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Zusammenfassende Auswertung des
Teilberichts des IGES-Instituts

Das Bundesministerium fiir Gesundheit legt den vom
IGES-Institut erstellten Teilbericht zur Situation der
Transplantationsmedizin in Deutschland zehn Jahre nach
Inkrafttreten des Transplantationsgesetzes vor. Gegenstand
dieses Teilberichtes sind neben einer allgemeinen Einfiih-
rung die Bereiche Allgemeine Aufklirung der Bevolke-
rung, Organspendeerklérung und Angehdrigengesprich,
Verfahren zur Todesfeststellung und Lebendspende. Auf
der Basis der von IGES durchgefiihrten Befragungen wird
im Folgenden der sich aus dem Bericht ergebende Diskus-
sions- und Anderungsbedarf zusammengefasst.

. Allgemeine Aufklarung der Bevélkerung

Eine breit angelegte Aufkldrung der Bevdlkerung ist die
Basis fiir die Akzeptanz der Transplantationsmedizin.
Eine kontinuierliche und intensive Aufklarungsarbeit al-
ler in § 2 des Transplantationsgesetzes (TPG) genannten
staatlichen Stellen ist geboten. In Deutschland fithren im
Rahmen des § 2 Absatz 1 TPG nach Landesrecht zustén-
dige Stellen, Bundesbehorden im Rahmen ihrer Zustén-
digkeiten sowie Krankenkassen allgemeine Aufklarungs-
mafinahmen zur Organspende durch.

An der allgemeinen Aufklirung
beteiligte staatliche Stellen

Zustindige Behorde auf Bundesebene ist insbesondere
die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA).
Ziel ihrer Aufklarungsmafnahmen ist die ergebnisoffene,
neutrale und sachliche Aufklérung zur Unterstiitzung der
Wahlfreiheit der Biirgerinnen und Biirger, sich mit der
Thematik zu beschiftigen und fiir sich eine Entscheidung
zu treffen. Die BZgA verteilt Broschiiren und Organspen-
deausweise, organisiert Ausstellungen, betreibt das Inter-
net-Angebot, die Schaltung von Fernsehspots sowie das
gemeinsam mit der Deutschen Stiftung Organtransplanta-
tion (DSO) durchgefiihrte Infotelefon, stellt Unterrichts-
materialien in Schulen bereit, unterstiitzt Selbsthilfever-
bande durch Informationsmaterialien und Sachmittel. Mit
einzelnen Landern findet eine begrenzte, projektbezogene
Zusammenarbeit statt.

Landesministerien fithren vielfaltige Aufklarungsmafnah-
men durch und fordern andere Akteure. Hierzu zéhlen
auch die Vernetzung von Akteuren und Etablierung von
Aktionsbiindnissen sowie Initiativen im Schulbereich.

Die Krankenkassen betreiben iiberwiegend Pressearbeit
und legen Organspendeausweise in den Geschéftsstellen
aus.

An der allgemeinen Aufklirung beteiligte
weitere Stellen und Einrichtungen

Im Rahmen des Vertrags nach § 11 TPG zur Koordinie-
rungsstelle unterstiitzt auch die DSO die nach dem TPG
zustdndigen Stellen durch Vermittlung von Fakten und

Hintergrundwissen bei der Aufkldrung der Bevdlkerung.
Dartiber hinaus fiihrt sie eine auf die Zustimmung zur Or-
ganspende hin orientierte Aufklarung durch. Hierzu z&hlt
die bundesweite Kampagne ,,Fiirs Leben. Fir Organ-
spende®. Die Aufkldrung des medizinischen Fachperso-
nals wird im Wesentlichen von der DSO wahrgenommen.

Selbsthilfeverbdnde fithren eine Vielzahl unterschiedli-
cher Informations- und AufklarungsmafBnahmen durch.
Sie stellen das Thema auf Grund personlicher Betroffen-
heit ihrer Mitglieder subjektiver, personlicher und emo-
tionaler dar und den Nutzen der Organspende in den Vor-
dergrund. Die Arbeit der Selbsthilfegruppen stellt auf
Grund der Darstellung von Patientengeschichten und Ap-
pellen an die Solidaritit und Hilfsbereitschaft eine wirk-
same Ergénzung zu den Aufklarungsmafinahmen der iib-
rigen Akteure dar.

Einige der von IGES Befragten haben gefordert, dass auch
die BZgA ihre Aufklarungsmafinahmen emotionaler ge-
stalten sollte, um mehr Menschen effektiver erreichen zu
konnen. Die von Pluralitdt gepragten Aufklarungsmal-
nahmen — neutrale Aufklarung und emotionale Ansprache
mit jeweils unterschiedlichen Auspridgungen — sind aus
Sicht des Bundesministeriums fiir Gesundheit insgesamt
sinnvoll und sollten beibehalten werden. Gerade bei ei-
nem solch sensiblen Thema wie der Auseinandersetzung
mit dem eigenen Tod muss beriicksichtigt werden, dass
sich die Menschen auf unterschiedliche Weise mit der
Thematik befassen und dabei auch ihren Bediirfnissen und
Gefiihlen entsprechend informiert werden mochten. Die
Aufklarung durch 6ffentliche Stellen soll von Sachlichkeit
und Neutralitit gepragt sein.

Die passive Zustimmung der Bevolkerung ist recht hoch,
die Auseinandersetzung mit der Organspende jedoch sel-
ten. Das Wissen von Angehorigen iiber die Einstellung ei-
nes potenziellen Organspenders zur Organspende ist ge-
ring, Angste im Hinblick auf die Organspende sind beim
Einzelnen als potenziellem Organspender und auch als
Angehdrige, die einer Organspende zustimmen miissten,
weit verbreitet, denn Organspendebereitschaft bedeutet
immer auch eine Auseinandersetzung mit dem eigenen
Tod. Missbrauch in Form von Organhandel, Irrtiimer bei
der Todesfeststellung und mangelnde medizinische Ver-
sorgung werden beflirchtet, teilweise religidse oder ethi-
sche Bedenken geéduflert.

Die Bundesregierung hilt die langfristig angelegte Auf-
klarungsarbeit der BZgA fiir angemessen. Zur Intensivie-
rung ihrer Aufkldrungsmaf3inahmen hat die Bundesregie-
rung die Mittel der BZgA fiir die allgemeine Aufkldrung
zur Organspende fiir 2009 auf 1,5 Mio Euro erhoht. Fiir
2009 sind eine groBere Organspendekampagne mit einer
Auftaktveranstaltung sowie nachfolgend eine bundes-
weite Werbeveranstaltung vorgesehen. Die BZgA wird
ihre Maflnahmen intensivieren und zielgruppengerechter
gestalten, um deren Wirkung zu erhéhen. Zu diesen ver-
stirkten Mafnahmen gehort auch, dass ihre Wirksamkeit
durch Evaluationen festgestellt wird.
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il Organspendeerklarung und
Angehorigengesprach

Organspendeerklirung und erweiterte
Zustimmungslosung

Nach §§ 3 und 4 TPG gilt in Deutschland die so genannte
erweiterte Zustimmungslosung. Sie bedeutet, dass eine
postmortale Organspende nur zuléssig ist, wenn der Or-
ganspender zu Lebzeiten in die Entnahme eingewilligt
hat, oder — falls eine Einwilligung nicht vorliegt — nach
dem Tod die nichsten Angehdrigen einer Organspende
zugestimmt haben.

Die Befragungen im Rahmen des IGES-Berichts haben
gezeigt, dass sich das im Transplantationsgesetz veran-
kerte Konzept der erweiterten Zustimmungslosung
grundsitzlich bewéhrt hat.

In den IGES-Befragungen wurde als Alternative zur er-
weiterten Zustimmungslosung die Einfithrung der so ge-
nannten Widerspruchslosung thematisiert. Danach ist
jede oder jeder nach dem Tod Organspender, es sei denn,
sie oder er hat zu Lebzeiten ihren oder seinen Wider-
spruch erklért. Hierzu haben die Befragungen von IGES
ein kontroverses Meinungsspektrum aufgezeigt. Fiir die
Einfiihrung der Widerspruchslosung fehlt es in Deutsch-
land an der nétigen allgemeinen Akzeptanz. In diesem
Punkt hat sich aus den Befragungen aus Sicht des Bun-
desministeriums fiir Gesundheit kein gesetzlicher Hand-
lungsbedarf ergeben.

Angehorigengesprich

Die IGES-Befragung hat im Hinblick auf die geltende er-
weiterte Zustimmungslosung ergeben, dass — ungeachtet
der hohen passiven Zustimmung in der Bevdlkerung zur
Organspende und der umfangreichen Mallnahmen fiir
eine allgemeine Bevdlkerungsaufkldrung — nur wenige
tatsdchlich zu Lebzeiten eine Erklarung zur Organspende
dokumentiert haben. Damit wird als Folge in entspre-
chend hohem MalBe die Frage der postmortalen Organ-
spende auf die Entscheidung durch die ndchsten Angeho-
rigen der Verstorbenen oder des Verstorbenen iibertragen,
die hiufig keine Anhaltspunkte fir den mutmallichen
Willen der Verstorbenen oder des Verstorbenen zur Frage
der postmortalen Organspende haben. Diese schwierige
Situation wird von den Angehdrigen in vielen Féllen auch
im Hinblick auf die Trauer iiber den Verlust eines nahe-
stehenden Menschens als sehr belastend empfunden. Es
ist indessen im Hinblick auf das Totensorgerecht der An-
gehorigen ein Gebot der Pietét, diejenigen in die Ent-
scheidung iiber eine postmortale Organspende einzube-
ziehen, die dem verstorbenen Menschen am néchsten
gestanden haben.

Insgesamt wird die Notwendigkeit gesehen, der schwieri-
gen Situation der Angehorigen besser Rechnung zu tra-
gen und die Bedingungen fiir das Angehdrigengesprach
zu professionalisieren. Dabei geht es insbesondere um die
Verbesserung der Rahmenbedingungen fiir das arztliche
Personal im Krankenhaus, das mit den Angehorigen das
Gesprich fiihrt. Neben der arztlichen Erfahrung sind auch
die fachlichen Kenntnisse fiir die Gesprachsfithrung mit

den Angehdrigen von besonderer Bedeutung; hierzu wird
vorgeschlagen, die bestehenden Schulungsangebote zu
verbessern und auszubauen.

Teilweise wird gefordert, zu dem Angehdrigengesprach
verpflichtend eine DSO-Koordinatorin oder einen DSO-
Koordinator hinzuzuzichen, um dadurch das Kranken-
hauspersonal bei der schwierigen Gesprachsfiihrung ent-
lasten zu konnen. Da die DSO als Koordinierungsstelle
fiir die Organspende auch als Interessenvertreter der Pa-
tientinnen und Patienten auf der Warteliste wahrgenom-
men wird, wird gegen die verpflichtende Einbeziehung
von DSO-Koordinatoren in das Angehdrigengesprich an-
geflihrt, dadurch kénne zu viel Druck auf die Angehori-
gen aufgebaut werden, der postmortalen Organspende im
Gesprach mit der DSO-Koordinatorin oder dem DSO-
Koordinator zuzustimmen.

Wesentlich ist ein guter Kontakt der Arztinnen und Arzte
zu den Angehorigen schon wihrend der Behandlung der
Patientinnen und Patienten, damit ein spateres Angehori-
gengesprich auf einer guten Vertrauensbasis gefiihrt wer-
den kann. Die Hinzuziehung von weiteren externen, spe-
ziell geschulten Personen kann, muss aber nicht immer
sinnvoll sein.

Aufnahme der Organspendeerklirung auf
der elektronischen Gesundheitskarte

Die Ergebnisse der Befragung von IGES zur Organspen-
deerkldarung und zum Angehorigengesprach haben besté-
tigt, wie wichtig es ist, die eigene Entscheidung zur
Organspende in einem Organspendeausweis zu dokumen-
tieren. Zu diesem wichtigen Punkt verfolgt das Bundes-
ministerium fiir Gesundheit neben der notwendigen Auf-
klarungsarbeit derzeit einen weiteren Ansatz, das Thema
Organspende und Organspendeerkldrung jeder Person
nahe zu bringen. Geplant ist, dass die Organspendeerkla-
rung auf der zukiinftigen elektronischen Gesundheitskarte
neben den administrativen Stammdaten der Versicherten
mit aufgenommen werden kann. Dies gehdrt zu den soge-
nannten freiwilligen Anwendungen, d. h. die Versicherten
entscheiden selbst, ob sie eine solche Applikation nutzen
wollen. Vorteil dieses Konzepts ist, dass sie einen weite-
ren Anstof3 fiir jede Versicherte oder jeden Versicherten
geben kann, sich mit der Organspende auseinanderzuset-
zen, um damit letztlich auch die Bereitschaft zur Organ-
spende zu erhohen.

lll. Verfahren zur Todesfeststellung

Nach § 3 Absatz 2 Nummer 2 TPG setzt die Entnahme
von Organen voraus, dass bei dem Organspender der end-
giiltige, nicht behebbare Ausfall der Gesamtfunktion des
GroBhirns, des Kleinhirns und des Hirnstamms festge-
stellt worden ist. Die aktuellen Forschungsergebnisse ge-
ben nach der von IGES durchgefiihrten Befragung keinen
Anlass, die Hirntoddiagnostik in Frage zu stellen. Die von
der Bundesérztekammer auf der Grundlage von § 16 Ab-
satz 1 Nummer 1 TPG 1998 erlassene Richtlinie zur Fest-
stellung des Hirntods hat sich in der Praxis bewéhrt; ver-
einzelt wird der Einsatz apparativer Zusatzdiagnostik
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diskutiert. Die von IGES Befragten haben jedoch auf die
teilweise in der Bevolkerung bestehenden Akzeptanzpro-
bleme im Hinblick auf das Hirntodkonzept hingewiesen.

Das Verfahren zur Hirntoddiagnostik im Vorfeld der Mit-
teilung von Patienten, die nach arztlicher Beurteilung als
Spender vermittlungspflichtiger Organe in Betracht kom-
men (§ 11 Absatz 4 Satz 2 TPG), ist unterschiedlich orga-
nisiert. Teilweise iibernehmen die Krankenhduser die
Hirntoddiagnostik selbst oder diese erfolgt unter Hinzu-
ziehen eines von der DSO organisierten Konsiliardiens-
tes. Die Zahl der Inanspruchnahme von Konsiliardiensten
ist nach den Angaben der IGES Befragten regional unter-
schiedlich. Die bei Inanspruchnahme von Hirntodkonsi-
len gemachten Erfahrungen werden insgesamt als gut be-
zeichnet. Der von einem IGES Befragten gemachte
Vorschlag, iiber die Mindestanforderungen der Richtlinie
der Bundesarztekammer hinaus einen zusitzlichen Befa-
higungsnachweis fiir Arztinnen und Arzte zur Feststel-
lung des Hirntodes einzufiihren, muss unter dem Aspekt
der dauerhaften Sicherstellung der Qualitdt der Hirntod-
diagnostik diskutiert werden, z. B. durch Ausbau der an-
gebotenen SchulungsmaBnahmen.

In der von IGES durchgefiihrten Befragung wurde die Not-
wendigkeit einer angemessenen Bezahlung fiir eine ausrei-
chende Verfiigbarkeit qualifizierter Konsiliardrztinnen
oder -drzte aufgezeigt. Kritisiert wurde von einigen der
von IGES Befragten insbesondere die Umstellung der Ver-
giitung der Konsiliardienste durch die DSO von zunéchst
bestehenden festen Bereitschaftsdiensten hin zu einer pau-
schalen Bezahlung eines aus den aktuell verfiigbaren Arz-
tinnen und Arzten zusammengestellten Konsiliarteams bei
Bedarf. Es wird befiirchtet, dass durch dieses System eine
verldssliche Bereitschaft nicht gewahrleistet sei und die
Arztinnen und Arzte wegen der mit der Umstellung ver-
bundenen geringeren Vergiitung auch weniger bereit seien,
sich an derartigen Konsiliardiensten zu beteiligen. Die Er-
fahrungen der in 2006 begonnenen Umstellung sollten im
Hinblick auf die Sicherstellung der zeitnahen Durchfiih-
rung einer Hirntoddiagnostik durch qualifizierte Arztinnen
und Arzte ausgewertet und gegebenenfalls iiberpriift wer-
den.

Als alternatives Verfahren zur Todesfeststellung wird das
,non-heart-beating-donor*“ Verfahren (NHBD) themati-
siert, wie es in einigen europdischen Lindern sowie den
USA zulissig ist. Bei diesem Verfahren werden Organ-
entnahmen bei Spendern nach einem zeitlich definierten
Zeitabstand zum Herzstillstand vorgenommen, ohne dass
der Hirntod nachwiesen sein muss. Das NHBD-Verfahren
wird weit iiberwiegend von den durch IGES Befragten
abgelehnt. Als medizinische Griinde werden angefiihrt:
Der notwendige zeitliche Abstand zwischen Herzstill-
stand und Bestdtigung des Todes werde in der Praxis sehr
unterschiedlich festgelegt und sei damit nicht Evidenz ba-
siert; die Transplantationsergebnisse mit Organen von
herztoten Spendern seien wegen schlechterer Organquali-
tdt mangels ausreichender Versorgung denen von Spen-
dern nach Hirntod generell unterlegen. Aulerdem hitten
Erfahrungen aus anderen Léndern gezeigt, dass es ledig-
lich zu Verschiebungsprozessen von Hirntoten zu Herzto-

ten komme. Das Bundesministerium fiir Gesundheit rét
folglich nicht dazu, vom Hirntodkonzept abzuweichen.

IV. Lebendspende

Der Gesetzgeber hat bei Erlass des Transplantationsgeset-
zes 1997 die Organspende zu Lebzeiten in engen Grenzen
und unter den besonderen Voraussetzungen des § 8 TPG
zugelassen. Zur Begriindung wurde ausgefiihrt, dass die
Organentnahme bei der Lebendspende, die fiir den Spen-
der kein Heileingriff darstelle, sondern ihm grundsétzlich
korperlich schaden wiirde und ihn gesundheitlich geféhr-
den konnte, eine detaillierte gesetzliche Regelung erfor-
dere (vgl. amtliche Begriindung zu § 7 TPG Bundestags-
drucksache 13/4355 S. 20).

Das Ergebnis von der von IGES durchgefiihrten Befragung
bestitigt diese grundsitzlich restriktive gesetzliche Rege-
lung der Organlebendspende. Die Regelung der Organle-
bendspende beruht auf einer Abwagung des Spenderschut-
zes und der Abwehr moglichen Organhandels einerseits
und der Ermoglichung einer medizinisch optimalen Be-
handlung des Organempfangers andererseits. Im Jahr 2005
hat die Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der moder-
nen Medizin“ des Deutschen Bundestages bereits einen
Zwischenbericht zur Organlebendspende vorgelegt (Bun-
destagsdrucksache 15/5050). Vor dem Hintergrund der
durch IGES durchgefithrten Befragung besteht Diskus-
sions- und Nachbesserungsbedarf vor allem bei den im
Folgenden ausgefiihrten gesetzlichen Rahmenbedingun-
gen der Organlebendspende.

Spender- und Empfingerkreis

In § 8 Absatz 1 Satz 2 TPG wird der Spender- und Emp-
fangerkreis bei der Transplantation nicht regenerierungs-
fahiger Organe auf Verwandte ersten oder zweiten Gra-
des, Ehegatten, Verlobte oder andere Personen, die dem
Spender in besonderer personlicher Verbundenheit offen-
kundig nahe stehen, beschrinkt. Schutzzweck dieser Be-
schriankung ist es, den Organhandel zu verhindern und die
Freiwilligkeit der Spende sicherzustellen.

Nach der iiberwiegenden Auffassung der von IGES Be-
fragten hat sich die Beschrinkung des Spender- und Emp-
fingerkreises grundsitzlich bewihrt. Die Uberkreuz-
lebendspende bei zwei Paaren, bei der jeweils ein Partner
des Paares Spender und einer Empfinger des anderen
Paares werden soll, ist nach der Rechtsprechung des Bun-
dessozialgerichts im Rahmen des geltenden Rechts im
Einzellfall moglich, wenn eine hinreichend gefestigte und
intensive Beziehung zwischen dem jeweiligen Organ-
spender und -empfanger eindeutig feststellbar ist (Urteil
vom 10. Dezember 2003 — B9 VS 1/01 R, MedR 2004,
330ff). Die Forderungen nach einer Erweiterung des
Spender- und Empfangerkreises iiber diese Grenzen hi-
naus in Form einer erweiterten Uberkreuzlebendspende,
eines Spenderpools oder anonymen Lebendspende fiihrt
nach medizinischer Einschitzung einiger durch IGES Be-
fragten zu keiner relevanten Zunahme transplantierbarer
Organe. Eine Erweiterung des Spender- und Empfanger-
kreises wird daher aus Sicht des Bundesministeriums fiir
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Gesundheit im Hinblick auf den Spenderschutz und dem
erhohten Kommerzialisierungsrisiko zuriickhaltend be-
wertet.

Subsidiarititsregelung

Nach § 8 Absatz 1 Satz 1 Nummer 3 TPG ist die Organ-
entnahme bei der Organlebendspende nur zulédssig, wenn
ein geeignetes postmortales Organ zum Zeitpunkt der
Organ-entnahme nicht zur Verfiigung steht. Der Schutz-
zweck dieser Subsidiarititsregelung ist zweifach. Zum
einen dient die Subsidiaritatsregelung dem Gesundheits-
schutz des Spenders. Zum anderen soll durch die Geltung
dieser Regelung verhindert werden, dass die Bemiihun-
gen um die postmortale Organspende vernachléssigt wer-
den konnten.

Die mit der Subsidiarititsregelung gesetzlich festgelegte
Nachrangigkeit der Lebendorganspende soll nach iiber-
wiegender Ansicht der von IGES Befragten beibehalten
werden. Auch die Enquete-Kommission ,,Ethik und
Recht der modernen Medizin“ hat sich fiir die Beibehal-
tung der Subsidiaritdtsregelung ausgesprochen. Nach Auf-
fassung der Enquete-Kommission hat der Organempfan-
ger wegen der irreversiblen Schidigung des gesunden
Spenders kein automatisches Recht auf die von ihm be-
vorzugte therapeutische Option. Vor dem Hintergrund of-
fenbar verbesserter Transplantationsergebnisse bei der
Lebendnierenspende und der offenbar verminderten Ge-
fahr einer nachhaltigen Gesundheitsschidigung des Spen-
ders wird von érztlicher Seite die Streichung der Subsidi-
arititsregelung fiir die Lebendnierenspende zunehmend
gefordert. Eine solche Ausnahme fiir die Subsidiaritétsre-
gelung fiir die Lebendnierenspende wire aus Sicht des
Bundesministeriums fiir Gesundheit nur unter Beibehal-
tung des begrenzten Empfangerkreises gerechtfertigt. Auf
der Grundlage gesicherter medizinischer Erkenntnisse zu
den mit der Spende verbundenen Gesundheitsrisiken wird
im Weiteren eingehend zu priifen sein, ob eine Lockerung
der Subsidiaritdtsregelung fiir die Lebendnierenspende
geboten ist.

Aufklirung zur Lebendspende

In § 8 Absatz 2 TPG ist vom Gesetzgeber eine umfas-
sende Aufklarungspflicht iiber Art, Umfang und mogli-
chen, auch mittelbaren Folgen und Spitfolgen der beab-
sichtigten Organentnahme vorgesehen. Diese Aufklarung
sollte iber den Rahmen medizinischer Aufklarungsge-
spriache hinausgehen und neben psychologischen Aspek-
ten auch sozialgesetzliche, versicherungs- und arbeits-
rechtliche Fragen abdecken.

Im Rahmen der von IGES durchgefiihrten Befragung
wurde vor allem die Aufkldrung tiber die versicherungs-
rechtlichen Aspekte kritisch gesehen, da die finanzielle
und versicherrechtliche Absicherung des Spenders nicht
ausreichend geklért sei. In § 8 Absatz 2 Satz 4 und 5 TPG
ist die Dokumentation der Aufkldrung und Einwilligung
einschlieBlich der Dokumentation von Angaben iiber die
versicherungsrechtliche Absicherung der gesundheitli-
chen Risiken vorgesehen. § 8 Absatz 2 Satz 3 TPG sieht

die Moglichkeit vor, sachkundige Personen, so weit erfor-
derlich, hinzuziehen. Um die fiir die Einwilligung not-
wendige umfassende Aufklarung auch iiber die finanzielle
und versicherungsrechtliche Absicherung der Organle-
bendspende gewahrleisten zu konnen, sollte in der Praxis
sichergestellt sein, dass eine sachkundige Person fiir diese
Bereiche in der Regel hinzugezogen wird.

Die versicherungsrechtliche Absicherung des
Lebendspenders

Die versicherungsrechtliche Absicherung des Organle-
bendspenders fiir die im Zusammenhang mit der Organle-
bendspende verbundenen gesundheitlichen und wirt-
schaftlichen Risiken erfolgt im wesentlichen durch die
Krankenversicherung des Organempfingers, die gesetzli-
chen Unfallversicherung und die Krankenversicherung
des Organspenders. Die von IGES Befragten haben eine
mangelnde finanzielle Absicherung der Spender in der
Praxis kritisiert und Kléarungsbedarf gesehen.

Die gesetzliche Krankenversicherung des Empfangers hat
nach der stindigen Rechtsprechung des Bundessozialge-
richts die Kosten der Durchfithrung der Organspende und
der Behandlung des Organspenders einschlieBlich der zur
Vorbereitung der Organentnahme erforderlichen ambu-
lanten und stationdren MaBnahmen und der Nachbehand-
lung zu tragen. Dies gilt entsprechend fiir privat versi-
cherte Organempfinger. Es betrifft auch eventuelle
Zuzahlungen, Fahrtkosten und den Verdienstausfall we-
gen Arbeitsunfihigkeit infolge der Organentnahme. Die
von IGES Befragten haben insbesondere auf die unein-
heitliche Erstattungspraxis beim Verdienstausfall hinge-
wiesen, die vor allem bei freiberuflichen Spendern oder
Spendern mit iiberdurchschnittlichen Einkommen zu er-
heblichen finanziellen EinbuBen filhren wiirde.

Der Lebendspender ist gleichzeitig nach § 2 Absatz 1
Nummer 13 Buchstabe b des Siebten Buches Sozialge-
setzbuch (SGB VII) in der gesetzlichen Unfallversiche-
rung versichert. Die im SGB VII vorgesehenen Leistun-
gen der gesetzlichen Unfallversicherung treten ein, wenn
im Zusammenhang mit der Organentnahme Komplikatio-
nen, d. h. gesundheitliche Schiden auftreten, die iiber mit
der Entnahme des Organs notgedrungen entstehenden Be-
eintrachtigungen hinausgehen und in ursdchlichem Zu-
sammenhang mit der Organentnahme stehen, wie zum
Beispiel eine Infektion oder eine erneute traumatische
Verletzung des Operationsgebiets. In diesen Fillen sind
auch solche Komplikationen erfasst, die sich erst bei spa-
teren Erkrankungen als Aus- oder Nachwirkungen der
Organspende ergeben. Die Leistungen umfassen den ge-
samten Leistungskatalog des SGB VII. Hierzu gehoren
neben der Heilbehandlung und der medizinischen Reha-
bilitation auch Leistungen zur beruflichen und sozialen
Teilhabe, weitere ergdnzende Leistungen sowie Geldleis-
tungen an die Versicherten oder ihre Hinterbliebenen.

In der Praxis werden von den durch IGES Befragten unter
anderem Schwierigkeiten bei der Beweisfiihrung kriti-
siert. Besonders umstritten ist zudem die spitere erneute
Behandlungsbediirftigkeit, die infolge des durch die Or-
ganentnahme erhohten allgemeinen Krankheitsrisikos des
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Spenders eintritt. Auch die Enquete-Kommission hat in
threm Zwischenbericht zu dem Ausgleich von finanziel-
len Nachteilen durch die Organspende und der finanziel-
len Absicherung der gesundheitlichen Risiken des Lebend-
organspenders eine Reihe von Fragen aufgezeigt und
unter anderem eine gesetzliche Klarstellung, wann die
Krankenkasse des Organspenders oder die Unfallversi-
cherung eintreten muss, und eine gesetzliche Beweislast-
umkehr zugunsten des Organspenders gefordert.

Der Lebendorganspender bedarf im Hinblick auf die mit
der Spende verbundenen gesundheitlichen und wirt-
schaftlichen Risiken eines angemessenen Versicherungs-
schutzes. Der Zwischenbericht der Enquete-Kommission
und die von IGES durchgefiihrte Befragung haben hier
Klarungsbedarf aufgezeigt. Das Bundesministerium fiir
Gesundheit wird auf Einheitlichkeit in der Praxis hinwir-
ken und priifen, ob gesetzgeberischer Anderungsbedarf
besteht.

Die Nachsorge des Lebendspenders und -empfiingers

§ 8 Absatz 3 Satz 1 TPG sieht vor, dass die Organent-
nahme bei einem Lebenden erst durchgefiihrt werden
darf, nachdem sich der Spender und der Empfanger zur
Teilnahme an einer &rztlich empfohlenen Nachbetreuung
bereit erkldrt haben. In der Praxis wird die Durchfiihrung
der Nachbetreuung nach Einschitzung der von IGES Be-
fragten vor allem bei der langfristigen Nachbetreuung der
Spender nur unzureichend umgesetzt. Die Teilnahme an
der Nachbetreuung ist nicht verpflichtend. Standards sind
nicht gesetzlich vorgegeben. Die Enquete-Kommission
hat vorgeschlagen, der Bundesérztekammer die Aufgabe
zu libertragen, Richtlinien zur Standardisierung der Nach-
sorge zu erlassen.

Zur Verbesserung der Qualitdtssicherung der Nachsorge
bei der Organlebendspende wird die gesetzliche Errich-
tung eines Lebendspenderegisters auf der Grundlage der
Erfahrungen mit dem seit 2004 bestehenden Lebendspen-
deregister der Stiftung Lebendspende e. V. vielfach von
den durch IGES Befragten gefordert. Mit einem Le-
bendspenderegister wird die Erwartung einer Verbesse-
rung der Datenbasis zur Qualitatssicherung, der Aufkla-
rung des Organspenders iiber die kurz- und langfristigen
Risiken und mdglichen Spétfolgen der Organentnahme
sowie der Sicherstellung der Nachbetreuung des Spenders
verbunden. Zugleich werde eine epidemiologische Daten-
basis flir die versicherungsrechtliche Absicherung des Or-
ganlebendspenders geschaffen. Die Transplantationszen-
tren und die behandelnden Arztinnen und Arzte wiirden
verpflichtet, dem Register, das strikten bereichsspezifi-
schen Datenschutzvorschriften unterliegen muss, die
grundlegenden medizinischen Spenderdaten mitzuteilen.
Der Erfolg eines solchen Lebendspenderegisters hingt je-
doch nicht nur von den Meldungen durch die Transplan-

tationszentren ab, sondern auch von der Bereitschaft der
Spender in die Registrierung ihrer Daten einzuwilligen
und die Nachsorgeangebote anzunehmen. Darauf hat die
Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der modernen
Medizin“ bereits hingewiesen. Der Richtlinienentwurf
der Kommission der Europdischen Gemeinschaften iiber
Qualitéts- und Sicherheitsstandards fiir die zur Transplan-
tation bestimmte Organe (2008/0238 (COD)) sieht zur
Qualitétssicherung auch die Errichtung eines Lebendspen-
deregister vor.

Nach Ansicht des Bundesministeriums flir Gesundheit
sollte die Errichtung eines gesetzlichen Lebendspendere-
gisters gepriift werden.

Die Titigkeit und Bedeutung der
Lebendspendekommission

Voraussetzung fiir die Organentnahme bei einem Leben-
den ist die Uberpriifung durch eine nach Landesrecht
zustidndigen Lebendspendekommission in § 8 Absatz 3
Satz 2 TPG. Die Lebendspendekommission hat die Auf-
gabe, gutachterlich dazu Stellung zu nehmen, ob begriin-
dete tatséchliche Anhaltspunkte dafiir vorliegen, dass die
Einwilligung in die Organspende nicht freiwillig erfolgt
oder das Organ Gegenstand verbotenen Handeltreibens
nach § 17 TPG ist. Die Ergebnisse der Stellungnahmen
sind fiir die transplantierenden Arztinnen und Arzte nicht
bindend. Die Einrichtung der Lebendspendekommissio-
nen sowie deren Zusammensetzung, deren Finanzierung,
und die Regelung der Verfahrensabldufe ist im Ubrigen
den Léndern iibertragen.

Die Tatigkeit der Lebendspendekommissionen hat sich
nach Einschétzung der durch IGES Befragten grundsitz-
lich bewahrt. Ein Bedarf, die Stellungnahmen der Le-
bendspendekommissionen rechtlich verbindlich zu gestal-
ten, wie dies vereinzelt gefordert wird, widerspricht der
Letztverantwortlichkeit der transplantierenden Arztin
oder des transplantierenden Arztes. Um die in der Praxis
aufgezeigten unterschiedlichen Verfahrensweisen in den
Lebendspendekommissionen stiarker zu vereinheitlichen
und transparenter zu machen, sollte ein enger Erfahrungs-
austausch zwischen den Lebendspendekommissionen statt-
finden und eine gemeinsame Leitlinie entwickelt werden.
Im Zusammenhang mit einem sogenannten ,,Kommis-
sions-Hopping®, d. h. Spender und Empfianger wenden
sich nach einer ablehnenden Entscheidung einer Le-
bendspendekommission an ein anderes Transplantations-
zentrum, um sich damit einer anderen Lebendspendekom-
mission vorstellen zu konnen, sollte nach Ansicht des
Bundesministeriums fiir Gesundheit gepriift werden, ob
dem durch eine Vernetzung der Lebendspendekommissio-
nen unter Wahrung datenschutzrechtlichen Bestimmungen
entgegengewirkt werden kann.
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1 Anlass fiir den Bericht

Der Deutsche Bundestag hat entsprechend der Beschluss-
empfehlung des Ausschusses fiir Gesundheit vom 23. Mai
2007 das Bundesministerium fiir Gesundheit gebeten, die
Rahmenbedingungen der Transplantationsmedizin auf der
Grundlage der Erfahrungen der beteiligten Stellen zu eva-
luieren und sodann dem Deutschen Bundestag im Jahr
2008 einen Bericht zur Situation der Transplantationsme-
dizin in Deutschland zehn Jahre nach Inkrafttreten des
Transplantationsgesetzes (TPG) vorzulegen, der insbeson-
dere Fragen der Gewinnung und Vermittlung von Organen,
der Informationen und Aufkldarung der Bevolkerung, der
Spenderinnen und Spender und ihrer Angehdrigen sowie
gegebenenfalls moglichen Anderungsbedarf aufzeigt (Bun-
destagsdrucksache 16/5443).

Insbesondere aus Griinden der Objektivitdt wurde ein un-
abhédngiges, mit umfangreichen Analysen im Gesund-
heitswesen vertrautes Institut vom Bundesministerium fiir
Gesundheit im April 2008 damit beauftragt, eine wissen-
schaftliche Untersuchung zum Thema ,,Die Situation der
Transplantationsmedizin 10 Jahre nach Inkrafttreten des
Transplantationsgesetzes™ durchzufiihren. Der hier vor-
liegende Bericht stellt die Ergebnisse dieser Untersu-
chung dar.

2 Ansatz und Methoden
2.1 Basisrecherche

Auf der Basis eines Fragenkatalogs des Auftraggebers
wurden in einer Basisrecherche die direkt aus wissen-
schaftlichen Artikeln, Buchbeitragen und im Internet ver-
offentlichten Dokumenten verfiigbaren Informationen und
Daten recherchiert (April-Mai 2008). Hieraus ergab sich
ein Uberblick iiber die verschiedenen Themenfelder der
Organspende und Organtransplantation. Aus den verfiig-
baren Informationen wurden Hypothesen fiir die weitere
Forschung abgeleitet und — zusammen mit dem Auftrag-
geber — der Fragenkatalog spezifiziert. Zudem flossen die
Ergebnisse der Basisrecherche in den vorliegenden End-
bericht ein.

2.2 Durchfiihrung von Befragungen

Auf der Basis des spezifizierten Fragenkatalogs wurden
zentrale Akteure aus dem Bereich der Transplantations-
medizin befragt. Ziel dieser Befragungen war es, Er-
kenntnisse zu deren Erfahrungen und Einschitzungen
zum gesamten Organspendeprozess zu erhalten und die in
der Basisrecherche gewonnenen Ergebnisse und Hypo-
thesen zu iiberpriifen.

Um die zeitlichen Ressourcen der Befragten zu schonen
und um einen moglichst validen und spezifischen Frage-
bogen zu erzielen, wurden in Abstimmung mit dem Auf-
traggeber akteursspezifische Fragebogen entwickelt. Die
Befragungen wurden schriftlich, telefonisch und person-
lich durchgefiihrt, wobei die verschiedenen Befragungs-
methoden teilweise kombiniert wurden. Weiterhin wurden
innerhalb von Fokusgruppen moderierte Gruppendiskus-
sionen anhand eines standardisierten Gesprachsleitfadens

mit je 8 bis 10 Transplantationsbeauftragten aus Kranken-
hiusern durchgefiihrt.

Die Interviewpartner wurden gemeinsam mit dem Auf-
traggeber ausgewihlt. Ziel war es dabei, das breite Spek-
trum von Akteuren im deutschen Organspende- und
Transplantationswesen abzudecken. In Abstimmung mit
dem Auftraggeber konzentrierten sich die Befragungen
auf die vier DSO-Regionen Nord-Ost (NO), Mitte (M),
Bayern (BY) und Nordrhein-Westfalen (NRW). Diese
Auswahl représentiert Regionen in Deutschland, die ein
hohes, mittleres und niedriges Spendenaufkommen ha-
ben. Hierbei wurden auch die unterschiedlichen Entwick-
lungen der letzten 3 bis 4 Jahre beriicksichtigt.!

Allen Interviewpartnern, auch denen, die telefonisch oder
personlich befragt wurden, wurde der Fragebogen vorab
zugesandt.

Die DSO-Organisationszentrale (DSO-D) wurde person-
lich und schriftlich, die vier Regionalstellen wurden vor-
wiegend telefonisch befragt.

Weiterhin wurden vier Fokusgruppendiskussionen mit
Krankenhaus-Vertreterinnen und -Vertretern (Transplan-
tationsbeauftragte) durchgefiihrt. In den DSO-Regionen
Mitte und Bayern nahmen jeweils 10 Transplantationsbe-
auftragte, in den DSO-Regionen Nordost und Nordrhein-
Westfalen jeweils 8 Transplantationsbeauftragte an den
Fokusgruppen teil.

Interviewpartner auf Bundesebene und international wa-
ren:

— DSO-Bundesgeschéftsstelle (personlich und schrift-
lich)

— Verband der Angestelltenkrankenkassen (VdAK, per-
sonlich und schriftlich)

— AOK-Bundesverband (AOK-BYV, personlich und schrift-
lich)

— Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA,
telefonisch)

— Deutsche Krankenhausgesellschaft (DKG, personlich
und telefonisch)

— Deutsche Transplantationsgesellschaft (telefonisch)

— Drei Selbsthilfeverbénde (Lebertransplantierte Deutsch-
land e. V., Bundesverband Niere e. V.; Bundesverband
der Organtransplantierten e. V.; telefonisch)

— Einzelsachverstdndige Lebendspende (telefonisch, schrift-
lich)

— Eurotransplant (ET, personlich und schriftlich)
— Bundesirztekammer (BAK, schriftlich)

— Vorsitzender der Uberwachungs- und Priifungskom-
mission (personlich und schriftlich)

1 Vgl. zu diesen Entwicklungen Kap. 3.1
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Alle Bundesldnder haben an der Befragung teilgenommen
und die gestellten Fragen schriftlich beantwortet. Fiir den
Themenbereich ,,Lebendspende* wurden 23 Lebendspen-
dekommissionen (LSK) zunéchst telefonisch gebeten, an
der Befragung teilzunehmen. Insgesamt 13 LSK beteilig-
ten sich an der Befragung. 27 Transplantationszentren
(TPZ) in den ausgewihlten DSO-Regionen wurden gebe-
ten, an der Befragung teilzunechmen. Davon wurden
16 Zentren im Juli und August 2008 telefonisch befragt,
von zwei weiteren Zentren wurden die Fragen ausschlie(3-
lich schriftlich beantwortet. Gespriachspartner waren die
Direktorinnen und Direktoren der Zentren oder von ihnen
beauftragte Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter (zumeist lei-
tende Oberidrztinnen und Oberérzte). Neun der befragten
Zentren gehoren der DSO-Region Bayern an, fiinf der Re-
gion Nordrhein-Westfalen und jeweils zwei den DSO-Re-
gionen Mitte bzw. Nordost.

Alle Interviews wurden zusammenfassend dokumentiert
(soweit nicht schon schriftlich beantwortet) und — wenn
keine schriftliche Stellungnahme durch den Interview-
partner erfolgte — durch die jeweiligen Interviewpartner
autorisiert und damit zur Verdffentlichung freigegeben.
Anschliefend wurden alle Dokumentationen der Befra-
gungen qualitativ ausgewertet.

3 Ergebnisse

3.1 Einfiihrung in die Thematik der
postmortalen Organspende

Durch die Verbesserung der immunsuppressiven Therapie
zur Unterdriickung der OrganabstoBung Anfang der 80er-
Jahre sind Organtransplantationen zu einem Routinever-
fahren geworden, die einen festen Platz im therapeuti-

Abbildung 1

schen Spektrum des deutschen Gesundheitswesens ha-
ben. Der grofite Teil der Organspenden sind postmortale
Organspenden; Lebendorganspenden machen nur etwa
ein Zehntel aller Organspenden aus.2

Entwicklung der Anzahl der Organspender

Die Anzahl der Organspenderinnen und Organspender,
denen postmortal mindestens ein Organ tatsdchlich ent-
nommen wurde, stieg von 1 079 (1997) auf 1 313 (2007)
(sog. realisierte postmortale Organspender, Abbildung 1).

Meldungen der DSO vom Januar 20083 zufolge ist die
Zahl der Organspenderinnen und Organspender im Jahr
2008 deutlich auf 1 198 zuriickgegangen.

Insgesamt konnte seit Verabschiedung des TPG 1997 nur
bei élteren Organspenderinnen und Organspendern ein
deutlicher Zuwachs verzeichnet werden: Die Zahl der Or-
ganspenderinnen und Organspender iiber 64 Jahre hat
sich von 135 im Jahr 1998 auf 352 im Jahr 2007 mehr als
verdoppelt. Das erhéhte Spenderalter fithrt unter anderem
dazu, dass die Qualitdt der Spenderorgane abnimmt, was
sich in aufwéndigeren Verfahren zur Priifung der Organ-
qualitdt und in einem verkiirzten Transplantatiiberleben
niederschlagen kann.* Dieser verstarkte Riickgriff auf &l-
tere Organspenderinnen und Organspender liegt nicht nur
im demographischen Wandel der Bevolkerung begriindet.
Auch der medizinische Fortschritt, der die Nutzung der
Organe élterer Spenderinnen und Spender teilweise erst

2 Vgl. zu den Lebendspenden Kap. 3.5.

3 Pressemeldung der DSO vom 14. Januar 2009; abgerufen von der
Homepage der DSO unter www.dso.de am 19. Januar 2009.

4 Vgl. dazu z. B. Palmes et al. (2006: 82f.).

Realisierte postmortale Organspenderinnen und Organspender in Deutschland 1997 bis 2008
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ermoglicht und das Anliegen, dem Organmangel entge-
genzuwirken, spielen hier eine Rolle.

Im internationalen Vergleich lag Deutschland im Jahr
2006 mit 15,3 Organspenderinnen und Organspendern
pro Million Einwohner etwa im Mittelfeld (Abbildung 2).

Mit Abstand die meisten Organe pro Million Einwohner
werden in Spanien gespendet; daher wird das so genannte
,spanische Modell“ der Organisation der Organspende
vielfach auch als Vorbild fiir andere Lénder diskutiert.’
Doch nicht nur international gibt es Unterschiede: Auch

5 Vgl. dazu etwa Miranda et al. (2003), Chang et al. (2003).

die DSO-Regionen in Deutschland unterscheiden sich
deutlich in der Zahl der postmortalen Spender pro Million
Einwohner (abgekiirzt: pmp). Allerdings sind hier die
Unterschiede nicht so ausgeprigt wie im internationalen
Vergleich. So lagen 2007 die Zahlen von postmortalen
Spendern in der DSO-Region Nord-Ost (Mecklenburg-
Vorpommern, Berlin und Brandenburg) bei 19,7 pmp/
Jahr, in Bayern bei 17,9 pmp/Jahr, in Mitte (Hessen,
Rheinland-Pfalz und Saarland) bei 14,5 pmp/Jahr und in
Nordrhein-Westfalen bei 13,3 pmp/Jahr (vgl. Tabelle 1).

Der bundesweite Anstieg der absoluten Organspender-
zahlen in Deutschland von 2004 bis 2007 (sieche Abbil-
dung 1) geht vor allem auf einen deutlichen Anstieg in

Abbildung 2

Anzahl der postmortalen Organspenden pro Million Einwohner (pmp/Jahr) im internationalen Vergleich 2006
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Tabelle 1

Anzahl der Organspenderinnen und Organspender pro Million Einwohner nach DSO-Regionen 2000 bis 2008

Region 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008
Baden-Wiirttemberg 11,6 12,4 9,8 13,1 12,0 12,9 15,4 15,0 12,6
Bayern 14,6 13,7 14,8 14,9 13,2 18,1 14,7 17,9 14,5
Mitte 10,6 14,3 9,3 12,6 13,7 13,2 13,1 14,5 10,8
Nord 15,1 14,9 12,6 13,0 13,9 13,8 16,1 15,5 14,7
Nordost 15,3 17,8 19,5 18,4 20,2 23,1 21,0 19,7 18,4
Nordrhein-Westfalen 8,8 9,1 11,3 11,1 8,6 10,9 12,0 13,3 14,4
Ost 14,1 13,1 12,5 17,4 15,4 16,7 19,2 19,1 18,8
Deutschland gesamt 12,5 13,1 12,5 13,8 13,1 14,8 15,3 16,0 14,6

Quelle: IGES nach DSO
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den einwohnerstarken Bundesldndern Nordrhein-Westfa-
len und Bayern zuriick, wéhrend die absoluten Spender-
zahlen im vergleichsweise kleinen Land Mecklenburg-
Vorpommern (als Teil der DSO-Region Nordost) im sel-
ben Zeitraum stark zuriickgegangen sind. Meldungen der
DSO¢ zufolge ist die Anzahl der Organspenderinnen und
Organspender pro Million Einwohner im Jahr 2008 in na-
hezu allen Regionen zuriickgegangen. Lediglich in Nord-
rhein-Westfalen kam es zu einem weiteren Anstieg der
Organspenderzahlen. Bei der Interpretation dieser Daten
muss allerdings beachtet werden, dass es zu teilweise
deutlichen Spriingen von Jahr zu Jahr kommt und sich die
Entwicklungen somit insgesamt hochst uneinheitlich dar-
stellen.

Will man aus diesen internationalen und regionalen Ver-
gleichen Riickschliisse auf die Effektivitdt eines national
oder regional organisierten Organspendewesens ziehen,
sollte beachtet werden, dass es sich hier um nicht adjus-
tierte Daten handelt, also zum Beispiel Unterschiede in
der Altersstruktur der Bevolkerung bei der Darstellung
der Organspenderzahlen nicht beriicksichtigt werden.
Studien, die die Organspenderzahlen international ver-
gleichen und dabei schon in der quantitativen Darstellung
konfundierende Faktoren beriicksichtigen, sind nicht be-
kannt.”

Entwicklung der Anzahl der gespendeten Organe

Die Zahl der postmortal gespendeten Organe ist in
Deutschland seit 1997 von 3 331 auf 4 140 im Jahr 2007
gestiegen (+24 Prozent). Ein deutlicher Anstieg ist vor al-
lem bei der Anzahl der gespendeten Lungen sowie bei der
Anzahl der gespendeten Lebern und Nieren zu verzeich-
nen. Bei der Anzahl der gespendeten Herzen und Pankre-

6 Pressemeldung der DSO vom 4. Mérz 2009; abgerufen von der Ho-
mepage der DSO unter www.dso.de am 20. Mérz 2009.

7 Vgl. zur kritischen Diskussion um geeignete Maf3zahlen und interna-
tionale Vergleiche von Spenderzahlen z. B. Akinlolu et al. (2005),
Roels et al. (2007) und Cuende et al. (2007).

Tabelle 2

ata kam es dagegen in diesem Zeitraum zu einem deutli-
chen Riickgang (Tabelle 2).

Insgesamt wurden im Jahr 2007 mehr als 84 Prozent der
Spender mehrere Organe entnommen. Vor allem bei
Spenderinnen und Spendern mittleren und héheren Alters
hat die Anzahl der Multiorganentnahmen seit 1998 deut-
lich zugenommen.

Entwicklung der Anzahl der potenziellen und reali-
sierten Organspenderinnen bzw. Organspender

In Deutschland gilt eine Patientin bzw. ein Patient als po-
tenzielle Organspenderin bzw. potenzieller Organspender,
wenn bei ihr bzw. ihm der Hirntod nach den Richtlinien
der BAK festgestellt worden ist und keine medizinischen
Ausschlussgriinde vorliegen.® Im Unterschied dazu gilt
eine Patientin bzw. ein Patient als realisierte Organspen-
derin bzw. realisierter Organspender, bei dem nach abge-
schlossener Hirntoddiagnostik und vorliegender Zustim-
mung Organe entnommen werden.

Wie Tabelle 3 zeigt, wurden im Jahr 2007 insgesamt
1 963 potenzielle Organspenderinnen und -spender an die
DSO gemeldet.

Es wird deutlich, dass die Differenz zwischen potenziel-
len und realisierten Organspenden im Wesentlichen da-
durch bedingt ist, dass Angehorige der potenziellen Spen-
derin bzw. des potenziellen Spenders die Organspende
ablehnen.® Zu einem geringen Anteil (2007: 6 Prozent)
miissen potenzielle Organspenderinnen bzw. potenzielle
Organspender aus anderen Griinden von der Organspende
ausgeschlossen werden, zum Beispiel weil im weiteren
Verlauf der Untersuchungen medizinische Griinde dage-
gen sprechen oder die Leiche bei unnatiirlichen Todesfél-
len von der ermittelnden Staatsanwaltschaft nicht freige-
geben wird. Im Vergleich zum Jahr 2004 ist nicht nur die
Anzahl der potenziellen Organspenderinnen und Organ-

8 Vgl. dazu ausfiihrlich Kap. 3.4.
9 Vgl. zu den Griinden fiir diese Ablehnung Kap. 3.3.

Anzahl der in Deutschland postmortal gespendeten Organe 1998 bis 2007 nach Organen

1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007
Niere 1992 1 865 1851 1940 1865 | 2081 1974 | 2174 | 2246 2320
Herz 482 441 370 374 348 339 355 366 385 377
Leber 581 590 589 608 610 700 779 844 917 1042
Lunge 129 123 123 135 186 194 221 238 236 264
Pankreas 147 189 202 176 154 176 174 152 140 131
Diinndarm 6 6 5 3 1 6
Gesamt 3331 | 3208 | 3135 | 3233 | 3169 | 3496 | 3508 | 3777 | 3925 4140

Quelle: IGES nach DSO (2008a: 22)
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Tabelle 3

Gemeldete potenzielle Organspenderinnen und Organspender, Ausschlussgriinde
und realisierte Organspenderinnen und Organspender 1997 bis 2007

Potenzielle Organ- Anteil realisierte Anteil Anteil andere
spenderinnen und Organspenderinnen Ablehnung durch Ausschlusseriinde
Organspender und Organspender Angehorige g

1997 1681 64 % 29 % 7%
1998 1810 61 % 33% 6 %
1999 1814 57 % 37 % 6 %
2000 1 847 56 % 38 % 7%
2001 2 000 54 % 39% 7%
2002 1 820 57 % 35 % 9%
2003 1928 59 % 35 % 6 %
2004 1 868 58 % 39% 3%
2005 2090 58 % 39% 2%
2006 1 865 68 % 26 % 6 %
2007 1963 67 % 27 % 6 %

Quelle: IGES nach DSO

spender gestiegen; auch der Anteil der Ablehnungen
durch Angehdrige ist deutlich zuriickgegangen. Insge-
samt lag im Jahr 2007 der Anteil der tatséchlichen Spen-
derinnen und Spender (1 313) an den gemeldeten potenzi-
ellen Spenderinnen und Spendern (1 963) bei 67 Prozent
(auch als Effizienz- oder Konversionsrate bezeichnet).

Es gibt Hinweise darauf, dass nicht alle Krankenhduser
alle potenziellen Organspenderinnen bzw. Organspender
an die DSO melden. Daher diirfte die Zahl der als poten-
zielle Organspenderinnen und Organspender in Betracht
kommenden Patientinnen und Patienten (Organspender-
potenzial) in der Bevélkerung deutlich iiber den an die
DSO gemeldeten Zahlen liegen. Epidemiologische Daten
dazu liegen in Deutschland aber nicht oder allenfalls fiir
einzelne Regionen (Wesslau 2007) vor.! Breyer et al.
(2006: 43) beziffern das Organspenderpotenzial in
Deutschland — einer vorsichtigen Schitzung zufolge — auf
ca. 45 pmp/Jahr.

Wartelisten

Am 31. Dezember 2007 standen in Deutschland 11 827
Menschen auf einer Warteliste fiir eine Organtransplanta-
tion, die meisten davon (8 207) auf der Warteliste fiir eine
Nierentransplantation, 1 940 auf der Warteliste fiir eine
Lebertransplantation, 839 auf der Warteliste fiir eine Herz-
transplantation, 594 auf der Warteliste fiir eine Lungen-
transplantation und 247 auf der Warteliste fiir eine Pan-

10 In Australien (Opdam 2006) oder England (Barber 2006) wurden sol-
che Daten mittels Krankenakten-Audits gewonnen.

kreastransplantation. Wahrend die Anzahl der Patientin-
nen und Patienten auf der Warteliste fiir eine Nierentrans-
plantation seit dem Jahr 2000 zuriickgegangen ist, stieg bei
allen anderen hier genannten Organen die Zahl der War-
tenden im selben Zeitraum teilweise deutlich an.!! Die An-
zahl der Patientinnen bzw. Patienten auf einer Warteliste
ist allerdings nur ein grober Indikator fiir den tatsdchlichen
Organbedarf.!2

Von den Patientinnen und Patienten, die auf einer Warte-
liste stehen, sterben im Durchschnitt jeden Tag etwa drei
Patientinnen bzw. Patienten (Kirste 2008: 21). Allerdings
ist die Mortalitdt auf der Warteliste fiir eine Nierentrans-
plantation nach Aussage von Eurotransplant deutlich zu-
riickgegangen: von 433 verstorbenen Patientinnen und
Patienten im Jahr 2000 auf 328 verstorbene Patientinnen
und Patienten im Jahr 2006.13 Die Wartelistenmortalitit
wird durch mehrere Faktoren beeinflusst, von denen hier
nur die wichtigsten genannt werden kdnnen: Dazu gehort
— so Eurotransplant — vorrangig natiirlich das Verhiltnis
der Anzahl der Patientinnen und Patienten auf der Warte-
liste zur Anzahl der gespendeten Organe. Von erheblicher
Bedeutung ist weiterhin die Schwere der Erkrankung der
Patientinnen und Patienten auf der Warteliste sowie die
Gewichtung, mit der in den Verteilungsregeln fiir die zur

1 Vgl. zu den Wartelistedaten Eurotransplant (2008) und Eurotrans-
plant (2001).

12 Vgl. dazu Breyer et al. (2006: 34).

13 Auf die Wiedergabe der Mortalititsdaten fiir die tibrigen Organe wird
hier verzichtet, da die dort im Vergleich zur Nierentransplantation
deutlich kleineren Fallzahlen keine hinreichend sichere Datengrund-
lage bieten.
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Verfiigung stehenden Organe die Dringlichkeit einer
Transplantation beriicksichtigt wird. Auch die Qualitit
der medizinischen Betreuung der Patientinnen und Pati-
enten auf den Wartelisten, die Verfiligbarkeit von Alterna-
tivtherapien zur Uberbriickung der Wartezeit und eine
rechtzeitige Meldung einer Verschlechterung des klini-
schen Zustandes an die Vermittlungsstelle beeinflussen
die Wartelistenmortalitét.

3.2 Allgemeine Aufklarung der Bevolkerung

Eine postmortale Organspende kann nur nach Zustim-
mung der Spenderin oder des Spenders bzw. ihrer oder
seiner Angehorigen erfolgen.!# Daher ist die allgemeine
Aufklarung der Bevolkerung iiber die Organspende von
besonderer Bedeutung. Die mafgebliche Rechtsgrund-
lage dafiir ist § 2 Absatz 1 TPG. Danach haben die nach
Landesrecht zustdndigen Stellen, die Bundesbehorden im
Rahmen ihrer Zusténdigkeiten, insbesondere die Bundes-
zentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung sowie die Kran-
kenkassen die Bevolkerung iiber die Moglichkeiten der
Organspende, die Voraussetzungen der Organentnahme
und die Bedeutung der Organiibertragung aufzuklaren.
Dariiber hinaus sollen die Krankenkassen und die priva-
ten Krankenversicherungsunternehmen ihren Versicher-

14 Vgl. dazu Kapitel 3.3.

ten, die das sechzehnte Lebensjahr vollendet haben, in re-
gelmiBigen Abstinden Organspendeausweise zusammen
mit geeignetem Aufklarungsmaterial zur Verfiigung stel-
len mit der Bitte, eine Erkldrung zur Organspende abzu-
geben.

Ziel dieser Aufkldrungsverpflichtung im Rahmen des TPG
ist nicht die Steigerung der Bereitschaft der Bevdlkerung
zur Organspende, sondern die Steigerung des Anteils der
Bevolkerung, der eine Erkldrung zur Organspende abge-
geben hat (so auch Bundestagsdrucksache 13/4355).

In den Landesgesetzen bzw. Verordnungen gibt es keine
einheitlichen Regelungen iiber die Zustdndigkeiten fiir
die Bevolkerungsaufklarung: Von den hier néher betrach-
teten Landern haben Mecklenburg-Vorpommern, Berlin,
Brandenburg und Nordrhein-Westfalen in ihren Ausfiih-
rungsgesetzen bzw. -verordnungen diesbeziiglich keine
expliziten Regelungen getroffen. In den iibrigen vier Lan-
dern gibt es neben einem gemeinsamen Kern an Verant-
wortlichen (Offentlicher Gesundheitsdienst, Landesirzte-
kammer) deutliche Unterschiede (vgl. Tabelle 4).

Die hessische Rechtsnorm sieht zudem vor (§ 1 Absatz 1
Satz 2 HAGTPG), dass die o. g. zustindigen Stellen die
privaten Krankenkassen, die Patientenverbdnde sowie
Selbsthilfegruppen fiir den Themenkreis der Organ-
spende, die Hessische Krankenhausgesellschaft und die

Tabelle 4
Nach Landesrecht fiir die Aufklirung der Bevilkerung verantwortliche Akteure
in den DSO-Regionen Nord-Ost, Nordrhein-Westfalen, Mitte und Bayern
Bundesland DSO-Region Verantwortliche Akteure fiir die Aufklirung der Bevilkerung

Berlin Nord-Ost Keine Regelung

Brandenburg Nord-Ost Keine Regelung

Mecklenburg-Vor- | Nord-Ost Keine Regelung

pommern

Nordrhein-Westfalen | Nordrhein-Westfalen | Keine Regelung

Hessen Mitte

Gesundheitsdmter; Landesdrztekammer, Krankenversicherung; Lan-
desapothekerkammer; Ministerium

Rheinland-Pfalz Mitte

Allgemeine Behdrden des Offentlichen Gesundheitsdienstes (OGD);
Krankenhausgesellschaft; zugelassene Krankenhéuser; Landesérzte-
kammer; Bezirksarztekammern; Krankenversicherung; Landeszentrale
fiir Gesundheitsforderung in Rheinland-Pfalz e. V.

Saarland Mitte

Ministerium fiir Frauen, Arbeit, Gesundheit und Soziales; Gesund-

heitsimter; KHG; zugelassene Krankenhduser; Arztekammer; Landes-
arbeitsgemeinschaft fiir Gesundheitsforderung Saarland e. V.

Bayern

Bayern

Allgemeine staatliche und kommunalen Behérden des OGD; Kranken-
kassen und private Krankenversicherungsunternehmen; Landesarzte-
kammer; Krankenhéuser; Transplantationskoordinatoren; Transplanta-
tionsbeauftragte

Quelle: IGES auf Basis der landesrechtlichen Regelungen
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Hessische Arbeitsgemeinschaft fiir Gesundheitserziehung
in die Aufkldrungsarbeit einbeziehen sollen.

Neben diesen durch das TPG bzw. die entsprechenden
landesrechtlichen Vorschriften zur Aufklérung verpflich-
teten Akteuren fithren auch andere Akteure Aufklarungs-
maBnahmen zur Organspende durch. Dazu gehoren insbe-
sondere die Selbsthilfegruppen und — unterstiitzend — die
Koordinierungsstelle fiir die Organspende, die im Folgen-
den nédher betrachtet werden, aber auch eine Vielzahl wei-
terer Institutionen, die hier nicht im Einzelnen genannt
werden kdnnen.

3.2.1 Durchgefiihrte allgemeine Aufklarungs-
mafnahmen zur Organ- und

Gewebespende

3.2.1.1 MaRnahmen der Bundeszentrale fiir
gesundheitliche Aufklarung

Ziel der AufklarungsmaBBnahmen der Bundeszentrale fiir
gesundheitliche Aufklarung (BZgA) ist — entsprechend
der gesetzlichen Vorgaben — generell die ergebnisoffene
Aufklarung, das heiflt die neutrale und sachliche Aufkla-

rung mit positiver Konnotation zur Unterstiitzung der
Wahlfreiheit der Biirgerin bzw. des Biirgers.

Die BZgA verfolgt zur Aufklarung der Bevolkerung drei
Ansitze:

— massenmediale Ansétze
— personalkommunikative Ansédtze und

— Unterstiitzung von Multiplikatorinnen und Multiplika-
toren

Zu den massenmedialen Maflnahmen gehéren im Wesent-
lichen die Verteilung von Broschiiren und Organspen-
deausweisen, die Organisation von Ausstellungen, das In-
ternet-Angebot sowie — im Jahre 1998 — die Schaltung
von Fernsehspots (vgl. Tabelle 5).

An personalkommunikativen Maflnahmen wurden durch-
gefiihrt:

— 1998: ,,Wissen hilft entscheiden*: Kooperation mit
dem Verband der Volkshochschulen in Nordrhein-
Westfalen e. V., in deren Rahmen ca. 100 Veranstal-
tungen zum Themenbereich Organspende durchge-
fihrt wurden.

Tabelle 5
Ubersicht iiber die massenmedialen MaBnahmen der BZgA
Beginn/erstmali- | Ende/letztmaliger Jihrliche
Art der MaBinahme ger Einsatz Einsatz Abgabe
Organspendeausweis 1997 laufend 1,5 Mio.
Organspendeausweis (tiirkisch) 2004 laufend 15.000
Internet 1997 laufend 350.000 Aufrufe
(www.organspende-info.de)
Kurzbroschiire ,,Antwort auf 1997 laufend 500.000
wichtige Fragen*
Kurzbroschiire ,,Antwort auf wichtige Fragen® (tiir- |2004 laufend 10.000
kisch)
Langbroschiire ,,Wie ein zweites Leben* 2002 laufend 250.000
Informationsbroschiire fiir nicht unmittelbar in Or- | 2004 laufend 6.000
ganspende involviertes Klinikpersonal (,,Organ-
spende — eine personliche und berufliche Herausfor-
derung®)
Unterrichtseinheit ,,Thema Organspende im Unter- | 2007 laufend 5.000
richt” incl. Film
Literaturliste 1999 laufend 5.000
Ausstellungseinheit 1997 laufend 10
Innenraumplakate 1996 laufend 8.000
Anzeigen 1997 1997/1999
TV-/Fernsehspot 1998 1998

Quelle: BZgA
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— 1997 bis 2000: ,,Streetwork Organspende® in Koope-
ration mit der Deutschen Stiftung Organtransplanta-
tion (DSO) in 5 Regionen/Stadten

— seit 2000: Infotelefon zusammen mit DSO; hohe
Nachfrage (ca. 2 000 Gespriache pro Monat)

— seit 2007: Thema Organspende im Unterricht: Unter-
richtsmaterial fiir die 10. Klassen; Kooperation mit
Baden-Wiirttemberg (Kostenteilung)

Die Arbeit von Selbsthilfegruppen als Multiplikatoren wird
durch die BZgA gefordert, indem Materialien und Sach-
mittel wie Projektstdnder, Theken etc. bereit gestellt wer-
den.

Gegenwirtig verfiigt die BZgA iber jdhrlich etwa
450 000 Euro fiir die allgemeine Bevolkerungsaufklarung
zur Organspende, finanziert aus dem Budget fiir Allge-
meine Aufklidrung (zusammen unter anderem mit Grip-
peaufklarung, Kinder-Jugendgesundheit, Erndhrung/Be-
wegung, Blutspende). Eine Aufstockung des Budgets auf
1,5 Millionen Euro ist im Entwurf des Haushaltsgesetzes
2009 vorgesehen (Bundestagsdrucksache 16/9900: 32).

Generell liegt der Fokus der AufkldrungsmaBnahmen der
BZgA auf der Allgemeinbevolkerung. Aufgrund der sehr
eingeschriankten Mittel ist die BZgA derzeit bedingt in
der Lage, einzelne Zielgruppen speziell anzusprechen.

Die Qualitdt der Aufklarungsmafinahmen der BZgA wird
von den Interwiepartnern iiberwiegend gelobt (zum Bei-
spiel Thiiringen, Sachsen-Anhalt, Rheinland-Pfalz). Aller-
dings werden Héufigkeit und Intensitit der Maflnahmen
nahezu einhellig als zu gering angesehen, um einen wirk-
lichen Einfluss auf die Bevolkerung ausiiben zu konnen.

3.2.1.2 MaBRnahmen der Krankenkassen

Die Aufklarungsarbeit der Krankenkassen!s findet vor al-
lem in Form von Pressearbeit (iiberwiegend in Mitglie-
derzeitschriften sowie auf den Internetseiten der Kassen)
und der Auslegung von Organspendeausweisen in den
Geschiftsstellen statt.

Die Krankenkassen haben ihre Aufklarung nach Ansicht
der Interviewpartner von einem niedrigen Niveau ausge-
hend in den letzten Jahren intensiviert. Dabei wird das Ak-
tivitdtsniveau der Kassen als sehr unterschiedlich beur-
teilt; teilweise werden ihre Aktivititen als kontinuierlich
und effektiv wahrgenommen (Brandenburg, Hamburg),
teilweise als unzureichend beurteilt: Breyer et al. (2006: 57)
stellen fest, dass nicht alle Kassen ihrer Aufklarungsfunk-
tion nachkommen. Nach Ansicht der DSO-D und mehre-
rer Bundeslidnder setzen sich die Kassen nicht intensiv und
kontinuierlich genug fiir das Thema Organspende ein.

3.2.1.3 MaRnahmen der Landesministerien

Bei den zustindigen Landesministerien steht neben der
Durchfiihrung eigener Aufklarungsmafnahmen und der
(finanziellen) Forderung von Aufklarungsmafinahmen an-

15 Befragt wurden VdAK und der AOK Bundesverband.

derer Akteure die Gremienarbeit und Vernetzung der
Akteure im Vordergrund. Dazu wurden in mehreren Bun-
desldndern entsprechende Initiativen/Aktionsbiindnisse
etabliert (zum Beispiel Aktionsbiindnis Organspende Ba-
den-Wiirttemberg, Initiative Organspende Hessen, Netz-
werk Organspende Niedersachsen, Initiative Organspende
Rheinland-Pfalz, Arbeitsgruppe der am Transplantations-
prozess Beteiligten in Schleswig-Holstein).

Angesichts der Landeszustindigkeit fiir die Schulpolitik
gibt es eine Reihe von Lénderinitiativen, um das Thema
Organspende im Schulunterricht zu behandeln. Dazu
wurden teilweise auch geeignete Materialien entwickelt
und den Schulen zur Verfligung gestellt. Uberwiegend ist
das Thema jedoch allenfalls fakultativer Bestandteil der
Lehrpléne.

Wihrend einige Bundeslidnder als Ziel ihrer Aufkléarungs-
mafBnahmen eine Erhohung der Organspendebereitschaft
angeben, sehen andere Bundesldnder ihr wesentliches
Ziel darin, die Bevolkerung dazu aufzufordern, sich eine
eigenstdndige Meinung zum Thema Organspende zu bil-
den und diese mdglichst in einem Organspendeausweis
zu dokumentieren.

Die Finanzierung der Mafinahmen der Landesministerien
erfolgt teilweise durch einen eigenen Haushaltstitel flir
Bevolkerungsaufkldarung zur Organspende, teilweise im
Rahmen einer rein projektbezogenen Finanzierung.

3.2.1.4 MaBnahmen der Koordinierungsstelle

Die Koordinierungsstelle DSO hat keinen gesetzlichen
Auftrag zur Bevolkerungsaufklarung. Mit § 2 Absatz 4
des Vertrags nach § 11 TPG zur Koordinierungsstelle Or-
ganspende (DSO) wurde sie jedoch dazu verpflichtet, die
nach dem TPG zustindigen Stellen bei der Aufklérung
der Bevolkerung {iber das Anliegen der Organspende, die
Voraussetzungen der Organentnahme und die Bedeutung
der Organiibertragung zu unterstiitzen und fiihrt deshalb
entsprechende Mallnahmen durch. Zu diesen Mafinahmen
gehoren:

— MaBnahmen zur Information und Aufkliarung (unter
anderem gebiihrenfreies Infotelefon zusammen mit
BZgA, Jahresberichte zur Organspende, Informations-
materialien, Broschiiren, Internetauftritt, Ausstel-
lungsstédnde, Angehorigenprojekte)

— Presse- und Offentlichkeitsarbeit

— Imagekampagne ,,Fiirs Leben. Fiir Organspende* (seit
2008; mit Internetportal, bundesweiter Grof3flichen-
kampagne, Kooperationen mit Zeitungen/Zeitschriften
und weiteren Aktionen)

Damit verfolgt sie das Ziel, allgemein iiber Organspende
aufzukléren, zu sensibilisieren, Vorurteile abzubauen und
die Bevdlkerung von der Sinnhaftigkeit und Notwendig-
keit der Organspende zu liberzeugen.

Die inhaltlichen Schwerpunkte der Maflnahmen liegen
dabei neben der Vermittlung von Zahlen, Fakten und Hin-
tergriinden zur Organspende auch in der emotionalen
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Darstellung von Patientengeschichten und Appellen an
die Solidaritit und Hilfsbereitschaft der Bevolkerung.

Die DSO ist dariiber hinaus vor allem im Bereich der
Fachinformation des medizinischen Personals in Kran-
kenh&usern tétig.

Die Mafinahmen der DSO zur Aufklarung der Bevolke-
rung werden von nahezu allen Bundesldndern und Vertre-
tern der Transplantationszentren als qualitativ hochwertig
und hilfreich beschrieben. Der Umfang ihres Einsatzes fiir
die allgemeine Bevolkerungsaufkldrung wird aber teil-
weise kritisch diskutiert (vgl. dazu unten Kapitel 3.2.2.3).

3.2.1.5 MaBnahmen der Selbsthilfegruppen

Die Selbsthilfeverbénde fithren eine Vielzahl unterschied-
licher Informations- und Aufklarungsmafinahmen durch:
Dazu gehoren unter anderem Pressearbeit, Vortrige, In-
terviews und die Verteilung von Organspendeausweisen.

Inhalt und Zielrichtung dieser Mainahmen unterscheiden
sich von denen anderer Akteure insbesondere dadurch,
dass sie — als Verbiande von Betroffenen — das Thema sub-
jektiver, personlicher und emotionaler darstellen und da-
bei den Nutzen der Organspende in den Vordergrund stel-
len. Dennoch erfolgt die Aufklarung und Information — so
die befragten Selbsthilfeverbande — grundsatzlich ergeb-
nisoffen.

Die Arbeit der Selbsthilfegruppen wird von den Interview-
partnern als insgesamt gute und unverzichtbare Ergén-
zung zu den AufklarungsmafBnahmen der iibrigen Akteure
bewertet. Aufgrund der personlichen Betroffenheit ge-
nieit die Aufklarungsarbeit der Selbsthilfegruppen eine
hohe Glaubwiirdigkeit. Allerdings wird vereinzelt auch
angemerkt, dass es ihnen — nicht zuletzt aufgrund der be-
grenzten finanziellen Mittel — oft an der notwendigen Pro-
fessionalitidt mangelt (Baden-Wiirttemberg, BN e. V.) und
es wenig Kooperation zwischen den Selbsthilfegruppen
gibt (Hessen).

3.2.2 Erfahrungen mit alilgemeinen
AufklarungsmaBnahmen

3.2.2.1 Wirksamkeit der MaBnahmen

Zur Uberpriifung der Wirksamkeit von MaBnahmen zur
allgemeinen Bevolkerungsaufklarung kdnnen verschie-
dene Indikatoren herangezogen werden. Dazu gehoren
das Wissen iiber die Organspende und die Einstellung der
Bevolkerung dazu ebenso wie die Anzahl der Einwohner
mit Organspendeausweis, die Zustimmungsrate von An-
gehorigen zur Organspende und die Anzahl der gespende-
ten Organe in Deutschland.

Einen unmittelbaren Nachweis fiir die Wirksamkeit der
Aufklérungsmafinahmen kénnen Evaluationen liefern, also
Untersuchungen, die gezielt nach der Wirksamkeit einer
konkreten Mafinahme fragen. Solche systematischen maf3-
nahmenspezifischen Evaluationen konnten aber im Rah-
men der Erstellung des vorliegenden Berichts nicht iden-
tifiziert werden.

Hilfsweise kann die Entwicklung der o. g. Indikatoren
losgelost von konkreten Aufklarungsmafinahmen betrach-
tet werden.!¢ Als Datenquelle konnen vor allem Bevolke-
rungsbefragungen herangezogen werden. Seit Verabschie-
dung des TPG sind eine Vielzahl solcher Befragungen
zum Thema Organspende durchgefiihrt worden, unter an-
derem!”:

— EMNID Umfrage im Auftrag der Deutschen Gesell-
schaft fiir Humanes Sterben (DGHS) 1997/98

— EMNID Umfrage fiir die Universitétsklinik K6ln 1998

— Forsa Umfrage im Auftrag der BZgA 1999/2000 (All-
gemeinbevdlkerung)

— Forsa Umfrage im Auftrag der BZgA 2001

— GfK-Umfrage im Auftrag von ,,Apotheken Umschau*
und ,,Baby und Familie* 2001

— Allensbach Umfrage im Auftrag der Korber Stiftung
2000

— Umfrage unter Jugendlichen im Auftrag der BZgA
2003

— Allensbach Umfrage (Auftraggeber noch unbekannt)
2004

— Forsa Umfrage im Auftrag der BZgA 2004 (Arztinnen
und Arzte)

— Umfrage der Universitét zu K6ln 2004

— Umfrage des Landesinstituts fiir den offentlichen Ge-
sundheitsdienst des Landes Nordrhein-Westfalen in
Nordrhein-Westfalen 2005

— TNS-EMNID Umfrage im Auftrag der ktpBKK 2005

— TNS-EMNID Umfrage in der Zeitschrift ,,Die Zeit
Wissen 2006

— USUMA Umfrage im Auftrag der Universitit Leipzig
2006 (Abteilung fiir Medizinische Psychologie und
Medizinische Soziologie der Universitét Leipzig (2006))

— IPSOS-Umfrage im Auftrag von ,,Apotheken Um-
schau und ,,Baby und Familie* 2008

Einstellungen

In den durchgefiihrten Befragungen wird eine hohe pas-
sive Zustimmung zur Organspende deutlich. In den
EMNID-Umfragen von 1997 und 1998 hielten 83,5 Pro-
zent bzw. 73,8 Prozent der Bevdlkerung Organiibertra-
gungen fiir sinnvoll und richtig. Der Forsa-Befragung un-
ter Jugendlichen aus dem Jahre 2003 zufolge standen

16 Dabei gilt es allerdings zu beriicksichtigen, dass Verdnderungen bei
diesen Indikatoren im Zeitverlauf nicht ohne weiteres auf die Durch-
filhrung von Aufkldrungsmafnahmen zuriickgefiihrt werden konnen,
da es noch eine Vielzahl von anderen Faktoren (z. B. negative Be-
richte iiber die Organspende in den Medien, 6ffentliche Debatten
tiber die Organspende etc.) gibt, die sich ebenfalls auf die Entwick-
lung der Indikatoren auswirken.

17 Vgl. dazu auch die Ubersicht iiber die Studienlage bei Breyer et al.
(2006: 141 ff.).
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85 Prozent aller Befragten der Organspende eher positiv
gegeniiber.

Auch die allgemeine Bereitschaft zur Spende ist in der
Bevolkerung hoch, wenn auch ebenfalls von Umfrage zu
Umfrage teilweise deutlich schwankend: In den EMNID-
Umfragen von 1997 und 1998 waren 74,6 Prozent bzw.
64,6 Prozent damit einverstanden, dass ihre Organe nach
ihrem Tod fiir Transplantationen verwendet werden. Im
Jahre 2006 schlieBlich lag dieser Anteil einer EMNID-
Umfrage zufolge bei 58,7 Prozent. Der aktuellen IPSOS-
Umfrage zufolge sind 68 Prozent der Bevolkerung dazu
bereit, nach dem Tod ihre Organe zu spenden.

Letztlich ist aber selbst die vergleichsweise hohe passive
Zustimmung zur Organspende niedriger als die Bereit-
schaft, bei Bedarf selbst eine Organspende anzuneh-
men.!8

Wissen

Nach Einschétzung vieler Interviewpartner ist das Wissen
der Bevolkerung zur Organspende eher gering und beruht
zu einem ,,nicht zu unterschitzenden Grad* auf Uninfor-
miertheit und Fehlinformation (Spenderausschluss wegen
Alters, nur Unfallopfer als Spender geeignet, Abbruch der
eigenen Behandlung im Falle der Zustimmung zur Organ-
spende, u. 4.).1° Nur wenige Interviewpartner (Hamburg,
Mecklenburg-Vorpommern) gehen davon aus, dass die
Bevolkerung insgesamt gut {iber die Organspende infor-
miert ist. Detaillierte Studien zum Wissen der Bevdlke-
rung liber die Organspende sind nicht bekannt.

Anzahl Organspendeausweise

Ein weiterer Indikator zur Beurteilung der Wirksamkeit
der Aufklarungsmafinahmen ist die Verdnderung der An-
zahl der Personen, die eine Erkldrung zur Organspende
abgegeben haben.

Ein Register iiber die Erkldrungen zur Organ- und Gewe-
bespende gibt es in Deutschland nicht.20 Zur Klarung die-
ser Frage miissen daher wiederum Bevdlkerungsumfragen
herangezogen werden: Demnach schwankt der Anteil der
Befragten mit einem Organspendeausweis zwischen 11 Pro-
zent (Forsa Umfrage 1999) und 16 Prozent (IPSOS-Um-
frage 20082!). Einer reprasentativen Umfrage vom Mirz
2005 (TNS-EMNID Umfrage, n = 1 000) zufolge besallen

18 Vgl. dazu Breyer et al. (2006: 162 f.) und Kirste (2005: 1).
19 Auch die aktuelle IPSOS-Umfrage weist auf konkrete Wissensliicken
hin.
20 Von seiner Ermidchtigung, ein Organspenderegister einzurichten (§ 2
Absatz 3 TPG), hat das BMG bisher keinen Gebrauch gemacht. Um
aber aussagekriéftige Daten liefern zu konnen, miisste ein solches Re-
gister zudem zwingend sein, d. h. es miisste eine Erklédrungspflicht
bestehen. Dies ist aber aufgrund der gesetzlichen Erméchtigungs-
grundlage nicht moglich, da diese auf eine freiwillige Speicherung
der Organspendeerklirung abstellt.
Der aktuellen IPSOS-Studie zufolge haben 16 Prozent der Befragten
einen Organspendeausweis und stimmen der Organspende zu. Der
Anteil derer, die einen Organspendeausweis besitzen und darin ihre
Ablehnung zur Organspende dokumentieren, wird nicht erfasst. Die
absolute Anzahl derer, die einen Organspendeausweis besitzen, wird
mit dieser Zahl also unterschitzt.

2

11 Prozent aller Bundesbiirgerinnen und Bundesbiirger ab
14 Jahre einen Organspendeausweis; in Westdeutschland
lag der Anteil unter den Befragten bei 12 Prozent, unter
den Befragten in Ostdeutschland nur bei 6 Prozent. Wah-
rend 17 Prozent der Befragten mit Abitur bzw. Universi-
tatsabschluss angaben, einen Organspendeausweis zu
besitzen, waren es nur 2 Prozent bei den Volksschulabsol-
ventinnen und Volksschulabsolventen ohne Lehre bzw. bei
den befragten Schiilerinnen und Schiilern.

Aufgrund des geringen Anteils der Bevolkerung, der ei-
nen Organspendeausweis hat, kommt dem Wissen der
Angehdrigen iiber die Einstellung einer potenziellen Or-
ganspenderin bzw. eines potenziellen Organspenders im
Rahmen einer erweiterten Zustimmungslosung besondere
Bedeutung zu. Die Aufklarung der Bevdlkerung sollte
auch dazu beitragen, dass sich Verwandte untereinander
liber die Frage der Organspende austauschen: Die {iber-
wiegende Mehrheit der Angehdrigen — die Schitzungen
reichen von 60 bis 90 Prozent (vgl. Kapitel 3.3) — geben
an, den Willen einer potenziellen Organspenderin bzw. ei-
nes potenziellen Organspenders in Bezug auf die Organ-
spende nicht zu kennen.

3.2.2.2 Griinde fur die geringe Bereitschaft der
Bevoélkerung zur Organspende

Aus den Interviews und durchgefiihrten Untersuchungen
wurde deutlich, dass in der deutschen Bevdlkerung
Angste im Hinblick auf die Organspende weit verbreitet
sind. Diese Angste betreffen sowohl jede Einzelne bzw.
jeden Einzelnen, wenn es darum geht, einen Organspen-
deausweis auszufiillen, als auch die Angehorigen, die hiu-
fig — mangels eines erklarten Willens der potenziellen Or-
ganspenderin bzw. des potenziellen Organspenders — nach
ihrer Zustimmung zur Organspende gefragt werden.22 Die
erste Hiirde zur Organspende besteht nach Ansicht von In-
terviewpartnern darin, sich {iberhaupt — losgeldst von der
konkreten Organspendesituation — als Biirgerin bzw. Biir-
ger mit dem Thema Organspende zu beschiftigen, da dies
zugleich eine Auseinandersetzung mit dem eigenen Tod
bedeutet.

Hinzu kommen Befiirchtungen, die im Zusammenhang
mit der Organspende selbst stehen: Welche Vorbehalte die
deutsche Bevolkerung gegen die Organspende hat, wurde
bisher nicht ausreichend wissenschaftlich untersucht (Pott
2005: 2). Insgesamt scheinen jedoch — so viele Interview-
partner — folgende Angste der Bevélkerung im Vorder-
grund zu stehen?3:

— dass fiir einen potenziellen Organspender im Notfall
nicht alles medizinisch Notwendige getan wird,

22 Auf die Situation der Angehdrigen wird unter Kapitel 3.3 noch ndher
eingegangen.

Vegl. auch die Studie von Saad (2004) und die Ubersicht bei Breyer et
al. (2006: 150 ff.). Dort werden auch noch das Interesse an korperli-
cher Integritdt nach dem Tode und damit die Befiirchtung, durch eine
Organspende konnte der Leichnam verstiimmelt werden, sowie die
Angst davor, die Organspende konnte den Trauerprozess unterbre-
chen, als wesentliche Griinde fiir eine Ablehnung der Organspende
genannt.

2

[}
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— dass der Hirntod nicht der ,,richtige™ Tod ist, also das
Hirntodkriterium infrage gestellt wird?;

— dass es bei der Verteilung der Organe zu Ungerechtig-
keiten (zum Beispiel Diskussion um vermeintliche Be-
vorzugung von Privatpatientinnen und -patienten) und
Missbrauch in Form von Organhandel kommt (vgl.
dazu auch Breyer et al. (2006: 153));

— ethische und religiose Griinde.

3.2.2.3 Griinde fiir die eingeschrankte
Wirksamkeit der Aufklarungs-
mafnahmen

Fiir die oben schon dargestellte und von Interviewpart-
nern vielfach als eingeschrankt beurteilte Wirksamkeit
der AufkldrungsmafBnahmen gibt es mehrere Griinde.

Hiufigkeit von AufklirungsmafSinahmen

In den Interviews wurde weithin iibereinstimmend deut-
lich, dass insgesamt zu wenige Aufklarungsmafnahmen
zur Organspende durchgefiihrt werden. Dies gilt insbe-
sondere vor dem Hintergrund der Tatsache, dass — so ins-
besondere die befragten Selbsthilfeverbénde — die in den
Medien wiederholt diskutierten Skandale im Bereich der
Organtransplantation den Informations- und Aufkla-
rungsmafinahmen entgegenwirken.

Der Grund dafiir, dass nicht geniigend Aufklarungsmaf-
nahmen durchgefiihrt werden, liegt unter anderem darin,
dass die BZgA nach Ansicht der Interviewpartner iiber zu
wenig Personal und Finanzmittel fiir die Aufklarung zur
Organspende verfligt. Aber auch das Aktivititsniveau an-
derer Akteure wird von Interviewpartnern als zu niedrig
und diskontinuierlich beschrieben und kann auf einen ins-
gesamt zu geringen Mitteleinsatz zuriickgefiihrt werden.

Organisation und Verantwortlichkeiten

Eine bundesweit und institutioneniibergreifend abge-
stimmte?> Kommunikationsstrategie existiert nicht. Auch
auf Landerebene gibt es teilweise kein entsprechendes,
zwischen den verschiedenen Akteuren abgestimmtes Kon-
zept fiir die Bevolkerungsaufklarung. Viele verschiedene
Akteure arbeiten — teilweise mit grolem Engagement — oft
unkoordiniert ohne Biindelung der Krifte.26 Dies liegt
zwar zumindest teilweise in der Natur eines foderalistisch
organisierten Staats- und Gemeinwesens, wird aber den-
noch von einigen Interviewpartnern als unzureichend an-

24 Diese Thematik war schon in den Anhoérungen zum TPG &uf3erst um-
stritten, vgl. Bundestagsdrucksache 13/8017: 27 ff.

25 Fine Abstimmung zwischen den verschiedenen fiir die Aufklarung
verantwortlichen Akteuren in Form von gemeinsamen Eckpunkten
und Rahmenvereinbarung sah schon die Begriindung zum Entwurf
des TPG vor; vgl. Bundestagsdrucksache 13/4355: 17.

Ein Beispiel dafiir ist die Entwicklung von Unterrichtsmaterialien zur
Aufklarungsarbeit an Schulen: Hier wurden in verschiedenen Bundes-
landern und auf Bundesebene mehr oder weniger parallel Materialien
entwickelt. Dies wurde u. a. damit begriindet, dass eine bundesein-
heitliche Materialentwicklung einen zu hohen Abstimmungsaufwand
erfordere und dadurch die Materialentwicklung nur unnétig verzogert
werde.
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gesehen. Gerade den vielen auf Landesebene fiir die Auf-
klarung verantwortlichen Akteuren steht nicht immer ein
entsprechendes geeignetes und aktives Koordinationsgre-
mium gegeniiber. Aufgrund der jeweils individuellen Fi-
nanzhoheit vieler Akteure diirfte es zudem schwierig sein,
hier ein Steuerungsgremium zu installieren, das in die Ho-
heit der einzelnen Akteure eingreifen kann.

Auch besteht teilweise Uneinigkeit dariiber, welche Ak-
teure in welchem Umfang Aufklarungsmafinahmen durch-
filhren sollten: Zum einen wird bezweifelt, ob die Kran-
kenkassen iiberhaupt an den Aufkliarungsmafinahmen
selbst beteiligt sein sollten, da ihnen teilweise unterstellt
wird, mit den Transplantationen lediglich Geld sparen zu
wollen (zum Beispiel durch vermiedene Dialysekosten).
Zum anderen werden die Aufkldrungsaktivititen der DSO
zwar vielfach gelobt (s. 0.); von einigen Bundeslidndern
wird aber gefragt, ob die DSO mit ihrer aktuellen Kampa-
g-ne ,,Fiirs Leben nicht ihren eigentlichen Aufgabenbe-
reich verlassen habe.

Zielgruppenorientierung

Die Aufkldrungsmafinahmen zur Organspende richten
sich vorrangig an die Allgemeinbevolkerung. Dies wird
von einem Teil der Befragten als Nachteil angesehen und
vor allem auf die geringe Mittelausstattung der mit der Auf-
klarung betrauten Akteure zuriickgefiihrt. Um die Wirk-
samkeit der AufklarungsmaBinahmen zu erhdhen, wire es
jedoch sinnvoll, diese MaBnahmen verstérkt zielgruppen-
gerecht zu gestalten, um so insbesondere Schiilerinnen
und Schiiler, Jugendliche sowie Migrantinnen und Mi-
granten anzusprechen. Vor allem zur Ansprache von Schii-
lerinnen und Schiilern haben einige Bundeslidnder schon
besondere MafBinahmen ergriffen (s. o. Kapitel 3.2.1.3).
Diese Maflnahmen zur Foérderung der Aufklidrung zur Or-
ganspende an Schulen werden insgesamt sehr positiv be-
urteilt. Ein weiterer Ausbau dieser Mafinahmen wird v. a.
von den Léndern als Ansatz gesehen, um die Aufklarung
der Bevolkerung zu verbessern.

Ausrichtung der Mafinahmen

Grundsitzlich kann es — das zeigt schon die Diskussion um
zielgruppenspezifische AufklarungsmaBnahmen — durch-
aus sinnvoll sein, wenn es unterschiedliche Ansétze zur
Aufklarung gibt. Tatsdchlich erweisen sich die unter-
schiedlichen Ansichten hinsichtlich der im Rahmen der
Aufklarungsarbeit zu vermittelnden Botschaften teilweise
aber auch als hinderlich: So verweist die BZgA darauf,
dass nur eine neutrale?’, ergebnisoffene Aufklarung ihrem
gesetzlichen Auftrag entspreche, wihrend zum Beispiel
die DSO - als diesbeziiglich nicht unmittelbar vom TPG
erfasste Organisation, die sich auch als Vertreter der Inte-
ressen potenzieller Organempfangerinnen und Organemp-
fanger sieht — fiir eine auf die Organspende hin orientierte
Aufklarung eintritt. Diese unterschiedlichen Auffassun-
gen iiber die sinnvolle Ausrichtung der Aufklarung duflern

27 In diese Richtung weist etwa die Gesetzesbegriindung zum TPG-Ent-
wurf (Bundestagsdrucksache 13/4355).
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sich unter anderem in der Frage, inwieweit die Aufklarung
sachlich und neutral und inwieweit sie auch emotional ge-
filhrt werden diirfe: Insbesondere das Informationsange-
bot der BZgA wird von den Interviewpartnern vielfach als
zwar qualitativ hochwertig, aber auch als sehr ,,fachlich-
niichtern™ ausgerichtet (Bayern) oder gar ,,biirokratisch*
(Bremen) bewertet. Bayern sieht daher und angesichts der
teilweise diffusen Angste in der Bevélkerung?® die Not-
wendigkeit, die Aufklirung ,,emotionaler” zu gestalten.
Unsicherheit besteht teilweise aber auch dariiber, welche
inhaltlichen Argumente in der Aufkldrung verwendet wer-
den diirfen, ob bzw. inwieweit zum Beispiel in der Aufkla-
rung auch an den Eigennutz einer Person (,,Stellen Sie sich
vor, Sie brauchten selbst mal ein Organ* oder ,,Stellen Sie
sich vor, es wire ihr Kind, das ein Organ brauchte®) appel-
liert werden darf, um die Notwendigkeit der Organspende
verstandlich zu machen.

Evaluation der Mafinahmen

Systematische Studien zum Nachweis der Effektivitét
spezifischer Interventionen zur Aufklarung zur Organ-
spende sind nicht bekannt. Zudem ist die Vergleichbarkeit
der Ergebnisse der bisher meist unabhéngig voneinander
durchgefiihrten Bevdlkerungsbefragungen zur Organ-
spende eingeschriankt. Damit fehlt eine gesicherte Daten-
basis, um die Effektivitit einzelner Aufklarungsmafnah-
men systematisch beurteilen und erhdhen zu kénnen.

3.2.3 Zusammenfassung

Sowohl durch Bundes- als auch durch Landesrecht sind
eine Vielzahl von Akteurinnen und Akteure zur Durch-
fithrung von Mafinahmen zur Aufkldrung der Bevolke-
rung liber die Organspende verpflichtet, wobei die Haupt-
verantwortung auf Bundesebene bei der BZgA liegt.
Dariiber hinaus beteiligen sich noch weitere Akteure auf
freiwilliger Basis an der Bevolkerungsaufklarung. Die
Akteure fithren in unterschiedlichem Ausmaf} und mit un-
terschiedlichen Ansitzen eine Vielzahl von Aufklarungs-
maBnahmen durch.

Die Wirkung dieser Maflnahmen wird jedoch als nicht
ausreichend bezeichnet. So gibt es in der Bevolkerung
zwar eine relativ hohe passive Zustimmung zur Organ-
spende, aber eine geringe aktive Bereitschaft, eine Erkla-
rung zur Organspende abzugeben: der Anteil der Bevol-
kerung mit einem Organspendeausweis schwankt je nach
Befragung zwischen 11 Prozent und 16 Prozent und hat
in den letzten Jahren tendenziell zugenommen. Ange-
sichts der geringen Verbreitung von Organspendeauswei-
sen kommt dem Wissen von Angehdrigen iiber die Ein-
stellung einer potenziellen Organspenderin bzw. eines
potenziellen Organspenders zur Organspende eine grofe
Bedeutung zu. Dieses Wissen ist jedoch gering.

Fir die geringe aktive Spendebereitschaft werden ver-
schiedene Griinde genannt: die Weigerung, sich mit dem
Thema ,,Tod*“ auseinanderzusetzen; die Angst davor, im
Notfall nicht die notwendige medizinische Hilfe zu be-

28 Vgl. Kapitel 3.2.2.2.

kommen; mangelndes Vertrauen in das Hirntodkonzept;
wahrgenommene Ungerechtigkeiten bei der Organalloka-
tion sowie ethische und religiose Griinde. Im Detail sind
die genauen Griinde jedoch unklar, da entsprechende spe-
zifische Studien fehlen.

Fir die eingeschriankte Wirksamkeit der Aufklérungs-
maBnahmen lassen sich ebenfalls eine Reihe von Griin-
den identifizieren: insbesondere die geringe Haufigkeit
der Maflnahmen, aber auch das zu geringe Koordinations-
niveau, eine nicht ausreichende Zielgruppenorientierung,
Diskussionen iiber die inhaltliche Ausrichtung der Auf-
klarungsmafinahmen und ihre mangelnde Evaluation.

3.3 Organspendeerklarung und

Angehédrigengesprach

Mit einer Erklarung zur Organspende kann man in die Or-
ganentnahme einwilligen, ihr widersprechen oder die
Entscheidung einer namentlich benannten Person seines
Vertrauens iibertragen (§ 2 Absatz 2 TPG). Die Erklérung
kann auf bestimmte Organe beschriankt werden. Eine Ein-
willigung und die Ubertragung der Entscheidung kénnen
vom vollendeten sechzehnten Lebensjahr und der Wider-
spruch kann vom vollendeten vierzehnten Lebensjahr an
erklart werden (§ 2 Absatz 2 TPG). Das TPG schreibt
keine zwingende Form fiir eine Organspendeerklérung
vor; sie kann also sowohl miindlich als auch schriftlich
erfolgen.

Eine Entnahme eines Organs bei toten Spenderinnen bzw.
Spendern ist nur zuldssig, wenn die Organspenderin bzw.
der Organspender in die Entnahme eingewilligt hatte (§ 3
Absatz 1 Nummer 1 TPG). Liegt weder eine schriftliche
Einwilligung noch ein schriftlicher Widerspruch der mog-
lichen Organspenderin bzw. des moglichen Organspenders
vor, ist gem. § 4 Absatz | TPG deren bzw. dessen nichste
Angehorige bzw. ndchster Angehoriger zu befragen, ob ihr
bzw. ihm von dieser bzw. von diesem eine Erklarung zur
Organspende bekannt ist. Ist auch der Angehorigen bzw.
dem Angehorigen eine solche Erklarung nicht bekannt, so
ist die Organentnahme nur zulissig, wenn eine Arztin bzw.
ein Arzt den Angehorigen in einem Gespréch iiber eine in
Frage kommende Organspende unterrichtet und diese ihr
zugestimmt haben. Dabei haben die Angehdrigen einen
mutmaBlichen Willen der méglichen Organspenderin bzw.
des moglichen Organspenders zu beachten. Ist auch der
mutmaBliche Willen den Angehérigen nicht bekannt, so
konnen diese die Entscheidung nach ihren eigenen Wert-
vorstellungen treffen. Die Regelung wird zusammenfas-
send als erweiterte Zustimmungsregelung bezeichnet.

3.3.1 Daten zu Organspendeerklarungen

und Angehorigengesprachen

Eine Ubersicht zu den Entscheidungsgrundlagen fiir Zu-
stimmungen und Ablehnungen zur Organspende geben
Tabelle 6 und Tabelle 7.

In rund 2/3 aller Falle ist der vermutete Wille der Verstor-
benen bzw. des Verstorbenen mafgeblich fiir die Einwilli-
gung der Angehorigen in die Organspende. Allerdings ist
der Anteil dieser Fille in den letzten Jahren zuriickgegan-
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Tabelle 6
Entscheidungsgrundlagen fiir eine Zustimmung zur Organspende 2000 bis 2007
2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007
Schriftlicher Wille 4,0 % 52% 5,0% 55% 7,3 % 58% 6,8 % 6,2 %
Miindlicher Wille 9,0 % 8,8 % 11,6 % 11,8 % 13,0 % 11,1 % 16,1 % 18,4 %
Vermuteter Wille 81,0 % 78,1 % 75,4 % 76,8 % 75,9 % 79,1 % 68,1 % 66,6 %
Angehorige 6,0 % 7,9 % 81% 5,8% 3,7 % 3,9% 8,9 % 88 %
Quelle: IGES nach DSO
Tabelle 7
Entscheidungsgrundlagen fiir eine Ablehnung der Organspende 2000 bis 2007
2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007
Schriftlicher Wille 1,0 % 0,5 % 1,3 % 1,0 % 2,3 % 2,2 % 1,4 % 0,4 %
Miindlicher Wille | 19,0 % 17,8 % 15,9 % 17,5 % 17,7 % 18,9 % 21,4 % 22,9 %
Vermuteter Wille 71,0 % 69,0 % 68,3 % 66,1 % 68,7 % 70,8 % 52,4 % 47,5 %
Angehorige 9,0 % 12,7 % 14,5 % 153 % 11,3 % 81% 24,7 % 29,2 %

Quelle: IGES nach DSO

gen. Deutlich gestiegen ist der Anteil der Fille, in denen
sich die Angehorigen bei ihrer Zustimmung auf den
miindlich geduBlerten Willen der Verstorbenen bzw. des
Verstorbenen berufen. Auch der Anteil der Fille, in denen
die Angehdrigen der Organspende zustimmen, hat in den
letzten Jahren deutlich zugenommen. Der Anteil derer,
die ihre Zustimmung schriftlich?® zum Ausdruck gebracht
haben, liegt 2007 bei vergleichsweise niedrigen 6,2 Pro-
zent. Seit dem Jahre 2004 ist hier keine Zunahme zu ver-
zeichnen.

Bei den Ablehnungen der Organspende spielen schriftli-
che Willensbekundungen nahezu iiberhaupt keine Rolle.
Sie basieren in knapp der Hélfte der Félle auf dem vermu-
teten Willen der Verstorbenen bzw. des Verstorbenen, in
deutlich steigendem MafBe jedoch auf den Wertvorstellun-
gen der Angehorigen.

3.2.2 Erfahrungen aus den Angehoérigen-
gesprachen

Die Angehdrigengespréche werden vor allem von den Ober-
oder Assistenzirztinnen und -drzten der Intensivstation

2 Die Frage, in wie vielen Fillen insgesamt (anteilsméfBig) Organspen-
deausweise vorlagen, lasst sich anhand dieser Daten nicht zweifels-
frei beantworten. Aus den vorhandenen Daten geht nicht hervor, ob
es sich beim schriftlichen Willen tatséchlich um Organspendeauswei-
se oder auch um andere Dokumente — etwa Patientenverfiigungen —
handelt. Die Ablaufpline der DSO und die Dokumentationsbogen
spezifizieren nicht, wie das Vorliegen eines Organspendeausweises
oder eines anderen schriftlichen Willens der Verstorbenen bzw. des
Verstorbenen dokumentiert werden soll.

gefithrt (Blum 2007: 107). DSO-Mitarbeiterinnen und
DSO-Mitarbeiter, Pflegekréfte, Transplantationsbeauf-
tragte, Psychologinnen und Psychologen oder Seelsorge-
rinnen und Seelsorger nehmen dagegen deutlich seltener
an den Angehdrigengesprichen teil. Nach Ansicht der
Transplantationsbeauftragten in den Fokusgruppen kom-
men v. a. die folgenden Konstellationen vor: Im ersten
Fall ist die gesprichsfiihrende Arztin oder der geschiifts-
fiihrende Arzt nicht die behandelnde Arztin oder der be-
handelnde Arzt, sondern die Transplantationsbeauftragte
oder der Transplantationsbeauftragte oder eine DSO-Mit-
arbeiterin bzw. ein DSO-Mitarbeiter. Im zweiten Fall
fiihrt die behandelnde Arztin oder der behandelnde Arzt
das Gespréch selbst und die Transplantationsbeauftragte
oder der Transplantationsbeauftragte und/oder eine DSO-
Mitarbeiterin bzw. ein DSO-Mitarbeiter kommen unter-
stiitzend dazu. Im dritten Fall wird das Gesprach von der
behandelnden Arztin oder dem behandelnden Arzt ge-
fiihrt und das Pflegepersonal und die Transplantationsbe-
auftragte oder der Transplantationsbeauftragte werden
hinzugezogen. Andere Teilnehmer wie Psychologinnen
und Psychologen oder Geistliche werden auch nach den
Erfahrungen der Transplantationsbeauftragten nur selten
in die Gespréche einbezogen.

In der internationalen Literatur (zum Beispiel Lopez
Martinez et al. 2008, Moraes und Massarollo 2008,
Siminoff et al. 2001, Burroughs et al. 1998, fiir einen
Uberblick Gold et al. 2001: 24 ff.) finden sich eine Viel-
zahl von Griinden fiir die Ablehnung einer Organspende
durch Angehorige einer potenziellen Organspenderin oder
eines potenziellen Organspenders, die — so das Ergebnis
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der fiir diesen Bericht durchgefiihrten Interviews — auch
fir Deutschland Giiltigkeit beanspruchen konnen und
deshalb im Folgenden diskutiert werden sollen.

Informiertheit der Angehorigen
zum Willen der Verstorbenen

Ein wesentlicher Grund fiir dic hohe Ablehnungsrate
(vgl. Tabelle 3) ist die Tatsache, dass die Angehorigen
iiber den Willen der Verstorbenen oder des Verstorbenen
im Regelfall nicht informiert sind. Wie bereits dargestellt
und von den Transplantationsbeauftragten in den Fokus-
gruppen bestétigt, liegt nur in den seltensten Féllen ein
Organspendeausweis oder eine andere schriftliche Wil-
lenséduBerung der potenziellen Spenderin oder des poten-
ziellen Spenders zur Organspende vor. Die Angehorigen
werden nun dadurch belastet, dass sie hdufig — nach
Schétzungen von Interviewpartnern (einige Bundesldn-
der, DSO-NO, DSO-BY) in 60 bis 90 Prozent der Fille —
iiber die Organspende entscheiden miissen, ohne den ex-
pliziten Willen der Verstorbenen zu kennen. Dieses Wis-
sen ist jedoch — wie internationale Studien belegen3 — es-
sentiell fir die Zustimmung zur Organspende. In dem
Prozess der Erkundung des vermutlichen Willens der Ver-
storbenen oder des Verstorbenen tritt dann — so die Trans-
plantationsbeauftragten in den Fokusgruppen — neben den
individuellen Einstellungen und Ansichten der Angehori-
gen haufig noch ein Abstimmungsproblem zwischen ver-
schiedenen Angehdrigen zutage: Da die Angehdrigen im
Allgemeinen Wert darauf legen, die Entscheidung im
Konsens zu fillen, kann schon eine Gegenstimme im Ver-
wandtenkreis dazu fiithren, dass die Organspende insge-
samt abgelehnt wird (,m Zweifel gegen die Organ-
spende).

Fihigkeiten zur Gesprichsfiithrung

Nicht nur fiir die Angehérigen, auch fiir die Arztinnen
und Arzte bzw. diejenigen, die das Gesprich fiihren, ist
ein solches Angehorigengesprich oft eine hochgradig be-
lastende Situation, fiir die sie vielfach nicht ausgebildet
wurden. Neben fachlichen Kenntnissen spielen aber auch
—so die befragten Transplantationsbeauftragten — die Per-
sonlichkeit und Lebenserfahrung der Gespréchsfiihrenden
bzw. des Gesprichsfiihrenden eine Rolle.

Um geringere Ablehnungsraten zu erzielen, sind daher
Schulungen zur Gespréachsfilhrung in Angehdrigenge-
sprichen — so die BAK — von hoher Bedeutung. Aller-
dings besteht hier nach Ansicht der Interviewpartner noch
erheblicher Verbesserungsbedarf, weil es nicht geniigend
Schulungsangebote gibt und deshalb die Mehrheit des
Krankenhauspersonals nicht an entsprechenden Schulun-
gen teilnehmen kann.

Anbieter solcher Schulungsprogramme ist vor allem die
DSO: An Schulungen der DSO zur Fithrung von Angeho-
rigengesprachen haben Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
eines guten Drittels (35,3 Prozent) der von Blum (2007:

30 Burroughs et al. (1998), Siminoff et al. (2001), Lopez Martinez et al.
(2008).

110) befragten Intensivstationen teilgenommen. Dabei
lag die Teilnahmerate unter kleineren Einrichtungen mit
rund 25 Prozent deutlich niedriger als die Teilnahmerate
unter groflen Einrichtungen (41 Prozent). Insgesamt wird
hier noch ein Steigerungspotenzial fiir die Teilnahme an
Schulungsprogrammen gesehen (Blum 2007: 111).

Diese Schulungsmafinahmen der DSO3! werden insge-
samt als sehr gut beurteilt (FG-TPB). Allerdings wird teil-
weise von den Interviewpartnern beméingelt, dass diese
Schulungen von der DSO nicht (mehr) in ausreichendem
Umfang angeboten werden. Dies wird von der DSO
(DSO-NO, DSO-M) unter anderem damit begriindet, dass
ein sehr hoher Aufwand betrieben werden miisste, um die
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter zu schulen da vor allem
an den Universitéitskliniken das Personal sehr héufig
wechsele. Statt dessen setzt die DSO verstérkt auf den
Einsatz von DSO-Mitarbeiterinnen und DSO-Mitarbei-
tern in den Gespréchen (s. u.).

Schulungsangebote der Arztekammern zur Fiihrung von
Angehorigengesprachen (,,Curriculum Organspende®) fin-
den ebenfalls in sehr begrenztem, nicht ausreichendem
Umfang statt.

Motivation zur Fiihrung von Angehorigengesprichen

Teilweise eng verbunden mit dem Mangel an fachlicher
Qualifikation zur Fithrung des Angehdrigengespraches ist
die ebenfalls mangelnde Motivation des Krankenhausper-
sonals zur Fiithrung solcher Gespriche. Ein Grund dafiir
konnen insbesondere Zeitdruck und Arbeitsiiberlastung
des Krankenhauspersonals sein (Organspende als Zusatz-
arbeit, die sich nicht ,,auszahlt®), ein anderer grundsétzli-
che Bedenken gegeniiber der Organspende.

Einbindung von DSO-Koordinatorinnen und
-Koordinatoren in Angehorigengespriche

Es wurde schon erwéhnt, dass neben den Krankenhaus-
arztinnen und -drzten teilweise auch speziell ausgebildete
DSO-Koordinatorinnen und DSO-Koordinatoren mit der
Fithrung von Angehorigengespriachen betraut werden.
Eine spezielle rechtliche Grundlage im TPG oder dem
Vertrag zur Koordinierungsstelle gibt es dafiir nicht. Al-
lerdings sieht die Richtlinie der BAK zur érztlichen Beur-
teilung nach § 11 Absatz 3 Satz 2 TPG (BAK 2007) vor,
dass zu einem Angehorigengesprich eine Mitarbeiterin
bzw. ein Mitarbeiter der Koordinierungsstelle hinzugezo-
gen werden sollte.

Die Unterstiitzung der Krankenhduser bei der Fiihrung
von Angehdrigengesprichen durch eine Mitarbeiterin bzw.
einen Mitarbeiter der DSO findet laut Blum (2007: 108)
in 14,9 Prozent der befragten Einrichtungen regelméfig,
in gut einem Fiinftel (20,7 Prozent) selten und in einem
Drittel der Einrichtungen (33,3 Prozent) nie statt (k. A.:
31,1 Prozent). Allerdings scheint es hier deutliche regio-

31 In den DSO-Schulungen werden neben der Fithrung von Angehdri-
gengesprichen auch andere Aspekte der Organspende thematisiert,
z. B. Hirntoddiagnostik, organerhaltende Therapie und finanzielle
Aspekte der Organspende.
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nale Unterschiede zu geben: In der DSO-Region Mitte
nimmt eine DSO-Vertreterin bzw. ein DSO-Vertreter an
rund der Hilfte der Gespréche teil, wihrend dieser Anteil
in Nordrhein-Westfalen auf 35 Prozent geschitzt wird
und in der DSO-Region Nordost bei weniger als
5 Prozent liegt. Die DSO-M merkt an, dass die Entschei-
dung iiber eine Organspende oft schon vor Einbindung
der DSO in die Gespriche gefillt werde.

Wihrend vielfach (BAK, DTG, DSO-D, DSO-NRW,
DSO-M, Bremen, Baden-Wiirttemberg) betont wird, dass
die Hinzuziehung externen, speziell geschulten Personals
sinnvoll sein kann (unter anderem zur Entlastung des
Krankenhauspersonals und zur Verbesserung der Ge-
sprachsqualitdt), besteht Uneinigkeit dariiber, ob die Be-
teiligung von DSO-Koordinatorinnen und DSO-Koordi-
natoren an Angehdrigengespriachen zur Pflicht gemacht
werden sollte. Dies liegt v. a. daran, dass die DSO — zu-
mindest teilweise — auch verstérkt die Interessen der po-
tenziellen Organempféngerinnen und Organempfanger
vertritt und deswegen versucht, in entscheidungsoffenen
Gespriachen (DSO-D, DSO-NRW, DSO-BY, DSO-M) die
Angehorigen potenzieller Spenderinnen und Spender von
der Notwendigkeit einer Organspende zu iiberzeugen.
Dagegen legen DKG, AOK/VdAK und DSO-NO Wert
darauf, dass die Gespriche grundsitzlich ergebnisoffen
gefiihrt werden, dass also die Angehorigen nicht dahinge-
hend beeinflusst werden, einer Organspende zuzustim-
men.

Die iiberwiegende Mehrheit der Bundesldander und die
DKG sprechen sich dafiir aus, dass die Teilnahme einer
DSO-Koordinatorin bzw. eines DSO-Koordinators an den
Gespriachen weiter fakultativ bleiben sollte. Bayern argu-
mentiert damit, dass eine gesetzliche Verpflichtung zur
Teilnahme einer DSO-Koordinatorin oder eines DSO-Ko-

ordinators in Einzelfdllen eher hinderlich sein konne, da
eine Reihe von Krankenhdusern durchaus in der Lage sei,
diese Gespriche alleine und inhaltlich sinnvoll zu fiihren.
In diesen Féllen konne eine entsprechende Verpflichtung
als Misstrauen in die eigenen Fahigkeiten aufgefasst wer-
den und die Motivation zur engagierten Beteiligung des
Krankenhauspersonals am Organspendeprozess eher mi-
nimieren. Das Saarland hélt es fiir zwingend erforderlich,
dass in allen Fillen, in denen eine erfahrene Gesprichs-
filhrerin oder ein erfahrener Gesprachsfithrer im Kran-
kenhaus nicht zur Verfiigung steht, immer eine DSO-Ko-
ordinatorin bzw. ein DSO-Koordinator zu dem Gesprach
hinzugezogen werden muss.

Fiir eine verpflichtende Teilnahme sprechen sich insbe-
sondere die DSO-D und AOK/VdAK (letztere unter der
Bedingung, dass die Gespriache ergebnisoffen gefiihrt
werden) aus. Das hessische Ausfiithrungsgesetz zum TPG
(§ 4 Absatz 3 Nummer 1 Buchstabe d) sieht bereits vor,
dass eine DSO-Koordinatorin bzw. ein DSO-Koordinator
an den Angehdrigengesprichen zu beteiligen ist. Die
DSO-D auf der Basis von DSO-Daten aus dem Jahr 2007,
DSO-M und DSO-NRW argumentieren damit, dass durch
die Beteiligung von Koordinatorinnen und Koordinatoren
an den Gespréichen die Zustimmungsrate deutlich gestei-
gert werden kann (vgl. Abbildung 3).

Demnach liegt die Zustimmungsrate in Gespréichen, die
nur von einer DSO-Koordinatorin bzw. einem DSO-Ko-
ordinator gefiihrt werden, bei 82,8 Prozent, wihrend sie
in Gespriichen, die nur von einer Arztin oder einem Arzt
gefiihrt wurden, bei 57,4 Prozent lag. Allerdings wird von
Kritikern nicht primér bezweifelt, dass durch DSO-Koor-
dinatoren hohere Zustimmungsraten erreicht werden; in-
frage gestellt wird eher, ob diese Zustimmungen fiir die
Angehorigen langfristig tragbar sind, sie sich also spéter

Abbildung 3

Zustimmungsrate bei Angehorigengesprichen in Abhéngigkeit von der Teilnahme
einer DSO-Koordinatorin bzw. eines DSO-Koordinators

Quelle: DSO-D
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keine Vorwiirfe deswegen machen. Hierzu liegen fiir
Deutschland noch keine weitergehenden Studien vor.

Zeitpunkt und Zeitdruck

Im Vordergrund steht der au8erordentlich ungiinstige Zeit-
punkt fiir die Fiihrung eines derart bedeutsamen Ge-
sprachs: Die tiefe Trauer unmittelbar nach dem oft uner-
warteten Tod einer bzw. eines hdufig noch relativ jungen
Verwandten — teilweise noch durch eine Enttduschung
liber eine aus Sicht der Angehorigen gescheiterte Intensiv-
medizin ergénzt — prigen die Situation der Angehorigen
und damit die Bereitschaft und Fahigkeit fiir ein solches
Gespriach ganz mallgeblich. Hinzu kommt — so insbeson-
dere die befragten Transplantationsbeauftragten — der Zeit-
druck, der sich im Wesentlichen unmittelbar aus dem Or-
ganspendeprozess selbst, aber auch aus der allgemeinen
Arbeitsbelastung des Krankenhauspersonals ergibt.

Geeignete Riumlichkeiten

Weiter merken insbesondere die befragten Transplanta-
tionsbeauftragten und Vertreterinnen und Vertreter der
DSO an, das Gesprich leide oft auch darunter, dass es in
den Krankenhiusern héufig keine geeigneten, ruhigen
Réumlichkeiten gibe, um ein solches Gespréch zu fiithren.

Wissen und Bedenken gegen Organspende

Wie bereits im Kapitel 3.2.2.2 dargestellt, gibt es in der
Bevolkerung bei mangelndem Wissen iiber die Organ-
spende eine Vielzahl von Angsten und Befiirchtungen im
Hinblick auf die Organspende. Diese fithren haufig dazu,
dass Angehorige eine Organspende ihrer Angehorigen
oder ihres Angehdrigen ablehnen. So ist es aus Sicht der
befragten Transplantationsbeauftragten sehr wichtig, den
Angehorigen zu vermitteln, dass auch nach einer Organ-
spende noch von der Patientin bzw. dem Patienten Ab-
schied genommen werden kann und dass sich die Ablaufe
bis zu einer Beerdigung durch eine Organspende nicht én-
dern miissen.

Vertrauensbasis zwischen Personal und Angehorigen

Die Transplantationsbeauftragten wiesen in den Fokus-
gruppen darauf hin, dass ein guter Kontakt der Arztinnen
und Arzten sowie des Pflegepersonals zu den Angehdri-
gen schon wihrend der Behandlung eine wichtige Vo-
raussetzung dafiir ist, dass auch ein spiteres Angehorigen-
gesprach zur Organspende vertrauensvoll gefithrt werden
kann. In Fallen, wo eine intensivere Kommunikation zwi-
schen Arztin bzw. Arzt und Angehérigen erstmals aus
Anlass der Organspende stattfindet, weil eine solche
Kommunikation vorher nicht fiir ntig gehalten wurde
oder aus Zeitmangel nicht stattfinden konnte, fehlt haufig
diese Vertrauensbasis. Ebenso gilt dies fiir Fille, in denen
die Angehorigen aufgrund des generellen Rufs des Kran-
kenhauses oder aufgrund besonderer Vorfille bei der Be-
handlung ihrer Angehdrigen bzw. ihres Angehorigen kein
oder nur geringes Vertrauen in das Krankenhaus und des-
sen Personal haben (Burroughs et al. 1998).

3.3.3 Widerspruchslésung als Alternative?

Es wird davon ausgegangen, dass die Angehdrigen in den
Angehdrigengesprachen vor allem durch den Entschei-
dungsdruck ohne genaue Kenntnis des Willens der Ange-
horigen bzw. des Angehorigen belastet werden. Um die
Angehorigen — und damit auch das Krankenhauspersonal —
zu entlasten, und um die Ablehnungsraten in Angehori-
gengesprichen zu senken, wird immer wieder vorgeschla-
gen, in Deutschland statt der geltenden erweiterten Zu-
stimmungslosung eine Widerspruchslosung einzufithren
(Breyer et al. 2006: 232, Gutmann 2006: 158), ggf. er-
ginzt um eine Erklarungsregelung (Nationaler Ethikrat
2007: 27). Im Rahmen einer Widerspruchslésung wird
davon ausgegangen, dass jeder Mensch grundsitzlich be-
reit ist, seine Organe zu spenden, es sei denn er hat sich
ausdriicklich dagegen entschieden (,,Widerspruch dage-
gen eingelegt™). Hinsichtlich der Erklarungslosung unter-
scheidet der Nationale Ethikrat zwischen einer Erkla-
rungspflichtregelung und einer weniger streng gefassten
Erklarungsregelung. Bei einer Erklarungspflichtregelung
wiirden alle Biirgerinnen und Biirger verpflichtet, zu er-
kléren, ob sie einer postmortalen Organentnahme zustim-
men oder widersprechen. Im Rahmen der Erklarungsre-
gelung konnte ihnen auch die Moglichkeit eingerdumt
werden, sich nicht festzulegen.

Unter den Interviewpartnern besteht allerdings kein Kon-
sens beziiglich der Einfithrung einer Widerspruchslosung.

In der DSO gibt es keine einheitliche Haltung zur Wider-
spruchslosung: Wihrend DSO-D betont, dass es keine ge-
sicherten Daten zum Nutzen der Widerspruchslosung
gebe, sprechen sich DSO-NO und DSO-BY ausdriicklich
fiir die Widerspruchslosung aus, um die Angehorigen zu
entlasten.

Auch die Haltung der Bundeslidnder zur Widerspruchslo-
sung ist uneinheitlich. Von den Beflirworterinnen und Be-
fiirwortern wird sie iiberwiegend aufgrund der erwarteten
Entlastung der Angehdrigen begriifit. Lénder, die sich ge-
gen die Widerspruchslosung aussprechen, tun dies mit
dem Hinweis auf Angste und Befiirchtungen in der Be-
volkerung und eine zu erwartende polemische Diskus-
sion. Thiiringen hélt eine strikte Widerspruchslosung3?
fiir zu weitgehend und spricht sich — wie einige andere
Bundesldnder auch (Berlin, Bayern, Nordrhein-Westfa-
len, Niedersachsen, Rheinland-Pfalz, Sachsen-Anhalt,
Saarland) — eher fiir eine freiwillige Erklarungslosung im
Rahmen der Einfiihrung einer elektronischen Gesund-
heitskarte aus.

Die BAK weist darauf hin, dass die Widerspruchslosung
schon im Gesetzgebungsverfahren zum TPG ausfiihrlich
diskutiert wurde. Laut Beschluss des 110. Deutschen Arz-
tetages ist eine Anderung des TPG in diesem Bereich zu-
mindest so lange nicht empfehlenswert, bis alle anderen

32 In diesem Zusammenhang ist darauf hinzuweisen, dass auch in ande-
ren europdischen Léndern, in denen die Widerspruchslosung gilt,
dennoch ein Gesprach mit den Angehorigen gefiihrt und generell kei-
ne Organentnahme gegen den ausdriicklichen Willen der Angehori-
gen durchgefiihrt wird; vgl. dazu Gutmann (2006: 155 £.).
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Optionen zur Forderung der Organspende auf der Basis
der bestehenden gesetzlichen Regelungen erschopft sind.
Angesichts der international unterschiedlichen Bewertun-
gen der Widerspruchslosung wurde die Stindige Kom-
mission Organtransplantation vom 110. Deutschen Arzte-
tag mit der Erstellung eines Gutachtens beauftragt, um
die vorhandene Datenlage systematisch aufzuarbeiten.
Ergebnisse dieses Gutachtens sind allerdings noch nicht
bekannt.

Die DTG spricht sich ausdriicklich gegen die Wider-
spruchslosung aus, weil diese von der Bevolkerung kaum
akzeptiert wiirde und daher schon eine Diskussion da-
riiber der Organspende eher schaden als niitzen diirfte.

3.3.4 Zusammenfassung

Derzeit gilt in Deutschland das Konzept der erweiterten
Zustimmungslosung. Danach kann ein Organ postmortal
nur dann entnommen werden, wenn die Spenderin oder
der Spender zu Lebzeiten oder dessen nichste Angehd-
rige nach dem Tod der Patientin bzw. des Patienten der
Organspende zugestimmt hat oder haben.

Schriftliche Organspendeerkldrungen potenzieller Organ-
spenderinnen und Organspender liegen nur selten vor.
Auch kennen Angehorige liberwiegend nicht den tatséch-
lichen Willen der Verstorbenen bzw. des Verstorbenen in
Bezug auf eine Organspende. In der Praxis basieren daher
Entscheidungen zur Organspende vor allem auf dem vermu-
teten Willen der Verstorbenen bzw. des Verstorbenen und
— insbesondere bei einer Ablehnung der Organspende —
auf dem Willen der Angehdrigen. Daher kommt den Ge-
sprachen mit den Angehorigen, in denen es um die Einwil-
ligung in die Organspende geht, eine besondere Rolle zu.
Diese Angehorigengespriache werden jedoch sowohl vom
durchfithrenden Krankenhauspersonal als auch von den
Angehorigen als sehr belastend empfunden.

In den Gesprichen lehnen Angehorige eine Organspende
héaufig ab. Als Griinde dafiir wurden genannt: mangelndes
Wissen iiber den Willen der Verstorbenen bzw. des Verstor-
benen, mangelnde Fahigkeiten und mangelnde Motivation
zur Gespréchsfiihrung auf Seiten des Krankenhausperso-
nals, mangelnde Einbindung von DSO-Koordinatorinnen
und DSO-Koordinatoren in die Gespréchsfiihrung, der un-
giinstige Zeitpunkt fiir ein solches Gesprich, Zeitdruck
und ein Mangel an geeigneten Rdumlichkeiten, fehlendes
Wissen und Bedenken der Angehorigen beziiglich einer
Organspende sowie mangelndes Vertrauen der Angehori-
gen in das Krankenhaus bzw. das Krankenhauspersonal.
Detaillierte Studien zu den Ablehnungs- und Zustim-
mungsgriinden fehlen jedoch.

Unter den Befragten gibt es gegenwartig keinen Konsens
fir die Einfithrung der Widerspruchslosung: Befiirworte-
rinnen und Beflirworter argumentieren v. a. mit einem zu
erwartenden Anstieg der Organspendezahlen, wéhrend
Skeptikerinnen und Skeptiker auf eine mangelnde Akzep-
tanz einer Widerspruchslosung in der Bevolkerung ver-
weisen. Eine mogliche Alternative konnte die Einfithrung
einer Erklarungslosung zum Beispiel auf Basis der elek-

tronischen Gesundheitskarte sein, wie es von einigen
Bundesldandern empfohlen wird.

3.4
3.41

Verfahren zur Todesfeststellung

Einfiihrung in die Thematik
der Todesfeststellung

Gemil § 3 Absatz 2 Nummer 2 TPG ist die Entnahme
von Organen unzuldssig, wenn nicht vor der Entnahme
bei der Organspenderin oder dem Organspender der end-
giiltige, nicht behebbare Ausfall der Gesamtfunktion des
GroBhirns, des Kleinhirns und des Hirnstamms (kurz:
Hirntod) nach Verfahrensregeln, die dem Stand der Er-
kenntnisse der medizinischen Wissenschaft entsprechen,
festgestellt ist. Der Hirntod ist somit eine notwendige Be-
dingung fiir die Organentnahme.

Der Hirntod kann in Folge einer priméren oder sekundé-
ren Hirnschddigung auftreten. Primére oder strukturelle
Hirnschiddigungen kdnnen zum Beispiel durch Verletzun-
gen, Blutungen, Infarkte, Tumore und Verschlusshydro-
zephalus hervorgerufen werden. Eine sekundére oder me-
tabolische Hirnschiddigung entsteht unter anderem durch
Hypoxie, prolongierte Schocksituation und kardialen
Kreislaufstillstand.

Nach den Richtlinien der BAK (BAK 1998) wird der
Hirntod in Deutschland in drei Schritten unabhéingig
durch zwei Arztinnen bzw. Arzte diagnostiziert:

1. Als Voraussetzung muss eine priméare — supratentorielle
oder infratentorielle — oder eine sekundére Hirnschédi-
gung vorliegen. AuBerdem diirfen keine Umstdnde vor-
liegen, die eine Diagnosestellung verfalschen kdnnten
(zum Beispiel dimpfende Medikamente, priméire Un-
terkiihlung etc.).

2. Es werden die klinischen Symptome des Ausfalls der
Hirnfunktion iiberpriift:

— Koma

— Ausfall der Hirnstammreflexe

— beidseits erloschener Pupillen-Lichtreflex

— beidseits erloschener Cornealreflex

— Fehlen der Trigeminus-Schmerzreaktion

— Fehlen des Pharyngeal- und Trachealreflexes
— Fehlen des okulozephalen Reflexes

— Ausfall der Spontanatmung

3. SchlieBlich muss die Irreversibilitit des Hirnfunktions-
ausfalles nachgewiesen werden. Nach 12 bis 72 Stun-
den, je nach Alter der Patientin bzw. des Patienten und
Art der Hirnschdadigung, miissen die oben genannten
klinischen Symptome erneut nachgewiesen werden.
Moglich, bzw. bei Kindern im Alter unter 2 Jahren
notwendig, ist eine apparative Zusatzdiagnostik durch
ein EEG, evozierte Potenziale, eine transkranielle
Dopplersonographie oder eine Perfusionsszintigra-
phie.
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3.4.2 Erfahrungen mit der Hirntoddiagnostik
3.4.2.1 Akzeptanz des Hirntodkriteriums

Aus Sicht der Interviewpartner hat sich das Hirntodkon-
zept insgesamt bewihrt. Die BAK hat im Dezember 2007
nach einer Expertenanhdrung zu den ,,Neuen Mdoglichkei-
ten der Hirnforschung, ihre Grenzen und unser Bild vom
Menschen* festgestellt, dass es aufgrund aktueller For-
schungsergebnisse keinen Anlass gibt, die Hirntoddia-
gnostik zu tiberarbeiten oder gar infrage zu stellen.

Wie im Kapitel 3.2.2.2 dargestellt, bestehen allerdings in
der Bevolkerung teilweise noch Akzeptanzprobleme im
Hinblick auf das Hirntodkonzept. Auch der BDO, die in-
terviewten Transplantationsbeauftragten und die DSO-BY
stellen fest, dass das Konzept zur Feststellung des Hirn-
tods der Bevolkerung schlecht zu vermitteln sei bzw. dass
Angehorige Schwierigkeiten hitten, das Konzept zu ver-
stehen.

In einer gemeinsamen Erklarung der Deutschen Bischofs-
konferenz und des Rates der EKD von 1990 wird das
Hirntodkonzept akzeptiert (Deutsche Bischofskonferenz,
Rat der EKD 1990).

3.4.2.2 Unterstiitzung der Krankenhéauser in der
Hirntoddiagnostik durch die DSO

Die Hirntoddiagnostik wird in den verschiedenen DSO-
Regionen und Krankenhdusern unterschiedlich organi-
siert. Teilweise iibernehmen die Krankenhduser diese
Aufgabe selbst, teilweise wird die Hirntoddiagnostik
durch einen von der DSO organisierten Konsiliardienst
durchgefiihrt. Dieser Konsiliardienst wurde im Jahr 2006
neu organisiert. Die bis dahin bestehenden festen Bereit-
schaftsdienste fiir die Hirntoddiagnostik wurden abge-
schafft. Stattdessen werden die Konsiliarteams nun bei
Bedarf aus den aktuell verfiigbaren Arztinnen und Arzten
zusammengestellt. Diese Konsiliarteams werden dann
pauschal pro Einsatz bezahlt.

Nach den Zahlen der DSO hat die Anzahl der Hirntod-
konsile seit 2004 deutlich zugenommen (Tabelle 8).

Die DSO-BY begutachtet nach eigenen Angaben 80 Pro-
zent der Fille; alle angeforderten Konsile konnten bisher
bedient werden, eine 24 h-Verfiigbarkeit ist gewéhrleistet.
Die DSO-M gibt an, heute bei 10 Prozent aller Félle die

Hirntoddiagnostik durchzufiihren, wéihrend es friither 30 Pro-
zent gewesen seien. Tagsiiber sei es manchmal schwer
—so die DSO-M — einen Hirntod-Konsiliarius zu finden.

In der Presse finden sich Hinweise auf eine Verschlechte-
rung der Hirntodkonsile (Siegmund-Schulze 2006a/b,
BI6B 2006), die auf die verdnderte Organisation der Hirn-
todkonsile seit 2006 zuriickgefiihrt werden. Die iiberwie-
gende Mehrheit der Bundeslénder, die sich zu diesem
Thema geduflert haben, berichten hingegen von guten
Erfahrungen mit den Hirntodkonsilen. Von Baden-
Wiirttemberg wird das neue Verfahren als ,,Lasso-Prin-
zip*“ bezeichnet und dahingehend kritisiert, dass zum ei-
nen — anders als bei der Rufbereitschaft — keine verlassli-
che Erreichbarkeit gewéhrleistet sei und zum anderen bei
den Arztinnen und Arzten wegen der mit der Umstellung
verbundenen geringeren Vergiitung auch eine geringere
Bereitschaft bestehe, sich an derartigen Konsiliardiensten
zu beteiligen. Bayern betont die Notwendigkeit einer aus-
reichenden Bezahlung fiir eine ausreichende Verfiigbar-
keit qualifizierter Konsiliardrztinnen und Konsiliardrzte
und schldgt die Einrichtung eines regionalen Systems zur
Sicherstellung der Hirntoddiagnostik vor. Die DSO-M
merkt hierzu an, dass es tagsiiber manchmal schwer sei,
einen Hirntod-Konsiliarius zu finden.

3.4.2.3 Erfahrungen mit den Richtlinien der
Bundesarztekammer zur Fest-
stellung des Hirntodes

Die BAK hat im Jahr 1998 die Richtlinie zur Feststellung
des Hirntods gem. § 16 Absatz 1 Satz 1 Nummer 1 TPG
verdffentlicht. Darin ist detailliert geregelt, wie eine Hirn-
toddiagnostik zu erfolgen hat und welche Qualifikations-
anforderungen die Arztinnen und Arzte zu erfiillen haben,
die die Hirntoddiagnostik durchfiihren.

Diese Richtlinie hat sich aus Sicht der Interviewpartner
bewdhrt. Diskussionen gibt es um den zusétzlichen Ein-
satz von apparativer Zusatzdiagnostik sowie um die Auf-
bereitung der Richtlinien. Dabei geht es um die Auf-
nahme der Angiographie der HirngefdBle als Verfahren
der Hirntodfeststellung sowie neue Techniken der CT-ge-
stiitzten Untersuchung (DSO-D, DSO-M). Auch der LD
sowie die Bundesldnder Hessen und Bayern pladieren fiir
die Priifung der Reintegration der (CT-)Angiographie in
die Richtlinien. Die BAK selbst sieht hingegen keinen

Tabelle 8
Hirntoddiagnostiken insgesamt, durch Kliniken und durch Konsile
2004 2005 2006 2007
Anzahl in % Anzahl in % Anzahl in % Anzahl in %
Gesamt 1.693 1.958 1.970 2.001
davon durch Klinik 1.017 60 % 1.055 54 % 1.047 53 % 974 49 %
davon durch Konsile 676 40 % 903 46 % 923 47 % 1.027 51 %

Quelle: IGES nach DSO
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Anderungsbedarf der Richtlinien. Auch der BDO und BN
e. V. sehen keine Mingel der Richtlinien. Nordrhein-
Westfalen gibt an, dass aus der Praxis gelegentliche Miss-
verstdndnisse bei der Interpretation der Richtlinien be-
richtet werden. Die DSO-M hilt die Richtlinien fiir nicht
verstandlich. Auch die DKG sowie die Bundeslander
Saarland und Hessen wiirden eine anwenderfreundlichere
und praxisorientiertere Aufbereitung und Gestaltung be-
griilen. Dagegen lobt der LD die offentliche Verfiigbar-
keit der Richtlinien, die er zudem fiir transparent und gut
hélt.

3.4.2.4 Qualitat der Hirntoddiagnostik und
MaBnahmen zur Qualitatssicherung

Nach Aussage der DSO-BY finden die DSO-Koordinato-
rinnen und DSO-Koordinatoren in den Féllen, die nicht
durch Hirntod-Konsile betreut werden, immer wieder
Maingel in der Durchfiihrung der Hirntoddiagnostik. Die
DSO-BY schlégt vor, iiber die Mindestanforderungen der
Richtlinie der BAK hinaus, einen zusitzlichen Befihi-
gungsnachweis fiir Arztinnen und Arzte zur Feststellung
des Hirntodes einzufiihren.

Um die Qualifikation der Krankenhausérztinnen und -érzte
in der Hirntoddiagnostik zu verbessern, fiihrt die DSO
entsprechende Schulungen durch. Diese Schulungsmal-
nahmen der DSO werden insgesamt als sehr gut beurteilt
(FG-TPB). Allerdings wird teilweise beméngelt, dass
auch diese Schulungen nicht mehr in ausreichendem Um-
fang angeboten werden (AOK/VdAK).

Laut DSO-BY ist auch unter den Konsiliardrztinnen und
-drzten die Kompetenz in der Hirntoddiagnostik unter-
schiedlich ausgeprégt; daher sei eine Fortbildung durch
die Landesirztekammer als Voraussetzung der Teilnahme
am Konsiliardienst geplant.

3.4.2.5 Sonderregelung § 5 TPG (>3h)

Nach § 5 Absatz 1 Satz 2 TPG geniigt die Feststellung
des Todes durch nur eine Arztin bzw. einen Arzt, sofern
,.der endgiiltige, nicht behebbare Stillstand von Herz und
Kreislauf eingetreten ist und seitdem mehr als drei Stun-
den vergangen sind. Wihrend diese Sonderregelung fiir
die Organtransplantation keine Rolle spielt, wird sie bei
Gewebetransplantationen fiir relevant gehalten (DSO-D,
DSO-NRW, DSO-NO, DSO-M, Linder, BAK). Die
DSO-D hiilt sie allerdings bei Gewebetransplantationen
fiir ungeeignet, weil nach der Fassung des § 5 Absatz 1
Satz 2 TPG die Sonderregelung lediglich fiir die Feststel-
lung des Todes nach § 3 Absatz 1 Nummer 2 TPG greift,
nicht aber fiir die Feststellung des endgiiltigen, nicht be-
hebbaren Ausfalls der Gesamtfunktion des GroBhirns, des
Kleinhirns und des Hirnstammes (Gesamthirntod). Einen
Auslegungsspielraum lassen die Regeln der Gesetzesaus-
legung hier — so die DSO — kaum zu. Das bedeute, dass
auch nach Ablauf der dreistiindigen Frist die Hirntodfest-
stellung, welche hier anhand der dulleren Todeskriterien
indirekt erfolgt, von zwei Arztinnen bzw. Arzten zu tref-
fen ist. Dies aber bringe in diesen Féllen keinen zusétzli-

chen Gewinn an Sicherheit, sondern behindere die Thera-
pieform der Gewebetransplantation.

3.4.3 Bewertung des ,,non-heart-beating-
donor“-Verfahrens

Als non-heart-beating-donor (NHBD)-Verfahren werden
Organentnahmen bei Spenderinnen und Spendern ohne
Herzschlag bezeichnet. Die Organe werden in einem defi-
nierten zeitlichen Abstand zum Nulllinien-EKG, das heif3t
dem Herzstillstand, entnommen, ohne dass vorab der
Hirntod festgestellt worden sein muss. Solche non-heart-
beating donors sind etwa Patientinnen und Patienten nach
erfolgloser Herz-Kreislauf-Wiederbelebung (sog. unkon-
trollierte NHBD) aber auch solche mit infauster Pro-
gnose, bei denen Arztinnen bzw. Arzte und Angehéorige
die Entscheidung getroffen haben, dass die lebenserhal-
tenden MaBnahmen beendet werden sollen (sog. kontrol-
lierte NHBD). Die Organe von NHBD-Patientinnen und
NHBD-Patienten kdnnen nur eingeschrinkt verwendet
werden, im Vordergrund steht die Entnahme von Nieren.

Die Organentnahme bei herzkreislauftoten Spenderinnen
und Spendern ist in einer Vielzahl europdischer Lénder,
unter anderem in Osterreich, der Schweiz, den Niederlan-
den, GroB3britannien, Spanien, und Belgien sowie den USA
zuldssig. In Deutschland und in einigen anderen européi-
schen Landern ist die Organspende von NHBD aufgrund
der gesetzlichen Regelungen nicht zugelassen. Entspre-
chend § 12 Absatz 1 Satz 4 TPG diirfen im Ausland nach
dem NHBD-Verfahren entnommene Organe in Deutsch-
land auch nicht implantiert werden.

Nach dem so genannten Maastricht-Protokoll aus dem
Jahr 1995 werden die Organspenderinnen und Organ-
spender ,,ohne schlagende Herzen“ anhand definierter
Kriterien in verschiedene Gruppen eingeteilt, die in Ta-
belle 9 dargestellt sind (Koostra 1995).

Im Hinblick auf den zeitlichen Abstand zwischen Null-
linien-EKG und Organentnahme wurde im Rahmen der
Maastricht-Konferenz eine Frist von 10 Minuten als inter-
national giiltiger Standard als Aquivalent zum Hirntod
vereinbart. Der Herz-Kreislauf-Stillstand sollte also zehn
Minuten zuriickliegen, bevor die Patientin oder der Pa-
tient fur tot erklart wird.

Seit Vereinbarung der Maastricht-Kriterien im Jahr 1995
sind auf européischer und auBereuropiischer Ebene un-
terschiedliche Entwicklungen der empfohlenen Zeit-
spanne zu beobachten. In europdischen Landern betragt
der zeitliche Abstand zwischen Herzstillstand und der Be-
statigung des Todes und damit der Moglichkeit der Organ-
entnahme in der Praxis zwischen 20 und 5 Minuten. Die
Fristen in den USA stiitzen sich auf Aussagen des Insti-
tute of Medicine (IOM) und der Society of Critical Care
Medicine (Amerikanischen Gesellschaft fiir Intensivme-
dizin) (Bernat 2008). Danach ist nach dem Herzstillstand
eine Beobachtungszeit von mindestens zwei Minuten er-
forderlich, sie sollte jedoch hdchstens fiinf Minuten betra-
gen. Von den meisten Organvermittlungsorganisationen
in den USA wird die Zeitspanne zwischen Kreislaufstill-
stand und Organentnahme mit fiinf Minuten angegeben,
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Tabelle 9
Maastricht-Klassifikation fiir NHBD
D;[(i?tsglllcllrﬁ- Definition
I Herzstillstand bei Ankunft in der Klinik unkontrolliert*
I Spenderinnen bzw Spender nach erfolgloser Reanimation ,sunkontrolliert*
11T Spenderinnen bzw. Spender, bei denen der Herzstillstand erwartet wird nach ,.kontrolliert*
Unterbrechung lebenserhaltender Maflnahmen
v Herzstillstand bei Hirnstamm-Tod ,unkontrolliert*
A% Herzstillstand bei einer stationdren Patientin bzw. einem stationédren Patienten | ,,unkontrolliert®

Quelle: IGES nach Koostra 1995

von einigen Organisationen wird ein Zeitabstand von
zwel bzw. vier Minuten berichtet (Bernat 2006).

Die Interviewpartner lehnen eine Einfiihrung des NHBD-
Konzepts zur Todesfeststellung liberwiegend ab.

Dafiir werden vor allem medizinische Griinde aufgefiihrt:
Die sichere und verlissliche Todesfeststellung, nédmlich
die Feststellung des Hirntodes, gehdre zu den Grundvo-
raussetzungen der postmortalen Organspende und gelte
als wesentliche Basis fiir die Akzeptanz der Transplanta-
tionsmedizin in der Bevolkerung. Der bloe Herzstill-
stand wird nicht als sicheres Todeszeichen erachtet; dies
belege schon jede auch nur voriibergehend erfolgreiche
Reanimation. Eine Festlegung, nach welchem Zeitraum
nach Stillstand keine Reanimation mehr stattfinden soll,
erscheine zudem willkiirlich und nicht evidenzbasiert.
Hinzu komme — so ET — dass die Transplantationsergeb-
nisse mit Organen von herztoten Spenderinnen und Spen-
dern denen von Spenderinnen und Spendern nach Hirntod
wegen schlechterer Organqualitidt generell unterlegen
seien. Zudem sei — so ET — fiir Spenderinnen bzw. Spen-
der entsprechend den Maastricht-Kriterien I und II eine
aufwendige Infrastruktur erforderlich.

Weiter wird darauf verwiesen, dass — auch aufgrund der
mangelnden medizinischen Evidenz fiir das Verfahren —
das Vertrauen der Bevolkerung in die Organspende durch
eine Einfiihrung des NHBD-Verfahrens schwer beschadigt
werden konne und schon deswegen sogar mit einem Riick-
gang der Organspenderzahlen gerechnet werden miisse.

Verwiesen wird auch auf die Erfahrungen aus anderen
Léandern. Insgesamt, so ET und DSO-D, sei eher zu er-
warten, dass es zu Verschiebungsprozessen von Hirn- zu
Herztoten kommen konne. Daher, so ET, miisse auch mit
einer Reduktion transplantierbarer Organe gerechnet wer-
den, da von NHBD in der Regel weniger Organe fiir die
Transplantation geeignet seien.

Positive Aspekte des NHBD-Konzepts werden nur we-
nige genannt. Lediglich das Land Hamburg bewertet — ba-
sierend auf einer Stellungnahme des Transplantationszen-
trums des UKE — das Verfahren positiv und schldgt ein
entsprechendes Modellprojekt fiir Deutschland vor. Die

DSO-D stellt fest, dass das Verfahren der NHBD auch in
Deutschland Anwendung finden konnte, falls der irrever-
sible Herzstillstand als sicheres Todeszeichen ,,dquivalent
zum Hirntod” nachgewiesen werden und die Zeitspanne
des Herz- und Kreislaufstillstandes eine Organentnahme
ermoglichen konnte. Aus Sicht von Eurotransplant hat
das NHBD-Verfahren emotionale und psychologische
Vorteile, da ein Herzstillstand eher der in der Bevolke-
rung verankerten Vorstellung des Todes entspreche als ein
Hirntod.

3.4.4 Zusammenfassung

Nach § 3 Absatz 2 Nummer 2 TPG ist der Hirntod eine
notwendige Bedingung fiir die Organentnahme. Fiir die
Feststellung des Hirntods hat die BAK Richtlinien als
verpflichtende Entscheidungsgrundlagen definiert, die
die Erfiillung bestimmter Voraussetzungen, die Feststel-
lung bestimmter Symptome sowie den Nachweis der Irre-
versibilitdt der klinischen Ausfallsymptome umfassen. In
der Praxis wird die Hirntoddiagnostik von den Kranken-
hdusern iibernommen, teilweise wird sie auch durch einen
von der DSO organisierten Konsiliardienst durchgefiihrt.

Die Richtlinien der BAK zur Feststellung des Hirntods
haben sich in der Praxis im Wesentlichen bewihrt; Dis-
kussionen gibt es v. a. im Hinblick auf den Einsatz appa-
rativer Zusatzdiagnostik. In der Fachwelt ist das Konzept
akzeptiert, in der Bevolkerung hingegen bestehen hiufig
noch Zweifel am Hirntodkonzept. Die Zahl der Hirntod-
konsile hat in den letzten Jahren zugenommen, vielfach
wurden mit dem Konsiliardienst der DSO gute Erfahrun-
gen gemacht.

Die Organentnahme bei Spenderinnen und Spendern
ohne Herzschlag wird als NHBD-Verfahren bezeichnet.
Die Organentnahme erfolgt dabei in einem definierten
zeitlichen Abstand zum Nulllinien-EKG, ohne dass zuvor
der Hirntod nachgewiesen worden sein muss. Das
NHBD-Verfahren wurde angesichts des Spendermangels
in einigen europdischen Landern sowie in den USA zuge-
lassen. In Deutschland ist eine Organentnahme nur zulds-
sig, wenn zuvor der Hirntod der Spenderin bzw. des
Spenders festgestellt worden ist.
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Das NHBD-Verfahren zur Todesfeststellung als Alterna-
tive zum Hirntodkonzept wird von den Interviewpartnern
nahezu einhellig abgelehnt. Als Griinde werden insbeson-
dere die mangelnde Evidenzbasierung des Konzepts an-
gefiihrt sowie die geringen Chancen, auf diesem Wege die
Zahl der Organspenderinnen und Organspender steigern
zu konnen. Es wird daher fast ausnahmslos fiir eine Bei-
behaltung des Hirntodkonzepts als sicheres Todeszeichen
pladiert.

3.5

Neben der Regelung der Organspende bei Verstorbenen
wurde mit dem TPG in § 8 auch der rechtliche Rahmen
fiir die Lebendspende geschaffen. Damit soll unter ande-
rem sichergestellt werden, dass die Lebendspende nur auf
freiwilliger Basis und mit mdglichst geringem medizini-
schen Risiko fiir die Spenderin bzw. den Spender erfolgt.

Nach § 8 Absatz 1 TPG ist Voraussetzung fiir die Le-
bendspende, dass die Spenderin bzw. der Spender volljah-
rig und einwilligungsfahig ist sowie nach einer umfang-
reichen Aufklirung (s. u.) durch eine Arztin oder einen
Arzt zugestimmt hat. Die spendende Person muss nach
drztlicher Beurteilung als Spenderin bzw. Spender geeig-
net sein und darf Giber das Operationsrisiko hinaus vo-
raussichtlich nicht gefahrdet werden. Auch tiber die un-
mittelbaren Folgen der Organentnahme hinaus darf die
Entnahme flir die Spenderin bzw. den Spender keine
schwere gesundheitliche Beeintrachtigung bedeuten.

Mit § 8 Absatz 1 Satz 1 Nummer 3 TPG wird die Subsi-
diaritdt (Nachrangigkeit) der Lebendspende gegeniiber der
Spende von postmortalen Organen geregelt. Danach ist
eine Lebendspende nur dann zuldssig, wenn im Zeitpunkt
der Organentnahme kein geeignetes Organ einer Verstor-
benen oder eines Verstorbenen verfiigbar ist. Mit der Subsi-
diaritdtsregel soll sichergestellt sein, dass die Le-
bendspende nur als letzte Moglichkeit anzusehen ist,
wenn ein Organ aus postmortaler Spende nicht oder im
Hinblick auf die Dringlichkeit der Spende verfligbar ist
(Bundestagsdrucksache 15/5050: 4933). Mit dieser Ein-
schrinkung soll einerseits verhindert werden, dass Bemii-
hungen um die Gewinnung postmortaler Spenderorgane
vernachldssigt werden. Andererseits soll durch die Subsi-
diaritét das gesundheitliche Risiko fiir die Spenderin oder
den Spender gewahrt werden sowie vor der Gefahr unfrei-
williger Spenden und vor Organhandel schiitzen.

§ 8 Absatz 1 Satz 2 TPG sieht vor, dass Lebendspenden
von nicht regenerierungsfahigen Organen* nur unter
Eheleuten, Verlobten, eingetragenen Lebenspartnern, na-
hen Verwandten und anderen, einander personlich eng
verbundenen Personen zuldssig sind. Mit dieser Regelung
wird ausgeschlossen, dass Lebendspenden ungerichtet
oder an fremde oder anonyme Empfingerinnen oder
Empfénger erfolgt.

Lebendspende

3 Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der modernen Medizin®.
Zwischenbericht Organlebendspende vom 17. Mérz 2005

34 Zu den nicht regenerierungsfiahigen Organen zéhlen Nieren, Lungen-
lappen, Teile der Bauchspeicheldriise sowie Leber und Leberteilseg-
mente.

Die Inhalte der Aufkldrung des Lebendspenders sind mit
§ 8 Absatz 2 TPG detailliert geregelt. Danach ist die Or-
ganspenderin bzw. der Organspender iiber Art und Um-
fang des Eingriffs sowie mogliche Folgen in Kenntnis zu
setzen. Die Aufkldrung muss gesundheitliche mittelbare
Folgen ebenso umfassen wie Spéatfolgen, die mit der Or-
ganentnahme in Zusammenhang stehen kdnnen (Details
siche Abschnitt 3.5.4). Der Inhalt der Aufkliarung und die
Einwilligungserkldarung der Organspenderin bzw. des Or-
ganspenders muss in einer Niederschrift aufgezeichnet
und von den aufklidrenden Personen und der Spenderin
bzw. dem Spender unterschrieben werden. Diese Nieder-
schrift muss auch eine Angabe iiber die versicherungs-
rechtliche Absicherung der gesundheitlichen Risiken be-
inhalten.

Nach § 8 Absatz 3 TPG darf eine Lebendorganspende erst
durchgefiihrt werden, wenn sich Organspenderin bzw. Or-
ganspender und -empfingerin bzw. -empfanger zur Teil-
nahme an einer &rztlich empfohlenen Nachbetreuung be-
reit erklart haben. Die Organentnahme bei lebenden
Personen ist auBerdem an eine gutachterliche Stellung-
nahme einer Lebendspendekommission (LSK) gekniipft
(§ 8 Absatz 3 Satz 2 TPG). Aus diesem Gutachten soll
hervorgehen, ob die Einwilligung in die Organentnahme
freiwillig erfolgt. Die LSK hat auch zu priifen, ob begriin-
dete Anhaltspunkte fiir einen Organhandel vorliegen.

3.5.1 Entwicklung von Lebendspenden

in Deutschland

Organtransplantationen von Lebendspendern betreffen in
erster Linie die Nieren als paarig angelegte Organe sowie
Teile der Leber (Bundestagsdrucksache 15/5050: §).35
Moglich ist auch die Lebendspende von Lungenfliigeln,
Teilen der Bauchspeicheldriise und Segmenten des Diinn-
darms.

Nach Angaben der DSO (DSO 2008b) ist in Deutschland
fiir die Transplantationen nach Lebendspende in den ver-
gangenen Jahren eine zunehmende Tendenz zu beobach-
ten: Im Jahr 1997 wurden 279 Nierenlebendspenden
durchgefiihrt. Diese Zahl erhdhte sich bis zum Jahr 2007
auf 567 Transplantationen (Abbildung 4). Bezogen auf
alle Nierentransplantationen im Jahr 2007 entspricht das
einem Anteil von 19,5 Prozent an allen transplantierten
Nieren in Deutschland (DSO 2008a: 32).

Dem letzten Jahresbericht der DSO zufolge wurden in
Deutschland im Berichtsjahr 2007 in 40 Transplantations-
zentren insgesamt 567 Nieren von lebenden Spenderin-
nen und Spendern iibertragen (DSO 2008a: 31). Dabei
variierte die Zahl zwischen einem und 50 Eingriffen, in
18 Zentren wurden weniger als zehn solcher Transplanta-
tionen durchgefiihrt.

Fiir die zu beobachtende Steigerung von Nierentransplan-
tationen nach Lebendspende werden verschiedene As-
pekte diskutiert (Bundestagsdrucksache 15/5050: 13—15).

35 Die folgenden Darstellungen beschrinken sich daher auf die Nieren-
und Teilleberspenden.
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Abbildung 4

Anzahl der Nieren-Lebendspenden in Deutschland 1997 bis 2007
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Quelle: IGES nach DSO 2008b

Fiir Nierenkranke wird die Transplantation als ein der
Dialyse deutlich iiberlegenes Verfahren angesehen, im
Vergleich zu Dialysepatientinnen und -patienten haben
Organempfangerinnen und -empfanger auch eine hohere
Lebenserwartung und Lebensqualitdt. Auch unter finanzi-
ellen Gesichtspunkten erscheint die Nierentransplantation
durch Wegfall der Dialysebehandlung vorteilhaft. Als
weitere Griinde fiir eine Bevorzugung von Nieren-Le-
bendspenden werden die zumindest bei erwachsenen
Empfangerinnen und Empfangern besseren Erfolgsaus-
sichten angefiihrt, da Organen aus Lebendspenden in der
Regel bessere Funktionsraten zugeschrieben werden. So
liegt die Fiinf-Jahres-Transplantatfunktionsrate nach Nie-
rentransplantation bei der Ubertragung von Organen le-
bender Spenderinnen und Spender bei etwa 83 Prozent
und damit iiber der nach der Transplantation von Organen
verstorbener Spenderinnen und Spender (ca. 70 Prozent)
(DSO 2008a: 32). Die grofere Akzeptanz von Le-
bendspenden in der Bevolkerung sowie in der Transplan-
tationsmedizin scheint ebenso eine Rolle fiir die Zunahme
von Nierenlebendspenden zu spielen wie das stirkere Zu-
gehen von Arztinnen und Arzten auf potenzielle Spenderin-
nen und Spender (Bundestagsdrucksache 15/5050: 14-15).

Fiir die Teilleber-Lebendspenden ldsst sich fiir den Zeit-
raum von 1997 (n=24) bis 2001 (n=95) zunichst ein deut-
licher Anstieg an allen Lebertransplantationen beobach-
ten, bis zum Jahr 2004 ging ihre Zahl jedoch deutlich
zuriick (Abbildung 5) (DSO 2008c). Wihrend zwischen-

zeitlich wieder ein Anstieg von Teilleber-Lebendspenden
verzeichnet werden konnte, war ihre Anzahl im Jahr 2007
wieder riickldufig. In ihrem letzten Jahresbericht gibt die
DSO fiir das Jahr 2007 an, dass in elf Transplantations-
zentren in Deutschland 60 Teilleber-Transplantationen
nach einer Lebendspende durchgefiihrt wurden (DSO
2008a: 42).

Wihrend die Form der Teilleberspende von lebenden
Spenderinnen und Spendern bis vor einigen Jahren nur in
einzelnen Féllen und ausschlieBlich bei Kindern durchge-
fuhrt wurde, kommt sie inzwischen auch fiir erwachsene
Patientinnen und Patienten als Alternative zur Transplanta-
tion von postmortal gespendeten Organen zum Einsatz
(DSO 2008a: 41). Die Fiinf-Jahres-Funktionsrate nach einer
Lebertransplantation liegt nach Angaben der DSO nach
postmortaler Organspende bei 61 Prozent, fiir die Trans-
plantation nach Lebendspende wird eine Drei-Jahres-
Funktionsrate von 64 Prozent angegeben (DSO 2008a: 43).

Fiir die insgesamt riickldufigen Zahlen fiir die Teilleber-
Lebendspende kommen verschiedene Griinde in Betracht.
Zum einen wurden in den vergangenen Jahren zuneh-
mend Lebertransplantationen von Organen aus postmor-
taler Spende realisiert (siche Kapitel 3.1). Zum anderen
wurde in den vergangenen Jahren vermehrt von schweren
Komplikationen oder Todesféllen bei Spenderinnen bzw.
Spendern nach einer Lebendspende berichtet (Bechstein
2006: 718). Zwar gilt aus Sicht der Spenderin bzw. des
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Abbildung 5

Anzahl der Teilleber-Lebendspenden in Deutschland 1997 bis 2007
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Spenders die Teilleberspende als standardisiertes Opera-
tionsverfahren, es handelt sich jedoch insbesondere bei
Erwachsenen um einen groflen Eingriff. Dieser kann mit
schweren Komplikationen einhergehen, auch ein hoheres
Letalitdtsrisiko der Spenderin bzw. des Spenders kann an-
genommen werden.

Zusammenfassend bleibt festzuhalten, dass zwar sowohl
in absoluten wie auch in relativen Zahlen in den letzten
Jahren eine riicklaufige Tendenz der Lebendspende beob-
achtbar ist. Insgesamt hat die Bedeutung der Lebendspende
im vergangenen Jahrzehnt jedoch an Bedeutung gewon-
nen. Dem Zwischenbericht der Enquetekommission ,,Ethik
und Recht der modernen Medizin‘“ zufolge wird diese Zu-
nahme vor allem damit erklirt, dass die Anzahl der post-
mortal gespendeten Organe nicht ausreicht, um allen Pati-
entinnen und Patienten, bei denen aus medizinischer
Sicht eine Organtransplantation angezeigt ist, schnell ein
Spenderorgan zur Verfiigung zu stellen (Bundestags-
drucksache 15/5050: 13). Die Organknappheit fithrt zu
langeren Wartezeiten, die unter Umsténden zu schweren
gesundheitlichen Schédden fiihren kénnen. Mit einer Le-
bendspende kann in solchen Fillen eine frithe Transplan-
tation ermdglicht werden.

3.5.2 Spenderkreis

Die Transplantation von nicht regenerierungsfahigen Or-
ganen im Rahmen einer Lebendspende ist gesetzlich nur
zuldssig unter Eheleuten, Verlobten, eingetragenen Le-
benspartnern und nahen Verwandten Dariiber hinaus ist
die Organiibertragung auch von Personen moglich, die

dem Spender in besonderer personlicher Verbundenheit
nahe stehen (§ 8 Absatz 1 Satz 1 Nummer 2 TPG).

Wie die Statistik von Eurotransplant in Tabelle 10 zeigt,
erhielten im Jahr 2006 insgesamt 307 Patientinnen und
Patienten eine Niere von einer verwandten Lebendspen-
derin bzw. einem verwandten Lebendspender (Eurotrans-
plant 2006: 32). Das entspricht einem Anteil von
58,8 Prozent an allen Lebendnierenspenden (n = 522) im
Jahr 2006. Am héufigsten waren Lebendspenden von
Miittern (n=112; 36,5 Prozent). Vergleichbare Anteile
wurden fiir Véter (n = 82; 27,0 Prozent) und Geschwister
(n=79; 25,7 Prozent) ermittelt. Seltener waren Le-
bendspenden von Kindern, Onkeln oder Tanten bzw.
Grofleltern.

3.5.3 Ausweitung von Spender-
und Empfangerkreis

Die oben beschriebene gesetzliche Einschrinkung des
Spender- und Empfangerkreises nach § 8 Absatz 1 Satz 1
Nummer 2 TPG auf nahe Verwandte und andere Perso-
nen, die der Empfangerin bzw. dem Empfénger besonders
nahe stehen, schlieft die nicht gerichtete Lebendspende
bzw. Spenden an fremde oder anonyme Empféngerinnen
und Empfanger aus. Ziel dieser Regelung ist es, Organ-
handel zu vermeiden, die Freiwilligkeit der Spende si-
cherzustellen und vor eiligen Entscheidungen zu schiit-
zen. Der Gesetzgeber begriindet dies damit, dass der
Entschluss zur Organspende am ehesten dann ohne duf3e-
ren und finanziellen Zwang erfolgt, wenn eine enge Be-
ziehung zwischen Spenderin bzw. Spender und Empfin-
gerin bzw. Empfanger besteht (Riedel 2004: 1).
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Tabelle 10

Spenderinnen bzw. Spender fiir Lebendspenden (Niere) in Deutschland
nach Verwandtschaftsgrad fiir das Jahr 2006

Verwandtschaftsgrad [n] [%e]
blutsverwandt, nicht ndher spezifiziert 2 0,7 %
Bruder oder Schwester 79 25,7 %
Vater 83 27,0 %
GroBvater oder Grofmutter 8 2,6 %
Mutter 112 36,5 %
Nichte oder Neffe 6 2,0%
Tochter oder Sohn 7 2,3%
Onkel oder Tante 10 3.3%
Gesamt 307 100,0 %

Quelle: Eurotransplant, Annual Report 2006

Die aktuelle Regelung des Spender- und Empféangerkrei-
ses nicht verwandter Spenderinnen und Spender wird in
Deutschland als strittiger Punkt diskutiert. Insbesondere
wird infrage gestellt, ob hier die LSK, die bisher gesetz-
lich nur verpflichtet sind zu priifen, ob die Spenderin oder
der Spender wirklich freiwillig handelt und dass kein Or-
ganhandel vorliegt, beurteilen konnen, dass Spenderin
bzw. Spender und Empfangerin bzw. Empféanger sich of-
fenkundig nahe stehen (Lilie 2007: 17).

In den meisten europdischen Landern sind hinsichtlich des
Empfingerkreises keine Einschrinkungen vorgesehen
(GMK-Arbeitsgruppe Bioethik und Recht, Teilbericht Le-
bendspende 2008: 11). In Deutschland werden die rechtli-
chen Restriktionen des Spender- bzw. Empfangerkreises
zunehmend kritisiert. Vor dem Hintergrund internationa-
ler Entwicklungen, dem Mangel an postmortalen Organen
und den guten Ergebnissen der Lebendorganspende wer-
den verschiedene Modelle zur Ausweitung des Spender-
kreises diskutiert. Pladiert wird sowohl fiir die so ge-
nannte ,,Cross-Over*“-(Uberkreuz-)Lebendspende (siehe
Abschnitt 3.5.3.1) als auch fiir einen anonymen Spenden-
pool (siche Abschnitt 3.5.3.2). Dariiber hinaus werden
verschiedene Varianten, insbesondere des Poolmodells,
diskutiert (Bundestagsdrucksache 15/5050: 47—49).

Es wird argumentiert, dass die Ausweitung des Spender-
kreises in Form von anonymen Poolmodellen im Falle
der Nierenspende zu einem erhdhten Aufkommen trans-
plantierbarer Organe fithren konnte (Bundestagsdrucksa-
che 15/5050: 44). Dariiber hinaus konnte ein Vorteil darin
bestehen, dass im Gegensatz zu Spenden zwischen Ange-
horigen personliche Dankbarkeits- oder auch Schuldge-
fithle keine Rollen spielen miissen. Andererseits zihlt zu
den diskutierten Risiken, dass mit einer Ausweitung des
Spender- bzw. Empfangerkreises Anreize entstehen kon-
nen, die in einen Organhandel miinden konnten.

3.5.3.1 Cross-Over-Lebendspende

Bei der Cross-Over- oder Uberkreuz-Lebendspende fun-
giert bei zwei Paaren jeweils eine Partnerin oder ein Part-
ner des Paares als Spenderin bzw. Spender und eine oder
einer als Empfangerin bzw. Empfanger fiir das andere
Paar. Es gibt damit zwei Spender- und Empfangerpaare,
die untereinander die Organe austauschen, weil eine di-
rekte Spende zwischen den Personen eines Paares bei-
spielsweise aus medizinischen Griinden (Blutgruppenun-
vertriglichkeit) nicht moglich ist. Die Uberkreuz-
Lebendspende wurde im TPG nicht speziell geregelt. Mit
einem Urteil des Bundessozialgerichts (Urteil vom
10. Dezember 2003 — B9 VS 1/01 R, MedR 2004, 330 ft.)
wurden die Anforderungen des TPG dahingehend ausge-
legt, dass im Einzelfall eine Uberkreuzspende méglich ist,
wenn ,eine hinreichend gefestigte und intensive Bezie-
hung zwischen dem jeweiligen Organspender und -emp-
féanger fiir den im Vorfeld der Operation tétigen Psycholo-
gen oder Arzt eindeutig feststellbar ist. Nach Auffassung
des Bundessozialgerichts ist eine Uberkreuztransplanta-
tion grundsétzlich auch dann moglich, wenn sich Spende-
rin bzw. Spender und Empfangerin bzw. Empfanger erst
im Zusammenhang mit der Spende kennen lernen und die
Dauer der Beziehung vor der Operation relativ kurz ist.

Nach dem Urteil des Bundessozialgerichts wurde in
Deutschland im Jahr 2005 ein Programm zur Uberkreuz-
Lebendspende aufgebaut (Pietruck 2006: 723). Es wird
von zwei Uberkreuz-Nierentransplantationen im Jahr
2005 berichtet, die nach diesem Konzept durchgefiihrt
wurden (Nierenratgeber 2007a). Nach Angaben der Kli-
nik fiir Nieren- und Hochdruckkrankheiten Essen enthielt
die Warteliste im Jahr 2007 etwa 50 Paare, darunter fiinf
Patientinnen und Patienten mit positiver Kreuzprobe (Kli-
nik fiir Nieren- und Hochdruckkrankheiten, Essen 2007).
Das Programm wird weiterhin durchgefiihrt, aktuelle
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Zahlen konnten im Rahmen der Untersuchung jedoch
nicht ermittelt werden.

Die Ausweitung des Spenderkreises in Form einer Cross-
Over Spende wird unterschiedlich diskutiert. Die Mehr-
heit der Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der mo-
dernen Medizin“ des Bundestages ist der Ansicht, dass
die Uberkreuzspende die Gefahr verdeckter Vermittlungs-
tatigkeiten berge und einen Handel mit Organen begiins-
tige (Bundestagsdrucksache 15/5050: 73). Zudem wachse
moglicherweise der psychische und soziale Druck auf po-
tenzielle Spenderinnen und Spender, weil die medizini-
schen Grenzen entfallen, die eine Spende fiir die naheste-
hende Person ausschlieBen. Hingegen wird als Vorteil
einer Uberkreuzspende gesehen, dass eine Person einer
ihr nahe stehenden anderen Person zu einem Organ ver-
helfen konnte (Bundestagsdrucksache 15/5050: 43).
Auch ein erhohtes Kommerzialisierungsrisiko wird von
der Enquete-Kommission nicht angenommen.

Nach Ansicht von Vertretern der Selbsthilfe wiirde eine
Erweiterung auf den Kreis der Cross-Over-Lebendspende
nicht dazu fiithren, das Problem der Organknappheit zu 16-
sen, da in der Praxis nur eine niedrige Zahl von Spende-
rinnen und Spendern fiir die Cross-Over-Spende zu er-
warten sei (LD). Zudem seien die diskutierten Modelle
fragwiirdig und werden vor dem Hintergrund einer erh6h-
ten Gefahr fiir Organhandel abgelehnt (BDO, BN e. V.).

Einige Lander verweisen auf die aktuelle Stellungnahme
der GMK-Arbeitsgruppe Bioethik und Recht in ihrem
Teilbericht zur Lebendspende (GMK-Arbeitsgruppe Bio-
ethik und Recht, Teilbericht Lebendspende 2008). In die-
ser Stellungnahme wird angezweifelt, dass die Feststel-
lung der Freiwilligkeit bei Cross-Over-Spenden moglich
sei (GMK-Arbeitsgruppe Bioethik und Recht 2008: 13).
Weiter sei zu bedenken wie in Fillen zu verfahren ist, bei
denen die Spenderin oder der Spender des zweiten Paares
seine Einwilligung in die Spende widerruft, nachdem die
erste Transplantation durchgefiihrt wurde oder wenn
Schadenersatzanspriiche geltend gemacht wiirden. Die
GMK-Arbeitsgruppe spricht sich wir bereits die Enquete-
Kommission ,,Ethik und Recht der modernen Medizin“
gegen eine gesetzliche Regelung der Uberkreuzspende
aus. Auch konnte sich nach Ansicht der GMK die Proble-
matik einer Blutgruppenunvertriglichkeit und damit der
Diskussion um eine ausdriickliche Zulassung der Uber-
kreuzspende vor dem Hintergrund neuer Verfahren zu-
kiinftig entschiarfen (GMK-Arbeitsgruppe Bioethik und
Recht 2008: 14).

Von einem Teil der befragten LSK wird eine Erweiterung
in Form von Cross-Over-Spenden zwar als niitzlich er-
achtet, um dem Problem der langen Wartelisten fiir Or-
gane zu begegnen. Vor dem Hintergrund einer erhohten
Gefahr vor Organhandel wiren jedoch klar definierte Kri-
terien fir die Begutachtung der Spenderinnen und Spen-
der Voraussetzung. Vor allem kdnnte bei einer Zulassung
der Uberkreuzspende zwischen mehr als zwei Paaren die
Gefahr fiir Organhandel und Vermittlertdtigkeiten wach-
sen (Bundestagsdrucksache 15/5050: 74). Der Transplan-
tationsexperte Professor Fornara sieht die Cross-Over-
Spende als geeignete Form fiir eine altruistische Spende,

geht jedoch davon aus, dass diese zahlenmiBig nicht von
Bedeutung sein wird. Auch er weist darauf hin, dass fiir
eine ausdriickliche Zulassung der Uberkreuzspende das
Verfahren zur Feststellung des Niheverhéltnisses zwi-
schen Spenderin bzw. Spender und Empfingerin bzw.
Empféanger iberdacht werden miisste.

Nach Ansicht der BAK erscheint eine Uberkreuzspende
arztlich vertretbar, wenn eine Lebendorganspende zwi-
schen Personen, die sich entsprechend der Definition des
TPG besonders nahe stehen, aus medizinischen Griinden
nicht moglich ist. Auch kénnte ein gleichartiges Schick-
sal bisher nicht bekannte Personen so eng verbinden wie
eine Verwandtschaft Angehorige nach § 8 TPG. Uber-
kreuzspenden in Form eines Ringtausches unter mehreren
Paaren lehnt die BAK aus Griinden des Spenderschutzes
ab.

3.5.3.2 Spenderpool und anonyme
Lebendspende

Bei der anonymen Lebendspende wird das Organ zuguns-
ten eines nicht von der Spenderin oder vom Spender be-
stimmten Empfangerin oder Empfangers gespendet, der
Spenderin bzw. dem Spender unbekannt bleibt (nicht ge-
richtete Spende). Nach den derzeit diskutierten Modellen
soll bei der anonymen Lebendspende das Organ in einen
Spendenpool aufgenommen werden, um Anonymitét si-
cherzustellen und Organhandel auszuschliefen (Riedel
2004: 5). Dariiber hinaus werden folgende Varianten von
Poolmodellen vorgeschlagen (Bundestagsdrucksache 15/
5050: 47):

Lebendspende oder Organpool-Austausch

Bei dieser Variante wird ein nicht gewebekompatibles Or-
gan aus Lebendspende mit einem gewebekompatiblen
postmortalen Organ ausgetauscht, das ebenfalls aus einem
Pool stammt. Eine Uberkreuzspende-Partnerin bzw. ein
Uberkreuzspende-Partner einer Lebendspenderin bzw. ei-
nes Lebendspenders wiirde somit ein postmortales Organ
erhalten, das fiir sie bzw. ihn gespendete Organ wiirde
iiber den Pool verteilt.

Ringtausch

Der Ringtausch ist eine Kombination aus anonymer Le-
bendspende und Cross-Over-Spende. Dabei erfolgt eine
Uberkreuzspende in einen anonymisierten Pool. Fiir jede
Organempféngerin bzw. jeden Organempfanger spendet
eine Angehorige bzw. ein Angehoriger oder eine Person,
die der Empféangerin bzw. dem Empfénger nach den Kri-
terien des § 8 Absatz 1 Satz 2 TPG nahe steht, in den Pool.

Die Zulassung der anonymen Lebendspende in Deutsch-
land wird aus unterschiedlichen Griinden gefordert (zur
Diskussion vgl. GMK-Arbeitsgruppe Bioethik und Recht,
Teilbericht Lebendspende 2008). Beflirworter der anony-
men Lebendspende vertreten die Ansicht, dass durch den
Mangel an traditionellen Beziehungsstrukturen der Perso-
nenkreis, von dem eine Lebendspende erwartet werden
kann, immer weniger mit dem Kreis genetischer Ver-
wandten identisch sei (GMK-Arbeitsgruppe Bioethik und
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Recht 2008: 14). Auch sei die Freiwilligkeit bei anony-
mer Spende eher gewihrleistet, da personliche Bindun-
gen keine Rolle spielen. In erster Linie wiirde jedoch das
Argument des Mangels an postmortalen Organspenden
angefiihrt.

Die Einflihrung eines Spendenpools wird von den in die-
ser Untersuchung befragten Akteuren kontrovers disku-
tiert. Eine Ausweitung des Spenderkreises bzw. die Ein-
richtung eines Spendenpools im Sinne einer erweiterten
Blutgruppenspende wird beispielsweise von Professor
Fornara als positiv bewertet. Jedoch seien dann die Zu-
standigkeit und Aufgaben der LSK neu zu definieren und
zu erweitern, um einem eventuellen Missbrauch entge-
genzuwirken. Auch einige der an der Befragung teilneh-
menden LSK sprechen sich fiir eine Ausweitung des
Spenderkreises aus. In einem anonymen Pool wird zu-
mindest fiir die Nieren-Lebendtransplantation eine Mog-
lichkeit gesehen, die Anzahl verfiigbarer Organe zu erho-
hen und damit lange Wartezeiten zu vermeiden. Auch
unnodtige Gefdhrdungen durch Blutgruppenunvertraglich-
keiten konnten verhindert werden. Voraussetzung fiir die
Einrichtung eines Pool sei jedoch ebenso wie fiir die
Uberkreuz-Spende die Definition einheitlicher Kriterien
sowie die Bewahrung der Freiwilligkeit und Unentgelt-
lichkeit. Diese Ansicht wird auch von Vertretern der
Selbsthilfe formuliert (BDO).

Auch die BAK hilt eine punktuelle Erweiterung in Form
einer anonymen, unentgeltlichen Poolspende fiir erwa-
genswert. Voraussetzung sei jedoch die Aufrechterhal-
tung der Subsidiarititsregelung.

Die Positionen der befragten Lénder sind insofern einver-
nehmlich, da sie weitestgehend auf den Teilbericht Le-
bendspende der GMK-Arbeitsgruppe Bioethik und Recht
verweisen. Die GMK-Arbeitsgruppe beflirwortet die im
TPG festgesetzte Einschrinkung des Spender- und Emp-
fangerkreises angesichts der medizinischen Risiken fiir
die Spenderinnen und Spender. Auch sei mit einer Zulas-
sung der anonymen Lebendspende keine erhdhte Zahl
transplantierbarer Organe zu erwarten (GMK-Arbeits-
gruppe Bioethik und Recht 2008: 14). Zudem — so die be-
fragten Lander — sei nicht damit zu rechnen, dass solche
Spenden auf freiwilliger und unentgeltlicher Basis erfol-
gen wiirden. Fiir einige der befragten Lénder ist die Ein-
richtung eines Spendenpools vor dem Hintergrund des
Mangels an postmortalen Organen zumindest fiir die Nie-
renspende unter Beriicksichtigung der Risiken und der
Freiwilligkeit zu erwégen.

Einige LSK stehen der Poollosung zuriickhaltend oder
ablehnend gegeniiber. Sie halten diese Modelle fiir nicht
geeignet, das Gesamtproblem des Mangels an Spenderor-
ganen zu 16sen. Auch die Spitzenverbénde der Kranken-
kassen fordern, die aktuellen gesetzlichen Regelungen
beizubehalten oder sogar zu verschirfen, da eine Auswei-
tung die Gefahr des Organhandels erhéhen kénne (AOK/
VdAK). Als weiteres Argument wird angefiihrt, dass auch
grundsitzlich zu mdglichen gesundheitlichen Risiken der
Spenderinnen und Spender noch keine ausreichenden
Kenntnisse vorliegen. Im Hinblick auf die Gefahr des Or-
ganhandels wird eine Ausweitung des Spenderkreises in

Form eines anonymen Spendenpools von verschiedenen
Interviewpartnern mit einem erhohten Missbrauchspoten-
zial in Verbindung gebracht, insbesondere da fraglich
bleibe, inwieweit das Naheverhéltnis zwischen Spenderin
bzw. Spender und Empfangerin bzw. Empfanger iiber-
priifbar ist.

Die Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der moder-
nen Medizin®“ empfichlt, eine anonyme Lebendspenden
oder Poollsung nicht zuzulassen (Bundestagsdrucksache
15/5050: 74). Die anonyme Lebendspende sei unter ethi-
schen Aspekten schwer zu rechtfertigen und zu iiberprii-
fen. Auch erforderten solche Modelle eine umfassende
Evaluierung, um den tatsdchlichen Spenderwillen zu er-
fassen oder auch um einen verdeckten Organhandel aus-
zuschliefen. Die hierfiir erforderlichen Verfahren wiirden
weit liber das MaB der bisherigen Verfahren der LSK hi-
nausgehen. Zudem wiirde sich beispielsweise in Fillen
von Uberkreuzspende-Pools oder einem Organpool-Aus-
tauschs der moralische Druck auf die Partnerin bzw. den
Partner, die bzw. der ein Organ in einen Pool spendet, er-
hohen (Bundestagsdrucksache 15/5050: 74). Insgesamt
sieht die Enquete-Kommission vor dem Hintergrund in-
ternationaler Erfahrungen keine signifikante Zunahme
von anonymen Spenderinnen und Spendern (Bundestags-
drucksache 15/5050: 74).

3.5.3.3 Zusammenfassung

Das TPG lasst die Lebendspende von nicht regenerations-
fadhigen Organen nur fiir einen sehr engen Spenderkreis
zu und setzt das besondere Niheverhéltnis zwischen
Spenderin bzw. Spender und Empfangerin bzw. Empfén-
ger voraus. Vor dem Hintergrund des Mangels an trans-
plantierbaren postmortalen Organen wird in der letzten
Zeit vermehrt nach einer Ausweitung des Spenderkreises
verlangt. Im Fokus der Diskussion steht der Einsatz von
Cross-Over-Spenden und die Einrichtung von Poolmo-
dellen. Bei der Cross-Over-Spende fungiert zwischen
zwei Paaren jeweils eine Person als Empfangerin bzw.
Empfénger, die andere Person als Spenderin bzw. Spen-
der. Bei den Poolmodellen wird insbesondere ein anony-
mer Spendenpool diskutiert, in den Organe unentgeltlich
und ungezielt in einen Pool gespendet werden.

Bei den befragten Akteurinnen und Akteuren herrscht hin-
sichtlich einer Ausweitung des Spenderkreises iiberwie-
gend Skepsis. Zwar sehen Befiirworterinnen und Befiir-
worter insbesondere durch anonyme Poollésungen eine
vertretbare Moglichkeit, dem Mangel an postmortalen Or-
ganen zu begegnen, eine uneingeschrankte Zustimmung
zu deren Legalisierung erfolgt jedoch nicht. Vielmehr sei
Voraussetzung, eindeutige Kriterien zu definieren, nach
denen die Priifung auf Freiwilligkeit und Unentgeltlich-
keit zu erfolgen hat, um einem Missbrauch vorzubeugen.
Gegnerinnen und Gegner bringen vor allem mit der Er-
weiterung des Spenderkreises in Form von Spendenpools
ein erhohtes Potenzial fiir einen Organhandel in Verbin-
dung. Es wird nicht damit gerechnet, dass solche Spenden
in der Praxis tatsdchlich unentgeltlich und freiwillig erfol-
gen. Aus medizinischer Sicht wird die Ausweitung des
Spenderkreises zwar befiirwortet, jedoch wird davon aus-
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gegangen, dass keine relevante Zunahme transplantierba-
rerer Organe zu erwarten ist.

3.5.4 Subsidiarititsregelung

Nach TPG (§ 8 Absatz 1 Nummer 3) ist die Organent-
nahme im Rahmen der Lebendspende nur zuldssig, wenn
im Zeitpunkt der Entnahme kein postmortales Spenderor-
gan verfiigbar ist. Damit soll klargestellt werden, dass die
Lebendspende nur als letzte Moglichkeit gilt, wenn ein
Organ aus postmortaler Spende nicht oder im Hinblick
auf die Dringlichkeit der Spende verfligbar ist. Die Lei-
chenspende erhélt somit einen klaren Vorrang vor der Le-
bendspende. Hintergrund dieser Regelung ist zum einen
der Schutz der Gesundheit der Spenderin bzw. des Spen-
ders, zum anderen soll dadurch verhindert werden, dass
Bemiihungen um die Gewinnung von Organen aus post-
mortaler Spende vernachléssigt wird (Bundestagsdruck-
sache 15/5050: 49). Ergénzend soll die Subsidiaritétsre-
gel dem Schutz vor Organhandel dienen und vor der
Gefahr unfreiwilliger Spenden schiitzen (GMK-Arbeits-
gruppe Bioethik und Recht 2008: 15).

3.5.4.1 Erfahrungen mit der
Subsidiaritatsregelung

Die Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der moder-
nen Medizin® vertritt die Auffassung, dass der Schutz der
Spenderin bzw. des Spenders, der sich durch die Le-
bendspende einer irreversiblen Schadigung aussetzt, ho-
her zu werten sei als die Aussicht der Empféangerin bzw.
des Empfangers, mdglichst schnell ein Organ zu erhalten
(Bundestagsdrucksache 15/5050: 75). Daher konne es
nicht Recht der Empféngerin bzw. des Empfangers sein,
eine von ihr bzw. ihm bevorzugte Therapieoption zu er-
halten. Auch wiirde das Prinzip der Nachrangigkeit fiir
die Praxis nicht bedeuten, dass eine Lebendspende nicht
durchgefiihrt werden kann. Infolge einer mehrjéhrigen
Wartezeit bei einer Anmeldepflicht auf der Warteliste von
ET bestehe nur eine theoretische Chance, rechtzeitig ein
postmortales Organ zu erhalten. Unter ethischen Ge-
sichtspunkten vertritt die Kommission die Ansicht, dass
die Spende der lebenden Spenderin bzw. dem lebenden
Spender nur zugemutet werden diirfe, nachdem alle Be-
mithungen um ein postmortales Spenderorgan erschopft
seinen (Bundestagsdrucksache 15/5050: 75).

In dem im Rahmen dieser Studie gefiihrten Interview plé-
diert Professor Fornara fiir eine ersatzlose Streichung der
Subsidiarititsregelung. Er sieht in der Nierenentnahme
zur Lebendspende entgegen dem gesetzlichen Grundsatz
der Subsidiaritdt grundsétzlich keine Gefahr einer nach-
haltigen Gesundheitsschiadigung der Spenderin bzw. des
Spenders. So hitte beispielsweise die Einfiihrung minimal-
invasiver Operationstechniken die perioperative Belastung
und das Risiko fiir Lebendspenderinnen und -spender
deutlich verringert. Eventuelle Erkrankungen durch ver-
feinerte Untersuchungs- und Verlaufskontrollen seien
auch bei Einnierigkeit rechtzeitig erkennbar und behan-
delbar. Dariiber hinaus sei der urspriingliche Gedanke der
Forderung der Verfligbarkeit postmortaler Organe inzwi-
schen nicht mehr nachvollziehbar, da die Anzahl der Nie-

rentransplantationen sowohl postmortal als auch nach Le-
bendspende seit 1989 angestiegen sind. Als Argument
aus medizinischer Sicht fiihrt er die nachweislich héheren
Erfolgsraten nach Nierenlebendspende (Fiinf-Jahres-
Funktionsraten, Uberlebensraten) an. Diese lagen zum
Zeitpunkt der Verabschiedung des TPG noch nicht vor,
miissten aber aktuell beriicksichtigt werden. Die Subsi-
diaritit bewirkt laut Professor Fornara faktisch eine
Schlechterstellung der Spenderin bzw. des Spenders, da
sie von verschiedenen Akteuren wie Kostentragern, Auf-
traggeberinnen und Auftraggebern oder auch Arztinnen
und Arzten als zweitrangige Therapieform betrachtet
wiirde. Daraus folge unter anderem auf versicherungs-
rechtlicher- oder rehabilitationsmedizinischer Ebene eine
Verschlechterung der Lage der Lebendspenderin bzw. des
Lebendspenders, auch wiirden Akzeptanz und Wiirdi-
gung der Lebendspende als altruistische Leistung darun-
ter leiden.

Die BAK spricht sich fiir eine grundsitzliche Beibehal-
tung der Subsidiaritét aus. Allerdings sei vor dem Hinter-
grund der besseren Transplantationsergebnisse fiir die
Nieren-Lebendspende im Vergleich zur postmortalen
Nierenspende zu iiberlegen, ob und wie weit das Prinzip
der Nachrangigkeit zumindest fiir die Nierenspende auf-
recht erhalten werden sollte und den Empfangerinnen und
Empféngern eine medizinisch bessere Therapie vorent-
halten werden diirfe. Fiir die Meinungsbildung zu einer
eventuellen Lockerung der Subsidiaritétsregelung werden
daher aktuell folgende Aspekte der Nieren-Lebendspende
diskutiert:

— Anspruch der Spenderin bzw. des Spenders auf Kran-
kenbehandlung einschlieBlich Rehabilitation

— eindeutiger und verbindlicher Ersatz bzw. Aufwen-
dungen

— die von Fragen der Beweislast befreite uneinge-
schrinkte Ubernahme méglicher Spitfolgen der Nie-
renspende durch die Krankenversicherung der Emp-
fangerin bzw. des Empféangers.

Die BAK merkt in diesem Kontext an, dass die im Zu-
sammenhang mit dem Gebot der Nachrangigkeit die in
der Praxis uneinheitliche Handhabung des Meldezeit-
punktes fiir die Warteliste von Eurotransplant’¢ gepriift
werden sollte. Die Praxis zeige, dass Meldungen erst kurz
vor der Transplantation einer Lebendspende erfolgen, so-
dass dann die Allokation eines postmortalen Organs nicht
mehr moglich sei. Die Meldepflicht erscheine in solchen
Féllen als formale Voraussetzung. Daher sollte beispiels-
weise flir die prdemptive Nieren-Lebendtransplantation
iiberlegt werden, welche alternativen Voraussetzungen
mdglich sein kdnnen.

Die LSK &uBlern sich kontrovers zur Frage der Nachran-
gigkeit der Lebendspende: Einerseits sollte an der aktuell
giiltigen Regelung festgehalten werden, um auch die Ge-

36 Die Meldung einer Patientin bzw. eines Patienten auf der Warteliste
fir postmortale Organspender, der eine Lebendspende erhalten
mochte, ist Voraussetzung fiir die Subsidiarititsregel.
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fahr des Organhandels zu vermeiden. Auch wird der
moglicherweise wachsende Druck insbesondere inner-
halb von Familien angefiihrt, wenn die Nachrangigkeit
der Lebendspende aufgeweicht wiirde. Andererseits fiih-
ren Befiirworter unter den LSK an, mit einer Aufwei-
chung der Subsidiaritdtsregelung dem Mangel an post-
mortalen Organen zu begegnen. Vorstellbar sei zumindest
fiir die Leberlebendspende eine Aufweichung der Subsi-
diaritdtsregel, da diese hdufig im Notfall durchgefiihrt
wiirde und eine Verzdgerung, zum Beispiel durch Riick-
frage an Eurotransplant, fiir die Empfangerin oder den
Empfanger lebensgefahrlich sein konne.

Die befragten Selbsthilfegruppen sprechen sich insgesamt
entschieden fiir die Beibehaltung der Subsidiaritétsrege-
lung aus. Vielmehr sollte die postmortale Organspende
gefordert werden und die Lebendspende nur im begriin-
deten Einzelfall erwogen werden. Dariiber hinaus sei zu
berticksichtigen, dass die Lebendspende fiir die Spende-
rin bzw. den Spender nicht risikolos ist, eine Einschrén-
kung seines Gesundheitszustandes mit sich bringen kann
und zudem einen Eingriff in die korperliche Integritit der
bzw. des Gesunden bedeute.

Auch Sicht der Spitzenverbinde der Krankenkassen ist
ein Festhalten an der Subsidiaritdtsregel unbedingt erfor-
derlich. Einerseits, da sie dem Schutz der Gesundheit der
Lebendspenderin bzw. des Lebendspenders dient, ande-
rerseits, da die Nachrangigkeit auch eine wesentliche Be-
deutung fiir den Schutz vor Organhandel bedeutet (AOK/
VdAK). Hingegen wird eine Lockerung der Regelung fiir
Transplantationen bei Non-ET-Patientinnen und -Patienten
als sinnvoll erachtet, um die Verfligbarkeit der postmortal
im ET-Bereich gespendeten Organe fiir Biirgerinnen und
Biirger aus den ET-Mitgliedstaaten zu gewahrleisten.

Die im Rahmen dieser Studie durchgefiihrte Befragung
der Landerministerien hat gezeigt, dass sich diese fast
ausnahmslos fiir eine Beibehaltung der Subsidiaritdtsre-
gel aussprechen. Verwiesen wird auf die Stellungnahme
der GMK-Arbeitsgruppe Bioethik und Recht zur Le-
bendspende, wonach die Lebendspende trotz aller Verbes-
serungen ein Gesundheitsrisiko fiir die Lebendspenderin
bzw. den Lebendspender darstellt (GMK-Arbeitsgruppe
Bioethik und Recht 2008: 16—17). Zwar wiirden Kompli-
kationen und Spétschdden bei der Niere selten auftreten,
die Folgen konnten jedoch schwerwiegend sein. Sie sieht
Arztinnen und Arzte bei der Lebendspende einem ethi-
schen Konflikt ausgesetzt, der im Widerspruch zwischen
dem Nichtschadensgebot gegeniiber der Spenderin bzw.
dem Spender und dem Hilfsgebot gegeniiber der Empfan-
gerin bzw. dem Empfinger bestehe. Die Entscheidung
wiirde nach Abwigen des Vorteils fiir die Empféngerin
bzw. den Empfanger und mdglicher Komplikationen fiir
die Spenderin bzw. den Spender akzeptiert, sofern die
Freiwilligkeit gesichert sei und keine medizinischen
Griinde gegen eine Lebendspende spriachen. Die gesetz-
lich festgelegte Nachrangigkeit sei daher Ausdruck fiir
den Schutz der potenziellen Spenderin bzw. des poten-
ziellen Spenders durch den Staat. Auch wiirde damit ver-
hindert, dass das Bemiihen um postmortale Organe ver-
nachldssigt wiirde.

3.5.4.2 Zusammenfassung

Nach den gesetzlichen Vorgaben ist die Lebendspende
gegeniiber der postmortalen Organspende subsididr, das
hei3t nachrangig zu behandeln. Diese Einschrinkung hat
vornehmlich den Grund, die Spenderin bzw. den Spender
zu schiitzen und die Bemiithungen um Organe aus post-
mortaler Spende zu fordern.

Die Subsidiaritdtsregelung wird kontrovers diskutiert.
Gegnerinnen und Gegner pladieren dafiir, die Subsidiari-
tatsregelung zumindest fiir die Nierenspende abzuschaf-
fen. Somit konnte einerseits die Verfiigbarkeit transplan-
tierbarerer Organe erhdht werden. Zum anderen wird das
Argument angefiihrt, dass zumindest fiir die Nierentrans-
plantation aus medizinischer Sicht mit einer Lebendspende
bessere Ergebnisse erzielt werden konnen. Durch die
Subsidiarititsregelung wiirde somit eine bessere Behand-
lungsmoglichkeit vorenthalten. Beflirworterinnen und
Befiirworter der Subsidiarititsregelung argumentieren,
dass die Nachrangigkeit dem Schutz der Spenderin bzw.
des Spenders trotz aller medizinischen Verbesserungen
vor gesundheitlichen Risiken diene und daher nicht auf-
geweicht werden diirfe. Dariiber hinaus wird befiirchtet,
dass durch eine Lockerung der Subsidiaritétsregelung die
Bemiihungen um postmortale Spenderorgane vernachlés-
sigt werden.

3.5.5 Erfahrungen mit der Aufklarung
zur Lebendspende

Eine der Voraussetzungen fiir die Lebendspende ist, dass
die Spenderin bzw. der Spender vor seiner endgiiltigen
Einwilligung in die Organspende einer umfangreichen
Aufklarung zugestimmt hat. Die Inhalte der Aufkldrung
sind im Gesetz (§ 8 Absatz 2 TPG) definiert. Danach
muss die Organspenderin bzw. der Organspender iiber die
Art des Eingriffs, den Umfang sowie mdgliche und mit-
telbare Folgen ebenso wie Spétfolgen fiir seine Gesund-
heit informiert werden.

Die Aufkldrung im Sinne des Gesetztes muss auch die
Vermittlung von medizinischem Hintergrundwissen um-
fassen und iiber erforderliche Voruntersuchungen und de-
ren Risikopotenzial informieren. Zudem ist érztlich zu at-
testieren, dass die Spenderin oder der Spender in einem
guten Gesundheitszustand ist. Die &rztliche Aufkldrung
gemil den Vorgaben des TPG muss unter Hinzuziehung
einer weiteren Arztin oder eines weiteren Arztes erfolgen,
die bzw. der weder an der Entnahme des Organs beteiligt
sein darf noch den Weisungen beteiligter Arztinnen bzw.
Arzte untersteht. Soweit erforderlich, werden weitere
sachverstidndige Personen hinzugezogen. Der Inhalt der
Aufklarung und die Einwilligungserkldrung der Organ-
spenderin bzw. des Organspenders miissen aufgezeichnet
und von den aufklérenden Personen und der Spenderin
bzw. dem Spender unterschrieben werden.

Dieses Protokoll muss nach dem Transplantationsgesetz
auch Angaben tiber die versicherungsrechtliche Absiche-
rung der gesundheitlichen Risiken der Spenderin bzw. des
Spenders enthalten (§ 8 Absatz 2 Satz 4 TPG). Aufgrund
dieser Vorgabe des TPG ist davon auszugehen, dass die
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aufklirende Arztin oder der aufklirende Arzt soweit als
mdglich der Spenderin bzw. dem Spender die finanziellen
Risiken einer Organspende, der Nachbetreuung sowie
moglicher Folgeschdden und deren versicherungsrechtli-
che Absicherung darstellt (Bundestagsdrucksache 15/
5050: 65).

3.5.5.1 Risiken und Komplikationen
bei einer Lebendspende

Fiir die Nierenlebendspende wird das Risiko von allge-
mein bei Operationen auftretenden Frithkomplikationen
(zum Beispiel Narkoserisiko, Nachblutungen, Wundinfekte)
als gering eingeschatzt, schwerwiegende Komplikationen
treten in 1 Prozent der Falle auf (Bundestagsdrucksache
15/5050: 15). Diskutiert wird, ob eine Nierenspende lang-
fristig das Risiko fiir einen Bluthochdruck oder einen Di-
abetes erhohen kann.

Das Mortalitétsrisiko nach einer Nieren-Lebendspende
wird in der Literatur unter Zugrundelegung von Zahlen
aus den achtziger Jahren mit 0,03 Prozent angegeben
(Nierenratgeber 2007b). Das Krankheitsrisiko nach der
Operation (Morbiditétsrisiko) liegt entsprechend der ver-
fiigbaren Angaben bei 0,23 Prozent.

Fiir die Teilleber-Lebendspende kann aufgrund des kom-
plizierten operativen Eingriffs ein hoheres Risiko ange-
nommen werden. Am héufigsten konnen bilidre Kompli-
kationen und Infektionen auftreten (GMK-Arbeitsgruppe
Bioethik und Recht 2008: 5). Das Mortalitétsrisiko fiir die
Spenderin bzw. den Spender wird im Bericht der GMK-
Arbeitsgruppe mit 0,3-1 Prozent angegeben. Aufgrund
des recht jungen Verfahrens konnen fiir die Komplika-
tionsrate nach Teilleber-Lebendpende noch keine validen
Aussagen getroffen werden.

Bisher sind nur punktuell Studien fiir Deutschland durch-
gefiihrt worden, in denen Spenderinnen und Spender in
Hinblick auf gesundheitliche Risiken oder Komplikatio-
nen nach einer Lebendspende ausgewertet wurden. Eine
Untersuchung zu den Folgen der Lebendnierenspende
liegt beispielsweise aus dem Transplantationszentrum
Frankfurt/Main aus dem Jahr 2005 vor. In dieser Untersu-
chung wurden mehr als 90 Prozent der noch lebenden,
ehemaligen Lebendnierenspenderinnen und -spendern
systematisch nachuntersucht (Nierenratgeber 2007b). Da-
nach waren von den untersuchten 152 Lebendspenderin-
nen und -spendern im Zeitraum von 1971 bis 2002 insge-
samt sieben Spenderinnen und Spender verstorben. Keine
Spenderin bzw. kein Spender erlitt im Laufe ihres bzw.
seines Lebens ein Nierenversagen und wurde dialyse-
pflichtig.

Seit 2006 sind fiir den Leistungsbereich Nierenle-
bendspende alle deutschen Kliniken verpflichtetet, an
einer vergleichenden externen Qualitdtssicherung teilzu-
nehmen (Stiftung-Lebendspende 2008b). Fiir die Bundes-
auswertung 2007 lagen fiir 57,6 Prozent Nierenle-
bendspender vollstindige Informationen zum Ablauf des
ersten Jahres nach der Nierenlebendspende vor (Stiftung-
Lebendspende 2008b: 96). Nach Ergebnissen der BQS
wurde keine Patientin bzw. kein Patient im Erfassungs-
jahr 2007 dialysepflichtig, der Anteil von Spenderinnen

bzw. Spendern mit einer erheblich eingeschriankten Nie-
renfunktion bei Entlassung wird mit 3,8 Prozent angege-
ben (Stiftung-Lebendspende 2008b: 98). Die Gesamtrate
von postoperativen Komplikationen lag bei 7,1 Prozent
(Stiftung-Lebendspende 2008b: 99).

Fiir den Leistungsbereich Leberlebendspende wurden im
BQS-Bundesdatenpool fiir das Jahr 2007 Datensitze von
58 Lebendspenderinnen und -spendern (n=58) erfasst
(BQS 2008: 1). Nach Ergebnissen der BQS wurde fiir
zwei Lebendspenderinnen bzw. -spender im Jahr nach der
Leberlebendspende eine Transplantation erforderlich
(BQS 2008: 6). Mindestens eine eingriffsspezifische oder
allgemeine behandlungsbediirftige Komplikation wih-
rend oder nach dem Eingriff wird fiir zehn Patientinnen
und Patienten berichtet.

Zu den Langzeitfolgen der Lebendspende ist nur wenig
bekannt (GMK-Arbeitsgruppe Bioethik und Recht 2008:
4-7). Bisher durchgefiihrte Untersuchungen umfassen nur
kleine Fallzahlen und beriicksichtigen i. d. R. nur einen
Zeitraum von einem Jahr nach der Lebendspende.

3.5.5.2 Die Praxis der Aufklarung

Da sich die Lebendspenderin bzw. der Lebendspender mit
der Organspende gesundheitlichen Risiken und Beein-
trachtigungen aussetzt, sind, wie bereits ausfiihrlich dar-
gelegt, die Inhalte der Aufklarung der Lebendspenderin
bzw. des Lebendspenders zu Art, Umfang und moglichen
Folgen der beabsichtigten Organentnahme mit § 8 Absatz 2
TPG detailliert geregelt. Neben medizinischen Aspekten
ist iber mittelbare Folgen und Spétfolgen aufzukléren. In
Hinblick auf den Versicherungsschutz regelt das TPG nur,
dass die Niederschrift der Aufkldrung und Einwilligungs-
erklarung eine Angabe iiber die versicherungsrechtliche
Absicherung der Spenderin bzw. des Spenders enthalten
muss (Details siehe 3.5.5).

Im Rahmen des fiir diese Studie durchgefiihrten Inter-
views weist der Transplantationsexperte Professor
Fornara darauf hin, dass die Aufkldrung derzeit zwar
nach allgemein giiltigen und korrekten, aber rein medizi-
nischen Gesichtspunkten durchgefiihrt wird. Materielle
oder versicherungsrechtliche Konsequenzen wiirden je-
doch nicht in ausreichendem Mal} thematisiert (siche
dazu auch Abschnitt 3.5.6). Umfang und Tragweite einer
Aufklarung zur Lebendspende wiirden, so Professor
Fornara, iiber den Rahmen iiblicher medizinischer Auf-
klarungsgespriche hinausgehen, die sich i. d. R. auf mog-
liche Nebenwirkungen bzw. Komplikationen beschrin-
ken. Die korrekte Aufkldrung vor einer Lebendspende
miisse daher dariiber hinaus neben psychologischen As-
pekten auch Nachsorge, Spatfolgen sowie sozialgesetzli-
che, versicherungs- und arbeitsrechtliche Fragen abde-
cken. Nach Aussage von Professor Fornara ist es daher
wiinschenswert, Richtlinien fiir die Aufklarung der Le-
bendspenderin bzw. des Lebendspenders unter interdiszi-
plindrerer Beteiligung von Transplantationsmedizinerinnen
und -medizinern, Juristinnen und Juristen, Versicherungs-
expertinnen und -experten sowie Psychologinnen und
Psychologen zu verabschieden.
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Auch die Stiftung Lebendspende weist darauf hin, dass
die finanzielle und versicherungsrechtliche Absicherung
durch das TPG nicht ausreichend geregelt ist (Stiftung-
Lebendspende 2008a). Kritisch bewertet wird die Aufkla-
rungsarbeit zur versicherungsrechtlichen Absicherung der
Lebendspenderinnen und -spender auch in einer Untersu-
chung der Deutschen Transplantationsgesellschaft e. V.
(DTG 2003). Die drztliche Aufklarungspflicht ist danach
einerseits als grundsatzlich schwierig anzusehen, anderer-
seits seien einige Fragen zum versicherungsrechtlichen
Schutz der Lebendspenderin bzw. des Lebendspenders
noch offen. Die DTG kritisiert beispielsweise, dass Inter-
views mit Vertretern verschiedener Krankenkassen zufolge
der Ausgleich des Verdienstausfalls und der Fahrtkosten
in den gesetzlichen Krankenkassen unterschiedlich ge-
handhabt wiirden (siche dazu auch Abschnitt 3.5.6). Pro-
bleme stellen nach Ansicht der DTG auch die Hohe des
Ausgleichs von Verdienstausféllen insbesondere bei bes-
serverdienenden Spenderinnen und Spendern dar. Auch
fehle insgesamt eine gesetzliche Formulierung dazu, in-
wieweit die Organspenderin bzw. der Organspender ver-
sicherungsrechtlich abgesichert ist und welche Leistun-
gen er erwarten kann. Die DTG kommt zum Schluss, dass
die Aufklarungspflicht durch die beratende Arztin bzw.
den beratenden Arzt als schwierig anzusehen ist. Einige
Fragen zum versicherungsrechtlichen Schutz der Le-
bendspenderin bzw. des Lebendspenders seien unbeant-
wortet und erforderten teilweise auch eine gerichtliche
Klarung.

3.5.5.3 Zusammenfassung

Auswertbare Daten zu Komplikationen und langfristigen
Risiken der Organlebendspende stehen bisher nicht zur
Verfiigung. Da insbesondere zu Langzeitschiden wenig
bekannt ist, ergeben sich fiir die Einschitzung der ge-
sundheitlichen Risiken von Lebendspenderinnen und Le-
bendspendern Unsicherheiten.

Fiir die Lebendorganspende ist eine umfangreiche Aufkla-
rung der Spenderin bzw. des Spenders gesetzlich festge-
legt. Zu informieren ist iiber Art, Umfang und mdgliche
Folgen der beabsichtigten Organentnahme, die Inhalte
sind in einer Niederschrift aufzuzeichnen. Die Aufklarung
von versicherungsrechtlichen Aspekten ist nur insofern
gesetzlich geregelt, als dass die Niederschrift eine Angabe
iiber die versicherungsrechtliche Absicherung der gesund-
heitlichen Risiken enthalten muss. Die Aufkldrungsarbeit
erfolgt in der Praxis zwar nach Vorgabe des TPG, jedoch
wird das Ausmal insbesondere von versicherungs- und ar-
beitsrechtlichen Konsequenzen nicht ausreichend darge-
stellt. Es wird daher gefordert, auch dariiber intensiv auf-
zukldren. Dariiber hinaus sollten auch mdgliche Folgen
auf psychologischer Ebene Inhalt des Aufkldrungsge-
spréchs sein. Insgesamt bleibt festzuhalten, dass die Auf-
klarung von Spenderinnen und Spendern als verbesse-
rungswiirdig angesehen wird.

3.5.6 Die versicherungsrechtliche Ab-
sicherung des Lebendspenders

Die Lebendspende eines Organs ist fiir Spenderinnen und
Spender mit gesundheitlichen und wirtschaftlichen Risi-

ken verbunden. Daher bedarf es einer angemessenen ver-
sicherungsrechtlichen Absicherung der Lebendspenderin
bzw. des Lebendspenders. Basis hierfiir bildet ein Urteil
des Bundessozialgerichts (BSG) vom 12. Dezember
197237, wonach die Lebendspende ausschlieBlich im Inte-
resse der Organempféngerin bzw. des Organempfangers
erfolgt.

3.5.6.1 Leistungspflicht der verschiedenen
Sozialversicherungssysteme

Die Kosten fiir die Entnahme des Spenderorgans wird mit
dem Urteil des BSG der Krankenkasse der Organempfan-
gerin bzw. des Organempfangers zugeordnet, gehort also
als Nebenleistung zu deren bzw. dessen Behandlungskos-
ten. Von der Versicherung der Organempfangerin bzw.
des Organempfangers werden alle Kosten fiir die erfor-
derlichen Voruntersuchungen der Spenderin bzw. des
Spenders beglichen, unabhéngig davon, ob es zur Organ-
spende kommt oder nicht. Weiterhin ist sie eintrittspflich-
tig fiir NachsorgemaBnahmen, die im unmittelbaren Zu-
sammenhang zur Transplantation stehen, zumindest
sofern die Organentnahme komplikationslos verlauft. Das
gilt auch fiir Aufwendungen im Rahmen der per TPG for-
mulierten lebenslangen Nachbetreuung sowie mdogliche
Zuzahlungen wie zum Beispiel Praxisgebiihren. Dariiber
hinaus ist die Krankenversicherung der Empfangerin
bzw. des Empfingers verpflichtet, fiir den Verdienstaus-
fall bzw. die Fahrtkosten der Spenderin bzw. des Spenders
aufzukommen, die infolge der Arbeitsunfihigkeit nach der
Organentnahme entstehen. Ein Problem stellt nach Aus-
sage der Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der mo-
dernen Medizin“ jedoch die Hohe des Ausgleichs des Ver-
dienstausfalls dar (Bundestagsdrucksache 15/5050: 61).
Insbesondere bei Besserverdienenden oder Selbststéindi-
gen kann sich die Erstattungspraxis negativ auf das Ein-
kommen auswirken. Ein weiterer Nachteil ergibt sich da-
raus, dass die Krankenversicherung der Organempféngerin
bzw. des Organempfiangers wihrend der Arbeitsunfahig-
keit der Spenderin bzw. des Spenders keine Beitrige fiir
dessen Sozialversicherung entrichtet. Zur liickenlosen Wei-
terversicherung in der gesetzlichen Sozialversicherung
muss die Organspenderin bzw. der Organspender daher
selbst aufkommen. Beitrdge zur gesetzlichen Arbeitslo-
senversicherung konnen hingegen durch die Arbeitneh-
merin bzw. den Arbeitnehmer nicht freiwillig weiterge-
fihrt werden. Damit kann sich die Zeit, in denen die
Organlebendspenderin bzw. der Organlebendspender keine
Beitrdge in die Arbeitslosenversicherung eingezahlt hat,
negativ auf die Hohe des Arbeitslosengeldes auswirken
(Frauendorfer 2007: 18).

Erkrankungen der Spenderin oder des Spenders fallen,
auch wenn sie Folge der Organspende sind, nicht in die
Leistungspflicht der GKV der Organempfangerin bzw.
des Organempfingers, eintrittspflichtig ist in diesen Fél-
len unter bestimmten Voraussetzungen die Unfallversi-
cherung. Erst wenn diese nicht eintrittspflichtig ist, tritt

37 BSG, Urteil vom 12. Dezember 1972 — 3 RK 47/70 (SG Gelsenkir-
chen)
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die Leistungspflicht der Krankenversicherung der Organ-
lebendspenderin bzw. des Organlebendspenders ein (Sub-
sidiaritdt der Eintrittspflicht der GK'V).

Treten in Zusammenhang mit der Organentnahme Kom-
plikationen, das heifit gesundheitliche Schédden auf, die
im ursdchlichen Zusammenhang mit der Entnahme ste-
hen, sollte die gesetzliche Unfallversicherung eintritts-
pflichtig werden (Bundestagsdrucksache 15/5050: 62).
Nach Definition § 7 Absatz 1 bzw. § 8 Absatz 1 SGB VII
ist hierfiir die Klassifizierung als ,,Arbeitsunfall” Voraus-
setzung, das heiBit ,,zeitlich begrenzte, von auflen auf den
Korper einwirkende Ereignisse, die zu einem Gesund-
heitsschaden oder zum Tod fiithren®.

Versicherungsrechtliche Probleme ergeben sich fiir die
Lebendorganspenderinnen und -spender in der Praxis un-
ter anderem daraus, dass Voraussetzungen fiir einen Ar-
beitsunfall nach dem Wortlaut der §§ 2, 7f. SGB VII dann
vorliegen, wenn fiir eintretende Komplikationen eine zu-
sdtzliche duBere Ursache vorliegt. Dies sei nach einem
Urteil des Sozialgerichts Freiburg3?® beispielsweise nicht
der Fall, wenn im Fall von Wundheilungsstérungen er-
kennbar keine Krankheitserreger eingedrungen sind oder
eine erneute traumatische Verletzung des Operationsge-
bietes vorliegt (Frauendorfer 2007: 23). Dass Aufwen-
dungen von der Krankenversicherung der Organempfan-
gerin bzw. des Organempféangers zu iibernehmen sind, ist
per Gesetz nur fiir den Fall der komplikationslos verlau-
fenden Organentnahme eindeutig geregelt (Gutmann
2006: 95). Besonders umstritten ist nach Aussage der En-
quete-Kommission die Abdeckung der Unfallversiche-
rung bei spét auftretenden Komplikationen bzw. Schiden,
die infolge einer Einnierigkeit auftreten (Bundestags-
drucksache 15/5050: 63). Die gesetzlichen Unfallversi-
cherungen lehnen die Leistungspflicht in diesen Fillen
mit dem Argument ab, dass dies keine Kosten sind, die im
unmittelbaren Zusammenhang mit der Organentnahme
stehen. Die Unfallversicherungen geben an, nicht fiir
Schéiden infolge eines erhohten Lebensrisikos aufgrund
einer Organspende zu haften. Die Krankenkassen der Or-
ganempfiangerin bzw. des Organempfingers lehnen eine
Kosteniibernahme solcher Félle ebenfalls ab. Strittig
bleibt, ob die Krankenversicherung der Spenderin bzw.
des Spenders eintreten muss. Von der Enquete-Kommis-
sion ,,Ethik und Recht der modernen Medizin“ wird daher
eine klare gesetzliche Regelung gefordert.

Wie in dem Zwischenbericht der Enquete-Kommission
dargestellt, erstreckt sich der Unfallversicherungsschutz
auf Schiden bzw. Komplikationen, die in unmittelbarem
zeitlichen Zusammenhang mit der Organentnahme stehen
(zum Beispiel Thrombosen, Narkoseschiden) sowie auf
solche, die erst spater auftreten, sofern sie ursdchlich auf
die Organentnahme oder die damit zusammenhédngende
Behandlung zuriickzufiihren sind (Bundestagsdrucksa-
che 15/5050: 62). Inwieweit mittelbare Folgeschidden
abgedeckt sind, ist derzeit nicht eindeutig geregelt
(Frauendorfer 2007: 25). Auch ergeben sich fiir die Pra-
xis, so die Enquete-Kommission, deutliche Probleme bei

38 Sozialgericht Freiburg/Breisgau, Urteil vom 26. Juni 2001

der Beweisfilhrung im Hin-blick auf die Urséchlichkeit
der Lebendorganspende bei spiter auftretenden Erkran-
kungen wie beispielsweise Bluthochdruck nach einer
Nierenspende, was auch mit erheblichen Kosten verbun-
den ist. Hier wird die Einfiihrung definierter Beweisrege-
lungen gefordert (Bundestagsdrucksache 15/5050: 63).

Tritt fiir die Spenderin oder den Spender eine Minderung
bzw. der Verlust der Erwerbsfahigkeit ein, ist die Renten-
und Pflegeversicherung eintrittspflichtig. Hierbei ist mit
finanziellen Einbullen zu rechnen, da sich die Hohe der
Rente an anrechnungsfihigen Versicherungsjahren be-
misst. Nachteile werden sich insbesondere fiir Spenderin-
nen und Spender jlingerer Altersgruppen ergeben, deren
Anwartschaften fiir die Rentenversicherung vorzeitig un-
terbrochen wird. In diesen Féllen greift der Anspruch auf
Sozialhilfe und die Grundsicherung (Bundestagsdrucksa-
che 15/5050: 65). Die Enquete-Kommission hat fiir den
Bundestag Empfehlungen erarbeitet, die Lebendorgan-
spenderinnen und -spendern einen stirkeren Versiche-
rungsschutz zubilligen sollen (siche dazu Bundestags-
drucksache 15/5050: 77).

3.5.6.2 Die versicherungsrechtliche Absiche-
rung aus Sicht der Interviewpartner

Nach Ansicht der BAK ist die Absicherung der Spende-
rinnen und Spender derzeit nicht ausreichend und insbe-
sondere im Hinblick auf die versicherungsrechtliche
Ebene liickenhaft. Sie spricht sich daher fiir eine klare
Absicherung insbesondere der mittelbaren Gesundheitsri-
siken der Lebendspenderin bzw. des Lebendspenders aus.
Grundsitzlicher Klarungsbedarf besteht nach Ansicht der
BAK zur Frage der Kosteniibernahme durch die Kranken-
versicherung der Empfangerin bzw. des Empféngers und
zum Triiger der gesetzlichen Unfallversicherung. Die BAK
sieht Handlungsbedarf insbesondere fiir folgende Pro-
blemkreise:

— Problematik des Abschlusses einer Lebensversiche-
rung nach einer Lebendorganspende

— Ausgleich von Einkommensausfallen, insbesondere bei
iiberdurchschnittlich verdienenden Spenderinnen und
Spendern

— fehlende gesetzliche Leistungsermichtigung durch die
GKYV fiir die Regelung von Anspriichen im Zusam-
menhang mit Folgeschiden

— angemessene Absicherung auch mittelbar Anspruchs-
berechtigter (zum Beispiel Ehepartner, Nachkommen
von Spenderinnen und Spendern)

Von den iibrigen im Rahmen dieser Studie befragten Ak-
teurinnen und Akteuren wird die mangelnde versiche-
rungsrechtliche Absicherung der Spenderinnen und Spen-
der nach einer Lebendspende tiber die oben beschriebenen
Liicken hinaus insbesondere in Hinblick auf Spéatfolgen
sowie einer Absicherung von Angehorigen im Todesfall
der Spenderin oder des Spenders kritisiert (zum Beispiel
Professor Fornara, LSK, Selbsthilfe-Verbande, TPZ, Léan-
der). Ergidnzend wird die Praxis im Umgang mit Lebens-
versicherungen problematisch gesehen, deren Abschluss
fiir Spenderinnen und Spender eines Organs erschwert
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oder ausgeschlossen sei (LSK). Auch deren Kiindbarkeit
nach Lebendspende durch die Versicherungsgesellschaf-
ten wird kritisch bewertet (LD). Ein angemessener Versi-
cherungsausgleich sollte nach Ansicht der Befragten ne-
ben dem Verdienstausfall auch Fahrtkosten enthalten, fiir
die Zeit der Arbeitsunfahigkeit miissten Zahlungen der So-
zialversicherungsbeitrdge gesichert sein. Als mogliches
Finanzierungsmodell fiir die Absicherung von Angehori-
gen bei Arbeitsunfahigkeit oder Tod einer Spenderin oder
eines Spenders wird ein Fond vorgeschlagen (LD). Dieser
Fond konnte aus den Einsparungen gespeist werden, die
Krankenkassen nach Wegfall der Dialysepflicht im Falle
einer erfolgten Nierenlebendspende verzeichnen.

3.5.6.3 Zusammenfassung

Aufwendungen der Spenderin oder des Spenders im Rah-
men der Lebendspende sind durch die Krankenversiche-
rung der Empfangerin bzw. des Empfangers abgedeckt,
sofern die Organentnahme komplikationslos verlduft.
Dazu zdhlt die Eignungsuntersuchung, das Gutachten
durch die LSK, Voruntersuchungen, die Organentnahme
sowie Krankenhauskosten. Die Krankenversicherung der
Empféingerin bzw. des Empfangers ist ebenso verpflich-
tet, fiir den Verdienstausfall bzw. die Fahrtkosten der
Spenderin bzw. des Spenders wegen Arbeitsunfahigkeit
infolge der Organentnahme aufzukommen. Maximal er-
stattet wird der Nettobetrag, begrenzt durch die Beitrags-
bemessungsgrenze. Fiir die liickenlose Weiterversiche-
rung in der gesetzlichen Sozialversicherung muss die
Organspenderin bzw. der Organspender selbst aufkom-
men.

Versicherungsrechtliche Probleme kénnen im Falle von
Komplikationen auftreten, fiir die i. d. R. die Unfallversi-
cherung eintrittspflichtig ist. Sie kommt jedoch nur fiir
Schidden bzw. Komplikationen auf, die ursdchlich auf die
Organentnahme oder die damit zusammenhéngende Be-
handlung zuriickzufiihren sind. Die Ubernahme von Auf-
wendungen im Falle von Komplikationen ohne zusitzli-
che duflere Ursache ist strittig. Ungeklart ist auch, welche
Versicherung eintrittspflichtig wird bei spédt auftretenden
Komplikationen bzw. Schédden infolge der Einnierigkeit.

Zusammenfassend bleibt festzuhalten, dass die versiche-
rungsrechtliche Absicherung der Spenderinnen und Spender
verbesserungswiirdig ist: Organspenderinnen und -spender
haben keinen sachgerechten Anspruch auf Ausgleichs-
zahlungen durch die Krankenkasse der Empfangerin bzw.
des Empfingers. Insbesondere mittel- und langfristige
Komplikationen sind versicherungsrechtlich nicht hinrei-
chend abgedeckt. Wie bereits im Zwischenbericht der En-
quete-Kommission aufgezeigt, sollten geeignete Versi-
cherungsangebote formuliert werden, die die Spenderin
bzw. den Spender und auch die Angehdrigen insbeson-
dere bei spiteren Komplikationen oder Folgeschéden ab-
sichern.

3.5.7 Die Nachsorge des Lebendspenders

Nach § 8 Absatz 3 Satz 1 TPG darf eine Lebendorgan-
spende erst dann durchgefiihrt werden, wenn sich Organ-
spenderin bzw. -spender und Organempfangerin bzw. -emp-

fanger zur Teilnahme an einer é&rztlich empfohlenen
Nachbetreuung bereit erklart haben. Weitere gesetzliche
Vorgaben zu Art und Umfang der Nachbetreuung beste-
hen ebenso nicht wie standardisierte Nachsorgepro-
gramme fiir Lebendspenderinnen und Lebendspender
(Bundestagsdrucksache 15/5050: 54). Zwar ist es aus me-
dizinischer Sicht sinnvoll, dass Lebendspenderinnen und
Lebendspender regelméBig an Nachsorgeuntersuchungen
teilnehmen, ein Zwang dazu besteht jedoch nicht (Bun-
destagsdrucksache 15/5050: 54).

In Deutschland werden seit 2004 iiber das Lebendspende-
register (LSR) der Stiftung Lebendspende e. V. Daten der
in Deutschland zur Transplantation zugelassenen Le-
bendspenderinnen und -spender erfasst. Die Stiftung
wurde im Jahr 2002 als gemeinniitzige Gesellschaft von
der Deutschen Transplantationsgesellschaft gegriindet
mit dem Ziel, eine optimale Nachsorge fiir die Spenderin-
nen und Spender zu gewihrleisten. Das primére Ziel der
Stiftung ist es, nach deren Auswertung das Nachsorgepro-
gramm fiir die Spenderinnen und Spender zu verbessern
und zu standardisieren, um damit eine optimale Nach-
sorge zu gewihrleisten. Das Register soll der Verbesse-
rung der Datenbasis zur Qualititssicherung in der Organ-
lebendspende dienen und die Aufklarung hinsichtlich
moglicher Risiken sowie Spéatfolgen verbessern. Dariiber
hinaus soll das LSR eine epidemiologische Datenbasis als
Voraussetzung flir die Moglichkeit einer Risikoversiche-
rung liefern. Aktuell sind mehr als 1 000 Lebendspende-
rinnen und -spender im Register erfasst (Stiftung
Lebendspende 2008c). Da jedoch nicht alle Transplanta-
tionszentren mit der Stiftung kooperieren, sind die Auf-
zeichnungen im Hinblick auf die Spenderzahl sowie die
Nachsorgedaten nicht liickenlos.

3.5.7.1 Erfahrungen mit der Nachsorge der
Lebendspenderin bzw. des
Lebendspenders

Bisher wurden keine gesetzlichen Standards fiir die Nach-
sorge insbesondere der Spenderin bzw. des Spenders for-
muliert. Daher werden Nachuntersuchungen, Nachsorge-
mafnahmen, Rehabilitationsmafinahmen ebenso gefordert
wie eine psychosozialen Nachsorge. Diese Mallnahmen
sollten auch versicherungsrechtlich abgesichert sein (Stif-
tung Lebendspende 2008a).

Die befragten Transplantationszentren sehen vor allem in
der langfristigen Nachbetreuung der Lebendspenderinnen
und -spender Verbesserungsbedarf. Die Organisation der
Nachverfolgung der Spenderinnen und Spender sowie die
Terminerinnerung in der Praxis werden jedoch als sehr
aufwindig beschrieben. Auch sei diese in der Praxis iiber-
haupt nicht oder nicht addquat vergiitet. Zudem wird von
Compliance-Problemen bei den Patientinnen und Patien-
ten berichtet, das heifit die Bereitschaft, Nachsorgeunter-
suchungen regelméBig wahrzunehmen, ist gering. Von
Seiten der DTG wird die Nachsorgesituation der Spende-
rinnen und Spender ebenfalls als verbesserungswiirdig
angeschen.

Verschiedene der befragten Akteurinnen und Akteure
sprechen sich fiir die Einrichtung eines obligatorischen
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Lebendspenderegisters aus (BAK, Linder, Selbsthilfe).
Dies sei vor dem Hintergrund einer sachgerechten Auf-
klarung der Spenderinnen bzw. Spender und Empfiange-
rinnen bzw. Empféanger unbedingt notwendig. Dartiber hi-
naus konne es als Instrument fiir die Qualitdtssicherung
der Transplantationsmedizin sowie als epidemiologische
Informationsquelle fiir das Versicherungswesen dienen.
Auch sollten darin postoperative Komplikationen und Be-
eintrdchtigungen erfasst werden (Bayern). Beriicksichti-
gung sollten darin auch Daten zur Lebensqualitit finden
(BN e. V., BDO, LD). Auch die BAK sieht Handlungsbe-
darf bei der medizinischen Nachbetreuung der Spenderin-
nen bzw. Spender und Organempféngerinnen bzw. -emp-
finger und empfiehlt zur Qualitétssicherung der
Lebendorganspende und Transplantation die Errichtung
nationaler oder internationaler Register. Ein gesetzlich
verbindliches Register zur Lebendspende wird als sinn-
volles und hilfreiches Instrument betrachtet, um eine kon-
trollierte Nachsorge und eine Erfassung von Risiken und
Langzeitschiden zu ermdglichen, das somit zur Qualitéts-
sicherung der Lebendspende beitragen kann (BAK)
(siehe dazu auch Abschnitt 3.5.5.1).

Die Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der modernen
Medizin“ empfiehlt, die Einrichtung eines Lebendspende-
registers gesetzlich zu regeln. Der Nutzen eines solchen
Registers in Hinblick auf diskutierte Ziele (zum Beispiel
Verbesserung der Nachsorge, Verbesserung der Datenba-
sis zur Qualitdtssicherung der Organlebendspende) wird
als evident bezeichnet (Bundestagsdrucksache 15/5050:
56-57). Auch fiir Versicherungen sei ein solches Register
geeignet, um Aussagen zur Abschétzung des Risikos ins-
besondere fiir Lebendspenderinnen und -spender zu erhal-
ten. In Hinblick auf den Erfolg eines solchen Registers
miisse jedoch beriicksichtigt werden, dass neben der erfor-
derlichen Meldung durch die Transplantationszentren die
Bereitschaft der Spenderin bzw. des Spenders zur Inan-
spruchnahme der Nachsorge sowie der Zustimmung zur
Erhebung und Registrierung ihrer bzw. seiner Daten er-
folgt.

3.5.7.2 Zusammenfassung

Voraussetzung fiir die Lebendspende ist die Bereiterklé-
rung von Spenderin bzw. Spender und Empfingerin bzw.
Empféanger an einer érztlich empfohlenen Nachbetreuung
teilzunehmen. Die Teilnahme an der Nachbetreuung soll
freiwillig erfolgen und ist nicht verpflichtend. Gesetzlich
definierte Standards fiir die Nachsorge der Spenderin
bzw. des Spenders wurden bisher nicht formuliert. Durch
mangelnde Compliance erfolgt insbesondere die Nach-
sorge der Spenderinnen und Spender in der Praxis unre-
gelmifBig und eher zufillig. Daher wird fiir die Nachsorge
der Lebendspenderinnen und Lebendspender Verbesse-
rungsbedarf gesehen.

Um eine optimale Nachsorge fiir die Spenderinnen und
Spender zu gewéhrleisten wurde von der Stiftung Le-
bendspende e. V. ein Lebendspenderegister eingerichtet,
an dem sich jedoch nicht alle Transplantationszentren be-
teiligen. Daher besteht der Wunsch nach einem verbindli-
chen Register als Instrument zur Qualititsverbesserung

und -sicherung. Die Einrichtung eines Lebendspendere-
gisters wird als geeignetes Instrument gesehen, um Lang-
zeitergebnisse zu dokumentieren sowie Risiken und Spét-
folgen zu erkennen und zu bewerten.

3.5.8 Tatigkeit und Bedeutung der
Lebendspendekommissionen

Die Organentnahme bei lebenden Personen ist an eine
gutachterliche Stellungnahme einer LSK gekniipft (§ 8
Absatz 3 Satz 2 TPG). Aus diesem Gutachten soll hervor-
gehen, ob die Einwilligung in die Organentnahme freiwil-
lig erfolgt. Die LSK hat auch zu priifen, ob begriindete
Anhaltspunkte fiir einen Organhandel vorliegen.

Die Einrichtung der LSK sowie deren Finanzierung, Zu-
sammensetzung und die Verfahrensabldufe wurde den
Léndern iibertragen. Danach muss der LSK eine Arztin
oder ein Arzt angehoren, die bzw. der weder an der Ent-
nahme noch an der Transplantation des Spenderorgans
beteiligt sein darf. Dariiber hinaus schreibt das TPG die
Beteiligung einer Person mit Befdhigung zum Richteramt
vor sowie einer Person, die in psychologischen Fragen
geschult ist. Einzelheiten zur personellen Zusammenset-
zung der LSK obliegt der Entscheidung der Lénder.

3.5.8.1 Erfahrungen mit der Umsetzung

Die Einrichtung der LSK sowie deren Finanzierung, Zu-
sammensetzung und die Verfahrensabldufe wurde den
Léndern iibertragen. In allen Bundeslédndern obliegt die
Einrichtung der LSK den Landesirztekammern, in der
Regel ist je Bundesland eine Kommission zustindig.
Ausnahmen sind Baden-Wiirttemberg mit je einer Kom-
mission in den vier Regierungsbezirken sowie Bayern,
wo in jedem der sechs Transplantationszentren eine ei-
gene Kommission eingerichtet wurde. Berlin und Bran-
denburg haben eine gemeinsame LSK, die ihren Sitz bei
der Arztekammer Berlin hat. Insgesamt gibt es bundes-
weit aktuell 23 LSK (Sievers 2007: 64).

Zur Struktur und Arbeitsweise der LSK liegt eine um-
fangreiche Untersuchung vor, in der alle LSK beriicksich-
tigt wurden (Sievers 2007). Den Ergebnissen ist zu ent-
nehmen, dass die Lénder ihrem gesetzlichen Auftrag, eine
LSK einzurichten, in unterschiedlicher Art und Weise
nachgekommen sind (Sievers 2007: 64—65). Daraus er-
gibt sich fiir die Praxis, dass die Zusammensetzung und
Verfahrensweisen zur Begutachtung zwischen den einzel-
nen Bundeslindern sowie zwischen den LSK unter-
schiedlich sein konnen. In Baden-Wiirttemberg, Berlin,
Bremen, Hamburg, Niedersachsen und Thiiringen wurden
die landesgesetzlichen Regelungen in bestehende Gesetze
integriert. Bayern, Hessen, Mecklenburg-Vorpommern,
Nordrhein-Westfalen, Rheinland-Pfalz und das Saarland
sind diesem Regelungsauftrag durch Erlass eines Ausfiih-
rungsgesetztes nachgekommen, die iibrigen Bundesldn-
der (Brandenburg, Sachsen, Sachsen-Anhalt, Schleswig-
Holstein) haben entsprechende Verordnungen erlassen.

Hinsichtlich der rechtlichen Vorgaben zur personellen
Zusammensetzung haben fast alle Landesregelungen den
Wortlaut des Gesetzes wiedergegeben (Sievers 2007: 64).
Lediglich drei Bundesldander (Mecklenburg-Vorpommern,
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Baden-Wiirttemberg, Bayern) haben die Vorgaben des
TPG niher definiert’®. So muss in Mecklenburg-Vorpom-
mern eine Person mit ausgewiesener Qualifikation als
Dipl.-Psychologin oder Dipl.-Psychologe, Fachérztin
oder Facharzt fiir Psychiatrie und Psychotherapie oder fiir
Neurologie und Psychiatrie oder als Psychologische Psy-
chotherapeutin oder Psychologischer Psychotherapeut
eingesetzt werden. In Bayern und Berlin wurde die Aus-
schlussregelung, dass die Arztin bzw. der Arzt nicht der
Weisung einer Arztin bzw. eines Arztes unterstehen darf,
der an der Transplantation beteiligt ist bzw. die Trans-
plantation durchfiihrt, auf alle Mitglieder der LSK ausge-
weitet. Neben den gesetzlich vorgeschriebenen drei Mit-
gliedern wird in Bremen zusitzlich ein sogenannter
,Patientenvertreter bzw. eine ,,Patientenvertreterin“ ein-
gesetzt, fiir Nordrhein-Westfalen wurde gesetzlich festge-
schrieben, dass dort mindestens eine Frau Mitglied der
Kommission sein muss (Sievers 2007: 65).

Im Zeitraum 2000 bis 2002 wurden bei 21 Kommissionen
insgesamt 1 641 Antrége auf eine Lebendorganspende ge-
stellt (Sievers 2007: 82). Davon erhielten 1 616 (98,5 Pro-
zent) ein positives Votum, sechs Antriage (0,4 Prozent) er-
hielten eine bedingt positive Zustimmung der Kommis-
sion, 17 Antrage (1 Prozent) wurden abgelehnt (Sievers
2007: 89). Ein bedingt positives Votum wurde erteilt,
wenn eine generelle Zustimmung vorgelegen hat, aber
der Spenderin bzw. dem Spender die Auflagen erteilt
wurde, die gesundheitlichen Risikofaktoren zu minimie-
ren. Griinde fiir eine Ablehnung waren Anhaltspunkte fiir
eine mangelnde Freiwilligkeit, eine unzureichende Auf-
klarung der Spenderin bzw. des Spenders, ein fragliches
Naheverhiltnis zwischen Spenderin bzw. Spender und
Empfingerin bzw. Empfinger sowie mdgliche Indizien
fiir Organhandel. In einem Fall war die fehlende Nach-
sorge der Spenderin bzw. des Spenders in seinem Heimat-
land Grund fiir die negative Entscheidung. Hinsichtlich
ihrer Gutachtenstellung sehen sich die Kommissionen nur
teilweise in der Lage, ihren gesetzlichen Auftrag zu erfiil-
len. 60 Prozent der LSK geben an, Unfreiwilligkeit bei
der Organspende erkennen zu konnen, den Ausschluss
von Organhandel halten 33 Prozent fiir moglich (Sievers
2007: 143).

Die Ergebnisse der eigenen Befragung zeigen, dass die
Verfahrensweisen der LSK unterschiedlich geregelt sind
(vgl. dazu auch Sievers 2007: 66): Einige LSK horen
grundsétzlich den Spenderinnen bzw. Spender und Emp-
fangerinnen bzw. Empféanger an, andere nur, wenn keine
familidre Verbindung zwischen Spenderin bzw. Spender
und Empfangerin bzw. Empfanger vorliegt. Eine der teil-
nehmenden LSK gibt an, dariiber hinaus die Empfangerin
bzw. den Empfanger nur in Zweifelsfallen anzuhoren.
Auch wird berichtet, dass eine Anhdrung nicht in jedem
Fall erfolgt, sondern nur dann angesetzt wird, wenn die

3 GemiB der Vorgabe des § 8 TPG muss der Kommission eine Arztin
bzw. ein Arzt angehoren, die bzw. der weder an der Entnahme noch
an der Ubertragung von Organen beteiligt ist, noch der Weisung ei-
nes Arztes untersteht, der an solchen Mafinahmen beteiligt ist. Wei-
terhin muss eine Person mit der Befdhigung zum Richteramt sowie
eine in psychologischen Fragen erfahrene Person Mitglied der LSK
sein.

Beurteilung der Aktenlage, insbesondere des psychologi-
schen Gutachtens, keine eindeutigen Antworten auf die
zu klarenden Fragen gibt.

Die Arbeitsgruppe Bioethik und Recht der 73. Gesund-
heitsministerkonferenz (GMK) fordert aufgrund der un-
terschiedlichen Verfahrensweisen der Lander eine bun-
deseinheitliche Harmonisierung dahingehend, dass
sowohl Spenderin bzw. Spender als auch Empfangerin
bzw. Empfénger von der LSK angehort werden miissen.
Nur so konne ein einheitlich hoher Standard im Verfahren
ermoglicht werden (GMK-Arbeitsgruppe Bioethik und
Recht 2008: 17). Sie schldgt auch vor, Spenderin bzw.
Spender und Empféingerin bzw. Empfanger personlich
anzuhoren sowie besondere persénliche Verbundenheit zu
priifen. Dariiber hinaus sollten Spenderin bzw. Spender
und Empfingerin bzw. Empfinger darlegen, bei welcher
Kommission bereits ein Antrag mit welchem Ergebnis
gestellt wurde. Befiirwortet wird seitens des GMK das
Fehlen der Verbindlichkeit der Kommissionsentschei-
dung, da somit verhindert wiirde, dass die Verantwortung
der Entscheidung von der transplantierenden Arztin bzw.
vom transplantierenden Arzt auf die LSK verlagert wird
(GMK-Arbeitsgruppe Bioethik und Recht 2008: 19). Fiir
eine Vernetzung und einen ldnderiibergreifenden Infor-
mationsaustausch spricht nach Ansicht der GMK, dass
grundsitzlich die Gefahr besteht, dass die Betroffenen im
Falle einer Ablehnung aufzutreten lernen, wie sie vor der
LSK auftreten miissen, um ein positives Votum zu errei-
chen. Dies konnte jedoch auch dazu fiithren, dass eine
neuerlich befasste Kommission nicht unvoreingenommen
an ihre Beurteilung herangeht.

Nach Auffassung der BAK hat sich die Einrichtung der
LSK grundsétzlich bewahrt. Ergénzend sollte ihrer An-
sicht nach jedoch eine einheitliche Regelung fiir die Zu-
sammensetzung der Kommissionen angestrebt werden.
Auch sei zu prézisieren, in welcher Weise die verwandt-
schaftliche Beziehung zwischen Spenderin bzw. Spender
und Empfangerin bzw. Empfanger zu priifen ist. Im Inte-
resse eines Informationsaustausches hat die BAK wieder-
holt zu Gespréichen mit Vertreterinnen und Vertretern der
LSK eingeladen. Diese Gespriche sollen fortgesetzt wer-
den.

Professor Fornara fiigt aus érztlicher Sicht hinzu, dass liber
die Bedeutung des Votums der LSK Unklarheit bestehe, da
dies nicht bindend ist und fiir die Arztin oder den Arzt
nicht entlastend. Gefordert werden daher unter anderem
die Verbindlichkeit des Votums, einheitliche Kriterien zur
Begutachtung sowie die personliche Anhérung von Spen-
derinnen bzw. Spendern und Empfangerinnen bzw. Emp-
faingern. Eine Vernetzung der Kommissionen wird fiir
unbedingt notwendig erachtet. Notwendig wire ein jéhrli-
cher Bericht iiber die Tétigkeit aller LSK, in dem die Ab-
lehnungsgriinde statistisch aufgearbeitet seien. Auch die
Spitzenverbande duBlern sich kritisch zur uneinheitlichen
Arbeitsweise der LSK, in deren Beurteilungspraxis auch
detaillierte Einblicke fehlten und somit keine Erkenntnisse
iiber deren konkrete Arbeit vorlagen. Eine Vernetzung der
LSK wird auch von deren Seite fiir sinnvoll gehalten, um
vermuteten Doppel- oder Wiederholungsantragen wirk-
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sam vorzubeugen. Zur Sicherstellung der Kontrolle der
Tatigkeit der LSK wird eine regelméBige Berichterstat-
tung an die zustindige Landesbehdrde vorgeschlagen
(AOK/VdAK).

Von Seiten der LSK selbst wurden im Rahmen der Befra-
gung positive und kritische Anmerkungen zur Verfah-
rensweise gemacht: Positiv wird die qualitativ gute und
strukturierte Arbeitsweise einzelner Kommissionen be-
wertet. Eine Vernetzung der LSK wird grundsatzlich von
allen befragten LSK befiirwortet, vor allem, um einen In-
formations- und Erfahrungsaustausch zu ermoglichen.
Mit einer landes- oder sogar bundesweiten Vernetzung
konnte auBBerdem erreicht werden, dass ein Abgleich von
Verfahren sichergestellt wére, wo bereits Anhérungen mit
negativem Votum stattgefunden haben, um ein so genann-
tes Kommissions-Hopping zu vermeiden. Dieses Argu-
ment wird auch von der DTG vorgebracht. Dariiber hi-
naus wiirden einige LSK eine Vereinheitlichung und die
Definition transparenter Kriterien zur Begutachtung der
Kommissionen begriif3en.

Von Seiten der Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht
der modernen Medizin“ wird vorgeschlagen, Vorausset-
zungen fiir die Einfiihrung von einheitlichen Standards
fiir Verfahren und Entscheidung der LSK zu schaffen.
Damit soll die Chancengleichheit und Gleichbehandlung
von potenziellen Organspenderinnen bzw. -spendern und
-empfangerinnen bzw. -empfangern sichergestellt werden
(Bundestagsdrucksache 15/5050: 75).

3.5.8.2 Zusammenfassung

Entsprechend den Vorgaben des TPG sollen die LSK als
unabhingige Kommissionen priifen, ob die Lebendorgan-

spende freiwillig erfolgt und ob ein Verdacht auf Organ-
handel besteht. Die Entscheidung der LSK hat lediglich
gutachterlichen Charakter, das Ergebnis der Stellung-
nahme ist fiir die transplantierende Arztin bzw. den trans-
plantierenden Arzt nicht bindend und entlastet diese bzw.
diesen nicht davon, sich selbst ein Bild zur Freiwilligkeit
der Spenderin bzw. des Spenders zu machen.

Die Einrichtung der LSK sowie deren Finanzierung, Zu-
sammensetzung und die Verfahrensabldufe wurde den
Landern tibertragen. Die gesetzlichen Vorgaben wurden
in den Ausfithrungsgesetzen der einzelnen Lindern unter-
schiedlich geregelt, sodass sich in der Praxis Unter-
schiede in der Verfahrensweise ergeben. Grundsétzlich
hat sich die Tétigkeit der LSK in der Praxis bewéhrt. Von
einer Vielzahl der befragten Akteurinnen und Akteure
werden hinsichtlich der Verfahrensweise der Begutach-
tung klar definierte Kriterien gewiinscht, um den Prozess
der Begutachtung zu vereinheitlichen und transparent zu
gestalten. Dazu gehort auch die grundsétzliche Anhdrung
von Spenderin bzw. Spender und Empféngerin bzw. Emp-
fanger.

Lehnt eine Kommission eine Transplantation, ab haben
die Betroffenen die Mdoglichkeit, sich bei einem anderen
Transplantationszentrum anzumelden und sich erneut ei-
ner LSK vorzustellen. Um dieses ,,Kommissions-Hop-
ping™ zu verhindern, besteht die Forderung nach einer
Vernetzung der LSK sowie nach der Verbindlichkeit ihres
Gutachtens. Somit konnte verhindert werden, dass im
Falle einer Ablehnung eine weitere LSK zur Begutach-
tung herangezogen wiirde. Die LSK selbst wiinschen sich
eine Vernetzung zum Informations- und Erfahrungsaus-
tausch, die in einigen Landern bereits erfolgt ist.
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