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Zusammenfassung  Das  novellierte  Transplantationsgesetz  sieht  vor,  durch  breite  Aufklärung
eine individuelle,  informierte  und  unabhängige  Entscheidung  zur  Spendebereitschaft  zu  ermög-
lichen. Es  wurde  eine  umfassende  internetbasierte  Entscheidungshilfe  (EH)  ,,Organspende  nach
dem Tod‘‘ systematisch  entwickelt  und  über  mehrere  methodische  Phasen  evaluiert  und  opti-
miert. Sie  umfasst  1)  Sachinformationen  im  Frage-Antwort-Format,  2)  Tools  zur  individuellen
Bewertung  der  Informationen  und  3)  Fallbeispiele,  die  Einstellungen  und  Ängste  adressieren.
Die Inhalte  der  EH  wurden  unter  Beteiligung  von  Experten  und  potentiellen  Nutzern  zusammen-

gestellt.  Die  Struktur  der  Internetseite  sowie  die  Nutzbarkeit  der  Tools  wurden  ebenfalls  unter
Gesundheitsinforma-
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im  Spannungsfeld  zwischen  Evidenz,  Ungewissheit,  Ängsten  und  ethisch-moralischen  Wertvorstellungen.  Z.  Evid.  Fortbild.
Qual.  Gesundh.  wesen  (ZEFQ)  (2013),  http://dx.doi.org/10.1016/j.zefq.2013.10.021

tionen Beteiligung  von  potentiellen  Nutzern  getestet.  Die  Version  1.0  wurde  04/2012  frei  zugänglich
für jedermann  im  Internet  veröffentlicht.  Derzeit  wird  Version  2.0  entsprechend  der  Evaluati-
onsergebnisse  schrittweise  weiter  aktualisiert.
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Summary  The  recently  revised  German  transplantation  law  provides  that  people  are  to  be
supported to  make  informed  decisions  on  post-mortem  organ  donation  by  implementing  broad
education  campaigns.  A  comprehensive  web-based  decision  aid  ‘‘organ  donation  after  death’’
was  developed,  evaluated  and  optimised  utilising  multiple  methodological  phases.  The  decision
aid comprises  1)  factual  information  in  a  question-answer  format,  2)  tools  for  the  individual
assessment  of  this  information,  and  3)  narratives  addressing  attitudes  and  emotional  aspects.
The website  content  was  compiled  by  participating  experts  and  potential  users  of  the  decision
aid. Potential  users  also  participated  in  the  usability  evaluation.  Version  1.0  was  made  publicly
available on  the  Internet  in  April  2012.  Currently,  version  2.0  of  the  decision  aid  is  being  updated
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information step-by-step,  based  on  the

inleitung

ktuell  warten  rund  12  000  Patienten  in  Deutschland  auf  ein
penderorgan,  etwa  9  von  10  Patienten  warten  vergebens
1].  Obwohl  rund  75%  der  Menschen  eine  Bereitschaft  zur
pende  bestätigen,  haben  nur  rund  25%  dies  auch  in  einem
penderausweis  dokumentiert  [2].

Mit  der  Novellierung  des  deutschen  Transplantati-
nsgesetzes  (TPG)  [3]  zum  1.  November  2012  sollen
ich  Bürgerinnen  und  Bürger  über  16  Jahre  regelmä-
ig  und  eigenverantwortlich  mit  der  Frage  der  eigenen
rganspendebereitschaft  nach  dem  Ende  des  Lebens  aus-
inandersetzen,  und  die  jeweilige  Entscheidung  in  einem
rganspendeausweis  festhalten.  Die  Krankenkassen  haben

n  diesem  Zusammenhang  eine  Informationspflicht.  Allen
ersicherten  ab  dem  16.  Lebensjahr  müssen  Informations-
aterial  sowie  einen  Organspendeausweis  bereitgestellt
erden.

In  der  Gesundheitsversorgung  werden  zunehmend  Ent-
cheidungshilfen  (EH)  eingesetzt.  Sie  sollen  den  Nutzern
uverlässige  und  entscheidungsrelevante  Informationen  lai-
nverständlich  zur  Verfügung  stellen.  Insbesondere  in
räferenzsensitiven  Entscheidungskontexten  [4—6]  sollen
ie  helfen,  Informationen  strukturiert  zu  bewerten  [7,8].
ei  einer  Entscheidung  für  oder  gegen  eine  Organspende
ach  dem  Lebensende  können  vielerlei  Argumente  eine
olle  spielen.  Die  individuelle  Entscheidung  liegt  im  Span-
ungsfeld  zwischen  Evidenz,  Ungewissheit,  Ängsten  und
thisch-moralischen  oder  auch  religiösen  Wertvorstellun-
en.  Die  Dokumentation  der  Entscheidung  soll  sicherstellen,
ass  die  Entscheidung  nicht  anderen  Menschen  übertragen
erden  muss.  Eine  auf  wissenschaftlicher  Basis  entwickelte
nd  systematisch  evaluierte  EH  für  diesen  Themenbereich
urde  nicht  identifiziert  [8].

EH  sind  komplexe  Interventionen  [8,9].  Neben  Sachin-
ormationen  enthalten  sie  interagierende  Elemente,  wie
eispielsweise  Tools  zur  Unterstützung  von  Entscheidungs-
rozessen.  Die  Entwicklung  und  Evaluation  komplexer  Inter-
entionen  ist  aufwändig  und  beinhaltet  meist  vielfältige
heoretische  und  empirische  Vorarbeiten.  Eine  umfassende
nd  transparente  Berichterstattung  aller  Methoden  und  Kon-
exte  hat  sich  als  sehr  relevant  für  die  langfristige  Evaluation
nd  Implementierung  erwiesen  [10—12].
Please  cite  this  article  in  press  as:  Richter  T,  et  al.  Entwicklun
im  Spannungsfeld  zwischen  Evidenz,  Ungewissheit,  Ängsten  und
Qual.  Gesundh.  wesen  (ZEFQ)  (2013),  http://dx.doi.org/10.10
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iel  des  Projektes  war  die  Entwicklung  und  Evaluation
iner  EH,  die  neutrale,  umfassende  und  nutzerorientierte
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lts  of  the  evaluation.

achinformationen  anbietet  und  dem  Nutzer  zusätzlich
rmöglicht,  die  für  ihn  entscheidungsrelevanten  Informa-
ionen  individuell  zu  bewerten.  Das  Angebot  umfassender
nhalte  sollte  erreicht  werden  durch  den  Dreischritt  1)  syste-
atische  Recherchen  potentieller  Fragen  zum  Thema,  2)
ereitstellung  für  eine  breite  Öffentlichkeit  und  3)  Ergänzen
ehlender  Inhalte  auf  Basis  systematisierter  Nutzerrück-
eldungen.  Individualisierung  der  Informationen  sollte
urch  ein  interaktives  Tool  ermöglicht  werden.  Emotionale
spekte  wie  Einstellungen,  Ängste  und  Hoffnungen  die  in  der
ffentlichen  Diskussion  zur  Organspende  eine  zentrale  Rolle
pielen,  sollten  über  Fallbeispiele  thematisiert  werden.

ethoden

ntwicklung  und  Evaluation  der  EH  verliefen  mehrpha-
ig  (Abbildung  1)  und  orientieren  sich  am  aktuellen
ethodischen  Leitfaden  des  britischen  medizinischen  For-

chungsrates  für  die  Entwicklung  und  Evaluation  komplexer
nterventionen  (UK  Medical  Research  Council  [9]).  Craig
t  al.  stellen  in  der  aktuellen  Version  des  Leitfadens  heraus,
ie  bedeutend  die  transparente  Darstellung  jeder  Phase  ist.

n  Phase  1  wurden  Inhalte  und  Struktur  der  EH  entwickelt.  In
hase  2  wurde  die  erste  Version  evaluiert  und  veröffentlicht.
ie  veröffentliche  Version  wurde  auf  Benutzbarkeit  gete-
tet  und  inhaltlich  ergänzt.  Nach  struktureller  Optimierung
rfolgte  eine  erneute  Evaluation  der  Benutzbarkeit.

ntwicklung

ei  der  Entwicklung  der  EH  wurden  verschieden  Anforde-
ungen  formuliert:  Die  enthaltenen  Informationen  sollten
)  entsprechend  dem  Recht  aller  Bürgerinnen  und  Bür-
er  auf  Informationen  umfassend  und  gleichzeitig  auf  das
nformationsinteresse  der  Nutzer  zugeschnitten  sein;  2)  das
estverfügbare  Wissen  widerspiegeln;  3)  aus  einer  vertrau-
nswürdigen  Quelle  stammen,  welche  auch  für  den  Nutzer
ransparent  ist;  4)  laienverständlich  aufbereitet  sein  [18];
)  auf  breiter  Basis  zugänglich  sein.

Zur  Klärung  des  Informationsbedarfes  erfolgte  in  Phase
 (Abbildung  1) eine  systematische  Bestandsaufnahme  von
ragen,  Meinungen  und  Haltungen  von  Bürgerinnen  und  Bür-
er  in  Deutschland  zum  Thema  Organspende  (im  Folgenden
g  einer  Entscheidungshilfe  ,,Organspende  nach  dem  Tod‘‘ -
 ethisch-moralischen  Wertvorstellungen.  Z.  Evid.  Fortbild.
16/j.zefq.2013.10.021

,Nutzerfragen‘‘).  Dazu  wurden  01/2012  die  Datenbanken
ubMed,  EMBASE  und  PsycInfo  unter  Kombination  von  Such-
egriffen  wie  ,,organ  donation‘‘ AND  german*  durchsucht.
usätzlich  wurde  mittels  der  Suchmaschine  Google  nach

dx.doi.org/10.1016/j.zefq.2013.10.021
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Abbildung  1  Phasen  de

z.B.  Informationsbroschüren  und  Bürgerbefragungen  recher-
chiert  (Abbildung  2).

Identifizierte  Nutzerfragen  wurden  extrahiert,  analysiert
und  nach  thematischen  Schwerpunkten  sortiert.  Hieraus
wurden  Themenfelder  gebildet.  Pro  Themenfeld  wurden
je  zwei  Fachexperten  ausgewählt,  das  Themenfeld  Recht
Please  cite  this  article  in  press  as:  Richter  T,  et  al.  Entwicklung
im  Spannungsfeld  zwischen  Evidenz,  Ungewissheit,  Ängsten  und
Qual.  Gesundh.  wesen  (ZEFQ)  (2013),  http://dx.doi.org/10.10

wurde  von  nur  einem  Fachexperten  bearbeitet.  Bei  der
Auswahl  der  Experten  spielten  die  fachliche  Expertise
sowie  der  berufliche  Kontext  eine  Rolle  (Tabelle  1).  Jede
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Abbildung  2  Fluss  Diagramm  (Nach
wicklung  und  Evaluation

utzerfrage  wurde  von  zwei  Fachexperten  begutachtet.
wei  Gesundheitswissenschaftler  (ML  und  TR)  erstellten
uf  Basis  der  Gutachten  laienverständliche  Antworten.  Die
ntworten  wurden  von  den  zuständigen  Gutachtern  und
en  Gesundheitswissenschaftlern  konsentiert.

Zur  Generierung  von  Fallbeispielen  sollten  reale  Einstel-
 einer  Entscheidungshilfe  ,,Organspende  nach  dem  Tod‘‘ -
 ethisch-moralischen  Wertvorstellungen.  Z.  Evid.  Fortbild.
16/j.zefq.2013.10.021

ungen  und  Erfahrungen  exploriert  werden.  Hierzu  wurden
eitfragengestützte  Einzelinterviews  durchgeführt.  Die  Teil-
ehmer  wurden  per  Zeitungsannonce  konsekutiv  rekrutiert.

Weitere Titel über andere Quellen 
iden�fiziert (n = 103)  

reent Titel ausgeschlossen 
(n = 262) 

luss 
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se 
 38) 
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 PRISMA-statement,  adaptiert)
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Tabelle  1  Themenaufteilung  für  die  Experten.

Experten  Fachlicher  Kontext  Themen

Prof.  Dr.  theol.  Ulrich  Eibach  Apl.  Professor  für  systematische  Theologie  und  Ethik,
Evangelisch-Theologische  Fakultät,  Universität  Bonn
Pfarrer,  Universitätsklinikum  Bonn

•  Ethik
• Menschenwürde
• Religion
• Angehörige

Prof. Dr.  med.  Günter  Kirste  Transplantationschirurg  und  hauptamtlicher
Vorstand,  Deutsche  Stiftung  Organtransplantation
(Seit März  2013  im  Ruhestand)

•  Organisatorisches

Prof. Dr.  phil.  Sascha  Köpke  Professor  für  Gesundheits-  und  Pflegewissenschaften,
Universität  zu  Lübeck

•  Hirntoddiagnostik
• Transplantationsmedizin
• Angehörige

Prof. Dr.  phil.  Gabriele  Meyer  Professorin  für  Gesundheits-  und
Pflegewissenschaften,  Universität  Halle

•  Ethik
• Menschenwürde
• Angehörige

Prof. Dr.  med.  Dr.  phil.  Dr.
theol.  h.  c.  Eckhard  Nagel

Mitglied  des  deutschen  Ethikrats
Ärztlicher  Direktor  und  Vorstand,
Universitätsklinikum  Essen
Professor  für  Medizinmanagement  und
Gesundheitswissenschaften,  Universität  Bayreuth

•  Ethik
• Menschenwürde
• Religion

Prof. Dr.  med.  Björn  Nashan Transplantationschirurg,  Universitätsklinikum
Hamburg-Eppendorf

•  Organisatorisches
• Transplantations-medizin

Dr. med.  Günther  Thayssen  Neurologe,  Universitätsklinikum  Hamburg-Eppendorf  •  Hirntoddiagnostik

Dr. jur.  Oliver  Tolmein  Rechtsanwalt,  Kanzlei  Menschen  und  Rechte, •  Recht
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Hamburg

abei  wurde  auf  Ausgewogenheit  zu  den  Merkmalen  Alter,
eschlechtszugehörigkeit,  Bildung  und  Einstellung  zum
hema  Organspende  geachtet  (Tabelle  2).  Die  Interviews
urden  in  Anlehnung  an  Mayring  [19]  inhaltsanalytisch  aus-
Please  cite  this  article  in  press  as:  Richter  T,  et  al.  Entwicklun
im  Spannungsfeld  zwischen  Evidenz,  Ungewissheit,  Ängsten  und
Qual.  Gesundh.  wesen  (ZEFQ)  (2013),  http://dx.doi.org/10.10

ewertet.  Die  Interviewrohtexte  wurden  mit  einem  Raster
on  Kategorien  (Persönliche  Einstellung,  Erfahrungen,  Grund
ür  eine  Entscheidung  für  oder  gegen  die  Organspende

s
t
z

Tabelle  2  Basisdatenverteilung.

Sample  Einzelinterviews
(Fallbeispiele)

Fokusgruppe
(Inhalte)

Teilnehmer  (n)  14  17  

männlich 7  5  

Altersgruppen
18 bis  35  4  7  

36 bis  60  5  8  

> 60  5  2  

Höchster Bildungsabschluss
Haupt-/Realschule  5  2  

Abitur/Hochschule  9  15  

Einstellung zur  Organspende
Ja  5  9  

Nein oder  unentschieden 8  7  

Keine Angabe  1  1  
nd  Hilfen  oder  Barrieren  für  die  Entscheidungsfindung)
ach  relevanten  Informationen  durchsucht.  Die  extrahier-
en  Informationen  wurden  nach  ihrer  Ausprägung  (z.B.
,Persönliche  Einstellung‘‘ pro,  contra  oder  unentschlossen)
g  einer  Entscheidungshilfe  ,,Organspende  nach  dem  Tod‘‘ -
 ethisch-moralischen  Wertvorstellungen.  Z.  Evid.  Fortbild.
16/j.zefq.2013.10.021

ortiert.  Gemäß  den  gefundenen  Ausprägungen  wurden  pro-
otypische  Fallbeispiele  generiert,  die  reale  Einstellungen
um  Thema  Organspende  widerspiegeln.

n Fokusgruppen
(Fallbeispiele)

Usability  Test  1  Usability  Test  2

10  12  16
5  3  8

0  3  4
6  4  7
4  5  5

3  5  10
7  7  6

5  -  -
4  -  -
1  -  -

dx.doi.org/10.1016/j.zefq.2013.10.021
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Als  interaktive  Komponente  der  EH  wurde  ein
,,Bewertungstool‘‘ entwickelt.  Mit  dem  Tool  kann  der  Nutzer
individuell  relevante  Informationen  aus  dem  Gesamtan-
gebot  durch  Anklicken  folgender  Optionen  auswählen  und
bewerten:  1)  Es  hat  keine  Bedeutung,  2)  Es  spricht  für  eine
Organspende  (pro),  3)  Es  spricht  gegen  eine  Organspende
(contra)  und  4)  Es  kann  dafür  oder  dagegen  sprechen.  Die
als  relevant  bewerteten  Informationen  werden  automatisch
in  eine  nach  pro  und  contra  sortierte  Zusammenfassung
übertragen.  Die  EH  wurde  unter  Berücksichtigung  der
Formvorgabe  der  AOK  (Auftraggeber)  für  online  basierte  EH
strukturiert.

Evaluation

Zur  Evaluation  von  Vollständigkeit  und  Verständlichkeit  der
Inhalte  wurden  4  leitfragengestützte  Fokusgruppen  mit
26  Studierenden  der  Gesundheitswissenschaften  der  Uni-
versität  Hamburg  durchgeführt.  Hinzu  kamen  weitere  4
Fokusgruppen  mit  17  per  Zeitungsannonce  rekrutierten  Teil-
nehmern.

Zur  Evaluation  von  Ausgewogenheit  und  Verständlich-
keit  der  Fallbeispiele  wurden  2  Fokusgruppen  durchgeführt.
Für  alle  Fokusgruppen  wurden  aus  der  bestehenden
Rekrutierungsliste  Teilnehmer  ausgewählt.  Bei  der  Aus-
wahl  wurde  auf  Ausgewogenheit  zu  den  Merkmalen  Alter,
Geschlechtszugehörigkeit,  Bildung  und  Einstellung  zum
Thema  Organspende  geachtet  (Tabelle  2).  Ausgeschlossen
waren  Probanden,  welche  an  den  Interviews  zur  Generierung
der  Fallbeispiele  teilgenommen  hatten  und  welche  wegen
persönlicher  Betroffenheit  emotional  in  die  Thematik  invol-
viert  waren.

Auf  Basis  der  Fokusgruppenergebnisse  wurden  die
Fallbeispiele  überarbeitet.  Sie  wurden  durch  eine  Mediz-
injournalistin  in  eine  laienverständliche  Sprache  gebracht
und  den  Experten  erneut  zur  Bestätigung  der  Inhalte  bzw.
zur  Textfreigabe  für  die  Veröffentlichung  vorgelegt.  Die
erste  Version  der  EH  wurde  05/2012  unter  Berücksichtigung
des  AOK-Styleguides  auf  der  AOK-  Internetseite  öffentlich
bereitgestellt  [20].

Zudem  wurde  auf  Basis  der  EH  eine  kurze  Informations-
broschüre  zusammengestellt.  Zwei  Wissenschaftler  (TR  und
ML)  der  Universität  Hamburg  wählten  im  Auftrag  der  AOK
die  im  Sinne  der  gesetzlichen  Aufklärungspflicht  relevanten
Informationen  aus  den  Inhalten  der  Online-EH  aus.  Die  Bro-
schüre  enthält  einen  Verweis  auf  die  Online-EH  und  wurde
im  ersten  Quartal  2013  allen  AOK-Versicherten  mit  einem
Organspendeausweis  per  Post  zugesandt.

Optimierung

Zur  Identifizierung  von  fehlenden  Inhalten  wurden  relevante
Anfragen  über  das  Kontaktformular  der  EH  inhaltsanaly-
tisch  [19]  ausgewertet.  Zudem  wurden  986  Versicherte  der
AOK-Nordrhein  über  einen  elektronischen  Newsletter  auf  die
Kontaktmöglichkeit  hingewiesen  und  gebeten  offen  geblie-
Please  cite  this  article  in  press  as:  Richter  T,  et  al.  Entwicklung
im  Spannungsfeld  zwischen  Evidenz,  Ungewissheit,  Ängsten  und
Qual.  Gesundh.  wesen  (ZEFQ)  (2013),  http://dx.doi.org/10.10

bene  Fragen  zu  stellen.  Äquivalent  zur  Entwicklungsphase
wurde  jede  hinzugekommene  Nutzerfrage  von  denselben
Fachexperten  (Tabelle  1)  begutachtet,  in  laienverständliche
Antworten  ,,übersetzt‘‘ und  abschließend  konsentiert.
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Die  Exploration  von  Nutzungsproblemen  erfolgte  über
wei  Testreihen  mit  Usability-Test-Standardmethoden
21—24]. Für  beide  Testreihen  wurden  die  Probanden  über
ine  zweite  Zeitungsannonce  rekrutiert.  Ausgeschlossen
aren  Teilnehmer,  welche  aufgrund  persönlicher  Betroffen-
eit  emotional  in  die  Thematik  involviert  waren.  von  dem
hema  betroffen  waren.  In  der  ersten  Testreihe  wurden  10
robanden  bei  der  Bearbeitung  der  ersten  elektronischen
ersion  (1.0)  an  einem  standardisierten  Testplatz  beobach-
et  und  gebeten,  die  EH  ohne  weitere  Unterstützung  zu
utzen.  Sie  wurden  aufgefordert,  sich  während  der  Nutzung
u  Navigation,  Design  und  Layout  der  Website  laut  zu
ußern.  Die  Think-Aloud-Methode  ist  das  Standardverfahren
ur  Evaluation  von  Bearbeitungsprozessen  [21,25,26].  Die
ußerungen  wurden  während  des  Tests  dokumentiert  und
nschließend  mittels  qualitativer  Inhaltsanalyse  ausge-
ertet  [19].  Aus  Standard-Usability-Kriterien  [21,24,27]
urde  ein  Analyseraster  gebildet.  Die  Kriterien  umfassen
onsistenz,  Nutzersteuerung,  Leichtes  Erlernen,  Flexibi-
ität,  Fehlermanagement,  Reduzierung  von  Überflüssigem
nd  Sichtbarkeit  des  Systemstatus.  Die  Interviewrohtexte
urden  mit  dem  Raster  nach  relevanten  Informationen
urchsucht.  Die  extrahierten  Informationen  wurden  nach
nterkategorien  (z.B.  ,,Nutzersteuerung‘‘ —  Einstiegs-
eite  —  Navigation)  sortiert.  Gemäß  den  gefundenen
nterkategorien  wurden  Nutzerbarrieren  extrahiert.

Begründet  durch  die  Ergebnisse  der  Interviews  wurden  in
er  EH  aus  langen  Texten  jeweils  ein  kurzer  Text  mit  Ker-
aussagen  sowie  aufklappbare  ergänzende  Informationen
ebildet.  Acht  Gesundheitswissenschaftler  der  Universität
amburg  wählten  die  Kernaspekte  unabhängig  voneinander
us,  zwei  Wissenschaftler  (ML,  TR)  bildeten  das  Konsenspro-
ukt.

In  der  zweiten  Testreihe  wurde  eine  identische  Test-
ituation  hergestellt.  Die  Probanden  wurden  durch  die
ptimierte,  jedoch  technisch  nur  eingeschränkt  funktionsfä-
ige  Version  der  EH  geleitet.  Sie  verfügte  über  wesentliche
nteraktive  Funktionen  und  beispielhaft  zusammengestellte
nhalte.  Die  Probanden  wurden  ebenfalls  aufgefordert,  sich
ährend  der  Nutzung  zu  Navigation,  Design  und  Layout  der
ebsite  laut  zu  äußern.  Im  Anschluss  wurden  leitfaden-

estützte  Einzelinterviews  durchgeführt.  Die  Datenanalyse
rfolgte  analog  zu  Testreihe  1.

rgebnisse

ntwicklung

us  insgesamt  301  identifizierten  Quellen  wurden  38  als
elevant  eingestuft  [28—65]  (Abbildung  2).  Aus  diesen
urden  Fragen  zum  Thema  Organspende  nach  dem  Tod
xtrahiert  und  8  Themenfelder  gebildet:  Rechtliches,  Hirn-
oddiagnostik,  Organisatorisches,  Transplantationsmedizin,
ngehörige,  Gesellschaft,  Menschenwürde  und  Religion.  Auf
asis  von  Gutachten  durch  7  Fachexperten  (Tabelle  1)
urden  58  Frage-Antwort-Komplexe  entwickelt  und  konsen-

iert.
 einer  Entscheidungshilfe  ,,Organspende  nach  dem  Tod‘‘ -
 ethisch-moralischen  Wertvorstellungen.  Z.  Evid.  Fortbild.
16/j.zefq.2013.10.021

Version  1.0  der  EH  (Abbildung  3)  war  folgenderma-
en  strukturiert:  Auf  der  Startseite  konnte  der  Nutzer
rei  einen  für  ihn  interessanten  Themenschwerpunkt  aus-
ählen.  Die  Sachinformationen  waren  in  die  2  Rubriken

dx.doi.org/10.1016/j.zefq.2013.10.021
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Abbildung  3  Them

,Wissenschaft  &  Fakten‘‘ und  ,,Gesellschaftliche  Aspekte‘‘
nterteilt.  In  der  Ebene  darunter  befanden  sich  die  einzel-
en  Themenschwerpunkte  wie  Organisatorisches  oder  Ethik,
elche  die  Frage-Antwort-Komplexe  mit  einem  Bewertungs-

ool  pro  Komplex  enthielten.  Ebenfalls  von  der  Startseite
us,  konnte  der  Nutzer  zur  ,,Persönlichen  Entscheidungs-
ilfe‘‘ und  zu  den  ,,Fallbeispielen‘‘ direkt  navigieren.  Auf
er  Seite  ,,Persönliche  Entscheidungshilfe‘‘ waren  die  Infor-
ationen  zusammengestellt,  die  der  Nutzer  zuvor  mittels
ewertungstool  als  relevant  eingestuft  hatte.  Der  Nut-
er  konnte  sich  dann  die  individuell  ausgewählten  Inhalte
usdrucken.  Zwischen  allen  Seiten  konnte  über  eine  Naviga-
ionsleiste  frei  navigiert  werden.

Auf  Basis  der  Analysen  von  14  Einzelinterviews  wurden
5  Fallbeispiele  entwickelt:  10  für  die  Kategorie  ,,Ich  will
penden‘‘,  10  für  ,,Ich  will  nicht  spenden‘‘ und  5  für  ,,Ich
in  unentschlossen‘‘.  Jedes  Fallbeispiel  fokussiert  eines  der
rgumente,  die  aus  den  Interviews  extrahiert  worden  waren
nd  die  die  Haltung  zur  Organspende  wiederspiegeln.

valuation

us  der  Evaluation  der  Sachinhalte  über  Fokusgruppen  ergab
ich  Optimierungsbedarf.  Zum  einen  wurden  weiterführende
nformationen  für  die  Themen  Hirntoddiagnostik,  Schmerz-
ittel,  Allokationsgesetz,  Register,  Patientenverfügung  und
ltersgrenzen  nachgefragt.  Demgegenüber  wurden  vorhan-
ene  Informationen  als  zum  Teil  zu  umfangreich  bewertet.
ie  Brauchbarkeit  des  Bewertungstools  wurde  unterschied-

ich  beurteilt:  Einige  fanden  es  für  die  Zusammenstellung
ersönlich  relevanter  Inhalte  geeignet,  für  andere  waren  die
nformationen  ohne  Tool  ausreichend.  Nicht  alle  Teilnehmer
atten  Zweck  und  Funktion  des  Tools  verstanden.  Im  Rahmen
er  Revision  wurden  folgende  Elemente  ergänzt:  Eine  Erklä-
ung  zur  Funktion  des  Bewertungstools,  ein  Flussdiagramm
um  Organisationsprozess  der  Organspende,  ein  Glossar  mit
erlinkung  von  Fachbegriffen,  ein  Kontaktformular  für  Fra-
en  zum  Thema  Organspende  und  ein  Organspendeausweis.
ür  eine  spätere  Version  der  EH  wurde  eine  Umstrukturie-
ung  der  Inhalte  in  einen  Kurztext  mit  Kernaussagen  und
Please  cite  this  article  in  press  as:  Richter  T,  et  al.  Entwicklun
im  Spannungsfeld  zwischen  Evidenz,  Ungewissheit,  Ängsten  und
Qual.  Gesundh.  wesen  (ZEFQ)  (2013),  http://dx.doi.org/10.10

ufklappbare  ergänzende  Inhalte  geplant.  Hiermit  sollte  bei
leichzeitiger  Erhaltung  des  Detaillierungsgrads  dem  Nutzer
ie  Möglichkeit  gegeben  werden,  sich  über  die  Kernaussa-
en  einen  Überblick  zu  verschaffen.  Ebenso  wurden  offene

E
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vigation  Version  1.0

ragen  der  Teilnehmer  zum  Thema  für  eine  spätere  Version
okumentiert.

Die  Diskussion  der  Fallbeispiele  in  den  Fokusgruppen
estätigte  großenteils  die  Ausgewogenheit  bezüglich  der
altung  der  Beispiele  zur  Organspende.  Vor  allem  Teil-
ehmer  mit  einer  positiven  Einstellung  zur  Organspende
ühlten  sich  angesprochen.  Demgegenüber  fanden  Teilneh-
er  mit  einer  ablehnenden  Einstellung  die  Fallbeispiele  zum

eil  oberflächlich.  Problematisiert  wurde,  dass  die  Fallbei-
piele  Einfluss  auf  die  Wahrnehmung  der  Sachinhalte  haben
önnten.  Gewünscht  wurden  Hintergrundinformationen  zur
rstellung  der  Fallbeispiele.

ptimierung

ach  Bereitstellung  der  ersten  elektronischen  Version
1.0)  auf  der  AOK-  Internetseite  [20],  wurden  zwi-
chen  dem  1.5.2012  und  dem  31.7.2012  68  relevante
nfragen  zur  Organspende  über  das  EH-Kontaktformular
estellt  und  ausgewertet.  Äquivalent  zur  Entwicklungs-
hase  wurden  daraus  bestehende  Inhalte  sowie  8  weitere
rage-Antwortkomplexe  zu  folgenden  Themen  ergänzt:
pendereignung  und  Altersgrenze,  Konflikt  zwischen  Organ-
pendeausweis  und  Patientenverfügung,  Dokumentation  des
illens  und  Verbindlichkeit,  Schmerzmittel  und  Narkose,

ostenübernahme,  Spenderregister  und  Gewebsspende.
In  der  ersten  Usability-Testreihe  zeigten  sich  Probleme

ei  der  Bedienung  und  Navigation  der  Website.  Insbeson-
ere  die  freie  Navigation  über  alle  funktionellen  Elemente
tellte  für  einige  Probanden  eine  Überforderung  dar,  sie
atten  das  Gefühl,  Zitat:  ,,. .  .sich  auf  der  Seite  zu  ver-
aufen.‘‘. Der  Begriff  Entscheidungshilfe  bzw.  Zweck  und
unktion  des  revidierten  Bewertungstools  wurde  nicht  von
llen  Probanden  verstanden.  Einige  Probanden  wünschten
ur  Informationen,  d.h.  ohne  die  Bewertungsmöglichkeit.
ie  Texte  wurden  noch  immer  als  zu  lang  beurteilt,  es  wurde
as  Erstellen  einer  Kurz-  und  einer  Langversion  vorgeschla-
en.

Daraufhin  wurde  die  EH  überarbeitet  (Version  1.1.):
uf  der  Startseite  waren  die  Bereiche  ,,Informationen  und
g  einer  Entscheidungshilfe  ,,Organspende  nach  dem  Tod‘‘ -
 ethisch-moralischen  Wertvorstellungen.  Z.  Evid.  Fortbild.
16/j.zefq.2013.10.021

H‘‘ oder  ,,(nur)  Informationen‘‘ wählbar  (Abbildung  4).  Der
ereich  ,,Informationen  &  Entscheidungshilfe‘‘ sah  nun  eine
ineare  Themenführung  vor.  Er  enthielt  das  Bewertungs-
ool,  mit  welchem  der  Nutzer  sich  eine  Zusammenfassung

dx.doi.org/10.1016/j.zefq.2013.10.021
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Abbildung  4  Them

der  als  relevant  bewerteten  Informationen  am  Ende  der
EH  erstellen  konnte.  Der  Bereich  ,,Informationen‘‘ enthielt
kein  Bewertungstool,  der  Nutzer  konnte  zwischen  den  The-
men  wechseln  (Abbildung  4).  In  beiden  Bereichen  waren  die
Inhalte  identisch,  und  die  Kurztexte  mit  Kernaussagen  und
aufklappbare  ergänzende  Informationen  waren  abrufbar.

Über  die  zweite  Usability-Testreihe  mit  Version  1.1.  wur-
den  neben  inhaltlichen  Aspekten  über  alle  technischen
Usability-Kriterien  [24,27]  Barrieren  identifiziert:  Beispiels-
weise  wurde  die  Navigation  insgesamt  als  zu  komplex
empfunden.  Als  problematisch  für  die  Orientierung  insbe-
sondere  auf  der  Startseite  erwiesen  sich  die  Textfülle  sowie
die  Anordnung  von  Abbildungen  und  Textblöcken.  Die  Navi-
gationsflächen  wurden  nicht  immer  korrekt  benutzt.  Als
zentrales  Problem  erwies  sich  weiterhin  der  Begriff  Ent-
scheidungshilfe  bzw.  Zweck  und  Funktion  des  revidierten
Bewertungstools.  Der  Unterschied  zwischen  den  Optionen
,,Informationen‘‘ und  ,,Informationen  &  Entscheidungshilfe‘‘
wurde  auf  der  Startseite  nicht  immer  korrekt  interpretiert.
Es  gab  Befürchtungen,  dass  man  sich  mit  dem  Bewertungs-
tool,  im  Sinne  einer  Umfrage,  auf  eine  Meinung  festlegen
solle.  Auch  datenschutzrechtliche  Befürchtungen  wurden
geäußert.  Diese  Probleme  wurden  bereits  in  den  ersten
Interviews  identifiziert,  so  dass  eine  alternative  Startseite
für  die  Testversion  entwickelt  und  ab  dem  7.  Interview  mit-
evaluiert  wurde.  Textpassagen  und  Bildmaterial  waren  hier
neu  positioniert,  kurze  Erklärungen  für  die  Funktion  von
Bewertungs-  und  Ergebnistool  sowie  ein  Hinweis  auf  den
Datenschutz  (Link  zur  Datenschutzerklärung  der  AOK)  hin-
zugefügt.

Die  überarbeitete  Startseite  wurde  als  ,,klarer  gestaltet‘‘,
Please  cite  this  article  in  press  as:  Richter  T,  et  al.  Entwicklung
im  Spannungsfeld  zwischen  Evidenz,  Ungewissheit,  Ängsten  und
Qual.  Gesundh.  wesen  (ZEFQ)  (2013),  http://dx.doi.org/10.10

übersichtlicher  und  weniger  kompakt,  die  Erklärung  der  Ent-
scheidungshilfefunktion  als  hilfreich  empfunden.

Aus  den  Usability-Tests  wurde  ein  Katalog  von  Optimie-
rungsvorschlägen  abgeleitet.  Der  vollständige  Katalog  wurde

d
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vigation  Version  1.1

ur  Entwicklung  der  kommenden  Version  (2.0)  an  den  Auf-
raggeber  (AOK)  weitergeleitet.

iskussion und Ausblick

m  Rahmen  dieses  Projektes  wurden  eine  umfangreiche  EH
nd  eine  kurze  Informationsbroschüre  zum  Thema  Organ-
pende  entwickelt  und  einer  breiten  Öffentlichkeit  zur
erfügung  gestellt.  Bei  der  Entwicklung  der  Inhalte  wurden
owohl  die  potenziellen  Nutzer  der  EH,  als  auch  Experten
u  allen  relevanten  Themen  einbezogen.  Die  Usability-
ests  haben  gezeigt,  dass  die  EH  für  die  Internetnutzer
andhabbar  ist.  Allerdings  erfordert  der  Zugriff  einen  Inter-
etzugang  und  eine  ausreichende  Medienkompetenz.  Auch
esteht  weiterhin  Optimierungsbedarf  im  Sinne  einer  Struk-
urvereinfachung.  Dies  soll  die  in  der  kommenden  Version
mgesetzt  werden.

Bei  der  Auswahl  der  Experten  wurde  auf  Expertise  und
bjektivität  geachtet.  Daher  wurden  die  Themen  nach
xpertise  aufgeteilt.  Allerdings  sind  Interessenkonflikte
m  Falle  der  Organspende  potentiell  mit  deren  Expertise
erknüpft.  Beispielsweise  hat  ein  Transplantationschirurg
ahrscheinlich  eine  positive  Einstellung  zum  Thema.  Um

nteressenkonflikte  zu  nivellieren  wurde  außer  beim  Thema
echt  dasselbe  Thema  von  je  zwei  Experten  unabhängig
earbeitet.  Zudem  sind  unterhalb  eines  Themenkomple-
es  die  verantwortlichen  Experten  mit  Bezugshintergrund
elistet.  In  der  aktuellen  Version  der  EH  sind  etwaige  Inter-
ssenkonflikte  der  Experten  in  Anlehnung  an  das  Vorgehen
n  wissenschaftlichen  Journalen  [66]  offengelegt  [67].
 einer  Entscheidungshilfe  ,,Organspende  nach  dem  Tod‘‘ -
 ethisch-moralischen  Wertvorstellungen.  Z.  Evid.  Fortbild.
16/j.zefq.2013.10.021

Die  Inhalte  der  EH  sind  expertenbasiert.  Für  einen  Teil
er  Informationen  insbesondere  aus  den  Themengebieten
ransplantationsmedizin  und  Hirntoddiagnostik  wäre  eine
ystematische  Aufarbeitung  und  Darstellung  nach  Kriterien

dx.doi.org/10.1016/j.zefq.2013.10.021
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ür  Evidenzbasierte  Patienteninformationen  erforderlich
18].  Beispielsweise  mag  für  manchen  potentiellen  Spender
ntscheidungsrelevant  sein,  wie  hoch  die  statistische  Wahr-
cheinlichkeit  einer  Hirntodfehldiagnose  ist,  oder  welchen
utzen  ein  Empfänger  von  einer  Nierenspende  hat.  Eine  Evi-
enzaufarbeitung  war  in  dem  Projektauftrag  allerdings  nicht
orgesehen.  Der  weitaus  überwiegende  Anteil  der  Fragen  in
er  EH  betrifft  organisatorische,  ethische  und  gesellschaft-
iche  Fragestellungen,  die  einer  Evidenzaufarbeitung  nicht
ugänglich  sind.

Neben  Sachinformationen  werden  in  EH  typischerweise
arrative  benutzt,  um  persönlichen  Einstellungen  zu  illu-
trieren  [13].  Es  gibt  Argumente  für  und  gegen  deren
erwendung  [14—17].  So  wird  einerseits  diskutiert,  dass  sie
inen  Entscheidungsprozess  unterstützen,  indem  beispiels-
eise  emotionale  Aspekte  des  Prozesses  adressiert  werden.
ndererseits  können  sie  manipulierend  den  Informationspro-
ess  behindern  [17].  Entscheidungen  zur  ,,Organspende  nach
em  Tod‘‘ werden  im  komplexen  Spannungsfeld  zwischen
videnz,  Ungewissheit  und  persönlichen  Wertvorstellungen
etroffen.  Die  Wirkung  von  Fallbeispielen  sollte  vor  diesem
intergrund  systematisch  untersucht  werden.

Offen  ist,  ob  die  EH  zu  mehr  informierten  Entscheidun-
en  bzw.  zu  deren  Dokumentation  in  Organspendeausweisen
ührt.  Diese  Fragestellung  sollte  Gegenstand  einer  randomi-
iert  kontrollierten  Studie  sein,  in  der  die  EH  mit  üblichen
nformationen  verglichen  wird.
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