sorgen und Fragen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?
Welche Hoffnungen und Erwartungen haben Sie im Hinblick auf die anstehende TX?

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fir die Patienten vor der Listung bei ET
besonders wichtig?

Welche Informationen haben Sie beim Aufklarungsgesprach vor der Listung bei ET
vermisst?

Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fiir Ihr Leben verandert?

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:
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1.1.19 Dialysepatienten ohne ET-Listung
TX = Transplantation / NTX = Nieren-Transplantation

Wodurch erfuhren Sie von

LI Di L] TX- L] [
dieser Online-Umfrage? Dialysezentrum TX-Zentrum Selbsthilfegruppe

Geburtsjahr (JJJJ) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

In welchem Land lebten Sie zu Beginn lhrer Dialyse? (bitte auswahlen:)
In welchem Land wurde lhre Dialyse meist durchgefiihrt? (bitte auswahlen:)
In welchem Land leben Sie heute? (bitte auswahlen:)
Ihre Haltung zur Organspende:

Vor |hrer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen personlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentiber TX ist:

Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fir Sie (bitte auswahlen:)

Falls Sie bereits eine oder mehrere TX hatten: Geben Sie bitte die Jahreszahl (JJJJ)
aller Ihrer TX an:

Herz-TX 1. HTX 2. HTX 3. HTX 4. HTX
Lungen-TX 1. LuTX 2. LuTX 3. LuTX 4. LuTX
Leber-TX 1.LTX 2.LTX 3.LTX 4. LTX
Nieren-TX 1. NTX 2. NTX 3. NTX 4. NTX
Ursache lhres Nierenversagens ist ... (bitte auswahlen:)
In welchem Jahr kamen Sie an die Dialyse? (JJJJ)

Wie lange sind Sie bisher an der Dialyse?

Bei vorausgegangener NTX die Summe aller Zeiten. Sl LlenEie

davon waren Bauchfelldialyse (BD): Jahre Monate
davon waren Hamodialyse (HD): Jahre Monate

Wenn Sie beide Dialyseformen hatten: Welche Form war fir | |
Sie zeitlich besser?

Welche Form vertrugen Sie kdrperlich besser? (bitte auswahlen:)
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Betreiben Sie Heimdialyse? (bitte auswahlen:)

Wie viele Stunden dauert bei lhnen durchschnittlich eine . . .
: (bitte auswahlen:)
Dialyse?

Wie vertrugen Sie in der Regel die Dialyse? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Wahrend der Dialyse traten bei Ihnen welche MR il

Probleme wie haufig auf? Efernf;?

Bauchschmerzen
Erlebten Sie wahrend der Dialyse Glicksmomente? (bitte auswahlen:)
Wie erging es Ihnen nach der Dialyse? (bitte auswahlen:)
Wann gingen Sie zur Dialyse? (bitte auswahlen:)

Was belastete Sie an der Dialyse am stérksten? \ |

Welche Einschrankungen beim Essen belasten Sie am‘ |
meisten?

Welche Einschrdnkungen beim Trinken belasten Sie am‘ |
meisten?

Welche Einschrankungen empfinden Sie starker? (bitte auswahlen:)

Wie empfinden Sie die Einschrankungen von Essen und

Trinken zur Belastung der Dialyse? (bitte auswahlen:)

Wurden Sie auf die Méglichkeit einer NTX angesprochen? (bitte auswahlen:)
Dialysezentrum
Hausarzt

Wenn ja, von wem wurden Sie auf eine NTX als Option Familienangehérige

angesprochen? Freunde

andere Person(en)
weild ich nicht mehr

Von wem wurden Sie zuerst auf eine NTX angesprochen? (bitte auswahlen:)

Von wem wurden Sie am haufigsten auf eine NTX

angesprochen? (bitte auswahlen:)

Wie haufig ist das etwa? (bitte auswahlen:)

Von wem wurden Sie am deutlichsten auf NTX angesprochen? (bitte auswahlen:)

Wie massiv ist das etwa? (bitte auswahlen:)

—_ o~ o~ o~

Haben Sie schon einmal liber eine NTX fiir sich nachgedacht? (bitte auswahlen:)

Warum ist eine NTX fur Sie (noch) keine Option?
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Koénnen Sie sich vorstellen, in einigen Jahren einer NTX fur

sich zuzustimmen? (bitte auswahlen:)

Ihre groRten gesundheitlichen Probleme heute sind: \ \

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend Ihrer Erfahrung:

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Aufklarung vor der NTX

Was sind Ihre Erfahrungen mit der Dialyse? 12 34
1 Rund 40% der Wochenstunden verbringen Sie im Zusammenhang mit o olB

Dialyse.

2 Wegen Ihrer Dialyse kénnen Sie nicht in Urlaub fahren.[@ o o0
3 Sie haben sich an die Dialyse gewohnt./0 o o o
4 Sie haben sich an die Einschrankungen beim Essen gewohnt./o o ofo0
5 Sie haben sich an die Einschrédnkungen beim Trinken gewdhnt.fo o oo
6 Dialyse ist fiir Sie die einzige Moglichkeit, um weiterzuleben./ @ o o o

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Dialyse beibehalten werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Dialyse wie verandert werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch die Dialyse fir Ihr Leben verandert?

Was Sie mir sonst noch mitteilen wollen:

Die Patienten -92 - Dialysepatienten ohne ET-Listung



1.2 Die Angehdrigen
1.2.1 A. von Herz-Transplantierten

Angehorige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Herz-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / HTX = Herz-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage? (bitte auswahlen:)

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fiir Sie (bitte auswahlen:)
Woussten Sie vor der HTX von der Erkrankung? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung

zur Frage der HTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur HTX fir richtig? (bitte auswahlen:)
Begriindung: | |

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, von der HTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Transplantierten:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Jahr der HTX (JJJJ)

Der/Die Herzkranke ist lhr(e) ... (bitte auswahlen:)
Das Herz war erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wurde ihm/ihr vor der HTX ein anderes Organ transplantiert?  (bitte auswahlen:)

Wurde ihm/ihr nach der HTX ein anderes Organ

transplantiert? (bitte auswahlen:)
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Wie lange stand die Person bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)
Die Person war zum Zeitpunkt der HTX wie alt? (bitte auswahlen:)

Wie sah die Person in den ersten Wochen nach der HTX die
TX?

Wie sieht die Person heute die HTX an? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der Herzkranke noch fahig?
ein Jahr vor der HTX: (bitte auswahlen:)

3 Monate vor der HTX: (bitte auswahlen:)

1 Monat vor der HTX: (bitte auswahlen:)

1 Woche vor der HTX: (bitte auswahlen:)

1 Monat nach der HTX: (bitte auswahlen:)
3 Monate nach der HTX (bitte auswahlen:)
1 Jahr nach der HTX: (bitte auswahlen:)

2 Jahre nach der HTX: (bitte auswahlen:)

AuRer am kranken Herzen leidet die Person an: | \

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend Ihrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo o0 o o
2 kraftvoll und energiegeladen/ @ o o0
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligfo o o/o

In den letzten Wochen vor der TX war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo 0 o o
6 kraftvoll und energiegeladen{o o olo
7 voller Zukunftsplanefo o o o
8 offen und geselligfo o olo

In den ersten Wochen nach der TX war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o o o
10 kraftvoll und energiegeladen/ @ o o0
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligfo o o' o
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Heute erleben Sie die Person als ... 0O 0 0O
13 lebensfroh und heiterfo 0 o' o
14 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
15 voller Zukunftsplanefo o ol o
16 offen und geselligfo o o/ o

Wie sieht die Person ihre TX an?
17 Die TX war fiir sie ein wahres Geschenk. |0 o ofo0
18 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. 'fo' o ofo
19 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. [0 0 o O
20 Die TX wirde sie jederzeit wiederholen. /0 o ofo0
21 Die TX ist eine Zumutung, von der sie abrat. |0 o ofo0
22 Die TX hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. fo o o o
23 Sie ist fur dieses Organ sehr dankbar. fo o o o

Wie sehen Sie diese TX an?
24 Die TX war fiir die Person ein wahres Geschenk. |0 o ofo0
25 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. 'o' o ofo
26 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. [0 0 o O
27 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.[© o0 o 0
28 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet./© o0 o 0

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien mehr
29 0O 0 00O
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien
30 . O 0 0O
weniger Raum gegeben werden.

Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur |hr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.2.2 A. von HUS-Transplantierten

Angehdrige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehorige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Herz-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / HTX = Herz-Transplantation / ET = Eurotransplant
HUS = Herzunterstitzungssystem = LVAD, RVAD, BVAD oder TAH

Angaben zu lhnen:

Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen personlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentiber TX ist:
Hirntote waren fir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind flr Sie (bitte auswahlen:)
Wussten Sie vor der HTX von der Erkrankung? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung

zur Frage der HTX zu nehmen? {oites EvEElons)

Halten Sie die Entscheidung zur HTX fir richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | \
Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, von der HTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Transplantierten:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Jahr der HTX (JJJJ)

Der/Die Herzkranke ist lhr(e) ... bitte auswahlen:)

Das Herz war/ist erkrankt an: bitte auswahlen:)

Wurde ihm/ihr vor der HTX ein anderes Organ transplantiert? bitte auswahlen:)

bitte auswahlen:

(

(

(
Wurde ihm/ihr nach der HTX ein anderes Organ transplantiert?  (bitte auswahlen:)

Wie lange stand der/die Verstorbene bei ET auf der Warteliste? (

(

)
Zum Zeitpunkt der HTX war er/sie wie alt? bitte auswahlen:)
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Wie sah der/die Herzkranke

in den ersten Wochen nach der HTX die TX?
... zU den besten Zeiten die HTX an?

heute die HTX an?

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

Wenn der/die Transplantierte mehr als 2 HTX hatten, beantworten Sie bitte die
nachfolgenden Fragen zur 1. und zur letzten HTX.

In welchem Jahr wurde er/sie bei ET auf
die Warteliste gesetzt?

In welchem Jahr bekam er/sie das HUS?

Welches Herzunterstitzungssystem (HUS)
bekam die Person eingesetzt?

Wie ging es ihm/ihr mit dem HUS?

Wie haufig musste die Person wegen
Infektionen des HUS stationar behandelt
werden?

Wie viele Tage lag sie dabei
durchschnittlich in der Klinik?

Wie haufig musste bei der Person wegen
Infektionen des HUS dieses ausgetauscht
werden?

Wie viele Tage lag sie dabei
durchschnittlich in der Klinik?

Was war sein/ihr grof3tes Problem mit dem
HUS?

Wie ging er/sie damit um?

Wie lange trug er/sie das HUS bis zur
HTX?

War er/sie froh, als er/sie zur HTX in die
Klinik kam?

Waren Sie froh,als er/sie zur HTX in die
Klinik kam?
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1. HTX
Jahr (JJJJ)
Jahr (JJJJ)

VAD (ungenau)
LVAD

RVAD

BVAD

TAH

unbekannt

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Tage

(bitte auswahlen:)

Tage

2. HTX
Jahr (JJJJ)
Jahr (JJJJ)
VAD (ungenau)
LVAD
RVAD
BVAD
TAH
unbekannt

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

Tage

(bitte auswahlen:)

Tage

| |

Jahre Monate

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Jahre Monate
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
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Wie ging es ihm/ihr nach der HTX? (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
War fiir Sie HTX besser als HUS? (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)

Beschreiben Sie das naher: \ \ \ ‘

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der/die Verstorbene noch/wieder
fahig?

ein Jahr vor dem HUS:

3 Monate vor dem HUS:

1 Monat vor dem HUS:

1 Woche vor dem HUS:

1. Monat mit dem HUS:

3. Monat mit dem HUS:

1. Jahr mit dem HUS: (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(
(
(
(
(
(
2. Jahr mit dem HUS: (bitte auswahlen:)
(
(
(
(
(
(
(
(

bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)

1 Woche nach der HTX:
1 Monat nach der HTX:
3 Monate nach der HTX:
ein Jahr nach der HTX:

vor einem Jahr:

bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)
vor 3 Monaten: (bitte auswahlen:)
vor 1 Monat: (bitte auswahlen:)

aktuell: (bitte auswahlen:)

Aufler an dem kranken Herz leidet der/die Transplantierte an: \ |
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Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
dem/der Verstorbenen.

Vor der Erkrankung war die Person meist ... 1 2 3 4
1 lebensfroh und heiter \1 o}
2 kraftvoll und energiegeladen E o
3 voller Zukunftsplane \ii
4 offen und gesellig E o}
In den letzten Wochen vor dem Einsatz des HUS war die [
Person meist ...
5 lebensfroh und heiter E o}
6 kraftvoll und energiegeladen E o}
7 voller Zukunftsplane E o}
8 offen und gesellig \i o}
Mit HUS war die Person meist ... E
9 lebensfroh und heiter /T (o}
10 kraftvoll und energiegeladen E 0|
11 voller Zukunftsplane E o]
12 offen und gesellig E o}
Seit der HTX ist die Person meist ... E
13 lebensfroh und heiter E o}
14 kraftvoll und energiegeladen \ 0 o
15 voller Zukunftsplane E o}
16 offen und gesellig ]T o}
Wie sah die Person das HUS an? E
Die beste Zeit mit dem HUS dauerte bisher Jahre und/oder E o
Monate.
17 Das HUS ist fUr sie ein wahres Geschenk. E o}
18 Das HUS verbesserte ihre Lebensqualitat. E o]
19 Das HUS bewahrte sie vor drohendem Tode. E o}
20 Das HUS wiurde sie jederzeit wieder einsetzen lassen. \i o}
21 Das HUS ist eine Zumutung, von der sie abgeraten hat. E (o}
22 Das HUS hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. \ 0 o
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23 Die Person war fur das HUS sehrdankbar. f' @ o o o
Wie sieht die Person ihre TX an?
Die beste Zeit nach der HTX dauerte bisher Jahre und/oder

Monate. ° °m
24 Die TX ist fur sie ein wahres Geschenk. f@ o o | 0
25 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. ' @ o o o
26 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. ' © 0o o | ©0
27 Die TX wirde sie jederzeit wiederholen. ' 0 o o o
28 Die TX ist eine Zumutung, von der sie abgeratenhat. f@ o o o
29 Die TX hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. f@ o o | o0
30 Die Person ist fir dieses Organ sehr dankbar. ' 0 o o o

Wie sehen Sie diese TX an? O O O O
31 Die TX war fur die Person ein wahres Geschenk. ' 0 o o 0
32 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. ' @ o o  ©
33 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. f@ o o | 0
34 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen./ @ o o | 0
35 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Lebenrettet.; © o o | o

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien

36 mehr Raum gegeben werden.

o
o
o
o

Den kritischen Stimmen gegenlber der TX sollte in den Medien
37 . O O o O
weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie veradndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.2.3 A. von Leber-Transplantierten

Angehdrige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Leber-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / LTX = Leber-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)
Woussten Sie vor der LTX von der Erkrankung? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur

Frage der LTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur LTX fur richtig? (bitte auswahlen:)
Begriindung: |

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, von der LTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Transplantierten:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Jahr der LTX (JJJJ)

Der/Die Leberkranke ist lhr(e) ... (bitte auswahlen:)
Die Leber war erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wurde ihm/ihr vor der LTX ein anderes Organ transplantiert? (bitte auswahlen:)

Wurde ihm/ihr nach der LTX ein anderes Organ transplantiert? (bitte auswahlen:)
Wie lange stand die Person bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)
)

Die Person war zum Zeitpunkt der LTX wie alt? (bitte auswahlen
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Wie sah die Person in den ersten Wochen nach der LTX die TX? (bitte auswahlen:)

Wie sieht die Person heute die LTX an?

(bitte auswahlen:)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der Leberkranke noch/wieder

fahig?

ein Jahr vor der LTX: (bitte auswahlen:)

3 Monate vor der LTX:
1 Monat vor der LTX:

1 Woche vor der LTX

1 Monat nach der LTX:

bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)

bitte auswahlen:)

3 Monate nach der LTX (bitte auswahlen:)

1 Jahr nach der LTX
2 Jahre nach der LTX:

Auler an der kranken Leber leidet die Person an:

(
(
(
(bitte auswahlen:)
(
(
(

bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend |hrer Erfahrung

der Person.
1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch
Vor der Erkrankung war die Person ... 12
1 lebensfroh und heiterfo o
2 kraftvoll und energiegeladen; 0 o
3 voller Zukunftsplanef o o
4 offen und geselligio o
In den letzten Wochen vor der TX war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo o
6 kraftvoll und energiegeladen| @ o
7 voller Zukunftsplanefo o
8 offen und geselligfo o
In den ersten Wochen nach der TX war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o
10 kraftvoll und energiegeladen; 0 o
11 voller Zukunftsplanef o o
12 offen und geselligfo o
Heute erleben Sie die Person als ...
13 lebensfroh und heiterfo o
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14 kraftvoll und energiegeladen| o
15 voller Zukunftsplane| o o
16 offen und geselligfo o o/ o
Wie sieht die Person ihre TX an?
17 Die TX war fur sie ein wahres Geschenk. |0 o0 o/ 0
18 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitdt. '0 o ofo
19 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. [0 0 o O
20 Die TX wirde sie jederzeit wiederholen. [0 o o0
21 Die TX ist eine Zumutung, von der sie abrat. [0 o ofo0
22 Die TX hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. f0 o o0
23 Sie ist fur dieses Organ sehr dankbar. fo 0 o o
Wie sehen Sie diese TX an?
24 Die TX war fur die Person ein wahres Geschenk. [0 o0 o0
25 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitdt. '0 o ofo
26 Die TX bewabhrte sie vor drohendem Tode. [0 o0 o 0
27 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.[© o o 0
28 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet. /0 o ofo

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien mehr
29 0O 0 0O
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien
30 . 0O 0 0O
weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verdndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fiir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.2.4 A. von Lebend-Leber-Transplantierten

Angehdrige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehorige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Leber-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / LTX = Leber-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)
Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten persodnlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persdnlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)
Wussten Sie vor der LTX von der Erkrankung? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur

Frage der LTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur LTX fur richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | |

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Von wem ging die Initiative aus, dass dieser Spender seine Leber

spendete? (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, den Patienten von der LTX abzuraten? bitte auswahlen:)

Hatten Sie vor der LTX Sorge um die Gesundheit des Spenders?

(

Haben Sie versucht, den Spender von der LTX abzuraten? (bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(

Haben Sie heute Sorge um die Gesundheit des Spenders? bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Transplantierten:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Jahr der LTX (JJJJ)
Der/Die Leberkranke ist lhr(e) ... (bitte auswahlen:)

Die Leber war erkrankt an: (bitte auswahlen:)

Die Angehdrigen -104 - A. von Lebend-Leber-Transplantierten



Zum Zeitpunkt der Lebendspende war er/sie wie alt? bitte auswahlen:)

Wurde ihm/ihr vor der LTX ein anderes Organ transplantiert? bitte auswahlen:)

Wie lange stand die Person bei ET auf der Warteliste?

(
(

Wurde ihm/ihr nach der LTX ein anderes Organ transplantiert? (bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(

Wie sah die Person in den ersten Wochen nach der LTX die TX?  (bitte auswahlen:)
Wie sieht die Person heute die LTX an? (bitte auswahlen:)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der Leberkranke noch/wieder
fahig?
ein Jahr vor der LTX: (bitte auswahlen:)
3 Monate vor der LTX: (bitte auswahlen:)
1 Monat vor der LTX: (bitte auswahlen:)
1 Woche vor der LTX: (bitte auswahlen:)
1 Monat nach der LTX: (bitte auswahlen:)
3 Monate nach der LTX (bitte auswahlen:)
1 Jahr nach der LTX: (bitte auswahlen:)
2 Jahre nach der LTX: (bitte auswahlen:)

AuRer an der kranken Leber leidet die Person an: \ |

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend |hrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo o0 o' o
2 kraftvoll und energiegeladenf o o o o
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligfo o o/ o

In den letzten Wochen vor der TX war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo 0 o o
6 kraftvoll und energiegeladenf o o o o
7 voller Zukunftsplanefo o o o
8 offen und geselligio o oo

In den ersten Wochen nach der TX war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo 0 o' o
10 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
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11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligfo o o' o
Heute erleben Sie die Person als ...

13 lebensfroh und heiterfo o o o
14 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o0
15 voller Zukunftsplanefo o o o
16 offen und geselligfo o o' o
Wie sieht die Person ihre TX an?
17 Die TX war fir sie ein wahres Geschenk. |0 o0 o 0
18 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. '/0 o o0
19 Die TX bewabhrte sie vor drohendem Tode. [0 o0 o 0
20 Die TX wirde sie jederzeit wiederholen. [0 o o 0
21 Die TX ist eine Zumutung, von der sie abrat. |0 0 0/ 0
22 Die TX hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. fo o o|o
23 Sie ist flr dieses Organ sehr dankbar. fo 0 o' o
Wie sehen Sie diese TX an?
24 Die TX war fur die Person ein wahres Geschenk. [0 o o/ 0
25 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. 'o' o o/ o
26 Die TX bewabhrte sie vor drohendem Tode. [0 o0 o 0
27 Sie wirden fiir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.[© o o 0
28 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet.;]© o o ©

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien mehr
29 O 0 0O
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien
30 . O 0 0O
weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Woas hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.2.5 A. von Lebend-Niere-Transplantierte

Angehdrige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Nieren-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / NTX = Nieren-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)
Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)
Woussten Sie vor der NTX von der Erkrankung? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur

Frage der NTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur NTX fur richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | |

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Von wem ging die Initiative aus, dass dieser Spender seine Niere (bitte auswahlen:)

spendete?
Haben Sie versucht, den Patienten von der NTX abzuraten? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, den Spender von der NTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Hatten Sie vor der NTX Sorge um die Gesundheit des Spenders?  (bitte auswahlen:)
Haben Sie heute Sorge um die Gesundheit des Spenders? (bitte auswahlen:)
Angaben zum/zur Transplantierten

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Jahr der NTX (JJJJ)

Der/Die Nierekranke ist lhr(e) ... (bitte auswahlen:)

Die Niere ist erkrankt an ... (bitte auswahlen:)
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Zum Zeitpunkt der Lebendspende war er/sie wie alt? bitte auswahlen:)

Zum Zeitpunkt der NTX war er/sie wie alt? bitte auswahlen:)
Wurde ihm/ihr vor der NTX ein anderes Organ transplantiert? bitte auswahlen:)
Wie lange ist die Person an der Dialyse? bitte auswahlen:)

Wie lange stand die Person bei ET auf der Warteliste?

(
(
(

Wurde ihm/ihr nach der NTX ein anderes Organ transplantiert? (bitte auswahlen:)
(
(bitte auswahlen:)
(

Wie sah die Person in den ersten Wochen nach der NTX die TX?  (bitte auswahlen:)

Wie sieht die Person heute die NTX an? (bitte auswahlen:)

mehr Zeit fir Familie, Arbeit, Hobby
Was erhoffte sich der/die keine Diat halten zu missen

Nierenkranke von der NTX? normale Mengen trinken zu diirfen
(Geben Sie die 3 wichtigsten  befreit reisen zu kénnen
Griinde an.) weniger Medikamente nehmen zu missen

besser vertragliche Medikamente nehmen zu kénnen
Wie groR war diese Hoffnung?  (bitte auswahlen:)

Hat sich diese Hoffhung erfullt?  (bitte auswahlen:)

Auler der kranken Niere litt der/die Verstorbene an: | |

AuRer an kranken Nieren leidet die Person an: \ \

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend Ihrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 123 4
1 lebensfroh und heiterfo o0 o o
2 kraftvoll und energiegeladen{o o olo
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligio o o o

In den letzten Wochen vor der TX war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo o0 o o
6 kraftvoll und energiegeladen/ @ o o0
7 voller Zukunftsplanefo o o o
8 offen und geselligio o o/o

In den ersten Wochen nach der TX war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o o o
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10 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o

11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligfo o o/ o
Heute erleben Sie die Person als ...
13 lebensfroh und heiterfo 0 o' o
14 kraftvoll und energiegeladen/0 o o 0
15 voller Zukunftsplanefol o o o
16 offen und geselligfo o o' o
Wie sieht die Person ihre TX an?
17 Die TX war fur sie ein wahres Geschenk. |0 0 o/ 0
18 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitdt. '0 o ofo
19 Die TX bewabhrte sie vor drohendem Tode. [0 o0 o ©
20 Die TX wirde sie jederzeit wiederholen. /0 o ofo0
21 Die TX ist eine Zumutung, von der sie abrat. [0 o0 ofo0
22 Die TX hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. '@ o ofo
23 Sie ist fur dieses Organ sehr dankbar. fo 0 o o
Wie sehen Sie diese TX an?
24 Die TX war fur die Person ein wahres Geschenk. [0 o o0
25 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitdt. 'o0 o ofo0
26 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. [0 0 o O
27 Sie wiirden fur sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.[0 o o/ 0
28 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet. /0 o ofo

Den kritischen Stimmen gegenlber der TX sollte in den Medien mehr
29 0O 0 0O
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegenuber der TX sollte in den Medien
30 . 0O 00O
weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse beibehalten werden?

Was sollte lhrer Meinung nach bei der Dialyse wie verandert werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.2.6 A. von Lungen-Transplantierten

Angehdrige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehorige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Lungen-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / LuTX = Lungen-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)
Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten persodnlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persdnlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)
Wussten Sie vor der LuTX von der Erkrankung? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur

Frage der LuTX zu nehmen? (bitte auswéhlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur LuTX fur richtig? (bitte auswahlen:)
Begriindung: | |

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, von der LuTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Transplantierten:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Jahr der LuTX (JJJJ)

Der/Die Transplantierte ist Ihr(e) ... bitte auswahlen:)

Die Lunge war erkrankt an: bitte auswahlen:)

Wurde ihm/ihr vor der LUTX ein anderes Organ transplantiert? bitte auswahlen:)
Wie lange stand die Person bei ET auf der Warteliste? bitte auswahlen:)

Die Person war zum Zeitpunkt der LuTX wie alt?

(
(
(

Wurde ihm/ihr nach der LuTX ein anderes Organ transplantiert?  (bitte auswahlen:)
(
(bitte auswahlen:)
(

Wie sah die Person in den ersten Wochen nach der LuTX die TX? (bitte auswahlen:)

Die Angehdrigen -110- A. von Lungen-Transplantierten



Wie sieht die Person heute die LuTX an?

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der Lungenkranke noch/wieder
fahig?
ein Jahr vor der LuUTX: (bitte auswahlen:)
3 Monate vor der LuTX: (bitte auswahlen:)
1 Monat vor der LuUTX: (bitte auswahlen:)
1 Woche vor der LuTX: (bitte auswahlen:)
1 Monat nach der LuTX: (bitte auswahlen:)
3 Monate nach der LuTX (bitte auswahlen:)
1 Jahr nach der LuTX: (bitte auswahlen:)
2 Jahre nach der LUTX: (bitte auswahlen:)

Aufler an kranken Lungen leidet die Person an: \ \

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch
Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo 0 o' o
2 kraftvoll und energiegeladenf o o o o
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligfo o o/ o
In den letzten Wochen vor der TX war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo 0 o' o
6 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o0
7 voller Zukunftsplanefo o ol o
8 offen und geselligfo o o' o
In den ersten Wochen nach der TX war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo 0 o' o
10 kraftvoll und energiegeladenf o o o o
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligfo o o/ o
Heute erleben Sie die Person als ...
13 lebensfroh und heiterfo 0 o' o
14 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
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15 voller Zukunftsplane| o
16 offen und gesellig| o
Wie sieht die Person ihre TX an?
17 Die TX war fir sie ein wahres Geschenk. |0 o o0 0
18 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. 'o' o o/ o
19 Die TX bewabhrte sie vor drohendem Tode. [0 o0 o 0
20 Die TX wirde sie jederzeit wiederholen. /0 o o0
21 Die TX ist eine Zumutung, von der sie abrat. [0 0 o0/ 0
22 Die TX hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. f/0 0 o0
23 Sie ist fur dieses Organ sehr dankbar. fo 0 o' o
Wie sehen Sie diese TX an?
24 Die TX war fiir die Person ein wahres Geschenk. |0 o0 o0/ 0
25 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. |0 o o0
26 Die TX bewabhrte sie vor drohendem Tode. [0 o0 o 0
27 Sie wiirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.[0 o o/ o0
28 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet.t/ © o o 0
29 Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien mehr o olif

Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien
30 . O 0 0O
weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fur Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.2.7 A. von Nieren-Transplantierten

Angehdrige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Nieren-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / NTX = Nieren-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)
Woussten Sie vor der NTX von der Erkrankung? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur
Frage der NTX zu nehmen?

Halten Sie die Entscheidung zur NTX fur richtig? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Begriindung: | \

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, von der NTX abzuraten?

Angaben zum/zur Transplantierten:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Jahr der NTX (JJJJ)

Der/Die Nierekranke ist Ihr(e) ... bitte auswahlen:)

Die Niere war erkrankt an ... bitte auswahlen:)

In welchem Alter kam die Person an die Dialyse? bitte auswahlen:)

Wurde ihm/ihr vor der NTX ein anderes Organ transplantiert? bitte auswahlen:)

bitte auswahlen:)

(

(

(
Wie lange war die Person an der Dialyse? (bitte auswahlen:)

(

Wurde ihm/ihr nach der NTX ein anderes Organ transplantiert? (

(

Wie lange stand die Person bei ET auf der Warteliste? bitte auswahlen:)
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Die Person war zum Zeitpunkt der NTX wie alt? (bitte auswahlen:)
Wie sah die Person in den ersten Wochen nach der NTX die TX?  (bitte auswahlen:)
Wie sieht die Person heute die NTX an? (bitte auswahlen:)

mehr Zeit fur Familie, Arbeit, Hobby
Was erhoffte sich der/die keine Diat halten zu mussen

Nierenkranke von der NTX? normale Mengen trinken zu dirfen
(Geben Sie die 3 wichtigsten  befreit reisen zu kénnen
Griinde an.) weniger Medikamente nehmen zu missen

besser vertragliche Medikamente nehmen zu kénnen

Wie gro® war diese Hoffnung?  (bitte auswahlen:)

Hat sich diese Hoffnung erfiillt? (bitte auswahlen:)

AulRer an kranken Nieren leidet die Person an: \ \

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend Ihrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch
Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo 0 o o
2 kraftvoll und energiegeladen| @ o o0
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligio o olo
In den letzten Wochen vor der TX war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo o0 o o
6 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o0
7 voller Zukunftsplanefo o o o
8 offen und geselligfo o olo
In den ersten Wochen nach der TX war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o0 o o
10 kraftvoll und energiegeladen{o o olo
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligio o o o
Heute erleben Sie die Person als ...
13 lebensfroh und heiterfo o0 o o
14 kraftvoll und energiegeladen/ @ o o0
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15 voller Zukunftsplane| o
16 offen und gesellig/ o o
Wie sieht die Person ihre TX an?
17 Die TX war fur sie ein wahres Geschenk. |0 0 o/ 0
18 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. 'o' o ofo
19 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. [0 o0 o ©
20 Die TX wirde sie jederzeit wiederholen. /0 o ofo0
21 Die TX ist eine Zumutung, von der sie abrat. [0 o ofo0
22 Die TX hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. '@ o ofo
23 Sie ist fur dieses Organ sehr dankbar. fo o o o
Wie sehen Sie diese TX an?
24 Die TX war fur die Person ein wahres Geschenk. [0 o0 o0
25 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitdt. '0 o ofo
26 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. [0 o0 o ©
27 Sie wiirden fur sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.[0 o o/ 0
28 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet./ © o o0

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien mehr
29 O 0 0O
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien
30 . O 0 0O
weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse beibehalten werden?

Was sollte lhrer Meinung nach bei der Dialyse wie verandert werden?

Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fiir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.2.8 A. von Herz-Wartelistenpatienten

Angehdrige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehorige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Herz-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / HTX = Herz-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)
Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten persodnlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persdnlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:

Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur Frage der

HTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur HTX fir richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | \

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, von der HTX abzuraten? ] \

Angaben zum/zur Transplantierten:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:)

Der/Die Herzkranke ist lhr(e) ... .(bitte auswahlen:)
Das Herz war erkrankt an: ..(bitte auswahlen:)
Wurde ihm/ihr vor der HTX ein anderes Organ transplantiert? -(bitte auswahlen:)
Wie lange steht die Person bei ET auf der Warteliste? ..(bitte auswahlen:)

Wie sah die Person in den ersten Wochen nach der Erkrankung
die Méglichkeit der HTX?

Wie sieht die Person heute die Mdglichkeit der HTX an? .(bitte auswahlen:)

..(bitte auswahlen:)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der Herzkranke noch fahig?
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vor einem Jahr: ..(bitte auswahlen:)

vor 3 Monaten:: . (bitte auswahlen:)
vor 1 Monat: . (bitte auswahlen:)
vor 1 Woche: .(bitte auswahlen:)

AuRer am kranken Herzen leidet die Person an: \

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo o o' 0
2 kraftvoll und energiegeladenfo o oo
3 voller Zukunftspldanefo o o o
4 offen und geselligfo o o0

Waéhrend der Erkrankung war die Person meist ...
5 lebensfroh und heiterfo o o' 0
6 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
7 voller Zukunftsplanefo o o' o
8 offen und geselligio o o o

In den letzten Wochen war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o o' 0
10 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligio o o o

Wie sehen Sie die Méglichkeit einer Organtransplantation (TX) an?
13 Die TX watre fir die Person ein wahres Geschenk. |0 o o o
14 Die TX wirde ihre Lebensqualitat verbessern. fo o o 0
15 Die TX wirde sie vor drohendem Tode bewahren. f@ o o o
16 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.f0 o o0
17 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet./]0 o o/ 0

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien mehr
18 0O 0 0|0
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegentiber der TX sollte in den Medien
19 . 0O 0 00
weniger Raum gegeben werden.
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Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verédndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.2.9 A. von HUS-Wartelistenpatienten

Angehdrige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Patienten mit einem
Herzunterstitzungssystem.

TX = (Organ-)Transplantation / HTX = Herz-Transplantation / ET = Eurotransplant
HUS = Herzunterstitzungssystem = LVAD, RVAD, BVAD oder TAH

Angaben zu lhnen:

Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)
Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen personlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegenuber TX ist:

Hirntote waren flr Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fir Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur Frage der

HTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur HTX fur richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | \
Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, von der HTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Transplantierten:

Nationalitat: .(bitte auswahlen:) Alter .(bitte auswahlen:) Jahr des HUS (JJJJ)

Der/Die Herzkranke ist lhr(e) .... (bitte auswahlen:)
Das Herz war erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wurde ihm/ihr vor dem HUS ein Organ transplantiert? (bitte auswahlen:)
Wie lange steht die Person bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)

Wie sah die Person in den ersten Wochen nach der Erkrankung

die Moglichkeit der HTX? (bitte auswahlen:)
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Wie sieht die Person heute die Méglichkeit der HTX an? (bitte auswahlen:)

In welchem Jahr wurde er/sie bei ET auf die Warteliste gesetzt? Jahr (JJJJ)
In welchem Jahr bekame er/sie das HUS? Bl (JJJJ)
VAD (ungenau)
LVAD
Welches Herzunterstitzungssystem (HUS) RVAD
bekam die Person eingesetzt? BVAD
TAH
unbekannt
Wie geht es der Person mit dem HUS? (bitte auswahlen:)

Wie haufig musste die Person wegen Infektionen des HUS
stationar behandelt werden?

(bitte auswahlen:)
Wie viele Tage lag sie dabei durchschnittlich in der Klinik? Tage

Wie haufig musste bei der Person wegen Infektionen des HUS

dieses ausgetauscht werden? (e EUS A

Wie viele Tage lag sie dabei durchschnittlich in der Klinik? Tage

Was ist das gréRte Problem der Person mit dem HUS? \ |

Wie geht die Person damit um? \ \
Hat sich nach lhrer Einschatzung der Einsatz des HUS gelohnt? (bitte auswahlen:)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war die Person noch/wieder fahig?
ein Jahr vor dem HUS: (bitte auswahlen:)

3 Monate vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
1 Monat vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
1 Woche vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
1. Monat mit dem HUS: (bitte auswahlen:)
3. Monat mit dem HUS: (bitte auswahlen:)
1. Jahr mit dem HUS: (bitte auswahlen:)

2. Jahr mit dem HUS: (bitte auswahlen:)

AuRer an dem kranken Herz leidet der/die Kranke an: \
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Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Vor der Erkrankung war die Person meist ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo o o' 0
2 kraftvoll und energiegeladenfo o oo
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligfo o o0

In den letzten Wochen vor dem Einsatz des HUS war die Person

meist ...
5 lebensfroh und heiterfo o o' 0
6 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
7 voller Zukunftsplanefo o o o
8 offen und geselligfo o o0

Mit HUS ist die Person meist ...
9 lebensfroh und heiterfo o o' o
10 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
11 voller Zukunftspldnef@ o o o
12 offen und geselligfo o o0

In den letzten Wochen war die Person ...
13 lebensfroh und heiterfo o o' 0
14 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
15 voller Zukunftsplanefo o o o
16 offen und geselligio o o o

Wie sieht die Person das HUS an?

Die beste Zeit mit dem HUS dauerte bisher Jahre und/oder Monate.
17 Das HUS ist fir sie ein wahres Geschenk. |0 o o o
18 Das HUS verbesserte ihre Lebensqualitat. fo o ol o
19 Das HUS bewahrte sie vor drohendem Tode. |0 0 0| 0
20 Das HUS wiurde sie jederzeit wieder einsetzen lassen. f0 0 o0 0
21 Das HUS ist eine Zumutung, von der sie abgeraten hat. fo o o' 0
22 Das HUS hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. [0 o ofo
23 Die Person ist fir das HUS sehr dankbar. fo o o' 0
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Wie sehen Sie die Méglichkeit einer Organtransplantation (TX) an? /o0 o o o
24 Die TX ware fiir die Person ein wahres Geschenk. /0 o0 o o
25 Die TX wirde ihre Lebensqualitat verbessern. fo o0 o 0
26 Die TX wurde sie vor drohendem Tode bewahren. f@0 0 o o
27 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen./ 0 o o o
28 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet./o o o/ 0

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien mehr
29 0O 0 00
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien
30 . 0O 0 O/O
weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.2.10 A. von Leber-Wartelistenpatienten

Angehdrige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Nieren-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / LTX = Leber-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur Frage der

LTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur LTX fir richtig? (bitte auswahlen:)
Begriindung: |

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, von der LTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum Patienten:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:)

Der/Die Leberkranke ist lhr(e) ... bitte auswahlen:)

Die Leber ist erkrankt an: bitte auswahlen:)

(

(
Wurde ihm/ihr vor der LTX ein anderes Organ transplantiert? (bitte auswahlen:)
Wie lange steht die Person bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)

Wie sah die Person in den ersten Wochen nach der Erkrankung
die Mdéglichkeit der LTX?

Wie sieht die Person heute die Mdglichkeit der LTX an? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der Leberkranke noch fahig?
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vor einem Jahr:  (bitte auswahlen:)
vor 3 Monaten: (bitte auswahlen:)
vor 1 Monat: (bitte auswahlen:)
vor 1 Woche: (bitte auswahlen:)

AuRer an der kranken Leber leidet die Person an: \ |

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend Ihrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo 0 o/ 0
2 kraftvoll und energiegeladenfo o oo
3 voller Zukunftspldanefo o o o
4 offen und geselligfo o o0

Wahrend der Erkrankung war die Person meist ...
5 lebensfroh und heiterfo 0 o/ 0
6 kraftvoll und energiegeladen; 0 o o o
7 voller Zukunftsplanefo o o' o
8 offen und geselligio o o o

In den letzten Wochen war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo 0 o/ 0
10 kraftvoll und energiegeladen; 0 o o o
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligio o o o

Wie sehen Sie die Mdglichkeit einer Organtransplantation (TX) an?
13 Die TX ware fir die Person ein wahres Geschenk. |0 0 o o
14 Die TX wirde ihre Lebensqualitat verbessern. fo o o 0
15 Die TX wirde sie vor drohendem Tode bewahren. f0 0 o o
16 Sie wiirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen./0 o o0
17 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet. /0 o o/ o

Den kritischen Stimmen gegenuber der TX sollte in den Medien mehr
18 0O 0 0|0
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien
19 . 0O 00O
weniger Raum gegeben werden.
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Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fiir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.2.11 A. von Lebend-Leber-Wartelistenpatienten

Angehdrige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehorige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Nieren-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / LTX = Leber-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)
Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor drer Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten persodnlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persdnlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:

Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur Frage der
LTX zu nehmen?

Halten Sie die Entscheidung zur LTX fir richtig? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Begriindung: | |

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Von wem ging die Initiative aus, dass dieser Spender seine Leber (bitte auswahlen:)

spendete?

Haben Sie versucht, den Patienten von der LTX abzuraten? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, den Spender von der LTX abzuraten? (bitte auswahlen:)
Haben Sie Sorge um die Gesundheit des Spenders? (bitte auswahlen:)

Angaben zum Patienten:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:)

Der/Die Leberkranke ist lhr(e) ... bitte auswahlen:

Die Leber ist erkrankt an: bitte auswahlen:

Wurde ihm/ihr vor der LTX ein anderes Organ transplantiert?

)
)
)
)

—_~ o~~~

bitte auswahlen:

Wie lange steht die Person bei ET auf der Warteliste? bitte auswahlen
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Wie sah die Person in den ersten Wochen nach der Erkrankung
die Moglichkeit der LTX?

Wie sieht die Person heute die Mdglichkeit der LTX an? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der Leberkranke noch fahig?
vor einem Jahr: (bitte auswahlen:)
vor 3 Monaten: (bitte auswahlen:)

vor 1 Monat: (bitte auswahlen:)

vor 1 Woche: (bitte auswahlen:)

Aufder an einer kranken Leber leidet die Person an: \ \

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo o o' 0
2 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligfo o o0

Wahrend der Erkrankung war die Person meist ...
5 lebensfroh und heiterfo o o' o
6 kraftvoll und energiegeladen 0 o o o
7 voller Zukunftspldnef@ o o o
8 offen und geselligio o o o

In den letzten Wochen war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o o' 0
10 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligio o o o

Wie sehen Sie die Méglichkeit einer Organtransplantation (TX) an?
13 Die TX ware fur die Person ein wahres Geschenk. |0 o o o
14 Die TX wirde ihre Lebensqualitat verbessern. fo o ofo0
15 Die TX wirde sie vor drohendem Tode bewahren. fo o o' 0
16 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen./0 o o0
17 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet. /0 o o/ o
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18 Den kritischen Stimmen gegentiber der TX sollte in den Medien mehr

0 00O
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien

19 weniger Raum gegeben werden.

O 0O

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie veradndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.2.12 A. von Lebend-Niere-Wartelistenpatienten

Angehdrige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Nieren-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / NTX = Nieren-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur Frage der
NTX zu nehmen?

Halten Sie die Entscheidung zur NTX fir richtig? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Begriindung: | \

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Von wem ging die Initiative aus, dass dieser Spender seine Niere (bitte auswahlen:)

spendete?

Haben Sie versucht, den Patienten von der NTX abzuraten? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, den Spender von der NTX abzuraten? (bitte auswahlen:)
Haben Sie Sorge um die Gesundheit des Spenders? (bitte auswahlen:)

Angaben zum Patienten:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:)

Der/Die Nierenkranke ist lhr(e) ... bitte auswahlen:)

(
Die Niere ist erkrankt an ... (bitte auswahlen:)
In welchem Alter kam die Person an die Dialyse? (bitte auswahlen:)
(

Wie lange ist die Person an der Dialyse? bitte auswahlen:)
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Wie lange steht die Person bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)

Wie sah die Person in den ersten Wochen nach der Erkrankung
die Moglichkeit der NTX?

Wie sieht die Person heute die Méglichkeit der NTX an? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

mehr Zeit fiir Familie, Arbeit, Hobby
Was erhofft sich der/die keine Diat halten zu miissen
Nierenkranke von der NTX?  normale Mengen trinken zu diirfen
(Geben Sie die 3 wichtigsten befreit reisen zu kénnen
Grlinde an.) weniger Medikamente nehmen zu miissen
besser vertragliche Medikamente nehmen zu kénnen

Wie groR ist diese Hoffnung?  (bitte auswahlen:)

AuBer an kranken Nieren leidet die Person an: \ |

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch
Vor der Erkrankung war die Person ... 12 34
1 lebensfroh und heiterfo 0 o/ 0
2 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
3 voller Zukunftsplanefo o oo
4 offen und geselligio o o o
Wadhrend der Erkrankung war die Person meist ...
5 lebensfroh und heiterfo 0 o/ 0
6 kraftvoll und energiegeladen; o o o o
7 voller Zukunftsplanefo o o o
8 offen und geselligio o o o
In den letzten Wochen war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo. 0 o/ 0
10 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
11 voller Zukunftsplanefo o ol o
12 offen und geselligio o o o
Wie sehen Sie die Mdglichkeit einer Organtransplantation (TX) an?
13 Die TX watre fur die Person ein wahres Geschenk. | 0
14 Die TX wirde ihre Lebensqualitat verbessern. fo o ofo0
15 Die TX wirde sie vor drohendem Tode bewahren. fo o o' 0
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16 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.f @ o o o

17 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet.fo o0 o 0

18 Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien mehr olo
Raum gegeben werden.

19 Den kritischen Stimmen gegenuber der TX sollte in den Medien °

weniger Raum gegeben werden.

Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fiir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?

Die Angehdrigen -131- A. von Lebend-Niere-Wartelistenpatienten



1.2.13 A. von Lungen-Wartelistenpatienten

Angehdrige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehorige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Lungen-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / LuTX = Lungen-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten persodnlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persdnlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur Frage der

LuTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur LuUTX fir richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | \
Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, von der LuTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Transplantierten:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:)

Der/Die Lungenkranke ist lhr(e) ... (bitte auswahlen:)
Die Lunge war erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wurde ihm/ihr vor der LUTX ein anderes Organ transplantiert? (bitte auswahlen:)
Wie lange steht die Person bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)

Wie sah die Person in den ersten Wochen nach der Erkrankung
die Moglichkeit der LuTX?

Wie sieht die Person heute die Mdglichkeit der LuTX an? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Zu welcher koérperlichen Leistung (Treppe gehen) war der Lungenkranke noch ahig?
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vor einem Jahr: (bitte auswahlen:)
vor 3 Monaten: (bitte auswahlen:)
vor 1 Monat: (bitte auswahlen:)
vor 1 Woche: (bitte auswahlen:)

AuRer an kranken Lungen leidet die Person an: \ |

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo o o' 0
2 kraftvoll und energiegeladenfo o oo
3 voller Zukunftspldanefo o o o
4 offen und geselligfo o o0

Waéhrend der Erkrankung war die Person meist ...
5 lebensfroh und heiterfo o o' 0
6 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
7 voller Zukunftsplanefo o o' o
8 offen und geselligio o o o

In den letzten Wochen war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o o' 0
10 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligio o o o

Wie sehen Sie die Méglichkeit einer Organtransplantation (TX) an?
13 Die TX watre fir die Person ein wahres Geschenk. |0 o o o
14 Die TX wirde ihre Lebensqualitat verbessern. fo o o 0
15 Die TX wirde sie vor drohendem Tode bewahren. f@ o o o
16 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.f0 o o0
17 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet./]0 o o/ 0

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien mehr
18 0O 0 0|0
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegentiber der TX sollte in den Medien
19 . 0O 0 00
weniger Raum gegeben werden.
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Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verédndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.2.14 A. von Dialysepatienten mit ET-Listung

Angehdrige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder, der Dialysepatienten.

TX = (Organ-)Transplantation / NTX = Nieren-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur Frage der
NTX zu nehmen?

Halten Sie eine NTX fir die Person fir eine richtig Entscheidung?  (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Begriindung: | \

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, von der NTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Nierenkranken:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:)

Der/Die Nierenkranke ist lhr(e) ... (bitte auswahlen:)
Wurde ihm/ihr bereits ein anderes Organ transplantiert? (bitte auswahlen:)
Die Niere ist erkrankt an ... (bitte auswahlen:)
In welchem Alter kam die Person an die Dialyse? (bitte auswahlen:)
Wie lange ist die Person an der Dialyse? (bitte auswahlen:)
Wie lange steht die Person bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)
Wie sah die Person in den ersten Wochen nach der Erkrankung

die NTX? (bitte auswahlen:)
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Wie sieht die Person heute die Mdglichkeit einer NTX an? \

mehr Zeit fir Familie, Arbeit, Hobby
Was erhofft sich der/die keine Diat halten zu miissen

Nierenkranke von der NTX? normale Mengen trinken zu dirfen
(Geben Sie die 3 wichtigsten  befreit reisen zu kénnen
Grunde an.) weniger Medikamente nehmen zu missen

besser vertragliche Medikamente nehmen zu kénnen

Wie grol} ist diese Hoffnung? (bitte auswahlen:)

AuBer an kranken Nieren leidet die Person an: \ \

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo 0 o/ 0
2 kraftvoll und energiegeladen; 0 o o o
3 voller Zukunftsplanefo o oo
4 offen und geselligio o o o

Wahrend der Erkrankung war die Person meist ...
5 lebensfroh und heiterfo 0 o/ 0
6 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
7 voller Zukunftsplanefo o o o
8 offen und geselligio o o o

In den letzten Wochen war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o ofo
10 kraftvoll und energiegeladen; 0 o o o
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligio o o o

Wie sehen Sie die Moglichkeit einer Organtransplantation (TX) an?
13 Die TX ware fur die Person ein wahres Geschenk. /0 o o o
14 Die TX wirde ihre Lebensqualitat verbessern. fo o of o0
15 Die TX wurde sie vor drohendem Tode bewahren. f@0 0 o o
16 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen./ 0 o o o
17 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet. /0 o o/ 0o

Die Angehdrigen -136 - A. von Dialysepatienten mit ET-Listung



18 Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien mehr
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegenuber der TX sollte in den Medien
weniger Raum gegeben werden.

O 0 0O

19 0 0O

Was sollte lhrer Meinung nach bei der Dialyse beibehalten werden?

Was sollte lhrer Meinung nach bei der Dialyse wie verandert werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.2.15 A. von Dialysepatienten ohne ET-Listung

Angehdrige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehorige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder, der Dialysepatienten.

TX = (Organ-)Transplantation / NTX = Nieren-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten persodnlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persdnlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie die Person auf die Mdglichkeit einer NTX
angesprochen?

Halten Sie eine NTX fir die Person fir eine richtig Entscheidung?  (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Begriindung: | \

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, von der NTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Nierenkranken:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:)

Der/Die Nierekranke ist Ihr(e) ... (bitte auswahlen:)
Die Niere ist erkrankt an ... (bitte auswahlen:)
In welchem Alter kam die Person an die Dialyse? (bitte auswahlen:)
Wie lange ist die Person an der Dialyse? (bitte auswahlen:)
Warum lehnte die Person fiir sich eine NTX ab? (bitte auswahlen:)

|

AuRer der kranken Niere leidet die Person an: \

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend Ihrer Erfahrung mit
der Person.
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1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo o o' 0
2 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
3 voller Zukunftsplanefo o o' o
4 offen und geselligio o o o
Wahrend der Erkrankung war die Person meist ...
5 lebensfroh und heiterfo o o' 0
6 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
7 voller Zukunftsplanefo o o o
8 offen und geselligfo o o0
In den letzten Wochen war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o o' o
10 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
11 voller Zukunftspldnef@ o o o
12 offen und geselligfo o o0
Wie sehen Sie die Moglichkeit einer Organtransplantation (TX) an?
13 Die TX watre fir die Person ein wahres Geschenk. |0 o o 0O
14 Die TX wirde ihre Lebensqualitat verbessern. fo o0 ofo0
15 Die TX wiurde sie vor drohendem Tode bewahren. fo o o' 0
16 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.f 0 o o|o
17 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet.fo o o 0

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien mehr
18 0O 0 0|0
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegenuber der TX sollte in den Medien
19 . 0O 0 0|0
weniger Raum gegeben werden.

Was sollte lhrer Meinung nach bei der Dialyse beibehalten werden?

Was sollte lhrer Meinung nach bei der Dialyse wie verandert werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.3 Die Hinterbliebenen

1.3.1 H. von Herz-Transplantierten

Angehorige im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehorige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Herz-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / HTX = Herz-Transplantation / ET = Eurotransplant,
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persénlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegenuber TX ist:
Hirntote waren fiir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fiir Sie (bitte auswahlen:)
Woussten Sie vor der HTX von der Erkrankung? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur

Frage der HTX zu nehmen? (P1tte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur HTX fir richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | |
Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, von der HTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:) Sterbejahr (JJJJ)

Der/Die Verstorbene war lhr(e) ... (bitte auswahlen:)
Das Herz war erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wurde ihm/ihr vor der HTX ein anderes Organ transplantiert? (bitte auswahlen:)

Wie lange stand der/die Verstorbene bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)
Zum Zeitpunkt der HTX war er/sie wie alt? (bitte auswahlen:)
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Wie sah der/die Verstorbene
in den ersten Wochen nach der HTX die TX?

... zu den besten Zeiten die HTX an? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

... kurz vor dem Tod die HTX an? (bitte auswahlen:)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der/die Verstorbene noch/wieder
fahig?
ein Jahr vor der HTX: (bitte auswahlen:)
3 Monate vor der HTX: (bitte auswahlen:)
1 Monat vor der HTX: (bitte auswahlen:)
1 Woche vor der HTX: (bitte auswahlen:)
1. Monat mit der HTX: (bitte auswahlen:)
3. Monat mit der HTX: (bitte auswahlen:)
1. Jahr mit der HTX: (bitte auswahlen:)
2. Jahre mit der HTX: (bitte auswahlen:)
1 Jahr vor dem Tod: (bitte auswahlen:)
3 Monate vor dem Tod: (bitte auswahlen:)
1 Monat vor dem Tod: (bitte auswahlen:)
1 Woche vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

AuRer dem kranken Herz litt der/die Verstorbene an: \ \

Der/Die Verstorbene starb in Folge von ... \ \

Wie verstarb der/die Verstorbene? (bitte auswahlen:)
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Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend Ihrer Erfahrung mit
dem/der Verstorenen.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 12 34
1 lebensfroh und heiterfo o o o
2 kraftvoll und energiegeladenfo o olo
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligfo o oo

In den letzten Wochen vor der TX war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo o o o
6 kraftvoll und energiegeladen/ @ o o0
7 voller Zukunftsplanefo o o o
8 offen und geselligfo o o' o

In den ersten Wochen nach der TX war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo 0 o o
10 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o 0
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligfo o o' o

In der besten Zeit nach der TX war die Person ...
13 lebensfroh und heiterfo o0 o o
14 kraftvoll und energiegeladen/ @ o o0
15 voller Zukunftsplanefo o o o
16 offen und geselligfo o o/o

Diese Zeit dauerte Jahre und/oder Monate.

Wie sah die Person ihre TX an?
17 Die TX war fur sie ein wahres Geschenk. |0 o o0 0
18 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. |0 o o0
19 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. [0 0 o0 O
20 Die TX hatte sie jederzeit wiederholen lassen. /0 o0 o/ 0
21 Die TX war eine Zumutung, von der sie abgeraten hat. f/0 0 o 0
22 Die TX hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. f/0 o0 o/ 0
23 Die Person war fiir dieses Organ sehr dankbar. fo 0 o o

Wie sehen Sie diese TX an?
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24 Die TX war fir die Person ein wahres Geschenk.
25 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat.
26 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode.
27 Sie wiirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.

O O O O o
O O O O O
O O O O O
O O O O o

28 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet.

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien mehr

29 Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien

30 weniger Raum gegeben werden.

Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.3.2 H. von HUS-Transplantierten

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Herz-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / HTX = Herz-Transplantation / ET = Eurotransplant
HUS = Herzunterstitzungssystem = LVAD, RVAD, BVAD oder TAH

Angaben zu lhnen:

Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen personlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentiber TX ist:
Hirntote waren fir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind flr Sie (bitte auswahlen:)
Wussten Sie vor der HTX von der Erkrankung? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur

Frage der HTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur HTX fir richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | |
Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, von der HTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:) Sterbejahr (JJJJ)
Der/Die Verstorbene war Ihr(e) ... (bitte auswahlen:)

Das Herz war erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wie lange stand der/die Verstorbene bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)
Zum Zeitpunkt der HTX war er/sie wie alt? (bitte auswahlen:)

Wie sah der/die Verstorbene

in den ersten Wochen nach der HTX die TX? (bitte auswahlen:)
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... zu den besten Zeiten die HTX an? (bitte auswahlen:)
... kurz vor dem Tod die HTX an? (bitte auswahlen:)

Wenn lhr(e) Verstorbene(r) mehr als 2 HTX hatten, beantworten Sie bitte die
nachfolgenden Fragen zur 1. und zur letzten HTX.

1. HTX 2. HTX
In welchem Jahr wurde er/sie bei ET auf die
Warteliste gesetzt? Jahr (JJJdJ)  Jahr (JJJJ)
In welchem Jahr bekam er/sie das HUS? T (JJJJ) Il (JJJJ)
VAD (ungenau) VAD (ungenau)
LVAD LVAD
Welches Herzunterstitzungssystem (HUS) RVAD RVAD
bekam die Person eingesetzt? BVAD BVAD
TAH TAH
unbekannt unbekannt
Wie ging es ihm/ihr mit dem HUS? (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
Wie haufig musste die Person wegen (bitte auswahlen:)
Infektionen des HUS stationar behandelt (bitte auswahlen:)
werden?
Wie viele Tage lag sie dabei Tage Tage
durchschnittlich in der Klinik? 9
Wie haufig musste bei der Person wegen (bitte auswahlen:)
Infektionen des HUS dieses ausgetauscht (bitte auswahlen:)
werden?
Wie viele Tage lag sie dabei . Tage
durchschnittlich in der Klinik? 9
Was war sein/ihr grofites Problem mit dem | | \ \
HUS?
Wie ging er/sie damit um? \ | \
Wie lange trug er/sie das HUS bis zur Jahre Monate Jahre Monate
HTX?
War er/sie froh, als er/sie zur HTX in die (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
Klinik kam? '
Waren Sie froh,als er/sie zur HTX in die . . ) (bitte auswahlen:)
. (bitte auswahlen:)
Klinik kam?
Wie ging es ihm/ihr nach der HTX? (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
War fir ihn/sie HTX besser als HUS? (bitte auswahlen:) (bitte auswahlen:)
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Beschreiben Sie das naher:

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der/die Verstorbene noch/wieder
fahig?
ein Jahr vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
3 Monate vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
1 Monat vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
1 Woche vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
1. Monat mit dem HUS: (bitte auswahlen:)
3. Monat mit dem HUS: (bitte auswahlen:)
1. Jahr mit dem HUS: (bitte auswahlen:)
2. Jahr mit dem HUS: (bitte auswahlen:)
1 Woche nach der HTX: (bitte auswahlen:)
1 Monat nach der HTX: (bitte auswahlen:)
3 Monate nach der HTX: (bitte auswahlen:)
ein Jahr nach der HTX: (bitte auswahlen:)
1 Jahr vor dem Tod: (bitte auswahlen:)
3 Monate vor dem Tod: (bitte auswahlen:)
1 Monat vor dem Tod: (bitte auswahlen:)
1 Woche vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

AuBer an dem kranken Herz litt der/die Verstorbene an: \ |

Der/Die Verstorbene starb in Folge von ... \ |

Wie verstarb der/die Verstorbene? (bitte auswahlen:)
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Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
dem/der Verstorenen.

1 = stimmt

2 = stimmt eher

3 = eher falsch 4 = falsch

Vor der Erkrankung war die Person meist ...

AN

lebensfroh und heiter
kraftvoll und energiegeladen
voller Zukunftsplane

offen und gesellig

In den letzten Wochen vor dem Einsatz des HUS war die Person

meist ...

o N OO O

Mit HUS war die Person meist ...

10
11
12

Nach der HTX war die Person meist ...

13
14
15
16

Wie sah die Person das HUS an?

Die beste Zeit mit dem HUS dauerte Jahre und/oder Monate.

17
18
19
20
21
22
23

Die Hinterbliebenen

lebensfroh und heiter
kraftvoll und energiegeladen
voller Zukunftsplane

offen und gesellig

lebensfroh und heiter
kraftvoll und energiegeladen
voller Zukunftsplane

offen und gesellig

lebensfroh und heiter
kraftvoll und energiegeladen
voller Zukunftsplane

offen und gesellig

Das HUS war fiir sie ein wahres Geschenk.

Das HUS verbesserte ihre Lebensqualitat.

Das HUS bewahrte sie vor drohendem Tode.

Das HUS hatte sie jederzeit wieder einsetzen lassen.

Das HUS war eine Zumutung, von der sie abgeraten hat.

Das HUS hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst.

Die Person war fur das HUS sehr dankbar.
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Wie sah die Person ihre TX an?

Die beste Zeit nach der HTX dauerte Jahre und/oder Monate. O 0 0O
24 Die TX war fur sie ein wahres Geschenk. |0 o0 o 0
25 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. '/o0 o o0
26 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. [0 0 o O
27 Die TX hatte sie jederzeit wiederholen lassen. [0 0 o/ 0
28 Die TX war eine Zumutung, von der sie abgeraten hat. f0 0 o 0o
29 Die TX hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. f0 o o/ 0
30 Die Person war fir dieses Organ sehr dankbar. fo 0 o o

Wie sehen Sie diese TX an?
31 Die TX war fur die Person ein wahres Geschenk. |0 o o0/ 0
32 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitdt. '/0 o o0
33 Die TX bewabhrte sie vor drohendem Tode. [0 o0 o 0
34 Sie wiirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.[0 o o/ o0
35 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet./© o0 o o

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien mehr
36 0 0 0O
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegenlber der TX sollte in den Medien
37 . O 0 0O
weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verédndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Woas hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.3.3 H. von Leber-Transplantierten

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des verstorbenen Leber-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / LTX = Leber-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)
Woussten Sie vor der LTX von der Erkrankung? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur

Frage der LTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur LTX fur richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | |
Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, von der LTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:) Sterbejahr (JJJJ)

Der/Die Verstorbene war lhr(e) ... (bitte auswahlen:)
Seine/lhre Leber war erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wie lange stand der/die Verstorbene bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)

(

Zum Zeitpunkt der LTX war er/sie wie alt? bitte auswahlen:)
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Wie sah der/die Verstorbene
in den ersten Wochen nach der LTX die TX?

... Zu den besten Zeiten die LTX an?

... kurz vor dem Tod die LTX an?

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der/die Verstorbene noch/wieder

fahig?

1 Jahr vor der LTX:

3 Monate vor der LTX:
1 Monat nach der LTX:
1 Woche vor der LTX:

1 Monat nach der LTX:
3 Monate nach der LTX
1 Jahr nach der LTX:

2 Jahre nach der LTX:

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

1 Jahr vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

3 Monate vor dem Tod: (bitte auswahlen:)
1 Monat vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

1 Woche vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

Aufer der kranken Leber litt der/die Verstorbene an: | |

Der/Die Verstorbene starb in Folge von ... \ \

Wie verstarb der/die Verstorbene? (bitte auswahlen:)

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
dem/der Verstorbenen:

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch
Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo o o o
2 kraftvoll und energiegeladen/© o o 0
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligfo o olo

In den letzten Wochen vor der TX war die Person ...

lebensfroh und heiter| o

(o]

kraftvoll und energiegeladen; @ o o

(o]
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voller Zukunftsplanefo o o o

8 offen und geselligfo o o
In den ersten Wochen nach der TX war die Person ...

9 lebensfroh und heiterfo o0 o' o

10 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o

11 voller Zukunftsplanefo o ol o

12 offen und geselligfo o o/ o
In der besten Zeit nach der TX war die Person ...

13 lebensfroh und heiterfo 0 o' o

14 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o0

15 voller Zukunftsplanefo o o o

16 offen und geselligio o oo

Diese Zeit dauerte Jahre und/oder Monate.
Wie sah die Person ihre TX an?

17 Die TX war fur sie ein wahres Geschenk. |0 0 o/ 0
18 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. 'o' o ofo
19 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. [0 0 o O
20 Die TX hatte sie jederzeit wiederholen lassen. fo 0 o o
21 Die TX war eine Zumutung, von der sie abgeraten hat. '@ o ofo
22 Die TX hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. f0 o o0
23 Die Person war flr dieses Organ sehr dankbar. fo o o o
Wie sehen Sie diese TX an?
24 Die TX war fur die Person ein wahres Geschenk. [0 o0 o0
25 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. 'To' o ofo
26 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. [0 o0 o ©
27 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.[© o o 0
28 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet./ © o o0
29 Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien mehr o ol

Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien
30 . O 0 00
weniger Raum gegeben werden.

Die Hinterbliebenen -151 - H. von Leber-Transplantierten



Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verdndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fiir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.3.4 H. von Lebend-Leber-Transplantierten

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des verstorbenen Leber-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / LTX = Leber-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)
Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)
Woussten Sie vor der LTX von der Erkrankung? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur

Frage der LTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur LTX fur richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | |

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Von wem ging die Initiative aus, dass dieser Spender seine Leber (bitte auswahlen:)

spendete?
Haben Sie versucht, den Patienten von der LTX abzuraten? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, den Spender von der LTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Hatten Sie vor der LTX Sorge um die Gesundheit des Spenders?  (bitte auswahlen:)
Haben Sie heute Sorge um die Gesundheit des Spenders? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:) Sterbejahr (JJJJ)
Der/Die Verstorbene war lhr(e) ... (bitte auswahlen:)

Seine/lhre Leber war erkrankt an: (bitte auswahlen:)

Die Hinterbliebenen - 153 - H. von Lebend-Leber-Transplantierten



Wie lange stand der/die Verstorbene bei ET auf der Warteliste?
Zum Zeitpunkt der LTX war er/sie wie alt?

Wie sah der/die Verstorbene
in den ersten Wochen nach der LTX die TX an?

... zu den besten Zeiten die LTX an?
... kurz vor dem Tod die LTX an?

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der/die Verstorbene noch/wieder

fahig?
1 Jahr vor der LTX:
3 Monate vor der LTX:
1 Monat nach der LTX:
1 Woche vor der LTX:
1 Monat nach der LTX:
3 Monate nach der LTX
1 Jahr nach der LTX:
2 Jahre nach der LTX:
1 Jahr vor dem Tod:
3 Monate vor dem Tod:
1 Monat vor dem Tod:
1 Woche vor dem Tod:

Auler der kranken Leber litt der/die Verstorbene an:
Der/Die Verstorbene starb in Folge von ...
Wie verstarb der/die Verstorbene?

Angaben zum/zur Spender*in der Leber:

Der/Die Spender*in der Leber war der/die ...
Wie ging es ihm/ihr nach der LTX?
Hat er/sie vor dem Tod des Leber-Patienten die LTX bereut?

Hat er/sie nach dem Tod des Leber-Patienten die LTX bereut?

Wenn Sie der/die Spender*in sind:
Bereuen Sie heute die Leber-Spende?
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(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:

)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

)

(bitte auswahlen:

(bitte auswahlen:)



Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
dem/der Verstorbenen:

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo o0 o' o
2 kraftvoll und energiegeladenf o o o o
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligfo o o' o

In den letzten Wochen vor der TX war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo o0 o' o
6 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
7 voller Zukunftsplanefo o o o
8 offen und geselligfo o o' o

In den ersten Wochen nach der TX war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o o' o
10 kraftvoll und energiegeladen/© o o 0
11 voller Zukunftsplanefo o o/ 0
12 offen und geselligio o oo

In der besten Zeit nach der TX war die Person ...
13 lebensfroh und heiterfo o0 o' o
14 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
15 voller Zukunftsplanefo o ol o
16 offen und geselligfo o o/ o

Diese Zeit dauerte Jahre und/oder Monate.

Wie sah die Person ihre TX an?
17 Die TX war fir sie ein wahres Geschenk. |0 o ofo0
18 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitdt. '0 o ofo
19 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. [0 0 o O
20 Die TX hatte sie jederzeit wiederholen lassen. fo. 0 o o
21 Die TX war eine Zumutung, von der sie abgeraten hat. /o 0 o 0
22 Die TX hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. f/0 o ofo
23 Die Person war fur dieses Organ sehr dankbar. fo o o o

Wie sehen Sie diese TX an?
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24 Die TX war flr die Person ein wahres Geschenk. |0 o0 0/ 0
25 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. 'fo o o/ o
26 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. |0 o0 o 0
27 Sie wiirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.[0 o o/ o0
28 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet./]© o o ©

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien mehr

29 Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien

30 weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.3.5 H. von Lebend-Niere-Transplantierte

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Nieren-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / NTX = Nieren-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)
Woussten Sie vor der NTX von der Erkrankung? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur
Frage der NTX zu nehmen?

Halten Sie die Entscheidung zur NTX fur richtig? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Begrindung:
Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Von wem ging die Initiative aus, dass dieser Spender seine Niere (bitte auswahlen:)

spendete?

Haben Sie versucht, den Patienten von der NTX abzuraten? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, den Spender von der NTX abzuraten? (bitte auswahlen:)
Hatten Sie vor der NTX Sorge um die Gesundheit des Spenders? (bitte auswahlen:)
Haben Sie heute Sorge um die Gesundheit des Spenders? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:) Sterbejahr (JJJJ)
Der/Die Verstorbene war lhr(e) ... (bitte auswahlen:)

Die Niere war erkrankt an ... (bitte auswahlen:)
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In welchem Alter kam die Person an die Dialyse?

Wie lange war die Person an der Dialyse?

Wie lange stand die Person bei ET auf der Warteliste?
Zum Zeitpunkt der NTX war er/sie wie alt?

Wie sah der/die Verstorbene in den ersten Wochen nach der NTX
die TX an?

... zu den besten Zeiten die NTX an?
... kurz vor dem Tod die NTX an?

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
(bitte auswahlen:)

mehr Zeit fur Familie, Arbeit, Hobby

Was erhoffte sich der/die keine Diat halten zu missen
Verstorbene von der NTX?
(Geben Sie die 3 wichtigsten
Grinde an.)

befreit reisen zu kbnnen

normale Mengen trinken zu dirfen

weniger Medikamente nehmen zu mussen

besser vertragliche Medikamente nehmen zu kénnen

Wie grol war diese Hoffnung? (bitte auswahlen:)

Hat sich diese Hoffnung erfillt? (bitte auswahlen:)

AuRer der kranken Niere litt der/die Verstorbene an:
Der/Die Verstorbene starb in Folge von ...

Wie verstarb der/die Verstorbene?

Angaben zum/zur Spender*in der Niere:

Der/Die Spender*in der Niere war der/die ...

Wie ging es ihm/ihr nach der NTX?
Hat er/sie vor dem Tod des Niere-Patienten die NTX bereut?
Hat er/sie nach dem Tod des Niere-Patienten die NTX bereut?

Wenn Sie der/die Spender*in sind: Angesichts des eingetretenen
Todes, bereuen Sie die gespendete Niere?
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Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 12 34
1 lebensfroh und heiterfo 0 o' o
2 kraftvoll und energiegeladen/© o o 0
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligfo o o' o

In den letzten Wochen vor der TX war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo 0 o' o
6 kraftvoll und energiegeladenf o o o o
7 voller Zukunftsplanefo o ol o
8 offen und geselligfo o o/ o

In den ersten Wochen nach der TX war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo 0 o' o
10 kraftvoll und energiegeladenf o o o o
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligfo o o/ o

In der besten Zeit nach der TX war die Person ...
13 lebensfroh und heiterfo 0 o' o
14 kraftvoll und energiegeladenf o o o o
15 voller Zukunftsplanefo o o o
16 offen und geselligfo o o' o

Diese Zeit dauerte Jahre und/oder Monate.

Wie sah die Person seine TX an?
17 Die TX war fur sie ein wahres Geschenk. |0 0 o/ 0
18 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitdt. '0 o ofo
19 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. [0 0 o O
20 Die TX hatte sie jederzeit wiederholen lassen. |0 o0 0 0
21 Die TX war eine Zumutung, von der sie abgeraten hat. /o 0 o 0o
22 Die TX hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. f/0 o0 o0
23 Die Person war flr dieses Organ sehr dankbar. fo o o o

Wie sehen Sie diese TX an?
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24 Die TX war flr die Person ein wahres Geschenk. |0 o0 0/ 0
25 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. 'fo o o/ o
26 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. |0 o0 o 0
27 Sie wiirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.[0 o o/ o0
28 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet./]© o o ©

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien mehr
29 O 0 0O
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien

30 weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse beibehalten werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse wie verandert werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fiur Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.3.6 H. von Lungen-Transplantierten

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des verstorbenen Lungen-
Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / LuTX = Lungen-Transplantation / ET = Eurotransplant

Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegenuber TX ist:
Hirntote waren fir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind flr Sie (bitte auswahlen:)
Woussten Sie vor der LuTX von der Erkrankung? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur

Frage der LuTX zu nehmen? (el eI

Halten Sie die Entscheidung zur LuTX fur richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | \
Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, von der LUuTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:) Sterbejahr (JJJJ)
Der/Die Verstorbene war lhr(e) ... (bitte auswahlen:)

Seine/lhre Lunge war erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wie lange stand der/die Verstorbene bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)
Zum Zeitpunkt der LuTX war er/sie wie alt? (bitte auswahlen:)

Wie sah der/die Verstorbene
in den ersten Wochen nach der LuTX die TX?

... zu den besten Zeiten die LUuTX an? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)
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... kurz vor dem Tod die LuTX an? (bitte auswahlen:)

Vor der LUTX benétigte der/die Verstorbene wie viele Jahre

und Wochen zum Gehen Sauerstoff? Jahre Wochen unbekannt

Vor der LUTX bendétigte der/die Verstorbene bei Ruhe wie

viele Jahre und Wochen Sauerstoff? Jahre Wochen unbekannt

Wie war fiir den/die Verstorbene das Leben am Sauerstoff? | \

Wie war fiir Sie das Leben am Sauerstoff? \ |

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der/die Verstorbene noch fahig?
ein Jahr vor der LUTX: (bitte auswahlen:)

3 Monate vor der LuTX: (bitte auswahlen:)
1 Monat vor der LuTX: (bitte auswahlen:)

1 Woche vor der LUTX: (bitte auswahlen:)
1 Monat nach der LuTX: (bitte auswahlen:)
3 Monate nach der LuTX (bitte auswahlen:)
1 Jahr nach der LuTX: (bitte auswahlen:)
2 Jahre nach der LuTX: (bitte auswahlen:)
1 Jahr vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

3 Monate vor dem Tod: (bitte auswahlen:)
1 Monat vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

1 Woche vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

AuRer der kranken Lunge litt der/die Verstorbene an: | |

Der/Die Verstorbene starb in Folge von ... \ |

Wie verstarb der/die Verstorbene? (bitte auswahlen:)
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Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
dem/der Verstorbenen:

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo o0 o' o
2 kraftvoll und energiegeladenf o o o o
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligfo o o' o

In den letzten Wochen vor der TX war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo o0 o' o
6 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
7 voller Zukunftsplanefo o o o
8 offen und geselligfo o o' o

In den ersten Wochen nach der TX war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o o' o
10 kraftvoll und energiegeladen/© o o 0
11 voller Zukunftsplanefo o o/ 0
12 offen und geselligio o oo

In der besten Zeit nach der TX war die Person ...
13 lebensfroh und heiterfo o0 o' o
14 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
15 voller Zukunftsplanefo o ol o
16 offen und geselligfo o o/ o

Diese Zeit dauerte Jahre und/oder Monate.

Wie sah die Person ihre TX an?
17 Die TX war fir sie ein wahres Geschenk. |0 o ofo0
18 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitdt. '0 o ofo
19 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. [0 0 o O
20 Die TX hatte sie jederzeit wiederholen lassen. fo. 0 o o
21 Die TX war eine Zumutung, von der sie abgeraten hat. /o 0 o 0
22 Die TX hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. f/0 o ofo
23 Die Person war fur dieses Organ sehr dankbar. fo o o o

Wie sehen Sie diese TX an?
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24 Die TX war flr die Person ein wahres Geschenk. |0 o0 0/ 0
25 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitat. 'fo o o/ o
26 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. |0 o0 o 0
27 Sie wiirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.[0 o o/ o0
28 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet./]© o o ©

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien mehr

29 Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien

30 weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.3.7 H. von Nieren-Transplantierten

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Nieren-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / NTX = Nieren-Transplantation / ET = Eurotransplant

Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fiir Sie (bitte auswahlen:)
Woussten Sie vor der NTX von der Erkrankung? (bitte auswahlen:)

Wenn ja, haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur

Frage der NTX zu nehmen? (PHte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur NTX fir richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | |
Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, von der NTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:) Sterbejahr (JJJJ)

Der/Die Verstorbene war lhr(e) ... (bitte auswahlen:)
Die Niere war erkrankt an ... (bitte auswahlen:)
Wurde ihm/ihr vor der NTX ein anderes Organ transplantiert? (bitte auswahlen:)
In welchem Alter kam der/die Verstorbene an die Dialyse? (bitte auswahlen:)
Wie lange war der/die Verstorbene an der Dialyse? (bitte auswahlen:)
Wie lange stand der/die Verstorbene bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)
Zum Zeitpunkt der NTX war er/sie wie alt? (bitte auswahlen:)
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Wie sah der/die Verstorbene in den ersten Wochen nach der NTX

die TX an? (bitte auswahlen:)

... zu den besten Zeiten die NTX an? (bitte auswahlen:)
... kurz vor dem Tod die NTX an? (bitte auswahlen:)

mehr Zeit fir Familie, Arbeit, Hobby
Was erhoffte sich der/die keine Diat halten zu missen

Verstorbene von der NTX? normale Mengen trinken zu diirfen
(Geben Sie die 3 wichtigsten  befreit reisen zu kénnen
Griinde an.) weniger Medikamente nehmen zu missen

besser vertragliche Medikamente nehmen zu kénnen

Wie grof® war diese Hoffnung? (bitte auswahlen:)

Hat sich diese Hoffhung erfillt? (bitte auswahlen:)

AuRer der kranken Niere litt der/die Verstorbene an: \ \

Der/Die Verstorbene starb in Folge von ... \ \

Wie verstarb der/die Verstorbene? (bitte auswahlen:)

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 123 4
1 lebensfroh und heiterfo o0 o o
2 kraftvoll und energiegeladen/ @ o o0
3 voller Zukunftsplanefo o o' o
4 offen und geselligio o o/o

In den letzten Wochen vor der TX war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo o0 o o
6 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o 0
7 voller Zukunftsplanefo o o o
8 offen und geselligfo o o/o

In den ersten Wochen nach der TX war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo 0 o o
10 kraftvoll und energiegeladen/ @ o o0
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligfo o o' o

In der besten Zeit nach der TX war die Person ... O 0 0O
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13 lebensfroh und heiterfo 0 o o
14 kraftvoll und energiegeladenf o o o o
15 voller Zukunftsplanefo o o o
16 offen und geselligfo o o' o

Diese Zeit dauerte Jahre und/oder Monate.
Wie sah die Person seine TX an?

17 Die TX war fir sie ein wahres Geschenk. |0 o ofo0
18 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitdt. '0 o ofo
19 Die TX bewahrte sie vor drohendem Tode. [0 0 o O
20 Die TX hatte sie jederzeit wiederholen lassen. fo. 0 o o
21 Die TX war eine Zumutung, von der sie abgeraten hat. /o 0 o 0
22 Die TX hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. f0 o o0
23 Die Person war flr dieses Organ sehr dankbar. fo o o o

Wie sehen Sie diese TX an?

24 Die TX war fur die Person ein wahres Geschenk. |0 o o| 0
25 Die TX verbesserte ihre Lebensqualitdt. '0 o ofo
26 Die TX bewahrte se vor drohendem Tode. [0 0 0| O
27 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.[© o o 0
28 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet./ © o o0

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien mehr
29 0O 0 0O
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien
30 . O 0 00O
weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse beibehalten werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse wie verandert werden?

Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.3.8 H. von Herz-Wartelistenpatient

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Herz-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / HTX = Herz-Transplantation / ET = Eurotransplant

Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persénlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegenuber TX ist:

Hirntote waren fiir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fiir Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur Frage der

HTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur HTX fir richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | |
Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, von der HTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:) Sterbejahr (JJJJ)

Der/Die Verstorbene war Ihr(e) ... (bitte auswahlen:)
Sein/lhr Herz war erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wie lange stand der/die Verstorbene bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der/die Verstorbene noch fahig?
1 Jahr vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

3 Monate vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

1 Monat vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

1 Woche vor dem Tod: (bitte auswahlen:)
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AuRer dem kranken Herz litt der/die Verstorbene an: \ |

Der/Die Verstorbene starb in Folge von ... \ \

Wie verstarb der/die Verstorbene? (bitte auswahlen:)

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
dem/der Verstorbenen:

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 12 34
1 lebensfroh und heiterfo o o' 0
2 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligio o o o

Wahrend der Listung bei ET war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo o o' 0
6 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
7 voller Zukunftsplanefo o o' o
8 offen und geselligfo o o0

In den letzten Wochen vor dem Tod war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o o' 0
10 kraftvoll und energiegeladen 0 o o o
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligfo o o0

Wie sehen Sie die Moglichkeit einer Organtransplantation (TX) an?
13 Die TX ware fur die Person ein wahres Geschenk gewesen. |0 0 0 0
14 Die TX hatte ihre Lebensqualitat verbessert. fo 0 o 0
15 Die TX héatte sie vor drohendem Tode bewahrt. '@ o0 o 0
16 Sie wirden fur sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen./0 o o0
17 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet. /0 o o/ o

Den kritischen Stimmen gegenlber der TX sollte in den Medien mehr
18 0O 0 0O
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegentiber der TX sollte in den Medien
19 . 0O 0 0|0
weniger Raum gegeben werden.
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Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verédndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.3.9 H. von HUS-Wartelistenpatienten

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Herz-Patienten mit HUS.

TX = (Organ-)Transplantation / HTX = Herz-Transplantation / ET = Eurotransplant
HUS = Herzunterstiitzungssystem = LVAD, RVAD, BVAD oder TAH

Angaben zu lhnen:

Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen personlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentiber TX ist:

Hirntote waren fiir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind flr Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur Frage der

HTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur HTX fir richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | |
Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, von der HTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:) Sterbejahr (JJJJ)

Der/Die Verstorbene war lhr(e) ... (bitte auswahlen:)
Das Herz war erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wie lange stand der/die Verstorbene bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)
Zum Zeitpunkt der Implantierung des HUS war er/sie wie alt? (bitte auswahlen:)

Wie sah der/die Verstorbene
in den ersten Wochen nach der Implantierung des HUS das HUS  (bitte auswahlen:)
an?
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... zu den besten Zeiten das HUS an? (bitte auswahlen:)
... kurz vor dem Tod das HUS an? (bitte auswahlen:)

Wenn lhr(e) Verstorbene(r) nacheinander mehr als 2 HUS hatten, beantworten Sie bitte
die nachfolgenden Fragen zur 1. und zur letzten HUS.

1. HUS 2. HUS

In welchem Jahr wurde er/sie bei ET auf Il

JJdJd Jahr JJJdJ
die Warteliste gesetzt? ( ) ( )

ohne Listung bei ET ohne Listung bei ET

In welchem Jahr bekam er/sie das HUS? Tl (JJJJ) Tl (JJJJ)

Welches Herzunterstitzungssystem (HUS)

bekam die Person eingesetzt?

Wie ging es ihm/ihr mit dem HUS?

VAD (ungenau)
LVAD

RVAD

BVAD

TAH

unbekannt

(bitte auswahlen:)

VAD (ungenau)
LVAD

RVAD

BVAD

TAH

unbekannt

(bitte auswahlen:)

Wie haufig musste die Person wegen
Infektionen des HUS stationar behandelt (bitte auswahlen:)
werden?

(bitte auswahlen:)

Wie viele Tage lag sie dabei
durchschnittlich in der Klinik?

Wie haufig musste bei der Person wegen
Infektionen des HUS dieses ausgetauscht (bitte auswahlen:)
werden?

Tage Tage

(bitte auswahlen:)

Wie viele Tage lag sie dabei
durchschnittlich in der Klinik?

Was war sein/ihr grotes Problem mit dem | | \ \
HUS?

Wie ging er/sie damit um? | || |

Tage Tage

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der/die Verstorbene noch/wieder
fahig?

ein Jahr vor dem HUS: (bitte auswahlen:)

3 Monate vor dem HUS:
1 Monat vor dem HUS: (

1 Woche vor dem HUS: (bitte auswahlen:)
(

(bitte auswahlen:)
bitte auswahlen:)

1. Monat mit dem HUS: (bitte auswahlen:)
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3. Monat mit dem HUS: (bitte auswahlen:)
1. Jahr mit dem HUS: (bitte auswahlen:)
2. Jahr mit dem HUS: (bitte auswahlen:)

1 Jahr vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

3 Monate vor dem Tod: (bitte auswahlen:)
1 Monat vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

1 Woche vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

Aufder an dem kranken Herz litt der/die Verstorbene an: \ \

Der/Die Verstorbene starb in Folge von ... \ \

Wie verstarb der/die Verstorbene? (bitte auswahlen:)

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
dem/der Verstorenen.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch
Vor der Erkrankung war die Person meist ... 12 34
1 lebensfroh und heiterfo 0 o o
2 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
3 voller Zukunftspldanefo o o o
4 offen und geselligio o o o
In den letzten Wochen vor dem Einsatz des HUS war die Person
meist ...
5 lebensfroh und heiterfo o o' o0
6 kraftvoll und energiegeladenfo o o/ o
7 voller Zukunftsplanefo o o o
8 offen und geselligfo o o0
Mit HUS war die Person meist ...
9 lebensfroh und heiterfo o o' 0
10 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
11 voller Zukunftsplanefo o o' o
12 offen und geselligio o o o
In den letzten Wochen vor dem Tod war die Person ...
13 lebensfroh und heiterfo o o
14 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
15 voller Zukunftsplanefo o o o

Die Hinterbliebenen -173 - H. von HUS-Wartelistenpatienten



16 offen und gesellig
Wie sah die Person das HUS an?

Die beste Zeit mit dem HUS dauerte bisher Jahre und/oder Monate.

o
o
o
o

17 Das HUS war firr sie ein wahres Geschenk. |0 0 0/ 0
18 Das HUS verbesserte ihre Lebensqualitat. fo o ofo
19 Das HUS bewahrte sie vor drohendem Tode. |0 0 0/ 0
20 Das HUS wirde sie jederzeit wieder einsetzen lassen. f0 0 o 0
21 Das HUS ist eine Zumutung, von der sie abgeraten hat. fo. 0 o/ 0
22 Das HUS hat ihr Leben eindeutig positiv beeinflusst. fo o ofo
23 Die Person war fur das HUS sehr dankbar. fo. 0 o0

Wie sehen Sie die Moglichkeit einer Organtransplantation (TX) an?

24 Die TX ware fir die Person ein wahres Geschenk gewesen. |0 0 0 0
25 Die TX hatte ihre Lebensqualitat verbessert. fo o o o
26 Die TX héatte sie vor drohendem Tode bewahrt. '0 0 o 0
27 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen./ 0 0 o o
28 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet.;/o o o/ 0

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien mehr
29 0O 0 0|0
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien
30 . O 0 0 0
weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fur Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.3.10 H. von Leber-Wartelistenpatienten

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des verstorbenen Leber-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / LTX = Leber-Transplantation / ET = Eurotransplant

Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)

Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:

Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fiir Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur Frage der

LTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur LTX fir richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | |
Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, von der LTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:) Sterbejahr (JJJJ)

Der/Die Verstorbene war lhr(e) ... (bitte auswahlen:)
Seine/lhre Leber war erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wie lange stand der/die Verstorbene bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der/die Verstorbene noch fahig?
1 Jahr vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

3 Monate vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

1 Monat vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

1 Woche vor dem Tod: (bitte auswahlen:)
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AuRer der kranken Leber litt der/die Verstorbene an: \ |

Der/Die Verstorbene starb in Folge von ... \ \

Wie verstarb der/die Verstorbene? (bitte auswahlen:)

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend Ihrer Erfahrung mit
dem/der Verstorbenen:

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 12 3 4
1 lebensfroh und heiterfo. 0 o/ 0
2 kraftvoll und energiegeladen; 0 o o o
3 voller Zukunftspldanefo o o o
4 offen und geselligio o o o

Wahrend der Listung bei ET war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo 0 o/ 0
6 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
7 voller Zukunftsplanefo o o' o
8 offen und geselligio o o o

In den letzten Wochen vor dem Tod war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo 0 o/ 0
10 kraftvoll und energiegeladen; 0 o o o
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligfo o o/ 0

Wie sehen Sie die Moglichkeit einer Organtransplantation (TX) an?
13 Die TX watre fir die Person ein wahres Geschenk gewesen. |0 0 0 0
14 Die TX hatte ihre Lebensqualitat verbessert. fo 0 o o
15 Die TX hatte sie vor drohendem Tode bewahrt. '0 0 o 0
16 Sie wirden fur sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen./© o o0
17 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet. /0 o o/ o

Den kritischen Stimmen gegenuber der TX sollte in den Medien mehr
18 0O 00O
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien
19 . 0O 0 0|0
weniger Raum gegeben werden.
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Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fiir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.3.11 H. von Lebend-Leber-Wartelistenpatienten

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des verstorbenen Leber-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / LTX = Leber-Transplantation / ET = Eurotransplant

Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenuber TX war: Ihre Einstellung gegenuber TX ist:

Hirntote waren fiir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fiir Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur Frage der

LTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur LTX fir richtig? (bitte auswahlen:)
Begriindung: | |

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Von wem ging die Initiative aus, dass dieser Spender seine Leber (bitte auswahlen:)

spendete?

Haben Sie versucht, den Patienten von der LTX abzuraten? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, den Spender von der LTX abzuraten? (bitte auswahlen:)
Hatten Sie Sorge um die Gesundheit des Spenders? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:) Sterbejahr (JJJJ)

Der/Die Verstorbene war Ihr(e) ... (bitte auswahlen:)
Seine/lhre Leber war erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wie lange stand der/die Verstorbene bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)

Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der/die Verstorbene noch fahig?
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1 Jahr vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

3 Monate vor dem Tod: (bitte auswahlen:)
1 Monat vor dem Tod: (bitte auswahlen:)
1 Woche vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

AuRer der kranken Leber litt der/die Verstorbene an: \ \

Der/Die Verstorbene starb in Folge von ... \ \

Wie verstarb der/die Verstorbene? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur geplanten Spender*in der Leber:

Der/Die geplante Spender*in der Leber war der/die ... (bitte auswahlen:)

Wenn Sie der/die geplante Spender*in sind:

Wiirden Sie sich wieder dazu bereit erklaren? (e el

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
dem/der Verstorbenen:

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo o o' 0
2 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligfo o o/ 0

Wahrend der Listung bei ET war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo o o' o0
6 kraftvoll und energiegeladenfo o oo
7 voller Zukunftsplanefo o o o
8 offen und geselligio o o o

In den letzten Wochen vor dem Tod war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o o' 0
10 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
11 voller Zukunftsplanefo o o' o
12 offen und geselligio o o o
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Wie sehen Sie die Méglichkeit einer Organtransplantation (TX) an?

13 Die TX ware fir die Person ein wahres Geschenk gewesen. [0 o0 o/ 0
14 Die TX hatte ihre Lebensqualitat verbessert. '10 0 o/ 0
15 Die TX hatte sie vor drohendem Tode bewahrt. '0 0 o 0
16 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen./ 0 o o o
17 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet./o o o/ 0

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien mehr
18 0O 0 00
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien
19 . 0O 0 O/O
weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fur Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.3.12 H. von Lebend-Niere-Wartelistenpatienten

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Nieren-Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / NTX = Nieren-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)
Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:

Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur Frage der
NTX zu nehmen?

Halten Sie die Entscheidung zur NTX fir richtig? (bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Begriindung: | \

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Von wem ging die Initiative aus, dass dieser Spender seine Niere (bitte auswahlen:)

spendete?

Haben Sie versucht, den Patienten von der NTX abzuraten? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, den Spender von der NTX abzuraten? (bitte auswahlen:)
Haben Sie Sorge um die Gesundheit des Spenders? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:) Sterbejahr (JJJJ)

Der/Die Verstorbene war lhr(e) ... (bitte auswahlen:)
Die Niere war erkrankt an ... (bitte auswahlen:)
In welchem Alter kam der/die Verstorbene an an die Dialyse? (bitte auswahlen:)
Wie lange war die Person an der Dialyse? (bitte auswahlen:)
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Wie lange stand die Person bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)

mehr Zeit fur Familie, Arbeit, Hobby
Was erhoffte sich der/die keine Diat halten zu missen

Verstorbene von der NTX? normale Mengen trinken zu dirfen
(Geben Sie die 3 wichtigsten  befreit reisen zu kénnen
Grinde an.) weniger Medikamente nehmen zu missen

besser vertragliche Medikamente nehmen zu kénnen

Wie grof® war diese Hoffnung?  (bitte auswahlen:)

AuRer der kranken Niere litt der/die Verstorbene an: | \

Der/Die Verstorbene starb in Folge von ... \ \

Wie verstarb der/die Verstorbene? (bitte auswahlen:)
Angaben zum/zur geplanten Spender*in der Niere:
Der/Die geplante Spender*in der Niere war der/die ... (bitte auswahlen:)

Wenn Sie der/die geplante Spender*in sind:

Wirden Sie sich wieder dazu bereit erklaren? (LT

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo 0 o/ 0
2 kraftvoll und energiegeladen; 0 o o o
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligio o o o

In den letzten Wochen vor der Erkrankung war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo o ofo
6 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
7 voller Zukunftspldanefo o o o
8 offen und geselligio o o o

In den ersten Wochen nach der Listung war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo 0 o/ 0
10 kraftvoll und energiegeladen; 0 o o o
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligio o o o

Wie sehen Sie die Moglichkeit einer Organtransplantation (TX) an? [0 o0 0/ 0
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13 Die TX ware fur die Person ein wahres Geschenk gewesen.
14 Die TX hatte ihre Lebensqualitat verbessert.
15 Die TX hétte sie vor drohendem Tode bewahrt.
16 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.

O O O O o
O O O O O
O O O O o
O O O O o

17 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet.

Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien mehr
18 0O 0 0|0
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegenuber der TX sollte in den Medien
19 . 0O 0 00
weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse beibehalten werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse wie verandert werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fiir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.3.13 H. von Lungen-Wartelistenpatienten

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des verstorbenen Lungen-
Patienten.

TX = (Organ-)Transplantation / LuTX = Lungen-Transplantation / ET = Eurotransplant

Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persdnlich (bitte auswahlen:)
Ilhre Einstellung gegenlber TX war: Ihre Einstellung gegeniber TX ist:
Hirntote waren fir Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind flr Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur Frage der

LuTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur LuTX fir richtig? (bitte auswahlen:)
Begriindung: |

Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, von der LuTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:) Sterbejahr (JJJJ)

Der/Die Verstorbene war lhr(e) ... (bitte auswahlen:)
Seine/lhre Lunge war erkrankt an: (bitte auswahlen:)
Wie lange stand der/die Verstorbene bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)

Vor der LUTX bendétigte der/die Verstorbene wie viele Jahre
und Wochen zum Gehen Sauerstoff?

Vor der LUTX bendétigte der/die Verstorbene bei Ruhe wie
viele Jahre und Wochen Sauerstoff?

Jahre Wochen unbekannt

Jahre Wochen unbekannt
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Wie war fir den/die Verstorbene das Leben am‘ ‘
Sauerstoff?

Wie war fir Sie das Leben am Sauerstoff? \ \
Zu welcher korperlichen Leistung (Treppe gehen) war der/die Verstorbene noch fahig?
1 Jahr vor dem Tod: (bitte auswahlen:)
3 Monate vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

1 Monat vor dem Tod: (bitte auswahlen:)
1 Woche vor dem Tod: (bitte auswahlen:)

AuRer der kranken Lunge litt der/die Verstorbene an: \

Der/Die Verstorbene starb in Folge von ... \

Wie verstarb der/die Verstorbene? (bitte auswahlen:)

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
dem/der Verstorbenen:

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch
Vor der Erkrankung war die Person ... 12 34
1 lebensfroh und heiterfo o o' o0
2 kraftvoll und energiegeladenfo o o/ o
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligio o o o
Wahrend der Listung bei ET war die Person ...
5 lebensfroh und heiterfo o o' 0
6 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
7 voller Zukunftsplanefo o o' o
8 offen und geselligfo o o0
In den letzten Wochen vor dem Tod war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o o' 0
10 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligio o o o
Wie sehen Sie die Méglichkeit einer Organtransplantation (TX) an?
13 Die TX ware fur die Person ein wahres Geschenk gewesen. |0 0 0 0
14 Die TX hatte ihre Lebensqualitat verbessert. fo 0 o 0
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15 Die TX hatte sie vor drohendem Tode bewahrt. | 0
16 Sie wiirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.| o
17 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet./'0 o o/ o
Den kritischen Stimmen gegentiiber der TX sollte in den Medien mehr
18 0 00
Raum gegeben werden.
19 Den kritischen Stimmen gegeniber der TX sollte in den Medien ollo

weniger Raum gegeben werden.

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.3.14 H. von Dialysepatienten mit ET-Listung

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Dialysepatienten.

TX = (Organ-)Transplantation / NTX = Nieren-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur Frage der

NTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die Entscheidung zur NTX fir richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | \
Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, von der NTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:) Sterbejahr (JJJJ)
Der/Die Verstorbene war lhr(e) ... (bitte auswahlen
Die Niere war erkrankt an ...

In welchem Alter kam der/die Verstorbene an die Dialyse?

(bitte auswahlen:
( :
Wie lange war der/die Verstorbene an der Dialyse? (bitte auswahlen:
(
(

bitte auswahlen

Wie lange stand der/die Verstorbene bei ET auf der Warteliste? bitte auswahlen:

In welchem Alter kam der/die Verstorbene an die Dialyse?

)
)
)
)
)
bitte auswahlen:)
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mehr Zeit fur Familie, Arbeit, Hobby
Was erhofft sich die Person keine Diat halten zu missen

von der NTX? normale Mengen trinken zu dirfen
(Geben Sie die 3 wichtigsten befreit reisen zu kénnen
Griuinde an.) weniger Medikamente nehmen zu missen

besser vertragliche Medikamente nehmen zu kénnen

Wie grol ist diese Hoffnung?  (bitte auswahlen:)

Auler dem Nierenversagen litt der/die Verstorbene an: \ |

Der/Die Verstorbene starb in Folge von ... \ |

Wie verstarb der/die Verstorbene? (bitte auswahlen:)

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend Ihrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 = falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 1234
1 lebensfroh und heiterfo 0 o/ 0
2 kraftvoll und energiegeladenfo o oo
3 voller Zukunftspldanefo o o o
4 offen und geselligfo o o0

Wahrend der Dialyse war die Person meist ...
5 lebensfroh und heiterfo 0 o/ 0
6 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
7 voller Zukunftsplanefo o oo
8 offen und geselligio o o o

In den letzten Wochen vor dem Tod war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo 0 o/ 0
10 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligio o o o

Wie sehen Sie die Mdglichkeit einer Organtransplantation (TX) an?
13 Die TX watre fir die Person ein wahres Geschenk gewesen. |0 0 0 0
14 Die TX hatte ihre Lebensqualitat verbessert. '10 0 o/ 0
15 Die TX hatte sie vor drohendem Tode bewahrt. '0 0 o 0
16 Sie wiirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen./0 o o0
17 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet. /0 o o/ o
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18 Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien mehr
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegenuber der TX sollte in den Medien
weniger Raum gegeben werden.

O 0 0O

19 0 0O

Was sollte lhrer Meinung nach bei der Dialyse beibehalten werden?

Was sollte lhrer Meinung nach bei der Dialyse wie verandert werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte lhrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.3.15 H. von Dialysepatienten ohne ET-Listung

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehdrige, Verwandte, Freunde,
Nachbarn, Arbeitskollegen wie auch Vereinsmitglieder des Dialysepatienten.

TX = (Organ-)Transplantation / NTX = Nieren-Transplantation / ET = Eurotransplant
Angaben zu lhnen:
Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage?

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)
Wie war bzw. ist lhre Einstellung zur Organspende?

Vor der Erkrankung: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)

Sie kannten persodnlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persdnlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegentber TX war: Ihre Einstellung gegentber TX ist:

Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fur Sie (bitte auswahlen:)

Haben Sie versucht, Einfluss auf die Entscheidung zur Frage der

NTX zu nehmen? (bitte auswahlen:)

Halten Sie die ablehnende Entscheidung zur NTX fir richtig? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | \
Haben Sie dies der Person gesagt? (bitte auswahlen:)
Haben Sie versucht, von der NTX abzuraten? (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter: (bitte auswahlen:) Sterbejahr (JJJJ)

Der/Die Verstorbene war lhr(e) ... (bitte auswahlen:)
Die Niere ist erkrankt an ... (bitte auswahlen:)
In welchem Alter kam der/die Verstorbene an die Dialyse?s (bitte auswahlen:)
Wie lange war der/die Verstorbene an der Dialyse? (bitte auswahlen:)
Wie lange stand der/die Verstorbene bei ET auf der Warteliste? (bitte auswahlen:)
Warum lehnte der/die Verstorbene fur sich eine NTX ab? (bitte auswahlen:)

AuRer der kranken Niere litt der/die Verstorbene an: \ \
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Der/Die Verstorbene starb in Folge von ... \ \

Wie verstarb der/die Verstorbene? (bitte auswahlen:)

Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung mit
der Person.

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch

Vor der Erkrankung war die Person ... 12 34
1 lebensfroh und heiterfo o o' o0
2 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
3 voller Zukunftsplanefo o o o
4 offen und geselligfo o o/ 0

Wahrend der Dialyse war die Person meist ...
5 lebensfroh und heiterfo o o' 0
6 kraftvoll und energiegeladenf 0 o o o
7 voller Zukunftsplanefo o oo
8 offen und geselligfo o o0

In den letzten Wochen vor dem Tod war die Person ...
9 lebensfroh und heiterfo o o' 0
10 kraftvoll und energiegeladen/ 0 o o o
11 voller Zukunftsplanefo o o o
12 offen und geselligio o o o

Wie sehen Sie die Moglichkeit einer Organtransplantation (TX) an?
13 Die TX ware fur die Person ein wahres Geschenk gewesen. |0 0 0 0
14 Die TX hatte ihre Lebensqualitat verbessert. '10 0 o/ 0
15 Die TX hatte sie vor drohendem Tode bewahrt. '@ o0 o 0
16 Sie wirden fir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.f @ o ofo
17 Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet.;]0 o o/ 0

Den kritischen Stimmen gegenuber der TX sollte in den Medien mehr
18 0O 0 0O
Raum gegeben werden.

Den kritischen Stimmen gegentiber der TX sollte in den Medien
19 . 0O 0 0|0
weniger Raum gegeben werden.

Die Hinterbliebenen -191 - H. von Dialysepatienten ohne ET-Listung



Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse beibehalten werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach bei der Dialyse wie verandert werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?
Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verdndert werden?
Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei lhnen fiir Ihr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.4 H. der Organspender
1.4.1 Fragebogen 1

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehorige, Verwandte und enge
Freunde des Organspenders.

TX = (Organ-)Transplantation / ET = Eurotransplant // HTD = Hirntoddiagnostik
Angaben zu lhnen:

Wodurch erfuhren Sie von dieser Online-Umfrage? (bitte auswahlen:)

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Geschlecht: (bitte auswahlen:)

Vor dem Hirntod: heute:
Sie hatten (bitte auswahlen:) Sie haben (bitte auswahlen:)
Sie (bitte auswahlen:) Sie (bitte auswahlen:)
Sie kannten personlich (bitte auswahlen:)  Sie kennen persoénlich (bitte auswahlen:)
Ihre Einstellung gegenlber TX war: Ihre Einstellung gegeniber TX ist:
Hirntote waren fur Sie (bitte auswahlen:) Hirntote sind fiir Sie (bitte auswahlen:)

Angaben zum/zur Verstorbenen:

Nationalitat: (bitte auswahlen:) Alter (bitte auswahlen:) Todesjahr (JJJJ)

Der/Die Verstorbene war lhr(e) ... (bitte auswahlen:)
Die zum Hirntod flihrende Ursache war: (bitte auswahlen:)
Zwischen dem zum Hirntod fiihrenden Ereignis und der
Feststellung des Hirntodes lagen wie viele Tage bzw. Tage // Stunden
Stunden?
Herz Niere
Welche Organe wurden enthommen? Lunge Bauchspeicheldrise
Leber Dinndarm
Welches Organ war vom Hirntoten oder den Herz Niere
Hinterbliebenen von der Organentnahme Lunge Bauchspeicheldrise
ausgenommen? Leber Dinndarm
Erfolgte auch eine Gewebespende? (bitte auswahlen:)

Zwischen der Feststellung des Hirntodes und der

Organentnahme lagen wie viele Stunden? (bitte auswdhlen:)

H. der Organspender -193 - Fragebogen 1



Haben die Arzte Sie von Anfang an Uber die Schwere der

Hirnverletzung informiert? (bitte auswahlen:)

Wie ging man dabei mit Ihnen um? (bitte auswahlen:)

Was hat Sie dabei verletzt? | |

Was hat Ihnen dabei gut getan? | |

Was hatte Ihnen dariber hinaus noch gut getan? \ ]

War zu diesem Zeitpunkt ein Psychologe bzw. eine

Psychologin eingebunden? (bitte auswahlen:)

War zu diesem Zeitpunkt ein Seelsorger bzw. eine

Seelsorgerin eingebunden? (bitte auswahlen:)

Was hat Sie dabei verletzt? | \

Was hat lhnen dabei gut getan? | \

Was hétte lhnen dariiber hinaus noch gut getan? | \

Als die HTD anstand, haben die Arzte Sie {iber diesen
Sachbestand aufgeklart?

(bitte auswahlen:)

Wie ging man dabei mit Ihnen um? (bitte auswahlen:)

Was hat Sie dabei verletzt? | |

Was hat Ihnen dabei gut getan? | \

Was hétte Ihnen dariiber hinaus noch gut getan? | |

War zu diesem Zeitpunkt ein Psychologe bzw. eine

Psychologin eingebunden? (e EUS A

War zu diesem Zeitpunkt ein Seelsorger bzw. eine

Seelsorgerin eingebunden? (oS EUREI)

Was hat Sie dabei verletzt? | \

Was hat lhnen dabei gut getan? | |

Was hétte lhnen dariiber hinaus noch gut getan? | \

Als der Hirntod medizinisch festgestellt war, haben die Arzte

Sie Uber diesen Sachbestand aufgeklart? (bitte auswahlen:)

Wie ging man dabei mit lhnen um? (bitte auswahlen:)

Was hat Sie dabei verletzt? | |

Was hat Ihnen dabei gut getan? | |

Was hétte lhnen dariiber hinaus noch gut getan? | |
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Wurden Sie Uuber den medizinischen Zustand Hirntod

ausreichend aufgeklart? (bitte auswahlen:)

Wurden |hnen zur Verdeutlichung des Hirntodes Teile aus der

HTD am Hirntoten vorgefiihrt? (bitte auswahlen:)

Welche Informationen waren lhnen dabei wichtig? | |

Welche Informationen haben Ihnen dabei gefehlt? | |

Der Hirntote war fiir Sie zu diesem Zeitpunkt ein ... (bitte auswahlen:)

War zu diesem Zeitpunkt ein Psychologe bzw. eine
Psychologin eingebunden?

(bitte auswahlen:)

War zu diesem Zeitpunkt ein Seelsorger bzw. eine

Seelsorgerin eingebunden? (bitte auswahlen:)

Was hat Sie dabei verletzt? | \
Was hat Ihnen dabei gut getan? | |

Was hétte lhnen dariiber hinaus noch gut getan? | \

Wer hat die Frage um Organspende gestellt? (bitte auswahlen:)

Wie wurden Sie auf die Frage um Organspende

angesprochen? (bitte auswahlen:)

Fihlten Sie sich fir |hre Antwort unter zeitlichen Druck

gesetzt? (bitte auswahlen:)

Binnen wie vieler Stunden sollien Sie die Entscheidung Stunden
getroffen haben?

Wie wurde die Entscheidung zur Organentnahme getroffen?  (bitte auswahlen:)

Wenn eine schriftiche oder miundliche Willenserklérung‘ ‘
vorlag:

Trugen Sie diese Entscheidung mit? (bitte auswahlen:)

Die Willenserklarung war fir Sie ... (bitte auswahlen:)

Wenn keine schriftiche oder miundliche WiIIenserkIérung‘ ‘
vorlag:
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Uber die Organentnahme zu entscheiden, war fiir Sie ... (bitte auswahlen:)

War zu diesem Zeitpunkt ein Psychologe bzw. eine

Psychologin eingebunden? (bitte auswdhlen:)

War zu diesem Zeitpunkt ein Seelsorger bzw. eine

Seelsorgerin eingebunden? (bitte auswdhlen:)

Was hat Sie dabei verletzt? | |

Was hat Ihnen dabei gut getan? | |

Was hatte lhnen dariiber hinaus noch gut getan? | |

Ab welchen Zeitpunkt sollte frithestens psychologische
und/oder seelsorgliche Begleitung angeboten werden?

(bitte auswahlen:)

Ab welchen Zeitpunkt sollte spatestens psychologische

und/oder seelsorgliche Begleitung angeboten werden? (bitte auswahlen:)

Welche Form der Begleitung hat/hatte fiir Sie in dieser

Situation Vorrang? (bitte auswahlen:)

Wann endet fir Sie die Begleitung eines Sterbenden

(Verabschiedung ist nachste Frage!)? (e dEE)

Wann endet fur Sie die Verabschiedung von einem geliebten

Menschen? (bitte auswéhlen:)

Nach der Organentnahme - noch in der Klinik - sah der

Verstorbene so aus: (bitte auswahlen:)

Nach der Organentnahme - beim Bestatter - sah der

Verstorbene so aus: (bitte auswahlen:)

Sind Sie heute der Meinung, dass die Zustimmung zur

Organentnahme die richtige Entscheidung war? (bitte auswahlen:)

Begriindung: |
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Was winschen Sie sich grundsétzlich im Zusammenhang von Hirntod und maoglicher
Organspende fir diese Tage in der Klinik

a) von den Arzten?

b) vom Pflegepersonal?
c) vom Psychologen?

d) vom Seelsorger?

e) vom DSO-Koordinator?
f) sonst noch?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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1.4.2 Fragebogen 2

Hinterbliebene im Sinne dieser Umfrage sind: Familienangehérige, Verwandte und enge
Freunde des Organspenders.

TX = (Organ-)Transplantation / ET = Eurotransplant / HTD = Hirntoddiagnostik

Todesjahr Ihres Angehérigen, den Organspenders (JJJJ)

Flhlten Sie sich vor dem Hirntod lhres Angehérigen

ausreichend Uber den Hirntod informiert? (bitte auswahlen:)

Aufgrund dieser Informationen waren Hirntote fiir Sie ... (bitte auswahlen:)

Waren lhnen angesichts des Hirntodes lhres Angehérigen

diese Informationen Gber den Hirntod ausreichend? (bitte auswahlen:)

Was hat lhnen an Informationen gefehlt? | \

Worauf sollte bei Informationen Uber den Hirntod besonderer ‘ ‘
Wert gelegt werden?

Wie empfanden Sie die Begleitung in der Klinik durch die verschiedenen
Berufsgruppen?

1 = sehr gut 2 = gut gc_hlzr(lf]: 4 = schlecht 5Kc:nl::I|<r’:

mit den Arzten 12345
1 bis zur Feststellung des Hirntodes/o0 o o 0 o
2 in der Phase der Hirntodfeststellungfo o o 0 o
3 in der Phase der Frage zur Organspende/0 o0 o/ 0 o
4 nach der Zustimmung zur Organspende/o o o 0 o

mit dem Pflegepersonal O 0 0O0O
5 bis zur Feststellung des Hirntodesfo o o/ 0 o
6 in der Phase der Hirntodfeststellungfo o oo o
7 in der Phase der Frage zur Organspende/ 0 0 0 0 ©O
8 nach der Zustimmung zur Organspende/0 0 0 0 ©

mit dem/der Transplantationsbeauftragten O 0 00O
9 bis zur Feststellung des Hirntodesf@ o o/ 0 o
10 in der Phase der Hirntodfeststellungfo o oo o
11 in der Phase der Frage zur Organspende/0 0 0/ 0 O
12 nach der Zustimmung zur Organspende/@ 0 o 0 ©

mit dem/der DSO-Koordinator/in 0 0 00O
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13 bis zur Feststellung des Hirntodesfo o ofo o
14 in der Phase der Hirntodfeststellungfo o ofo o
15 in der Phase der Frage zur Organspende/0 o0 o 0 ©
16 nach der Zustimmung zur Organspende/0 0 0 0 o
mit dem/der Psychologen/in
17 bis zur Feststellung des Hirntodesf@ o o/ 0 o
18 in der Phase der Hirntodfeststellungfo o ofo o
19 in der Phase der Frage zur Organspende/0 o0 0 0 O
20 nach der Zustimmung zur Organspende/© o0 o 0 ©
mit dem/der Klinikseelsorger/in
21 bis zur Feststellung des Hirntodes/0 o o 0 o
22 in der Phase der Hirntodfeststellungfo o o/ 0 o
23 in der Phase der Frage zur Organspende/0 o0 o 0 o
24 nach der Zustimmung zur Organspende/ 0 0 0[O0 o

Entscheidung zur Organspende
Wie wurde die Entscheidung zur Organentnahme getroffen?

Wenn der/die Hirntote sich fiir die Organentnahme
ausgesprochen hat, sollen die Hinterbliebenen ...

Wenn der/die Hirntote sich gegen die Organentnahme
ausgesprochen hat, sollen die Hinterbliebenen ...

Wenn es keine schriftliche oder mindliche Willenserklarung
zur Frage der Organspende gab:

Wie einig waren Sie in lhrer Familie Uber die Zustimmung zur
Organentnahme?

Damit bei volljahrigen Hirntoten keinesfalls die Hinterbliebenen
die Frage zur Organspende zu beantworten haben, gibt es nur
2 Maoglichkeiten. Welche halten Sie fur die bessere?

a) Jeder wird gezwungen, sich zur Frage der Organspende zu
entscheiden.

b) Es wird die Widerspruchsregelung eingefiihrt: Wer nicht
widerspricht, ist automatisch Organspender.

Befurworten Sie, dass jede(r) ab dem 16. Lebensjahr fir sich
selbst entscheiden soll, ob er/sie im Falle seines/ihres
Hirntodes Organe spenden will?

Die Moglichkeit, die Entscheidung zur Organspende einer
dritten Person zu Ubertragen, halten Sie fur ...
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(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

(bitte auswahlen:)

Fragebogen 2



Begrindung:

War fur Sie die Zustimmung zur Organentnahme damals ein

Trost? (bitte auswahlen:)

Begriindung: | \

Ist fir Sie die Zustimmung zur Organentnahme heute ein (bitte auswahlen:)

Trost?
Begriindung: | \
Verwandte, Freunde und Bekannte Gruppe | keiner 1-2 3-5
Verwandte o o o
Wie viele Menschen wissen vom Hirntod
Freunde \ o o) o)
des Verstorbenen?
Bekannte ‘ o o o
Verwandte o) o) o)
Wie viele Menschen wissen von der
. Freunde ‘ (o} o o
Zustimmung zur Organspende?
Bekannte \ o) o) o)
Wie viele Menschen hatten Hochachtung ~ Verwandte o °
und Wertschatzung fiir die Zustimmung zur Freunde \ o] o o
Organspende? Bekannte \ 0 o o
Verwandte o o o
Wie viele Menschen hatten Unverstandnis
. . Freunde \ o o) o)
fur die Zustimmung zur Organspende?
Bekannte ‘ (o} o o
Von wie vielen Menschen wurden Sie fur ~ Verwandte| o o (RO
die Zustimmung zur Organspende Freunde ‘ (o] o o
angefeindet? Bekannte ‘ o o o
Verwandte o 0 (o}
Von wie vielen Menschen erfuhren Sie Freunde ‘ o o o
Trost und Hilfe?
Bekannte \ o o (o}
Verwandte o o) o)
Von wie vielen Menschen erfuhren Sie Freunde o o o
Enttauschungen und Verletzungen?
Bekannte o) o) o)

Beschreiben Sie die erfahrene Hochachtung und Wertschatzung naher:
Beschreiben Sie das erfahrene Unverstandnis naher:

Beschreiben Sie die erfahrene Anfeindung naher:
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Beantworten Sie bitte alle nachfolgenden Aussagen entsprechend lhrer Erfahrung:

1 = stimmt 2 = stimmt eher 3 = eher falsch 4 =falsch
Aufklarung liber den Hirntod 1234
1 Die Arzte haben alles getan, um den Hirntod zu vermeiden. O 0 0O
2  Sie waren gerne bei der Hirntoddiagnostik dabei gewesen. O 0 0O
3 Sie waren gerne bei der Organentnahme dabei gewesen. O 0 0O
4  Sie waren vor dem Ereignis ausreichend lber den Hirntod informiert. 0O 0 0O
5 Sie wurden in der Klinik ausreichend Uber den Hirntod informiert. 0O 0 0O
6 Sie fuhlen sich heute ausreichend lber den Hirntod informiert. 0O 0 0O
Sie waren vor dem Ereignis ausreichend Uber den Ablauf der
7 . . O 0 0O
Organspende informiert.
Sie wurden in der Klinik ausreichend tber den Ablauf der Organspende
8 . . O 0 0O
informiert.
Sie flhlen sich heute ausreichend Uber den Ablauf der Organspende
9 . ) 0 0 0O
informiert.
Durch die Organspende lebt lhr(e) Verstorbene(r) in den Organen
10 . O 0 0O
weiter.
Organspende gewinnt fir Sie dem Tod eines Menschen etwas Gutes
11 ab O 0 0O
12 Organspende ist ein Akt der Nachstenliebe. 0 00O

13 Organtransplantation ist fiir Arzte bei Organ-Patienten oft die einzige N, B
Médglichkeit, sie vor dem drohenden Tod zu bewahren.

Organspende ist aktuell das Beste, was Arzte den schwerkranken
14 . . . O 0 0O
Organ-Patienten anbieten kdnnen.

15 Organspende ist eine Zumutung, die abgeschafft gehort. 0 0 0O

Die Arzte sind bei schwerer Hirnschiadigung nur an den zu
16 . . . O 0 0O
transplantierenden Organen interessiert.

Die Arzte sind nach der Feststellung des Hirntodes nur an den zu
17 . , . O 0 0O
transplantierenden Organen interessiert.

Koordinatoren der DSO sind nur an den zu transplantierenden
18 . ) 0O 0 0O
Organen interessiert.

Transplantationsbeauftragte sind nur an den zu transplantierenden

19 Organen interessiert.

Hinterbliebene sollen die Entscheidung des Hirntoten zur Frage der
20 . O 0 0O
Organspende respektieren.
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21

22

24

25
26
27
28

29

30

Welche Informationen waren lhnen beim Aufklarungsgesprach zum Hirntod besonders

Die Mdglichkeit, dass Transplantierte Gber die DSO den Hinterbliebenen
der Organspender einen Dankesbrief schreiben konnen, soll unbedingt
erhalten bleiben.

Die Moglichkeit, dass Hinterbliebene der Organspender Uber die DSO
den Transplantierten einen Brief schreiben kdnnen, soll unbedingt
erhalten bleiben.

Wie sehen Sie Organtransplantation (TX) an?

Das gespendete Organ ist fir den/die Transplantierte(n) ein wahres
Geschenk.

Die TX verbesserte seine/ihre Lebensqualitat.
Die TX bewahrte ihn/sie vor drohendem Tode.
Sie wiirden fiir sich selbst im Bedarfsfall einer TX zustimmen.
Es sollte klarer gesagt werden, dass TX Leben rettet.
Den kritischen Stimmen gegenuber der TX sollte in den Medien mehr

o O O o

Raum gegeben werden. °

Den kritischen Stimmen gegeniiber der TX sollte in den Medien weniger
Raum gegeben werden.

wichtig?

O O O O
O O O O
O O O o

o O

(0]

Welche Informationen halten Sie heute fiir die Hinterbliebenen zum Hirntod besonders
wichtig?

Welche Informationen waren Ihnen beim Aufklarungsgesprach zur Organtransplantation

besonders wichtig?

Welche Informationen halten Sie heute fir die Hinterbliebenen zur Organtransplantation

besonders wichtig?

Was wiinschen Sie sich im Umgang mit den Hinterbliebenen von der Gesellschaft (d..h.

nach der Organentnahme in der Klinik)?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende beibehalten werden?

Was sollte Ihrer Meinung nach zum Thema Organspende wie verandert werden?

Was erwarten Sie von der Gesellschaft zum Thema Organspende?

Was erwarten Sie von der Kirche zum Thema Organspende?

Was hat sich durch das Thema TX bei Ihnen fir |hr Leben verandert?

Was wollen Sie mir sonst noch mitteilen?
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2 Anhang

2.1 Die versandten E-Mails
2.1.1 an die BAG TxO (03.11.2019)

Am 03.11.2019 erging dieses E-Mail an die Vorsitzenden dieser 3 Bundesverbande der
Transplantierten, die sich zur Bundesarbeitsgemeinschaft der Transplantierten
(BAG TxO) zusammengeschlossen haben:

- Bundesverband der Organtransplantierten e.V. (BDO)
« Bundesverband Niere e.V. (BN)
+ Lebertransplantierte Deutschland e.V. (LL)

Der Inhalt dieses E-Mails war:

Liebe Jutta,
sehr geehrter Herr ...
sehr geehrter Herr ...

auch in neuerer Zeit begegnen mir im Internet - nicht in sozialen Medien wie
Facebook !l - immer wieder Texte, die angeben, wie sehr man doch die
Transplantierten bedauern miisse. Organspende sei eine Zumutung, vor der man
warnen misse. Aullerdem werden die Patienten durch eine TX sowieso nicht
gesund, sondern miissen lebenslang Medikamente einnehmen, die das Krebsrisiko
drastisch erhéhen, ...

Ich kann da nur sagen: Krokodilstrénen.

Aus diesem Grund habe ich vor, im kommenden Jahr wieder eine Online-Umfrage
durchzufiihren, aber nur, wenn ich davon ausgehen kann, dass ich mind. von 1.000
Transplantierten Antworten erhalte.

Eine Uberlegung ist, dass ich parallel dazu auch weitere Personenkreise rund um
die TX befrage. Ich denke dabei an:

* die Patienten auf der Warteliste

* die Angehdérigen der Patienten auf der Warteliste

* die Angehdrigen der Transplantierten

* die Hinterbliebenen von verstorbenen Transplantierten

Die Zahl von mind. 1.000 Transplantierten bendtige ich, damit die Umfrage
allgemein als reprdsentativ anerkannt wird. Wenn 2.000 oder gar 5.000 mitmachen,
wére das kein technisches Problem. Es wiirde die Aussagekraft nur erhéhen.
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Solch eine groBe Umfrage kann ich jedoch nur durchfiihren, wenn die BAG TxO
diese Umfrage aktiv bewirbt.

Mir ist klar, man will keine Katze im Sack kaufen. Ich aber will jedoch keine
Fragebdgen ausarbeiten, wenn von vorne herein keine Unterstiitzung fiir dieses
Vorhaben existiert.

Aus diesem Grunde habe ich folgende Uberlegung:

1. Wenn von der BAG TxO keine prinzipielle Ablehnung dem Projekt gegenliber
besteht, werde ich entsprechende Fragebégen ausarbeiten. Die BAG TxO kann
auch gerne im Vorfeld Fragen einbringen, an deren Beantwortung die BG TxO
interessiert ist.

2. Ich lege der BAG TxO die ausarbeiteten Fragebdgen zur Begutachtung vor.
Anderungen werde ich einarbeiten.

3. Wenn wir - die BAG TxO und ich - mit der Fassung der finalen Fragebdgen einig
sind, werde ich mit der Programmierung der Fragebdgen fiir das Internet beginnen.
4. Wenn die Frageb6gen online sind, kann die BAG TxO zu dieser Online-Umfrage
einladen.

5. Die Fragebdgen werden aul3erhalb der lblichen Urlaubszeit flr héchstens einen
Monat zur Beantwortung im Internet stehen. Momentan schweben mir 2 Wochen
Zeit und eine Woche Verléangerung vor.

6. Die Antworten werde ich publizieren.

Geplant ist eine umfassende Publikation in Buchform, davon abgeleitet auch in
verschiedenen kleinen Artikeln.

Wie beim Buch "Leben - dank dem Spender” soll das Buch nach einigen Jahren als
Freebook (freie PDF-Datei) kostenlos aus dem Internet frei zu beziehen sein,
siehe:

http.//schaefer-sac.de/wiki/index.php ?title=Blicher##Freebooks

Um Verfédlschungen der Antworten zu verhindern, sollte erst nach Durchfiihrung
der Befragung breit auf das Freebook "Leben - dank dem Spender" hingewiesen
werden.

Fir Rickfragen stehe ich lhnen gerne zur Verfiigung.

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn die BAG TxO diesem grof3en Vorhaben
zustimmen widirde.

Mit freundlichen Grii3en,
P. Klaus Schéfer SAC

Die versandten E-Mails -204 - an die BAG TxO (03.11.2019)



2.1.2 an die BAG TxO (14.11.2019)

Im November 2019 erhielt der Autor die Fachzeitschrift "Praxis PalliativCare" 44-2019.
Ihr Inhalt motivierte ihn am 14.11.2019 zu einem erneuten E-Mail an die BAG TxO:

Liebe Jutta,
sehr geehrter Herr ...
sehr geehrter Herr ...

in dieser Woche erhielt ich das aktuelle Heft der med. Fachzeitschrift "Praxis
PalliativCare" 44-2019. Das Inhaltsverzeichnis ist einzusehen unter:

https.:.//www.praxis-palliativecare.de/uploads/tx_wwproducts/PPC_44 [HV.pdf

Von 14 Artikeln hat 6 Anna Bergmann verfasst, eine sehr wortgewandte
Professorin und Gegnerin der Organspende. Entsprechend ist auch der Inhalt
dieses Heftes, das ich momentan richtigstelle unter:
http://www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=Praxis_Palliative Care

Dr. med. Heinz-Joachim Ritz, Facharzt fiir Anédsthesie, seit 30 Jahren in Hannover
tétig, schreibt lber Transplantierte:

Organempfénger sind nicht geheilt. Sie bleiben chronisch krank. (36)
Organempfédnger sind psychisch stark belastet und setzen sich mit realen oder
eingebildeten Einfliissen des Organspenders auseinander. (36)
Einzelbeobachtungen zufolge kénnen Charakterziige des Spenders auf den
Empfénger (ibertragen werden. (36)

Transplantation ist keine Heilung. (39)

Ahnlich wie die Gentherapie versucht sie, 'Heilung' gegen den Widerstand der
Natur zu erzwingen. Weit davon entfernt, die natlirlichen Heilungsvorgédnge eines
Patienten zu unterstiitzen, schreckt sie nicht davor zuriick, das Immunsystem zu
vergiften, nur um den Transplantationserfolg zu sichern. (39)

Obwohl die Gewebemerkmale der Spender und méglicher Empfénger aufeinander
abgestimmt werden, muss das Immunsystem der Empfénger lebenslang
unterdriickt werden. (39)

Eine Transplantation bedeutet nicht Heilung, sie macht aus einem akut gefédhrdeten
Patienten einen chronisch Kranken, der sich sein Leben lang vor kleinsten Infekten
hiten muss, weil sie fiir ihn lebensgeféhrlich sein kénnen. (39)

Einzelne Forscher halten es filir mbéglich, dass mit dem transplantierten Organ
Eigenarten des Spenders auf den Empféanger lbertragen werden. (39)
Unbestreitbar ist, dass Organempfdnger emotional labil sind und oft Probleme mit
der psychischen Bewaéltigung der Transplantation haben. Patienten berichten (iber
die Schwierigkeit, das Organ eines fremden Menschen zu integrieren. (39)

Nicht selten geben sie an, den Einfluss der Seele des Spenders in sich zu spliren.
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(39)

Organempfénger erfahren oft erstaunliche Anderungen ihres Charakters.
Einzelbeobachtungen zufolge kénnen sie Gewohnheiten, ja sogar Erinnerungen
des Organspenders tbernehmen. (39)

und schlie3lich:

Die Transplantationsmedizin macht Organe zu Waren und ist die Ursache fiir
Kriminalitdt: Organhandel, Organraub, Wartelistenbetrug. (36)

Die Klammern hinter den Zitaten geben die Seitenzahl in dem Heft an.

Ich bin gespannt, was Anna Bergmann unter "Marginale Spender' - ‘Marginale
Empfénger': eine Strategie zur VergréBerung des 'Spenderpools™ und die (brigen
Autoren noch einbringen.

Der Arger (iber solche Aussagen in einer med. Fachzeitschrift hélt mich noch eine
Weile wach. Morgen geht es weiter.

Meine Bitte zu dieser gro3en Online-Umfrage erfolgt somit parallel zu aktuellen
Aussagen liber Transplantierte in einer med. Fachzeitschrift, die ein Zerrbild der
Realitat wiedergeben.

Hinweis und Vorankiindigung

Doch damit nicht genug: Dieses Heft 44-2019 regte mich heute dazu an, 40
Verlage anzuschreiben und ihnen bis zum Jahresende ein Manuskript fur das Buch
"Demontage eines Ideals" anzubieten.

Von einem Lektor erhielt ich bereits die Antwort, dass er mein Projekt morgen in die
Redaktionssitzung einbringen will. Wenn alles gut geht, so dieser Lektor, kbnnte
das Buch im April 2020 erscheinen.

Mit diesem Buch will ich neben einer kurzen sachlichen Aufklarung Uber Hirntod
und Organspende alle groBen Demontagen aufzeigen, die in den vergangenen
Jahren zum Thema Organspende durchgefiihrt wurden.

Mit freundlichen Grii3en,
P. Klaus Schéfer SAC

Von den 40 angeschriebenen Verlagen antworteten nur wenige, und mit einer
freundlichen Absage. Daher erschien das Buch ,Demontage eines Ideals” zum ,Tag der
Organspende” Anfang Juni, erschienen bei Book on Demand.

Die versandten E-Mails - 206 - an die BAG TxO (14.11.2019)



2.1.3 an die BAG TxO (30.12.2019)
Am 30.12.2019 erging an die BAG TxO ein E-Mail mit dem aktuellen Sachstand:

Liebe Jutta,
sehr geehrter Herr ...
sehr geehrter Herr ...

auch wenn ich bisher erst eine Zusage der Unterstiitzung der Online-Umfrage
erhalten habe, so habe ich mir erlaubt, eine 1. Vorankiindigung zu verfassen und
ins Internet zu stellen:

http://schaefer-sac.de/U20 und

http.//schaefer-sac.de/U20/mir.htm

Wie Sie sehen kénnen, ist der Kreis der Befragten auf 12 angewachsen.

Diese Seite ist unverlinkt und damit nicht auffindbar. Sie wird erst verlinkt, wenn ich
von lhnen das griine Licht dazu erhalte.

Wenn Textdnderungen gewiinscht werden, bitte ich um entsprechende
Riickmeldung.

Ob, wie ich es mir wiinsche, von jeder Gruppe mind. 1.000 Antworten zu
bekommen sind, weild ich nicht, aber ich will es versuchen. Ich finde, dass jede
Gruppe es wert ist, genau betrachtet zu werden.

Da die Frageb6gen so ausgearbeitet werden, dass die meisten Antworten mit
Zahlenwerten codiert sind, spielt es keine Rolle, ob ich pro Gruppe 1.000 oder
10.000 Antworten auswerte. Es ist eine Formel, die mir das Ergebnis in Prozent-
Angaben liefert. Von daher gibt es nur eine technische Obergrenze, und die liegt
bei 32.000. Ich kann mir nicht vorstellen, dass diese gesprengt wird.

Hier in der Uni-Klinik Regensburg wurde mir von einem Arzt, der im Bereich der TX
tétig ist, an der Online-Umfrage so grof3es Interesse bekundet, dass er mir eine
wissenschaftliche Begleitung anbot.

Diese Arbeit wird somit nicht nur etwas fiur die Schublade, sondern soll in die
Wissenschaft um TX eingehen.

Meine néchsten Schritte, die ich nur mit Ihnen zusammen gehen will, sind:

1. Wenn der Text dieser beiden Seiten mit Ihnen abgestimmt ist, will ich diese
Vorankiindigung verlinken. Uber den richtigen Zeitpunkt bin ich mir noch nicht im
Klaren. Ich schwanke zwischen Mai und September 2020.

2. Wenn ich die beiden ausstehenden Zusagen der Unterstiitzung habe, werde ich
mich daran machen, die 12 Fragebdgen auszuarbeiten. Damit will ich gerne an
Ostern 2020 beginnen.
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3. Wenn der Inhalt dieser 12 Fragebdgen mit Ihnen abgestimmt sind (sollte bis
Anfang September 2020 abgeschlossen sein), werde ich sie technisch mit der
Datenbank verkniipfen, so dass die Antworten in die Datenbank eingetragen
werden.

4. Wenn die Verkniipfungen der 12 Fragebbgen mit der Datenbank funktionieren
(dies ist die gro3e Arbeit an diesem Projekt), erhalten Sie von mir Riickmeldung.
Es geht dann darum, gemeinsam ein ginstiges Zeitfenster von 2 Wochen zu
finden, in dem die Fragebégen online gestellt werden. Ausschlaggebend hierflir ist
die Vorlaufzeit, die Sie fiir das Informieren Ihrer Mitglieder brauchen.

5. Wenn die 2 Wochen der Online-Umfrage terminlich mit Ihnen beschlossen ist,
kann die "heille Phase" beginnen: Den unterschiedlichen Gruppen wird das
Zeitfenster der 2 Wochen fiir die Teilnahme an der Online-Umfrage méglichst breit
gestreut mitgeteilt.

6. Wéhrend dieser 2 Wochen stehen die Fragebbgen zur Beantwortung im Internet.
7. Nach Ablauf der Frist werden die Fragebégen aus dem Internet genommen und
mit der Auswertung begonnen.

Ich will diese Online-Umfrage méglichst offen mit lhnen durchfiihren. Daher
spreche ich mich Schritt fir Schritt mit lhnen ab. Nur in einem offenen Umgang
miteinander kann das Ziel einer méglichst groBen Beteiligung erreicht werden.

Bei Fragen kénnen Sie sich gerne an mich wenden.

Zum anstehenden Jahreswechsel 2019/2020 wiinsche ich Ihnen persénlich,
aber auch allen Ihren Vereinsmitgliedern - samt den Familien -
ein gesundes und gliickliches neues Jahr.

Mit freundlichen Grii3en,
P. Klaus Schéfer SAC
Hofstetten 1

93167 Falkenstein
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2.1.4 an die BAG TxO (01.05.2019)
Am 01.05.2020 erging um 9:25 Uhr ein E-Mail die BAG TxO (ber den aktuellen Stand:

Liebe Jutta,
sehr geehrter Herr ...
sehr geehrter Herr ...

soeben habe ich diese Anfrage an den entsprechenden Fachbereich flir Umfragen
an der Uni Regensburg weggeschickt (siehe unten).

Auch wenn ich bisher nur von einem Bundesverband die Zusage erhalten habe,
dass er diese Online-Umfrage unterstiitzt, so will ich diese auf jeden Fall
durchfiihren.

Ab Juni werde ich mich an die Erstellung der Frageb6gen machen.

Spétestens im Juli werden Sie von mir einen Link zu den 1. Entwirfen der
Fragebdgen erhalten. Sie kénnen mir dann bis Mitte August hierzu Riickmeldung
geben.

Ab September stehen die Fragebégen fest. Ich werde mich dann der
Programmierung zuwenden, dass die Antworten sofort in die entsprechenden
Datenbanken geschrieben werden.

Die Fragebdgen sollen entweder
*vom 01.-15. Dezember 2020 oder
*vom 11.-25. Januar 2021

* ggf. auch im Februar 2021 méglich
zur Beantwortung im Internet stehen.

Ich erbitte von Ihnen Riickmeldung, welcher der beiden Termine fiir Sie fiir die
Bekanntgabe glinstiger ist.

Die Bekanntgabe kénnte in 2 Stufen erfolgen:
1. Stufe: eine Vorankiindigung mit Nennung des Termins
2. Stufe: eine aktuelle Mitteilung mit der Nennung des Links

Damit es hierbei keine Pannen gibt, habe ich mir dies (iberlegt:
http.//www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?titte=Umfrage_20/21

Ab September kann dieser Link bekanntgegeben werden.

Uber diese Seite werde ich iiber die Online-Umfrage informieren.

Wenn ich von Ihnen die Riickmeldung zum giinstigen Termin fiir die Durchfiihrung

Die versandten E-Mails - 209 - an die BAG TxO (01.05.2019)



der Online-Umfrage habe, werde ich diesen auf diese Seite setzen.

Ich werde einen kiirzeren Link erstellen - etwa www.organspende-wiki.de/umfrage -
die auf o.g. Seite weiterleitet. Diesen kiirzeren Link kénnen Sie ab September in
Ihren Vorankiindigungen nennen.

Auf der Seite "Umfrage_20/21" werde ich einen Countdown einrichten, der
zunéchst die Wochen, ab 14 Tagen die Tage bis zum Start herunterzahlt.

Wenn die Umfrage beginnt, zéhlt der Countdown die Tage bis zur SchlieBung der
Online-Umfrage.

Damit haben Sie ab September alle Mdglichkeiten, auf diese Online-Umfrage
hinzuweisen. Dabei wére es mir sehr recht, wenn im September nur innerhalb des
Vereins im Rahmen der Ansprechpartner der Regionen und Ortsgruppen darauf
hingewiesen wird.

Eine massive Bewerbung der Online-Umfrage an die Dialyse- und Wartelisten-
Patienten wie an die Transplantierten und deren Familienangehérigen wére mir in
den letzten 1-2 Monaten vor der Durchfiihrung der Online-Umfrage sehr recht.

Schwierig erscheint mir das Erreichen der Hinterbliebenen von Dialysepatienten,
Wartelisten-Patienten, Transplantierten sowie von den Organspendern. Auch diese
Personengruppen sind mir fiir dieses Thema sehr wichtig.

Wenn Sie mir hierzu Hinweise und Tipps geben kdnnen, wére ich lhnen sehr
dankbar.

Sobald die Auswertung abgeschlossen ist, werden Sie lber das Erscheinen der
beiden Bénde

* Band 1 = allgemeine Antworten, die mit Zahlen erfasst wurden
*Band 2 = alle Textantworten

informiert. Hernach bin ich gerne bereit, fiir lhre Mitgliederzeitschriften zu
bestimmten Themen einen Artikel zu verfassen.

Ich stelle Ihnen auch frei, von eigenen Leuten auf der Grundlage der beiden Bdnde
einen Artikel zu verfassen.

Ich bitte bis Ende Juni 2020 um Riickmeldung, welcher Termin fiir Sie fiir die
Bekanntgabe und Durchfiihrung der Online-Umfrage von Ihrer Seite aus am
glinstigsten ist (Dezember, Januar oder Februar).

Bei Fragen kénnen Sie sich gerne an mich wenden.

Ich wiinsche lhnen einen guten Start in den Wonnemonat Mai
und eine Corona-freie Zelt.
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Mit freundlichen Grii3en, ...

------------- heutiges E-Mail mit Bitte um Unterstiitzung
Sehr geehrte Frau ...

ich will im Dezember 2020 oder Januar 2021 zum Themenkomplex Organspende
eine grole Online-Umfrage durchfilhren und dabei diese 16 Personengruppen
befragen, siehe:

http.//www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=Umfrage_20/21

Um die Arbeit méglichst unanfechtbar zu machen, suche ich nach Jemanden aus
dem Bereich der Psychologie, der mir im Juli/August die von mir ausgearbeiteten
16 Fragebdgen (jede dieser Gruppen erhélt einen eigenen Fragebogen) ansieht
und mich auf evtl. Fehler hinweist. Mir ist es wichtig, dass die Ergebnisse mdglichst
unanfechtbar sind.

zu meiner Person

Ich bin P. Klaus Schéfer SAC (Pallottiner = Ordensmann). Ich war von 1999-2014
Klinikseelsorger in Karlsruhe und bin seit 2017 Klinikseelsorger an der Uni-Klinik in
Regensburg.

Seit Januar 2014 baue ich zur sachlich korrekten und umfassenden Information
Uber Hirmtod und Organspende die Internetseite

www.organspende-wiki.de auf.

Im Jahr 2014 fiihrte ich - unterstiitzt von Selbsthilfegruppen der Transplantierten -
eine Online-Umfrage unter Transplantieren durch. Die Ergebnisse der 203
Antworten habe ich in dem Buch "Leben - Dank dem Spender" veréffentlicht, das
es seit Sommer 2019 als Freebook gibt.

https://epub.uni-regensburg.de/40409

Motivation zu dieser gro3en Online-Umfrage

Bislang fand ich nur im Internet die Aussage, dass man mit den Transplantierten
Mitleid haben miisse, denn trotz Organtransplantation wiirden sie eh nie richtig
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gesund. Dazu muissen sie bis ans Lebensende Immunsuppressiva nehmen, die
das Immunsystem stark herabsetzen.

Im November 2019 fand ich diese Aussage in einer med. Fachzeitschrift. Das gab
mir den Impuls, durch eine groBe und breit angelegte Online-Umfrage mit
gesicherten Antworten diesen Krokodilstrdnen (man miisse deswegen mit den
Organ-Kranken kein Mitleid haben; die Ergebnisse von 2014 zeigen, dass 70-90%
mit der Transplantation sehr zufrieden sind und nur weniger als 5% sehr
unzufrieden) wirksam entgegenzutreten.

Die Stichprobe von n = 203 erscheint mir zu schwach, um den nun in med.
Fachzeitschriften aufkommenden Krokodilstrdnen wirksam entgegen treten zu
kénnen. Daher beabsichtige ich eine bundesweite Totalerhebung.

Bisherige Schritte

Es gibt fiir Transplantierte drei Bundesverbdnde (Niere, Leber, Bund deutscher
Organtransplantierte (BDO)) mit mehreren tausenden Mitglieder. Diese schrieb ich
bereits im Dezember 2019 an und informierte sie (iber mein Vorhaben. Vom
Bundesverband der Lebertransplantierten habe ich die Riickmeldung, dass sie
meine Online-Umfrage werbend unterstiitzen.

Momentan kldre ich ab, in wie weit die Transplantationskliniken (TXZ) und
Dialysezentren (DZ) auch auf diese Online-Umfrage hinweisen wollen. Hierbei
kénnen meine guten Kontakte zur Deutschen Transplantationsgesellschaft (DTG)
und innerhalb des UKR hilfreich sein.

Mein Zeitplan

Im Juli sollen die Entwiirfe der Fragebdgen fertig sein. Von den mich
unterstiitzenden Gruppen (Transplantierte, TXZ, DZ) kénnen Anderungswiinsche
(Korrekturen, Ergdnzungen) eingebracht werden.

Ab September werde ich mit der Programmierung beginnen, dass die Antworten
der Fragebdgen in die Datenbanken geschrieben werden. Das macht fiir mich die
Hauptarbeit aus.

Im Herbst 2020 sollen die Dialyse- und Wartelisten-Patienten bundesweit die
Information erhalten, dass es im Dezember oder Januar diese Online-Umfrage gibt.

Die versandten E-Mails -212 - an die BAG TxO (01.05.2019)



Hierzu sollen nicht nur die o.g. Kontakte genutzt werden, sondern auch alle
kleineren Selbsthilfegruppen der Transplantierten per E-Mail angeschrieben
werden.

Wie der Startschuss an die Gruppen der Befragten weitergegeben werden kann,
muss mit den Kontakten abgeklért werden.

Die Fragebdgen sollen fiir 14 Tage im Internet zum Ausfiillen stehen. Als Zeit dafiir
ist die 1. Hélffe des Dezembers oder Mitte Januar angedacht. Danach werden die
Fragebdgen aus dem Internet genommen und die Antworten auf meinen Rechner
zur Auswertung tibernommen.

Die aus Zahlenwerten gewonnenen Antworten sollen rasch in einem Buch
publiziert werden. Das Buch soll 1-2 Jahre als Buch im Buchhandel erhéltlich sein,
hernach nur noch als Freebook, wie o0.g. Buch.

Die Textantworten sollen in einem 2. Band spéter publiziert werden. Hierzu werde
ich darauf achten, dass diese anonymisiert sind, d.h. ich werde alle Namen von
Personen und Einrichtungen durch Platzhalter anonymisieren.

Die Fragebbégen

Die Fragebégen sollen ein Mix aus offenen Fragen mit Textantworten und mit
Zahlen codierten Fragen darstellen. Dabei soll der Grolteil mit Fragen gestellt
werden, die mit den Iltems "trifft zu", "trifft eher zu", "eher unzutreffend” und
"unzutreffend" zu beantworten sind. Dies erleichtert das Ausfillen und die
Auswertung. Dazu ist es differenzierter als die Ja-Nein-Fragen.

Jeder der 16 Fragebogen soll mit der Frage abgeschlossen werden: "Was wollen
Sie sonst noch mitteilen?"

Aus den gegebenen Antworten soll es unmdéglich sein, die Identitédt der Befragten
zu erfahren.

Mein Ziel

Ich will eine bundesweite Totalerhebung durchfiihren. Dazu erhoffe ich von jeder
Personengruppe (lber 1.000 Antworten. In der Auswertung bereiten mir bis zu
32.000 Antworten pro Gruppe keine Probleme. Groél3ere Gruppen muss ich mit
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einem anderen Programm auswerten, was nur eine gewisse Einarbeitung in den
Umgang erforderlich macht.

Neben den beiden o.g. Biichern will ich die Ergebnisse auch in Artikeln in
entsprechenden Fachzeitschriften publizieren.

Mit den Publikationen (Blicher und Artikel) will ich aufzeigen,

a) wie Wartelisten-Patienten und Transplantierte ihr Leben sehen,
b) wie ihre Angehérigen und Freunde dieses Leben sehen,

c¢) wie die Hinterbliebenen das Thema Organtransplantation sehen.
Damit will ich den ,Krokodilstrénen® wirksam entgegentreten.

Neben der Zufriedenheit habe ich diese 3 Grundfragen im Blick:

1. Was ist gut? = Soll erhalten und ggf. ausgebaut werden.

2. Was hat gefehlt? = Soll kiinftig ergénzt werden, wenn maéglich.

3. Was sollte gedndert werden? = Soll geédndert werden, wenn méglich.

Damit trdgt diese Online-Umfrage auch zur Qualitdtssicherung zum gesamten
Themenfeld der Organtransplantation bei.

Unabhéngig davon, ob diese Arbeit eine Dissertation wird (ich bemiihe mich nicht
krampfhaft darum) oder nicht, das Thema ist mir so wichtig, dass ich die Online-
Umfrage unabhéngig davon auf jeden Fall durchfiihren werde.

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn sich ein fiir Fragebégen Kundiger bzw. eine
Kundige bereit erkldren wiirden, im Juli/August die von mir erstellten Fragebégen
anzusehen und mich auf evtl. Fehler hinzuweisen.

Als meinen Dank kann ich ein Belegexemplar der fertigen Arbeit zusagen.

Fiir Riickfragen stehe ich Ihnen gerne zur Verfiigung.

Mit freundlichen Grii3en, ...
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Am 01.05.2020 erging um 9:56 Uhr ein Nachtrag an die BAG TxO:

Liebe Jutta,
sehr geehrter Herr Mroncz,
sehr geehrter Herr Tapp,

http.//www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?titte=Umfrage 20/21
zu diesem Link viel mir noch etwas Hilfreiches ein:
Ich wiirde gerne von den unterstiitzenden Gruppen und Verbénden das Logo auf

diese Internetseite setzen, damit die Leute stdrker zum Ausflillen der Frageb6gen
motiviert sind.

Sie kénnen sich also schon (liberlegen, ob ich hierzu ab September auch Ihr Logo
mit dazusetzen kann. Mich wiirde dies sehr freuen.

Bis September will ich auf diese Seite keine nennenswerte Informationen setzen,
aber ab September immer mehr.

Ich wiinsche Ihnen eine Corona-freie Zeit.

Mit freundlichen Grii3en, ...
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2.1.5 an deutsche TXZ mit LuTX (06.06.2020)
Am 06.06.2020 erging an alle TXZ mit einem Zentrum fir Lungen-TX ein E-Mail:

Sehr geehrte Damen und Herren des Lungeninformationsdienstes,

ich bin P. Klaus Schéfer SAC (Pallottiner = Ordensmann). Ich war von 1999-2014
Klinikseelsorger in Karlsruhe und bin seit 2017 Klinikseelsorger in Regensburg.

Seit Januar 2014 baue ich zur sachlich korrekten und umfassenden Aufkldrung zu
Hirntod und Organspende die Internetseite

www.organspende-wiki.de auf.

Im Jahr 2015 brachte ich das Buch "25 x 25 geschenkte Jahre.

25 Transplantierte berichten Uber die mindestens 25 Jahre ihres 2. Lebens”
heraus. Seit Sommer 2019 gibt es das Buch nur noch als Freebook, d.h. als freie
PDF-Datei:

https://epub.uni-regensburg.de/40407

In diesem Buch berichten 26 Herz-, Leber- oder Nieren-Transplantierte lber ihre
Erkrankung und ihre 25 bis 32 transplantierten Jahre.

Damals fand ich keinen Lungen-Transplantierten, der (ber 25 oder mehr
transplantierte Jahre berichten kénnte.

Inzwischen sind 5 Jahre vergangen. Wenn Ihnen aus Ihrer Klinik ein oder mehrere
Lungen-Transplantierte bekannt sind, der/die bereits 25 Jahre oder langer
transplantiert sind, bitte ich um kurze Rickmeldung der Anzahl dieser Ihnen
bekannten Langzeittransplantierten.

Hintergrund:

Wenn es in Deutschland mind. 3 Lungen-Transplantierte gibt, die bereit sind, ihre
Lebensgeschichte auf ca. 5-7 Buchseiten niederzuschreiben, habe ich vor, das
Buch "25 x 25 geschenkte Jahre" mit neuen Langzeit-Transplantierten
herauszubringen, z.B. als Edition 2021 oder 2022.

Darin sollen dann Herz-, Lungen-, Leber- und Nieren-Transplantierte ihre
Lebensgeschichte entweder unter ihrem korrekten Namen oder auch unter einem
Pseudonym verdffentlichen.

Auch dieses Buch soll zunéchst 3-4 Jahre als gedrucktes Buch erhéltlich sein,
hernach nur noch als Freebook.

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn ich von lhnen als Anzahl "1" oder gréRer
zurtickgemeldet bekommen kann.

Fir Rickfragen stehe ich lhnen gerne zur Verfiigung.
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Ich wiinsche Ihnen eine Corona-freie Zeit. ...

2.1.6 an die BAG TxO (17.06.2020)

Am 17.06.2020 erging an die BAG TxO das E-Mail zum Aufruf fir den Sammelband
,90 x 25 geschenkte Jahre*;

Liebe Jutta,
sehr geehrter Herr ...
sehr geehrter Herr ...

seit heute gibt es von mir ein neues Projekt:
http.//www.organspende-wiki.de/wiki/index.php?title=50 x 25 geschenkte Jahre

Anlass: Ich erfuhr heute, dass eine 1993 Lungen-transplantierte Frau bei dem
Projekt mitmachen will. Dies war der Startschuss fiir dieses Projekt, da ich nun
neben den Berichten von Herz-, Leber- und Nieren-Transplantierte auch Lungen-
Transplantierte mit 25 und mehr transplantierten Jahren in dem Sammelband zu
Wort kommen lassen kann.

Ich suche 50 Transplantierte, die 1995 oder friiher transplantiert wurden und fiir
einen Sammelband 5-6 Buchseiten (= 10.000 bis 13.000 Zeichen incl. Leerzeichen)
bis Ende Oktober 2020 Korrektur gelesen bei mir abgibt.

Ich weil3, 50 solche Langzeittransplantierte zu finden, ist ein sehr hohes Ziel, aber
ich bin zuversichtlich, dass wir es gemeinsam schaffen werden.

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn Sie dieses Projekt im Rahmen Ihrer
Méglichkeiten bekannt geben.

Bei Fragen kann man sich gerne an mich wenden.

Mit freundlichen Grii3en,
P. Klaus Schéfer SAC
Hofstetten 1

93167 Falkenstein

Die versandten E-Mails - 217 - an die BAG TxO (17.06.2020)



2.1.7 an die Co-Autoren von 2015 (17.06.2020)

Am 17.06.2020 erging ein E-Mail an 26 Autoren des 2015 erschienen Sammelbandes
225 x 25 geschenkte Jahre*;

Sehr geehrte ...,
ich hoffe, dass Sie gut durch diese Corona-Pandemie gekommen sind.

Seit heute gibt es von mir ein neues Projekt:
http.//www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=50 x 25 geschenkte Jahre

Anlass: Ich erfuhr heute, dass eine 1993 Lungen-transplantierte Frau bei dem
Projekt mitmachen will. Dies war der Startschuss fiir dieses Projekt, da ich nun
neben den Berichten von Herz-, Leber- und Nieren-Transplantierte auch Lungen-
Transplantierte mit 25 und mehr transplantierten Jahren in dem Sammelband zu
Wort kommen lassen kann.

Ich suche 50 Transplantierte, die 1995 oder friiher transplantiert wurden und fiir
einen Sammelband 5-6 Buchseiten (= 10.000 bis 13.000 Zeichen incl. Leerzeichen)
bis Ende Oktober 2020 Korrektur gelesen bei mir abgibt.

Ich weil3, 50 solche Langzeittransplantierte zu finden, ist ein sehr hohes Ziel, aber
ich bin zuversichtlich, dass wir es gemeinsam schaffen werden.

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn Sie dieses Projekt im Rahmen Ihrer
Méglichkeiten bekannt geben.

Bei Fragen kann man sich gerne an mich wenden.
Ich wiinsche Ihnen eine Corona-freie Zeit.

Mit freundlichen Grii3en,

P. Klaus Schéfer SAC

Hofstetten 1
93167 Falkenstein

Hiervon kamen 3 E-Mails mit der Fehlermeldung zuriick, dass es diese E-Mail-Adresse
nicht mehr gibt. Ein Angeschriebener wollte vom Autor keine E-Mails mehr.
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2.1.8 an dt. Selbsthilfegruppen (17.06.2020)

Am 17.06.2020 ergingen an die Geschaftsstellen und die Regionalgruppen des BDO
(26 E-Mais) und BN (90 E-Mails) ein Rundschreiben:

Sehr geehrte ...,

seit heute gibt es von mir ein neues Projekt:
http.//www.organspende-wiki.de/wiki/index.php?title=50 x 25 geschenkte Jahre

Anlass: Ich erfuhr heute, dass eine 1993 Lungen-transplantierte Frau bei diesem
Projekt mitmachen will. Dies war der Startschuss fiir dieses Projekt, da ich nun
neben den Berichten von Herz-, Leber- und Nieren-Transplantierte auch Lungen-
Transplantierte mit 25 und mehr transplantierten Jahren in dem Sammelband zu
Wort kommen lassen kann.

Ich suche 50 Transplantierte, die 1995 oder friiher transplantiert wurden und fiir
einen Sammelband 5-6 Buchseiten (= 10.000 bis 13.000 Zeichen incl. Leerzeichen)
bis Ende Oktober 2020 Korrektur gelesen bei mir abgeben.

Ich weil3, 50 solche Langzeittransplantierte zu finden, ist ein sehr hohes Ziel, aber
ich bin zuversichtlich, dass wir es gemeinsam schaffen werden.

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn Sie dieses Projekt im Rahmen Ihrer
Méglichkeiten bekannt geben.

Bei Fragen kann man sich gerne an mich wenden.
Ich wiinsche Ihnen eine Corona-freie Zeit.
Mit freundlichen Grii3en ...

PS:

Ich bin P. Klaus Schéfer SAC (Pallottiner = Ordensmann). Ich war von 1999-2014
Klinikseelsorger in Karlsruhe und bin seit 2017 Klinikseelsorger in Regensburg.

Seit Januar 2014 baue ich zur sachlich korrekten und umfassenden Aufklarung zu
Hirntod und Organspende die Internetseite

www.organspende-wiki.de auf.
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Die hierfur notwendigen E-Mail-Adressen wurde von den aktuellen Internetseiten der
beiden Bundesverbande zusammengetragen.

An die LL erging das E-Mail nur an Jutta Riemer, die Bundesvorsitzende, und an Josef
Theiss, der im Frihjahr 2020 seinen ,25. Lebergeburtstag” feiern konnte und dem Autor
seit 2013 personlich bekannt ist. Bei LL wurden die Regionalgruppen nicht
angeschrieben, da von einer Weitergabe der Information an diese durch die
Bundeszentrale zu erwarten war.

2.1.9 an die TXZ in A/CH (18.06.2020)

Am 18.06.2020 erging ein Rundschreiben an die TXZ in Osterreich und der Schweiz
(ACH) mit folgendem Inhalt:

Sehr geehrte ...

seit gestern gibt es von mir ein neues Projekt:
http.//www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=50_x 25 geschenkte Jahre

Anlass: Ich erfuhr gestern, dass eine 1993 Lungen-transplantierte Frau bei diesem
Projekt mitmachen will. Dies war der Startschuss fiir dieses Projekt, da ich nun
neben den Berichten von Herz-, Leber- und Nieren-Transplantierte auch Lungen-
Transplantierte mit 25 und mehr transplantierten Jahren in dem Sammelband zu
Wort kommen lassen kann.

Ich suche nun 50 Transplantierte, die 1995 oder friiher transplantiert wurden und
fir einen Sammelband 5-6 Buchseiten (= 10.000 bis 13.000 Zeichen incl.
Leerzeichen) bis Ende Oktober 2020 Korrektur gelesen bei mir abgeben.

Ich weil3, 50 solche Langzeittransplantierte zu finden, ist ein sehr hohes Ziel, aber
ich bin zuversichtlich, dass wir es gemeinsam schaffen werden.

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn Sie dieses Projekt im Rahmen Ihrer
Mbglichkeiten bekannt geben.

Ich bitte Sie, dieses E-Mail auch an die anderen Transplantationszentren in lhrer
Klinik weiterzuleiten.

Bei Fragen kann man sich gerne an mich wenden.
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Ich wiinsche lhnen eine Corona-freie Zeit.

Mit freundlichen Grii3en,
P. Klaus Schéfer SAC
Hofstetten 1

93167 Falkenstein

Klinikseelsorger am UKR
www.Schaefer-sac.de
www.organspende-wiki.de

PS:
Ich bin P. Klaus Schéfer SAC (Pallottiner = Ordensmann). Ich war von 1999-2014
Klinikseelsorger in Karlsruhe und bin seit 2017 Klinikseelsorger in Regensburg.

Seit Januar 2014 baue ich zur sachlich korrekten und umfassenden Aufklarung zu
Hirntod und Organspende die Internetseite
www.organspende-wiki.de auf.
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2.1.10 an TXZ in D (22.06.2020)
Am 22.06.2020 erging ein E-Mail an alle TXZ in Deutschland mit folgendem Text:

Sehr geehrte ...

ich wende mich vertrauensvoll zu 2 Buchprojekten an Sie mit der Bitte um
Weitergabe der Informationen an die betreffenden Zielgruppen.

Ich will von Ihnen keine Angaben zu den Personen. Die Zielpersonen sollen durch
Sie, das Transplantationszentrum, einfach nur (ber die beiden Projekte informiert
werden und sich dann bei mir per E-Mail melden. Damit ist der Datenschutz
gewaéhrleistet.

1. Sammelband: 50 x 25 geschenkte Jahre

Am 06.06.2020 schrieb ich alle deutschen Zentren fiir Lungentransplantation an
und informierte sie dariiber, dass ich beabsichtige, wieder einen Sammelband mit
Langzeit-Transplantierten  herauszubringen, wenn sich mind. 3 Lungen-
Transplantierte mit mind. 25 transplantierten Jahren bereit erkldren, fur einen
Sammelband einen Beitrag (ber ihre Lebensgeschichte zu verfassen. Vergangene
Woche erhielt ich die Riickmeldung, dass eine Frau, die 1993 ihre Lungen
transplantiert bekam, hierzu bereit ist.

In der Hoffnung, dass sich noch mind. zwei weitere Lungen-Transplantierte finden,
die 1995 oder friiher transplantiert wurden und bei dem Sammelband mitschreiben
wollen, startete ich nun das Buchprojekt

"60 x 25 geschenkte Jahre". Darin kénnen 50 Herz-, Lungen-, Leber- und Nieren-
Transplantierte ihre Lebensgeschichte (Krankheit, TX und ihr Leben danach)
entweder unter ihrem korrekten Namen oder auch unter einem Pseudonym
verdffentlichen. Daher suche ich nun 50 Transplantierte, die 1995 oder friiher
transplantiert wurden und fiir diesen Sammelband 5-6 Buchseiten (= 10.000 bis
13.000 Zeichen incl. Leerzeichen) bis Ende Oktober 2020 Korrektur gelesen bei mir
abgeben. Néhere Informationen hierzu stehen unter:
http://www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=50_x_ 25 geschenkte_ Jahre

Ich wei3, 50 solche Langzeittransplantierte zu finden, ist ein sehr hohes Ziel, aber
ich bin zuversichtlich, dass wir es gemeinsam schaffen werden.

Bereits 2015 brachte ich das Buch "25 x 25 geschenkte Jahre" heraus. Darin
geben 26 Transplantierte mit 25 bis 32 transplantierten Jahren - an Herz, Leber
und/oder Niere transplantiert - ihre Lebensgeschichte wieder. Seit Sommer 2019 ist
das Buch nur noch als Freebook (kostenlose PDF-Datei) erhéltlich unter:
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https.://epub.uni-regensburg.de/40407

Auch der Sammelband "50 x 25 geschenkte Jahre" soll zunéchst 3-4 Jahre als
gedrucktes Buch erhéltlich sein, hernach nur noch als Freebook.

2. Sammelband: Hinterbliebene von TX

Nach reiflicher Uberlegung habe ich mich dazu entschlossen einen Sammelband
mit mind. je 10 Beitrdgen von diesen drei Gruppen herauszubringen:

a) Hinterbliebene von Wartelisten-Patienten

b) Hinterbliebene von Transplantierten

c¢) Hinterbliebene von Organspendern

Diese Personenkreise von Hinterbliebenen sind eingeladen, 3 bis 5 Buchseiten (=
7.000 bis 10.000 Zeichen, incl. Leerzeichen; einfach beschreibend, so wie in einem
Brief; ohne besondere Vorgabe; keine Lyrik!) einen Beitrag fiir einen Sammelband
zu schreiben. Einzige Bedingung: Der Tod des Angehérigen muss in den letzten 20
Jahren erfolgt sein, d.h. im Jahr 2000 oder danach.

Es sind 3 vdllig verschiedene Personenkreise von Hinterbliebenen, die jedoch eine
Gemeinsamkeit besitzen, die Organtransplantation. Mit diesem Sammelband mit
mind. 30 Beitrdgen will ich aufzeigen, wie sehr die Trauer um einen geliebten
Menschen jemanden mit dem Thema Organspende verbindet:

a) vergebliche Hoffnung auf eine rechtzeitige TX bei den Hinterbliebenen von
Wartelisten-Patienten

b) Dankbarkeit fiir die Zeit der transplantierten Jahre bei den Hinterbliebenen von
Transplantierten

c) einfach nur Trauer bei den Hinterbliebene von Organspendern

Aus diesem Grunde sollen diese Berichte in einem Sammelband zusammengefasst
werden.

Mit diesem Sammelband will ich die groBe Bedeutung von Organspende mit
unterschiedlichen Lebensgeschichten herausstellen. Ich hoffe, damit einen Beitrag
zu mehr "JA" zur Organspende leisten zu kénnen. - Mehr Informationen hierzu
unter:

http.//www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=Hinterbliebene_der TX

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn Sie diese beiden Projekte im Rahmen Ihrer
Méglichkeiten an die Zielgruppen bekannt geben. Wer bei einem dieser
Sammelbédnde mitschreiben will, mége sich bitte per E-Mail bei mir melden. Hierzu
diirfen Sie ausdriicklich die beiden genannten Links und meine E-Mail-Adresse
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weitergeben.

Um lhre Arbeit zu erleichtern, hdnge ich lhnen ein entsprechendes Anschreiben mit
den beiden Projekten an dieses E-Mail an. Sie dirfen dieses Blatt hierfiir gerne
verwenden oder den Text als Grundlage fiir ein eigenes Schreiben verwenden.

Ich versuche auch Uber die Selbsthilfegruppen diese Information an die
Zielgruppen zu bringen.

Eine Ubersicht (iber meine bisherigen Publikationen (Biichern, Freebooks und
Artikel) finden Sie unter:
http://schaefer-sac.de/wiki/index.php ?title=Biicher

Bei Fragen kann man sich gerne an mich wenden.

Ich wiinsche Ihnen eine Corona-freie Zeit
und weiterhin mehr gespendete Organe.

Mit freundlichen Grii3en, ...

PS:

Ich bin P. Klaus Schéfer SAC (Pallottiner = Ordensmann). Ich war von 1999-2014
Klinikseelsorger in Karlsruhe und bin seit 2017 Klinikseelsorger in Regensburg.

Seit Januar 2014 baue ich zur sachlich korrekten und umfassenden Aufkldrung zu
Hirntod und Organspende die Internetseite www.organspende-wiki.de auf.

Das mitgesandte Anschreiben lautete:

P. Klaus Schéfer SAC, Hofstetten 1, 93167 Falkenstein
Hofstetten, den 22. Jun. 2020
Sehr geehrte Damen und Herren,

ich bin P. Klaus Schéfer SAC (Pallottiner = Ordensmann). Ich war von 1999-2014
Klinikseelsorger in Karlsruhe und bin seit 2017 Klinikseelsorger in Regensburg.

Seit 2014 betreibe ich zur sachlich korrekten und umfassenden Aufkldarung lber
Hirntod und Organspende die Internetseite www.organspende-wiki.de

Auf der Startseite sind neben den von mir erschienen Blichern und Artikel auch 10
Freebooks (kostenlose PDF-Dateien) zu Hirntod und/oder Organtransplantation
aufgefiihrt, darunter auch 2 Sammelbénde.
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Nun suche ich fiir zwei neue Sammelbédnde Autor*innen:
1. Sammelband: 50 x 25 geschenkte Jahre

In diesem Sammelband kénnen 50 Herz-, Lunge- Leber- und//oder Niere-
Transplantierte, die 1995 oder friiher transplantiert wurden, also mind. 25 Jahre
transplantiert sind, auf 4 bis 6 Buchseiten ihre Lebensgeschichte (Krankheit,
Transplantation und ihr Leben danach) erzéhlen.

Wenn Sie zu diesem Personenkreis gehéren, kénnen Sie sich (lber diese
Internetseite eingehender (ber dieses Buchprojekt informieren und auch mit mir
Kontakt aufnehmen:
http.//www.organspende-wiki.de/wiki/index.php?title=50 x 25 geschenkte Jahre

2. Sammelband: Hinterbliebene der TX

In diesem Sammelband will ich diese drei Gruppen zu Wort kommen lassen:
a) Hinterbliebene von Wartelisten-Patienten

b) Hinterbliebene von Transplantierten

c¢) Hinterbliebene von Organspendern

In diesem Sammelband kénnen o0.9. Hinterbliebene ihre je eigene
Lebensgeschichte auf 3 bis 5 Buchseiten erzdhlen. Einzige Bedingung: Der Tod
des Verstorbenen muss in den letzten 20 Jahren liegen, d.h. er muss im Jahr 2000
oder danach erfolgt sein.

Es wird sicherlich schwer sein, dies niederzuschreiben. Vielleicht lassen Sie sich
aber von dem Ausspruch anderer Trauernder leiten, der da lautet:
LDariiber zu reden tut weh. Dartiber zu schweigen noch mehr.*

Der Sammelband soll erst erscheinen, wenn von allen drei Gruppen mind. 10
Beitrdge bei mir eingegangen sind.

Wenn Sie zu diesem Personenkreis gehdéren, kénnen Sie sich (lber diese
Internetseite eingehender (iber dieses Buchprojekt informieren und auch mit mir
Kontakt aufnehmen:

http://www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=Hinterbliebene_der_TX
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Bei Riickfragen kénnen Sie sich gerne an mich wenden:
kontakt@organspende-wiki.de

Mit freundlichen Griif3en,

PS: Ich bitte Sie, diese Info an |hnen bekannten Personen dieser o.g. Gruppen
weiterzugeben.
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2.1.11 an TXZ in D (14.09.2020)

Am 14.09.2020 wurden alle 47 TXZ in Deutschland mit 82 Empfangern angeschrieben
und um die korrekte Postanschrift angefragt, damit die Flyer auch zu den Empfangern
zum Auslegen und Verteilen gelangen.

Sehr geehrter ...,

ich bin P. Klaus Schéfer SAC (Pallottiner = Ordesnmann). Ich war von 1999-2014
Klinikseelsorger in Karlsruhe und bin seit 2017 Klinikseelsorger in Regensburg.

Seit Januar 2014 baue ich zur sachlich korrekten und umfassenden Aufkldrung zu
Hirntod und Organspende die Internetseite

www.organspende-wiki.de auf.

Im Jahr 2014 fiihrte ich eine Online-Umfrage unter Transplantierten durch. Die
Ergebnisse (n = 203) habe ich veroéffentlicht in dem Freebook
"Leben - dank dem Spender. Ergebnisse aus Umfragen unter 203 Transplantierten

https://fepub.uni-regensburqg.de/40409

]

Vom 01. bis 15. Dezember 2020 fiihre ich wieder eine Online-Umfrage durch,
diesmal jedoch detaillierter und umfangreicher:

Gruppe A

Organpatienten (= alle Dialysepatienten, bei Eurotransplant gelisteten Patienten,
Trannsplantierten)

Gruppe B

Angehdrige der Gruppe A (= Verwandte, Freunde, Arbeitskollegen, Nachbarn, ...)
Gruppe C

Hinterbliebene der Gruppe A (= Verwandte, Freunde, Arbeitskollegen,
Nachbarn, ...)

Hierfiir habe ich eine eigene Seite errichtet, die bereits jetzt die ersten
Informationen fiir die Online-Umfrage enthélt:
http://www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=Umfrage_20/21

Sie ist auch erreichbar unter:

www.organspende-wiki.de/Umfrage

Um I|hnen im Transplantationszentrum die Bekanntgabe dieser Online-Umfrage
moglichst einfach zu machen, will ich Ihnen Ende September einen Stapel Flyer
(Postkartenformat) zum Verteilen zusenden. Hierzu bitte ich Sie, die aus dem
Internet bezogene Adresse zu liberpriifen, nicht dass die Postsendung wieder an
die Druckerei zuriick geht.
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http://www.organspende-wiki.de/Umfrage
http://www.organspende-wiki.de/wiki/index.php?title=Umfrage_20/21
https://epub.uni-regensburg.de/40409
http://www.organspende-wiki.de/

Fir Ihr Transplantationszentrum habe ich diese Postanschrift notiert:
[-Klinik-]

Transplantationszentrum

[-StralBe-]

[-PIz-] [-Ort-]

Sollte diese Angabe falsch sein, bitte ich bis Freitag, den 18. September 2020 um
Riickmeldung der korrekten Postanschrift. Ich wll am Wochenende den
Druckauftrag erteilen, damit Sie die Flyer ab Anfang Oktober verteilen kénnen.

1. Hinweis zur Anonymitét

Ich werde in den Fragebégen keine personenbezogene Daten abfragen, aus denen
die Identitét der Befragten ermittelt werden kénnte. Damit ist die Online-Umfrage
vollstéandig anonym.

2. Hinweis zur Anonymitét

In den Fragebdgen frage ich bewusst nur nach der Nation (Deutschland,
Osterreich, Schweiz, Niederlande), um eine gréBtmégliche Anonymitét zu
gewéhrleisten. Sollten jedoch in den Antworten Namen von Arzten, Kliniken oder
Orten genannt werden, werde ich diese fiir die Veroffentlichung anonymisieren. Mir
geht es nicht darum, Personen oder Kliniken positiv oder negativ herauszustellen,
sondern einfach aufzeigen

a) was gut lauft und beibehalten ggf. auch ausgebaut werden sollte

b) was verbesserungswiirdig ist

c) was die Menschen in Klinik und Gesellschaft vermissen.

Ich fihre diese Online-Umfrage nicht im Auffrag oder auf Bitte einer Institution oder
Person durch. Es ist mein ganz persénliches Engagement, einen breit angelegten
Istzustand festzustellen.

Mit den Ergebnissen will ich u.a. auch Halb- und Unwahrheiten einiger Kritiker mit
belastbaren Fakten entgegentreten, z.B. wie schlecht es den Transplantierten doch
ginge, die "eh nie richtig gesund werden".

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn Sie mich bei dieser gro8en Online-Umfrage - sie
ist als Totalerhebung ausgelegt - im Rahmen Ihrer Moglichkeiten unterstiitzen
wdrden.

Fiir Riickfragen stehe ich Ihnen gerne zur Verfiigung.

Mit freundlichen Grii3en,
P. Klaus Schéafer SAC
Hofstetten 1

93167 Falkenstein
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2.1.12 an TXZ in A/CH/NL (15.09.2020)

Am 15.09.2020 wurde das nachfolgende Rundschreiben an die 3 TXZ in Osterreich
(Wien, Innsbruck, Graz), 3 TXZ in der Schweiz (Basel, St. Gallen, Zirich) und 7 TXZ in
den Niederlanden (Amsterdam, Groningen, Maastricht, Nijmegen, Rotterdamm, Utrecht,
Leiden) versendet. Es waren insgesamt 34 E-Mail-Empfanger, die aus dem Internet
recherchiert werden konnten.

Sehr geehrte Damen und Herren,

im Jahr 2014 fiihrte ich eine Online-Umfrage unter Transplantierten durch. Die
Ergebnisse (n = 203) habe ich veréffentlicht in dem Freebook

"Leben - dank dem Spender. Ergebnisse aus Umfragen unter 203 Transplantierten”
https://epub.uni-regensburg.de/40409

Vom 01. bis 15. Dezember 2020 fiihre ich wieder eine Online-Umfrage durch,
diesmal jedoch detaillierter und umfangreicher:

Gruppe A

Organpatienten (= alle Dialysepatienten, bei Eurotransplant gelisteten Patienten,
Transplantierten)

Gruppe B

Angehdrige der Gruppe A (= Verwandte, Freunde, Arbeitskollegen, Nachbarn, ...)
Gruppe C

Hinterbliebene der Gruppe A (= Verwandte, Freunde, Arbeitskollegen,
Nachbarn, ...)

Hierfiir habe ich eine eigene Seite errichtet, die bereits jetzt die ersten
Informationen fiir die Online-Umfrage enthélt:
http://www.organspende-wiki.de/wiki/index.php?title=Umfrage_20/21

Sie ist auch erreichbar unter:

www.organspende-wiki.de/Umfrage

Um I|hnen im Transplantationszentrum die Bekanntgabe dieser Online-Umfrage
mdglichst einfach zu machen, hédnge ich lhnen eine PDF-Datei an, mit der Sie auf
Postkartengré3e die Organpatienten schriftlich einladen kénnen.

1. Hinweis zur Anonymitét

Ich werde in den Fragebdgen keine personenbezogenen Daten abfragen, aus
denen die Identitdat der Befragten ermittelt werden kénnte. Damit ist die Online-
Umfrage vollsténdig anonym.
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2. Hinweis zur Anonymitét

In den Fragebégen frage ich bewusst nur nach der Nation (Deutschland,
Osterreich, Schweiz, Niederlande), um eine gréBtmégliche Anonymitét zu
gewéhrleisten. Sollten jedoch in den Antworten Namen von Arzten, Kliniken oder
Orten genannt werden, werde ich diese fiir die Veroffentlichung anonymisieren. Mir
geht es nicht darum, Personen oder Kliniken positiv oder negativ herauszustellen,
sondern einfach aufzeigen

a) was gut lauft und beibehalten ggf. auch ausgebaut werden sollte

b) was verbesserungswiirdig ist

c¢) was die Menschen in Klinik und Gesellschaft vermissen.

Ich fiihre diese Online-Umfrage nicht im Auftrag oder auf Bitte einer Institution oder
Person durch. Es ist mein ganz persénliches Engagement, einen breit angelegten
Istzustand festzustellen.

Mit den Ergebnissen will ich u.a. auch Halb- und Unwahrheiten einiger Kritiker mit
belastbaren Fakten entgegentreten, z.B. wie schlecht es den Transplantierten doch
ginge, die "eh nie richtig gesund werden".

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn Sie mich bei dieser gro3en Online-Umfrage - sie
ist als Totalerhebung ausgelegt - im Rahmen Ihrer Méglichkeiten unterstiitzen.

Fir Riickfragen stehe ich Ihnen gerne zur Verfiigung.

Mit freundlichen Griil3en,
P. Klaus Schéfer SAC
Hofstetten 1

93167 Falkenstein

Klinikseelsorger am UKR
www.schaefer-sac.de
www.organspende-wiki.de

PS:
Ich bin P. Klaus Schéfer SAC (Pallottiner = Ordensmann). Ich war von 1999-2014
Klinikseelsorger in Karlsruhe und bin seit 2017 Klinikseelsorger in Regensburg.

Seit Januar 2014 baue ich zur sachlich korrekten und umfassenden Aufkldrung zu
Hirntod und Organspende die Internetseite www.organspende-wiki.de auf.

Am 17.09.2020 erging ein weiteres E-Mail an diese 34 Empfanger, mit dem die Flyer der
Umfrage im Anhang mitgesandt wurden. Das eine DIN-A4-Blatt war fir den Aushang
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gedacht, das andere zum Zuschneiden auf DIN-A6 (Postkartenformat) und Verteilen an
die Zielgruppe. Die deutschen TXZ erhielten die Flyer im Postkartenformat postalisch
Anfang Oktober zum Verteilen zugesandt.
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Sie sind eingeladen, vom 01. bis 15. Dezember 2020 an einer
groflen Online-Umfrage teilzunchmen, wenn Sie zu ciner dieser
Personengruppen gehdren:

* Dialysepatienten

* Patienten auf der Warteliste bei Eurotransplant

* Transplantierte (Herz, Lunge, Leber, Niere)

Verwandte, Freunde, Nachbarn, Arbeitskollegen,
Vereinskollegen der o.g. Patienten.

Verwandte, Freunde, Nachbarn, Arbeitskollegen, ... der
inzwischen  verstorbenen o.g. Patienten, sowie auch
Hinterbliebene von Organspendern.

Weitere Informationen finden Sie unter:

www.organspende-wiki.de/Umfrage

Abb. 1 — Vorderseite des DIN-A4-Blattes fur den Aushang
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Es werden keinen Daten erhoben, aus denen die Identitiit der
Befragten ermittelt werden kann. Damit ist die Teilnahme
absolut anonym.

Alle Ergebnisse werden verdffentlicht.

Damit diese Online-Umfrage mdoglichst reprisentativ wird, ist
eine groe Teilnahme erforderlich.

Sie haben damit die Moglichkeit, T[hr Erlebtes und Ihre
Wiinsche mitzuteilen.

Das gesamte Spektrum zur Dialyse und zur Organ-
transplantation soll untersucht werden.

Diese Online-Umfrage stellt fiir Sie eine einmalige Chance
dar, Menschen aus 1. Hand (Primérquelle) iiber Thre
Lebenssituation zu informieren.

Diese Online-Umfrage wird durchgefiihrt von: Organ-
P. Klaus Schafer SAC spende
Hofstetten 1, 93167 Falkenstein =

www.organspende-wiki.de
info@organspende-wiki.de
Abb. 2 — Riickseite des DIN-A4-Blattes fir den Aushang
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Sie sind eingeladen, vom (1. bis 13, Dezember 2020
an einer grofen Online-Umfrage teilzunehmen,
wenn Sie zu einer dieser Personengruppen gehdren:

* Dialysepatienten
* Patienten auf der Warteliste bei Eurotransplant
* Transplantierte (Herz, Lunge, Leber, Niere)

Yerwandte, Freunde, Nachbarn, Arbeitskollegen,
Vereinskollegen der o.g. Patienten.

Verwandte, Freunde, Nachbam, Arbeitskollegen, ...
der inzwischen verstorbenen o.g. Patienten, sowie
auch Hinterbliebene von Organspendern.

Weitere Informationen finden Sie unter:

1
1

Sie sind eingeladen, vom 01, bis 15, Dezember 2020
an einer grofien Online-Umfrage teilzunchmen,
wenn Sie zu einer dieser Personengruppen geharen:

* Dialysepatienten
* Patienten auf der Warteliste bei Eurotransplant
* Transplantierte {Herz, Lunge, Leber, Niere)

Verwandte, Freunde, Machbarn, Arbeitskollegen,
Wereinskollegen der og. Patienten.

WVerwandte, Freunde, Machbarn, Arbeitskollegen, ...
der inzwischen verstorbenen o.g. Patienten, sowie
auch Hinterbliebene von Organspendern.

Weitere Informationen finden Sie unter:

IE

Sie sind eingeladen, vom 01, bis 15 Dezember 2020
an einer grofen Online-Umifrage teilzunehmen,
wenn Sie zu einer dieser Personengruppen gehtren:

* Dialysepatienten
* Patienten aul der Warteliste bei Eurotransplant
* Transplantierte (Herz, Lunge, Leber, Miere)

Verwandte, Freunde, Nachbam, Arbeitskollegen,
Vereinskollegen der o.g. Patienten.

Werwandte, Freunde, Nachbarn, Arbeitskollegen, ...
der inzwischen verstorbenen o.g. Patienten, sowie
auch Hinterbliebene von Organspendern.

Weitere Informationen finden Sie unter:

Sie sind eingeladen, vom 01, bis 15, Dezember 2020
an giner groflen Online-Umfrage teilzunchmen,
wenn Sie zu einer dieser Personengruppen gehdren:

* Dialysepatienten
* Patienten auf der Warteliste bei Eurotransplant
# Transplantierte (Herz, Lunge, Leber, Niere)

Verwandte, Freunde, Nachbam, Arbeitskollegen,
Vereinskollegen der o.g. Patienten.

Verwandte, Freunde, Nachbarn, Arbeitskollegen, ..
der inzwischen verstorbenen o.g, Patienten, sowie
auch Hinterbliebene von Organspendern.

Weitere Informationen finden Sie unter:

IE

Abb. 3 — Vorderseite des DIN-A4-Blattes flir den Zuschnitt
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Es werden keinen Daten erhoben, aus denen die
Identitat der Belragien ermitielt werden kann,
Dramit ist die Teilnahme absolut anonym.

Alle Ergebnisse werden veriiffentlicht,

Damit diese Online-Umfrage repriisentativ wird,
ist eine grofie Teilnahme erforderlich,

Sic haben damit die Maglichkeit, Thr Erlebtes
und Thre Wiinsche mitzuteilen.

Dras gesamte Spektrum zur Dialyse und Fur
Organtransplantation soll untersucht werden.

Diese Online-Umfrage stellt fiir Sie eine einmalige
Chance dar, Menschen aus 1. Hand (Primirquellc)
iiber Thre Lebenssituation #u informieren.

Dese Umifrage wind duschgefithr von:
F. Klaus Schiifer SAC

Hofstetten 1, 93167 Falkenstein
www oreansnende-wiki da

Wiki

mfo@organspende-wiki.de

Es werden keinen Daten erhoben, aus denen die
Identitat der Befragten ermittelt werden kann,
Drarmit st die Teilnahme absolut anonym.

Alle Ergebnisse werden vertitfentlicht.

Damit diese Online-Umfrage repriisentativ wird,
ist eine grofie Teilnahme erforderlich.

Sie haben damit die Méglichkeit, [hr Erlebtes
und Thre Wiinsche mitzuteilen.

[Das gesamte Spektrum zur Dialyse und zur
Organtransplantation soll untersucht werden.

Diese Online-Umfrage stellt fiir Sie eine ¢inmalige
Chance dar, Menschen aus 1. Hand {Priméinquelle)
iiher Thre Lehenssituation #u informicren.

Diese Umfrage wird durchgetithrt von:
P. Klaus Schitfer SAC
Huofstetten |, 93167 Falkenstein

AW g hﬂs!-wb i
infoilorganspende-wiki.de -

Es werden keinen Daten erhoben, aus denen die
Identitiit der Befragten ermitielt werden kann,
Damit ist die Teilnahme absolut anonym.

Alle Ergebnisse werden verdffentlicht.

Damit diese Online-Umfrage reprisentativ wird,
ist eine grofe Teilnahme erforderlich,

Sie haben damit die Mdaglichkeit, Thr Erlebtes
und Thre Wiinsche mitzuteilen.

Das gesamte Spektrum zur Dialyse und zur
Organtransplantation soll untersucht werden.

Diese Online-Umfrage stellt fiir Sie eine einmalige
Chance dar, Menschen aus 1. Hand (Primérquelle)
ber Thre Lebenssituation #u informieren.

Diese Umfrage wind durchgefih von;
P. Klous Schiifer SAC
Hofstetten 1, 93167 Falkenstein

rwiki de
Wiki

infoiterganspende-wikide

Es werden keinen Daten erhoben, aus denen die
Identitiit der Befragten ermittelt werden kann.,
Dart ist die Teilnahme absolut anonym.

Alle Ergebnisse werden veriifentlicht.

Damit diese Online-Umfrage reprisentativ wird,
ist eine grofle Teilnahme erforderlich.

Sie haben damit die Moglichkeit, lhr Erlebtes
und Ihre Wiinsche mitzuteilen.

Das gesamite Spektrum zur Dialyse und zur
Organtransplantation soll untersucht werden,

Diese Online-Umfrage stellt fiir Sie cine cinmalige
Chance dar, Menschen aus |. Hand (Prim@rquelle)
fiber lhre Lebenssituation 7u informiercn.

Diiese Umtroge wird durchgefiihn von:
F. Klaus Schdifer SAC

Hofsteten 1, 93167 Falkensiein

WL OTY ewiki

infoimorganspende-wiki.de b

Abb. 4 — Riickseite des DIN-A4-Blattes flir den Zuschnitt
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2.1.13 an dt. Selbsthilfegruppen (16.09.2020)

Am 16.09.2020 wurde das nachfolgende E-Mail an (ber 180 Selbsthilfegruppen in
Deutschland versendet. Damit begann die gezielte Bewerbung der Online-Umfrage im
Kreis der Organ-Patienten. Ziel war es, moglichst viele Menschen der Gruppen A, B und
C zur Teilnahme an der Online-Umfrage zu bewegen.

Sehr geehrte Damen und Herren,

ich wende mich heute mit zwei Themen an Sie, mit den Sammelbdnden und der
Online-Umfrage.

Sammelbédnde

Ich suche fiir drei Sammelbdnde entsprechende Personen, die mir hierzu
Buchbeitrdge im Umfang von 4 bis 6 Buchseiten schreiben. Jeder dieser
Sammelbénde hat einen eigenen Link, der gerne weitergegeben werden darf:

http.//www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=50 x 25 geschenkte Jahre
Hierzu suche ich 50 Langzeit-Transplantierte mit 25 und mehr transplantierten
Jahren.

http://www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=Volles_Leben
Hierzu suche ich 10 Spender und 10 Empfénger einer Lebendspende.

http://www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=Hinterbliebene_der TX

Hierzu suche ich nach Hinterbliebenen dieser drei Personengruppen:

a) Hinterbliebene von Wartelisten-Patienten

b) Hinterbliebene von Transplantierten

c¢) Hinterbliebene von Organspendern

Einzige Bedingung:

Der Tod des Angehérigen muss in den letzten 20 Jahren erfolgt sein, d.h. im Jahr
2000 oder danach.

Gerne wiirde ich bis Ende November 2020 fiir den Sammelband "50 x 25
geschenkte Jahre" die gewiinschten 50 Berichte zusammen haben. Dann kénnte
das gedruckte Buch noch als Weihnachtsgeschenk fiir jeden Co-Autor ausgeliefert
werden.

Online-Umfrage
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Hiermit informiere ich Gber eine breit angelegte Online-Umfrage, die ich vom 01.-
15. Dezember 2020 durchfilhren werde. Es ist eine breit angelegte Online-
Umfrage, die 3 Gruppen umfassen:

Gruppe A

Patienten (alle Dialysepatienten, alle bei Eurotransplant gelisteten Wartelisten-
Patienten, alle Transplantierte)

Gruppe B

Angehdrige (Verwandte, Freunde, Nachbarn, Arbeitskollegen, ... von Gruppe A)
Gruppe C

Hinterbliebene (Verwandte, Freunde, Nachbarn, Arbeitskollegen, ... von Gruppe A)
sowie alle Hinterbliebenen von Organspendern.

Vom 01. bis 15. Dezember 2020 werden unter diesem Link die Fragebdgen zur
Beantwortung erreichbar sein.

Jetzt geht es mir darum, die Personen der Gruppen A, B und C zu informieren und
fiir die Online-Umfrage zu motivieren. Es soll eine Totalerhebung werden, d.h. es
kdnnen sich alle Mitglieder der jeweiligen Gruppe daran beteiligen. Die Datenbank
ist selbst mit tiber einer Million Antworten nicht zu sprengen. Ich erhoffe mir fiir die
Gruppen A und B weit tiber 10.000 Antworten. Um dieses Ziel zu erreichen wende
ich mich

1. an alle Selbsthilfegruppen

2. an alle Dialysezentren

3. an alle Transplantationszentren”

Fiir die Beteiligung der Gruppen A und B erhoffe ich mir ein Zahlenverhéltnis von
weit tiber 1:10. Das heil3t, jeder Patient motiviert mindestens 10 "Angehérige"” zum
Austfiillen des jeweiligen Fragebogens.

Jeder kennt mehr als 10 Personen, mit denen er zusammenlebt, Arbeit und Freizeit
verbringt. Alle diese "Angehdrigen” sind eingeladen, bei dieser Online-Umfrage
mitzumachen.

Der primére Grund der Umfrage hat diese 3 Grundfragen im Blick:

1. Was ist gut? = Soll erhalten und ggf. ausgebaut werden.

2. Was hat gefehlt? = Soll kiinftig ergénzt werden, wenn méglich.

3. Was sollte geédndert werden? = Soll gedndert werden, wenn méglich.
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Jetzt liegt es an den einzelnen Personen, in wie weit sie diese Info zielgerichtet
weitergeben und bei der Online-Umfrage mitmachen. Hierzu habe ich
entsprechende Flyer (siehe die PDF-Dateien im Anhang) erstellt, die ausgedruckt
und verteilt werden kénnen. Sie kénnen auch als E-Mail-Anhang verteilt werden.
Sie kénnen auch lber die o.g. Internetseite "Umfrage _20/21" bezogen werden bzw.
dorthin verlinkt werden.

Ich habe diese Online-Umfrage als Totalerhebung vorbereitet, d.h. jede(r) aus den
Gruppen A, B und C kann mitmachen. Im Dezember 2020 liegt es an den einzelnen
Personen, ob sie diese einmalige Chance nutzen. Es wiirde mich sehr freuen,
wenn von allen diese Chance genutzt wiirde.

Fiir Riickfragen stehe ich Ihnen gerne zur Verfiigung.

Mit freundlichen Grii3en
P. Klaus Schéfer SAC
Hofstetten 1

93167 Falkenstein

Klinikseelsorger am UKR
www.schaefer-sac.de
www.organspende-wiki.de

Hierzu gab es 80 unzustellbare Riicklaufer (=29%).
Alle diese E-Mail-Adressen wurden im Sommer 2020 aus dem Internet recherchiert.

2.1.14 an Selbsthilfegruppen in A/CH (17.09.2020)

Am 17.09.2020 wurde das gleichlautende E-Mail an tber 30 Selbsthilfegruppen in A/CH
versendet (15 in Osterreich, 16 in der Schweiz). Es hat lediglich diese Erweiterung
erhalten:

Um Ihnen die Bekanntgabe dieser Online-Umfrage méglichst einfach zu machen,
habe ich einen Flyer entworfen, den ich lhnen im Anhang zusende:

FlyerU4 = zum Zuschneiden auf DIN-A6 zum Verteilen an die Zielgruppen,
FlyerUgr = als Aushang gedacht.
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2.1.15 an alle TXZ in D (01.10.2020)

Am 01.10.2020 wurden alle 47 TXZ in Deutschland Uber die an den nachsten Tagen
eingehenden Flyer informiert, die sie in den nachsten Wochen auslegen und verteilen
konnten. Das Anschreiben lautete:

Sehr geehrte ...

ich mit zwei Themen an Sie, einer Online-Umfrage und den Sammelbdnden. Ich
bitte Sie, diese Informationen an die Zielgruppen weiterzugeben.

Online-Umfrage

http.//www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=Umfrage_20/21

Hiermit informiere ich Sie iiber eine Online-Umfrage die ich vom 01.-15. Dezember
2020 durchfiihren werde. Es ist eine breit angelegte Online-Umfrage die 3 Gruppen
umfasst:

Gruppe A

Patienten (alle Dialysepatienten, alle bei Eurotransplant gelisteten Wartepatienten
alle Transplantierte)

Gruppe B

Angehdrige (Verwandte Freunde Nachbarn Arbeitskollegen ... von Gruppe A)
Gruppe C

Hinterbliebene (Verwandte Freunde Nachbarn Arbeitskollegen ... von Gruppe A)
sowie alle Hinterbliebene von Organspendern.

Vom 01. bis 15. Dezember 2020 werden unter diesem Link die Fragebdgen zur
Beantwortung erreichbar sein.

Ich bitte Sie, die Personen der Gruppen A B und C (iber die Online-Umfrage zu
informieren und hierfiir zu motivieren. Es soll eine Totalerhebung werden d.h. es
kdénnen sich alle Mitglieder der jeweiligen Gruppe daran beteiligen. Ich erhoffe mir
fur die Untergruppen der Gruppen A und B weit iiber 1.000 Antworten. Um dieses
Ziel zu erreichen wende ich mich

1. an alle Transplantationszentren

2. an alle Dialysezentren

3. an alle Selbsthilfegruppen

Der primére Grund der Umfrage hat diese 3 Grundfragen im Blick:

1. Was ist gut? = Soll erhalten und ggf. ausgebaut werden.

2. Was hat gefehlt? = Soll kiinftig ergénzt werden, wenn méglich.

3. Was sollte gedndert werden? = Soll gedndert werden, wenn méglich.
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Ein wichtiger Hinweis:
Eltern dlirfen stellverstretend fiir ihre Kinder den betreffenden Fragebogen
ausftillen.

Die Online-Umfrage ist vollkommen anonym. Es werden keine Daten erhoben, aus
denen die Identitét einer Person ermittelt werden kénnte.

In den Textantworten genannte Arzte, Kliniken oder Dialysestationen werden von
mir anonymisiert.

Um Ihnen die Bekanntgabe dieser Online-Umfrage méglichst einfach zu machen,
gehen Ihnen diese Woche in Ihr Transplantationszentrum entsprechende Flyer zum
Verteilen zu. Ich bitte Sie, diese an Dialysepatienten, Wartepatienten und
Transplantierte weiterzugeben.

Zudem sende ich lhnen diese als PDF-Datei im Anhang zus:
FlyerU4 = zum Zuschneiden auf DIN-A6 zum Verteilen an die Zielgruppen
FlyerUgr = als Aushang gedacht.

Sie kénnen auch als E-Mail-Anhang verteilt werden. Hierzu kénnen die auch iiber
die o.g. Internetseite "Umfrage 20/21" bezogen werden bzw. dorthin verlinkt
werden.

Ich fiihre diese Online-Umfrage nicht im Auftrag oder auf Bitte einer Institution oder
Person durch. Es ist mein ganz persénliches Engagement, in einer breit angelegten
Online-Umfrage den Istzustand festzustellen.

Sammelbédnde

Ich suche fiir drei Sammelbédnde entsprechende Personen die mir hierzu
Buchbeitrdge im Umfang von 4 bis 6 Buchseiten schreiben. Jeder dieser
Sammelbénde hat einen eigenen Link der gerne weitergegeben werden darf:
http://www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=50_x_25_geschenkte Jahre

Hierzu suche ich 50 Langzeit-Transplantierte mit 25 und mehr transplantierten
Jahren.

http.//www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=Volles_Leben

Hierzu suche ich nach 10 Spender und 10 Empfénger einer Niere- oder Leber-
Lebendspende.

http.//www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=Hinterbliebene der TX
Hierzu suche ich nach Hinterbliebenen dieser drei Personengruppen:

a) Hinterbliebene von Wartepatienten

b) Hinterbliebene von Transplantierten

c¢) Hinterbliebene von Organspendern
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Einzige Bedingung:
Der Tod des Angehérigen muss in den letzten 20 Jahren erfolgt sein d.h. im Jahr
2000 oder danach.

Fiir Riickfragen stehe ich Ihnen gerne zur Verfiigung.

Mit freundlichen Griil3en
P. Klaus Schéfer SAC
Hofstetten 1

93167 Falkenstein

Klinikseelsorger am UKR
www.schaefer-sac.de

www.organspende-wiki.de

Insgesamt wurden 100.000 Flyer gedruckt. Die Druck- und Portokosten Ubernahmen
freundlicherweise die BzgA. Die Flyer wurden entsprechend der Anzahl der im Jahr 2010
in dem TXZ durchgefiihnrten TX® verteilt. Dabei entstand etwa das Zahlenverhaltnis
10 Flyer auf 1 TX. Die TXZ hatten somit ab Anfang Oktober reichlich Flyer zum Verteilen
zur Verfugung.

3 Siehe: https://www.organspende-wiki.de/wiki/index.php?title=TXZ
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2.1.16 an alle TXZ in D (08.10.2020)

Das E-Mail vom 01.10.2020 und die inzwischen eingegangenen Flyer warf bei einigen
Personen in den TXZ Fragen auf, die auf verschiedenen Wegen zum Autor gelangten.
Daher sah er sich gendtigt, am 08.10.2020 ein klarendes E-Mail an alle 47 deutschen
TXZ zu versenden:

Sehr geehrte ....

aufgrund verschiedener Riickfragen zu der Online-Umfrage informiere ich nun alle
angeschriebenen Personen in den TX-Zentren.

Zu meiner Person

- Ich bin P. Klaus Schéfer SAC (Pallottiner = Ordensmann), von 1999-2014
Klinikseelsorger in Karlsruhe, seit 2017 Klinikseelsorger in Regensburg.

- Seit Januar 2014 baue ich zur sachlich korrekten Aufkldrung zu Hirntod
und Organtransplantation die Internetseite www.organspende-wiki.de auf
und aus.

- Die Online-Umfrage fiihre ich aus freien Stiicken durch. Ich handle damit
nicht im Auftrag oder aufgrund einer Bitte einer Organistation oder Person.

- Mit dieser Online-Umfrage verfolge ich verschiedene Ziele, u.a. will ich
damit die falschen Vorstellungen vieler Kritiker tiber Organtransplantation
mit belastbaren Zahlen widerlegen.

Zur Online-Umfrage
http://www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=Umfrage 20/21

Unter diesem Link werden vom 01. bis 15. Dezember 2020 die 50 Fragebdgen zur
Beantwortung erreichbar sein. Am 16. Dezember nehme ich die Frageb6gen vom
Netz und beginne mit der Auswertung.

- Die Internetseite www.organspende-wiki.de befindet sich voll und ganz in
meinem Besitz. AulBer mir hat niemand darauf Zugriff.

- Die Fragebbgen habe ich selbst mit den Programmiersprachen HTML und
PHP programmiert.

- Die Dateien der Datenbank (MySQL), in die die Antworten geschrieben
werden, habe ich selbst erstellt. Auch sie liegt auf dem Server des
Organspende-Wiki.

- Die ganze Online-Umfrage erfolgt technisch allein durch mich und wird
ausschlie8lich auf dem Server des Organspende-Wiki durchgefiihrt. Es
kommt somit aulRer mir niemand an die Daten.

- Aus den erhaltenen Antworten kann ich keine Identitdt eines Befragten
ermitteln. Damit ist die Online-Umfrage absolut anonym.

- In den Textantworten enthaltene Namen von Arzten oder Kliniken werde
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ich vor der Veréffentlichung anonymisieren. Damit bleiben auch die TX-
Zentren und deren Beschéftigte anonym.

Ich bemiihe mich um eine Totalerhebung. Daher wende ich mich mit der Bitte um
Bekanntgabe dieser Online-Umfrage an:

- alle TX-Zentren in Deutschland, Osterreich und der Schweiz (D/A/CH)

- die Dialysezentren in D/A/CH (alleine aus Deutschland recherchierte ich
knapp 800 Adressen)

- die Selbsthilfegruppen der Dialysepatienten und Transplantierten in
D/A/CH

Zu den Verdffentlichungen der Ergebnisse
- Alle Ergebnisse werden veréffentlicht, immer als Gesamtergebnis des
Jjeweiligen Fragebogens, sowie differenziert als Ergebnis aus Deutschland,
aus Osterreich, aus der Schweiz.
- Wegen der Fiille der Daten werden es mehrer Bande.
Die Ergebnisse kann man 2 Jahre lang als Buch erwerben, hernach
werden sie nur noch als kostenlose PDF-Dateien zur Verfiigung stehen.
Aus den Ergebnissen will ich flir Fachzeitschriften entsprechende
Fachartikel verfassen.
- Wenn etwas aus dieser Online-Umfrage von mir publiziert wurde, werden
alle Kontaktpersonen der TX-Zentren umgehend von mir informiert.

Wenn auBler lhnen weitere, in lnrem TX-Zentrum arbeitende Personen von mir
liber jede Publikation aus dieser Online-Umfrage per E-Mail informiert werden
mdchte, nehme ich die gerne in meine E-Mail-Liste auf.

Ich sehe meine zeitnahe Rickmeldung als meinen Dank an Sie fir Ihre
Unterstiitzung an.

Fiir weitere Fragen stehe ich Ihnen gerne zur Verfligung.

Mit freundlichen Grii3en
P. Klaus Schéfer SAC
Hofstetten 1

93167 Falkenstein

Klinikseelsorger am UKR

www.schaefer-sac.de
www.organspende-wiki.de

Die versandten E-Mails - 243 - an alle TXZ in D (08.10.2020)



2.1.17 an die Dialysezentren in D/A/CH/NL (16.11.20)

Am 16.11.2020 wurde das gleichlautende E-Mail an die Dialysezentren in D/A/CH/NL
versendet (798 in Deutschland, 68 in Osterreich, 11 in der Schweiz und 49 in den
Niederlanden.

Sehr geehrte Damen und Herren,

ich bin P. Klaus Schéfer SAC (Pallottiner = Ordensmann). Ich war von 1999-2014
Klinikseelsorger in Karlsruhe und bin seit 2017 Klinikseelsorger in Regensburg.

Seit Januar 2014 baue ich zur sachlich korrekten und umfassenden Aufkldrung zu
Hirntod und Organspende die Internetseite www.organspende-wiki.de auf.

Online-Umfrage

Vom 01. bis 15. Dezember 2020 ftihre ich auf der Internetseite
http.//www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=Umfrage_20/21

unter Dialysepatienten - mit und ohne Listung bei Eurotransplant -, bei
Eurotransplant gelistete Patienten und Transplantierte (Gruppe A) sowie deren
Angehdrige (Gruppe B) bzw. deren Hinterbliebene (Gruppe C) im deutschen
Sprachraum eine Online-Umfrage durch. Sie kann auch aufgerufen werden unter:
www.organspende-wiki.de/umfrage

Die Online-Umfrage ist absolut anonym. Aus den Antworten kann die Identitat nicht
ermittelt werden. Ziel der Online-Umfrage ist es, den aktuellen Iststand zu Dialyse
und Organtransplantation festzustellen. Dabei sollen insbesondere Gutes erhalten
bzw. ausgebaut, Fehlendes ergénzt und Méngel beseitigt werden. Damit ist die
Online-Umfrage als Werkzeug der Qualitétssicherung zu verstehen.

Ich fiihre diese Online-Umfrage aus persénlichen Antrieb durch. Ich wurde von
keiner Person oder Organisation darum gegeben oder beauftragt. Damit gibt es
auch keinen Interessenkonflikt.

Die Ergebnisse werden zunéchst in einer Buchreihe publiziert. Auf deren
Grundlage sind Artikel in Fachzeitschriften geplant.

Wer von mir nach jeder dieser Publikation per E-Mail benachrichtigt werden
mdchte, kann mir seine E-Mail-Adresse mitteilen. Er/Sie erhélt dann bis zur
Abmeldung die genannten Mitteilungen.

Ich bitte Sie, alle Ihre Dialysepatienten werbend auf diese Online-Umfrage
hinzuweisen. Unter o.g. Link stehen bereits jetzt die Informationen zu dieser
Online-Umfrage. Die Fragebégen werden vom 01. bis 15. Dezember bei dieser
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Tabelle als Link hinterlegt sein.

Im Anhang sende ich Ihnen hierzu noch 3 PDF-Dateien zu, mit denen Sie die
Dialysepatienten zu dieser Online-Umfrage einladen kénnen.

Liste der Dialysezentren

In den vergangenen Monaten habe ich aus dem Internet die Kontaktdaten von
knapp 800 Dialysezentren recherchiert. Ich beabsichtige nun diese Kontaktdaten
unter

http://www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=Dialysezentren
in eine Liste der Dialysezentren ins Internet zu stellen.

Wenn ich von lhnen keine Absage erhalte, werde ich in den ndchsten Wochen Ihr
Dialysezentrum in diese Liste eintragen. Ich sehe dies vor allem als Service
gegeniiber allen Dialysepatienten, die Kinder sind, die in den Urlaub fahren wollen
und die ihren Wohnort wechseln.

Hierbei werde ich angeben:

Stral3e: ...

Piz Ort: ...

Link: ...

E-Mail: ...

Sollten diese Angaben nicht stimmen, bitte ich um Korrektur.

Diese Ihre E-Mail-Adresse werde ich in der Liste mit einem Spamschutz versehen.

Wenn ich von Ihnen noch weitere Angaben aus Ilhrem Angebot (CAPD,
Kinderdialyse, Urlaubsdialyse sowie Dialyse in der Friihschicht, Spétschicht,
Abendschicht oder Nachtschicht) erhalte, werde ich diese in die Tabelle eintragen.
Sie kbnnen sich spéter jederzeit aus der Liste I6schen lassen.

Fir Riickfragen stehe ich Ihnen gerne zur Verfligung.
Mit freundlichen Grii3en,
P. Klaus Schéfer SAC

Hofstetten 1
93167 Falkenstein

Hierzu gab es 12 unzustellbare Rucklaufer.

Die versandten E-Mails - 245 - an die Dialysezentren in D/A/CH/NL (16.11.20)



2.1.18 an die Selbsthilfegruppen (01.12.2020)

Am 01.12.2020 wurde das nachfolgende E-Mail an 280 Selbsthilfegruppen in
Deutschland, 14 Selbsthilfegruppen in Osterreich und und 16 Selbsthilfegruppen in der
Schweiz versendet. Es wurde auch an 32 Langzeittransplantierte versendet.

Sehr geehrte ...,

heute wurde auf der Internetseite
http://www.organspende-wiki.de/wiki/index.php ?title=Umfrage_20/21

die Online-Umfrage gestartet. Damit stehen bis zum 15. Dezember die
Fragebdgen, in der 3-spaltigen Tabelle hinterlegt, zum Ausfiillen bereit.

Bis heute wurde die Seite 1.012 Mal aufgerufen. Damit haben sich etwa 1.000
Menschen (iber die Online-Umfrage vorinformiert. Ich hoffe, dass die Teilnahme an
der Umfrage um ein Vielfaches h6her sein wird.

Diese Online-Umfrage ist eine einmalige Chance, lhre gemachten Erfahrungen und
Wiinsche in véllig anonymer Form gebiindelt offenzulegen. Diese Chance sollten
Sie sich nicht entgehen lassen.

Ich weise ausdriicklich darauf hin, dass 3 Personengruppen zur Teilnahme
an dieser Online-Umfrage eingeladen sind:

* Gruppe A: Dialysepatienten, Wartelisten-Patienten und Transplantierte

* Gruppe B: Angehdrige (Verwandte, Freunde, Nachbarn, ...) von Gruppe A

* Gruppe C: Hinterbliebene von Gruppe A

Ich wiirde mich sehr freuen, wenn zigtausende Menschen diese einmalige Chance
wahrnehmen wiirden.

Geben Sie daher diese Information bitte an die Mitglieder dieser drei Gruppen
weiter.

Fiir Rickfragen stehe ich lhnen gerne zur Verfiigung.
Mit freundlichen Grii3en,
P. Klaus Schéfer SAC

Hofstetten 1
93167 Falkenstein
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Hierzu gab es insgesamt 10 Riicklaufer.

2.2 Randnotizen
2.2.1 Riuckmeldungen

Es gab zu den E-Mails verschiedene Rucklaufer. Einige von ihnen sollen exemplarisch
zitiert werden.

im Bezug auf Ihre Email méchten ich Ihnen mitteilen, dass wir jegliche Offenlegung
unsere Daten strikt untersagen und wir nicht an der Umfrage; der Liste der
Dialysezentren o.4. von lhrer Seite genannt werden méchten. Eine Veréffentlichung
unserer Daten ohne unserer Einverstandnis wére strafbar. (26.11.)

Rein rechtlich kann die Veroffentlichung der offentlich zugénglichen Daten nicht
untersagt werden, weil diese offentlich im Internet stehen. Daher ist es keine strafbare
Handlung. - Hier wird etwas in massiver Form vorgetragen und mit Strafe gedroht, was
jedoch rechtlich unwahr ist. Dennoch wurde dieses Dialysezentrum aus der Liste
gestrichen.

ich unterstiitze Sie sehr gerne beim wichtigen Thema Organspende und leite die
Umfrage an meine interessierten Patienten weiter. (26.11.)
Ich werde die Info gern an einige unserer Dialysepatienten weitergeben. (26.11.)
Von TX-Zentren und Dialysezentren gab es auch solche Rickmeldungen. Sie waren
zwar im einstelligen Bereich, machten jedoch Mut, diese Online-Umfrage durchzufihren.

hiermit informiere ich Sie liber meine Absage, an der von lhnen geplanten Online-
Umfrage (sowie samtliche damit assoziierte Aktivitdten) teilzunehmen.

Ich bitte ferner, meine Praxisdaten diesbeziiglich nicht zu verwenden.

Fiir Ihr Verstdndnis danke ich im Voraus und wiinsche lhnen alles Gute fiir lhr
Vorhaben.

Unterzeichnet hat diese Rickmeldung ein Dr. med. Gegenilber anderen Absagen ist
hierbei hervorzuheben, dass dieses Dialysezentrum sich an dieser Online-Umfrage nicht
beteiligt — was rechtens ist -, dass er andererseits dem Autor alles Gute fur sein Vorhaben
wilnscht. Es stellt sich dabei die Frage, wie das Vorhaben gut gelingen soll, wenn alle
Betreiber von Dialysezentren so denken. Es spiegelt hier auch die Nimm-Mentalitat
wieder, die in unserer Gesellschaft zuweilen anzutreffen ist, auch im Bereich der
Organspende: Man nimmt gerne (die Ergebnisse der Online-Umfrage bzw. die Organe
an), ist aber zum Mitmachen (im Falle des eigenen Hirntodes selbst Organspender zu
sein) nicht bereit. Ob dies diesem Dr. med. bewusst ist, bleibt offen.

Leider muss ich lhnen mitteilen, dass wir die Teilnahme an lhrer Umfrage aufgrund
der derzeitigen COVID-19-Situation und der daraus resultierenden massiven
Arbeitsbelastung unseres Klinikpersonals, ablehnen miissen.

Wir wiinschen Ihnen trotzdem viel Erfolg fiir Ihr Vorhaben und weiterhin Alles Gute.
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Aus dem Antwortschreiben eines bundesweiten Dialyseverbundes:

der Zeitpunkt Ihrer Befragung ist leider sehr ungiinstig: Bitte haben Sie Versténdnis
dafir, dass wir in der derzeitigen Situation der Corona-Pandemie unsere KfH-
Zentren nicht zusétzlich (Gber andere - wenn auch sehr wichtigen - Themen
informieren  bzw. hierfr um  Unterstitzung bitten. Der Fokus liegt
versténdlicherweise derzeit auf der Bewéltigung der Pandemie.
Dennoch wiinschen wir lhnen viel Erfolg und interessante Erkenntnisse aus der
Befragung.
Ein geruhsames Weihnachtsfest und alles Gute, vor allem Gesundheit, wiinscht
Ihnen
Bei solchen Antworten kommen dem Verfasser die 3 Grinde in den Sinn, die es fur
jeden genannten Grund gibt:

Es gibt immer und fiir alles 3 Griinde:
Einen, den ich nenne,
einen, den ich verschweige,
und einen, der mir selbst nicht bewusst ist.
(unbekannt)

In diesem Zusammenhang gilt auch dieses Zitat:
Wer nicht will, findet Griinde,

wer will, findet Wege.
(Willy Meurer)
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2.2.2 Ubersicht iiber die versendeten E-Mails

Die nachfolgende Tabelle gibt einen Uberblick tiber die in den Jahren 2019 und 2020 im
Zusammenhang dieser Online-Umfrage stehenden, versendeten E-Mails:

Datum Empféanger Anz. Riickl. R.%
03.11.19 BAG TxO 3 0 0
14.11.19 BAG TxO 3 0 0
30.12.19 BAG TxO 3 0 0
01.05.20 BAG TxO 3 0 0
06.06.20 alle deutschen TXZ mit LuTX 13 0 0
17.06.20 BAG TxO 3 0 0
17.06.20 Co-Autoren des Sammelbandes (2015)* 26 3 115
17.06.20 Regionalgruppen des BDO 26
17.06.20 Regionalgruppen des BN 90
18.06.20 alle TXZ in Osterreich und Schweiz 10 0 0
22.06.20 alle TXZ in Deutschland 47 0 0
14.09.20 alle TXZ in Deutschland 47 0 0
15.09.20 alle TXZ in Niederlande, Osterreich und Schweiz 34 0 0
16.09.20 Regionalgruppen des BDO 51
16.09.20 Regionalgruppen des BN 133 80° 43,5
17.09.20 Selbsthilfegruppen in Osterreich und Schweiz 31 2 6,5
01.10.20 alle TXZ in Deutschland 47 0 0
08.10.20 alle TXZ in Deutschland 47 0 0
16.11.20 Dialysezentren in Deutschland 798
16.11.20 Dialysezentren in Niederlande, Osterreich und Sch. 128 126 1,3
01.12.20 Selbsthilfegruppen in Deutschland, Osterreich, Sch. 342 10 29

Tab. 1 Ubersicht (iber die versendeten E-Mails

Anz. = Anzahl der versendeten E-Mails
Rickl. = Anzahl der Ricklaufer
R. % = Ricklaufer in %

4 Klaus Schifer: 25 x 25 geschenkte Jahre. Karlsruhe 2015.
5 Diese 80 Riickldufer ergaben sich aus den 184 E-Mails an die Regionalgruppen des BDO und
des BN. Die 43,5% Riickléufer ergeben sich somit aus beiden Gruppen.
6 Die 12 Riicklaufer ergaben sich aus den 926 E-Mails an die Dialysezentren in in Deutschland,
Osterreich, Niederlanden und der Schweiz.
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2.2.3 Fazit

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass der Verfasser sich nach Kraften darum
bemuht hat, alle wichtigen Multiplikatoren anzusprechen, um die Online-Umfrage bekannt
zu machen und daflir zu werben. Dabei baute er auf 3 Saulen:

1. Die Transpantations-Zentren

TXZ in D: Am 22.06.2020 wurden alle TXZ {ber die Online-Umfrage vorab
informiert. Am 14.09.2020 wurden alle TXZ mit der Frage angeschrieben, ob die
angegebene Postanschrift korrekt ist. Am 01.10.2020 wurden alle TXZ dariber
informiert, dass in den nachsten Tagen die Flyer eingehen werden. Am
08.10.2020 wurden die bislang aufgekommenen Fragen fir alle TXZ beantwortet.
TXZ in D/CH/NL: Am 18.06.2020 wurden alle TXZ Uber die Online-Umfrage
vorab informiert. Am 15.09.2020 wurden alle TXZ Uber die Online-Umfrage
informiert und mit Flyern zum ausdrucken (mitgesandte PDF-Datei) versehen.

2. Die Dialysezentren
Am 16.11.2020 wurden die Dialysezentren angeschrieben, 798 in Deutschland,
68 in Osterreich, 11 in der Schweiz und 49 in den Niederlanden. Sie wurden auf
die Online-Umfrage hingewiesen. Im Anhang waren PDF-Dateien zum
Ausdrucken, um sie als Flyer zu verteilen.

3. Die Selbsthilfegruppen
Am 02.11.2019, am 14.11.2019 und am 30.12.2019 wurde die BAG TxO vorab
informiert und am 01.05.2020 Uber den Entschluss informiert, dass die Online-
Umfrage durchgeflihrt wird, auch wenn der Autor bislang nur von einem Bundes-
verband auf die bisherigen E-Mails eine Riickmeldung erhielt.
Da vom BDO und BN keine Zusage der Unterstiitzung einging, suchte der Autor
die Kontaktdaten der Regionalgruppen aus dem Internet und informierte diese am
17.06.2020 vorab. Am 16.09.2020 wurden 184 Regionalgruppen angeschrieben.
Die 80 Rucklaufer geben ein Zeugnis Uber die Aktualitat der Kontaktdaten.
Am 17.09.2020 wurde 31 Selbsthilfegruppen in Osterreich und der Schweiz (iber
die Online-Umfrage informiert.
Da es am 16.09.2020 von den Regionalgruppen des BDO und des BN 43,5%
Rucklaufer gab, suchte der Autor im Internet nach weiteren E-Mail-Adressen.
Somit war es ihm méglich, am 01.12.2020 in Deutschland, Osterreich und der
Schweiz 342 Selbsthilfegruppen anzuschreiben und Uber die aktuell begonnene
Online-Umfrage zu informieren.

Es wurden somit 3 Wege beschritten, die zu erwarten lieRen, dass einige der Gruppen
einige Tausend Antworten erbringen konnten. Es wurde alles aus dem Weg gerdumt, was
einer Totalerhebung im Weg hatte stehen kénnen.

Randnotizen -250 - Fazit



Weshalb es insgesamt nur 309 auswertbare Antworten gab,” kann nur damit erklart
werden, dass sich Deutschland in der 2. Corona-Welle befand und Deutschland sich im
Lockdown befand. Dies scheint auch die ganzen Kommunikationswege gelahmt zu
haben.

Wenn andere im Dezember 2020 durchgefiihrten Online-Befragungen ahnlich schlechte
Beteiligungen erfahren haben, ware klar, dass man wahrend eines Lockdown keine
Befragungen durchfiihren sollte. Es ist einfach zu schade fir die in die Vorbereitung
gesteckte Zeit und das fur die Durchfiihrung investierte Geld.

Es konnte sein, dass ein Lockdown nicht nur das gesellschaftliche Leben Iahmt, sondern
auch die Menschen selbst. Obwohl sie durch den Lockdown viel Zeit zu Hause
verbringen, benutzt man diese Zeit nicht zum Ausfullen von Fragebdgen.

Es kdénnte auch sein, dass die Fragebdgen den Zielgruppen als zu lange erschienen. Es
wurden zwar einzelne Personen, insbesondere Transplantierte, darum gebeten, sich die
Fragebdgen anzusehen und dem Autor ein Feedback zu geben. Es gab verschiedene
Rickmeldungen, aber niemand meldete zurick, dass der Fragebogen zu lang sei.

Die Frage, warum bei diesem Aufwand ein so kleines Ergebnis heraus kam, bleibt somit
unbeantwortet. Doch hier hielt sich der Autor an den Spruch eines Pfarrers, wenn nur
wenige Glaubige zum Gottesdienst erschienen sind:

Die, die jetzt da sind, sind 100%,
und mit diesen 100% feiere ich jetzt Gottesdienst.

Mit dieser Haltung setzte sich der Autor hin, und machte sich an die Auswertung der
309 Antworten. Sie sind in Band 1 nachzulesen.

7 57 mit Leber-TX, 53 mit Nieren-TX, 29 Dialysepatienten mit Listung bei ET, 27 mit Herz-TX,
23 Angehorige von Nieren-Transplantierten, 20 mit Lebend-Niere-TX, 14 Dialysepatienten
ohne Listung bei ET, 13 Angehdrige von Leber-Transplantierten und 23 kleinere Gruppe. Von
20 Gruppen erfolgte keine Beteiligung an der Online-Umfrage.
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2.2.4 Mein letzter Wille

Von einem Text von Dirk Swaab (2010) angeregt schrieb der Verfasser:®

Mein letzter Wille

Ich habe meinen Leib als Geschenk von Gott erhalten.

Mit der Gesundheit meines Leibes
bekam ich die Flille des Lebens geschenkt.

Ich habe meinen Kérper gepflegt,
auf dass er mir noch Jahrzehnte dienen mége.

Mein vorzeitiger Tod setzt diesem Vorhaben ein jdhes Ende.

So bitte ich Euch: Macht aus meinem Tod Leben.

Wenn mein Leib mir nicht mehr dienen kann,
so soll er wenigstens anderen Menschen dienen.

Daher will ich meinen Leib als Geschenk weiterschenken
und die Anderen diirfen es als Geschenk annehmen.

Schenkt mein empfangenes Leben in Fiille an andere weiter,
damit diese an dieser Flille teilhaben kénnen.

Schenkt mein Herz einem,
nach dem der Tod greift, weil sein Herz zu schwach ist,
oder fiir den ein Schritt bereits eine Uberforderung ist.

Schenkt meine Lungen einem,
dem Atmen kérperliche Héchstleistung abverlangt,
oder dessen Atemziige wie durch einen Strohhalm sind.

Schenkt meine Leber einem,
dessen Leib sonst langsam vergiftet wird,
und der damit splirt, wie der Tod langsam nach ihm greift.

Schenkt meine Niere einem,
der drei Tage in der Woche fiir 5 Stunden an der Dialyse hédngt
und den Rest dieser Tage sich davon erholen muss.

Schenkt meine Bauchspeicheldriise einem,
dem die Fehlfunktion des Pankreas die Niere angreift
und er deswegen an die Dialyse muss.

Umsonst habe ich empfangen, umsonst will ich geben. (Mt 10,8)

In reichem, (berflieBendem Mal3 wurde ich beschenkt. (Lk 6,38)

Mit reichem, (iberflieBendem MaR will ich daher schenken.

P. Klaus Schéfer SAC (16.12.2014)

Dieser Text darf frei kopiert und weitergegeben werden.

8 Siehe: https://www.organspende-wiki.de/wiki/index.php?title=Mein letzter Wille
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