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Zusammenfassende Auswertung des
Bundesministeriums fiir Gesundheit

Das Bundesministerium fiir Gesundheit legt den vom
IGES-Institut erstellten Bericht zur Situation der Trans-
plantationsmedizin in Deutschland zehn Jahre nach In-
krafttreten des Transplantationsgesetzes vor. Auf der Ba-
sis der von IGES durchgefiihrten Befragungen wird im
Folgenden der sich aus dem Bericht ergebende Diskus-
sions- und Anderungsbedarf zusammengefasst.

. Allgemeine Aufklarung der Bevolkerung

Eine breit angelegte Aufkldrung der Bevdlkerung ist die
Basis fiir die Akzeptanz der Transplantationsmedizin.
Eine kontinuierliche und intensive Aufklarungsarbeit al-
ler in § 2 Transplantationsgesetz (TPG) genannten staatli-
chen Stellen ist geboten. In Deutschland fithren im Rah-
men des § 2 Absatz 1 TPG nach Landesrecht zustindige
Stellen, Bundesbehorden im Rahmen ihrer Zustandigkei-
ten sowie Krankenkassen allgemeine AufklarungsmaB-
nahmen zur Organspende durch.

An der allgemeinen Aufklirung beteiligte staatliche
Stellen

Zustiandige Behorde auf Bundesebene ist insbesondere
die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung
(BZgA). Ziel ihrer AufkldrungsmaBnahmen ist die ergeb-
nisoffene, neutrale und sachliche Aufklarung zur Unter-
stiitzung der Wahlfreiheit der Biirgerinnen und Biirger,
sich mit der Thematik zu beschéftigen und fiir sich eine
Entscheidung zu treffen. Die BZgA verteilt Broschiiren
und Organspendeausweise, organisiert Ausstellungen,
betreibt das Internet-Angebot, die Schaltung von Fern-
sehspots sowie das gemeinsam mit der Deutschen Stif-
tung Organtransplantation (DSO) durchgefiihrte Infotele-
fon, stellt Unterrichtsmaterialien in Schulen bereit,
unterstiitzt Selbsthilfeverbdnde durch Informationsmate-
rialien und Sachmittel. Mit einzelnen Léndern findet eine
begrenzte, projektbezogene Zusammenarbeit statt.

Landesministerien fithren vielfdltige Aufklarungsmaf-
nahmen durch und férdern andere Akteure. Hierzu z&hlen
auch die Vernetzung von Akteuren und Etablierung von
Aktionsbiindnissen sowie Initiativen im Schulbereich.

Die Krankenkassen betreiben iiberwiegend Pressearbeit
und legen Organspendeausweise in den Geschiftsstellen
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 Aufklarung der Bevdlkerung.
Dariiber hinaus fiihrt sie eine auf die Zustimmung zur Or-
ganspende hin orientierte Aufklarung durch. Hierzu zihlt
die bundesweite Kampagne ,Fiirs Leben. Fiir Organ-
spende®. Die Aufkldarung 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 Solidaritét und Hilfsbereitschaft eine wirk-
same Ergdnzung zu den Aufklarungsmafinahmen der iib-
rigen Akteure dar.

Einige der von IGES Befragten haben gefordert, dass
auch die BZgA ihre Aufkldrungsmaflnahmen emotionaler
gestalten sollte, um mehr Menschen effektiver erreichen
zu konnen. Die von Pluralitidt geprdgten Aufklarungs-
mafnahmen — neutrale Aufkldrung und emotionale An-
sprache mit jeweils unterschiedlichen Ausprigungen —
sind aus Sicht des Bundesministeriums fiir Gesundheit
insgesamt sinnvoll und sollten beibehalten werden. Ge-
rade bei einem solch sensiblen Thema wie der Auseinan-
dersetzung 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 wer-
den mochten. Die Aufklarung durch 6ffentliche Stellen
soll von Sachlichkeit und Neutralitit gepréagt 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 religiose oder ethi-
sche Bedenken geduflert.

Die Bundesregierung halt die langfristig angelegte Auf-
kldrungsarbeit der BZgA fiir angemessen. Zur Intensivie-
rung ihrer Aufklarungsmafnahmen hat die Bundesregie-
rung die Mittel der BZgA fiir die allgemeine Aufklarung
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-
starkten Mafnahmen gehort auch, dass ihre Wirksamkeit
durch Evaluationen festgestellt wird.

Il Organspendeerklarung und Angehdérigen-
gesprach

Organspendeerklirung und erweiterte
Zustimmungslosung

Nach §§ 3 und 4 TPG gilt in Deutschland die so genannte
erweiterte Zustimmungslosung. Sie bedeutet, dass eine
postmortale Organspende nur zuldssig ist, wenn der Or-
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ganspender zu Lebzeiten in die Entnahme eingewilligt
hat, oder — falls eine Einwilligung nicht vorliegt — nach
dem Tod die ndchsten Angehorigen 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
Einfithrung 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 MalBle die Frage der postmortalen Organ-
spende auf die Entscheidung durch die ndchsten Angeho-
rigen der Verstorbenen oder des Verstorbenen iibertragen,
die hidufig keine Anhaltspunkte fir den mutmallichen
Willen der Verstorbenen oder des Verstorbenen zur Frage
der postmortalen Organspende haben. Diese schwierige
Situation wird von den Angehorigen 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 nédchsten
gestanden haben.

Insgesamt wird die Notwendigkeit gesehen, der schwieri-
gen Situation der Angehorigen besser Rechnung zu tra-
gen und die Bedingungen fiir das Angehdrigengespriach
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 hinzuzuziehen, um dadurch das Kranken-
hauspersonal bei der schwierigen Gesprachsfithrung ent-

lasten zu konnen. Da die DSO als Koordinierungsstelle
fiir die Organspende auch als Interessenvertreter der
Patientinnen und Patienten auf der Warteliste wahrge-
nommen wird, wird gegen die verpflichtende Einbezie-
hung von DSO-Koordinatoren in das Angehdrigenge-
sprach angefiihrt, dadurch kénne zu viel Druck auf die
Angehdrigen aufgebaut werden, der postmortalen Organ-
spende 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 spiteres 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-
deerkldrung und zum Angehorigengesprich 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-
kldrungsarbeit 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 gehort 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 Anstof} fiir jede Versicherte oder jeden Versicherten
geben kann, sich mit der Organspende auseinanderzuset-
zen, um damit letztlich auch die Bereitschaft zur Organ-
spende zu erhdhen.

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
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 Patientinnen und Patienten, die nach &rztli-
cher Beurteilung als Spender vermittlungspflichtiger Or-
gane in Betracht kommen (§ 11 Absatz 4 Satz 2 TPG), ist
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unterschiedlich organisiert. Teilweise iibernehmen die
Krankenhduser die Hirntoddiagnostik selbst oder diese
erfolgt unter Hinzuziehen eines von der DSO organisier-
ten Konsiliardienstes. Die Zahl der Inanspruchnahme von
Konsiliardiensten ist nach den Angaben der IGES Befrag-
ten regional unterschiedlich. Die bei Inanspruchnahme
von Hirntodkonsilen gemachten Erfahrungen werden ins-
gesamt als gut bezeichnet. Der von einem IGES Befrag-
ten gemachte Vorschlag, iiber die Mindestanforderungen
der Richtlinie der Bundesérztekammer hinaus einen zu-
sitzlichen Befdhigungsnachweis fiir Arztinnen und Arzte
zur Feststellung des Hirntodes einzufiihren, muss unter
dem Aspekt der dauerhaften Sicherstellung der Qualitét
der Hirntoddiagnostik diskutiert werden, z. B. durch Aus-
bau der angebotenen SchulungsmafBnahmen.

In der von IGES durchgefiihrten Befragung wurde die
Notwendigkeit einer angemessenen Bezahlung fiir eine
ausreichende Verfiigbarkeit qualifizierter Konsiliararztin-
nen oder -drzte aufgezeigt. Kritisiert wurde von einigen
der von IGES Befragten insbesondere die Umstellung der
Vergiitung der Konsiliardienste durch die DSO von zu-
néchst bestehenden festen Bereitschaftsdiensten hin zu
einer pauschalen Bezahlung eines aus den aktuell verfiig-
baren Arztinnen und Arzten zusammengestellten Konsi-
liarteams bei Bedarf. Es wird beflirchtet, dass durch dieses
System eine verlédssliche Bereitschaft nicht gewéhrleistet
sei und die Arztinnen und Arzte wegen der mit der Um-
stellung verbundenen geringeren Vergiitung auch weniger
bereit seien, sich an derartigen Konsiliardiensten zu be-
teiligen. Die Erfahrungen der in 2006 begonnenen Um-
stellung sollten im Hinblick auf die Sicherstellung der
zeitnahen Durchfithrung einer Hirntoddiagnostik durch
qualifizierte Arztinnen und Arzte ausgewertet und gege-
benenfalls iiberpriift werden.

Als alternatives Verfahren zur Todesfeststellung wird das
,non-heart-beating-donor* Verfahren (NHBD) themati-
siert, wie es in einigen europdischen Lindern sowie den
USA zuléssig ist. Bei diesem Verfahren werden Orga-
nentnahmen 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 rit
folglich nicht dazu, vom Hirntodkonzept abzuweichen.

IV. Organisation der Organentnahme und
Koordinierungsstelle

Nach § 11 Absatz 1 Satz 1 TPG ist die Entnahme von ver-
mittlungspflichtigen Organen einschlieBlich der Vorberei-

tung von Entnahme, Vermittlung und Ubertragung ge-
meinschaftliche Aufgabe der Transplantationszentren und
der anderen Krankenhduser in regionaler Zusammen-
arbeit. Der Prozess der Organentnahme erfordert regel-
maBig einen organisierten Ablauf und stellt keine auf ein
einzelnes Transplantationszentrum bezogene Aufgabe,
sondern eine Gemeinschaftsaufgabe der Transplanta-
tionsmedizin dar. Daraus folgt die Notwendigkeit der Er-
richtung einer Koordinierungsstelle. Dementsprechend
haben nach § 11 Absatz 1 Satz 2 TPG die damaligen Spit-
zenverbinde der Krankenkassen, die Bundesirztekammer
und die Deutsche Krankenhausgesellschaft gemeinsam
eine geeignete Einrichtung (Koordinierungsstelle) zu er-
richten oder zu beauftragen. Die Aufgaben der Koordi-
nierungsstelle und die Rahmenregelungen fiir die Zusam-
menarbeit der Beteiligten bei der Organentnahme sollen
in einem gemeinsamen Vertrag geregelt werden. Einen
solchen Vertrag haben die Vertragspartner im Jahr 2000
mit der Deutschen Stiftung Organtransplantation (DSO),
die bereits seit 1984 zunehmend auf der Grundlage von
Vertragen mit den am Transplantationsprozess Beteiligten
die Aufgaben iibernommen hatte, die Transplantations-
zentren und die anderen Krankenhduser bei den im Zu-
sammenhang mit der Organentnahme notwendigen MaB-
nahmen organisatorisch zu unterstiitzen, geschlossen und
diese mit den Aufgaben der Koordinierungsstelle betraut.
Der Vertrag wurde in den letzten Jahren mehrfach fortge-
schrieben und angepasst.

Nach dem Ergebnis der von IGES durchgefiihrten Befra-
gung hat sich die Beauftragung der Koordinierungsstelle
durch die Selbstverwaltung grundsitzlich bewéhrt. Kri-
tikpunkte und unterschiedliche Auffassungen bestehen
insbesondere im Hinblick auf den Umfang der Aufgaben
der Koordinierungsstelle und den Zeitpunkt ihrer Inan-
spruchnahme im Organspendeprozess sowie zur Frage
der Uberwachung der Koordinierungsstelle.

In § 11 Absatz 2 Satz 2 TPG werden die wichtigsten
Regelungsgegenstinde des Vertrags festgelegt: Anforde-
rungen an die zum Schutz der Organempfinger erforder-
lichen MaBinahmen sowie Rahmenregelungen fiir die
Zusammenarbeit der Beteiligten (Nummer 1); Zusam-
menarbeit und Austausch mit der Vermittlungsstelle
(Nummer 2); Unterstilitzung der Transplantationszentren
bei MaBnahmen der Qualitétssicherung (Nummer 3) und
Ersatz angemessener Aufwendungen der Koordinierungs-
stelle (Nummer 4). Diese Regelungsgegenstinde werden
in dem Vertrag zur Koordinierungsstelle im Einzelnen
konkretisiert.

Im Folgenden werden die Ergebnisse der IGES-Befra-
gungen zur Organisation der Organentnahme und zu den
Aufgaben der daran Beteiligten, insbesondere der Koor-
dinierungsstelle, ausgewertet.

Organentnahme als Gemeinschaftsaufgabe

Die Organisation der Entnahme von Organen einschlief3-
lich der Vorbereitung ist die der Koordinierungsstelle ge-
setzlich vorgeschriebene Aufgabe. Wie weit dieser ge-
setzliche Auftrag im Rahmen der Gemeinschaftsaufgabe
,»Organentnahme® reicht, wird von den IGES-Befragten
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unterschiedlich beurteilt. So wird von einigen der Befrag-
ten die nicht eindeutige Formulierung der Aufgaben der
DSO kritisiert, da im Vertrag zur Koordinierungsstelle
hiufig die Begriffe ,,helfen, ,,unterstiitzen* und ,,organi-
sieren” verwendet wiirden. Aus diesen nicht klar be-
schriebenen Aufgaben folgt nach Ansicht einiger der von
IGES Befragten auch eine Unklarheit im Hinblick auf die
Kompetenzen der DSO in Bezug auf Krankenhduser und
Transplantationszentren. Entscheidend sei dabei insbe-
sondere, ob die DSO ,,nur* als Dienstleister fiir diese Ein-
richtungen oder auch als diesen gegeniiber weisungsbe-
fugt anzusehen sei. Die DSO selbst hilt eine Ausweitung
ihrer Befugnisse dahin, fiir alle im Zusammenhang mit
der Organentnahme stehenden Fragen zustindig und ver-
antwortlich zu sein, fir erforderlich. Insbesondere miiss-
ten die Krankenhduser dazu verpflichtet werden, Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter der DSO zu Patientinnen
und Patienten auf Intensivstationen hinzuzuziehen, bei
denen eine Organspende in Betracht komme; so konne sie
auch auf Einhaltung der Meldepflichten hinwirken.

Einige der von IGES Befragten sehen hingegen die Kom-
petenzen der DSO sowie deren Befugnisse grundsétzlich
als ausreichend an. Von Vorteil konne es aber nach An-
sicht einiger Lénder sein, wenn die DSO Zugriff auf
Krankenhausdaten hatte, die einen Abgleich zwischen ge-
meldeten und tatsdchlich aufgetretenen Todesféllen er-
moglichen wiirden, so dass gegebenenfalls bestehende
Defizite bei der Spendererkennung festgestellt werden
konnten.

Nach Ansicht des Bundesministeriums fiir Gesundheit
sollte an dem Konzept der Gemeinschaftsaufgabe der
Transplantationsmedizin mit den Verantwortlichkeiten
der Beteiligten in ihrem jeweiligen Bereich festgehalten
werden, da jede Organentnahme nur im Rahmen eines or-
ganisierten Ablaufs den komplexen Anforderungen ent-
sprechend zu realisieren ist. Entscheidend ist ein kon-
struktives Zusammenwirken aller Beteiligten, was durch
eine ndhere Konkretisierung der Aufgaben und Pflichten
der Beteiligten in den vertraglichen Vereinbarungen zu
gewihrleisten ist. Hier besteht aufgrund des im IGES-Be-
richt aufgezeigten Meinungsspektrums in Bezug auf ei-
nige Aufgabenbereiche Konkretisierungsbedarf.

Organisation der Organentnahme

Nach dem Vertrag zur Koordinierungsstelle (Anlage zu
§ 8 Absatz 2 des Vertrages) stellen die Krankenhduser die
fiir die Organentnahme notwendigen rdumlichen, sachli-
chen und personellen Strukturen mit Ausnahme der Arz-
tinnen und Arzte, die Organentnahmen durchfiihren. Die
Organentnahme wird ausschlielich durch fiir die DSO
titige Arztinnen und Arzte vorgenommen, deren Titig-
keit fiir die DSO von den jeweiligen Einrichtungen als
Nebentitigkeit genehmigt wurde.

Die Entnahme abdomineller Organe erfolgt durch Ent-
nahmeteams von Transplantationszentren aus der Region,
in der die Entnahme stattfindet, gleichgiiltig an welchem
Transplantationszentrum die entnommenen Organe trans-
plantiert werden. Die Entnahme thorakaler Organe erfolgt
dagegen in aller Regel durch Entnahmeteams derjenigen

Transplantationszentren, an denen die jeweils entnomme-
nen Organe anschlieBend auf die Patientinnen und Patien-
ten transplantiert werden. Als Grund fiir dieses Vorgehen
wird insbesondere die Notwendigkeit geltend gemacht,
die Qualitdt thorakaler Organe im Hinblick auf ihre Eig-
nung zur Transplantation auf den vorgesehenen Empfén-
ger differenziert zu beurteilen und die Tatsache, dass es
fiir diese Beurteilung zur Zeit noch keine unter den ver-
antwortlichen Chirurgen bundesweit konsentierten
Akzeptanzkriterien gebe. Dennoch stdfit dieses bei den
thorakalen Organen angewandte Verfahren zum Teil bei
den von IGES Befragten auf Kritik.

Die Durchfithrung der Organentnahme erfolgt aufgrund
von Rahmenvertragen zwischen der DSO und den jewei-
ligen Transplantationszentren sowie von Einzelvertrigen
zwischen der DSO und den jeweiligen Arztinnen und
Arzten. In den Jahren 2001/2002 hat die DSO damit be-
gonnen, die Vertrdge iiber die Vergiitung der arztlichen
Leistungen zur Entnahme abdomineller Organe von einer
Vergiitung fiir Rufbereitschaft und fiir Entnahmeeinsétze
umzustellen auf Vertrdge mit einer bundeseinheitlichen,
hoheren Vergiitung fiir Entnahmeeinsétze jedoch ohne
Vergiitung fiir Rufbereitschaft. Die Umstellung diente
dazu, bei einem gleichbleibenden Gesamtvergiitungsvo-
lumen die Vergiitung leistungsbezogener zu gestalten. Im
Rahmen einer Wirtschaftlichkeitspriifung hatte sich ndm-
lich insbesondere ergeben, dass die durchgéngige Vorhal-
tung von Rufbereitschaftsdiensten im Bereich der
Entnahmedienste aufgrund der zum Teil sehr niedrigen
Fallzahlen unwirtschaftlich war. Aus diesem Grund
wurde ab 2003 seitens der DSO damit begonnen, auch die
Vertrage iiber die Verglitung drztlicher Leistungen zur
Entnahme thorakaler Organe entsprechend umzustellen.
Die Vertragsumstellungen konnten bislang nicht vollstdn-
dig abgeschlossen werden. So verweigern heute noch
zwel Kliniken ihre Zustimmung zum Abschluss des Rah-
menvertrages mit der neuen Vergiitungsregelung. Die auf
der Basis der neuen Rahmenvertrdge abzuschlieBenden
Einzelvertrige mit den entnehmenden Arztinnen und
Arzten konnten erst zu einem Teil abgeschlossen werden.
Wiéhrend der gesamten Umstellungsphase war und ist
nach Angaben der DSO durch die Rahmenvertrage der
DSO mit den Transplantationszentren, den Vertrdgen der
DSO mit entnehmenden Arztinnen und Arzten sowie
durch entsprechende Zusicherungen von Transplanta-
tionszentren gegeniiber der DSO die Entnahme von
Organen auch in den Fillen sichergestellt, in denen Ver-
einbarungen iiber die Vergilitung der im Einzelfall entneh-
menden Arztinnen und Arzte fiir die Organentnahme
nicht bestanden oder bestehen. Nach Angaben der DSO
sind diese Arztinnen und Arzte auch bei allen Reisen im
Zusammenhang mit einer Organentnahme durch die von
der DSO fiir diesen Personenkreis abgeschlossenen Versi-
cherungen gegen Unfall versichert sowie von den Folgen
gesetzlicher Haftungsverpflichtungen anlésslich einer Or-
ganentnahme freigestellt.

Das mit der Vertragsumstellung verbundene Ziel, einen
hoheren Leistungsbezug bei der Vergiitung herzustellen,
wurde zwar grundsétzlich von einigen der von IGES Be-
fragten begriifit, hat aber zu Konflikten mit einigen Klini-
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ken und entnehmenden Arztinnen und Arzten gefiihrt.
Diese Konflikte resultierten im Wesentlichen auf unter-
schiedlichen Auffassungen im Hinblick auf die vertragli-
chen Gegebenheiten. Diese Unklarheiten fithrten sogar
Anfang 2006 zu einer verhinderten Lungentransplanta-
tion. Dieser Sachverhalt wurde eingehend von der Uber-
wachungskommission im Rahmen ihrer gesetzlich und
vertraglich festgelegten Aufgaben iiberpriift. Dabei
wurde festgestellt, dass der Organverlust zwar nicht aus-
schlieBlich, aber doch im Wesentlichen auf problemati-
sches drztliches Verhalten zuriickzufiihren sei; dieses Ver-
halten sei aber nicht auf Liicken im Transplantationsgesetz
oder in anderen Vorschriften und auch nicht auf Unschér-
fen oder Fehldeutungen von Maximen zuriickzuftihren ge-
wesen. Insgesamt kam die Uberwachungskommission zu
dem Ergebnis, dass keine neuen Bestimmungen, sondern
arbeits- und vertragsrechtliche Uberpriifungen der von
der DSO mit den Kliniken sowie den entnehmenden Arz-
tinnen und Arzten geschlossenen Vertrige erforderlich
seien.

Erstellung von Berichten

Nach § 11 Absatz 5 TPG ist die Koordinierungsstelle ver-
pflichtet, jéhrlich einen Bericht zu verdffentlichen, der
die Tatigkeit jedes Transplantationszentrums im vergan-
genen Jahr nach einheitlichen Vorgaben darstellt. Durch
diese Berichtspflicht auf der Grundlage nicht personenbe-
zogener Daten soll in der Offentlichkeit fiir mehr Trans-
parenz iiber das Transplantationsgeschehen bei lebens-
wichtigen Organen gesorgt werden, da dies eine
wesentliche Grundlage fiir die gesellschaftliche Akzep-
tanz der Transplantationsmedizin sowie fiir gesundheits-
politische Entscheidungen auf diesem Gebiet der Hoch-
leistungsmedizin ist.

In dem Vertrag mit der DSO werden die in § 11 Absatz 5
Satz 1 TPG nicht abschlieend aufgefiihrten Berichtsge-
genstinde um die Entwicklung der Organspende und
Transplantation in Deutschland ergénzt und der Zeitpunkt
fiir die Verdffentlichung des Tatigkeitsberichts konkreti-
siert. Des Weiteren wird darin festgelegt, dass die Trans-
plantationszentren und die anderen Krankenhduser ver-
pflichtet sind, der Koordinierungsstelle die fiir die
Erfiillung der Berichtspflicht erforderlichen Daten zur
Verfligung zu stellen.

Im Rahmen der IGES-Befragung ist der fiir die Bericht-
erstellung hohe Arbeitsaufwand sowohl bei den Trans-
plantationszentren als auch bei der DSO betont worden.
Dariiber hinaus ist von einigen der von IGES Befragten
darauf hingewiesen worden, dass es aufgrund detaillierter
Abfragen und der sich daraus ergebenden kleinen Fall-
zahl zu einer Kollision der Berichtspflicht nach § 11 Ab-
satz 5 TPG mit den datenschutzrechtlichen Vorgaben
komme.

Im Jahr 2007 sind in den von der DSO fiir die Jahre 2004
bis 2006 erstellten Berichten Unstimmigkeiten festge-
stellt worden. Im Rahmen einer Auswertung dieser Be-
richte ist der Vorwurf erhoben worden, dass in deutschen
Transplantationszentren Patientinnen und Patienten auf-
grund ihres Versichertenstatus bei Transplantationen un-

terschiedlich behandelt wiirden. Da in diesem Zusam-
menhang ausdriicklich das Transplantationszentrum Kiel
genannt wurde, ist eine Priifung durch die Landesregie-
rung Schleswig-Holstein veranlasst worden. Die Ergeb-
nisse des dazu in Auftrag gegebenen Gutachtens wider-
legten den erhobenen Vorwurf. Festgestellt wurde, dass
die Tétigkeitsberichte der DSO Unstimmigkeiten auf-
grund einer uneinheitlichen Erfassung der Daten zum
Versichertenstatus enthielten, obwohl die Erhebung die-
ser nicht personenbezogenen Daten nach Vorgaben des
Transplantationsgesetzes nach einheitlichen Vorgaben zu
erfolgen hat.

Die Vertragspartner sind daher aufgefordert, entspre-
chend der gesetzlichen Verpflichtung einheitliche Vorga-
ben zur Erfassung des Versichertenstatus festzulegen.
Dementsprechend befindet sich derzeit eine Anderung
des § 6 des Vertrages mit der Koordinierungsstelle im Be-
schlussverfahren.

Organisation der DSO

Nach § 11 Absatz 1 Satz 3 TPG muss die Koordinie-
rungsstelle aufgrund einer finanziell und organisatorisch
eigenstdndigen Tragerschaft, der Zahl und Qualifikation
ihrer Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, ihrer betrieblichen
Organisation sowie ihrer sachlichen Ausstattung die
Gewihr dafiir bieten, dass die Ma3inahmen nach § 11 Ab-
satz 1 Satz 1 TPG in Zusammenarbeit mit den Transplan-
tationszentren und den anderen Krankenh&usern nach den
Vorschriften des Transplantationsgesetzes durchgefiihrt
werden. Da die Gemeinschaftsaufgabe Organspende in
regionaler Zusammenarbeit zu erfolgen hat, hat die DSO
entsprechend § 5 Absatz 1 des Vertrages zur Koordinie-
rungsstelle neben ihrer bundesweit titigen Zentrale sie-
ben organisatorisch unabhingige regionale Untergliede-
rungen gegriindet.

Diese Struktur ist im Rahmen der IGES-Befragungen
zwar grundsitzlich positiv bewertet worden, jedoch wird
vereinzelt Verbesserungsbedarf gesehen. Zum Teil wird
die Ansicht vertreten, dass die Untergliederung in sieben
Regionen als unselbstdndige Verwaltungseinheiten, die
zentral geleitet werden, einerseits eine den jeweiligen Ge-
gebenheiten angepasste Unterstiitzung der Krankenhduser
im Spendeprozess ermogliche und andererseits der von
der Hauptverwaltung mit den einzelnen Krankenh&usern
geschlossene Grundlagenvertrag fiir vergleichbare Rah-
menbedingungen in den verschiedenen Regionen sorge.
Einige der von IGES Befragten halten eine stirkere Re-
gionalisierung der DSO fiir erforderlich, um regionalen
Besonderheiten besser entsprechen zu kdnnen. In diesem
Zusammenhang wird insbesondere kritisiert, dass in den
letzten Jahren eine Verschiebung der Entscheidungsbe-
fugnisse weg von den Regionen hin zur Zentrale der DSO
stattgefunden habe. Dadurch sei die Zusammenarbeit
staatlicher Stellen mit DSO-Regionen zunehmend er-
schwert und deren Handlungs- und Reaktionsfahigkeit
vor Ort gerade in kritischen Angelegenheiten teils deut-
lich eingeschrénkt worden. Dariiber hinaus sei auch eine
Zunahme von durch die DSO-Zentrale angeordneter
Biirokratie zu erkennen, die die Kapazititen der DSO-
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Mitarbeiterinnen und DSO-Mitarbeiter binde und deren
Handlungsfahigkeit im eigentlichen Aufgabenfeld der
Koordinierung der Organspende vor Ort weiter ein-
schranke. Daher sei eine stirkere Regionalisierung der
DSO, insbesondere in Bezug auf eine erweiterte Budget-
und Personalverantwortung dringend erforderlich, um die
individuelle Handlungs- und Reaktionsfahigkeit vor Ort
zu erhalten und wieder zu stérken.

Nach Ansicht des Bundesministeriums fiir Gesundheit
setzt der in § 11 Absatz 1 Satz 1 TPG verankerte Grund-
satz der regionalen Zusammenarbeit voraus, dass die Re-
gionen iiber ausreichende Kompetenzen und Entschei-
dungsfreiheiten verfiigen, um den Bediirfnissen ihrer
Region auch tatsdchlich entsprechen zu konnen. Daher
miissen die spezifischen Kenntnisse iiber und die guten
Kontakte zu den einzelnen Krankenh&usern seitens der je-
weiligen DSO-Regionen genutzt werden, um grofStmogli-
che Flexibilitdt bei anstehenden Entscheidungen und hin-
reichend Raum fiir regionale Verbesserungen und
Innovationen zu gewéhrleisten. Dies erfordert eine aus-
reichende Budget- und Personalverantwortung der einzel-
nen DSO-Regionen.

Personelle Ausstattung der DSO

Bei der Erfiillung der Aufgaben der Koordinierungsstelle
kommt den Koordinatorinnen und Koordinatoren der
DSO eine besondere Bedeutung zu, denn ihre Tétigkeit
umfasst den gesamten Bereich der Organisation der Or-
ganspende. Im Rahmen der IGES-Befragung ist grund-
sétzlich das Engagement sowie die Leistungsqualitét der
DSO-Koordinatorinnen und DSO-Koordinatoren hervor-
gehoben worden, allerdings wurde auch kritisch ange-
merkt, dass die Koordinatorenstellen mittlerweile etwa
zur Hilfte mit nicht-drztlichem Personal besetzt seien.
Insgesamt hat die Mehrzahl der von IGES Befragten ei-
nen Mangel an Koordinatorinnen und Koordinatoren be-
klagt und eine entsprechende Steigerung gefordert. Eine
solche Steigerung setzt aber — wie von den Befragten teil-
weise dargestellt — unter anderem voraus, dass die Tatig-
keit der Koordinatorinnen und Koordinatoren insgesamt
attraktiver gestaltet werde. So bedeute diese Tétigkeit
eine grofe Arbeitsbelastung mit hohen Anforderungen
sowohl an das eigene Engagement als auch an die Bereit-
schaft zur Einordnung; gleichzeitig sei sie nur mit als ge-
ring einzuschétzenden Entwicklungsperspektiven verbun-
den.

Um diese Situation zu verbessern, sind von einigen der
durch IGES Befragten unterschiedliche Vorschlidge unter-
breitet worden. So ist die Entwicklung eines Weiterbil-
dungskonzeptes fiir drztliche Koordinatorinnen und Ko-
ordinatoren beziehungsweise eine Spezialisierung der
Koordinatorentétigkeit vorgeschlagen worden. Ein ande-
rer Vorschlag beinhaltet eine starkere Anbindung der Ko-
ordinatorinnen und Koordinatoren an die Krankenhéduser;
insoweit kdme als Modell in Betracht, dass eine Kranken-
hausérztin oder ein Krankenhausarzt zu 80 Prozent als
Arztin oder Arzt im Krankenhaus titig sei und 20 Prozent
ihrer oder seiner Dienstzeit als — von der DSO — bezahlte
Koordinatorin oder bezahlter Koordinator zur Verfiigung

stehe, womit zugleich die Funktion des Transplantations-
beauftragten iibernommen werden kdnnte.

Letztlich kann nach Auffassung des Bundesministeriums
fiir Gesundheit die Problematik nur dann ausreichend be-
urteilt werden, wenn auch das Verhéltnis der Koordinato-
rinnen und Koordinatoren zu den Transplantationsbeauf-
tragten angemessen berticksichtigt wird. Allein aus der
Tatsache, dass die Tatigkeit der Koordinatorinnen und
Koordinatoren den gesamten Bereich der Organisation
der Organspende umfasst, ergibt sich, dass diese dabei
mit den Krankenhdusern und folglich mit den Transplan-
tationsbeauftragten zusammen arbeiten. Damit eine
solche Zusammenarbeit effektiv erfolgen kann, ist es er-
forderlich, die jeweiligen Kompetenzen eindeutig festzu-
legen und dafiir Sorge zu tragen, dass die jeweiligen
Zustéandigkeiten durch hinreichend qualifiziertes und aus-
reichend vorhandenes Personal wahrgenommen werden
konnen. Wird ferner berticksichtigt, dass zu den Aufga-
ben der Koordinatorinnen und Koordinatoren insbe-
sondere die Gesprache mit den Angehorigen, die Unter-
stiitzung der Krankenhausdrztinnen und -drzte bei der
Aufrechterhaltung oder Wiederherstellung der Homdo-
stase nach Feststellung des Hirntodes, die Erkennung und
Beurteilung von medizinischen Problemen der Vorge-
schichte sowie die Entscheidung tiber die medizinische
Eignung von Spendern und einzelnen Organen fiir Trans-
plantationen gehdren, die alle im Wesentlichen heilkund-
liche Tatigkeiten darstellen, muss sichergestellt sein, dass
die DSO die Koordinatorenstellen ausreichend mit arztli-
chem Personal besetzt.

Dies alles muss bei den weiteren Planungen und Verhand-
lungen der Vertragspartner, insbesondere bei den derzeiti-
gen Vertragsverhandlungen zwischen der DSO einerseits
und der DKG und den A- und B-Krankenhdusern ande-
rerseits zur Forderung der Organspende durch Inhouse-
koordinatorinnen oder -koordinatoren angemessen
berticksichtigt und einer der Gesamtverantwortung Or-
ganspende entsprechenden Losung zugefiihrt werden.
Dabei kommt es letztlich entscheidend darauf an, dass
eindeutig festgelegt wird, wem welche Verantwortung zu
welchem Zeitpunkt zukommt und dass die personellen
und organisatorischen Voraussetzungen zur Erfiillung
dieser Zusténdigkeiten vorliegen. Ob der Schwerpunkt
dieser Aufgaben im Krankenhaus oder bei der DSO liegt,
ist in diesem Zusammenhang unbeachtlich, wenn sich die
Verantwortlichen insgesamt iiber die Aufgabenbereiche
und deren Zuordnung einig sind.

Uberwachungskommission

Die Auftraggeber haben nach § 11 Absatz 3 Satz 3 TPG
die Einhaltung des Vertrages mit der Koordinierungsstelle
zu tiberwachen. Zur Erfiillung dieser Aufgaben haben sie
gemal § 10 Absatz 1 des Vertrages zur Koordinierungs-
stelle eine Uberwachungskommission eingerichtet. Damit
die Uberwachungskommission ihre Aufgabe zur Uber-
priifung der Einhaltung der auf der Grundlage des Trans-
plantationsgesetzes vertraglich festgelegten Verpflichtun-
gen der Koordinierungsstelle erfiillen kann, ist die
Koordinierungsstelle nach § 10 Absatz 2 des Vertrages
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zur Koordinierungsstelle verpflichtet, der Kommission
die dazu erforderlichen Unterlagen zur Verfiigung zu stel-
len und die erforderlichen Auskiinfte zu erteilen.

Die Uberwachungskommission tagt fiinf bis sechs Mal
pro Jahr und fiihrt dariiber hinaus regelméafBig Gespréache
mit der Koordinierungsstelle. Auch zwischen den Auf-
traggebern finden haufig Gespriche statt. Im Rahmen
dieser Gesprache werden nicht nur aktuelle Anlédsse be-
sprochen, sondern auch Fragen der Informationspflicht,
des Kooperationsverhaltens und der Berichterstattung der
DSO erértert. Seit Einrichtung der Uberwachungskom-
mission im Jahre 2000 sind ferner sechs Visitationen der
Koordinierungsstelle durchgefiihrt worden. Uber die
durchgefiihrten Tétigkeiten erstattet die Uberwachungs-
kommission den Auftraggebern jéhrlich Bericht.

Die Arbeit der Uberwachungskommission hat sich nach
dem Ergebnis der IGES-Befragungen grundsétzlich be-
wihrt. Einige IGES Befragte halten allerdings die Arbeit
der Uberwachungskommission fiir intransparent, wih-
rend andere eine Vertraulichkeit der Kommissionsarbeit
fiir erforderlich halten. Kritisch ist von einigen der Be-
fragten angemerkt worden, dass die Uberwachungskom-
mission nicht iiber ausreichende Kompetenzen und Sank-
tionsmoglichkeiten verflige, um ihrer Arbeit die ndtige
Effektivitat zu verleihen. Daher sei zu priifen, ob die
Uberwachungskommission mit an die Strafprozessord-
nung angelehnten gesetzlichen Befugnissen ausgestattet
werden solle. In diesem Zusammenhang ist auch darauf
hingewiesen worden, dass die Arbeit der Uberwachungs-
kommission durch fehlende Kooperationsbereitschaft der
Beteiligten erheblich erschwert werde. Insgesamt sei da-
her die Arbeit der Uberwachungskommission mit einem
hohen Aufwand verbunden, die im Ergebnis jedoch zur
Verbesserung der Prozesse sowie der Zusammenarbeit
beitrage.

Aus Sicht des Bundesministeriums fiir Gesundheit sollten
alle Beteiligten zur Verbesserung der Effektivitit der Té-
tigkeit der Uberwachungskommission im Interesse der
Akzeptanz der Organspende in der Bevdlkerung ihren
Mitwirkungspflichten in ausreichender Weise und ohne
zeitlichen Verzug nachkommen. Insoweit kdime eine Kon-
kretisierung der Pflicht zur Kooperation in den vertragli-
chen Ausgestaltungen in Betracht.

Monopolstellung der DSO und Aufsicht

Durch das Transplantationsgesetz ist der Koordinierungs-
stelle eine Monopolstellung eingerdumt worden. Dieses
Koordinierungsmonopol hat sich nach dem Ergebnis der
IGES-Befragungen grundsétzlich bewdhrt. Soweit sich
IGES Befragte auch kritisch zu diesem Monopol geduBert
haben, bezog sich dies auf die generell mit einer Mono-
polstellung verbundenen Probleme. Letztlich sind aber
auch die ,Kritiker der Meinung, dass das Koordinie-
rungsmonopol der DSO ohne Alternative ist, da eine
Konkurrenz verschiedener Organisationen um die Organe
postmortaler Spender nicht akzeptabel sei. Dabei sei auch
zu bedenken, dass bei einem Wettbewerb mehrerer
Dienstleister auch keine organisatorischen oder wirt-
schaftlichen Vorteile zu erwarten seien. Vielmehr wére

ein erheblicher biirokratischer Mehraufwand erforderlich,
um Nachteile fiir das Wohl der Patientinnen und Patien-
ten, die aus einer Konkurrenz verschiedener Dienstleister
entstehen konnen, zu vermeiden.

Eng verkniipft mit der Frage der Monopolstellung ist die
der staatlichen Aufsicht iiber die Koordinierungsstelle.
Nach § 11 Absatz 3 TPG unterliegen der Vertrag zur Ko-
ordinierungsstelle sowie seine Anderung dem Genehmi-
gungsvorbehalt des Bundesministeriums fiir Gesundheit.
Einige der von IGES Befragten haben eine stirkere staat-
liche Aufsicht iiber die Koordinierungsstelle gefordert
und in diesem Zusammenhang darauf hingewiesen, dass
eine Uberwachung der DSO allein durch die Vertragspart-
ner nicht ausreichend sei. Insoweit ist auch auf den Be-
schluss der 81. GMK verwiesen worden. Er weist auf die
Notwendigkeit einer Regelung hin, die eine effiziente
staatliche Aufsicht iiber alle an dem Organspendeprozess
Beteiligten — einschlieBlich der Koordinierungsstelle — si-
cherstellt. Andere Befragte halten demgegeniiber die be-
stehenden Aufsichtsmechanismen fiir ausreichend. Aus
Sicht des Bundesministeriums fiir Gesundheit bedarf es
eingehender Priifungen, ob und in welcher Weise weiter-
gehende staatliche Aufsichtsregelungen geboten sind.

V. Organentnahme in den Krankenhdusern

Die Transplantationszentren und die anderen Kranken-
hiuser sind nach § 11 Absatz 4 Satz 1 TPG dazu ver-
pflichtet, untereinander und mit der Koordinierungsstelle
zur Entnahme vermittlungspflichtiger Organe zusammen-
zuarbeiten. Die Krankenh&user sind nach § 11 Absatz 4
Satz 2 TPG verpflichtet, den endgiiltigen, nicht behebba-
ren Ausfall der Gesamtfunktion des GroBhirns, des Klein-
hirns und des Hirnstamms (Hirntod) von Patientinnen und
Patienten, die nach drztlicher Beurteilung als Spender
vermittlungspflichtiger Organe in Betracht kommen, dem
zustidndigen Transplantationszentrum mitzuteilen, das die
Koordinierungsstelle unterrichtet.

Die Verpflichtung der Transplantationszentren und der
anderen Krankenhéduser zur Zusammenarbeit mit der Ko-
ordinierungsstelle und zur Meldung moglicher Spender
von vermittlungspflichtigen Organen ist eine wichtige
Voraussetzung dafiir, die gegebenen Moglichkeiten einer
Organspende bestmdglich zu nutzen. Nach § 3 des Vertra-
ges mit der DSO haben die Krankenhéuser zur Erfiillung
ihrer Verpflichtung nach § 11 Absatz 4 Satz 1 und 2 TPG
die notwendigen organisatorischen Voraussetzungen zu
treffen.

Transplantationsbeauftragte in den Krankenhiusern

Die notwendigen organisatorischen Voraussetzungen zur
Erfillung ihrer Verpflichtung nach § 11 Absatz 4 TPG
konnen die Krankenhduser zum Beispiel durch die Be-
stellung von Transplantationsbeauftragten schaffen.
Dementsprechend hat der iiberwiegende Teil der Kran-
kenhéduser entweder aufgrund landesrechtlicher Vorga-
ben oder auf freiwilliger Basis zur Forderung der Organ-
spende einen Transplantationsbeauftragten bestellt. Nach
Angaben der von IGES befragten Transplantationsbeauf-
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tragten besteht deren Aufgabe insbesondere in der Identi-
fikation der potentiellen Organspender, der Durchfiihrung
der Angehorigengespriche sowie der Koordinierung des
Gesamtprozesses der Organspende einschlieflich der Ko-
operation mit der DSO. Ein Teil der von IGES befragten
Léander haben iiber positive Erfahrungen mit der Beauf-
tragung von Transplantationsbeauftragten berichtet, wéh-
rend in anderen Léndern konkrete Erfahrungen dazu fehl-
ten. Insgesamt hingt die Effektivitit der Téatigkeit der
Transplantationsbeauftragten entscheidend von den Rah-
menbedingungen ab, zu denen folgende Angaben ge-
macht worden sind:

Nach iiberwiegender Ansicht der von IGES befragten
Transplantationsbeauftragten wird ihre Tatigkeit dadurch
erschwert, dass sie fiir diese Aufgaben nicht freigestellt
seien, so dass eine hohe Zusatzbelastung im Rahmen ei-
nes zu geringen Zeitkontingents bestehe. Die Frage der
Freistellung der Transplantationsbeauftragten von ihren
ibrigen Aufgaben wird unter den von IGES Befragten
kontrovers diskutiert. Einige Lander haben in ihren Aus-
fithrungsgesetzen eine Freistellung vorgesehen.

Zum Teil wird kritisiert, dass weder die Rechte und
Pflichten der Transplantationsbeauftragten noch deren
Vergiitung konkret und einheitlich festgelegt seien. Teil-
weise wird auch eine bessere Qualifizierung der Trans-
plantationsbeauftragten zum Beispiel durch Fortbildun-
gen oder andere Qualititsnachweise gefordert. AuBerdem
sei eine Unterstiitzung der Tétigkeiten der Transplanta-
tionsbeauftragten durch die Klinikleitungen nicht ausrei-
chend vorhanden.

Einige der von IGES Befragten halten eine Verbesserung
der Zusammenarbeit von Transplantationsbeauftragten
und DSO-Koordinatorinnen und DSO-Koordinatoren
durch entsprechende organisatorische MafBinahmen fiir
geboten. Die Vorschlidge reichen von direkter Ansiedlung
der Koordinatorenstellen an die gro3en Spenderkranken-
hauser iiber direkte Vertragsverhiltnisse zwischen den
Transplantationsbeauftragten und der DSO bis hin zu ei-
ner Tatigkeit der Transplantationsbeauftragten in Teilzeit
fiir die DSO als Koordinatorinnen und Koordinatoren
(siche auch die Ausfithrungen zur Organisation der
DSO).

Nach Ansicht des Bundesministeriums fiir Gesundheit ist
die Bestellung eines Transplantationsbeauftragten ein we-
sentliches Element zur Férderung der Organspende in den
Krankenhdusern. Wie die IGES-Befragungen gezeigt ha-
ben, sollten die Rahmenbedingungen fiir die Tatigkeiten
der Transplantationsbeauftragten konkretisiert werden.
Entscheidend sind eine konkretere Aufgabenbeschrei-
bung und eine angemessene Einbindung des Transplanta-
tionsbeauftragten in den Klinikalltag mit Unterstiitzung
der Klinikleitung. Dies ist auch fiir die Zusammenarbeit
mit den DSO-Koordinatorinnen und DSO-Koordinatoren
wesentlich, da die Erfiillung der Gemeinschaftsaufgabe
im Organspendeprozess von klaren Zusténdigkeiten ab-
hangt.

Meldung von moglichen Organspendern

Grundsitzlich kommen fiir eine Organentnahme Kran-
kenhéuser in Betracht, die die strukturellen und kapazi-
tatsrelevanten Voraussetzungen fiir eine intensivmedizini-
sche Patientenversorgung vorhalten. Nach der DSO-
Statistik haben im Jahr 2007 46 Prozent der relevanten
Krankenhduser mindestens eine Patientin oder einen Pa-
tienten als moglichen Organspender an die DSO gemel-
det. Dabei ist die Beteiligungsrate je nach Krankenhaus-
typ unterschiedlich; wihrend sich Unikliniken mit
100 Prozent und Kliniken mit neurochirurgischer Abtei-
lung mit 98 Prozent beteiligt haben, liegt die Beteili-
gungsrate bei Krankenhiusern ohne Neurochirurgie bei
rund 40 Prozent. Diese Beteiligungsraten lassen jedoch
keine Aussagen iiber das konkrete Meldeverhalten der
Krankenhduser zu, insbesondere dariiber, ob diese ihrer
Meldeverpflichtung nach § 11 Absatz 4 Satz 2 TPG aus-
reichend nachkommen.

Insgesamt wird die Beteiligungsrate von den IGES-Be-
fragten jedenfalls als niedrig angesehen. Dabei wird von
den Befragten unterschiedlich beurteilt, ob und in wel-
chem Umfang die Krankenhéuser ihrer Meldeverpflich-
tung nicht entsprechen.

Als Grund fiir die niedrige Melderate wird von einigen
Befragten angegeben, dass manche Krankenhduser nicht
iiber das fiir die Vorbereitung oder Durchfiihrung einer
Organentnahme notwendige Personal oder Ressourcen
verfligen oder die insoweit vorhandenen Kapazititen
nicht ausreichend genutzt wiirden. Dariiber hinaus fehle
es in den Krankenhdusern zum Teil auch an der gebote-
nen Aufkldarung und Schulung des Krankenhausperso-
nals, um das Thema Organspende bewusster zu machen.
Insgesamt miisse die Organisation der Organspende ver-
bessert und auch die Klinikleitungen darin stirker einge-
bunden werden.

Zur Verbesserung der Melderate der Krankenhéduser wird
auch die Einfiihrung von Sanktionen bei Verstdfien gegen
die Meldepflicht diskutiert. Im Ergebnis wird aber auch
von Befilirwortern solcher Sanktionsmdglichkeiten die
Gefahr gesehen, dass dadurch die erforderliche koopera-
tive Zusammenarbeit mit den Krankenhéusern erschwert
werde und zudem eine objektive Uberpriifung der Einhal-
tung der Meldepflichten nicht oder nur schwer moglich
sei.

Ein Teil der von IGES Befragten sieht in der Struktur der
deutschen Krankenhauslandschaft eine Ursache fiir die
niedrige Beteiligungsrate der Krankenhduser. Aufgrund
der Vielzahl der Krankenhéuser mit Intensivstationen (ca.
1 400) sei eine Einbindung sédmtlicher Krankenhduser or-
ganisatorisch sehr schwierig. Im Ubrigen seien Organ-
spendefille in kleineren Krankenhdusern selten. Die
Frage, ob daher die Organspende stdrker auf grofiere
Krankenhduser konzentriert werden sollte, wird unter den
von IGES Befragten kontrovers diskutiert. Auch die Ver-
giitung der Krankenhduser zur Abgeltung ihrer Leistun-
gen im Zusammenhang mit der Organentnahme ein-
schlieBlich ihrer Vorbereitungsmafnahmen wird unter
den von IGES Befragten unterschiedlich beurteilt. So
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wird die Vergiitung zum Teil als ausreichend angesehen;
andere bemingeln demgegeniiber, dass vor allem die
Kosten besonderer Diagnostik und léngerer Liegezeiten
sowie indirekte Kosten nicht hinreichend abgedeckt
seien. Andererseits wird aber auch darauf hingewiesen,
dass die zustehenden Vergiitungen von den Krankenhdu-
sern nicht immer abgerufen wiirden.

Insgesamt ldsst die IGES-Befragung zur Erfiillung der
Meldeverpflichtung der Krankenhduser nach § 11
Absatz 4 Satz 2 TPG keine abschlieende Beurteilung der
Ursachen fiir die geringen Melderaten zu. Aus diesem
Grunde befiirwortet das Bundesministerium fiir Gesund-
heit den Vorschlag einiger der Befragten, im Rahmen
klinikinterner Qualitdtssicherungsmafinahmen das Mel-
deverhalten der Krankenhduser durch Sammlung aussa-
gekriftiger Daten zu untersuchen und auszuwerten. Dabei
sollten klinikinterne Analysen der Todesfdlle nach prima-
rer oder sekundirer Hirnschiddigung auf den Intensivsta-
tionen durchgefithrt werden. Auf dieser Basis kdnnen
dann gezielt die sich daraus ergebenden erforderlichen
tatsdchlichen oder rechtlichen Mallnahmen eingeleitet
werden.

VI. Organvermittlung und Vermittlungsstelle

Der Gesetzgeber hat in § 12 TPG die Organisation der
Organvermittlung einer von der Bundesirztekammer, der
Deutschen Krankenhausgesellschaft und den damaligen
Spitzenverbénden der Krankenkassen beauftragten Ver-
mittlungsstelle libertragen. Zur Begriindung wurde ausge-
fithrt, dass die Organvermittlung nicht eine zwingende
Staatsaufgabe sei. Der Gesetzgeber miisse allerdings
durch Rechtsvorschriften die Gewihr fiir eine sachge-
rechte Verteilung der knappen Spenderorgane an geeig-
nete Empfanger im Rahmen der Moglichkeiten des ge-
sundheitlichen Versorgungssystems schaffen und kdnne
sich dazu vertragsrechtlicher Regelungen durch die Ver-
bande bedienen (vgl. amtliche Begriindung zu § 11 des
Transplantationsgesetzes Bundestagsdrucksache 13/4355
S. 14). Mit der Organisation der Organvermittlung wurde
die in den Niederlanden ansidssige Stiftung Eurotransplant
International Foundation (Eurotransplant) beauftragt. Die
Vermittlung der vermittlungspflichtigen Organe ist nach
§ 12 Absatz 3 TPG nach Regeln vorzunehmen, die dem
Stand der Erkenntnisse der medizinischen Wissenschaft
entsprechen, insbesondere nach Erfolgsaussicht und
Dringlichkeit. Die Regeln fiir die Organvermittlung hat
die Bundesarztekammer nach § 16 Absatz 1 Satz 1 Num-
mer 5 TPG in Richtlinien erstellt.

Das Ergebnis der von IGES durchgefiihrten Befragung
bestétigt grundsétzlich diese gesetzliche Konzeption. Es
besteht aus Sicht der von IGES Befragten vor allem bei
den im Folgenden dargestellten Rahmenbedingungen der
Organvermittlung Priifungs- und Anderungsbedarf.

Beauftragung der Vermittlungsstelle Eurotransplant

Auf der Grundlage des § 12 Absatz 1 und 4 TPG haben
die Bundesarztekammer, die Deutsche Krankenhausge-
sellschaft und die damaligen Spitzenverbdnde der Kran-

kenkassen gemeinsam als Auftraggeber durch Vertrag
vom 20. April 2000, der vom Bundesministerium fiir Ge-
sundheit genehmigt wurde, die gemeinniitzige Stiftung
Eurotransplant mit der Organisation der Organvermitt-
lung beauftragt. Diese organisiert die Organvermittlung
fir den gesamten Eurotransplant-Verbund, dem neben
Deutschland auch noch sechs andere européische Lander
angehoren. Eurotransplant vermittelt die ihr gemeldeten
vermittlungspflichtigen Organe an geeignete Patientinnen
und Patienten, die auf der Warteliste stehen. Dabei hat
Eurotransplant zwingend die Richtlinien der Bundesirz-
tekammer zur Organvermittlung zu beachten.

Nach dem Ergebnis der IGES Befragung hat sich die Be-
auftragung von Eurotransplant grundsétzlich bewéhrt.
Insgesamt wird die Arbeit der Vermittlungsstelle als sehr
gut beurteilt und die hohe Kompetenz und Serviceorien-
tierung hervorgehoben.

Aufgrund der Grundrechtsrelevanz der Vermittlungsent-
scheidungen wird von einigen durch IGES Befragten eine
verstéirkte staatliche Aufsicht iiber die Vermittlungsstelle
gefordert. Vereinzelt wird wegen dieser Grundrechtsrele-
vanz auch die Beauftragung der Vermittlungsstelle im
Hinblick auf ihre rechtlichen Grundlage kritisiert; au3er-
dem wird ein spezialgesetzlicher Regelungsbedarf zum
Rechtsschutz gegen Vermittlungsentscheidungen von
Eurotransplant gesehen. Dem wird von anderen Befrag-
ten entgegengehalten, dass die in § 12 Absatz 5 TPG ge-
regelte Genehmigungspflicht des Bundesministeriums fiir
Gesundheit fiir den Vertrag nach § 12 Absatz 1 und 4
TPG einschlieBlich seiner Anderungen eine hinreichende
staatliche Kontrolle iiber die Organisation der Organver-
mittlung gewihrleiste. Uberdies haben die Vertragspart-
ner fir die Uberwachung von Eurotransplant eine
Priifungskommission eingerichtet. Aus Sicht des Bundes-
ministeriums fiir Gesundheit wird im Hinblick auf die
Regelungen zur Beauftragung der Vermittlungsstelle ins-
besondere zu priifen sein, ob iiber die bestehende Geneh-
migungspflicht hinaus eine weitergehende staatliche Auf-
sicht geboten ist.

Priifungskommission

Die Auftraggeber haben auf der Grundlage von § 12 Ab-
satz 4 Satz 2 Nummer 4 TPG in Verbindung mit § 10 des
Vertrags zur Beauftragung einer Vermittlungsstelle nach
§ 12 TPG eine Priifungskommission zur Uberpriifung der
Vermittlungsentscheidungen errichtet. Die Priifungskom-
mission {iberpriift in regelméfBigen Abstdnden stichpro-
benartig Vermittlungsentscheidungen von Eurotransplant.
Sie hat in keinem der iiberpriiften Vermittlungsentschei-
dungen einen VerstoB gegen die Regelungen des TPG
oder die Richtlinien der Bundesédrztekammer zur Organ-
allokation festgestellt. Die Priifungskommission wird fer-
ner gegeniiber betroffenen Transplantationszentren und
deren Arztinnen und Arzten titig, wenn sie konkret von
Auffilligkeiten Kenntnis erlangt. Im Falle festgestellter
Verstofe werden unter anderem die zustdndigen Landes-
behorden oder die Landesdrztekammern eingeschaltet
oder es werden Anregungen zur Anderung der Richtlinien
der Bundesérztekammer gegeben.
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Die Arbeit der Priifungskommission hat sich nach dem
Ergebnis der IGES Befragung grundsitzlich bewéhrt.
Aus der Sicht einiger der von IGES Befragten seien aller-
dings die rechtlichen Grundlagen fiir die Téatigkeit dieser
Kommission nicht hinreichend klar geregelt und verfiige
die Priifungskommission gegenwirtig nicht {iber ausrei-
chende Kompetenzen und Sanktionsmoglichkeiten, um
die Priifungsarbeit gegeniiber den Transplantationszen-
tren effektiv gestalten zu konnen. Deshalb solle aus der
Sicht einiger Beteiligter erwogen werden, die Priifungs-
kommission mit an die Strafprozessordnung angelehnten
gesetzlichen Befugnissen auszustatten. Einige IGES Be-
fragte berichten iiber eine mangelhafte Unterstiitzung
durch die zustindigen Landesbehdrden bei der Verfol-
gung und Sanktionierung von Rechtsverstdfen, auf die
die Priifungskommission hingewiesen hat. Aus Sicht des
Bundesministeriums fiir Gesundheit sollte gerade vor die-
sem Hintergrund gepriift werden, wie die Arbeit der Prii-
fungskommission gegebenenfalls auch ohne spezielle ge-
setzliche Eingriffsbefugnisse noch effektiver gestaltet
werden kann. Dabei sollte insbesondere auch die Mog-
lichkeit einer besseren Verzahnung der Arbeit der Prii-
fungskommission mit den zustindigen Lénderbehérden
gepriift werden.

Richtlinien der Bundesidrztekammer zur
Organvermittlung

Die Regeln fiir die Organvermittlung hat die Bundeséirz-
tekammer nach § 16 Absatz 1 Satz 1 Nummer 5 TPG in
Richtlinien erstellt. Sie sind mehrfach an die aktuellen
wissenschaftlichen Erkenntnisse angepasst worden und
sind Grundlage fiir die Vermittlung von Organen. Gegen-
wirtig befasst sich die Stindige Kommission Organtrans-
plantation der Bundesirztekammer mit einer Gesamtrevi-
sion der Richtlinien.

Die Richtlinien fiir die Organvermittlung haben sich nach
dem Ergebnis der von IGES durchgefiihrten Befragung
insgesamt grundsitzlich bewéhrt und auch das Vermitt-
lungsverfahren wird von den durch IGES Befragten iiber-
wiegend als transparent angesehen. Im Rahmen der IGES
Befragung wurde zu den Richtlinien in Einzelpunkten
Anderungsbedarf diskutiert. So wurde von einigen IGES
Befragten eine Anderung des in der Herz- und Lungen-
transplantation verbreiteten beschleunigten und hoch-
dringlichen Vermittlungsverfahrens im Hinblick auf eine
Manipulationsanfilligkeit gefordert. Anpassungsbedarf
wird von einigen IGES Befragten auch im Hinblick auf
das in 2006 neu eingefiihrte Verfahren zur Leberalloka-
tion gesehen. Die Erfahrungen aus der Anderung der Re-
geln zur Leberallokation in den Richtlinien der Bundes-
drztekammer sollten ausgewertet und gegebenenfalls
beriicksichtigt werden. Gegen die von einigen IGES Be-
fragten erhobene Forderung nach einer héheren Gewich-
tung des Regionalfaktors, also einer stirkeren Beriick-
sichtigung der Zeit zwischen Entnahme des Organs und
seiner Transplantation, wird von anderen Befragten ein-
gewandt, dass die Dringlichkeit der Transplantation zu
sehr in den Hintergrund treten wiirde und EinbuBlen hin-
sichtlich der Transparenz und Nachvollziehbarkeit des
Allokationsprozesses drohten. Aus Sicht des Bundes-

ministeriums fiir Gesundheit miissen die Richtlinien kon-
tinuierlich tiberpriift und unter Beriicksichtigung neuer
medizinischer Entwicklungen und — insbesondere im
Hinblick auf Manipulationsanfélligkeiten — auch der Er-
fahrungen in der Anwendungspraxis angepasst werden.

Gerichtete Organspende

Nach § 9 Absatz 1 Satz 2 TPG ist die Ubertragung ver-
mittlungspflichtiger Organe nur zuldssig, wenn die Or-
gane durch die Vermittlungsstelle unter Beachtung der
Regelungen nach § 12 TPG vermittelt worden sind. Es
gibt keine spezifischen Regelungen fiir eine so genannte
gerichtete Organspende, bei der der Organspender zu
Lebzeiten Festlegungen zum Empfangerkreis fiir den Fall
einer postmortalen Entnahme seiner Organe trifft.

Nach dem Ergebnis der durch IGES durchgefiihrten Be-
fragungen wird die Zulassung der gerichteten Organ-
spende vor allem von der Mehrheit der Lander abgelehnt.
Befiirchtet wird, dass es so zu einer unzuldssigen Diskri-
minierung von bestimmten Empféangergruppen (z. B. auf-
grund ihrer Religionszugehorigkeit oder Hautfarbe)
kommen konne und medizinische Griinde bei der Organ-
allokation in den Hintergrund treten wiirden. Die Befiir-
worter gehen davon aus, dass durch eine gerichtete
Spende die Akzeptanz der Organspende gesteigert wer-
den kdnne und schlagen vor, dass eine gerichtete post-
mortale Organspende nur auf den Empféngerkreis be-
schrinkt werden konnte, der auch fir die Lebendspende
von Organen gilt. Nach Einschitzung einiger durch IGES
Befragten sind allerdings nur geringe Fallzahlen zu er-
warten und bestiinden zudem kaum iiberblickbare Umset-
zungsschwierigkeiten einer solchen Regelung. Aus Sicht
des Bundesministeriums fiir Gesundheit sollte daher an
dem in § 12 Absatz 3 TPG verankerten Grundsatz, nach
dem die Vermittlung nach medizinischen Kriterien, insbe-
sondere Erfolgsaussicht und Dringlichkeit vorzunehmen
ist, festgehalten und von der Zulassung einer gerichteten
Organspende abgesehen werden.

VIl. Transplantationszentren

Transplantationszentren sind Krankenhéduser oder Ein-
richtungen an Krankenhéusern, die fiir die Ubertragung
der vermittlungspflichtigen Organe Herz, Niere, Leber,
Lunge, Bauchspeicheldriise und Darm zugelassen sind
(§ 10 Absatz 1 TPG). Die Arbeit der Transplantationszen-
tren ist in den IGES-Befragungen grundsitzlich positiv
bewertet worden. Gegenstand der Diskussion sind die
Schwerpunktbildung, die Aufgaben der Transplantations-
zentren nach dem Transplantationsgesetz und die Vergii-
tung ihrer Leistungen.

Schwerpunktbildung und Mindestmengen fiir
Organtransplantationen

Nach § 10 Absatz 1 Satz 2 TPG sind bei der Zulassung
von Transplantationszentren Schwerpunkte fiir die Uber-
tragung der vermittlungspflichtigen Organe zu bilden, um
so einerseits eine bedarfsgerechte, leistungsfihige und
wirtschaftliche Versorgung zu gewihrleisten und anderer-
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seits die erforderliche Qualitdt der Organiibertragungen
zu sichern. Dem liegt der Gedanke zugrunde, dass eine
addquate Versorgung in einem Transplantationszentrum
mit einer bestimmten Fallzahl an Transplantationen quali-
tativ gesichert erbracht werden kann. Uber die Umset-
zung der Schwerpunktbildung entscheiden die Lénder im
Rahmen ihrer Krankenhausplanung. In den IGES-Befra-
gungen ist unter Verweis auf eine zu erwartende Quali-
tatsverbesserung und hohere Wirtschaftlichkeit zum
einen die weitere Konzentration von Transplantationszen-
tren befiirwortet, zum anderen fiir eine Beibehaltung der
bestehenden Anzahl an Zentren die Aufrechterhaltung der
wohnortnahen Versorgung angefiihrt worden.

Die durch die unterschiedlichen Fallzahlen in den Trans-
plantationszentren ausgeldste Diskussion iiber Mindest-
mengen hat im Ergebnis zu einer Mindestmengenrege-
lung des Gemeinsamen Bundesausschusses fiir Leber-
und Nierentransplantationen gefiihrt. Kritisiert wird in
den IGES-Befragungen die Umsetzung dieser Vorgaben.
Zum iiberwiegenden Teil werden sie im Grundsatz befiir-
wortet, da sie zu mehr Qualitdt und Wirtschaftlichkeit
beitriigen. Aus Sicht des Bundesministeriums fiir Ge-
sundheit ist darauf hinzuweisen, dass unabhingig von der
vielfach schwierigen Evidenzlage in Bezug auf konkrete
Schwellenwerte fiir Mindestmengenregelungen der
grundsitzliche Zusammenhang zwischen der Anzahl der
Eingriffe und der Behandlungsqualitit unbestritten ist.
Der Gemeinsame Bundesausschuss beschéftigt sich fort-
laufend mit der Weiterentwicklung der Mindestmengen-
vorgaben fiir Organtransplantationen. Zur Evaluation der
aktuell erhobenen Ergebnisse hat der Gemeinsame Bun-
desausschuss eine Arbeitsgruppe eingerichtet, die sich
mit der Fragestellung auseinandersetzen wird, inwieweit
die derzeit giiltigen Mindestmengen auch im Transplanta-
tionsbereich gerechtfertigt und inwieweit Anpassungen
notwendig sind.

Wartelistenfiihrung und Qualititssicherung

Die Transplantationszentren entscheiden nach § 10 Ab-
satz 2 Nummer 2 TPG iiber die Aufnahme von Patientin-
nen und Patienten in die Warteliste nach Regeln, die dem
Stand der Erkenntnisse der medizinischen Wissenschaft
entsprechen, insbesondere nach Notwendigkeit und Er-
folgsaussicht einer Organiibertragung. Die Bundesérzte-
kammer legt diese Regeln in Richtlinien nach § 16 Ab-
satz 1 Satz 1 Nummer 2 TPG fest. Die IGES-Befragten
haben die Richtlinie der Bundesérztekammer iiberwie-
gend als inhaltlich gut und klinisch nachvollziehbar be-
wertet. Kritisch wurde erortert, inwieweit die Richtlinie
die zunehmend komplexen Fallgestaltungen addquat ab-
bilden konne. Aus Sicht des Bundesministeriums fiir Ge-
sundheit ist grundlegend, dass die Richtlinie kontinuier-
lich tiberpriift und gegebenenfalls unter Beriicksichtigung
neuer medizinischer Entwicklungen anpasst wird, damit
sie fortlaufend die Grundlage fiir eine im Einzelfall sach-
gerechte adrztliche Entscheidung liber die Aufnahme in die
Warteliste bietet.

Fiir die Aufnahme von so genannten Non-Residents-Pa-
tientinnen und -patienten auf die Warteliste filir eine Le-

bertransplantation oder die Transplantation thorakaler
Organe gilt eine Besonderheit: Nach einer Selbstver-
pflichtung der deutschen Transplantationszentren sollen
je Zentrum pro Jahr nicht mehr als 5 Prozent der Zahl der
im Vorjahr mit einem postmortal gewonnenen Organ
transplantierten Patientinnen und Patienten als Non-Resi-
dents-Patientinnen und -patienten auf die Warteliste auf-
genommen werden. Dies betrifft Patientinnen und Patien-
ten, die ihren stindigen Wohnsitz auflerhalb Deutschlands
oder eines anderen Mitgliedslands des Eurotransplant-
Verbunds haben. Uberwiegend wird diese Selbstver-
pflichtung inhaltlich von den Befragten befiirwortet und
zum Teil eine spezielle gesetzliche Regelung gefordert.
Aus Sicht des Bundesministeriums fiir Gesundheit wird
der gesamte Bereich der Non-Residents-Regelung insbe-
sondere im Hinblick auf die europa- und verfassungs-
rechtlichen Vorgaben unter Einbeziehung der aktuellen
europdischen Rechtssetzungsvorhaben grundlegend zu
priifen sein.

Nach § 10 Absatz 2 Nummer 6 TPG sind die Transplanta-
tionszentren verpflichtet, nach MaB3gabe des Fiinften Bu-
ches Sozialgesetzbuch (SGB V) Mallnahmen zur Quali-
tatssicherung durchzufiihren. Neben dem Verfahren iiber
die Bundesgeschiftsstelle Qualitétssicherung (BQS) be-
teiligen sich Transplantationszentren an weiteren exter-
nen Qualititssicherungsmafnahmen. Einige IGES-Be-
fragte kritisieren den hohen Arbeitsaufwand, der durch
die Mehrfacherfassung der Daten zur Qualitétssicherung
durch unterschiedliche Stellen (z. B. DSO und BQS) ent-
stehe. Vor dem Hintergrund der methodischen Besonder-
heiten in der Transplantationsmedizin, z. B. die geringen
Fallzahlen, wird zudem die Aussagekraft der bestehenden
Qualitdtssicherungssysteme beméngelt. Aus Sicht des
Bundesministeriums flir Gesundheit ist die Qualitéts-
sicherung gerade im Bereich der Transplantationsmedizin
im Hinblick auf die in der Regel komplexe und hochauf-
wendige Behandlung der Patientinnen und Patienten von
besonderer Bedeutung. Fiir einige Transplantationen wer-
den die Daten durch die BQS erst seit kurzem erfasst.
Hier bedarf es der weiteren Entwicklung des Verfahrens.
Dazu ist auch die Mitarbeit der Transplantationszentren
erforderlich. Maligeblichen Einfluss auf die weitere Ent-
wicklung der Qualititssicherung wird zukiinftig auch das
neue Institut nach § 137a SGB V haben, das fiir die Mes-
sung der Versorgungsqualitit unter Berticksichtigung des
Gebots der Datensparsamkeit moglichst sektoreniiber-
greifend abgestimmte Indikatoren und Instrumente entwi-
ckeln soll. Damit sind Verbesserungen z.B. in der
Kommunikation und bei der Erhebung von Daten zur
Nachsorge der transplantierten Patientinnen und Patien-
ten zu erwarten.

Die von IGES Befragten haben die Qualitit der medizini-
schen Versorgung in der Transplantationsmedizin als gut
bis sehr gut bewertet. Verbesserungsbedarf wird von eini-
gen Befragten in Bezug auf die Nachsorge und die psy-
chosoziale Versorgung der Patientinnen und Patienten ge-
sehen. Als Griinde werden vorrangig das Fehlen von
qualifiziertem Personal sowie die eingeschrinkte Koope-
ration zwischen Transplantationszentren und dem ambu-
lanten Bereich genannt, in dem die Weiterbehandlung der
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Patientinnen und Patienten erfolgt. Aus Sicht des Bundes-
ministeriums fiir Gesundheit ist es zu begriilen, dass von
einigen Transplantationszentren angekiindigt worden ist,
den Bereich der Nachsorge gemeinsam mit den niederge-
lassenen Arztinnen und Arzten auf der Grundlage von
Qualitdts- und Dokumentationsstandards zu verbessern.
Hier konnte beispielsweise eine Beteiligung des Instituts
nach § 137a SGB V dazu beitragen, sachgerechte Lo-
sungsmoglichkeiten zu entwickeln.

Vergiitung der Leistungen der
Transplantationszentren

Die vollstationdren Leistungen der Transplantationszen-
tren im Rahmen der Organtransplantation werden grund-
sétzlich iber DRG-Fallpauschalen vergiitet. Dabei gibt es
Fallpauschalen fiir die Organtransplantation beim Emp-
fanger, fiir die Organentnahme bei Lebendspenden und
dartiber hinausgehende Krankenhausaufenthalte von Le-
bendspendern und Organempféangern (z. B. Evaluierungs-
aufenthalte oder langere Aufenthalte vor der Transplanta-
tion). Die vorstationdre Versorgung der Patientinnen und
Patienten auf der Warteliste sowie die nachstationére Ver-
sorgung der Transplantierten werden gesondert finanziert
und sind iiber verschiedene vertragsrechtliche Grundla-
gen abrechenbar. Die Angemessenheit der Vergiitung der
Leistungen der Transplantationszentren wird unterschied-
lich beurteilt. Wahrend ein Teil der Befragten die Vergii-
tung als angemessen ansieht, kritisieren insbesondere die
Transplantationszentren die DRG-Vergiitung fiir Trans-
plantationen insgesamt als zu niedrig, weil das DRG-Sys-
tem u. a. die Vorhaltekosten nicht hinreichend bertick-
sichtige. Diesen Gesichtspunkt hat auch die Deutsche
Krankenhausgesellschaft hervorgehoben. Aus Sicht des
Bundesministeriums fiir Gesundheit ist insgesamt darauf
hinzuweisen, dass die Hohe der DRG-Fallpauschalen
jahrlich auf Basis von Ist-Kostendaten kalkulierender
Krankenhduser von der Deutschen Krankenhausgesell-
schaft mit der GKV und PKV vereinbart wird. In die Ist-
Kostenkalkulation gehen u. a. der Aufwand fiir die Pa-
tientenversorgung, die Vorhaltekosten, Kosten fiir Admi-
nistration und Dokumentation ein. Sollte es die gedufler-
ten Probleme im Bereich der Kostenberiicksichtigung
geben, liegt es daher in den Hénden der Beteiligten, ge-
meinsam nach Wegen fiir eine Verbesserung der sachge-
rechten Abbildung von Transplantationsleistungen zu su-
chen.

VIIl. Richtlinien Bundesarztekammer

Der Gesetzgeber hat in § 16 TPG die Bundesérztekammer
beauftragt, den Stand der Erkenntnisse der medizinischen
Wissenschaft fiir bestimmte im Gesetz genannte Bereiche
in Richtlinien festzustellen. Zur Begriindung wurde aus-
gefiihrt, dass die Erstellung des Erkenntnisstandes der
medizinischen Wissenschaft in erster Linie Aufgabe der
medizinischen Fachwelt sei (vgl. amtliche Begriindung
zu § 15 des Transplantationsgesetzes, Bundestagsdruck-
sache 13/4355 S. 28). § 16 Absatz 2 TPG normiert Vorga-
ben, welche Personen bei der Erarbeitung der Richtlinien
beteiligt sein miissen. Die Bundesdrztekammer hat die

Stindige Kommission Organtransplantation eingerichtet,
die die Richtlinien zu den in § 16 Absatz 1 TPG genann-
ten Bereichen erarbeitet und dem Vorstand der Bundes-
arztekammer zur Entscheidung vorlegt.

Nach der tiberwiegenden Mehrheit der von IGES Befrag-
ten wird die Beauftragung der Bundesirztekammer zur
Erarbeitung der Richtlinien grundsétzlich als sinnvoll und
richtig angesehen. Es besteht aus Sicht der von IGES Be-
fragten vor allem bei den im Folgenden dargestellten Ein-
zelpunkten Diskussions- und Anderungsbedarf.

Vorgaben fiir Richtlinien der Bundesirztekammer

Im Rahmen der IGES Befragung wurden von einigen Be-
fragten insbesondere im Hinblick auf den Auftrag der
Bundesirztekammer zur Erstellung der Richtlinien fiir die
Organvermittlung nach § 16 Absatz 1 Satz 1 Nummer 5
TPG konkretere gesetzliche Vorgaben gefordert. Nach
§ 12 Absatz 3 Satz 1 TPG sind die vermittlungspflichti-
gen Organe nach Regeln, die dem Stand der Erkenntnisse
der medizinischen Wissenschaft entsprechen, insbeson-
dere nach Erfolgsaussicht und Dringlichkeit fiir geeignete
Patientinnen und Patienten zu vermitteln. Andere Be-
fragte betonen, dass der Gesetzgeber hinreichend die
maBgeblichen Regeln normiert habe und spezifischere
Vorgaben die Qualitit und Aktualitdt der Richtlinien be-
eintrdchtigen konnten. Von vielen Befragten wird die
hohe fachliche Qualitit der Richtlinien anerkannt. Des-
halb bedarf es sorgfiltiger Priifung, ob der Gesetzgeber
iiber die bestehenden gesetzlichen Vorgaben hinaus kon-
kretere Kriterien und Regeln fiir die Erstellung der Richt-
linien treffen sollte.

Stindige Kommission Organtransplantation

Die Zusammensetzung und Arbeitsweise der Stindigen
Kommission Organtransplantation ist in einem Statut ge-
regelt, das vom Vorstand der Bundesérztekammer verab-
schiedet wurde. Nach dem Ergebnis der IGES Befragung
ist die fachliche Qualifikation der Mitglieder der Stindi-
gen Kommission Organtransplantation iiberwiegend an-
erkannt. Aus der Sicht einiger IGES Befragten seien im
Hinblick auf einen angemessenen Interessenausgleich
weitere Vorgaben fiir die Zusammensetzung der Stindi-
gen Kommission Organtransplantation notwendig. Einige
IGES Befragte berichten iiber einen als langwierig und
intransparent empfundenen Prozess der Richtlinienerstel-
lung, der unter anderem auf die GroBe des Gremiums und
innerdrztliche Konflikte zuriickgefiihrt wird. Aus Sicht
des Bundesministeriums fiir Gesundheit ist eine effektive
und sachgerechte Arbeitsweise der Stindigen Kommis-
sion Organtransplantation wesentlich. Die Erfahrungen in
der bisherigen Tatigkeit der Stdndigen Kommission Or-
gantransplantation sollten im Hinblick auf eine Anderung
oder Ergidnzung des Statuts der Stindigen Kommission
Organtransplantation tiberpriift werden. Dem Vorwurf der
Intransparenz konnte dabei beispielsweise durch eine
Veroffentlichung der Entwiirfe fiir Richtliniendnderungen
vor der abschlieBenden Beschlussfassung begegnet wer-
den.
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Staatlicher Genehmigungsvorbehalt

Einige IGES Befragte haben eine staatliche Kontrolle der
Richtlinientétigkeit der Bundesdrztekammer gefordert
und einen staatlichen Genehmigungsvorbehalt fiir die
Richtlinien vorgeschlagen, um insbesondere im Hinblick
auf die Grundrechtsrelevanz einiger Richtlinien rechtli-
chen Bedenken Rechnung zu tragen und auch eine stér-
kere Legitimation fiir den Erlass der Richtlinien zu errei-
chen. Von anderen Befragten wird ein solcher staatlicher
Genehmigungsakt unter Hinweis auf mogliche Verzoge-
rungen bei notwendigen Richtlinienanpassungen und die
anerkannte fachliche Qualitdt der Richtlinien abgelehnt.
Aus Sicht des Bundesministeriums fiir Gesundheit miis-
sen die fiir die staatliche Genehmigungspflicht der Richt-
linien vorgetragenen Argumente mit Blick auf die von an-
deren Befragten geltend gemachten Bedenken eingehend
gepriift werden.

IX. Datenschutz und Riickverfolgbarkeit

§ 13 TPG regelt die Verschliisselung der personenbezoge-
nen Daten des Organspenders durch die Bildung einer
Kenn-Nummer, die ausschlieBlich der Koordinierungs-
stelle einen Riickschluss auf die Person des Organspen-
ders ermdglicht. Die Koordinierungsstelle darf die ver-
schliisselten Daten mit den personenbezogenen Daten des
Organspenders nur zusammenfiihren, soweit dies zur Ab-
wehr einer zu befiirchtenden gesundheitlichen Geféhr-
dung der Organempféanger erforderlich ist. Die Transplan-
tationszentren miissen nach § 10 Absatz 2 Nummer 4
TPG jede Organiibertragung so dokumentieren, dass eine
liickenlose Riickverfolgung der Organe vom Empfanger
zum Spender ermdglicht wird. Nach dem Ergebnis der
IGES-Befragung sind bei diesem System der Riickver-
folgbarkeit keine Probleme aufgetreten.

Auch die in § 14 TPG enthaltenen weiteren datenschutz-
rechtlichen Regelungen, die insbesondere eine anlassun-
abhédngige Kontrollmoglichkeit der zustindigen daten-
schutzrechtlichen Aufsichtsbehdrden sowie die Pflicht
zur Geheimhaltung der Identitdt von Spender und Emp-
fanger normieren, werden von einem Grofiteil der von
IGES Befragten grundsétzlich als ausreichend angesehen.

X. 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 Befra-
gung bestitigt diese grundsitzlich restriktive gesetzliche
Regelung der Organlebendspende. Die Regelung der Or-
ganlebendspende beruht auf einer Abwégung des Spen-
derschutzes und der Abwehr moglichen Organhandels

einerseits und der Ermoglichung einer medizinisch opti-
malen Behandlung des Organempféngers andererseits. Im
Jahr 2005 hat die Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht
der modernen Medizin“ des Deutschen Bundestages be-
reits einen Zwischenbericht zur Organlebendspende vor-
gelegt (Bundestagsdrucksache 15/5050). Vor dem Hinter-
grund der durch IGES durchgefiihrten Befragung besteht
Diskussions- und Nachbesserungsbedarf vor allem bei
den im Folgenden ausgefiihrten gesetzlichen Rahmenbe-
dingungen 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 Beschrénkung des Spender- und Emp-
fingerkreises grundsitzlich bewihrt. Die Uberkreuzle-
bendspende 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 méglich, 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 Einschétzung 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
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 Or-
ganentnahme nicht zur Verfiigung steht. Der Schutz-
zweck dieser Subsidiarititsregelung ist zweifach. Zum
einen dient die Subsidiarititsregelung 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
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Recht der modernen Medizin* hat sich fiir die Beibehal-
tung der Subsidiarititsregelung ausgesprochen. Nach
Auffassung der Enquete-Kommission hat der Organemp-
fanger wegen der irreversiblen Schiadigung 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 Gesundheitsschddigung des Spen-
ders wird von é&rztlicher Seite die Streichung der Subsi-
diaritdtsregelung fiir die Lebendnierenspende zunehmend
gefordert. Eine solche Ausnahme fiir die Subsidiaritéts-
regelung fiir die Lebendnierenspende wére 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-
sprache 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 iiber 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 Aufkldarung und Einwilligung
einschlieBlich der Dokumentation von Angaben iber die
versicherungsrechtliche Absicherung der gesundheitli-
chen Risiken vorgesehen. § 8 Absatz 2 Satz 3 TPG sicht
die Moglichkeit vor, sachkundige Personen, soweit erfor-
derlich, hinzuziehen. Um die fiir die Einwilligung
notwendige umfassende Aufkldrung auch tber die finan-
zielle und versicherungsrechtliche Absicherung der Or-
ganlebendspende gewdhrleisten zu kdnnen, 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 Organ-
lebendspende verbundenen gesundheitlichen und wirt-
schaftlichen Risiken erfolgt im wesentlichen durch die
Krankenversicherung des Organempfingers, die gesetzli-
che Unfallversicherung und die Krankenversicherung des
Organspenders. Die von IGES Befragten haben eine man-
gelnde finanzielle Absicherung der Spender in der Praxis
kritisiert und Klarungsbedarf gesehen.

Die gesetzliche Krankenversicherung des Empféangers hat
nach der stindigen Rechtsprechung des Bundessozialge-
richts die Kosten der Durchfithrung der Organspende und
der Behandlung des Organspenders einschlielich der zur
Vorbereitung der Organentnahme erforderlichen ambu-
lanten und stationiren MaBnahmen und der Nachbe-
handlung zu tragen. Dies gilt entsprechend fiir privat ver-
sicherte Organempfinger. Es betrifft auch eventuelle
Zuzahlungen, Fahrtkosten und den Verdienstausfall we-
gen Arbeitsunféhigkeit 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 Einbuflen fiihren 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-
eintrdchtigungen hinausgehen und in urséchlichem Zu-
sammenhang mit der Organentnahme stehen, wie zum
Beispiel eine Infektion oder eine erneute traumatische
Verletzung des Operationsgebiets. In diesen Féllen 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 gehdren
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 spétere erneute
Behandlungsbediirftigkeit, die infolge des durch die Or-
ganentnahme erhohten allgemeinen Krankheitsrisikos des
Spenders eintritt. Auch die Enquete-Kommission hat in
ihrem 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
Kldrungsbedarf aufgezeigt. Das Bundesministerium fiir
Gesundheit wird auf Einheitlichkeit in der Praxis hinwir-
ken und priifen, ob gesetzgeberischer Anderungsbedarf
besteht.
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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 Empfénger zur
Teilnahme an einer &rztlich empfohlenen Nachbetreuung
bereit erklért 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 Bundesédrztekammer die Aufgabe
zu Ubertragen, 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 Qualitétssicherung, der Aufklé-
rung des Organspenders tiber die kurz- und langfristigen
Risiken und mdglichen Spitfolgen der Organentnahme
sowie der Sicherstellung der Nachbetreuung des Spenders
verbunden. Zugleich werde eine epidemiologische Daten-
basis fiir 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 héangt 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 Le-
bendspenderegister vor.

Nach Ansicht des Bundesministeriums fiir Gesundheit
sollte die Errichtung eines gesetzlichen Lebendspende-
registers gepriift werden.

Die Titigkeit und Bedeutung der
Lebendspendekommission

Voraussetzung fiir die Organentnahme bei einem Leben-
den ist die Uberpriifung durch eine nach Landesrecht zu-
stindige Lebendspendekommission in § 8 Absatz 3
Satz 2 TPG. Die Lebendspendekommission hat die Auf-
gabe, gutachterlich dazu Stellung zu nehmen, ob begriin-
dete tatsdchliche 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 Verfahrensabliufe ist im Ubrigen
den Léndern iibertragen.

Die Tatigkeit der Lebendspendekommissionen hat sich
nach Einschitzung der durch IGES Befragten grundsitz-
lich bewihrt. Ein Bedarf, die Stellungnahmen der Le-
bendspendekommissionen rechtlich verbindlich zu ge-
stalten, 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 stirker zu vereinheitlichen
und transparenter zu machen, sollte ein enger Erfahrungs-
austausch zwischen den Lebendspendekommissionen
stattfinden und eine gemeinsame Leitlinie entwickelt
werden. Im Zusammenhang mit einem sogenannten
»~Kommissions-Hopping®, d. h. Spender und Empfénger
wenden sich nach einer ablehnenden Entscheidung einer
Lebendspendekommission an ein anderes Transplantati-
onszentrum, um sich damit einer anderen Lebendspende-
kommission vorstellen zu konnen, sollte nach Ansicht des
Bundesministeriums fiir Gesundheit gepriift werden, ob
dem durch eine Vernetzung der Lebendspendekommis-
sionen unter Wahrung datenschutzrechtlicher Bestim-
mungen entgegengewirkt werden kann.
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Endbericht
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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
evaluieren 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 insbe-
sondere Fragen der Gewinnung und Vermittlung von
Organen, der Informationen und Aufklarung der Bevdlke-
rung, der Spenderinnen und Spender und ihrer Angehdri-
gen sowie gegebenenfalls moglichen Anderungsbedarf
aufzeigt (Bundestagsdrucksache 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 zehn Jahre nach Inkrafttreten
des Transplantationsgesetzes® durchzufiithren. Der hier
vorliegende 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 bis Mai 2008). Hieraus er-
gab sich ein Uberblick iiber die verschiedenen Themen-
felder der Organspende und Organtransplantation. Aus
den verfiigbaren Informationen wurden Hypothesen fiir
die weitere Forschung abgeleitet und — zusammen mit
dem Auftraggeber — der Fragenkatalog spezifiziert. Zu-
dem flossen die Ergebnisse der Basisrecherche in den
vorliegenden Endbericht 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 Grup-
pendiskussionen anhand eines standardisierten Ge-

spriachsleitfadens mit je acht bis zehn Transplantationsbe-
auftragten aus Krankenhdusern 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
Auswabhl représentiert Regionen in Deutschland, die ein
hohes, mittleres und niedriges Spendenaufkommen ha-
ben. Hierbei wurden auch die unterschiedlichen Entwick-
lungen der letzten drei bis vier 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 zehn Transplantations-
beauftragte, in den DSO-Regionen Nordost und Nord-
rhein-Westfalen jeweils acht Transplantationsbeauftragte
an den Fokusgruppen teil.

Interviewpartner auf Bundesebene und international wa-
ren:

— DSO-Bundesgeschiftsstelle (personlich und schrift-
lich)

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

— AOK-Bundesverband (AOK-BV, personlich und
schriftlich)

— Bundeszentrale fur
(BZgA, telefonisch)

gesundheitliche  Aufklérung

— Deutsche Krankenhausgesellschaft (DKG, personlich
und telefonisch)

— Deutsche TransplantationsGesellschaft (DTG, telefo-
nisch)

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

— Einzelsachverstindige
schriftlich)

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

Lebendspende (telefonisch,

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

I Vgl. zu diesen Entwicklungen Kapitel 3.1 Einfithrung in die Thema-
tik der postmortalen Organspende.
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Alle Bundesliander haben an der Befragung teilgenommen
und die ge-stellten Fragen schriftlich beantwortet. Fiir den
Themenbereich ,,Lebendspende” wurden 23 Lebendspen-
dekommissionen (LSK) zunichst 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 teilzunehmen. Davon wurden
16 Zentren im Juli und August 2008 telefonisch befragt,
von zwei weiteren Zentren wurden die Fragen ausschlief3-
lich schriftlich beantwortet. Gespréchspartner waren die
Direktorinnen und Direktoren der Zentren oder von ihnen
beauftragte Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter (zumeist
leitende Oberérztinnen und Oberérzte). Neun der befrag-
ten Zentren gehoren der DSO-Region Bayern an, fiinf der
Region Nordrhein-Westfalen und jeweils zwei den DSO-
Regionen 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 Veroffentlichung freigegeben.
AnschlieBend wurden alle Dokumentationen der Befra-
gungen qualitativ ausgewertet. Der Anhang zu diesem
Bericht enthélt alle Stellungnahmen in der von den Part-
nern autorisierten Version. Die Stellungnahmen der TPZ
und die Ergebnisse der Gruppendiskussionen mit den
Transplantationsbeauftragten wurden anonymisiert und
zusammenfassend wiedergegeben.2

3 Ergebnisse

Im Folgenden wird nach einer kurzen Darstellung der ak-
tuellen rechtlichen Situation der Transplantationsmedizin
in Deutschland eine Ubersicht zu Organspendezahlen ge-
geben. Die im weiteren Verlauf dargestellten Ergebnisse
der Studie sind vor dem Hintergrund der Zielsetzung des
TPG zu betrachten, die Organtransplantation auf eine so-
lide rechtliche Grundlage zu stellen (Bundestagsdruck-
sache 13/4355: 11).

Mit Inkrafttreten des TPG im Jahr 1997 wurde der Be-
reich der Transplantationsmedizin erstmals spezialgesetz-
lich geregelt. Das TPG regelt unter anderem, welche
Einrichtungen Transplantationen durchfiihren diirfen, die
Organisation von Organentnahme, Organvermittlung und
Transplantation sowie die Voraussetzungen zur Organ-
spende. Handel mit Organen und auch das Ubertragenlas-
sen gehandelter Organe sind nach dem Transplantations-
gesetz strafbar.

Eine Steigerung der Organspendezahlen war bei Verab-
schiedung des TPG nur insofern von Bedeutung, als an-
genommen wurde, dass die Zuriickhaltung der Bevdlke-
rung bei der Organspende auf Rechtsunsicherheiten
zurilickgefiihrt werden kann. Entsprechend sollten durch
einen klaren rechtlichen Handlungsrahmen bestehende
Rechtsunsicherheiten ausgerdumt und eine dadurch be-
dingte Zuriickhaltung bei der Organspende iiberwunden

2 Hiermit mochten wir allen Teilnehmerinnen und Teilnehmern an der
Befragung und den Fokusgruppeninterviews fiir ihre intensive Mit-
arbeit und Unterstiitzung danken.

werden. Zudem sollten durch eine bessere Organisation
der bei der Spende lebenswichtiger Organe notwendigen
MaBnahmen die vorhandenen Moglichkeiten unter Be-
riicksichtigung qualitativer Kriterien besser genutzt wer-
den (Bundestagsdrucksache 13/4355: 11).

Gefordert werden sollte zudem die Gerechtigkeit bei der
Organallokation. Die Gleichbehandlung der nach arztli-
cher Entscheidung fiir eine Transplantation vorgesehenen
Patientinnen und Patienten sollte durch medizinische Kri-
terien fiir die Vermittlung lebenswichtiger Organe ge-
wihrleistet werden. Dieses Ziel der ,Einheitlichkeit der
Lebensverhaltnisse” wurde als Begriindung fiir die Not-
wendigkeit einer bundesgesetzlichen Regelung herange-
zogen (Bundestagsdrucksache 13/4355: 11).

31 Einfihrung 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-
schen Spektrum des deutschen Gesundheitswesens ha-
ben. Der groBite Teil der Organspenden sind postmortale
Organspenden; Lebendorganspenden machen nur etwa
ein Zehntel aller Organspenden aus.3

Entwicklung der Anzahl der Organspenderinnen und
-spender

Die Anzahl der Organspenderinnen und Organspender,
denen postmortal mindestens ein Organ tatsdchlich ent-
nommen wurde, stieg von 1 111 (1998) auf 1 313 (2007)
(sog. realisierte postmortale Organspender, Abbildung 1).

Meldungen der DSO vom Januar 20084 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 dlteren Organspenderinnen und Organspendern ein
deutlicher Zuwachs verzeichnet werden: Die Zahl der Or-
ganspenderinnen und Organspender liber 64 Jahre hat
sich von 135 im Jahr 1998 auf 352 im Jahr 2007 mehr als
verdoppelt. Das erhohte Spenderalter fithrt u. a. dazu,
dass die Qualitdt der Spenderorgane abnimmt, was sich in
aufwindigeren Verfahren zur Priifung der Organqualitét
und in einem verkiirzten Transplantatiiberleben nieder-
schlagen kann.> Dieser verstarkte Riickgriff auf dltere Or-
ganspenderinnen und Organspender liegt nicht nur im de-
mographischen Wandel der Bevdlkerung begriindet.
Auch der medizinische Fortschritt, der die Nutzung der
Organe élterer Spenderinnen und Spender teilweise erst
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).

3 Vgl. zu den Lebendspenden Kapitel 3.11 Lebendspende.

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

5 Vgl. dazu z. B. Palmes et al. (2006: 82f.).
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Abbildung 1

Realisierte postmortale Organspender in Deutschland 1998 bis 2008
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Quelle: IGES nach DSO

Abbildung 2

Anzahl der postmortalen Organspenden pro Million Einwohner (pmp/Jahr)
im internationalen Vergleich 2006
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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.6
Doch nicht nur international gibt es Unterschiede: Auch
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 (siche Abbil-
dung 1) geht vor allem auf einen deutlichen Anstieg in
den einwohnerstarken Bundesldandern Nordrhein-Westfa-
len und Bayern zuriick, wihrend 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
DSO7 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

6 Vgl. dazu etwa Miranda et al. (2003), Chang et al. (2003).
7 Pressemeldung der DSO vom 4. Mirz 2009; abgerufen von der
Homepage der DSO unter www.dso.de am 20. Mérz 2009.

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 z. B. Unterschiede in der Alters-
struktur der Bevolkerung bei der Darstellung der Organ-
spenderzahlen nicht beriicksichtigt werden. Studien, die
die Organspenderzahlen international vergleichen und da-
bei schon in der quantitativen Darstellung konfundie-
rende Faktoren beriicksichtigen, sind nicht bekannt.®

Entwicklung der Anzahl der gespendeten Organe

Die Zahl der postmortal gespendeten Organe ist in
Deutschland seit 1998 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 Pank-
reata kam es dagegen in diesem Zeitraum zu einem deut-
lichen Riickgang (Tabelle 2).

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

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

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 8,60 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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Tabelle 2

Anzahl der in Deutschland postmortal gespendeten Organe 1998 bis 2007

nach Organen

1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007
Niere 1.992 1.865 1.851 1.940 1.865 2.081 1.974 | 2174 | 2.246 | 2.320
Herz 482 441 370 374 348 339 355 366 385 377
Leber 581 590 589 608 610 700 779 844 917 1.042
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 3.331 3.208 | 3.135 | 3.233 | 3.169 | 3.496 | 3.508 | 3.777 | 3.925 | 4.140

Quelle: IGES nach DSO (2008a: 22)

Entwicklung der Anzahl der potenziellen und
realisierten Organspenderinnen bzw. Organspender

In Deutschland gilt eine Patientin bzw. ein Patient als
potenzielle Organspenderin bzw. potenzieller Organspen-
der, wenn bei ihr bzw. ihm der Hirntod nach den Richtli-
nien der BAK festgestellt worden ist und keine medizini-
schen Ausschlussgriinde vorliegen.® Im Unterschied dazu
gilt eine Patientin bzw. ein Patient als realisierte Organ-

9 Vgl. dazu ausfiihrlich Kapitel 3.4 Verfahren zur Todesfeststellung.

Tabelle 3

spenderin bzw. realisierter Organspender, bei dem nach
abgeschlossener Hirntoddiagnostik und vorliegender Zu-
stimmung 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 Angehdrige der potenziellen Spen-
derin bzw. des potenziellen Spenders die Organspende

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

Potenziellf: Anteil realisie.rter Anteil Ablehnung Anteil andere
Organspenderinnen Organspenderinnen . .
und -spender und -spender durch Angehoérige Ausschlussgriinde
1997 1.681 64 % 29% 7%
1998 1.810 61 % 33 % 6%
1999 1.814 57 % 37 % 6%
2000 1.847 56 % 38 % 7 %
2001 2.000 54 % 39 % 7 %
2002 1.820 57 % 35 % 9%
2003 1.928 59% 35 % 6%
2004 1.868 58 % 39% 3%
2005 2.090 58 % 39 % 2%
2006 1.865 68 % 26 % 6%
2007 1.963 67 % 27 % 6%

Quelle: IGES nach DSO
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ablehnen.!® Zu einem geringen Anteil (2007: 6 Prozent)
miissen potenzielle Organspenderinnen bzw. potenzielle
Organspender aus anderen Griinden von der Organspende
ausgeschlossen werden, z. B. weil im weiteren Verlauf
der Untersuchungen medizinische Griinde dagegen spre-
chen oder die Leiche bei unnatiirlichen Todesfillen von
der ermittelnden Staatsanwaltschaft nicht freigegeben
wird. Im Vergleich zum Jahr 2004 ist nicht nur die Anzahl
der potenziellen Organspenderinnen und Organspender
gestiegen; auch der Anteil der Ablehnungen durch Ange-
horige ist deutlich zuriickgegangen. Insgesamt lag im
Jahr 2007 der Anteil der tatsdchlichen Spenderinnen und
Spender (1 313) an den gemeldeten potenziellen Spende-
rinnen und Spendern (1 963) bei 67 Prozent (auch als Ef-
fizienz- 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 Bevolkerung deutlich iiber den an die
DSO gemeldeten Zahlen liegen. Epidemiologische Daten
dazu liegen in Deutschland aber nicht oder allenfalls fiir
einzelne Regionen (Wesslau et al. 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 Organ-
transplantation, die meisten davon (8 207) auf der Warte-
liste fiir eine Nierentransplantation, 1 940 auf der Warte-
liste fiir eine Lebertransplantation, 839 auf der Warteliste
fiir eine Herztransplantation, 594 auf der Warteliste fiir
eine Lungentransplantation und 247 auf der Warteliste fiir
eine Pankreastransplantation. Wahrend die Anzahl der
Patientinnen und Patienten auf der Warteliste fiir eine
Nierentransplantation seit dem Jahr 2000 zuriickgegan-
gen ist, stieg bei allen anderen hier genannten Organen
die Zahl der Wartenden im selben Zeitraum teilweise
deutlich an.!? Die Anzahl der Patientinnen und Patienten
auf einer Warteliste ist allerdings nur ein grober Indikator
fiir den tatsdchlichen Organbedarf.!3

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 ET deutlich zuriickgegan-
gen: Von 433 verstorbenen Patientinnen und Patienten im
Jahr 2000 auf 328 verstorbene Patientinnen und Patienten

10 Vgl. zu den Griinden fiir diese Ablehnung Kapitel 3.3 Organspende-
erklarung und Angehdrigengesprach.

11 In Australien (Opdam und Silvester 2006) oder England (Barber et
al. 2006) wurden solche Daten mittels Krankenakten-Audits gewon-
nen.

12 Vgl. zu den Wartelistedaten ET (2001; 2008).

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

im Jahr 2006.4 Die Wartelistenmortalitit wird durch
mehrere Faktoren beeinflusst, von denen hier nur die wich-
tigsten genannt werden konnen: Dazu gehort — so ET —
vorrangig natlirlich das Verhéltnis der Anzahl der Patien-
tinnen und Patienten auf der Warteliste zur Anzahl der ge-
spendeten Organe. Von erheblicher Bedeutung ist weiter-
hin die Schwere der Erkrankung der Patientinnen und
Patienten auf der Warteliste sowie die Gewichtung, mit
der in den Verteilungsregeln fiir die zur Verfiigung ste-
henden Organe die Dringlichkeit einer Transplantation
beriicksichtigt wird. Auch die Qualitdt der medizinischen
Betreuung der Patientinnen und Patienten auf den Wartelis-
ten, die Verfiigbarkeit von Alternativtherapien zur Uber-
briickung der Wartezeit und eine rechtzeitige Meldung ei-
ner Verschlechterung des klinischen Zustandes an die
Vermittlungsstelle beeinflussen die Wartelistenmortalitit.

3.2 Allgemeine Aufklarung der Bevélkerung

Eine postmortale Organspende kann nur nach Zustim-
mung der Spenderin oder des Spenders bzw. ihrer oder
seiner Angehorigen erfolgen.!S 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 zustandigen Stellen, die Bundesbehorden im
Rahmen ihrer Zustdndigkeiten, 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 aufzukldren.
Dariiber hinaus sollen die Krankenkassen und die privaten
Krankenver-sicherungsunternehmen ihren Versicherten,
die das sechzehnte Lebensjahr vollendet haben, in regel-
mafigen Abstdnden Organspendeausweise zusammen mit
geeignetem Aufklarungsmaterial zur Verfliigung stellen mit
der Bitte, eine Erklarung zur Organspende abzugeben.

Ziel dieser Aufklarungsverpflichtung im Rahmen des
TPG ist nicht die Steigerung der Bereitschaft der Bevol-
kerung zur Organspende, sondern die Steigerung des An-
teils der Bevolkerung, der eine Erklarung zur Organ-
spende abgegeben hat (so auch Bundestagsdrucksache
13/4355).

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

14 Auf die Wiedergabe der Mortalitdtsdaten fiir die tibrigen Organe wird
hier verzichtet, da die dort im Vergleich zur Nierentransplantation
deutlich kleineren Fallzahlen keine hinreichend sichere Datengrund-
lage bieten.

15 Vgl. dazu Kapitel 3.3 Organspendeerkldrung und Angehorigenge-
sprach.
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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- Nord-Ost Keine Regelung

Vorpommern

Nordrhein- Nordrhein- Keine Regelung

Westfalen Westfalen

Hessen Mitte Gesundheitsdmter; Landesédrztekammer, Krankenversicherung; Landes-
apothekerkammer; Ministerium

Rheinland-Pfalz | Mitte Allgemeine Behorden des Offentlichen Gesundheitsdienstes (OGD); Kranken-
hausgesellschaft; zugelassene Krankenhiuser; Landesirztekammer; Bezirks-
arztekammern; Krankenversicherung; Landeszentrale fiir Gesundheitsforderung
in Rheinland-Pfalz e. V.

Saarland Mitte Ministerium fiir Frauen, Arbeit, Gesyndheit und Soziales; Gesundheitsdmter;
KHG; zugelassene Krankenhduser; Arztekammer; Landesarbeitsgemeinschaft
fiir Gesundheitsforderung Saarland e. V.

Bayern Bayern Allgemeine staatliche und kommunalen Behorden des OGD; Krankenkassen
und private Krankenversicherungsunternechmen; Landesarztekammer; Kranken-
héuser; Transplantationskoordinatoren; Transplantationsbeauftragte

Quelle: IGES auf Basis der landesrechtlichen Regelungen

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

Neben diesen durch das TPG bzw. die entsprechenden
landesrechtlichen Vorschriften zur Aufklarung verpflich-
teten Akteure fiihren auch andere Akteure Aufklarungs-
mafBnahmen zur Organspende durch. Dazu gehéren ins-
besondere die Selbsthilfegruppen und — unterstiitzend —
die Koordinierungsstelle fiir die Organspende, die im Fol-
genden néher betrachtet werden, aber auch eine Vielzahl
weiterer Institutionen, die hier nicht im Einzelnen ge-
nannt werden konnen.

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 Aufklirung (BZgA) ist — entsprechend
der gesetzlichen Vorgaben — generell die ergebnisoffene
Aufklarung, d. h. die neutrale und sachliche Aufkldrung

mit positiver Konnotation zur Unterstlitzung der Wahl-
freiheit der Biirgerin bzw. des Biirgers.

Die BZgA verfolgt zur Aufklarung der Bevolkerung drei
Ansitze:

— massenmediale Ansdtze
— personalkommunikative Ansédtze und
— Unterstiitzung von Multiplikatoren

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-
geflihrt:

— 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-
fithrt wurden.

— 1997 bis 2000: ,,Streetwork Organspende® in Koope-
ration mit der Deutschen Stiftung Organtransplanta-
tion (DSO) in fiinf Regionen/Stadten
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Tabelle 5
Ubersicht iiber die massenmedialen MaBnahmen der BZgA
Art der Maflnahme Beglnn/f: rstmaliger Ende/l?tztmallger Jihrliche Abgabe
Einsatz Einsatz

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 wichtige Fragen* 1997 laufend 500.000
Kurzbroschiire ,,Antwort auf wichtige Fragen* 2004 laufend 10.000
(tiirkisch)

Langbroschiire ,,Wie ein zweites Leben* 2002 laufend 250.000
Informationsbroschiire fiir nicht unmittelbar in 2004 laufend 6.000
Organspende involviertes Klinikpersonal

(,,Organspende — eine personliche und

berufliche Herausforderung*)

Unterrichtseinheit ,,Thema Organspende 2007 laufend 5.000

im Unterricht® inkl. 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

— seit 2000: Infotelefon zusammen mit DSO; hohe
Nachfrage (ca. 2 000 Gespréache 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
Sachmittel wie Projektstéinder, Theken etc. bereit gestellt
werden.

Bisher verfiigte die BZgA iiber jéhrlich etwa 450 000 Euro
fiir die allgemeine Bevodlkerungsaufkldrung zur Organ-
spende, finanziert aus dem Budget fiir Allgemeine Auf-
klarung (zusammen u. a. mit Grippeaufklarung, Kinder-
Jugendgesundheit, Erndhrung/Bewegung, Blutspende).
Eine Aufstockung des Budgets auf 1,5 Mio. Euro ist im
Entwurf des Haushaltsgesetzes 2009 vorgesehen (Bun-
destagsdrucksache 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 Qualitédt der AufkldrungsmafBnahmen der BZgA wird
von den Interwiepartnern tiberwiegend gelobt (z. B. Thii-
ringen, Sachsen-Anhalt, Rheinland-Pfalz). Allerdings
werden Haufigkeit und Intensitit der MaBBnahmen nahezu
einhellig als zu gering angesehen, um einen wirklichen
Einfluss auf die Bevolkerung ausiiben zu konnen.

3.2.1.2 MaRnahmen der Krankenkassen

Die Aufklarungsarbeit der Krankenkassen!¢ 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
Geschiéftsstellen statt.

Die Krankenkassen haben ihre Aufklarung nach Ansicht
der Interviewpartner von einem niedrigen Niveau ausge-
hend in den letzten Jahren intensiviert. Dabei wird das
Aktivitdtsniveau der Kassen als sehr unterschiedlich be-
urteilt; teilweise werden ihre Aktivitdten als kontinuier-
lich und effektiv wahrgenommen (Brandenburg, Ham-
burg), teilweise als unzureichend beurteilt: Breyer et al.

16 Befragt wurden VdAK und der AOK Bundesverband.
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(2006: 57) stellen fest, dass nicht alle Kassen ihrer Aufkla-
rungsfunktion nachkommen. Nach Ansicht der DSO-D
und mehrerer Bundesldnder setzen sich die Kassen nicht
intensiv und kontinuierlich genug fiir das Thema Organ-
spende ein.

3.2.1.3 MaRnahmen der Landesministerien

Bei den zustindigen Landesministerien steht neben der
Durchfiihrung eigener Aufklarungsmafnahmen und der
(finanziellen) Forderung von Aufklarungsmafnahmen
anderer Akteure die Gremienarbeit und Vernetzung der
Akteure im Vordergrund. Dazu wurden in mehreren Bun-
desldndern entsprechende Initiativen/Aktionsbiindnisse
etabliert (z. B. Aktionsbiindnis Organspende Baden-
Wiirttemberg, Initiative Organspende Hessen, Netzwerk
Organspende Niedersachsen, Initiative Organspende
Rheinland-Pfalz, Arbeitsgruppe der am Transplantations-
prozess Beteiligten in Schleswig-Holstein).

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

Wihrend einige Bundeslénder als Ziel ihrer Aufklarungs-
mafBnahmen eine Erhdhung der Organspendebereitschaft
angeben, sehen andere Bundesldnder ihr wesentliches
Ziel darin, die Bevolkerung dazu aufzufordern, sich eine
eigenstandige Meinung zum Thema Organspende zu bil-
den und diese moglichst in einem Organspendeausweis
zu dokumentieren.

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

3.2.1.4 MaBnahmen der Koordinierungsstelle

Die Koordinierungsstelle DSO hat keinen gesetzlichen
Auftrag zur Bevolkerungsaufkldrung. 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 iliber das Anliegen der Organspende, die
Voraussetzungen der Organentnahme und die Bedeutung
der Organiibertragung zu unterstiitzen und fiihrt deshalb
entsprechende Mallnahmen durch. Zu diesen MaBnahmen
gehoren:

— MaBnahmen zur Information und Aufkldrung (u. a.
gebiihrenfreies Infotelefon zusammen mit BZgA, Jah-
resberichte zur Organspende, Informationsmaterialien,
Broschiiren, Internetauftritt, Ausstellungsstinde, An-
gehorigenprojekte)

— Presse- und Offentlichkeitsarbeit

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

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

Die inhaltlichen Schwerpunkte der Mafnahmen liegen
dabei neben der Vermittlung von Zahlen, Fakten und Hin-
tergriinden zur Organspende auch in der emotionalen
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-
kenhéusern tétig.

Die Maflnahmen der DSO zur Aufklarung der Bevolke-
rung werden von nahezu allen Bundesldndern und Vertre-
tern der TPZ als qualitativ hochwertig und hilfreich be-
schrieben. Der Umfang ihres Einsatzes fiir die allgemeine
Bevolkerungsaufklarung wird aber teilweise kritisch dis-
kutiert (vgl. dazu unten Kapitel 3.2.2.3).

3.2.1.5 MaBnahmen der Selbsthilfegruppen

Die Selbsthilfeverbande fiihren eine Vielzahl unterschied-
licher Informations- und Aufklarungsmafinahmen durch:
Dazu gehoren u. a. Pressearbeit, Vortrige, Interviews und
die Verteilung von Organspendeausweisen.

Inhalt und Zielrichtung dieser MaBBnahmen unterscheiden
sich von denen anderer Akteure insbesondere dadurch,
dass sie — als Verbande 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 Selbsthilfeverbédnde — grundsétzlich ergeb-
nisoffen.

Die Arbeit der Selbsthilfegruppen wird von den Interview-
partnern als insgesamt gute und unverzichtbare Ergén-
zung zu den AufkldrungsmaBnahmen der iibrigen Ak-
teure bewertet. Aufgrund der personlichen Betroffenheit
geniefit 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
Professionalitit mangelt (Baden-Wiirttemberg, BN e. V.)
und es wenig Kooperation zwischen den Selbsthilfegrup-
pen gibt (Hessen).

3.2.2 Erfahrungen mit allgemeinen
AufklarungsmaBnahmen

3.2.2.1 Wirksamkeit der MaBnahmen

Zur Uberpriifung der Wirksamkeit von MaBnahmen zur
allgemeinen Bevolkerungsaufklarung konnen verschie-
dene Indikatoren herangezogen werden. Dazu gehdren
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.
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Einen unmittelbaren Nachweis fiir die Wirksamkeit der
Aufklarungsmalnahmen koénnen Evaluationen liefern,
also Untersuchungen, die gezielt nach der Wirksamkeit
einer konkreten MafBinahme fragen. Solche systemati-
schen maBnahmenspezifischen Evaluationen konnten
aber im Rahmen der Erstellung des vorliegenden Berichts
nicht identifiziert werden.

Hilfsweise kann die Entwicklung der o. g. Indikatoren
losgelost von konkreten Aufklarungsmafinahmen be-
trachtet werden.!” Als Datenquelle konnen vor allem Be-
volkerungsbefragungen herangezogen werden. Seit Ver-
abschiedung des TPG sind eine Vielzahl solcher
Befragungen zum Thema Organspende durchgefiihrt
worden, u. a.!8:

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

— EMNID Umfrage fiir die Universitétsklinik Kdln 1998

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

— 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 6ffentlichen 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 Universitét Leipzig
2006 (Abteilung fiir Medizinische Psychologie und
Medizinische Soziologie der Universitit Leipzig
(2006))

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

17 Dabei gilt es allerdings zu beriicksichtigen, dass Verdnderungen bei
diesen Indikatoren im Zeitverlauf nicht ohne weiteres auf die Durch-
fiihrung von Aufklidrungsmafinahmen 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.

18 Vgl. dazu auch die Ubersicht iiber die Studienlage bei Breyer et al.
(2006: 141ft.).

Einstellungen

In den durchgefiihrten Befragungen wird eine hohe pas-
sive Zustimmung zur Organspende deutlich. In den EM-
NID-Umfragen von 1997 und 1998 hielten 83,5 Prozent
bzw. 73,8 Prozent der Bevolkerung Organiibertragungen
fiir sinnvoll und richtig. Der Forsa-Befragung unter Ju-
gendlichen aus dem Jahre 2003 zufolge standen
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.!?

Wissen

Nach Einschitzung 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.).20 Nur wenige Interviewpartner (Hamburg,
Mecklenburg-Vorpommern) gehen davon aus, dass die
Bevolkerung insgesamt gut iiber die Organspende infor-
miert ist. Detaillierte Studien zum Wissen der Bevolke-
rung iiber die Organspende sind nicht bekannt.

Anzahl Organspendeausweise

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

Ein Register iiber die Erklarungen zur Organ- und Gewe-
bespende gibt es in Deutschland nicht.2! Zur Klarung die-
ser Frage miissen daher wiederum Bevolkerungsumfra-
gen herangezogen werden: Demnach schwankt der Anteil
der Befragten mit einem Organspendeausweis zwischen

19 Vgl. dazu Breyer et al. (2006: 162 f.) und Kirste (2005: 1).

20 Auch die aktuelle IPSOS-Umfrage weist auf konkrete Wissensliicken
hin.

21 Von seiner Ermédchtigung, ein Organspenderegister einzurichten (§ 2
Absatz 3 TPG), hat das BMG bisher keinen Gebrauch gemacht. Um
aussagekréftige Daten liefern zu konnen, miisste ein solches Register
zwingend sein, d. h. es miisste eine Erklarungspflicht bestehen. Dies
ist aber aufgrund der gesetzlichen Ermichtigungsgrundlage nicht
moglich, da diese auf eine freiwillige Speicherung der Organspende-
erkldrung abstellt.
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11 Prozent (Forsa Umfrage 1999) und 16 Prozent (IP-
SOS-Umfrage 200822). Einer reprédsentativen Umfrage
vom Mérz 2005 (TNS-EMNID Umfrage, n =1 000) zu-
folge besaBlen 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. Wéhrend 17 Prozent der Befragten mit Abitur
bzw. Universitdtsabschluss angaben, einen Organspen-
deausweis zu besitzen, waren es nur 2 Prozent bei den
Volksschulabsolventinnen 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
Angehorigen tiber die Einstellung einer potenziellen Or-
ganspenderin bzw. eines potenziellen Organspenders im
Rahmen einer erweiterten Zustimmungslésung besondere
Bedeutung zu. Die Aufkldrung der Bevdlkerung sollte
auch dazu beitragen, dass sich Verwandte untereinander
iiber die Frage der Organspende austauschen: Die iiber-
wiegende Mehrheit der Angehorigen — die Schétzungen
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 fiir die geringe Bereitschaft der
Bevélkerung zur Organspende

Aus den Interviews und durchgefithrten 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 Angehdrigen, die
haufig — mangels eines erklédrten Willens der potenziellen
Organspenderin bzw. des potenziellen Organspenders —
nach ihrer Zustimmung zur Organspende gefragt wer-
den.z Die erste Hiirde zur Organspende besteht nach An-
sicht von Interviewpartnern darin, sich iiberhaupt — losge-
16st von der konkreten Organspendesituation — als Biir-
gerin bzw. Biirger mit dem Thema Organspende zu be-
schéftigen, 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 Bevdlkerung gegen die Organspende hat, wurde
bisher nicht ausreichend wissenschaftlich untersucht (Pott
2005: 2). Insgesamt scheinen jedoch — so viele Interview-

22 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.

Auf die Situation der Angehdrigen wird unter Kapitel 3.3 Organspen-
deerkldrung und Angehdrigengespréich noch niher eingegangen.

2

x}

partner — folgende Angste der Bevdlkerung im Vorder-
grund zu stehen?*:

— dass fiir eine potenzielle Organspenderin bzw. einen
potenziellen Organspender im Notfall nicht alles me-
dizinisch Notwendige getan wird;

— dass der Hirntod nicht der ,richtige” Tod ist, also das
Hirntodkriterium infrage gestellt wird?s;

— dass es bei der Verteilung der Organe zu Ungerechtig-
keiten (z. B. Diskussion um vermeintliche Bevorzu-
gung von Privatpatientinnen und -patienten) und Miss-
brauch 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 Wirk-
samkeit der AufklarungsmaRnahmen

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

Hiufigkeit von Aufklirungsmafinahmen

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

Der Grund dafiir, dass nicht geniigend Aufklédrungsmaf-
nahmen durchgefiihrt werden, liegt u. a. darin, dass die
BZgA nach Ansicht der Interviewpartner iiber zu wenig
Personal und Finanzmittel fiir die Aufklarung zur Organ-
spende verfligt. Aber auch das Aktivititsniveau anderer
Akteure wird von Interviewpartnern als zu niedrig und
diskontinuierlich beschrieben und kann auf einen insge-
samt zu geringen Mitteleinsatz zuriickgefiihrt werden.

Organisation und Verantwortlichkeiten

Eine bundesweit und institutioneniibergreifend abge-
stimmte?® Kommunikationsstrategie existiert nicht. Auch
auf Léanderebene gibt es teilweise kein entsprechendes,
zwischen den verschiedenen Akteuren abgestimmtes
Konzept fiir die Bevolkerungsaufklarung. Viele verschie-

24 Vgl. auch die Studie von Saad und Nagelschmidt (2004) und die
Ubersicht bei Breyer et al. (2006: 150ff.). Dort werden auch noch das
Interesse an korperlicher Integritdt nach dem Tode und damit die Be-
furchtung, durch eine Organspende konnte der Leichnam verstiim-
melt werden, sowie die Angst davor, die Organspende konnte den
Trauerprozess unterbrechen, als wesentliche Griinde fiir eine Ableh-
nung der Organspende genannt.

Diese Thematik war schon in den Anhérungen zum TPG duBerst um-
stritten, vgl. Bundestagsdrucksache 13/8017: 271f.

Eine Abstimmung zwischen den verschiedenen fiir die Aufkldrung
verantwortlichen Akteuren in Form von gemeinsamen Eckpunkten
und Rahmenvereinbarung sah schon die Begriindung zum Entwurf
des TPG vor; vgl. Bundestagsdrucksache 13/4355: 17.
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dene Akteure arbeiten — teilweise mit groBem Engage-
ment — oft unkoordiniert ohne Biindelung der Krifte.?’
Dies liegt zwar zumindest teilweise in der Natur eines fo6-
deralistisch organisierten Staats- und Gemeinwesens,
wird aber dennoch von einigen Interviewpartnern als un-
zureichend angesehen. Gerade den vielen auf Landes-
ebene fiir die Aufklarung verantwortlichen Akteure steht
nicht immer ein entsprechendes geeignetes und aktives
Koordinationsgremium gegeniiber. Aufgrund der jeweils
individuellen Finanzhoheit vieler Akteure diirfte es zu-
dem schwierig sein, hier ein Steuerungsgremium zu in-
stallieren, das in die Hoheit der einzelnen Akteure ein-
greifen kann.

Auch besteht teilweise Uneinigkeit dariiber, welche Ak-
teure in welchem Umfang Aufklarungsmafinahmen
durchfiihren sollten: Zum einen wird bezweifelt, ob die
Krankenkassen iiberhaupt an den Aufklarungsmafnah-
men selbst beteiligt sein sollten, da ihnen teilweise unter-
stellt wird, mit den Transplantationen lediglich Geld spa-
ren zu wollen (z. B. durch vermiedene Dialysekosten).
Zum anderen werden die Aufklarungsaktivititen der DSO
zwar vielfach gelobt (s. 0.); von einigen Bundeslédndern
wird aber gefragt, ob die DSO mit ihrer aktuellen Kampa-
gne ,,Fiirs Leben® nicht ihren eigentlichen Aufgabenbe-
reich verlassen habe.

Zielgruppenorientierung

Die Aufklarungsmafnahmen 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
Aufklarung betrauten Akteure zuriickgefithrt. Um die
Wirksamkeit der AufklarungsmalBnahmen zu erhéhen,
wire es jedoch sinnvoll, diese Maflnahmen verstérkt ziel-
gruppengerecht zu gestalten, um so insbesondere Schiile-
rinnen und Schiiler, Jugendliche sowie Migrantinnen und
Migranten anzusprechen. Vor allem zur Ansprache von
Schiilerinnen und Schiilern haben einige Bundeslédnder
schon besondere Maflnahmen ergriffen (siehe Kapitel
3.2.1.3). Diese Malinahmen zur Forderung der Aufkli-
rung zur Organspende an Schulen werden insgesamt sehr
positiv beurteilt. Ein weiterer Ausbau dieser Mafinahmen
wird v. a. von den Léndern als Ansatz gesehen, um die
Aufkliarung der Bevolkerung zu verbessern.

Ausrichtung der Mafinahmen

Grundsétzlich kann es — das zeigt schon die Diskussion
um zielgruppenspezifische AufkldrungsmaBinahmen -
durchaus 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,

27 Ein Beispiel dafiir ist die Entwicklung von Unterrichtsmaterialien zur
Aufklarungsarbeit an Schulen: Hier wurden in verschiedenen
Bundesldndern und auf Bundesebene mehr oder weniger parallel Ma-
terialien entwickelt. Dies wurde u. a. damit begriindet, dass eine bun-
deseinheitliche Materialentwicklung einen zu hohen Abstimmungs-
aufwand erfordere und dadurch die Materialentwicklung nur unnéig
verzogert werde.

dass nur eine neutrale?8, ergebnisoffene Aufklarung ihrem
gesetzlichen Auftrag entspreche, wihrend z. B. die DSO
— als diesbeziiglich nicht unmittelbar vom TPG erfasste
Organisation, die sich auch als Vertreter der Interessen
potenzieller Organempfangerinnen und Organempfanger
sieht — fiir eine auf die Organspende hin orientierte Auf-
klarung eintritt. Diese unterschiedlichen Auffassungen
iiber die sinnvolle Ausrichtung der Aufkldrung &uBern
sich u. a. in der Frage, inwieweit die Aufkldrung sachlich
und neutral und inwieweit sie auch emotional gefiihrt
werden diirfe: Insbesondere das Informationsangebot der
BZgA wird von den Interviewpartnern vielfach als zwar
qualitativ hochwertig, aber auch als sehr ,,fachlich-niich-
tern® ausgerichtet (Bayern) oder gar ,,biirokratisch* (Bre-
men) bewertet. Bayern sicht daher und angesichts der
teilweise diffusen Angste in der Bevélkerung? die Not-
wendigkeit, die Aufkldrung ,,emotionaler” zu gestalten.
Unsicherheit besteht teilweise aber auch dariiber, welche
inhaltlichen Argumente in der Aufkldrung verwendet
werden diirfen, ob bzw. inwieweit z. B. in der Aufkldrung
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 bréuchte®) appelliert
werden darf, um die Notwendigkeit der Organspende ver-
standlich zu machen.

Evaluation der Maflnahmen

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

3.2.3 Zusammenfassung

Sowohl durch Bundes- als auch durch Landesrecht sind
eine Vielzahl von Akteure zur Durchfiihrung von Mal3-
nahmen zur Aufkliarung der Bevdlkerung iiber die Or-
ganspende verpflichtet, wobei die Hauptverantwortung
auf Bundesebene bei der BZgA liegt. Dariiber hinaus be-
teiligen sich noch weitere Akteure auf freiwilliger Basis
an der Bevolkerungsaufkldrung. Die Akteure flihren in
unterschiedlichem AusmaB und mit unterschiedlichen
Ansitzen eine Vielzahl von Aufklirungsmafinahmen
durch.

Die Wirkung dieser MaBinahmen wird jedoch als nicht
ausreichend bezeichnet. So gibt es in der Bevdlkerung
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-

28 In diese Richtung weist etwa die Gesetzesbegriindung zum TPG-Ent-
wurf (Bundestagsdrucksache 13/4355).

29 Vgl. Kapitel 3.2.2.2 Griinde fiir die geringe Bereitschaft der Bevolke-
rung zur Organspende.
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sichts der geringen Verbreitung von Organspendeauswei-
sen kommt dem Wissen von Angehorigen 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-
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.

Fiir die eingeschrinkte Wirksamkeit der Aufklirungs-
mafinahmen lassen sich ebenfalls eine Reihe von Griin-
den identifizieren: insbesondere die geringe H&ufigkeit
der Mallnahmen, aber auch das zu geringe Koordinations-
niveau, eine nicht ausreichende Zielgruppenorientierung,
Diskussionen iiber die inhaltliche Ausrichtung der Auf-
kldrungsmafinahmen und ihre mangelnde Evaluation.

3.3 Organspendeerklarung und

Angehoérigengesprach

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 beschrankt 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 Organspendeerkldrung
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
moglichen Organspenderin bzw. des moglichen Organ-
spenders vor, ist gemafB § 4 Absatz 1 TPG deren bzw. des-
sen nichste Angehorige bzw. nichster Angehoriger zu

befragen, ob ihr bzw. ihm von dieser bzw. von diesem
eine Erklarung zur Organspende bekannt ist. Ist auch der
Angehdrigen bzw. dem Angehdrigen eine solche Erkla-
rung nicht bekannt, so ist die Organentnahme nur zulés-
sig, wenn eine Arztin bzw. ein Arzt den Angehdrigen in
einem Gesprich iiber eine in Frage kommende Organ-
spende unterrichtet und diese ihr zugestimmt haben. Da-
bei haben die Angehorigen einen mutmaBlichen Willen
der moglichen Organspenderin bzw. des moglichen Or-
ganspenders zu beachten. Ist auch der mutmafBliche Wil-
len den Angehorigen nicht bekannt, so konnen diese die
Entscheidung nach ihren eigenen Wertvorstellungen tref-
fen. Die Regelung wird zusammenfassend 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 Fille ist der vermutete Wille der Verstor-
benen bzw. des Verstorbenen maf3geblich fiir die Einwilli-
gung der Angehorigen in die Organspende. Allerdings ist
der Anteil dieser Fille in den letzten Jahren zuriickgegan-
gen. Deutlich gestiegen ist der Anteil der Félle, in denen
sich die Angehorigen bei ihrer Zustimmung auf den
miindlich geduBerten Willen der Verstorbenen bzw. des
Verstorbenen berufen. Auch der Anteil der Félle, in denen
die Angehorigen der Organspende zustimmen, hat in den
letzten Jahren deutlich zugenommen. Der Anteil derer,
die ihre Zustimmung schriftlich3® zum Ausdruck gebracht
haben, liegt 2007 bei vergleichsweise niedrigen 6,2 Pro-
zent. Seit dem Jahre 2004 ist hier keine Zunahme zu ver-
zeichnen.

30 Die Frage, in wie vielen Fillen insgesamt (anteilsmifBig) Organspen-
deausweise vorlagen, ldsst sich anhand dieser Daten nicht zweifels-
frei beantworten. Aus den vorhandenen Daten geht nicht hervor, ob
es sich beim schriftlichen Willen tatsdchlich um Organspendeauswei-
se oder auch um andere Dokumente — etwa Patientenverfiigungen —
handelt. Die Ablaufplane 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.

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 % 88 % 11,6 % 11,8 % 13,0% 11,1 % 16,1 % 18,4 %
Vermuteter Wille 81,0 % 78,1 % 754 % 76,8 % 75,9 % 79,1 % 68,1 % 66,6 %
Angehdrige 6,0 % 7.9 % 81% 58 % 3,7 % 3,9 % 89 % 88 %

Anmerkung: Die Zahlen addieren sich aufgrund von Rundungen nicht immer auf 100 Prozent.

Quelle: IGES nach DSO
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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 % 15,3 % 11,3 % 81% 24,7 % 29,2 %

Anmerkung: Die Zahlen addieren sich aufgrund von Rundungen nicht immer auf 100 Prozent.

Quelle: IGES nach DSO

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

3.3.2 Erfahrungen aus den Angehérigen-
gesprachen

Die Angehorigengesprache werden vor allem von den
Ober- oder Assistenzérztinnen und -drzten der Intensiv-
station gefiihrt (Blum 2007: 107). DSO-Mitarbeiterinnen
und DSO-Mitarbeiter, Pflegekréfte, Transplantationsbe-
auftragte, Psychologinnen und Psychologen oder Seelsor-
gerinnen und Seelsorger nehmen dagegen deutlich selte-
ner an den Angehorigengesprichen 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 gesprichs-
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 bzw. der Transplantationsbe-
auftragte und/oder eine DSO-Mitarbeiterin bzw. ein
DSO-Mitarbeiter kommen unterstiitzend dazu. Im dritten
Fall wird das Gesprich von der behandelnden Arztin oder
dem behandelnden Arzt gefiihrt und das Pflegepersonal
und die bzw. der Transplantationsbeauftragte werden hin-
zugezogen. Andere Teilnehmer wie Psychologinnen und
Psychologen oder Geistliche werden auch nach den Er-
fahrungen der Transplantationsbeauftragten nur selten in
die Gespriche einbezogen.

In der internationalen Literatur (z. B. Lopez Martinez et
al. 2008, Moraes und Massarollo 2008, Siminoff et al.
2001, Burroughs et al. 1998, fiir einen Uberblick Gold
et al. 2001: 24ff.) finden sich eine Vielzahl von Griinden
fir die Ablehnung einer Organspende durch Angehorige
einer potenziellen Organspenderin oder eines potenziel-
len Organspenders, die — so das Ergebnis der fiir diesen
Bericht durchgefiihrten Interviews — auch flir Deutsch-
land Giiltigkeit beanspruchen kénnen und deshalb im Fol-
genden diskutiert werden sollen.

Informiertheit der Angehdrigen zum Willen
der Verstorbenen

Ein wesentlicher Grund fiir die 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 Fillen ein
Organspendeausweis oder eine andere schriftliche Wil-
lensduBlerung der potenziellen Spenderin oder des poten-
ziellen Spenders zur Organspende vor. Die Angehodrigen
werden nun dadurch belastet, dass sie hiufig — nach
Schitzungen von Interviewpartnern (einige Bundeslin-
der, DSO-NO, DSO-BY) in 60 bis 90 Prozent der Falle —
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 fiir 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 hdufig noch ein Abstimmungsproblem zwischen ver-
schiedenen Angehorigen zutage: Da die Angehorigen im
Allgemeinen Wert darauf legen, die Entscheidung im
Konsens zu féllen, kann schon eine Gegenstimme im Ver-
wandtenkreis dazu fiihren, dass die Organspende insge-
samt abgelehnt wird (,,Jm Zweifel gegen die Organ-
spende®).

Fihigkeiten zur Gesprichsfithrung

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 Gespréchsfithrenden
bzw. des Gesprichsfiihrenden eine Rolle.

31 Burroughs et al. (1998), Siminoff et al. (2001), Lopez Martinez et al.
(2008).
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Um geringere Ablehnungsraten zu erzielen, sind daher
Schulungen zur Gesprachsfithrung in Angehorigenge-
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-
rigengesprichen haben Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
eines guten Drittels (35,3 Prozent) der von Blum (2007:
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 DSO32 werden insge-
samt als sehr gut beurteilt (FG-TPB). Allerdings wird
teilweise von den Interviewpartnern bemingelt, dass
diese Schulungen von der DSO nicht (mehr) in ausrei-
chendem Umfang angeboten werden. Dies wird von der
DSO (DSO-NO, DSO-M) unter anderem damit begriin-
det, dass ein sehr hoher Aufwand betrieben werden
miisste, um die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter zu schu-
len, da vor allem an den Universitétskliniken das Personal
sehr haufig wechsele. Statt dessen setzt die DSO verstérkt
auf den Einsatz von DSO-Mitarbeiterinnen und DSO-
Mitarbeitern in den Gesprachen (s. u.).

Schulungsangebote der Arztekammern zur Fithrung von
Angehorigengesprachen  (,,Curriculum Organspende®)
finden 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 Fithrung solcher Gespréache. 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 erwihnt, dass neben den Krankenhaus-
drztinnen und -rzten teilweise auch speziell ausgebildete
DSO-Koordinatorinnen und DSO-Koordinatoren mit der
Fihrung von Angehorigengespriachen betraut werden.
Eine spezielle rechtliche Grundlage im TPG oder dem
Vertrag zur Koordinierungsstelle gibt es dafiir nicht. Al-

32 In den DSO-Schulungen werden neben der Fithrung von Angehori-
gengesprichen auch andere Aspekte der Organspende thematisiert,
z. B. Hirntoddiagnostik, organerhaltende Therapie und finanzielle
Aspekte der Organspende.

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 Krankenhéuser bei der Fiihrung
von Angehorigengespriachen durch eine Mitarbeiterin
bzw. einen Mitarbeiter der DSO findet laut Blum (2007:
108) in 14,9 Prozent der befragten Einrichtungen regel-
méBig, 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
regionale Unterschiede zu geben: In der DSO-Region
Mitte nimmt eine DSO-Vertreterin bzw. ein DSO-Vertre-
ter an rund der Hélfte der Gesprache teil, wéhrend dieser
Anteil in Nordrhein-Westfalen auf 35 Prozent geschétzt
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 gefallt 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 (u. a. zur Entlastung des Krankenhaus-
personals und zur Verbesserung der Gespriachsqualitét),
besteht Uneinigkeit dariiber, ob die Beteiligung von
DSO-Koordinatorinnen und DSO-Koordinatoren an An-
gehorigengespriachen zur Pflicht gemacht werden sollte.
Dies liegt v. a. daran, dass die DSO — zumindest teilweise —
auch verstirkt die Interessen der potenziellen Organemp-
fangerinnen und Organempfanger vertritt und deswegen
versucht, in entscheidungsoffenen Gespriachen (DSO-D,
DSO-NRW, DSO-BY, DSO-M) die Angehdrigen poten-
zieller Spenderinnen und Spender von der Notwendigkeit
einer Organspende zu iiberzeugen. Dagegen legen DKG,
AOK/VdAK und DSO-NO Wert darauf, dass die Gespra-
che grundsétzlich ergebnisoffen gefiihrt werden, dass also
die Angehdrigen nicht dahingehend beeinflusst werden,
einer Organspende zuzustimmen.

Die iiberwiegende Mehrheit der Bundesldander und die
DKG sprechen sich dafiir aus, dass die Teilnahme einer
DSO-Koordinatorin bzw. eines DSO-Koordinators an den
Gespréachen weiter fakultativ bleiben sollte. Bayern argu-
mentiert damit, dass eine gesetzliche Verpflichtung zur
Teilnahme einer DSO-Koordinatorin oder eines DSO-Ko-
ordinators in Einzelfillen eher hinderlich sein kénne, da
eine Reihe von Krankenhédusern durchaus in der Lage sei,
diese Gespriche alleine und inhaltlich sinnvoll zu fiihren.
In diesen Féllen kdnne 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 hilt es fiir zwingend erforderlich,
dass in allen Fillen, in denen eine erfahrene Gesprichs-
fithrerin oder ein erfahrener Gespriachsfithrer im Kran-
kenhaus nicht zur Verfiigung steht, immer eine DSO-Ko-
ordinatorin bzw. ein DSO-Koordinator zu dem Gespriach
hinzugezogen werden muss.
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Fiir eine verpflichtende Teilnahme sprechen sich insbe-
sondere die DSO-D und AOK/VdAK (letztere unter der
Bedingung, dass die Gespriche ergebnisoffen gefiihrt
werden) aus. Das hessische Ausfithrungsgesetz zum TPG
(§ 4 Absatz 3 Nummer 1d) siecht bereits vor, dass eine
DSO-Koordinatorin bzw. ein DSO-Koordinator an den
Angehorigengesprachen 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 Be-
teiligung von Koordinatorinnen und Koordinatoren an
den Gespréachen die Zustimmungsrate deutlich gesteigert
werden kann (vgl. Abbildung 3).

Demnach liegt die Zustimmungsrate in Gespréchen, die
nur von einer DSO-Koordinatorin bzw. einem DSO-Ko-
ordinator gefiihrt werden, bei 82,8 Prozent, wéhrend sie
in Gesprichen, 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
keine Vorwiirfe deswegen machen. Hierzu liegen fiir
Deutschland noch keine weitergehenden Studien vor.

Zeitpunkt und Zeitdruck

Im Vordergrund steht der auBerordentlich ungiinstige
Zeitpunkt fiir die Fithrung eines derart bedeutsamen Ge-
sprachs: Die tiefe Trauer unmittelbar nach dem oft uner-

warteten Tod einer bzw. eines haufig noch relativ jungen
Verwandten — teilweise noch durch eine Enttduschung
iiber eine aus Sicht der Angehdrigen gescheiterte Inten-
sivmedizin ergidnzt — priagen die Situation der Angehori-
gen und damit die Bereitschaft und Fahigkeit fiir ein sol-
ches Gesprich ganz mafgeblich. Hinzu kommt — so
insbesondere die befragten Transplantationsbeauftragten —
der Zeitdruck, der sich im Wesentlichen unmittelbar aus
dem Organspendeprozess selbst, aber auch aus der allge-
meinen Arbeitsbelastung des Krankenhauspersonals er-
gibt.

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 Krankenhdusern héufig keine geeigneten, ruhigen
Raumlichkeiten gidbe, um ein solches Gespréch zu fithren.

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 fiihren héufig dazu,
dass Angehorige eine Organspende ihrer Angehdrigen
oder ihres Angehorigen ablehnen. So ist es aus Sicht der
befragten Transplantationsbeauftragten sehr wichtig, den
Angehorigen zu vermitteln, dass auch nach einer Organ-

Abbildung 3

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

DSO-Koordinator(-in)

DSO-Koordinator(-in) und
Arztin/Arzt

Arztin/Arzt

70,7%

57,4%

Quelle: DSO-D
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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 dn-
dern miissen.

Vertrauensbasis zwischen Personal und Angehdérigen

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 Vor-
aussetzung dafiir ist, dass auch ein spiteres Angehorigen-
gesprach zur Organspende vertrauensvoll gefiihrt werden
kann. In Féllen, wo eine intensivere Kommunikation zwi-
schen Arztin bzw. Arzt und Angehérigen erstmals aus
Anlass der Organspende stattfindet, weil eine solche
Kommunikation vorher nicht fiir nétig gehalten wurde
oder aus Zeitmangel nicht stattfinden konnte, fehlt haufig
diese Vertrauensbasis. Ebenso gilt dies fiir Fille, in denen
die Angehdrigen aufgrund des generellen Rufs des Kran-
kenhauses oder aufgrund besonderer Vorfille bei der Be-
handlung ihrer Angehdrigen bzw. ihres Angehdrigen 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
Angehorigengespriachen 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-
gengesprachen 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 Erkldrungsregelung (Nationaler Ethikrat
2007: 27). Im Rahmen einer Widerspruchslésung wird
davon ausgegangen, dass jeder Mensch grundsétzlich be-
reit ist, seine Organe zu spenden, es sei denn er hat sich
ausdriicklich dagegen entschieden (,,Widerspruch dage-
gen eingelegt™). Hinsichtlich der Erklarungslésung 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-
klédren, ob sie einer postmortalen Organentnahme zustim-
men oder widersprechen. Im Rahmen der Erklarungs-
regelung konnte ihnen auch die Moglichkeit eingerdumt
werden, sich nicht festzulegen.

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

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

Auch die Haltung der Bundeslidnder zur Widerspruchslo-
sung ist uneinheitlich. Von den Befiirworterinnen und Be-
fiirwortern wird sie liberwiegend aufgrund der erwarteten
Entlastung der Angehdrigen begriifit. Lander, 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
Bundesldander auch (Berlin, Bayern, Nordrhein-West-
falen, Niedersachsen, Rheinland-Pfalz, Sachsen-Anhalt,
Saarland) — eher fiir eine freiwillige Erklarungslésung 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
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 nédchste Angehd-
rige nach dem Tod der Patientin bzw. des Patienten der
Organspende zugestimmt hat oder haben.

Schriftliche Organspendeerklarungen potenzieller Organ-
spenderinnen und Organspender liegen nur selten vor.
Auch kennen Angehorige tiberwiegend 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 ver-
muteten Willen der Verstorbenen bzw. des Verstorbenen
und — insbesondere bei einer Ablehnung der Organspende —
auf dem Willen der Angehorigen. Daher kommt den Ge-
sprachen mit den Angehorigen, in denen es um die Ein-
willigung in die Organspende geht, eine besondere Rolle
zu. Diese Angehorigengespriche werden jedoch sowohl
vom durchfiihrenden Krankenhauspersonal als auch von
den Angehorigen als sehr belastend empfunden.

33 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: 155f.).
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In den Gesprichen lehnen Angehorige eine Organspende
héiufig ab. Als Griinde dafiir wurden genannt: mangelndes
Wissen iiber den Willen der Verstorbenen bzw. des
Verstorbenen, mangelnde Fahigkeiten und mangelnde
Motivation zur Gesprachsfithrung auf Seiten des Kran-
kenhauspersonals, mangelnde Einbindung von DSO-Ko-
ordinatorinnen und DSO-Koordinatoren in die Ge-
sprachsfithrung, der ungiinstige Zeitpunkt fiir ein solches
Gespriach, Zeitdruck und ein Mangel an geeigneten
Réaumlichkeiten, fehlendes Wissen und Bedenken der An-
gehorigen beziiglich einer Organspende sowie mangeln-
des Vertrauen der Angehdrigen in das Krankenhaus bzw.
das Krankenhauspersonal. Detaillierte Studien zu den
Ablehnungs- und Zustimmungsgriinden fehlen jedoch.

Unter den Befragten gibt es gegenwirtig keinen Konsens
fiir die Einfilhrung der Widerspruchslosung: Befiirworte-
rinnen und Beflirworter argumentieren v. a. mit einem zu
erwartenden Anstieg der Organspendezahlen, wahrend
Skeptikerinnen und Skeptiker auf eine mangelnde Akzep-
tanz einer Widerspruchslosung in der Bevodlkerung ver-
weisen. Eine mogliche Alternative konnte die Einfithrung
einer Erklarungslosung, z. B. auf Basis der elektronischen
Gesundheitskarte sein, wie es von einigen Bundeslédndern
empfohlen wird.

3.4
3.41

Verfahren zur Todesfeststellung

Einfihrung 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. Primire oder strukturelle
Hirnschiadigungen kénnen z. B. durch Verletzungen, Blu-
tungen, Infarkte, Tumore und Verschlusshydrozephalus
hervorgerufen werden. Eine sekundére oder metabolische
Hirnschiddigung entsteht u. a. durch Hypoxie, prolon-
gierte Schocksituation und kardialen Kreislaufstillstand.

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

1. Als Voraussetzung muss eine primidre — supraten-
torielle oder infratentorielle — oder eine sekundire
Hirnschiadigung vorliegen. AuBlerdem diirfen keine
Umsténde vorliegen, die eine Diagnosestellung verfal-
schen konnten (z. B. dimpfende Medikamente, pri-
méire Unterkiihlung etc.).

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

— 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. Schlieflich muss die Irreversibilitdt des Hirnfunk-
tionsausfalles nachgewiesen werden. Nach 12 bis
72 Stunden, je nach Alter der Patientin bzw. des Pa-
tienten und Art der Hirnschédigung, miissen die oben
genannten klinischen Symptome erneut nachgewiesen
werden. Moglich, bzw. bei Kindern im Alter unter
zwei Jahren notwendig, ist eine apparative Zusatz-
diagnostik durch ein EEG, evozierte Potenziale, eine
transkranielle Dopplersonographie oder eine Perfu-
sionsszintigraphie.

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 Moglichkei-
ten der Hirnforschung, ihre Grenzen und unser Bild vom
Menschen® festgestellt, dass es aufgrund aktueller For-
schungsergebnisse keinen Anlass gibt, die Hirntod-
diagnostik zu liberarbeiten 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 inter-
viewten 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
und Rat der EKD 1990).

3.4.2.2 Unterstiitzung der Krankenhéuser 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).
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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

Die DSO-BY begutachtet nach eigenen Angaben
80 Prozent der Fille; alle angeforderten Konsile konnten
bisher bedient werden, eine 24h-Verfiigbarkeit ist ge-
wihrleistet. Die DSO-M gibt an, heute bei 10 Prozent al-
ler Falle die Hirntoddiagnostik durchzufithren, wéhrend
es frither 30 Prozent gewesen seien.

In der Presse finden sich Hinweise auf eine Verschlechte-
rung der Hirntodkonsile (Siegmund-Schulze 2006a/b,
BI168 2006), die auf die verdnderte Organisation der Hirn-
todkonsile seit 2006 zuriickgefiihrt werden. Die tiberwie-
gende Mehrheit der Bundeslédnder, die sich zu diesem
Thema geduBert haben, berichten hingegen von guten Er-
fahrungen mit den Hirntodkonsilen. Von Baden-Wiirttem-
berg wird das neue Verfahren als ,,Lasso-Prinzip*“ be-
zeichnet und dahingehend kritisiert, dass zum einen
—anders als bei der Rufbereitschaft — keine verldssliche
Erreichbarkeit gewéhrleistet sei und zum anderen bei den
Arztinnen und Arzten wegen der mit der Umstellung ver-
bundenen geringeren Vergiitung auch eine geringere Be-
reitschaft bestehe, sich an derartigen Konsiliardiensten zu
beteiligen. Bayern betont die Notwendigkeit einer ausrei-
chenden Bezahlung fiir eine ausreichende Verfiigbarkeit
qualifizierter Konsiliardrztinnen und Konsiliardrzte und
schldgt die Einrichtung eines regionalen Systems zur Si-
cherstellung 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 Feststellung
des Hirntodes

Die BAK hat im Jahr 1998 die Richtlinie zur Feststellung
des Hirntods gemif § 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 Hirngefdle 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
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-
verstindnisse bei der Interpretation der Richtlinien be-
richtet werden. Die DSO-M hilt die Richtlinien fiir nicht
verstandlich. Auch die DKG sowie die Bundesldander
Saarland und Hessen wiirden eine anwenderfreundlichere
und praxisorientiertere Aufbereitung und Gestaltung be-
grilBen. Dagegen lobt der LD die 6ffentliche Verfiigbar-
keit der Richtlinien, die er zudem fiir transparent und gut
hélt.

3.4.2.4 Qualitat der Hirntoddiagnostik und
MaRnahmen zur Qualitédtssicherung

Nach Aussage der DSO-BY finden die DSO-Koordinato-
rinnen und DSO-Koordinatoren in den Féllen, die nicht
durch Hirntodkonsile betreut werden, immer wieder
Mingel 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 -drzte
in der Hirntoddiagnostik zu verbessern, fithrt die DSO
entsprechende Schulungen durch. Diese Schulungsmal3-
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 Landesérztekammer 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



Deutscher Bundestag — 16. Wahlperiode

— 41—

Drucksache 16/13740

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-D — kaum zu. Das bedeute, dass
auch nach Ablauf der dreistlindigen Frist die Hirntodfest-
stellung, welche hier anhand der &duBeren 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, d. h.
dem Herzstillstand, entnommen, ohne dass vorab der
Hirntod festgestellt worden sein muss. Solche NHBD
sind etwa Patientinnen und Patienten nach erfolgloser
Herz-Kreislauf-Wiederbelebung  (sog. unkontrollierte
NHBD) aber auch solche mit infauster Prognose, bei de-
nen Arztinnen bzw. Arzte und Angehérige die Entschei-
dung getroffen haben, dass die lebenserhaltenden MaB3-
nahmen beendet werden sollen (sog. kontrollierte
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 européischer Lander,
unter anderem in Osterreich, der Schweiz, den Niederlan-
den, Grofbritannien, Spanien, und Belgien sowie den
USA zuléssig. In Deutschland und in einigen anderen eu-
ropdischen Landern ist die Organspende von NHBD auf-

grund der gesetzlichen Regelungen nicht zugelassen. Ent-
sprechend § 12 Absatz 1 Satz 4 TPG diirfen im Ausland
nach dem NHBD-Verfahren entnommene Organe in
Deutschland 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 Pati-
ent fiir tot erklért wird.

Seit Vereinbarung der Maastricht-Kriterien im Jahr 1995
sind auf europdischer und auBereuropdischer Ebene un-
terschiedliche Entwicklungen der empfohlenen Zeit-
spanne zu beobachten. In europdischen Landern betragt
der zeitliche Abstand zwischen Herzstillstand und der Be-
stitigung des Todes und damit der Méglichkeit der Orga-
nentnahme 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 Intensivime-
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,
von einigen Organisationen wird ein Zeitabstand von
zwei bzw. vier Minuten berichtet (Bernat et al. 2006).

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

Dafiir werden vor allem medizinische Griinde aufgefiihrt:
Die sichere und verldssliche Todesfeststellung, ndmlich
die Feststellung des Hirntodes, gehdre zu den Grund-

Tabelle 9

Maastricht-Klassifikation fiir NHBD

Maastricht- Definition
Kriterium

| Herzstillstand bei Ankunft in der Klinik unkontrolliert*

I Spenderinnen bzw. Spender nach erfolgloser Reanimation ,unkontrolliert*

111 Spenderinnen bzw. Spender, bei denen der Herzstillstand erwartet wird ,.kontrolliert*
nach Unterbrechung lebenserhaltender Maflnahmen

v Herzstillstand bei Hirnstamm-Tod unkontrolliert*

A% Herzstillstand bei einer stationdren Patientin bzw. einem stationéren unkontrolliert*
Patienten

Quelle: IGES nach Koostra (1995)
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voraussetzungen der postmortalen Organspende und gelte
als wesentliche Basis fiir die Akzeptanz der Transplanta-
tionsmedizin in der Bevolkerung. Der bloBe 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 Organqualitdt 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 Einfithrung des NHBD-Verfahrens schwer beschi-
digt werden konne und schon deswegen sogar mit einem
Riickgang der Organspenderzahlen gerechnet werden
miisse.

Verwiesen wird auch auf die Erfahrungen aus anderen
Landern. Insgesamt, so ET und DSO-D, sei c¢her 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
— basierend auf einer Stellungnahme des TPZ des UKE —
das Verfahren positiv und schlédgt ein entsprechendes Mo-
dellprojekt fiir Deutschland vor. Die DSO-D stellt fest,
dass das Verfahren der NHBD auch in Deutschland An-
wendung finden konnte, falls der irreversible Herzstill-
stand als sicheres Todeszeichen ,,dquivalent zum Hirn-
tod* nachgewiesen werden und die Zeitspanne des Herz-
und Kreislaufstillstandes eine Organentnahme ermdgli-
chen konnte. Aus Sicht von ET hat das NHBD-Verfahren
emotionale und psychologische Vorteile, da ein Herzstill-
stand eher der in der Bevolkerung verankerten Vorstel-
lung des Todes entspreche als ein Hirntod.

3.44 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 ibernommen, 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 bewéhrt; 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 zulés-
sig, wenn zuvor der Hirntod der Spenderin bzw. des
Spenders festgestellt worden ist.

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-
geflihrt 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 Organisation der Organentnahme und
Koordinierungsstelle
3.5.1 Beauftragung einer Koordinierungsstelle

Die Entnahme von vermittlungspflichtigen Organen ein-
schlieBlich der Vorbereitung von Entnahme, Vermittlung
und Ubertragung ist gemiB § 11 Absatz 1 Satz 1 TPG ge-
meinschaftliche Aufgabe der TPZ und der anderen Kran-
kenhéduser in regionaler Zusammenarbeit. Gemal § 11
Absatz 1 Satz 2 TPG haben der Spitzenverband Bund der
Krankenkassen, die BAK und die Deutsche Kranken-
hausgesellschaft oder die Bundesverbande der Kranken-
haustrdger gemeinsam eine Koordinierungsstelle zu er-
richten oder zu beauftragen.

Dazu haben die genannten Vertragspartner erstmals im
Jahr 2000 einen Vertrag mit der Deutschen Stiftung
Organtransplantation (DSO) geschlossen, die damit ein
Koordinierungsmonopol erhalten hat. Der mit der DSO
auf Basis der Vorschriften im TPG geschlossene Vertrag
kniipft daran an, dass die DSO bereits seit 1984 zuneh-
mend auf der Grundlage von Vertrdgen mit den verschie-
denen Akteuren die Aufgaben libernommen hatte, die
TPZ und die anderen Krankenhauser bei den im Zusam-
menhang mit der Organentnahme notwendigen Mafinah-
men organisatorisch zu unterstiitzen.34

Der Vertrag nach § 11 TPG regelt gemall § 11 Absatz 2
TPG insbesondere

1. die Anforderungen an die im Zusammenhang mit
einer Organentnahme zum Schutz der Organempfén-
gerinnen und Organempfénger erforderlichen MaB3-
nahmen sowie Rahmenregelungen fiir die Zusammen-
arbeit der Beteiligten,

34 Vgl. dazu Bundestagsdrucksache 13/4355: S. 23.
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2. die Zusammenarbeit und den Erfahrungsaustausch mit
der Vermittlungsstelle,

3. die Unterstiitzung der TPZ bei MaBlnahmen der Quali-
tatssicherung,

4. den Ersatz angemessener Aufwendungen der Koordi-
nierungsstelle fiir die Erfiillung ihrer Aufgaben nach
diesem Gesetz einschlieBlich der Abgeltung von Leis-
tungen, die TPZ und andere Krankenhduser im Rah-
men der Organentnahme erbringen.

Der Vertrag wurde zwischen den Vertragspartnern in den
letzten Jahren mehrfach fortgeschrieben und angepasst.

Aus Sicht der Auftraggeber DKG, BAK und AOK/
VdAK, der DSO-D und mehrerer Lander hat sich die Be-
auftragung der Koordinierungsstelle durch die Selbstver-
waltung grundsitzlich bewihrt. Aus Sicht der BAK ent-
spricht diese Art der Beauftragung einer demokratischen
Grundhaltung und den Anforderungen einer ,,gemein-
schaftlichen Aufgabe“, wie sie die Organtransplantation
darstellt. Lediglich Rheinland-Pfalz und Hessen vertreten
hier eine andere Position, wobei ihre Kritik sich vorran-
gig an der aus ihrer Sicht mangelnden staatlichen Auf-
sicht (s. u. Kapitel 3.5.6) festmacht.

3.5.2 Aufgaben der Koordinierungsstelle

Gemal § 2 Absatz 1 des Vertrags zur Koordinierungs-
stelle hat diese die Zusammenarbeit zur Organentnahme
und Durchfiihrung aller weiteren bis zur Transplantation
erforderlichen MaBnahmen effektiv und effizient zu orga-
nisieren, um die vorhandenen Moglichkeiten der Organ-
spende wahrzunehmen und durch Entnahme und Bereit-
stellung geeigneter Spenderorgane fiir Transplantationen
die gesundheitlichen Risiken der Organempféngerinnen
und -empfanger so gering wie moglich zu halten. Dazu
hat sie gemal § 2 Absatz 3 dieses Vertrags insbesondere:

— die Entnahme von vermittlungspflichtigen Organen
als gemeinschaftliche Aufgabe der TPZ und anderer
Krankenhduser in regionaler Zusammenarbeit zu orga-
nisieren,

— die Krankenhauser bei der Wahrnehmung ihrer Aufga-
ben nach dem TPG zu unterstiitzen (Todesfeststel-
lung),

— unter Beachtung der Richtlinien nach § 16 Absatz 1
Satz 1 Nummer 3 und 4 TPG die notwendigen Unter-
suchungen, insbesondere hinsichtlich Organfunktion,
Immunologie, Virologie, Bakteriologie, Blutgruppen-
bestimmung und Pathologie, sicher zu stellen und in
Zusammenarbeit mit den TPZ zu kldren, ob die Vo-
raussetzungen der Organentnahme vorliegen,

— die Entnahme und Konservierung von Organen durch
Arztinnen und Arzte der TPZ und der anderen Kran-
kenhéuser zu organisieren,

— die notwendigen nationalen und internationalen Trans-
porte der Entnahmeteams sowie der entnommenen Or-
gane zu organisieren,

— die Verschliisselung gemdf3 § 13 TPG in einem mit
den TPZ abgestimmten Verfahren vorzunehmen,

— das Organ, die Kenn-Nummer und die fiir die Organ-
vermittlung erforderlichen Angaben an die Vermitt-
lungsstelle nach § 12 Absatz 1 TPG zu melden,

— nach der Entscheidung der Vermittlungsstelle die Be-
gleitpapiere an das zustidndige TPZ, in dem das Organ
auf die Empfangerin bzw. den Empfénger iibertragen
werden soll, zu iibermitteln,

— die Einhaltung des Datenschutzes (§ 14 TPG) sowie
der Aufbewahrungs- und Loéschungspflichten (§ 15
TPG) zu gewihrleisten; sie hat zur Erfiillung ihrer ge-
setzlichen und vertraglichen Aufgaben ein geeignetes
Datenverarbeitungssystem vorzuhalten,

— die TPZ bei Mallnahmen der Qualitétssicherung zu
unterstiitzen,

— die TPZ bei der Fiihrung der Wartelisten zu unterstiit-
zen und den Austausch der fiir die Organvermittlung
erforderlichen Spenderdaten zu gewihrleisten,

— die Verpflichtung zur Berichterstattung (§ 11 Absatz 5
TPG) einzuhalten,

— eng mit den TPZ und der Vermittlungsstelle zusam-
men zu arbeiten (regelméBiger Erfahrungsaustausch),

— Dbei den Krankenhdusern darauf hinzuwirken, dass die
Krankenhduser ihrer Meldepflicht gemal3 § 11 Absatz 4
Satz 2 TPG nachkommen (Bereitstellung eines geeig-
neten Meldeverfahrens).

Insgesamt wird die Zusammenarbeit mit der Koordinie-
rungsstelle im Wesentlichen als gut (DTG) und regelkon-
form (AOK/VdAK) beschrieben. Aus Sicht der Kassen
(AOK/VdAK) hat die Arbeit der Koordinierungsstelle zu
einer Steigerung von Transparenz und Qualitédt gefiihrt.
Die DKG lobt ihre gute Erreichbarkeit, Verfiigbarkeit und
fachliche Kompetenz. Weniger zufrieden sind die TPZ
mit der Arbeit der DSO-Zentrale.

3.5.2.1 Aufgaben der Koordinierungsstelle im
Hinblick auf die Entnahmekrankenhauser

Die DSO unterstiitzt die Entnahmekrankenhéuser sowohl
im Vorfeld als auch im konkreten Organspendeprozess.
Die Arbeit im Vorfeld eines konkreten Organspendepro-
zesses beinhaltet insbesondere die Information und Schu-
lung des Krankenhauspersonals, die Erarbeitung von
Abldufen fiir die Organspende (zusammen mit den Ver-
antwortlichen des Krankenhauses) und die Information
iiber die konkreten Angebote der DSO im Falle einer Or-
ganspende. Zu den Aufgaben im Rahmen des konkreten
Organspendeprozesses gehoren u. a. die Organisation von
orientierenden Organspende- und Hirntodkonsilen und
die Unterstiitzung der Krankenhiuser bei der Aufrechter-
haltung der Homoostase.33

35 Auf zwei wesentliche Leistungen der DSO fiir die Krankenhduser im
konkreten Organspendeprozess, die Unterstiitzung der Krankenhéu-
ser bei der Hirntoddiagnostik und die Fithrung von Angehérigenge-
sprachen, wurde schon oben (Kapitel 3.4 Verfahren zur Todesfest-
stellung und 3.3 Organspendeerklarung und Angehdrigengesprach)
eingegangen.
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Die im Rahmen dieser Untersuchung durchgefiihrte Be-
fragung ergab grundsétzlich eine hohe Zufriedenheit mit
den Leistungen der DSO bzw. den Koordinatorinnen und
Koordinatoren vor Ort (Bayern, Berlin, FG-TPB); aller-
dings gebe es zu wenig Koordinatorinnen und Koordina-
toren im Krankenhaus (DTG, FG-TPB, vgl. dazu unten
Kapitel 3.5.3). Auch von den im Rahmen der DKI-Studie
befragten Krankenhdusern werden die Unterstiitzungs-
leistungen der DSO positiv beurteilt (Blum 2007: 171).

Schulungsmafinahmen zur Organspende

Die SchulungsmafBinahmen der DSO zur Hirntoddiagnos-
tik und zur Fiihrung von Angehdrigengesprachen wurden
ebenfalls schon oben diskutiert. Die Schulungsmafnah-
men der DSO zu anderen Themen der Organspende
—etwa zur Organisation des Organspendeprozesses, zur
organerhaltenden Therapie sowie zu Vergiitungsfragen
der Organentnahme — werden insgesamt als sehr gut beur-
teilt (FG-TPB). Allerdings wird beméngelt, dass auch
diese Schulungen nicht in ausreichendem Umfang ange-
boten werden (AOK/VdAK) und deshalb ausgebaut wer-
den miissten (AOK/VdAK, DKG, DSO-Mitte, Bayern,
Bremen). Die befragten Transplantationsbeauftragten se-
hen hingegen beim Schulungsangebot keinen Erweite-
rungsbedarf.

Orientierende Organspendekonsile

Ein Organspendekonsil dient der Kldrung der Vorausset-
zungen fiir eine Organspende (Feststellung des Todes/
Hirntoddiagnostik, Entscheidung zur Organspende) und
dem Ausschluss einer medizinischen Kontraindikation.
Weiterhin konnen hier schon erste gemeinsame Abspra-
chen iiber das weitere Vorgehen und die Unterstiitzung
der DSO im Organspendeprozess getroffen werden.

Von der DSO liegen zur Anzahl der Konsile nur Daten fiir
die Jahre 1997 bis 2001 und fiir 2007 vor. Zudem sind die
Zahlen fiir das Jahr 2007 mit den Zahlen der Jahre 1997
bis 2001 aufgrund einer verdnderten Kategorisierung im

Detail nicht vergleichbar. Insgesamt aber wurden im Jahr
2007 mit 2 811 Konsilen weniger Konsile durchgefiihrt
als im Jahr 2001 (2 881 Konsile, vgl. Tabelle 10).

Nach der Studie des DKI (Blum 2007: 92f) haben
60 Prozent der befragten Intensivstationen schon einmal
Spendervoranfragen an die DSO gestellt: Von den grofe-
ren Krankenhdusern waren es rund drei Viertel, von den
kleineren Krankenhdusern hat rund die Hilfte von dieser
Moglichkeit Gebrauch gemacht. Allerdings gab es deutli-
che Unterschiede zwischen den DSO-Regionen: Wéhrend
in Nordrhein-Westfalen nur 52 Prozent der Intensivstatio-
nen jemals Spendervoranfragen an die DSO gestellt hat-
ten, waren es in der Region Nordost knapp drei Viertel
(74 Prozent); in den iibrigen Regionen lag der Anteil bei
etwa 65 Prozent. 35 Prozent aller befragten Intensivsta-
tionen gaben an, schon einmal eine externe Arztin bzw.
einen externen Arzt fiir die Hirntoddiagnostik iiber die
DSO angefordert zu haben; von den kleineren Einrichtun-
gen (100 bis 299 Betten) hatten gut die Halfte (49,4 Pro-
zent) schon einmal eine Konsiliardrztin bzw. einen Konsi-
liararzt iiber die DSO angefordert.

In diesem Zusammenhang stellt sich die Frage, wie frith
und in welcher Form die DSO in den Organspendepro-
zess einbezogen werden sollte: In vielen Staaten sei — so
die DSO-D — gesetzlich vorgeschrieben, dass die Koordi-
natorinnen und Koordinatoren bei einem Wert auf der
Glasgow Coma Scale (GCS)3*¢ < 5 einbezogen werden
miissen. Fiir eine solche frithzeitige Einbindung der DSO-
Koordinatorinnen und DSO-Koordinatoren spricht sich
die DSO-D auch in Deutschland aus. AOK/VdAK und
DKG lehnen dies ab. Die Kassen fithren dafiir ethische
Griinde an.

36 Die Glasgow Coma Scale ist eine einfache Skala zur Abschétzung ei-
ner Bewusstseinsstorung. Es gibt drei Rubriken, fiir die jeweils Punk-
te vergeben werden: Augendffnung; beste sprachliche Antwort auf
Ansprache; beste motorische (Bewegungs-) Reaktion. Die maximale
Punktzahl ist 15 (volles Bewusstsein), die minimale 3 Punkte (Tod/
tiefes Koma).

Tabelle 10
Organspendekonsile, Gesamtzahl fiir Deutschland 1997 bis 2007
Grund- Regel- Zentral- | Maximal- . . KH mit | KH ohne
Universi-
Jahr ver- ver- ver- ver- v 1 v Neuro- Neuro- Gesamt
tatsklinik . . . .
sorgung sorgung sorgung sorgung chirurgie | chirurgie
1997 100 416 488 1.055 2.059
1998 101 414 581 1.142 2.238
1999 106 423 535 1.263 2.327
2000 102 417 569 1.285 2.373
2001 148 596 638 1.499 2.881
2007 833 1.020 958 2.811

Quelle: IGES nach DSO; keine Angaben in den DSO-Jahresberichten 2002 bis 2006
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Aufrechterhaltung der Homdoostase

Nach der Feststellung des Hirntods muss die Organspen-
derin bzw. der Organspender weiter intensivmedizinisch
versorgt werden, um bis zur Organentnahme die wesentli-
chen Korperfunktionen aufrecht zu erhalten. In der DKI-
Studie (Blum 2007: 118) gaben 40,4 Prozent der befrag-
ten Intensivstationen an, gelegentlich Kapazititsprobleme
bei der Aufrechterhaltung der Homdostase zu haben;
7,0 Prozent gaben an, generelle Kapazititsprobleme zu
haben. Insgesamt gaben aber nur 23,9 Prozent der befrag-
ten Intensivstationen an, bei der DSO um Unterstiitzung
bei der Aufrechterhaltung der Homoostase angefragt zu
haben. Wiederum gibt es regionale Unterschiede: Wih-
rend der Anteil in der Region Nordost bei 45,5 Prozent
lag, betrug er in Nordrhein-Westfalen nur 20 Prozent und
in Baden-Wiirttemberg nur 17,5 Prozent (Blum 2007:
121). Die fachliche Qualifikation der Koordinatorin bzw.
des Koordinators und die Qualitidt der Zusammenarbeit
wurde von den Intensivstationen positiv beurteilt (Blum
2007: 124f.). In den Interviews wurden unterschiedliche
Sichtweisen deutlich, wie weit die Unterstiitzung durch
die DSO dabei gehen soll: Einerseits wurde — auch vor
dem Hintergrund der geltenden Vergiitungsregelungen —
die Ansicht vertreten, dass die DSO-Mitarbeiterinnen und
DSO-Mitarbeiter das in den Krankenhdusern tétige Perso-
nal lediglich unterstiitzen sollten (AOK/VdAK); anderer-
seits wurde davon berichtet bzw. gefordert, dass DSO-
Vertreterinnen und DSO-Vertreter eigenstéindig mehr oder
weniger umfangreiche Aufgaben im Rahmen der organ-
protektiven Intensivmedizin iibernehmen (sollten), um
das Personal der Krankenhduser zu entlasten (DSO-M,
DSO-NO, DSO-BY, Bayern).

Organisation der Entnahme von Organen

Die Organentnahme wird in der Regel von Arztinnen und
Arzten eines TPZ durchgefiihrt. Dabei erfolgt die Ent-
nahme thorakaler Organe weit {iberwiegend durch Arztin-
nen und Arzte desselben TPZ, in dem auch die Transplan-
tation stattfindet. Die Entnahme abdomineller Organe
erfolgt iberwiegend durch ein arztliches Entnahmeteam
aus der Region des Spenderkrankenhauses. AnschlieSend
wird das entnommene Organ zum implantierenden TPZ
transportiert, wo es durch die dortigen Arztinnen und
Arzte auf den Organempfinger iibertragen wird.

In den Interviews zur vorliegenden Studie wird tiberwie-
gend von guten Erfahrungen mit der Organisation der Or-
ganentnahme durch die DSO berichtet. Fiir NRW iibt die
DSO-NRW mit Verweis auf Beschwerden seitens der
Krankenhduser Kritik am Benehmen der Entnahmechi-
rurginnen und Entnahmechirurgen, das auch das Verhilt-
nis zwischen Krankenhiusern und DSO belaste. Die Kas-
sen (AOK/VdAK) kritisieren das oben beschriebene
Verfahren der thorakalen Organentnahme. Dies verursa-
che unnotig hohe Transportkosten, weil nicht nur das Or-
gan, sondern das ganze Entnahmeteam transportiert wer-
den miisse. Bei thorakalen Organen sollte aus Sicht der
Kassen daher genauso verfahren werden wie bei abdomi-
nellen Organen.

In der Befragung von Blum (2007: 126) wird der DSO
insgesamt eine gute Vorbereitung und Koordination der

Organentnahme attestiert. Im Hinblick auf die Organisa-
tion der Organentnahme kritisch betrachtet werden die
Wartezeiten auf die Entnahmeteams, die rund ein Viertel
der befragten Krankenhéuser als zu lang beurteilt (Blum
2007: 126). Dagegen wird die Qualifikation der Entnah-
meteams und die Kommunikation mit den Entnahme-
teams von den Arztinnen und Arzten positiv beurteilt
(Blum 2007: 127).

Zur Durchfiihrung der Organentnahme wurden Rahmen-
vertrage zwischen der DSO und Kliniken geschlossen,
sowie Einzelvertrige zwischen der DSO und Arztinnen
und Arzten. Die Vertriige regeln beispielsweise die Zu-
sammenarbeit bei der Entnahme von Organen, versiche-
rungsrechtliche Angelegenheiten oder die Vergiitung der
Organentnahme. Die DSO begann ab dem Jahr 2001, zu-
néchst die Vertrdge flir die Entnahme abdomineller Or-
gane zu vereinheitlichen und bei einem gleichbleibenden
Gesamtvergiitungsvolumen von einer Vergiitung fiir Ruf-
bereitschaft und Entnahmeeinsitze auf eine reine, bun-
deseinheitliche Vergiitung fiir Entnahmeeinsdtze umzu-
stellen. Aus den gleichen Griinden hat die DSO im Jahr
2003 auch mit der Umstellung der Vertrage fiir die Ent-
nahme thorakaler Organe begonnen. Die Vertragsumstel-
lungen hatten zum Ziel, einen hoheren Leistungsbezug
bei der Vergiitung herzustellen. Fiir die DSO waren die
Umstellungen der vertraglichen Regelungen mit viel zu-
séitzlichem Arbeitsaufwand verbunden. Sie wurden zwar
u. a. von den Kassen (AOK/VdAK) und dem Bundes-
fachbeirat der DSO in der Sache unterstiitzt und von vie-
len Kliniken und Arztinnen und Arzten akzeptiert, fiihr-
ten aber auch teilweise zu Konflikten mit einigen von
ihnen. Anfang 2006 kam es dann infolge von Differenzen
zwischen der DSO und einem TPZ iiber die vertragliche
Situation dazu, dass eine geplante Organentnahme nicht
durchgefiihrt wurde. Dabei handelte es sich um den Fall
einer Patientin in Miinchen, die dringend auf eine Spen-
derlunge wartete. Ein grundsitzlich zur Verfliigung ste-
hendes Entnahmeteam aus Miinchen weigerte sich, in
Zwickau ein Organ zu entnehmen und verwies darauf, die
Entnahmevertrage seien von der DSO gekiindigt worden.
Nach Angaben der DSO-D wurde den Chirurginnen und
Chirurgen jedoch lediglich ein neues Vertragsangebot un-
terbreitet, ohne die bestehenden Vertrdge zu kiindigen.
Die BAK hat zu diesem Sachverhalt ausgefiihrt, ,,dass
diese gescheiterte Organentnahme durch problemati-
sches érztliches Verhalten herbeigefiihrt aber nicht aus-
schlieBlich verursacht wurde.” Die beschriebene Situa-
tion war aus Sicht der BAK nicht auf Liicken im TPG
oder in anderen Vorschriften zuriickzufiihren, so dass sie
neue Bestimmungen nicht fiir erforderlich halt.

Die Uberwachungskommission hat in diesem Zusammen-
hang die Vertrdge arbeits- und vertragsrechtlich priifen
lassen und kam u. a. zu der Schlussfolgerung, dass eine
arbeits- und vertragsrechtliche Uberarbeitung der von der
DSO und Arztinnen und Arzten bzw. Kliniken geschlos-
senen Vertrige notwendig sei (BAK). Baden-Wiirttem-
berg kritisiert, dass durch die Neugestaltung der Entnah-
mevertrige die Verantwortung und wirtschaftliche
Belastung fiir die Bereitstellung von Entnahmeteams den
TPZ aufgelastet werden. Auch von Bayern wird diese
Vertragsumstellung kritisiert, da diese iiber einen linge-
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ren Zeitraum zu einer Unklarheit iiber den Vertragszu-
stand unter den Entnahmechirurginnen und -chirurgen ge-
filhrt und deshalb den Verlust einer Spenderlunge im
Januar 2006 verursacht habe.

3.5.2.2 Aufgaben der DSO im Hinblick auf TPZ

Die Fithrung der Wartelisten der TPZ durch die DSO
kommt nur noch vereinzelt vor. AOK/VdAK und DSO-
NO sind daher der Meinung, die DSO sollte keine Warte-
listen mehr fiir die TPZ fiihren. Auch hat die DSO fiir die
TPZ im Hinblick auf Qualitdtssicherung keine Bedeu-
tung. TPZ und DSO arbeiten vor allem im Bereich der
Organentnahme und des Organtransports (Kapitel
3.5.2.3) sowie fiir die Erstellung von Berichten (Kapitel
3.5.2.4) zusammen. Von den TPZ wird die Zusammen-
arbeit mit der DSO {iberwiegend positiv bewertet.

3.5.2.3 Organisation des Transports von
Organen und Entnahmeteams

Die DSO hat gemiB § 3 Absatz 2 Nummer 5 des Vertrags
zur Koordinierungsstelle die Aufgabe, die notwendigen
nationalen und internationalen3’ Transporte der Entnah-
meteams zu organisieren.

Beziiglich des Bodentransports wird von kurzen Vor-
laufzeiten, stindiger Erreichbarkeit und hoher Zuver-
lassigkeit berichtet (DSO-BY). Dagegen bestehen bei
Lufttransporten besonders nachts (DSO-NRW) hiufig
Engpésse im Charterverkehr (zu wenig Maschinen buch-
bar, lange Vorlaufzeiten; DSO-BY). Die DSO-NRW ver-
tritt die Ansicht, dass die Ubernahme, Durchfiihrung und
Regelung von Transportleistungen von der DSO an an-
dere Anbieter abgegeben werden sollte.

In der Vergangenheit ist der Transport aus Sicht der Kas-
sen (AOK/VdAK) zu dezentral und uneinheitlich organi-
siert worden; in jlingster Zeit sei aber eine deutliche Stan-
dardisierung und Zentralisierung zu verzeichnen (z. B.
Reduzierung der Zahl der kontrahierten Flugunternehmen
von mehr als 30 auf weniger als 10).

Offensichtlich kommt es zwischen der DSO und den Ent-
nahmechirurginnen und -chirurgen zu von zahlreichen
Beteiligten beméngelten Abstimmungsproblemen: Viel-
fach werde von Entnahmechirurginnen und -chirurgen
und TPZ die Organisationsverantwortung der Koordinie-
rungsstelle nicht akzeptiert (DSO-D, Baden-Wiirttem-
berg). Haufig komme es zu Uneinigkeit zwischen DSO
und TPZ {iber die Wahl des geeigneten Transportmittels
(DSO-D, AOK/VdAK, TPZ), was in der Vergangenheit
héufig zu Mehrkosten gefiihrt habe. Daher sollten aus
Sicht der TPZ die Transplanteure gegeniiber den DSO-
Mitarbeiterinnen und DSO-Mitarbeitern weisungsbefugt
sein. Die DSO-D und Baden-Wiirttemberg weisen weiter
auf den Abstimmungsaufwand mit ET bei internationalen
Transporten hin. Aus Sicht von Bayern ist zudem unklar,

37 Internationale Transporte werden in Zusammenarbeit mit der Ver-
mittlungsstelle organisiert.

ob es Vorkehrungen gibt flir den Fall, dass es zu einem
kurzfristigen Ausfall eines Entnahmeteams kommt.

3.5.2.4 Erstellung von Berichten

Gemadl ihrem gesetzlichen Auftrag nach § 11 Absatz 5
TPG hat die Koordinierungsstelle jahrlich einen Bericht
zu ver6ffentlichen, der die Tatigkeit jedes TPZ im ver-
gangenen Jahr nach einheitlichen Vorgaben darstellt.
Nach § 11 Absatz 5 Satz 2 TPG konnen einheitliche Vor-
gaben fiir den Tatigkeitsbericht und die ihm zugrunde lie-
genden Angaben in dem Vertrag iiber die Koordinie-
rungsstelle vereinbart werden. Der jdhrliche Bericht sollte
u. a. Angaben zu Anzahl und Art der durchgefiihrten
Transplantationen, zur Entwicklung der Wartelisten so-
wie zum Alter und zum Versicherungsstatus von betroffe-
nen Patientinnen und Patienten beinhalten. Die dafiir not-
wendigen Daten haben die TPZ der DSO geméil § 6
Absatz 2 des Vertrags zur Koordinierungsstelle bis zum
31. Januar jeden Jahres zur Verfiigung zu stellen. Die
Bundesldnder Baden-Wiirttemberg und Bayern sowie ei-
nige TPZ und die DSO-D heben den hohen Arbeitsauf-
wand fiir die Berichter-stellung sowohl bei den TPZ als
auch bei der DSO hervor.

In den von der DSO erstellten Berichten sind in der Ver-
gangenheit Unstimmigkeiten festgestellt worden. Anldss-
lich einer Auswertung der Tétigkeitsberichte der DSO fiir
die Jahre 2004 bis 2006 wurde im Jahr 2007 der 6ffentli-
che Vorwurf erhoben, dass in deutschen TPZ privat versi-
cherte Patientinnen und Patienten bei Transplantationen
gegeniiber GKV-Patientinnen und GKV-Patienten bevor-
zugt wiirden (Schleswig-Holsteinischer Landtag 2008).
Ausdriicklich erwdhnt wurde in diesem Zusammenhang
das TPZ Kiel. Eine erste Priifung der Landesregierung
Schleswig-Holstein fiihrte zu dem Ergebnis, dass die Ta-
tigkeitsberichte der DSO in sich nicht schliissig waren. So
wurden beispielsweise Unstimmigkeiten zwischen der
Summe der Patientinnen und Patienten bezogen auf das
Geschlecht und dem Versichertenstatus aufgezeigt. Zur
Klédrung des Sachverhaltes wurde ein unabhéngiges Gut-
achten in Auftrag gegeben, in dem anhand von Daten aus
Patientenakten und Datenbanken der TPZ in Kiel und Lii-
beck die Verteilung verschiedener sozialer Merkmale bei
Organempfingerinnen und Organempféngern in den Jah-
ren 2004 bis 2006 gepriift wurde. Die flir das Gutachten
erhobenen Daten zum Versichertenstatus wurden diffe-
renzierter betrachtet als in den Berichten der DSO. Unter-
schieden wurde unter anderem zwischen ausschlielich
gesetzlich Versicherten, Kassenpatientinnen und Kassen-
patienten mit privater Zusatzversicherung, Privatpatien-
tinnen und Privatpatienten, beihilfeberechtigten Patien-
tinnen und Patienten, Selbstzahlern sowie Patientinnen
und Patienten aus dem EU-Ausland.

Das Gutachten zur Klarung einer moglichen Ungleichver-
teilung im Versichertenstatus widerlegte den erhobenen
Vorwurf der Bevorzugung der Behandlung von Privat-
patientinnen und -patienten in den TPZ in Kiel und
Liibeck. Die Studienergebnisse zeigten aber zugleich er-
hebliche Méngel in der Datenqualitdt der von der DSO
veroffentlichten Berichte auf (Schleswig-Holsteinischer
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Landtag 2008: 13). Das Gutachten kam zu dem Ergebnis,
dass insbesondere eine falsche Zuordnung von Patientin-
nen und Patienten zu den Kategorien gesetzlich und pri-
vat versicherter Personen erfolgte, indem beispielsweise
Patientinnen und Patienten, fiir die in der ET-Datenbank
Angaben zum Versichertenstatus fehlten, als Selbstzahler
den Privatpatientinnen und Privatpatienten zugeordnet
worden waren. Es zeigte auch auf, dass weder die TPZ
noch die DSO die vorliegenden Daten auf ihre Plausibili-
tat gepriift hatten und auch ein Abgleich der Daten aus
der tatsdchlichen Abrechnung der Klinik mit dem Versi-
cherungstrager zum Zeitpunkt der Transplantation nicht
durch die DSO erfolgte. Aus Sicht des Gutachtens ent-
sprach das tatsdchliche Verfahren der Dateniibermittlung
zwischen TPZ, ET und DSO nicht den Vorgaben in den
nach § 11 und § 12 TPG geschlossenen Vertridgen. Das
Gutachten kam zu dem Schluss, dass die Erstellung der
Berichte durch die DSO eine einheitliche Kategorisierung
des Versichertenstatus erfordert. Zudem sollten ET, TPZ
und DSO zur Priifung ihrer Daten auf Plausibilitdt und
Vollstindigkeit gesetzlich verpflichtet werden.

Die Kassen stellten im Hinblick auf die Berichterstattung
sowohl Unrichtigkeiten als auch Unverstandlichkeiten fest.
Aus ihrer Sicht sollte die adressatengerechte und belastbare
Berichterstattung der DSO im Rahmen ihrer besonderen
Berichtspflichten gegeniiber der Offentlichkeit und den
Auftraggebern aber auch ganz allgemein im Bereich der
Presseaktivitdten verstirkt werden (AOK/VdAK).

Auch nach Angaben des Landes Schleswig-Holstein feh-
len heute noch immer einheitliche Vorgaben fiir den Ver-
sichertenstatus. Brandenburg und Sachsen-Anhalt beur-
teilen die Dateniibermittlung der TPZ an die DSO positiv,
wohingegen Nordrhein-Westfalen die Berichterstattung
der TPZ als verbesserungswiirdig bezeichnet. Und wih-
rend Thiiringen die Ansicht vertritt, dass die DSO nur be-
richten konne, was von den TPZ {ibermittelt werde, be-
méngelt Schleswig-Holstein, dass die DSO die Daten
nicht geniligend auf ihre Plausibilitdt gepriift habe. Damit
sei sie ihrer gesetzlichen Berichtspflicht nur unzureichend
nachgekommen. Auch Hessen und Niedersachsen sehen
die Verantwortung fiir die Priifung der Datenplausibilitéit
bei der DSO. Die 81. Gesundheitsministerkonferenz der
Lénder vom 3. Juli 2008 hat zu dieser Thematik einen Be-
schluss gefasst. Darin wird die DSO gemeinsam mit den
Vertragspartnern und ET aufgefordert, ,,einheitliche Vorga-
ben fiir die Berichte zu entwickeln. Die DSO soll vor Ver-
offentlichung der Tétigkeitsberichte die ihr zugeleiteten
Daten auf Vollstdndigkeit und Plausibilitét iiberpriifen.*38

Um dieses Thema néher zu untersuchen und die Situation
zu verbessern, hat die Stindige Kommission Organtrans-

3 Grundsitzlich wird man unterscheiden koénnen zwischen einer
Pflicht, die Richtigkeit der Daten zu priifen und einer Pflicht, die
Plausibilitdt der Daten zu priiffen. Wiahrend ersteres eher in den Auf-
gabenbereich derjenigen bzw. desjenigen fallen diirfte, die bzw. der
die Daten generiert, sollte letzteres derjenigen bzw. demjenigen ob-
liegen, die bzw. der die Daten weiterverarbeitet. Solche Unterschei-
dungen zwischen der Priifung auf Richtigkeit und der Priifung auf
Plausibilitat finden sich z. B. im Bereich der Abrechnungspriifung
fiir die ambulante vertragsarztliche Versorgung.

plantation im Jahr 2007 eine Arbeitsgruppe ,,Daten-
tausch® eingerichtet. Die DKG betont, dass die groflen
Probleme der Vergangenheit im Hinblick auf die Daten-
lieferung fiir den Bericht (unzureichende Datensatzbe-
schreibungen, unklare Verantwortlichkeiten, Inkompati-
bilitdit von IT-Systemen) auch heute teilweise noch
fortbestehen. Da eine im Beschlussverfahren befindliche
Anderung des § 6 DSO-Vertrags diese Probleme jedoch
beheben soll, werde kein weiterer Anderungsbedarf gese-
hen.

3.5.3 Organisation und personelle Ausstattung
der DSO

Wie oben beschrieben, ist die Organentnahme gemaf3 § 11
Absatz 1 TPG eine Aufgabe der TPZ und der anderen
Krankenhduser in regionaler Zusammenarbeit. Entspre-
chend hat die DSO gemiB § 5 des Vertrags zur Koordi-
nierungsstelle neben ihrer bundesweit titigen Zentrale
sieben rechtlich unselbststindige regionale Organisa-
tionszentralen gegriindet:

— Nord (Bremen, Hamburg, Schleswig-Holstein, Nie-
dersachsen),

— Nordost (Berlin, Brandenburg, Mecklenburg-Vorpom-
mern),

— Nordrhein-Westfalen,

— Ost (Sachsen, Sachsen-Anhalt, Thiiringen),
— Mitte (Hessen, Rheinland-Pfalz, Saarland),
— Baden-Wiirttemberg und

— Bayern.

Beziiglich der Verteilung von Aufgaben und Kompeten-
zen zwischen der DSO-Zentrale und den DSO-Regionen
machen weder das TPG noch der Vertrag zur Koordinie-
rungsstelle weitergehende Aussagen.

Die DSO soll laut Beauftragungsvertrag u. a. aufgrund
der Zahl und Qualifikation ihrer Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter Gewéhr dafiir bieten, dass sie ihre Aufgaben
erfillen kann. Zum 30. Juni 2008 beschiftigte die DSO
dazu insgesamt 82 Personen im operativen Bereich (inkl.
Koordinatorinnen und Koordinatoren) und 130 Personen
im Verwaltungsbereich. Zusitzlich hat die DSO mit
537 Personen (Stand: 31. Dezember 2007) Vertrdge zur
Entnahme thorakaler Organe und mit weiteren 292 Perso-
nen Vertrage fiir sonstige Bereitschafts- bzw. Rufbereit-
schaftsdienste (Telefon- und Perfusionsdienste) abge-
schlossen.

Innerhalb der Koordinierungsstelle nehmen die Koordi-
natorinnen und Koordinatoren eine zentrale Rolle ein. Thr
Aufgabengebiet umfasst den gesamten Bereich der Orga-
nisation der Organspende. Neben dem kompletten medi-
zinischen und logistischen Management sind die personli-
che Betreuung und Beratung der Krankenhduser und die
fachspezifische Information von Arztinnen und Arzten
und Pflegepersonal zentrale Bestandteile ihrer Tatigkeit.
Einen Uberblick iiber die Anzahl der in den einzelnen Re-
gionen téitigen Koordinatorinnen und Koordinatoren gibt
Tabelle 11.
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Tabelle 11

Anzahl der Koordinatorinnen und Koordinatoren und der Krankenhiuser
mit intensivmedizinischer Versorgung

. Anzahl Kranken-
Anzal.ll Koordi- Anzahl Koordi- A"nzahl Kranken- hiuser mit Betten
natorinnen und . hiuser mit Betten . . ..
. natorinnen und . . . . zur intensivmedizi-
Koordinatoren . zur intensivmedizi- A
(Plan 2008)! Koordinatoren? nischen Versoreung? nischen Versorgung/
8UNE" | Koordinator (Plan)
Nord (Bremen, 8,00 k. A. 190 23,8
Hamburg, Schleswig-
Holstein, Nieder-
sachsen)
Nordost (Berlin, 6,83 101 14,8
Brandenburg,
Mecklenburg-
Vorpommern)
Nordrhein-Westfalen 11,30 333 29,5
Ost (Sachsen, 6,00 k. A. 138 23,0
Sachsen-Anhalt,
Thiiringen)
Mitte (Hessen, 7,10 178 25,1
Rheinland-Pfalz,
Saarland)
Baden-Wiirttemberg 8,42 k. A. 146 17,3
Bayern 8,91 212 23,8
Deutschland 56,56 k. A. 1.298 22,9

Quelle: IGES nach 'Angaben DSO Deutschland zu den im Budget vereinbarten Koordinatorenstellen 2Angaben der DSO-Regionalstellen

3Statistisches Bundesamt (2008)

Es wird deutlich, dass die Koordinatorinnen und Koordi-
natoren ungleich iiber die Regionen verteilt sind. Die
Planstellen wurden einmalig im Rahmen der Erstbeauf-
tragung der DSO im Jahr 2000 kalkuliert. Grundlage wa-
ren damals die Anzahl der Krankenh&user in einer Region
und die zeitliche Beanspruchung bei einer Spende auf Ba-
sis der damaligen Spendezahlen. Allerdings werden die
Koordinatorinnen und Koordinatoren in den letzten Jah-
ren zunehmend mehr gefordert, zum einen aufgrund
knapper Personalressourcen in den Krankenhdusern3?,
zum anderen, weil die Vorbereitung der Spenderinnen
und Spender v. a. aufgrund des gestiegenen Spenderalters
deutlich aufwéndiger geworden ist (FG-TPB, DSO-D).
Von den DSO-Regionen wird dariiber hinaus berichtet,
dass teilweise eine erhebliche Zahl der Koordinatoren-
stellen unbesetzt ist.

3.5.4 Bewertung der DSO insgesamt

Im Folgenden sollen Themen angesprochen werden, die
mit Blick auf die Koordinierungsstelle von besonderer

39 Vgl. dazu unten Kapitel 3.6.1.2 Griinde fiir die geringe Melderate der
Krankenh&user.

Bedeutung sind und immer wieder diskutiert werden: zu-
nichst die Frage nach ihrer Monopolstellung, dann die
Frage ihrer internen Organisation, weiter die Frage nach
den Aufgaben und Kompetenzen der Koordinierungs-
stelle und schlieBlich die personelle Ausstattung der DSO
mit Koordinatorinnen und Koordinatoren.

3.5.4.1 Monopolstellung der DSO

Wie eingangs schon erwéhnt, hat die Koordinierungs-
stelle eine sanktionsbewehrte Monopolstellung inne: Es
diirfen in Deutschland keine Organe transplantiert wer-
den, die in Deutschland gewonnen wurden und deren Ent-
nahme nicht von der Koordinierungsstelle betreut
wurde.*0

Diese Monopolstellung der DSO im Hinblick auf die Ko-
ordination der Organspende hat sich aus Sicht zahlreicher
Interviewpartner bewidhrt (DSO-Bayern, AOK/VdJAK,
DTG, ET, DSO-D, Baden-Wiirttemberg, Bayern, Bremen,
Sachsen-Anhalt, Sachsen, Schleswig-Holstein, Thiirin-

40 Vgl. dazu § 20 Absatz 1 Nummer 4 TPG in Verbindung mit § 9 Ab-
satz 1 Satz 3 TPGund § 11 TPG
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gen, BAK). Nach Ansicht der BAK wiire eine Aufhebung
der Monopolsituation aller Voraussicht nach sogar kon-
traproduktiv, widersprache dem Sinn der aus iibergeord-
neten Griinden gewiinschten und wiinschenswerten ,,Ge-
meinschaftsaufgabe, fithre moglicherweise zu einem
biirokratischen Mehraufwand und einer zunehmenden
Regionalisierung der Koordinationsfunktion. Bayern
befiirchtet dariiber hinaus, dass sich ein Wettbewerb ver-
schiedener Dienstleister um Spenderorgane kontrapro-
duktiv auf das Vertrauen der Bevolkerung in das Gesamt-
system der Organspende auswirken wiirde. Aus Sicht der
Kassen sind von der Authebung des Koordinationsmono-
pols auch keine organisatorischen, logistischen, EDV-
technischen oder wirtschaftlichen Vorteile zu erwarten.

Allerdings wird festgestellt, dass mit einer solchen Mono-
polstellung auch Nachteile verbunden sein konnen, z. B.
eine verminderte Bereitschaft, auf die Bedirfnisse von
Krankenhdusern und Auftraggebern einzugehen. Bayern
stellt fest, dass sich eine fundierte Analyse der Stirken
und Schwichen der DSO auf Grund ihrer Monopolstel-
lung schwierig gestaltet, weil ein unmittelbarer Vergleich
zu einem anderen Organisationssystem unter den ,,deut-
schen Bedingungen® fehlt. Trotz dieser Nachteile sind
AOK/VdAK der Ansicht, dass es keine wirkliche Alter-
native zur Monopolstellung der DSO gebe, weil etwa eine
Regionalisierung nur regionale Monopole schaffen wiirde
und eine Riickkehr zur Zentrumsallokation vollig inak-
zeptabel sei (AOK/VdAK). Andere Interviewpartner hal-
ten einen Wettbewerb im Bereich der Koordinierung der
Organtransplantation fiir ethisch nicht vertretbar.

Lediglich die Lander Rheinland-Pfalz und Saarland spre-
chen sich dafiir aus, auch andere Dienstleister zuzulassen
und insofern das Monopol der DSO einzuschrinken. In
diese Richtung argumentieren auch Breyer et al. (2006:
102), wenn sie fiir einen Wettbewerb mehrerer Koordinie-
rungsstellen pliddieren. Die Wahl einer Koordinierungs-
stelle erfolgt nach ihrem Konzept durch das Krankenhaus
und nicht etwa fallweise durch die Angehdrigen des Or-
ganspenders.

3.5.4.2 Interne Organisation der DSO

Uber die o. g. Regelungen des § 5 des Vertrags zur Koor-
dinierungsstelle hinaus gibt es keine gesetzlichen oder
durch die Auftraggeber der Koordinierungsstelle vorge-
gebenen Regeln zur Aufbauorganisation der DSO und zur
Aufgaben- und Kompetenzverteilung zwischen der Zen-
trale und den regionalen Organisationszentralen. Vor die-
sem Hintergrund haben sich die Interviewpartner unter-
schiedlich zur Frage einer sinnvollen Aufgabenverteilung
zwischen Zentrale und Regionen geduBert.

DSO-D und die Krankenkassen (AOK/VdAK)* sind der
Ansicht, dass die Zentralisierung und Standardisierung
des Vertragswesens in den letzten Jahren ein notwendiger
und richtiger Schritt war. Eine Regionalisierung und die
damit verbundene Schaffung regionaler Monopole halten
die Kassen — wie oben schon beschrieben — fiir nicht sinn-
voll. Die BAK bewertet die Struktur der DSO grundsétz-

41 Konzeptionell: Breyer et al. (2006).

lich positiv und spricht sich fiir die bestehende zentrale
Steuerung der Koordinierung mit sieben unselbststindi-
gen Regionen aus, um eine zentrale Leitung zu ermogli-
chen und vergleichbare Rahmenbedingungen in den Re-
gionen zu erhalten.

Dagegen sprechen sich Regionalvertreter der DSO (DSO-
BY, DSO-NO) und einige Bundeslédnder (Bayern, Nord-
rhein-Westfalen, Baden-Wiirttemberg, Berlin, Schleswig-
Holstein, Saarland, Thiiringen; tendenziell: Hessen) fiir
eine stirkere Regionalisierung der DSO aus*2, insbeson-
dere was eine erweiterte Budget- und Personalverantwor-
tung angeht, um regionalen Besonderheiten besser ge-
recht werden zu konnen. Dabei konstatiert Bayern zwar
eine gute Zusammenarbeit der DSO mit den Beteiligten
auf regionaler Ebene, stellt aber auch fest, dass die Zen-
tralisierung der letzten Jahre zunehmend vom Grundsatz
der regionalen Zusammenarbeit abweiche, die Zusammen-
arbeit staatlicher Stellen mit der DSO-Region Bayern er-
schwere und deren Handlungs- und Reaktionsfahigkeit vor
Ort gerade in zeitkritischen Angelegenheiten teilweise
deutlich einschrinke. Es sei eine Tendenz zu bundesein-
heitlicher Nivellierung festzustellen und es bleibe kein
Raum fiir regionale Innovationen und Verbesserungen.

3.5.4.3 Aufgaben und Kompetenzen der DSO

Im Hinblick auf die Aufgaben der Koordinierungsstelle
geht es zundchst darum, welche Leistungen die DSO ver-
stirkt anbieten sollte und welche zuriickgefahren bzw.
eingestellt werden sollten.

Art und Umfang des Leistungsangebots

Vielfach wird von den Interviewpartnern eine Auswei-
tung und Intensivierung der DSO-Leistungen gewiinscht.
Im Vordergrund steht der Ruf nach einer stirkeren Pra-
senz der DSO in den Krankenhdusern und eine intensi-
vierte operative Unterstiitzung der Krankenhéduser im
Organspendeprozess (DTG, Schleswig-Holstein, Bremen,
Bayern, Mecklenburg-Vorpommern, Bayern, Baden-
Wiirttemberg, DSO-BY), insbesondere bei der Fithrung
von Angehorigengesprachen und der Aufrechterhaltung
der Homoostase. Auch ein Ausbau des Fortbildungsange-
botes fiir das Krankenhauspersonal wird vielfach gefor-
dert (Baden-Wiirttemberg, Nordrhein-Westfalen, DKG,
Bayern).

Umstritten ist dagegen die Rolle der DSO in der Offent-
lichkeitsarbeit. Wie oben (Kapitel 3.2.2.3) schon darge-
stellt, besteht unter den Interviewpartnern Uneinigkeit
dariiber, ob und in welchem Ausmaf die DSO in der Of-
fentlichkeitsarbeit tédtig werden sollte. Wiahrend einige
Interviewpartner (z. B. TPZ, Brandenburg, Baden-
Wiirttemberg) auch in der Offentlichkeitsarbeit eine Auf-
gabe der DSO sehen, stellen andere (z. B. DTG, Bayern,
Hessen) zumindest das gegenwartige Aktivititsniveau der
DSO in diesem Bereich infrage.

42 Nach Aussage des Saarlandes haben sich die TPG-Verantwortlichen
der Lander auf GMK-Ebene einvernehmlich fiir eine stirkere Regio-
nalisierung der DSO im Rahmen einer Novellierung des TPG ausge-
sprochen.
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Insgesamt soll sich die DSO aus Sicht von Bayern, DKG,
DSO-BY und DTG auf ihre origindren Kernaufgaben fo-
kussieren. Der DTG zufolge gehdren z. B. die Daten-
sammlung fiir die Berichtserstellung und die Aufklarung
der Bevolkerung nicht zu den Kernaufgaben der DSO.

Die Liander Sachsen-Anhalt, Brandenburg, Schleswig-
Holstein und Nordrhein-Westfalen sprechen sich (wohl
mit Fokus auf den Krankenhausbereich) explizit dagegen
aus, dass die DSO ihr Leistungsangebot einschrinkt. In
den Interviews wurde aber deutlich — wie oben (Kapitel
3.5.2.2) schon dargestellt —, dass die gesetzlich festge-
schriebene Aufgabe der Unterstiitzung der TPZ bei Mal3-
nahmen der Qualitétssicherung sowie die vertraglich ver-
einbarte Aufgabe der Unterstiitzung der TPZ bei der
Fithrung von Wartelisten nur noch von geringer Bedeu-
tung sind.

Definition der Aufgaben

Im Hinblick auf die Aufgaben und das Leistungsangebot
der DSO geht es weiter um die Art und Weise, wie diese
bzw. dieses gesetzlich und vertraglich definiert sind bzw.
ist. Maflgeblich ist hier der oben (Kapitel 3.5.2) schon
ausfiihrlich wiedergegebene § 2 des Vertrags zur Koordi-
nierungsstelle.

Die DSO-D, DSO-M und DSO-NRW sowie die Lander
Nordrhein-Westfalen und Baden-Wiirttemberg halten die
Aufgaben der DSO fiir nicht eindeutig genug formuliert,
da im Vertrag zur Koordinierungsstelle haufig von ,hel-
fen, ,,unterstiitzen* und ,,organisieren” die Rede sei. So
sei beispielsweise unklar, in welchem Umfang die Unter-
stiitzung der Krankenhéduser bei der Aufrechterhaltung
der Homdostase durch DSO-Mitarbeiterinnen und DSO-
Mitarbeiter durch den Vertrag gedeckt ist: Das Spektrum
reicht hier von der Durchfiihrung von Schulungen zu die-
sem Thema iiber die Abgabe von Empfehlungen*} und die
Vor-Ort-Unterstiitzung des Krankenhauspersonals im
konkreten Fall bis hin zum ,,Outsourcing* dieser Aufgabe
an mehrere DSO-Mitarbeiterinnen und DSO-Mitarbeiter
(arztliches und Pflegepersonal), wobei die DSO auch
noch die Verbrauchsmaterialien zur Verfligung stellt.
Nach Ansicht der DSO-NRW folgt aus dieser offenen Be-
schreibung der Aufgaben ein hohes Konfliktpotenzial
zwischen DSO und Krankenhdusern, weil die Erwartun-
gen nicht ausreichend vordefiniert seien. Die TPZ fordern
eine allgemeinverbindliche Beschreibung des DSO-Leis-
tungskatalogs. Die BAK hilt es fiir sinnvoll, bei einer
Reform des TPG zwischen den Aufgaben fiir die TPZ ei-
nerseits und der Koordinierungsstelle andererseits zu dif-
ferenzieren; in der Praxis habe sich gezeigt, dass die
Koordinierungsstelle viele Aufgaben iibernehme, die ei-
gentlich fiir die TPZ vorgesehen seien.

4 So die Richtlinie der BAK (2007: 4). Danach kénnen Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeiter der Koordinierungsstelle sich mit den medizini-
schen Unterlagen der Verstorbenen bzw. des Verstorbenen befassen,
die Auskiinfte gemél § 7 TPG einholen und Empfehlungen zur Auf-
rechterhaltung oder zur Wiederherstellung der Homdostase geben.

Rolle der DSO

Eng verbunden mit der Beschreibung der Aufgaben der
Koordinierungsstelle ist die Festlegung ihrer Kompeten-
zen im Hinblick auf die Krankenhduser und TPZ. Dabei
geht es im Wesentlichen um die Frage, ob die Koordinie-
rungsstelle ,,nur ein Dienstleister fiir Krankenhauser und
TPZ ist, oder ob sie auch liber Weisungskompetenzen ge-
geniiber diesen Einrichtungen verfiigen soll. Deutlich
wird die Relevanz dieser Frage u. a. an den schon be-
schriebenen Kompetenzstreitigkeiten zwischen Entnah-
mechirurginnen und -chirurgen und DSO-Koordinatorin-
nen und DSO-Koordinatoren (Kapitel 3.5.2.3) sowie an
den Diskussionen iiber die obligatorische Teilnahme von
DSO-Koordinatorinnen und DSO-Koordinatoren an An-
gehorigengesprichen (Kapitel 3.3).

Schleswig-Holstein, Bayern und Berlin schitzen die
Kompetenzen als ausreichend ein, wobei Bayern es sinn-
voll fande, wenn die DSO Zugriff auf Krankenhausdaten
hitte, die einen Abgleich zwischen gemeldeten und tat-
sichlich aufgetretenen Todesfillen ermoglichen. Auf
diese Weise konnten — so Bayern — evtl. bestehende Defi-
zite bei der Spendererkennung aufgedeckt werden. Auch
die DKG vertritt die Ansicht, dass die DSO iiber die not-
wendigen Befugnisse verfiige, da die Organspende als
Gemeinschaftsaufgabe definiert sei; daher sollte sich die
DSO noch besser mit den {ibrigen Akteuren abstimmen.

Die Kassen (AOK/VdAK) vertreten die Ansicht, dass die
DSO zur Zeit im Wesentlichen iiber alle notwendigen Be-
fugnisse verfiige, um die ihr zugewiesenen Aufgaben er-
fiillen zu konnen. Allerdings halten sie es in der Praxis fiir
problematisch, dass die Koordinierungsstelle kein
Mandat hat, frithzeitig in den Organspendeprozess einzu-
greifen. Zumindest sollten die Koordinatorinnen und Ko-
ordinatoren obligatorisch an der Fithrung von Angehori-
gengesprichen beteiligt werden.

Auch die BAK vertritt die Ansicht, dass die Befugnisse
der DSO in der Regel ausreichen, um ihre Koordinations-
funktion erfiillen zu konnen. Rechtlicher Anderungsbe-
darf bestehe aber mdglicherweise fiir die Belange der
»Spender-Erkennung und der ,,Spender-Konditionie-
rung®“. Die DSO-BY hilt ein Einsichtsrecht der DSO in
die Todesfille einer Intensivstation fiir notwendig.

Die DSO-D und Baden-Wiirttemberg beméngeln grund-
sétzlich die unklare Festlegung der Kompetenzen der Ko-
ordinierungsstelle; die DSO-D sieht darin — zusammen mit
der unklaren Aufgabenverteilung zwischen den Akteuren
im Rahmen der ,,Gemeinschaftsaufgabe Organspende® —
eine grundlegende Schwiche des deutschen Systems der
Organspende. DSO-D und Baden-Wiirttemberg sprechen
sich daher beide fiir eine eindeutige Definition der Kompe-
tenzen und ihre verbindliche Festlegung aus.

Sachsen-Anhalt und Thiiringen stellen fest, dass die DSO
gegenwirtig nur die Rolle eines Dienstleisters im Rah-
men des Organspendeprozesses habe; daher fehle es ihr
an den notwendigen Kompetenzen, um ihre Koordinie-
rungsfunktion zu erfiillen.
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Die DSO-D spricht sich in Anlehnung an das oben*
schon erwéhnte spanische Modell der Organspende fiir
erweiterte Befugnisse ihrer Koordinatorinnen und Koor-
dinatoren aus. Es ist aus ihrer Sicht dringend erforderlich
klarzustellen, dass die Koordinierungsstelle fiir alle in
diesem Zusammenhang anstehenden Fragen zustindig
und verantwortlich ist. Nur dann koénne sie z. B. auf die
Meldepflicht der Krankenh&user und aller daran Beteilig-
ten Einfluss nehmen. Auch sollte nach Ansicht der DSO
klar formuliert werden, dass eine Verpflichtung der Kran-
kenhéduser besteht, Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der
DSO zu Patientinnen und Patienten auf Intensivstationen
hinzuzuziehen, bei denen eine Organspende moglich wire.

In diesem Zusammenhang hélt es die DSO-D auflerdem
fur sinnvoll, dass sie, anders als bisher, einen ausdriickli-
chen, eindeutigen Auftrag erhilt, die Zahl der Organspen-
den zu steigern.*s

3.5.4.4 Personalsituation der DSO

Engagement, Ausbildungsstand und Erfahrung der DSO-
Koordinatorinnen und DSO-Koordinatoren werden iiber-
wiegend gelobt. Aus Sicht der BAK ist es allerdings pro-
blematisch, dass die DSO-Koordinatorenstellen mittler-
weile etwa zur Hélfte mit nicht-drztlichem Personal
besetzt sind. Der Vorsitzende der Uberwachungs- und
Priifungskommission weist diesbeziiglich jedoch darauf
hin, dass der die DSO kontrollierenden Uberwachungs-
kommission keine Fehlentscheidung oder Fehlhandlung
einer nicht-drztlichen Koordinatorin bzw. eines nicht-
drztlichen Koordinators bekannt sei.

Diskutiert wird vorwiegend die Anzahl der eingesetzten
Koordinatorinnen und Koordinatoren. Hier wird von vie-
len Interviewpartnern (DSO-M, DSO-D, DTG, FG-TPB,
ET, Baden-Wiirttemberg, Bayern, Bremen, Nordrhein-
Westfalen, Rheinland-Pfalz, Hessen, Schleswig-Hol-
stein, Thiiringen, Saarland) ein Mangel an Koordinatorin-
nen und Koordinatoren* beklagt und eine Steigerung der
Anzahl eingesetzter Koordinatorinnen und Koordinatoren
gefordert. Einige Interviewpartner weisen besonders da-
rauf hin, dass Deutschland auch im internationalen Ver-
gleich iber vergleichsweise wenige Koordinatorinnen
und Koordinatoren verfiige.#’ Lediglich Berlin und Nie-
dersachsen bezeichnen die Anzahl der Koordinatorinnen
und Koordinatoren als ausreichend. Bayern kritisiert, dass

4 Vgl. dazu Kapitel 3.2.1.4 Maflnahmen der Koordinierungsstelle.

45 Fiir die Arzteschaft stellt die Richtlinie geméB § 16 Absatz 1 Satz 1

Nummer 3 TPG einleitend fest: ,,Ziel der Arzteschaft muss es des-

halb sein, die Zahl der Organspenden zu er-hghen.“ (BAK 2007: 1).

Schleswig-Holstein kritisiert in diesem Zusammenhang auch die ho-

he Personalfluktuation unter den Koordinatorinnen und Koordinato-

ren.

47 Die DSO-D verweist in diesem Zusammenhang auf eine Erhebung
von Moretti (2004), nach der die Anzahl der Koordinatorinnen und
Koordinatoren pro Million Einwohner in Deutschland im internatio-
nalen Vergleich deutlich unterdurchschnittlich ist. Dabei muss — so
auch AOK/VdAK und DKG - allerdings beriicksichtigt werden, dass
der internationale Vergleich dadurch erschwert wird, dass in
Deutschland zwischen DSO-Koordinatorinnen bzw. DSO-Koordina-
toren und Transplantationsbeauftragten in den Krankenhdusern un-
terschieden wird.

4

>

der Stellenschliissel fiir Koordinatorinnen und Koordina-
toren nicht nachvollziehbar sei.

Die unbesetzten Koordinatorenstellen weisen auf ein Pro-
blem hin, das in den Interviews wiederholt angesprochen
wurde: Die Koordinatorentitigkeit scheint fiir Arztinnen
und Arzte (gegenwirtig) durch ihre allgemein gute Ar-
beitsmarktlage, die als gering eingeschétzten Entwick-
lungsperspektiven als Koordinatorin bzw. Koordinator und
wegen der hohen Arbeitsbelastung der Koordinatorinnen
bzw. Koordinatoren (AOK/VdAK DKG, DSO-BY, BAK,
der Vorsitzende der Uberwachungs- und Priifungskommis-
sion) verbunden mit hdufigem Burn-Out (DKG) ver-
gleichsweise wenig attraktiv zu sein. Vorgeschlagen wird
daher unter anderem eine Spezialisierung der Koordinato-
rentétigkeit, z. B. in Beratung von Krankenhdusern, Pro-
zessoptimierung, Betreuung von Organempfangerinnen
und Organempfingern, Supervision der Intensivstation,
Fortbildung, etc. Andere Vorschlige sind die stirkere An-
bindung der Koordinatorinnen und Koordinatoren an die
klinische Tétigkeit z. B. in Form eines Teilzeitarbeitsver-
trages (AOK/VdAK, DKG), eine verbesserte Weiterbil-
dung der Koordinatorinnen und Koordinatoren, ggf. die
Einfiihrung der Zusatzbezeichnung ,,Organspende® (AOK/
VdAK) oder alternativ dazu pflegerische Koordinatorinnen
und Koordinatoren stérker einzubinden (AOK/VdAK).

Zwei Lander duBlern sich zu den personellen Kapazititen
der DSO im administrativen Bereich: Wahrend sich Thii-
ringen dafiir ausspricht, auch dort die Zahl der Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter zu erhohen, hilt Schleswig-Hol-
stein eine Reduzierung des Verwaltungspersonals bei der
DSO fiir sinnvoll.

3.5.5 Die Tatigkeit der Uberwachungs-
kommission

Zur Uberwachung der Titigkeit der Koordinierungsstelle
dienen der Stiftungsrat*® und die Uberwachungskommis-
sion; letztere soll im Folgenden untersucht werden.

3.5.5.1 Auftrag und Aufgaben der
Uberwachungskommission

Gemil § 11 Absatz 3 Satz 3 TPG haben der Spitzenver-
band Bund der Krankenkassen, die BAK und die DKG
oder die Bundesverbidnde der Krankenhaustrager gemein-
sam die Einhaltung des Vertrags mit der Koordinierungs-
stelle zu iiberwachen. Gemal3 § 10 Absatz 1 des Vertrags
zur Koordinierungsstelle haben die Auftraggeber zum
Zweck der Erfiillung ihrer gesetzlichen Uberwachungs-
pflicht eine Uberwachungskommission gegriindet.#> Die

4 Der Stiftungsrat ist das Aufsichtsgremium der DSO. Er bestellt den
Vorstand und iiberwacht dessen Tétigkeit. Seine sieben ehrenamtli-
chen Mitglieder werden von den Vertragspartnern der DSO vorge-
schlagen und vom jeweils amtierenden Stiftungsrat gewéhlt. Ihm ge-
horen mindestens drei Arztinnen bzw. Arzte an, zwei davon
Transplantationsmediziner. Drei Mitglieder kommen aus Wirtschaft
und Rechtswesen; ein weiteres wird vom Stiftungsrat gewahlt.

4 Die Uberwachungskommission iiberwacht gemiB § 1 ihrer Ge-
schéftsordnung zugleich auch die Einhaltung des Vertrags mit der
Vermittlungsstelle auf der Grundlage von § 12 Absatz 5 Satz 3 TPG
und § 14 des Vertrags zur Vermittlungsstelle. Vgl. dazu Kapitel 3.7.2
Erfahrungen mit der Vermittlungsstelle Eurotransplant (ET).
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Uberwachungskommission hat gemdB § 2 ihrer Ge-
schéftsordnung den Auftrag, die Einhaltung der auf der
Grundlage des TPG vertraglich festgelegten Verpflichtun-
gen und Aufgaben durch die Koordinierungsstelle zu
iiberpriifen. Es wird nicht weiter spezifiziert, in welchen
Fillen sie titig werden muss oder kann.

Die Koordinierungsstelle ist gemédfl § 10 Absatz 2 des
Vertrags zur Koordinierungsstelle verpflichtet, der Kom-
mission die erforderlichen Unterlagen zur Verfiigung zu
stellen sowie die erforderlichen Auskiinfte zu erteilen.>

Die Uberwachungskommission tagt etwa fiinf bis sechs
Mal pro Jahr. Dariiber hinaus werden haufig Gesprache
zwischen den Auftraggebern der Vertridge nach §§ 11 und
12 TPG sowie der Uberwachungskommission und der
DSO gefiihrt. Zudem wurden bisher sechs Visitationen
der Koordinierungsstelle durchgefiihrt.

Gemal § 10 Absatz 3 des Vertrags zur Koordinierungs-
stelle hat die Kommission den Auftraggebern in regelma-
Bigen Abstidnden iiber die Einhaltung der Vertragsbestim-
mungen zu berichten. Hauptthemen der Jahresberichte
sind Fragen der Dokumentation, der Jahresberichte der
Koordinierungsstelle und deren Darstellung, Vertrage der
DSO mit den Kliniken und verschiedene Einzelvorgéinge.
Die Auftraggeber haben die Koordinierungsstelle iiber
das Ergebnis zu informieren. Die Tétigkeitsberichte der
Kommission sind nicht 6ffentlich. Eine strenge Vertrau-
lichkeit der Kommissionsarbeit ist aber aus Sicht von
AOK/VdAK wegen der Gefahr einer Skandalisierung der
Thematik durch die Medien ohne Alternative.

Angaben zu Sanktionsmdglichkeiten der Uberwachungs-
kommission enthalten weder das TPG noch der Vertrag
mit der Koordinierungsstelle. Die Moglichkeit zur Sank-
tion bei Verstdflen gegen die vertraglichen Pflichten ha-
ben nur die Vertragspartner, die gemal § 11 des Vertrags
zur Koordinierungsstelle diesen Vertrag kiindigen kon-
nen. GemdlB § 11 Absatz 5 dieses Vertrags kann eine sol-
che Kiindigung jedoch nur erfolgen, nachdem zuvor ein
Schlichtungsverfahren unter Leitung des Bundesministe-
riums fiir Gesundheit durchgefiihrt wurde.

3.5.5.2 Beurteilung der Tétigkeit der
Uberwachungskommission

DSO-NRW, DSO-NO, DSO-M und DSO-D halten die
Arbeit der Uberwachungskommission fiir intransparent.
Nach Ansicht der DSO-D hat sich die Uberwachungs-
kommission nicht bewahrt, weil ein unklarer, zu offen
formulierter Priifauftrag bestehe und die tigliche Arbeit
behindert wiirde. In der derzeitigen Form wird die Uber-
wachungskommission von DSO-M als iiberfliissig be-
zeichnet. Auch Breyer et al. (2006: 105) kritisieren die
Titigkeit der Uberwachungskommission, da sie bisher
keine Konsequenzen aus den von ihr festgestellten Miss-
standen gefordert habe. Dagegen beurteilen AOK/VdAK
als Vertreter der Auftraggeberseite die Arbeit der Kom-
mission als sehr akribisch, engagiert und erfolgreich, was
v. a. durch personliches Engagement bedingt sei. Auf Sei-

50 So auch § 2 der Geschiftsordnung der Uberwachungskommission.

ten der Bundesldander vertritt Hessen die Ansicht, die
Uberwachungskommission habe sich nicht bewihrt, da
nur der Stiftungsrat die DSO ausreichend kontrollieren
konne. Baden-Wiirttemberg vertritt die Ansicht, das
Uberwachungsinstrumentarium miisse transparenter ge-
staltet werden. Sachsen hélt das Instrumentarium grund-
sétzlich fiir sinnvoll, jedoch erscheine es im Hinblick auf
eine effektive Arbeit als nicht ausreichend. Dagegen sind
die Bundeslidnder Berlin, Rheinland-Pfalz, Thiiringen,
das Saarland, Sachsen-Anhalt und Niedersachsen der An-
sicht, das gegenwirtige Uberwachungsinstrumentarium
habe sich bewéhrt.>!

Ein besonderer Diskussionspunkt sind die Rechte der
Kommission im Verlauf ihrer Untersuchungen sowie ihre
Sanktionsmoglichkeiten bei festgestellten UnregelméaBig-
keiten. Die BAK stellt fest, dass die Eingriffsrechte der
Uberwachungskommission, d. h. die Mdglichkeiten einer
nicht von der Kooperationsbereitschaft der Beteiligten
abhingigen Kontrolle und einer Sanktionierung von Ab-
weichungen von vertraglich festgelegten Verpflichtungen
und sonstigen Auffalligkeiten, nicht optimal geregelt
sind. Die Kassen kritisieren, dass die Uberwachungskom-
mission nicht {iber ausreichende Kompetenzen verfiige,
mit denen sie z. B. die Herausgabe von Unterlagen zur
Einsichtnahme erzwingen konne, und in ihrer Arbeit des-
halb auf die Kooperation der DSO angewiesen sei. Auch
die wenig differenzierten Sanktionsmoglichkeiten der
Uberwachungskommission werden von den Kassen, der
DKG und Schleswig-Holstein beméangelt. Die Kassen se-
hen jedoch nur eingeschrénkte Verbesserungsmoglichkei-
ten: Zwar konne es sinnvoll sein, wenn stufenweise
Sanktionen im Beauftragungsvertrag oder in der Ge-
schiftsordnung der Uberwachungskommission geregelt
wiirden, die nach Feststellung der Uberwachungskom-
mission ohne weitere Beschlussfassung zur Anwendung
kommen konnten. Aufgrund der Monopolstellung der
Koordinierungsstelle sei es aber so gut wie unmoglich,
solche Regelungen zu vereinbaren.

Nach Aussage des Vorsitzenden der Uberwachungs- und
Priifungskommission sehen sachkundige Juristen prinzi-
pielle Entscheidungen und Detailentscheidungen des Ge-
setzgebers fiir die ,,Prozessordnung™ und die ,,Sanktio-
nen“ der Uberwachungskommission als notwendig an.

3.5.6 Staatliche Uberwachung der
Koordinierungsstelle

Gemil § 11 Absatz 3 TPG unterliegen der Vertrag zur
Koordinierungsstelle sowie seine Anderung der Rechts-
aufsicht und dem Genehmigungsvorbehalt des BMG. Zu-
gleich unterliegt mit dem Spitzenverband Bund der Kran-
kenkassen ein Vertragspartner gemil § 217d Satz 1,
1. Halbsatz SGB V i. V. m. § 87 Absatz 1 SGB IV einer
Rechtsaufsicht durch das BMG.

Bayern, Hessen, Schleswig-Holstein, Mecklenburg-Vor-
pommern und Rheinland-Pfalz plddieren grundsétzlich

51 Auch Berlin kritisiert jedoch, dass das Uberwachungsverfahren nach
auflen hin nicht transparent sei.
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fir eine staatliche Uberwachung der Titigkeit der
Koordinierungsstelle. Eine Uberwachung nur durch Auf-
traggeber sei aufgrund potenzieller Abhingigkeiten und
,personeller Gemengelagen* nicht ausreichend (Bayern).
Baden-Wiirttemberg hélt die derzeitige Aufsichts-
regelung fiir unzureichend, sie miisse novelliert werden.
Brandenburg und Bremen verweisen in diesem Zusam-
menhang auf den Beschluss der 81. Gesundheitsminister-
konferenz: Darin spricht sich die GMK ebenso wie der
Bundesrat dafiir aus, bei einer Novellierung des TPG Re-
gelungen zu schaffen, die eine effiziente staatliche Auf-
sicht iiber alle an der Organtransplantation beteiligten In-
stitutionen — einschlieBlich der Koordinierungsstelle —
sicherstellen.

Zudem haben die Lander kein Informationsrecht; damit
stehen ihnen nicht die erforderlichen Informationen der
Uberwachungskommission zur Verfiigung, die sie als fiir
den Vollzug des TPG Verantwortliche benétigen (Bayern,
Schleswig-Holstein).

Nach Ansicht von DTG, AOK/VdAK, DKG und BAK ist
eine stirkere staatliche Aufsicht nicht erforderlich. Aus
Sicht der BAK wiirde eine stirkere staatliche Steuerung
und Aufsicht keine grofere Sicherheit in die Koordinie-
rungsabliufe bringen. Einer Berichtspflicht der Uberwa-
chungskommission an das BMG steht die BAK aber of-
fen gegeniiber. Differenziert wird die Frage nach der
Notwendigkeit staatlicher Aufsicht von DSO-Seite beant-
wortet: In der jetzigen Situation sei eine starkere staatli-
che Aufsicht nicht erforderlich. Bekdme die DSO mehr
Durchgriffsrechte, wire aus Sicht der DSO-D auch eine
stirkere, ggf. staatliche Aufsicht erforderlich. Die DSO-
NRW plédiert fiir mehr staatliche Aufsicht in Verénde-
rungsphasen.

3.5.7 Zusammenfassung

Gemil § 11 Absatz 1 Satz 1 TPG hat die Selbstverwal-
tung im Jahr 2000 die Deutsche Stiftung Organtransplan-
tation (DSO) mit der Koordinierung der Organspende be-
auftragt. Diese Beauftragung der Koordinierungsstelle
durch die Selbstverwaltung hat sich aus Sicht der Mehr-
zahl der Interviewpartner bewahrt.

Die Koordinierungsstelle nimmt gemifl § 2 Absatz 3 des
Vertrags zur Koordinierungsstelle vielfaltige Aufgaben
wahr. Die Krankenhduser sind mit Leistungen der DSO
generell zufrieden; teilweise wiinschen sie sich eine noch
stirkere Unterstiitzung und ein erweitertes Schulungs-
angebot. Die Organisation der Entnahme von Organen so-
wie die Organisation des Transports von Organen und
Entnahmeteams funktioniert iiberwiegend gut. Fiir die
TPZ tbernimmt die DSO dagegen kaum noch Aufgaben
wabhr.

Zur Durchfiihrung der Organentnahme schliefit die DSO
Rahmenvertrige mit Kliniken bzw. Vertriige mit Arztin-
nen und Arzten. Bis vor einigen Jahren bestanden
unterschiedliche Vertrige mit unterschiedlichen Vergii-
tungssitzen und Vergiitungsmodellen. Ab dem Jahr 2001
begann die DSO, diese Vertrdge zu vereinheitlichen und
sie bei einem gleichbleibenden Gesamtvergiitungsvolu-

men von einer Vergiitung fiir Rufbereitschaft und Entnah-
meeinsétze auf eine reine Vergiitung fiir Entnahmeein-
sitze umzustellen. Diese Umstellung wurde vielfach
begriift und akzeptiert, fiihrte aber teilweise zu unter-
schiedlichen Auffassungen zwischen einigen Vertrags-
partnern und der DSO {iber die Vertragslage. In einem
Fall fiihrten diese Differenzen dazu, dass eine Organent-
nahme nicht durchgefiihrt wurde.

Nach § 11 Absatz 5 TPG hat die DSO jéhrlich einen Be-
richt zu ver6ffentlichen, in dem die Tétigkeit der TPZ
darzustellen ist. In der Erstellung dieser Jahresberichte,
die fiir die DSO mit einem grof3e Arbeitsaufwand verbun-
den sind, werden jedoch Defizite gesehen. So wurde in ei-
nem Gutachten fiir Schleswig-Holstein zwar der 6ffentli-
che Vorwurf einer moglichen Ungleichverteilung im
Versichertenstatus widerlegt, aber zugleich wurden auch
erhebliche Mingel in der Datenqualitit der von der DSO
veroffentlichten Berichte aufgezeigt. Gefordert werden
daher unter anderem eine gesetzlich definierte Kategori-
sierung des Versichertenstatus sowie die verpflichtende
Uberpriifung der Daten durch ET, TPZ und DSO, die
Grundlage des Berichts darstellen.

Die Organentnahme ist eine Aufgabe der TPZ und der an-
deren Krankenhiuser in regionaler Zusammenarbeit. Da-
her hat die DSO sieben rechtlich unselbststidndige regio-
nale Organisationszentralen gegriindet. Diese regionale
Organisationsstruktur wird generell akzeptiert. Von DSO-
Regionalvertretern und einigen Bundesldndern werden
aber mehr Kompetenzen fiir die Regionalstellen gefor-
dert.

Die DSO beschiftigte im Jahr 2008 82 Personen im ope-
rativen Bereich und 130 Personen im Verwaltungsbe-
reich. Innerhalb der DSO nehmen die vor Ort titigen Ko-
ordinatorinnen und Koordinatoren eine zentrale Rolle ein.
Engagement, Ausbildungsstand und Erfahrung der Koor-
dinatorinnen und Koordinatoren werden {iberwiegend ge-
lobt. Von den Interviewpartnern wird allerdings vielfach
ein Mangel an Koordinatorinnen und Koordinatoren be-
klagt. Dies wird u. a. darauf zuriick gefiihrt, dass die Ko-
ordinatorentitigkeit fiir Arztinnen und Arzte gegenwirtig
vergleichsweise wenig attraktiv sei.

Fiir Deutschland hat die DSO das Koordinierungsmono-
pol. Dieses hat sich aus Sicht zahlreicher Interviewpart-
ner trotz der damit verbundenen Nachteile insgesamt be-
wahrt.

Uber Art und Umfang des Leistungsangebots der Koordi-
nierungsstelle haben die Interviewpartner unterschiedli-
che Ansichten. Vielfach wird eine Ausweitung und Inten-
sivierung der Leistungen der Koordinierungsstelle
gewiinscht, v. a. im Hinblick auf die Unterstiitzung der
Krankenhduser bei der Organentnahme. Teilweise wird
aber auch gefordert, dass sich die DSO auf die Erfiillung
ihrer Kernaufgaben beschranken soll. Uneinigkeit besteht
insbesondere dariiber, wie und in welchem Umfang die
DSO im Bereich der Bevolkerungsaufklarung tatig wer-
den sollte. Teilweise wird vorgeschlagen, die Aufgaben
der DSO insgesamt eindeutiger zu formulieren, um zu
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vermeiden, dass es zu Konflikten iiber die Grenzen des
Leistungsangebots der DSO kommt.

Unterschiedliche Ansichten bestehen unter den Interview-
partnern auch hinsichtlich der Frage, ob die Koordinato-
rinnen und Koordinatoren der DSO (Weisungs-) Kompe-
tenzen einer ibergeordneten Stelle erhalten oder
weiterhin Dienstleister im Rahmen der ,,Gemeinschafts-
aufgabe Organspende® bleiben sollten. Die Mehrheit der
Interviewpartner vertritt die Ansicht, dass die DSO
grundsitzlich iiber ausreichende und deutlich formulierte
Kompetenzen verfiige und lediglich im Detail noch Kom-
petenzausweitungen notwendig seien. Insbesondere die
DSO-D und einige Lander sprechen sich dagegen fiir eine
genauere Formulierung der Kompetenzen der DSO aus;
die DSO-D pladiert zudem fiir eine Ausweitung der Kom-
petenzen der Koordinierungsstelle.

Zur gemiB § 11 Absatz 3 Satz 3 TPG notwendigen Uber-
wachung der Einhaltung der gesetzlichen und vertragli-
chen Verpflichtungen der Koordinierungsstelle hat die
Selbstverwaltung die Uberwachungskommission eta-
bliert. Wéahrend die Koordinierungsstelle mit der Arbeit
der Uberwachungskommission unzufrieden ist, bewertet
die Selbstverwaltung die Arbeit der Kommission positiv.
Vielfach wird festgestellt, dass die Kommission nicht
iiber die notwendigen Kompetenzen und Sanktionsmdg-
lichkeiten verfiige, um ihre Arbeit effektiv durchzufiih-
ren. Ob eine stérkere staatliche Aufsicht iiber die Koordi-
nierungsstelle notwendig ist, wird von den Befragten
uneinheitlich beurteilt: Insbesondere die Lénder sprechen
sich fiir eine verstiirkte staatliche Uberwachung aus.

3.6 Organentnahme in den Krankenhdusern

GemiB § 11 Absatz 1 TPG ist die Entnahme von vermitt-
lungspflichtigen Organen einschlielich der Vorberei-
tung von Entnahme, Vermittlung und Ubertragung eine
gemeinschaftliche Aufgabe der TPZ und der Kranken-
hiuser in regionaler Zusammenarbeit. GemdB § 11 Ab-
satz 4 Satz 1 sind die Krankenhduser verpflichtet, bei der
Organentnahme auch mit der Koordinierungsstelle zu-
sammen zu arbeiten. Insbesondere sind die Krankenhdu-
ser verpflichtet, den Hirntod von Patientinnen und Patien-
ten, die nach &rztlicher Beurteilung als Spenderin bzw.
Spender vermittlungspflichtiger Organe in Betracht kom-
men, an das zustindige TPZ zu melden, welches dann die
Koordinierungsstelle unterrichtet (§ 11 Absatz 4 Satz 2
TPG). Weiter miissen die Krankenhduser dem jeweils zu-
staindigen TPZ die Daten zur Verfiigung stellen, die dieses
benoétigt, um in Abstimmung mit der DSO zu kléren, ob
die Voraussetzungen fiir eine Organentnahme vorliegen.
Zusitzliche Verpflichtungen ergeben sich fiir die Kran-
kenhéuser aus dem Vertrag zur Koordinierungsstelle. So
sind sie z. B. gemél § 3 Absatz 2 des Vertrags zur Koor-
dinierungsstelle verpflichtet, die notwendigen organisato-
rischen Vorkehrungen zu treffen, um ihre Verpflichtungen
nach § 11 Absatz 4 TPG erfiillen zu konnen. Weitere Ver-
pflichtungen im Zusammenhang mit der Organentnahme
erwachsen den Krankenhdusern aus den Landesausfiih-
rungsnormen zum TPG.

Fir die Durchfilhrung einer Organentnahme kommen
grundsitzlich nur Krankenhduser mit einer Intensivsta-
tion infrage. Sie miissen insbesondere iiber Beatmungs-
betten und entsprechende OP-Kapazititen verfiigen. Thre
Aufgaben liegen v. a. in

— der Spenderidentifikation — Erkennung potenzieller
Hirntodpatientinnen und -patienten,

— der Hirntoddiagnostik,

— der Meldung potenzieller Spenderinnen und Spender
an TPZ/DSO,

— der Abklidrung von Kontraindikationen,

— der Klarung der Zustimmung zur Organspende/Ange-
hdorigengesprach?2,

— der Fortsetzung der Intensivmalinahmen bei der Spen-
derin bzw. bei dem Spender und der

— Explantation.

Auf die verschiedenen Aufgaben der Krankenhéuser
wurde in anderen Kapiteln dieses Berichts schon eingegan-
gen, insbesondere das Fiihren von Angehorigengesprachen
(Kapitel 3.3) und die Hirntoddiagnostik (Kapitel 3.4) wur-
den ausfiihrlich diskutiert. Detailliertere Beschreibungen
zu librigen Aufgaben finden sich u. a. in der Studie von
Blum (2007).

Im Folgenden soll hier zundchst der Schwerpunkt auf das
Thema der Meldung von potenziellen Organspenderinnen
und -spendern durch die Krankenhéuser an die DSO ge-
legt werden (Kapitel 3.6.1). Einen zweiten Schwerpunkt
bildet dann die Frage nach den Erfahrungen mit der Ein-
richtung von Transplantationsbeauftragten an den Kran-
kenhéusern (Kapitel 3.6.2).

3.6.1 Meldung von potenziellen Organ-

spenderinnen und -spendern

Gemidl § 11 Absatz 4 Satz 2 TPG sind Krankenhduser
verpflichtet, den endgiiltigen, nicht behebbaren Ausfall
der Gesamtfunktion des GroBhirns, des Kleinhirns und
des Hirnstamms von Patientinnen und Patienten, die nach
arztlicher Beurteilung als Spenderinnen und Spender ver-
mittlungspflichtiger Organe in Betracht kommen, dem
zustandigen TPZ zu melden, welches dann die Koordinie-
rungsstelle unterrichtet. Fiir die drztliche Beurteilung von
Patientinnen und Patienten hat die BAK im Jahre 2007
eine Richtlinie erlassen (BAK 2007). Demnach gehért die
Verlaufsbeobachtung und Verlaufsdokumentation des
Hirnbefunds zu den arztlichen Pflichten und zur Praxis
der Intensivbehandlung mit Beatmung. Im Verlauf akuter
schwerer Erkrankungens3 und Schidden des Gehirns mit
intrakranieller Drucksteigerung muss die intensivmedizi-
nisch titige Arztin bzw. der intensivmedizinisch titige
Arzt auch auf die Moglichkeit der Entwicklung zum

52 Bei unnatiirlicher Todesursache ist noch das Einverstindnis der
Staatsanwaltschaft erforderlich.

53 Die Richtlinie der BAK (2007) enthélt im Anhang 1 eine beispielhaf-
te Liste von Erkrankungen und Schidden, die zum Hirntod fithren
konnen.
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Hirntod achten und bei Vorliegen der klinischen Ausfall-
symptome des Gehirns a) die Voraussetzungen fiir die
Diagnose des Hirntods priifen; b) entscheiden, ob die fiir
die Diagnose und Dokumentation des Hirntods erforderli-
chen Untersuchungen durchgefiihrt werden sollen und
wie dies bei den jeweiligen personellen und apparativen
Moglichkeiten des Krankenhauses geschehen soll; ¢) do-
kumentieren, warum zur Hirntodfeststellung erforderli-
che Untersuchungen nicht erfolgt sind (BAK 2007: 2).

Die Frage, ob die Krankenh&user ihrer Meldepflicht nach
§ 11 Absatz 4 Satz 2 TPG nachkommen, gehort zu den
am meisten diskutierten Themen im Bereich der postmor-
talen Organspende.>* Im Jahr 2007 wurden 1 963 potenzi-
elle Organspenderinnen und Organspender an die DSO
gemeldet. Geht man mit Breyer et al. (2006: 43) davon
aus, dass das Organspenderpotenzial in Deutschland einer
vorsichtigen Schitzung zufolge bei 45 pmp/Jahr liegt,
dirfte man bei der gegebenen Bevolkerung rund
3 700 potenzielle Organspenderinnen und -spender er-
warten. Demnach wiirden nur gut die Halfte aller poten-
ziellen Organspenderinnen und -spender in Deutschland
von den Krankenhdusern an die DSO gemeldet. Selbst
wenn man die in Bremen und Mecklenburg-Vorpommern
schon einmal erreichten tatsdchlichen Spenderzahlen von
gut 30 Spenderinnen und Spender pro Million Einwohner

54 Vgl. dazu u. a. Bundestagsdrucksache 15/5980, Bundestagsdruck-
sache 15/4542, Blum (2007), Breyer et al. (2006), Gutmann (2006),
Gesundheitsministerkonferenz (2004).

als Potenzial fiir alle anderen Linder annehmen wiirde,
kdme man bundesweit ceteris paribus nur auf eine Kon-
versionsrate von knapp 80 Prozent.

3.6.1.1 Meldezahlen der Krankenhduser

Fiir das Jahr 2007 weist die DSO-Statistik 1 336 Kran-
kenhduser mit Intensivstation aus. Davon haben sich
612 Krankenhduser (46 Prozent) an der Organspende be-
teiligt, d. h. sie haben mindestens eine Patientin bzw. ei-
nen Patienten in diesem Jahr als potenzielle Organspen-
derin bzw. potenziellen Organspender gemeldet. Damit
liegt die Beteiligungsrate auf dem Niveau der vorange-
gangenen Jahre 2005 und 2006, aber deutlich iiber dem
Niveau von 1997 (33 Prozent). Diese Beteiligungsrate
schwankt zwischen den DSO-Regionen: Sie liegt im Mi-
nimum bei 42 Prozent in Baden-Wiirttemberg und im
Maximum bei 48 Prozent in der DSO-Region Nord. Die
Unterschiede zwischen den Regionen haben in den letz-
ten Jahren deutlich abgenommen, so dass man von einer
Homogenisierung des Beteiligungsniveaus zwischen den
DSO-Regionen sprechen kann (Tabelle 12).

Deutlichere Unterschiede gibt es hinsichtlich der Beteili-
gungsrate verschiedener Krankenhaustypen: Wahrend sie
in den 37 Universitétskliniken mit 100 Prozent und in den
100 Kliniken mit einer neurochirurgischen Abteilung
(98 Prozent) sehr hoch ist, liegt sie in den 1 197 Kranken-
héusern ohne Neurochirurgie bei 39,7 Prozent (Abbil-
dung 4).

Tabelle 12
Beteiligungsraten in den DSO-Regionen 1997 bis 2007

1997 | 1998 | 1999 | 2000 | 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007
Deutschland
gesamt 33% | 36% | 35% | 38% | 44% | 42% | 40% | 41% | 45% | 46% | 46 %
Baden-
Wiirttemberg 43% | 38% | 42% | 40% | 41% | 44% | 39% | 42% | 48% | 50% | 42 %
Bayern 32% | 35% | 36% | 43% | 50% | 49% | 39% | 39% | 46% | 41 % | 46 %
Nord 38% | 45% | 43% | 44% | 47% | 47% | 43% | 50% | 52% | 47 % | 48 %
Mitte 33% | 26% | 32% | 30% | 41% | 44% | 43% | 44% | 47 % | 44 % | 47 %
Nord-Ost 33% | 36% | 34% | 41% | 59% | 41% | 45% | 47% | 43% | 49% | 43 %
Nordrhein-
Westfalen 28% | 34% | 32% | 36% | 42% | 38% | 37% | 33% | 39% | 45% | 43 %
Ost 27% | 37% | 31 % | 36% | 34% | 33% | 38% | 41% | 46% | 47% | 46 %
Minimum 27% | 26% | 31 % | 30% | 34% | 33% | 37% | 33% | 39% | 41% | 42%
Maximum 43% | 45% | 43% | 44% | 59% | 49% | 45% | 50% | 52% | 50% | 48 %

Quelle: IGES nach DSO
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Abbildung 4

Beteiligungsrate von Krankenhdusern an der Organspende 2007

Universitatskliniken

Krankenhauser mit Neurochirurgie

Krankenh&duser ohne Neurochirurgie

100,0%

98,0%

39,7%

Quelle: IGES nach DSO (2008a)

Der Untersuchung von Blum (2007) zufolge werden die
Organspenderzahlen maf3geblich durch die Anzahl der
Beatmungsplitze je Krankenhaus beeinflusst. Grofiere
Krankenhduser haben tiberproportional viele Beatmungs-
plétze, daher finden Organspenden vor allem in gréferen
Krankenhdusern statt (standardisiert an ihrer Bettenzahl).
Die Bettenzahl alleine hat keinen Einfluss auf die Organ-
spenderzahl. In der Region Nordost gibt es einen iiberpro-
portionalen Anteil groferer Héuser mit entsprechend
vielen Beatmungsplétzen, dies konnte die hdheren Betei-
ligungsraten in dieser Region erkléren.

Allerdings gibt es sowohl zwischen den verschiedenen
Universititskliniken als auch innerhalb einer Klinik tiber
den Zeitverlauf hinweg deutliche Unterschiede in der In-
tensitét der Beteiligung, also der Anzahl der pro Jahr ge-
meldeten Fille, die nicht ohne weiteres durch Strukturun-
terschiede erklirt werden konnen (DSO-D).

Dass sich im Jahr 2007 nicht einmal die Hélfte der Kran-
kenhéuser an der Organspende beteiligt hat, wird vielfach
als zu niedrig erachtet. Bisher existiert allerdings noch
keine umfassende wissenschaftlich belastbare Studie zum
Meldeverhalten der Krankenhduser. Von verschiedenen
Interviewpartnern werden Vorschldge gemacht, das Mel-
deverhalten der Krankenhduser genauer zu erforschen
bzw. zu iiberwachen: Aus Sicht der Krankenkassen
(VdAK/AOK) vorstellbar wére eine Studie zum Melde-
verhalten der Krankenhduser bzw. die Integration der
Meldung potenzieller Organspenderinnen und -spender in
die externe vergleichende Qualitétssicherung nach § 137
SGB V. Von der BQS wurde fiir eine solche externe Qua-
litats-sicherung ein Vorschlag erarbeitet, der eine umfas-

sende Dokumentation aller Todesfélle bei zuvor beatme-
ten Patientinnen und Patienten auf Intensivstationen und
deren Outcomes vorsieht. Dieser Vorschlag wurde aller-
dings vom dafiir zustdndigen Gemeinsamen Bundesaus-
schuss nicht beschlossen (DSO-BY, DSO-D). ET schligt
vor, dass — entsprechend dem ,,Donor Action Programme*
in anderen Léndern — ein verpflichtendes Auditierungssys-
tem eingefiihrt werden sollte, bei dem insbesondere die
Krankenhéauser, bei denen aufgrund der sonstigen Voraus-
setzungen Spendermeldungen zu erwarten wiren, darauf
iiberpriift werden, ob und welche Griinde gegen eine Or-
ganspende gesprochen haben, bzw. wie eine Steigerung
der Organspendebereitschaft erreicht werden kdnnte. Das
Bundesland Bremen schligt Krankenhéusern eine Sterbe-
fallanalyse zur Evaluation und Optimierung des Organ-
spenderpotenzials vor, wie es sie schon in den DSO-Re-
gionen Nord-Ost und Bayern gibt. In Nordrhein-
Westfalen wird — so die DSO-NRW — im Rahmen eines
Modellprojekts die Qualitdtssicherung des Meldeverhal-
tens von Krankenhdusern auf Basis von § 21-DatenS er-
probt.

3.6.1.2 Griinde fiir die geringe Melderate der
Krankenhauser

In den Interviews, wie in vorangegangenen Studien und
Publikationen, wurden eine Reihe von Griinden fiir die
geringe Melderate der Krankenhéduser genannt.

55 Damit sind die Daten der Krankenhéuser gemafl § 21 Krankenhaus-
entgeltgesetz gemeint.
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Ausgestaltung der Meldeverpflichtung

Wie oben schon beschrieben, sind die Krankenhéuser ge-
mal § 11 Absatz 4 Satz2 TPG verpflichtet, hirntote
Patientinnen und Patienten, die nach &rztlicher Beurtei-
lung als Spenderin bzw. Spender vermittlungspflichtiger
Organe in Betracht kommen, dem zustédndigen TPZ mit-
zuteilen, das die Koordinierungsstelle unterrichtet. Diese
gesetzliche Meldeverpflichtung wird von der DSO-D kri-
tisiert. Sie fithre ndmlich dazu, dass sich Krankenhduser
ihrer Meldeverpflichtung einfach dadurch entziehen
konnten, dass sie keine Hirntoddiagnostik durchfiihren.
Die DSO-D schlédgt deshalb vor, den § 11 Absatz 4 Satz 2
TPG neu zu fassen: Die Krankenhduser sollten dazu ver-
pflichtet werden, bei entsprechendem Krankheitsverlauf
(Ausfall GroBhirn, Kleinhirn, Hirnstamm) eine Hirntod-
diagnostik vorzunehmen.

Zudem sei — so die DSO-D — die Vorschrift, nach der die
Krankenhduser die Patientinnen und Patienten an ein zu-
stindiges TPZ zu melden haben, unklar — da nicht defi-
niert werde, welches TPZ zustindig sei — und nicht sinn-
voll, da eine Meldung aus Zeit- und Kostengriinden direkt
an die Koordinierungsstelle erfolgen solle. DSO-D und
ET schlagen deshalb vor, die gesetzliche Meldeverpflich-
tung dahingehend zu #ndern, dass die Krankenhduser
hirntote Patientinnen bzw. Patienten direkt an die Koordi-
nierungsstelle (anstatt an das zustdndige TPZ) melden sol-
len, wie dies auch die Richtlinie der BAK (BAK 2007: 2)
als Regelfall vorsieht. Aus Sicht des Vorsitzenden der
Uberwachungs- und Priifungskommission bedarf die
,,Meldepflicht* der Krankenhduser einer — rechtlich noch
zu konkretisierenden — Kontrolle.

Sanktionsmoéglichkeiten

Gegenwirtig ist ein Verstol gegen die Meldepflicht aus
§ 11 Absatz 4 Satz 2 TPG nicht mit Sanktionen belegt.
Um den Anteil der Krankenhiuser, die potenzielle Organ-
spenderinnen und -spender melden, zu steigern, wird die
Einfiihrung von Sanktionen diskutiert. AOK/VdAK hal-
ten es fiir problematisch, dass die Nichtteilnahme an der
Organspende nicht sanktioniert ist. Die DSO-D hélt zwar
strafrechtliche Sanktionen nicht fiir sinnvoll, kann sich
aber vorstellen, dass beispiclsweise die Weiterbildungsbe-
fugnis im Bereich der Intensivmedizin an die Teilnahme an
der Organspende gekoppelt werden. Die DSO-M hilt eine
Sanktionierung durch die Landes-ministerien fiir notwen-
dig. Auch die DSO-BY will fehlende Kooperation seitens
der Krankenhduser mit Nachteilen fiir diese verbinden.
Von den Bundeslidndern spricht sich Thiiringen eindeutig
fiir Sanktionen aus. Bayern schitzt Sanktionen als wiin-
schenswert, aber in der Praxis nicht gerichtsfest umsetz-
bar ein. Bremen lehnt staatliche Sanktionen ab und
schligt stattdessen vor, dass die Arztekammern die Fort-
bildungsberechtigung betroffener Krankenhduser prii-
fen.5¢ Der Nationale Ethikrat (2007) stellt fest, dass ,,er-
ginzende negative Sanktionen fiir kooperationsunwillige

5 Vgl. dazu insbesondere Bundestagsdrucksache 15/4542 und Gut-
mann (2006: 149f.).

Krankenhduser (...) nicht von vornherein zu verwerfen®
sind. Grundsétzlich gegen Sanktionen meldeunwilliger
Hauser sind die DKG, DSO-NO, ET und die Mehrzahl
der Bundesldnder. Sanktionen seien kontraproduktiv und
wenig geeignet, die Meldebereitschaft zu erhdhen, sie
fiihren zu Abwehr- und Ausweichverhalten (Niedersach-
sen) und wiirden die kooperative Zusammenarbeit mit
den Krankenhdusern erschweren (Nordrhein-Westfa-
len).57 Es konne zudem nicht objektiv liberpriift werden,
ob die Meldeverpflichtung eingehalten wird (Mecklen-
burg-Vorpommern).38

Personal- und Ressourcensituation

Die DSO-D und die DSO-NRW geben an, dass es eindeu-
tige Defizite bei den OP-Kapazititen gebe. So miissten
Entnahmen héufig nachts durchgefiihrt werden. Dies wie-
derum fiihre zur Personalknappheit wegen der arbeitszeit-
rechtlich notwendigen Ruhezeiten und damit ggf. zum
Ausfall von geplanten OPs und entsprechenden finanziel-
len EinbuBlen’®. Die DSO-NRW stellt fest, dass zwar aus-
reichend Kapazititen vorhanden seien, diese aber nicht
immer optimal genutzt wiirden. Wie Tabelle 13 zeigt, ge-
ben viele Lander an, dass die Krankenhduser grundsétz-
lich tiber die notwendige Ausstattung mit Personal und
Ressourcen verfiigen, um eine Organentnahme vorzube-
reiten und durchzufiihren.

Andere Interviewpartner gaben an, dass ein Personal-
und/oder Ressourcenmangel insbesondere im Intensiv-
und OP-Bereich und insbesondere in groen Krankenh&u-
sern bestehe (DSO-NO), bzw. das vorhandene Personal
iiberlastet sei (DSO-BY). Die DSO-M konstatiert einen
zeitweisen Mangel an OP-Kapazititen und OP-Personal.
Nach Angaben der DKG fehlt es insbesondere an fiir die
Organspende qualifiziertem Personal und an Beatmungs-
platzen. Ursache fiir die Probleme sei unter anderem der
steigende Aufwand fiir Zusatzdiagnostik bei dlteren und
multimorbiden Spenderinnen und Spendern (FG-TPB,
DSO-D).

In der DKI-Studie (Blum 2007: 118) gaben 40,4 Prozent
der befragten Intensivstationen an, gelegentlich Kapazi-
titsprobleme bei der Aufrechterhaltung der Homdostase
zu haben; 7,0 Prozent gaben an, generelle Kapazititspro-
bleme zu haben.

57 Auf eine solche kritische Einschétzung der Sinnhaftigkeit von negati-
ven Sanktionen fithren Breyer et al. (2006: 103) auch die Tatsache
zuriick, dass die Landessozialministerien bisher keine MaBnahmen
ergriffen haben, um die Meldeverpflichtung durchzusetzen. Breyer et
al. sehen stattdessen eine angemessene Gestaltung der Vergiitung der
Krankenhéuser als erfolgversprechenden Weg an, um die Teilnahme
der Krankenhéuser an der Organspende zu steigern.

58 Im Hinblick auf die drei letztgenannten Griinde gegen eine Sanktio-
nierung kann darauf verwiesen werden, dass vergleichbare Priifver-
fahren in anderen Bereichen des Gesundheitswesens (z. B. BQS-
Verfahren, Fehlbelegungspriifung, RichtgroBenpriifung im Arznei-
mittelbereich) etabliert werden konnten.

59 Vgl. dazu Nationaler Ethikrat (2007) und Breyer et al. (2006: 69f.).
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Tabelle 13

Personal- und Ressourcensituation in den Krankenhédusern
aus Sicht der Bundeslinder

Ausreichend Personal

Ja

Nein

Baden-Wiirttemberg, Brandenburg,
Hamburg, Mecklenburg-Vorpommern,

Bremen, Saarland, Schleswig-Holstein

Thiiringen

Ja Nordrhein-Westfalen, Sachsen,
Ausreichend Ressourcen Sachsen-Anhalt
Nei Bayern, Hessen, Niedersachsen,
ein

Anmerkung: In Berlin stehen ausreichend Beatmungsplatze und OP-Kapazititen zur Verfiigung; Angaben zur Personalsituation werden aber nicht
gemacht. Rheinland-Pfalz verfiigt nicht iber konkrete Informationen und Zahlen zu diesen Fragen.®®

Quelle: IGES

Aufklirung und Schulung des Personals

Laut FG-TPB fehlt es in den Krankenhdusern — auch auf
den Intensivstationen — an Bewusstsein fiir das Thema
Organspende. Dies gelte auch fiir die internistischen
Fille. Bei der hohen Personalfluktuation in Krankenhdu-
sern sei die Aufrechterhaltung eines solchen Bewusst-
seins aus Sicht der befragten Transplantationsbeauftrag-
ten allerdings auch schwierig (FG-TPB). Wissen fehle
insbesondere iiber die Identifikation potenzieller Hirntod-
kandidatinnen und -kandidaten (z. B. Ausschluss élterer
Patientinnen und Patienten, FG-TPB). Auch das Bundes-
land Nordrhein-Westfalen stellt fest, dass mangelndes
Wissen und fehlende Kompetenz fiir den Bereich Organ-
spende dazu fiihre, dass sich nicht noch mehr Kranken-
héuser an der Organspende beteiligen. Aus Sicht der Kassen
werden mangels Fachwissen und wegen fehlender Auf-
merksamkeit nicht alle mdglichen Spenderinnen und Spen-
der identifiziert (AOK/VdAK). Ebenso kime es zu Uber-
forderungssituationen bei Angehorigengespréchen, die eine
hohe psychisch-emotionale Belastung darstellen (AOK/
VdAK). Die DKG hingegen hélt das Personal in den Kran-
kenhdusern grundsétzlich fiir ausreichend qualifiziert.

Insbesondere die DSO (mit Informationsmaterialien, ei-
nem Ausbildungs- und Schulungsangebot sowie Malinah-
men zur Motivation/Unterstiitzung des Krankenhausper-
sonals) und auch die BZgA (Broschiire: ,,Organspende —
eine personliche und berufliche Herausforderung®) leis-
ten fachbezogene Aufklirungsarbeit in Krankenhéusern,
allerdings nach Ansicht von Interviewpartnern nicht in
ausreichendem Umfang. Die DKG beméngelt zudem,
dass Arztekammern und Fachgesellschaften bisher keine
Schulungen angeboten hitten. Die DSO-D stellt fest, dass
bisher Schulungen zur Organspende in den meisten Kran-
kenhéusern in Deutschland nicht in die Fortbildungskata-
loge aufgenommen worden seien (DSO-D).

60 Das Land verweist aber darauf, dass es aufgrund der langjdhrigen
Budgetdeckelung im Krankenhausbereich ggf. bei einzelnen Kran-
kenhdusern zu Personalengpéssen kommen konne.

Aus Sicht vieler Interviewpartner besteht ein zusétzlicher
Bedarf nach Aufklarung und Schulung des Krankenhaus-
personals insbesondere hinsichtlich der Themen Spender-
identifizierung, Hirntoddiagnostik, Fiihrung von Angehori-
gengespraichen und Vergiitungsmoglichkeiten (AOK/
VdAK). Aus Sicht der befragten Transplantationsbeauftrag-
ten (FG-TPB) und der DSO-BY sind Schulungen sowohl
fiir Arztinnen und Arzte als auch fiir Pflegekrifte erforder-
lich; nach Ansicht von DSO-BY sollten die Schulungen auf
das Personal in Universitétskliniken und Krankenhéusern
mit Neurochirurgie konzentriert werden; ET spricht sich
insbesondere fiir eine Schulung der Intensivmedizinerinnen
und -mediziner aus. Baden-Wiirttemberg fordert insgesamt
mehr Aufklarung beim Krankenhauspersonal, auch fiir
nicht unmittelbar in den Organspendeprozess Involvierte.

Unterstiitzung durch die Krankenhausleitungen

Laut DKG ist die Unterstiitzung der Klinikleitungen fiir
die Organspende verbesserungswiirdig; diese sollten
strukturiert eingebunden werden. FG-TPB, DSO-NRW
und DSO-D beméngeln ebenfalls die mangelnde Unter-
stiitzung der Klinikleitungen. Gerade in kleineren Kran-
kenhédusern werde die Organspende nicht immer optimal
durch die Krankenhausleitung unterstiitzt. Nordrhein-
Westfalen stellt fest, dass es in vielen Krankenhédusern an
der notwendigen Unterstiitzung durch die Klinikleitungen
fehle; die Organspende sei dort kein vorrangiges Thema.
Auch aus Sicht der DSO-BY ist die Unterstiitzung durch
die Klinikleitung gering; die Organspende werde von den
Verwaltungen in den Krankenhdusern eher als Randthema
aufgefasst. Gemil3 Blum (2007) gibt es nur in 22 Prozent
der Krankenh&user eine schriftliche Anweisung der Kli-
nikleitungen zur Unterstiitzung der Organspende.

Ursachen fiir diese mangelnde Unterstiitzung konnten die
Angst vor einem schlechten Image (AOK/VdAK)®! oder
eine iberzeugte Haltung gegen die Organspende sein

61 Vgl. dazu auch Breyer et al. (2006: 70).
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(DSO-NRW). Nach Ansicht der DSO-BY gibt es eine be-
wusste Ablehnung der Organspende durch Klinikleitun-
gen wohl nicht. Eher fiihre der Druck zur Effizienzsteige-
rung im Krankenhaus dazu, dass nicht mehr geniigend
Freirdume fiir die Organspende iibrig bleiben.

Die iiberwiegende Mehrheit der Bundeslinder nimmt
eine eher unterstiitzende Haltung der Klinikleitungen
wahr (Bayern, Berlin, Brandenburg, Bremen, Hamburg,
Niedersachsen, Rheinland-Pfalz); allerdings bestiinden
Unterschiede zwischen den einzelnen Héusern (Bayern,
Baden-Wiirttemberg, Berlin, Brandenburg, Hamburg,
Hessen, Thiiringen). Auch die DSO-NO berichtet, dass es
in der Region Nord-Ost keine Krankenhausleitung gebe,
die die Organspende nicht unterstiitzt.

Teilweise haben die Ausfithrungsgesetze der Lander diese
Problematik schon aufgegriffen. In Schleswig-Holstein
ist z. B. die Klinikleitung durch das Ausfithrungsgesetz
verpflichtet, sich regelméBig iiber die Arbeit der Trans-
plantationsbeauftragten berichten zu lassen (§ 4 Absatz 6
Nummer 4 des Ausfithrungsgesetzes) und auch selbst
jéhrlich dem zustidndigen Ministerium zu berichten (§ 4
Absatz 8). Bayern schldgt im Sinne der Wahrnehmung
der Aufsichtspflicht in Einzelfdllen ein ministerielles
Schreiben an die Klinikleitungen vor, das diese zur Unter-
stiitzung der Organspende auffordert.

Ziele in der Patientenversorgung

Haufig kommt es bei infauster Prognose zu Zielkonflik-
ten in der Patientenversorgung: Eine Therapieminimie-
rung bei Patientinnen und Patienten mit infauster Prog-
nose steht dem Ziel einer Organentnahme entgegen (FG-
TPB, DSO-NRW). Patientenverfiigungen schlieBen zwar
meist Organspenden nicht aus, sind aber auf die Vermei-
dung unnétiger intensivmedizinischer Maflnahmen aus-
gerichtet. Hier bestehe — so die DSO-NRW - ein Informa-
tionsdefizit seitens der Notare, die Menschen bei der
Aufsetzung von Patientenverfiigung unterstiitzen. Bei Pa-
tientinnen und Patienten, die potenziell einen Hirntod ent-
wickeln konnten und damit als Spenderin bzw. Spender
infrage kdmen, wird héufig die Therapie vor der Hirntod-
diagnostik abgebrochen, mit den Argumenten, das Leiden
nicht verldngern zu wollen (bei potenziell schlechter Le-
bensqualitdt) oder um intensivmedizinische Ressourcen
zu sparen (DSO-M).

Ein zweiter Konflikt wird — angesichts der teilweise
knappen Ressourcen auf den Intensivstationen — zwi-
schen der Weiterversorgung von Patientinnen bzw. Pa-
tienten, die fiir eine Organentnahme vorgesehen sind, und
Patientinnen und Patienten, deren Leben durch intensiv-
medizinische Mallnahmen moglicherweise gerettet wer-
den kann, gesehen. Laut Breyer et al. (2006: 71) sprechen
sowohl rechtliche als auch psychologische Griinde zu-
gunsten der auf der eigenen Intensivstation zu behandeln-
den nicht hirntoten Patientinnen und Patienten und gegen
die Interessen der anderswo auf ein Organ wartenden Pa-
tientinnen und Patienten.

Struktur der deutschen Krankenhauslandschaft

Von den Kassen wird argumentiert, dass die Struktur der
deutschen Krankenhauslandschaft zergliedert sei und dies
die Einbindung und Unterstiitzung aller Krankenhduser
schwierig mache (AOK/VdAK). Daher liege der Fokus
der Unterstiitzung der Krankenhduser durch die DSO ge-
genwirtig notgedrungen auf den Universitdtskliniken und
den Krankenh&usern mit Neurochirurgie (DSO-NO).

Ob die Ressourcen fiir die Forderung der Organspende
auf groBere Krankenhéduser fokussiert werden sollten,
wird unter den Befragten kontrovers diskutiert. Da auf-
grund des Wandels in der Verlegungspraxis der Hirntod
haufig nicht mehr im Maximalversorgungskrankenhaus
eintrete, sondern in nachbehandelnden Kliniken, sprechen
sich die Kassen gegen eine Kon-zentration der Organ-
spende auf groBere Hauser aus (AOK/VdAK). Die DSO-D
und DSO-M halten eine Konzentration fiir richtig, aller-
dings miisste dann die o. g. Verlegungspraxis verdndert
werden. Die ET plédiert fiir die Erhohung der Spender-
motivation vorrangig in groBeren Krankenhdusern, da
dort mit einer groferen Steigerungsmdglichkeit der Spen-
derzahlen gerechnet werden kann. Aus Kosten-Nutzen-
Erwégungen konnte eine Konzentration auf grofle Klini-
ken sinnvoll sein (DKG). Auch die DSO-NRW schétzt
eine Fokussierung als effektiver ein, aber in manchen
Bundesldndern (z. B. Nordrhein-Westfalen) konnten klei-
nere Héuser nicht auBler Acht gelassen werden.

Aus Sicht der befragten Transplantationsbeauftragten gibt
es Argumente sowohl fiir als auch gegen eine Konzentra-
tion auf groBere Krankenhduser: In groferen Hausern
gebe es mehr Routine durch groflere Fallzahlen und die
Kosten fiir Zusatzdiagnostik kdnnten im Haus bleiben
(FG-TPB). Allerdings bestehe fiir die Transplantationsbe-
auftragten ein erhohter Koordinationsaufwand, um das
Bewusstsein fiir Organspende aufrecht zu erhalten. Klei-
nere Héuser hitten dagegen den Vorteil, dass dort eine
groBBere Motivation bestehen konne, weil Organspende-
falle seltene Ereignisse seien, und dass ein geringerer Ko-
ordinationsaufwand fiir die Transplantationsbeauftragten
bestehe (FG-TPB).

Die DSO-BY konstatiert, dass auch Krankenhduser ohne
Neurochirurgie ein grofles Potenzial fiir die Organspende
hitten, allerdings seien zur Erreichung des Potenzials in-
telligente IT-gestiitzte Kommunikations- und Fortbil-
dungslosungen notwendig.

Von den Bundesldndern sprechen sich Hamburg und
Schleswig-Holstein dafiir aus, sich mit den Bemiihungen
zur Forderung der Organspende (zundchst) auf grofere
Krankenhéduser zu konzentrieren.

Die Lander Baden-Wiirttemberg, Berlin, Niedersachsen,
Rheinland-Pfalz, Hessen, Sachsen-Anhalt, Thiiringen,
Saarland und Mecklenburg-Vorpommern dagegen plidie-
ren — teilweise mit Verweis auf die jetzt schon bestehende
Konzentration — gegen eine weitere Konzentration.
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Eine differenzierte Forderung der Krankenhéduser fordern
die Lander Nordrhein-Westfalen, Niedersachsen, Bre-
men, Bayern und Sachsen: Niedersachsen ist der Ansicht,
dass Schwerpunkte gesetzt werden sollten — trotzdem
aber auch die iibrigen Hauser ,,im Blick®“ behalten werden
miissten. Aus Sicht von Bremen sollten die Krankenhiu-
ser mit Neurochirurgie wegen des gehéduften Aufkom-
mens von potenziellen Organspenderinnen und Organ-
spendern im besonderen MafBe unterstiitzt werden, aber
auch das Potenzial der vielen anderen Krankenh&duser diirfe
nicht unterschitzt werden. Nordrhein-Westfalen pladiert
fiir eine unterschiedliche Intensitit der ,,Forderung™ von
Motivation je nach Klinik. Ahnlich argumentiert Bayern,
das je nach Krankenhausgrofe unterschiedliche Strategien
fordert: GroBe Kliniken miissten engmaschiger, kleine
Krankenhduser seltener durch die DSO betreut werden.
Sachsen hélt eine Konzentration auf groere Hauser und
Krankenhduser mit Neurochirurgie sinnvoll, kleinere
Krankenhiuser sollten aber nicht vergessen werden.

Vergiitung von Organspendeleistungen in
Krankenhiusern

Die Vergiitung der Krankenhduser zur Abgeltung ihrer
Leistungen im Zusammenhang mit der Organentnahme
und deren Vorbereitung erfolgt gemill § 8 Absatz 2 des
Vertrages zur Koordinierungsstelle durch die DSO in
Form von Pauschalen. Die Hohe dieser Pauschalen wird
in einem Anhang zum Vertrag zur Koordinierungsstelle
geregelt und bei Bedarf angepasst. Tabelle 14 zeigt die
Vergiitung der Leistungen von Spenderkrankenhdusern
fiir die Jahre 2007 bis 2009.

Tabelle 14

Vergiitung der Leistungen von Spender-
krankenhiusern 2007 bis 2009

Leistungsmodul Vergiitung

Abbruch wihrend der Intensivstations-

phase wegen Ablehnung 200 €
Abbruch wihrend der Intensivstations-

phase nach Zustimmung 1.270 €
Abbruch im OP 2.090 €
Einorganentnahme 2.090 €
Multiorganentnahme 3.370 €
Hirntodfeststellung durch Konsiliar-

arztin bzw. Konsiliararzt6? 430 €

Quelle: Vierte Fortschreibung der Durchfiihrungsbestimmung zum Auf-
wendungsersatz § 8 Absatz 1 des Vertrags fiir die Jahre 2007 bis 2009

6 Die Vergiitung der Hirntoddiagnostik durch die erste Arztin bzw. den
ersten Arzt erfolgt im Rahmen der Fallpauschalen der Krankenhéu-
ser.

Zur Beurteilung der Angemessenheit der Vergiitung liegt
nur eine begrenzte Datengrundlage vor, da eine Organ-
spende ein seltenes Ereignis ist und viele Hauser keine
entsprechende Kalkulation durchgefiihrt haben. Der De-
ckungsgrad der Vergiitung von Organspendeleistungen
wird uneinheitlich beurteilt. Nach Angaben der Kassen
(AOK/VdAK) sind die Pauschalen sowohl von der Ge-
samthohe als auch von der Vergiitungshéhe im Einzelfall
her ausreichend (auch DSO-M), aber bei den Kranken-
hdusern nicht immer bekannt. Die Moglichkeit einer ver-
traglich vorgesehenen Evaluation und Nachkalkulation
der Vergiitungssitze durch ein geeignetes Institut wurde
von der DKG bis zum Jahr 2008 nicht aufgegriffen
(AOK/VdAK). Dagegen argumentiert die DKG, dass bis-
her detaillierte Analysen fehlen und die Pauschalen insge-
samt zu undifferenziert sind, um das komplexe Organ-
spendegeschehen zu entgelten. Insbesondere die Kosten
besonderer Diagnostik und lédngerer Liegezeiten (DKG)
sowie indirekte Kosten werden nicht beriicksichtigt
(DKG, DSO-BY).%?* Die DSO-D, die DSO-M und die
DSO-NRW regen eine Priifung an, ob die Zusatzdiagnos-
tik bei édlteren Spenderinnen und Spendern (extended
donor criteria) durch die Pauschalen abgedeckt wird und
schlagen ggf. eine entsprechende Einzelleistungsvergiitung
vor. Die DSO-BY gibt an, diese aufwéndige Zusatzdia-
gnostik (z. B. Koronarangiographie) sei nicht abgedeckt.

Ob die Vergiitungspauschalen ausreichend und kostende-
ckend sind, wird von den Bundeslindern uneinheitlich
eingeschitzt. Baden-Wiirttemberg, Bayern, Hamburg und
Bremen halten die Finanzierung eher nicht flir ausrei-
chend (Bayern: insbesondere z. B. bei langwieriger Ab-
klérung der Zustimmung zur Organspende; Bremen: v. a.
Leistungen im Vorfeld sollten gepriift werden). Es sei
auch nicht sichergestellt, dass mittelbare Kosten (z. B.
Arbeitsausfall durch einzuhaltende Ruhezeiten am Folge-
tag) abgedeckt werden (Bayern). Einzelne Krankenhduser
werden durch diese unzureichende Finanzierung vermut-
lich von einer Beteiligung an der Organspende abgehalten
(Hamburg). Hessen, das Saarland und Berlin halten die
Vergiitung grundsitzlich fiir kostendeckend; allerdings
fihrt sie — so Hessen — nicht zu einem stirkeren Anreiz,
sich als Krankenhaus an der Organspende zu beteiligen.
Aus Nordrhein-Westfalen und Thiiringen wird von sehr
unterschiedlichen Einschitzungen der Krankenhduser
iiber die Angemessenheit der Vergiitung berichtet. Nie-
dersachsen stellt fest, dass die Organspende in kleinen
Hausern aus mangelnder Routine einen hohen organisato-
rischen Aufwand bedeute. Dieser konne durch die Pau-
schale nicht abgedeckt werden, die nur den Routinefall
erfasst. Aus Sicht von Schleswig-Holstein kann vermutet
werden, dass die Tatigkeiten im Vorfeld der Organent-
nahme nur teilweise erstattet werden und somit nicht ge-
deckte Kosten verursachen.

Nach Blum (2007) halten 60 Prozent der Intensivstatio-
nen die Vergiitung fiir kostendeckend; 70 Prozent sehen
in einer Erhohung der Aufwandsentschidigung keinen
Anreiz zur Erhdhung der Spenderorgane.

63 Vgl. dazu auch Nationaler Ethikrat (2007: 211f.).
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Auftillig ist, dass zustehende Vergiitungen von den Kran-
kenhdusern nicht immer abgerufen werden (AOK/VdAK,
DSO-M; DSO-NRW, DSO-BY, Nordrhein-Westfalen);
die DSO-NRW berziffert den Anteil nicht abgerufener
Vergiitungen auf 50 Prozent. Die DSO-BY stellt dazu
fest, dass die Krankenhausverwaltungen derzeit mit der
Rechnungsstellung eher iiberfordert seien, so dass fiir
diese ,.kleinen” Posten die Rechnungsstellung teilweise
unterbleibe. Fiir kleinere Héauser spielt die Vergiitung
nach Ansicht der DSO-NO iiberhaupt keine Rolle.

Organisation des Organspendeprozesses

Schriftliche Anweisungen bzw. Standards zum Organ-
spendeprozess in den Krankenhdusern sind nach Ansicht
der DSO-D noch die Ausnahme. Auch Nordrhein-Westfa-
len beklagt fehlende klinikinterne Verfahrensabléufe zur
Organspende. Nach Angaben der DSO-BY gibt es in
Bayern zumindest in Universitétskliniken und Kranken-
hdusern mit einer Neurochirurgie entsprechende lokale
Richtlinien. Berlin gibt an, dass es in kleineren Héusern
keine Routinen gebe. Die DSO-NO hingegen stellt fest, in
der DSO-Region Nordost seien die Prozesse in den Kran-
kenhédusern ausreichend klar strukturiert. Und auch die
DKG berichtet, die klinischen Prozesse auf den Intensiv-
stationen seien meist gut und klar strukturiert.

Ethische Uberzeugungen

Das Bundesland Nordrhein-Westfalen dulert, dass es zur
Organspende unterschiedliche ethische Auffassungen in-
nerhalb der Kliniken gebe. Beim Pflegepersonal seien
ethische Vorbehalte gegeniiber dem Hirntodkriterium
durch Studien belegt, so die Kassen (AOK/VdAK).

3.6.2 Transplantationsbeauftragte

Zur Forderung der Organspende in einem Krankenhaus
konnen diese eine Transplantationsbeauftragte bzw. einen
Transplantationsbeauftragten einsetzen. Dies geschieht in
der Halfte der Bundeslénder auf freiwilliger Basis; in den
iibrigen Léndern sind die Krankenhduser dazu aufgrund
landesrechtlicher Vorgaben verpflichtet (sieche Tabelle 15).

Tabelle 15

Regelungen zu Transplantationsbeauftragten im
Recht der Bundeslinder

Regelungen zu

Transplantations- Bundeslinder
beauftragten
Berlin, Brandenburg, Saarland,
Nein Sachsen-Anhalt, Thiiringen,

Niedersachsen, Bremen, Hamburg

Baden-Wiirttemberg, Sachsen,
Schleswig-Holstein, Mecklen-
Ja burg-Vorpommern, Hessen,
Rheinland-Pfalz, Bayern,
Nordrhein-Westfalen

Quelle: IGES

Teilweise gibt es auch abgestufte Losungen zur Bestellung
von Transplantationsbeauftragten: So kann in Schleswig-
Holstein gemi3 § 4 Absatz 4 des Ausfithrungsgesetzes
zum TPG von der Bestellung von Transplantationsbeauf-
tragten abgesehen werden, wenn aufgrund der Besonder-
heit des Krankenhauses davon auszugehen ist, dass in der
Einrichtung keine Patientinnen oder Patienten aufgenom-
men werden, bei denen eine Organspende in Betracht
kommt. Diese Nichtbestellung bedarf jedoch der Geneh-
migung der obersten Landesgesundheitsbehorde.

Die Regelungsinhalte der Landesausfiihrungsgesetze
bzgl. der Transplantationsbeauftragten unterscheiden sich
hinsichtlich der unter Kapitel 3.6.2.1 diskutierten Dimen-
sionen teilweise voneinander. In Bayern wurde zudem im
Jahre 2001 eine Transplantationsbeauftragtenvergiitungs-
verordnung erlassen, mit der bis Ende 2008 die Aufwand-
sentschadigung fiir die Transplantationsbeauftragten ge-
regelt wurde.%*

Im Jahre 2005 hatten rund drei Viertel aller Krankenhdu-
ser ab 100 Betten und Intensivbetten eine Transplanta-
tionsbeauftragte oder einen Transplantationsbeauftragten,
wobei grofle Krankenhduser hdufiger einen (oder auch
mehrere) Transplantationsbeauftragten hatten als kleine
Krankenhduser. In iiber 90 Prozent der Krankenhduser
wird die Beauftragtenfunktion von Arztinnen und Arzten
in Leitungsfunktion wahrgenommen. In Bundeslédndern
mit entsprechenden landesrechtlichen Vorgaben liegt der
Anteil der Krankenhduser mit einem Transplantationsbe-
auftragten hdher als in den iibrigen Landern, aber auch
dort hat die Mehrzahl der Krankenhiuser einen Trans-
plantationsbeauftragten (Blum 2007).

In kleineren Héuser gibt es meist nur eine Transplanta-
tionsbeauftragte bzw. einen Transplantationsbeauftragten,
die bzw. der oft in den Prozess der Organspende selbst in-
volviert ist. Auf diese Weise treten Koordinationspro-
bleme nur selten auf, zumal es dort auch meist nur eine
Intensivstation gibt. Grofere Hauser haben in der Regel
mehrere (Vollzeit-)Transplantationsbeauftragte und zu-
sétzlich eine koordinierende Transplantationsbeauftragte
bzw. einen koordinierenden Transplantationsbeauftrag-
ten fiir alle Klinikbereiche (FG-TPB).

3.6.2.1 Erfahrungen mit Transplantations-
beauftragten

Aufgaben

Die Aufgaben der Transplantationsbeauftragten sind bis-
her nicht einheitlich festgelegt. Die Ausfiihrungsgesetze
der Lander treffen teilweise eigene Festlegungen zu den
Aufgaben der Transplantationsbeauftragten. So ist es
z. B. nach Artikel 9 des bayerischen Gesetzes zur Aus-
fihrung des Transplantationsgesetzes und des Trans-

64 Bayerische Verordnung iiber die Vergiitung fiir die Tatigkeit der
Transplantationsbeauftragten nach Artikel 9 Absatz 2 des Gesetzes
zur Ausfiihrung des Transplantationsgesetzes und des Transfusions-
gesetzes (Transplantationsbeauftragtenvergiitungsverordnung) vom
18. Dezember 2001, BayGVBI 2001, 1075. Die Verordnung ist zum
Jahresende 2008 aufler Kraft getreten.
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fusionsgesetzes (AGTTG) insbesondere Aufgabe der
bayerischen Transplantationsbeauftragten, die gesetzliche
Verpflichtung der Krankenhduser aus § 11 Absatz 4
Satz 2 TPG sicherzustellen, das édrztliche und pflegerische
Personal des Krankenhauses mit der Bedeutung und den
Belangen der Organspende vertraut zu machen, die fiir
die Organspende zu leistende Aufklirungs- und Offent-
lichkeitsarbeit in ihrem Bereich zu koordinieren, die Ta-
tigkeit der Transplantationskoordinatorinnen und -koordi-
natoren vor Ort zu unterstiitzen, insbesondere an der
Organisation der Organentnahme mitzuwirken, und die
nichsten Angehdrigen der Organspenderin bzw. des Or-
ganspenders zu betreuen.

Die Transplantationsbeauftragten selbst nannten in den
Fokusgruppen als ihre Aufgaben:

— Identifikation der potenziellen Organspenderinnen
und -spender unter den Patientinnen und Patienten der
Intensivstationen

— Entgegennahme und Bearbeitung von Meldungen aus
anderen Stationen oder Klinikteilen

— Hirntoddiagnostik (falls dies das jeweilige fachliche
Profil erméglicht)

— Administration (gegeniiber Klinik und DSO)

— Durchfiihrung der Angehorigengesprache (mit ande-
ren Kolleginnen und Kollegen)

— Kooperation mit DSO

— Koordinierung des Gesamtprozesses (teilweise auch
OP-Koordination)

— Weiterbildung des Personals: Kolleginnen und Kolle-
gen, Assistenzérztinnen und -drzte, Pflegepersonal

— teilweise Erstellung krankenhausinterner Richtlinien
fiir die Organspende

— teilweise Offentlichkeitsarbeit.

Die schwierigsten und zeitaufwendigsten Teilaufgaben
sind aus ihrer Sicht die Identifizierung potenzieller Or-
ganspenderinnen und -spender, das Wachhalten des Pro-
blembewusstseins bei Kolleginnen und Kollegen und die
Angehorigenbetreuung bzw. die Angehorigengespriche.
Die DSO-BY plédiert dafiir, dass auch Berichterstattung
und Qualitdtssicherung verpflichtende Aufgaben der
Transplantationsbeauftragten sein sollten.

Auch die Studie von Blum (2007: 56f.) macht Angaben
zu den Aufgaben von Transplantationsbeauftragten: Zu
den wesentlichen Aufgaben gehoren danach die Kommu-
nikation mit der DSO, die Beratung des Personals zur Or-
ganspende, die krankenhausinterne Organisation der
Organentnahme, die Betreuung der Angehorigen der Or-
ganspenderin bzw. des Organspenders, die Offentlich-
keitsarbeit und die Sicherstellung der Versorgung poten-
zieller Spenderinnen und Spender.

Arbeitsbelastung/Zeitaufwand

Die tliberwiegende Mehrheit der Transplantationsbeauf-
tragten gibt an, dass durch die Beauftragten-Tétigkeit

eine hohe Zusatzbelastung an der Grenze der Zumutbar-
keit entstehe, und dass die Transplantationsbeauftragten
zu wenig Zeit zur Erfillung ihrer Tatigkeiten zur Verfii-
gung hitten. Meist gebe es keine Freistellung fiir
Transplantationsbeauftragten-Aufgaben, vielmehr wiir-
den Transplantationsbeauftragten-Tatigkeiten ,,neben-
her* erledigt, d. h. am Abend oder nach Schichtschluss
(Diagnostik, Administration, Fortbildung etc.). Eine An-
erkennung fiir die Tétigkeit der Transplantationsbeauf-
tragten sei kaum vorhanden (FG-TPB).

In Berlin, dem Saarland und in Hamburg gibt es kein geson-
dertes Zeitbudget fiir Transplantationsbeauftragte; sie miis-
sen diese Beauftragten-Arbeit zusétzlich zu ihren anderen
Aufgaben erledigen. Auch nach Angaben der DSO-D und
der Studie von Blum (2007: 54) werden Transplantations-
beauftragte fiir ihre Arbeit nur selten freigestellt. Das
Bundesland Bayern gibt an, der zeitliche Aufwand durch
die TPB-Aufgaben halte sich zumeist in engen Grenzen.
Schleswig-Holstein sieht in der Frage der Freistellung ein
Problem der Transplantationsbeauftragten. Das neue Aus-
fiihrungsgesetz des Landes (verabschiedet im April 2008)
verpflichtet daher die drztliche Leitung des Krankenhau-
ses, sicher zu stellen, dass die Transplantationsbeauftrag-
ten zur Erfiillung ihrer Aufgaben sowie zur Teilnahme an
den erforderlichen Aus- und Fortbildungen von ihren
sonstigen Téatigkeiten im notwendigen Umfang freige-
stellt werden (§ 4 Absatz 7 des Ausfiihrungsgesetzes).
Auch in Sachsen werden die Transplantationsbeauftrag-
ten laut Ausfithrungsgesetz fiir ihre Aufgaben freigestellt.

Die Interviewpartner (DSO-M, DSO-D, Schleswig-Hol-
stein) halten es fiir sinnvoll, die Freistellung der Trans-
plantationsbeauftragten von ihren iibrigen Tatigkeiten zu
regeln, damit sie ihre Aufgaben als Transplantationsbe-
auftragte effektiv erfiillen kdnnen.

Rechtliche Stellung der Transplantationsbeauftragten

Das Bundesland Bayern hélt die bestehenden Regelungen
zur rechtlichen Stellung der Transplantationsbeauftragten
noch fiir zu unverbindlich. Auch die DSO-D und das
Saarland sind der Meinung, dass die Rechte und Pflichten
der Transplantationsbeauftragten oft nicht hinreichend
genau beschrieben sind. Besser geregelt ist die rechtliche
Stellung der Transplantationsbeauftragten nach Ansicht
der DSO-D in den Gesetzen in Hessen, Schleswig-Hol-
stein und Nordrhein-Westfalen.

Das Bundesland Bayern pléddiert dafiir, dass die Trans-
plantationsbeauftragten im Rahmen einer Novellierung
des bayerischen AGTTG in ihrer Rechtsstellung gestarkt
werden, um noch bestehende organisatorische oder per-
sonliche Widerstinde {iberwinden zu konnen. Auch halt
Bayern — unter Bezugnahme auf eine Stellungnahme des
Nationalen Ethikrates — eine bundesweit verpflichtende
Einfitlhrung der Transplantationsbeauftragten fiir hilf-
reich, da so die Wichtigkeit dieser Funktion gegeniiber
Krankenhaustragern und -leitungen betont werde. Aus
Sicht der DSO-D und DSO-M sowie des Saarlandes soll-
ten Rechte und Pflichten der Transplantationsbeauftrag-
ten deutlich und verbindlich geregelt werden. Auf der
anderen Seite spricht sich die DKG gegen solche ver-
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pflichtenden Regelungen bzw. fiir die Authebung der be-
stehenden Verpflichtungen aus, weil es v. a. in kleinen
Hausern ineffizient sei, TPB einzusetzen.

Unterstiitzung durch Klinikleitung

Die iiberwiegende Mehrheit der befragten Transplanta-
tionsbeauftragten hélt die Unterstiitzung durch die Klinik-
leitung nur fiir eine formale Angelegenheit, die fiir die
Transplantationsbeauftragten und Teams im Klinikalltag
nicht spiirbar ist. In der DSO-Region Mitte fiihlen sich
die Transplantationsbeauftragten weder durch Kollegin-
nen und Kollegen noch durch die Klinikleitung ausrei-
chend unterstiitzt. Aus Sicht von Bayern sollte eingefiihrt
werden, dass die Transplantationsbeauftragten unmittel-
bar an die Klinikleitung berichten und bei der Wahrneh-
mung ihrer Aufgaben unabhédngig und nicht an Weisun-
gen gebunden sind. Auch die DSO-BY und Thiiringen
halten es fiir sinnvoll, die Transplantationsbeauftragten
eng an die drztliche Direktorin bzw. den arztlichen Direk-
tor anzusiedeln, um ihrer Tatigkeit die notwendige Auto-
ritdt zu verleihen. Das Saarland hélt ebenfalls eine stir-
kere Riickendeckung durch die Klinikleitung fiir sinnvoll
und schlidgt zudem vor, eine Berichtspflicht der Kliniklei-
tung tiber ihre Aktivititen in der Organspende und die
Umsetzung des TPG an das zustindige Ministerium ein-
zufiihren.

Vergiitung

Aus Sicht der Bundesldnder Schleswig-Holstein, Thiirin-
gen und Saarland ist die Vergiitung der Transplantations-
beauftragten nicht optimal. Das Land Bayern hat zwar im
Jahr 2001 eine Regelung zur Finanzierung der Tétigkeit
von Transplantationsbeauftragten erlassen (Bayern);
diese ist mittlerweile jedoch aufler Kraft getreten. Die
DSO-BY vertritt zudem die Ansicht, die Vergiitung der
Transplantationsbeauftragten in Bayern sei zu gering ge-
wesen, um einen spiirbaren Effekt zu erzielen.

Fiir die Regelung der Vergiitung der Transplantationsbe-
auftragten gibt es verschiedene Vorschlige. Bayern
schldgt vor, mit einer verpflichtenden Einfiihrung von
Transplantationsbeauftragten in allen Bundeslidndern zu-
gleich auch die Vergiitung einheitlich zu regeln. Baden-
Wiirttemberg schlédgt vor, die Transplantationsbeauftrag-
ten-Vergiitung in die Transplantationspauschale zu inte-
grieren. Der DSO-NO zufolge sollten die Transplanta-
tionsbeauftragten an groferen Krankenhdusern von den
Krankenhdusern selbst bezahlt werden. Auch Schleswig-
Holstein, Thiiringen und DSO-M fordern eine eindeutige
Regelung der Vergiitung von Transplantationsbeauftrag-
ten.

Qualifikation und Qualifizierung

Die Interviewpartner sprechen sich fiir eine bessere Qua-
lifikation und Qualifizierung der Transplantationsbeauf-
tragten aus. Aus Sicht der DSO-D sollte die Tétigkeit ei-
nes Transplantationsbeauftragten am besten durch
Arztinnen und Arzte mit langjihriger Berufserfahrung in
der Intensivmedizin ausgeiibt werden, die neben der fach-

lichen Kompetenz auch Engagement und innere Uberzeu-
gung in ihre Wahrnehmung der Tétigkeit einbringen. Aus
Sicht von Bayern sollte kiinftig die Bestellung einer Fach-
arztin bzw. eines Facharztes als Regelerfordernis gesetz-
lich verankert werden. BAK und DSO-NRW fordern
mehr Fortbildung fiir die Transplantationsbeauftragten
(z.B. curriculdre Fortbildung Organspende). Zudem
sollte es aus Sicht der DSO-BY einen Qualitdtsnachweis
fiir Transplantationsbeauftragte geben.

Nutzen

Konzeptionell scheint die Beauftragung eines Transplan-
tationsbeauftragten geeignet, die Organspende in den
Krankenhdusern zu verbessern. Bayern berichtet von
durchweg positiven Erfahrungen und einer Steigerung der
Beteiligung von Héusern. Auch das Saarland schétzt die
Erfahrungen mit den Transplantationsbeauftragten trotz
noch fehlender konkreter Daten als sehr gut ein. Sachsen
berichtet ebenfalls von guten Erfahrungen mit den Trans-
plantationsbeauftragten, insbesondere aufgrund der spezi-
ell fiir sie in den letzten Jahren regelméBig angebotenen
Fortbildungsveranstaltungen. Aus den iibrigen Bundes-
landern gibt es hierzu keine konkreten Erfahrungen. Wohl
auch angesichts der oben geschilderten teils unzureichen-
den Rahmenbedingungen gibt es bisher kaum Belege fiir
den Nutzen von Transplantationsbeauftragten im Hin-
blick auf die Organspendezahlen.

Verhiltnis zwischen Transplantationsbeauftragten
und DSO-Koordinatorinnen und DSO-Koordinatoren

In Kapitel 3.5.2.1 wurde schon dargestellt, dass die DSO-
Koordinatorinnen und DSO-Koordinatoren in vielféltiger
Weise fiir die Krankenhduser tétig sind und mit diesen zu-
sammenarbeiten. Dabei arbeiten sie hdufig mit den Trans-
plantationsbeauftragten zusammen. Damit gibt es grund-
sitzlich zwei Instanzen mit Koordinationsfunktion im
Bereich der Organspende, deren Verhéltnis zueinander
nicht detailliert definiert ist und deren Aufgabenbereiche
sich je nach Ausgestaltung in unterschiedlichem Mafle
iiberschneiden und ergénzen. Daraus resultiert u. a. fiir
den internationalen Vergleich der Koordinatorenzahlen®
eine Abgrenzungsproblematik. Aus Sicht der BAK ist ein
der heutigen und der absehbaren kiinftigen Realitdt ange-
passtes Konzept der Koordinationsfunktion notwendig,
verbunden mit konzeptionellen und strukturellen Verbesse-
rungen hinsichtlich der Koordinationsfunktion und der In-
teraktion zwischen Koordinatorinnen und Koordinatoren
und Transplantationsbeauftragten. Diese Interdependen-
zen zwischen der Tétigkeit von Transplantationsbeauftrag-
ten und DSO-Koordinatorinnen und DSO-Koordinatoren
werden in den verschiedenen Organisationsvorschlidgen
der Interviewpartner deutlich: So schligt die DSO-M vor,
die DSO-Koordinatorinnen und -Koordinatoren direkt an
den groflen Spenderkrankenhéusern anzusiedeln. Die
DSO-D hilt es fiir sinnvoll, Transplantationsbeauftragte
an groflen Krankenhdusern in ein Vertragsverhéltnis mit

65 Vgl. dazu auch Blum (2007: 58ff.).
66 Vgl. dazu Kapitel 3.5.4.4 Personalsituation der DSO.
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der DSO zu bringen, um so die Unabhéngigkeit der
Transplantationsbeauftragten zu stirken. Und die DKG
schldgt vor, eine Krankenhausérztin bzw. ein Kranken-
hausarzt konnte in Teilzeit (z. B. 20 Prozent der Arbeits-
zeit) als — von der DSO bezahlte bzw. bezahlter — Koordi-
natorin bzw. Koordinator zur Verfiigung stehen und damit
zugleich die Funktion der bzw. des bisherigen Transplan-
tationsbeauftragten tibernehmen.

3.6.3 Erfahrungen bzgl. der Richtlinien der
Bundesarztekammer zu den
Anforderungen im Zusammenhang
mit der Organentnahme und zum
Schutz der Organempfangerinnen und
Organempfianger

GemilB § 16 Absatz 1 Satz 1 Nummer 4 TPG hat die
BAK Richtlinien zu erlassen, die die Anforderungen an
die im Zusammenhang mit der Organentnahme zum
Schutze der Organempféngerinnen und -empféanger erfor-
derlichen Maflnahmen einschlieBlich der Dokumentation
festlegen. Insbesondere wird geregelt

— die Untersuchung der Organspenderin bzw. des Or-
ganspenders, der entnommenen Organe und der
Organempféingerin bzw. des Organempfingers, um
gesundheitliche Risiken fiir die Organempfiangerin
bzw. den Organempfanger, insbesondere das Risiko
fiir die Ubertragung von Krankheiten, so gering wie
moglich zu halten;

— die Konservierung, Aufbereitung, Aufbewahrung und
Beforderung der Organe, um diese in einer zur Uber-
tragung oder zur weiteren Aufbereitung und Aufbe-
wahrung vor einer Ubertragung geeigneten Beschaf-
fenheit zu erhalten.

Dieser Verpflichtung ist die BAK im Jahre 2005 mit Verab-
schiedung der ,,Richtlinie zur medizinischen Beurteilung
von Organspendern und zur Konservierung von Spender-
organen” gemdl § 16 Absatz 1 Satz 1 Nummer 4 a) und b)
TPG nachgekommen (BAK 2005). Nach Angaben der
BAK liegen zu der Richtlinie bisher keine negativen Er-
fahrungen vor.

3.6.4 Zusammenfassung

Fiir die Organentnahme kommen nur Krankenh&user mit
Intensivstationen infrage. In den meisten Krankenh&usern
ist die Organspende ein sehr seltenes Ereignis.

Die Krankenhduser sind gemél § 11 Absatz 4 Satz 2 TPG
verpflichtet, den Hirntod von Patientinnen und Patienten,
die nach drztlicher Beurteilung als Organspenderinnen
oder -spender infrage kommen, an das zustindige TPZ zu
melden. Es scheint jedoch so zu sein, dass nicht alle
Krankenhduser dieser Meldepflicht in ausreichendem
MafBe nachkommen. So haben im Jahr 2007 nur 46 Pro-
zent aller relevanten Krankenhduser mindestens eine Pa-
tientin bzw. einen Patienten als potenzielle Organspende-
rin bzw. potenziellen Organspender gemeldet.

Fiir diese niedrige Melderate werden eine Vielzahl von
Griinden angefiihrt. Zunichst wird die gegenwértige Mel-

deverpflichtung als unzureichend kritisiert. Kiinftig sollten
Krankenhéuser verpflichtet werden, bei entsprechendem
Krankheitsverlauf eine Hirntoddiagnostik durchzufiihren
und potenzielle Organspenderinnen bzw. -spender direkt
an die Koordinierungsstelle zu melden. Hinzu kommit,
dass gegenwirtig ein Versto gegen die Meldepflicht
nicht sanktioniert ist. Wahrend ein Teil der Interviewpart-
ner dies befurwortet, hélt es ein anderer Teil fiir notwen-
dig, zumindest iiber die Einfiihrung von Sanktionen nach-
zudenken.

Weiter wird teilweise sowohl ein Mangel an OP-Kapazi-
titen und Beatmungsbetten als auch ein Personalmangel
als Grund fiir die niedrige Melderate angefiihrt. Zudem
berichten einige Interviewpartner, dass das in den Kran-
kenhédusern vorhandene Personal teilweise im Hinblick
auf eine Organspende nicht ausreichend aufgeklart und
geschult sei. Daher sollten entsprechende Schulungsmalf3-
nahmen ausgeweitet werden.

Einige Interviewpartner machen auch eine mangelnde
Unterstiitzung der Klinikleitungen fiir die niedrigen Mel-
deraten (mit-)verantwortlich, wéhrend insbesondere die
Bundeslédnder von einer eher unterstiitzenden Haltung der
Klinikleitungen berichten.

Therapiezielkonflikte bei infauster Prognose werden
ebenfalls als Grund fiir die niedrigen Melderaten genannt,
da eine Therapieminimierung dem Ziel einer Organ-
spende entgegenstehe.

Die Kassen argumentieren, dass die Struktur der deut-
schen Krankenhauslandschaft zergliedert sei und daher
die Einbindung der Krankenhduser in den Organspende-
prozess erschwere. Daher wird vielfach eine verstéirkte
Forderung und Unterstiitzung groBerer Krankenhduser
durch die DSO gefordert, aber auch kleinere Krankenhau-
ser (ohne Neurochirurgie) sollten weiterhin in den Organ-
spendeprozess eingebunden und — weniger intensiv und
engmaschig — von der DSO unterstiitzt werden.

Die Vergiitung der Krankenhduser zur Abgeltung ihrer
Leistungen im Zusammenhang mit der Organentnahme
und deren Vorbereitung erfolgt in Form von Pauschalen
durch die DSO auflerhalb des DRG-Systems. Beziiglich
der Sachgerechtigkeit der Vergiitung haben die Interview-
partner unterschiedliche Ansichten geduflert: Wahrend
teilweise von einer grundsétzlich addquaten Vergiitung
ausgegangen wird, kritisieren andere, dass die Pauschalen
das komplexe Versorgungsgeschehen nicht hinreichend
differenziert abbilden und aufwéndige Zusatzdiagnosti-
ken nicht abdecken wiirden.

Ebenfalls als Griinde werden eine mangelhafte Organisa-
tion des Organspendeprozesses in den Krankenhdusern
sowie ethische Vorbehalte beim Krankenhauspersonal ge-
nannt.

Zusammenfassend wird somit deutlich, dass es den Kran-
kenhdusern aus Sicht einiger Befragter bislang teilweise
sowohl an den notwendigen Ressourcen als auch an den
notwendigen Anreizen fehlt, um sich aktiver an der Mel-
dung von Organspenderinnen und -spendern zu beteili-
gen.
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Zur Forderung der Organspende hat die liberwiegende
Mehrzahl der Krankenhéuser eine Transplantationsbeauf-
tragte bzw. einen Transplantationsbeauftragten. Dies ge-
schieht in der Hélfte der Bundesldnder auf freiwilliger
Basis; in den iibrigen Léndern sind die Krankenhduser
dazu aufgrund landesrechtlicher Vorgaben verpflichtet.
Zu den Aufgaben der Transplantationsbeauftragten geho-
ren u. a. die Beteiligung am konkreten Organspendepro-
zess, die grundsétzlich Forderung der Organspende in ei-
nem Krankenhaus (z.B. durch Schulungen und die
Entwicklung von Versorgungskonzepten) sowie die Ab-
stimmung mit der Koordinierungsstelle. IThre Arbeit wird
teilweise dadurch eingeschrénkt, dass wesentliche Grund-
lagen ihrer Tatigkeit — ihre dienstliche Freistellung fiir die
Tatigkeit, ihre Kompetenzen v. a. im konkreten Organ-
spendeprozess, ihre Vergiitung und Qualifikationsvoraus-
setzungen — meist nicht hinreichend deutlich geregelt
sind.

GemiB TPG hat die BAK Richtlinien zu erlassen, die die
Anforderungen an die im Zusammenhang mit der
Organentnahme zum Schutze der Organempféngerinnen
und -empfianger erforderlichen MafBlnahmen einschliel3-
lich der Dokumentation festlegen. Dieser Verpflichtung
ist die BAK im Jahre 2005 nachgekommen. Nach Anga-
ben der BAK liegen zu der Richtlinie bisher keine negati-
ven Erfahrungen vor.

3.7 Organvermittlung und Vermittlungsstelle

Sobald eine Organspenderin bzw. ein Organspender zur
Verfligung steht, gilt es, fiir die Organe dieser Spenderin
bzw. dieses Spenders eine geeignete Empfangerin bzw.
einen geeigneten Empfianger zu finden. Um mdglichst
gute Transplantationsergebnisse zu erzielen, sollte hin-
sichtlich bestimmter Merkmale (z. B. Blutgruppe, Gewe-
bemerkmale, Alter, Gewicht) zwischen Organspenderin
bzw. -spender und Organempféngerin bzw. -empfanger
eine hohe Ubereinstimmung bestehen. Hinzu kommt,
dass aufgrund des herrschenden Mangels an Spender-
organen eine Auswahlentscheidung zwischen moglichen
Organempfiangerinnen und -empfangern getroffen wer-
den muss. Da bei dieser Auswahlentscheidung oft unmit-
telbar die Lebens-chancen der auf der Warteliste stehen-
den Patientinnen und Patienten betroffen sind, kommt
den Regeln und der Organisation der Organvermittlung
eine besondere Bedeutung im Rahmen der Organtrans-
plantation zu. Im folgenden Kapitel 3.7.1 wird deshalb
zunéchst auf die Regeln der Organvermittlung eingegan-
gen. In Kapitel 3.7.2 wird dann die Tétigkeit der fiir die
Organvermittlung zustindigen Vermittlungsstelle unter-
sucht, bevor in Kapitel 3.7.3 die Tatigkeit der die Organ-
vermittlung iiberwachenden Priifungskommission be-
trachtet wird.

3.7.1 Erfahrungen mit den Richtlinien der BAK

zur Organvermittiung

Die Regeln fiir die Organvermittlung hat gemif § 16 Ab-
satz 1 Satz 1 Nummer 5 TPG die BAK in Form von
Richtlinien nach § 12 Absatz 3 Satz 1 TPG zu erstellen.
Dieser Verpflichtung ist die BAK 1999 nachgekommen,

die entsprechenden Richtlinien sind im Jahr 2000 in Kraft
getreten. Diese Richtlinien sind fiir die Vermittlungsstelle
verbindlich. Gemédf3 § 12 Absatz 3 Satz 1 TPG haben
diese Richtlinien hinsichtlich der Vermittlungsregeln ins-
besondere die Erfolgsaussichten und Dringlichkeit der
Vermittlung zu beriicksichtigen. Zusétzlich beriicksichtigt
die Richtlinie ausdriicklich noch den Aspekt der Chan-
cengleichheit. Fiir jedes Organ wurde eine eigene Alloka-
tionsrichtlinie verabschiedet. Die Richtlinien werden fort-
laufend an die aktuellen wissenschaftlichen Erkenntnisse
angepasst.

Diese Richtlinien haben sich aus Sicht der Interviewpart-
ner insgesamt bewahrt. Aus Sicht von ET haben sich ins-
besondere die Allokationsregeln zur Nierenallokation
bewidhrt; Erfolgsaussicht (gemessen anhand der Gewebe-
iibereinstimmung), Dringlichkeit (abgebildet iiber das
HU-Verfahren, s.u.) und allgemeine Gerechtigkeits-
aspekte (Wartezeit) werden aus Sicht von ET angemessen
beriicksichtigt.

Fiir die Leberallokation wurde im Jahr 2006 ein vollig
neues Allokationskonzept eingefiihrt: Diese Allokation
nach einem so genannten MELD-Score (Model of Endstage
Liver Disease)®’ verspricht nach ET ein objektives und
transparentes Allokationsverfahren. Das MELD-System
wurde in Deutschland so eingefiihrt, dass es schrittweise
immer besser an die tatsdchliche Versorgungssituation an-
gepasst werden kann. Von einigen Interviewpartnern
(TPZ) wird in der Tat noch ein deutlicher Anpassungsbe-
darf gesehen. Von ET wird das MELD-System insgesamt
als erfolgreich bewertet. Strittig ist v. a. die im Vergleich
zum vorherigen Allokationssystem stirkere Beriicksichti-
gung der Dringlichkeit. Dies hat einerseits zu einer
Reduktion der Mortalitdt auf der Warteliste gefiihrt (Bay-
ern). Andererseits ist es aber wohl auch zu einer Ver-
schlechterung der Transplantationsergebnisse gekommen
(Hessen; kritisch auch Meier et al. 2007, Meier et al.
2008, Cholongitas et al. 2006).

Die Regeln fiir die Transplantation thorakaler Organe
werden teilweise als problematisch angesehen, da es hier
aufgrund des hohen Anteils besonders dringlicher Fille
zu einer deutlichen Reduktion der Verfahrenstransparenz
(s. u.) kommt.

Grundsétzlich wird von ET die Beriicksichtigung der
Wartezeit in der Allokation kritisch gesehen. Dabei han-
dele es sich — so ET — eher um ein Allokationskriterium
zur Beriicksichtigung eines allgemeinen Gerechtigkeits-
empfindens.®® Abgesehen von der Nierenallokation
scheine es vielmehr sogar so zu sein, dass die Dringlich-

67 Der MELD-Score basiert auf drei Parametern, die als zuverldssige
Pradiktoren des Verlaufs einer schweren, transplantationspflichtigen
Lebererkrankung identifiziert wurden: Bilirubin, Kreatinin und Blut-
gerinnungszeit. Der MELD-Score ist im Wesentlichen eine gewichte-
te Addition dieser drei Labormesswerte. Der niedrigste mogliche
MELD-Score ist 6; der hochste ist 40. Je hoher der Wert, desto hoher
ist die Wahrscheinlichkeit, binnen drei Monaten ohne Transplanta-
tion zu sterben.

68 So auch Schroth et al. (2005: 225).
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keit mit zunehmender Wartezeit aufgrund eines Selek-
tionseffektes abnehme.

Diskutiert wird auch iiber eine Stirkung des Regionalfak-
tors. Mit diesem Faktor wird im Allokationsalgorithmus
die Ischdmiezeit (also die Zeit zwischen der Entnahme
des Organs und seiner Transplantation) beriicksichtigt.
Dies geschieht einerseits mit dem Argument, dass trans-
plantierte Organe umso besser funktionieren, je kiirzer
diese Ischdmiezeit ist (Schmidt 2003: 19). Andererseits
erhofft man sich dadurch, dass bei stirkerer Beriicksichti-
gung der Ischdmiezeit Organe vermehrt unmittelbar im
explantierenden Krankenhaus oder in der ndheren Umge-
bung des explantierenden Krankenhauses transplantiert
werden, einen stérkeren Anreiz zur Steigerung der Organ-
spendezahlen.®® Aus Sicht von DSO-D koénnte dies bei
der Herzallokation auch deshalb sinnvoll sein, um die we-
gen der nur kurzen maximalen Ischdmiezeit des Herzens
hohen Transportkosten zu senken. ET hingegen hilt eine
hoéhere Gewichtung des Regionalfaktors nicht fiir sinn-
voll, weil dadurch EinbuBen hinsichtlich der Transparenz
und Nachvollziehbarkeit des Allokationsprozesses droh-
ten. Dariiber hinaus lasse sich der von den Befiirwortern
einer solchen Hohergewichtung unterstellte Anreiz fiir
die TPZ, sich verstdrkt um die Organspende zu kiimmern,
nicht sicher belegen.

Die Lénder Schleswig-Holstein und Bayern kritisieren
zudem, dass es keine rechtliche Grundlage fiir ein Abwei-
chen von den Richtlinien der BAK zu wissenschaftlichen
Zwecken (Experimentierklauseln) und Sonderprogramme
fiir Altere in der Allokation gebe; letztere verstoen — so
Bayern — gegen den im § 12 Absatz 3 Satz 2 TPG veran-
kerten Grundsatz einer ,,einheitlichen Warteliste®.70

Kritisch wird in der Literatur dariiber hinaus gesehen,
dass bei der grenz-iiberschreitenden Allokation von Orga-
nen im ET-Raum’! auch nationale Austauschbilanzen be-
riicksichtigt werden, was dem Grundsatz einer Allokation
rein nach medizinischen Kriterien widerspreche.”?

Transparenz des Verfahrens

Ein zentrales Ziel des TPG ist es, das Vermittlungsverfah-
ren transparent zu gestalten, d. h. es sollte auch fiir Au-
Benstehende nachvollziehbar sein, welche Patientin bzw.
welcher Patient aus welchen Griinden ein Organ bekom-
men hat.

Hinsichtlich des Vermittlungsverfahrens ist zunichst zwi-
schen einem Standardverfahren und einem beschleunig-

% Vgl. dazu Breyer et al. (2006: 93).

70 Im Rahmen von sogenannten ,,0ld-for-old“-Programmen erhalten &l-
tere Patientinnen und Patienten (> 65 Jahre) bevorzugt Nieren von dl-
teren Spenderinnen und Spendern. Damit wird zum einen der Tatsa-
che Rechnung getragen, dass é&ltere Patientinnen und Patienten
héufig nicht so lange auf ein Organ warten koénnen; zum anderen sol-
len Transplantate &lterer Spenderinnen und Spender effizienter ge-
nutzt werden (vgl. Smits et al. 2002). Ohne Diskussion der rechtli-
chen Problematik fordert Thiiringen eine Ausweitung des ,,0ld-for-
old“-Programmes auf thorakale Organe.

Vgl. dazu unten Kapitel 3.7.2 Erfahrungen mit der Vermittlungsstelle
Eurotransplant (ET).

Vgl. dazu z. B. Gutmann und Fateh-Moghadam (2003: 44).

7
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ten Verfahren zu unterscheiden. Letzeres wird angewandt,
wenn die iibliche patientenorientierte Allokation inner-
halb des Zeitfensters nicht mdglich ist, z. B. weil ein Or-
gan von mehreren Kliniken aus medizinischen Griinden
abgelehnt wurde und nun keine Zeit mehr verbleibt, um
eine patientenorientierte Allokation fortzufiihren. Dies ist
besonders hiufig dann der Fall, wenn es sich um ein Or-
gan mit ,,erweiterten Spenderkriterien” handelt, die Qua-
litdt des Organs also — z. B. aufgrund einer Erkrankung
der Spenderin bzw. des Spenders — eingeschrénkt ist. In
einem solchen Falle kommt es wieder zur diskretiondren
Zentrumsallokation, d. h. das Zentrum kann das Organ
der am besten geeigneten Empfangerin bzw. dem am bes-
ten geeigneten Empfanger auf seiner Warteliste in der
Reihenfolge der Auflistung zuteilen. Wie die Abbildung 5
zeigt, werden zwischen 7 Prozent (Niere) und 33 Prozent
(Lunge) aller Organe im beschleunigten Verfahren zuge-
teilt. Besonders héufig — ndmlich in mehr als der Halfte
aller Fille (53 Prozent) — ist dies bei Lungen mit erweiter-
ten Spenderkriterien der Fall.

Fiir das Standardverfahren wird das Ziel einer hohen
Transparenz von ET in Umsetzung der Richtlinien der
BAK so weit als moglich erreicht. Weit iiberwiegend
wird von den Interviewpartnern ein hoch transparenter
Allokationsprozess anerkannt, der keinen Grund zur Be-
anstandung gebe. Bayern, Mecklenburg-Vorpommern,
die DTG und einige Vertreterinnen und Vertreter von TPZ
schrinken allerdings ein, dass eine Transparenz nur fiir
Fachleute gegeben sei, wihrend der Prozess fiir Patientin-
nen und Patienten/Laien nicht nachvollziehbar sei. Diese
miissten — so Bayern — im Wesentlichen darauf vertrauen,
dass alles korrekt ablaufe; deshalb miisse der Prozess
transparenter und nachvollziehbarer gestaltet werden.
Das Saarland hilt eine Steigerung der Transparenz beim
Prozess der Organvergabe fiir unverzichtbar.

Kritisch gesehen wird dagegen die Transparenz der im
beschleunigten Verfahren vermittelten Organe (AOK/
VdJAK, DKG, ET und BAK). Dies sei allerdings vorran-
gig auf eine teilweise mangelhafte Dokumentation der
TPZ zuriickzufiihren und entsprechende Mafinahmen zur
verstirkten Kontrolle der TPZ seien bereits eingeleitet
worden. Um die Zahl der im beschleunigten Verfahren
vermittelten Organe zu reduzieren, sieht ET die Einrich-
tung einer Datenbank iiber Gefahren bei Risikoorganen
als hilfreich an, auf die dann die Transplantationsmedizi-
nerinnen und -mediziner zugreifen konnten. Dadurch
sollte besser beurteilt werden konnen, welches Risiko fiir
eine Empfiangerin bzw. einen Empfinger tatséchlich be-
steht. Den TPZ sollte damit eine Entscheidungshilfe bei
der Akzeptanz des Organs und bei der Auswahl einer ge-
eigneten Empfangerin bzw. eines geeigneten Empfangers
gegeben werden.

Diskutiert wird weiter der hohe Anteil thorakaler Organe,
die aufgrund einer besonderen Dringlichkeit auf Seiten
der Organempfangerin bzw. des Organempfangers ver-
mittelt werden. Wie Tabelle 16 zeigt, machen diese dring-
lichen (engl. Urgency = U) und hochdringlichen (engl.
High urgency = HU) Fille bei der Herzallokation vier
Fiinftel aller Fille aus.
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Abbildung 5

Bedeutung des beschleunigten Verfahrens im Allokationsprozess in Abhéingigkeit
von Spenderrisikofaktoren 2007

m Standard-Kriterien ~ m Erweiterte Kriterien Gesamt
53%
38%
33%
29%
11% 12%
7%
Leber Herz Niere Lunge Pankreas
Quelle: IGES nach ET
Tabelle 16
Bedeutung dringlicher Verfahren im Allokationsprozess 2007
Verfahren Niere Leber Lunge Herz Pankreas

elektiv 98 % 85 % 29 % 21 % 95 %
HU 2% 15 % 56 % 75 %
U (nur Herz und Lunge) 15% 5%
SU (nur Pankreas) 5%

Erlduterung: HU = hochdringlich, U = dringlich, SU = besonders dringlich

Anmerkung: Die Zahlen addieren sich aufgrund von Rundungen nicht immer auf 100 Prozent.

Quelle: IGES nach ET

Dieser hohe Anteil an hochdringlichen und dringlichen
Patientinnen und Patienten wird von vielen Interviewpart-
nern (ET, DTG, AOK/VdAK, BAK, Thiiringen) als pro-
blematisch angesehen. Zwar seien HU-Verfahren grund-
sdtzlich notwendig, um auch besonders dringenden Féllen
gerecht werden zu konnen; das gegenwirtige Verfahren
weise aber aufgrund seines geringen Standardisierungs-
grades eine Manipulationsanfélligkeit auf, die sich in gro-
Ben Zentrenunterschieden hinsichtlich des Anteils an HU-
Féllen und zeitlichen Schwankungen innerhalb von Zen-
tren beziiglich dieses Anteils niederschlage. Die BAK

verweist auf Hinweise auf die Manipulation von Daten
bei der Anmeldung von hochdringlichen Transplantatio-
nen. Daher sollten — so ET — alle TPZ auch vor Ort in re-
gelméBigen Abstdnden’ standardisiert und systematisch
auditiert werden (so auch Rheinland-Pfalz).

7 ET berichtet von Erfahrungen aus den USA, die zeigen, dass rando-
misierte Uberpriifungen, im Mittel alle zwei Jahre — bei vermuteten
Auffalligkeiten auch kurzfristig — geeignet sind, die TPZ zu iiberprii-
fen.
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Gerichtete Organspende

Ein weiterer besonderer Aspekt, der im Hinblick auf die
Allokationsricht-linien diskutiert wird, ist die Zuléssig-
keit gerichteter Spenden. Bei einer gerichteten Organ-
spende legt die Organspenderin bzw. der Organspender
mehr oder weniger detailliert die (bzw. den Kreis der)
potenziellen Organempfingerinnen bzw. -empfanger fest
oder sie bzw. er schlieft bestimmte Personen oder Grup-
pen aus. Dabei geht es zum Beispiel um einen Fall, in
dem der Sohn des Verstorbenen der Entnahme seiner Or-
gane nach seinem Tod nur unter der Bedingung zuge-
stimmt hatte, dass die Mutter seine Niere erhalte.

Ein zentrales Argument gegen eine gerichtete Spende ist,
dass — 50 z. B. die BAK — auf diese Weise bestimmte Per-
sonengruppen in unzuldssiger Weise diskriminiert werden
konnten, etwa wenn ein Organ nach dem Willen der
Spenderin bzw. des Spenders nur Patientinnen oder Pa-
tienten mit einer bestimmten Hautfarbe oder Religionszu-
gehorigkeit implantiert werden darf. Sowohl BAK als
auch die DSO-D halten eine gerichtete Spende durchaus
fiir akzeptabel, wenn sie lediglich auf den gleichen Perso-
nenkreis beschrinkt werden kann wie eine Le-
bendspende. Jedenfalls — so die Bundesdrztekammer —
sollte der Gesetzgeber trotz der geringen zu erwartenden
Fallzahlen eine explizite Regelung treffen, um keine
Schiadigung des Ansehens der Transplantationsmedizin
zu riskieren.

Als ein weiteres wesentliches Argument gegen die ge-
richtete Organspende wird angefiihrt, dass auf diesem
Wege hochstwahrscheinlich nicht die Patientin bzw. der
Patient das Organ bekommen wird, die bzw. der es am
dringlichsten bendtigt oder bei der bzw. dem die hochsten
Erfolgsaussichten bestehen, dass also die bisher die
Entscheidung iiber die Organallokation dominierenden
medizinischen Griinde in den Hintergrund riicken

(NRW).

Von den Léndern spricht sich Bayern wegen kaum {iber-
blickbarer Umsetzungsschwierigkeiten und der zu erwar-
tenden offentliche Diskussion strikt gegen eine gerichtete
Spende aus. Auch die iibrigen Lénder lehnen iiberwie-
gend eine gerichtete Spende ab.

Von den Befiirwortern der gerichteten Spende wird im
Wesentlichen argumentiert, dass durch die Mdglichkeit
einer gerichteten Spende die Spendenbereitschaft der Be-
volkerung steigen konnte. Auch die Lander Bremen und
Sachsen sehen diese Moglichkeit.

Evaluation der Richtlinien

Eine Evaluation der Allokationsrichtlinien hinsichtlich
ihrer Beriicksichtigung von Dringlichkeit und Erfolgsaus-
sicht kann gegenwirtig nicht systematisch erfolgen
(DSO-D, ET). ET muss sich auf die Evaluation des Ein-
flusses von Allokationsrichtlinien auf die Warteliste be-
schrianken. Damit sind Aussagen zur Mortalitdt auf der

Warteliste und damit zur Beriicksichtigung der Dringlich-
keit der Transplantation bei der Allokation moglich. Aus-
sagen zu Auswirkungen von Allokationsrichtlinien auf
die Erfolgsaussicht von Transplantationen konnen von
ET hingegen nicht getroffen werden, weil die hierzu not-
wendigen Daten in personenbezogener Form nur der
BQS, nicht aber ET, zur Verfligung stehen.

3.7.2 Erfahrungen mit der Vermittlungsstelle
Eurotransplant (ET)

Auftrag und Organisation der Vermittlungsstelle

Um die Organvermittlung zu organisieren, haben die
Spitzenverbinde der Krankenkassen, die BAK und die
DKG auf der Grundlage von § 12 Absatz 1 TPG gemein-
sam eine Vermittlungsstelle beauftragt. Dies geschah mit-
tels eines Vertrages auf der Grundlage von § 12 Absatz 4
TPG zum 20. April 2000. Beauftragt wurde die Stichting
Eurotransplant International Foundation (Eurotransplant,
ET), eine im Jahr 1967 gegriindete, private und gemein-
niitzige Stiftung niederldndischen Rechts mit Sitz in Lei-
den, Niederlande.

ET organisiert die Organvermittlung innerhalb des ET-
Verbundes. Diesem gehéren neben Deutschland auch Os-
terreich, Belgien, Kroatien, Luxemburg, die Niederlande
und Slowenien an. Fiir eine Beteiligung an einem solchen
internationalen Austauschverbund sprechen insbeson-
dere folgende Argumente: 1) Die Langzeitfunktion der
Transplantate wird durch eine verbesserte Gewebeliber-
einstimmung verbessert. 2) Auch fiir spezielle Patienten-
gruppen (z. B. hochimmunisierte Patientinnen und Pa-
tienten sowie Kinder) kann oft noch ein Organ gefunden
werden. 3) Spenderorganverluste konnen vermieden wer-
den, wenn keine geeignete Empfangerin bzw. kein geeig-
neter Empfanger im eigenen Land vorliegt.

Innerhalb dieses Verbundes betreut ET mit rund 70 Ange-
stellten mehr als 75 TPZ und rund 15 000 Wartelisten-
patientinnen und Wartelistenpatienten. Im Jahr 2007 be-
trug der Anteil von in Deutschland transplantierten
Organen, die nicht in Deutschland entnommen wurden,
nach Angabe von ET etwa 11 Prozent. Abbildung 6 zeigt
den Organaustausch zwischen Deutschland und den iibri-
gen ET-Landern in den Jahren 2000 bis 2007.

Aufgabe der Vermittlungsstelle geméB § 2 des Beauftra-
gungsvertrages ist es, die ihr gemeldeten Organe toter Or-
ganspenderinnen und -spender an von den TPZ gemeldete
geeignete Patientinnen und Patienten zu vermitteln. Da-
bei hat sie zwingend die Richtlinien der BAK zur Organ-
allokation zu beriicksichtigen.

Neben ihrer Kernaufgabe der Vermittlungstétigkeit erfiillt
ET noch zahlreiche andere damit verbundene Aufgaben,
wie z.B. die Analyse der Allokationsprozesse und
— soweit moglich — der Allokationsergebnisse, um so zu
einer Weiterentwicklung der Allokationsregeln beizutra-
gen.
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Abbildung 6

Spenderorganaustausch zwischen ET-Léindern und Deutschland
2000 bis 2007

335

Quelle: ET

Erfahrungen mit der Vermittlungsstelle

Insgesamt haben die Interviewpartner mit ET in den letz-
ten Jahren positive Erfahrungen gemacht (TPZ, DTG,
DKG, DSO-D, AOK/VdAK, BAK). Auch die Bundeslén-
der haben nahezu durchgehend gute Erfahrungen mit ET
gemacht. Lediglich am Wochenende (so einige TPZ-Ver-
treter) konne das sonst hohe Dienstleistungsniveau nicht
immer gehalten werden.

Die Krankenkassen bezeichnen ET als kompetent und
ausgesprochen dienstleistungsorientiert und loben die
sehr gute Zusammenarbeit, die zligige Umsetzung von
Regeldnderungen und die proaktive Aufarbeitung von
Auffilligkeiten oder Fehlern. Auch aus Sicht der BAK
lasst die Qualitdt der Zusammenarbeit keinen Wunsch of-
fen und ist durch riickhaltloses Vertrauen gekennzeichnet.

Von der fiir die Uberwachung von ET und seinen Alloka-
tionsentscheidungen zustindigen Priifungskommission
(siche dazu ausfiihrlich Kapitel 3.7.3) wurde keine der
einzeln tberpriiften Vermittlungsentscheidungen als Ver-
sto3 der Vermittlungsstelle gegen das TPG oder die
Richtlinien zur Organallokation eingestuft. Aus den Visi-
tationen und Einzelfallberichten ergaben sich verschie-
dene mittlerweile umgesetzte Anregungen zu Anpassun-
gen der Dokumentationsverfahren und Berichtspflichten
fiir ET (ET).

Von DSO-D wird beziiglich der Personalsituation kriti-
siert, dass es durch den Einsatz von Studentinnen und
Studenten vereinzelt zu Verzogerungen bei den Abldufen
komme, wenn auf einen arztlichen Back-up-Dienst zu-
riickgegriffen werden miisse. Andere Interviewpartner sa-
hen keine Defizite in der personellen Situation von ET.
Nach eigenen Angaben arbeitet ET gegenwirtig personell
am Limit.

Beauftragung der Vermittlungsstelle durch die
Selbstverwaltung und staatliche Aufsicht

Die Beauftragung der Vermittlungsstelle durch die Selbst-
verwaltung hat sich aus Sicht der Mehrzahl der Interview-
partner (DTG, BAK, AOK/VdAK, DKG, Baden-
Wiirttemberg, Berlin, Bremen, Hessen, Schleswig-Hol-
stein, Sachsen, Sachsen-Anhalt, Thiiringen) bewahrt. Aus
Sicht von AOK/VdAK und DKG miissten die bestehen-
den Vertrdge allerdings aktualisiert werden.

Bayern vertritt — gestiitzt auf juristische Fachliteratur —
die Ansicht, dass es keine ausreichende verfassungsrecht-
liche Basis fiir die Beauftragung von ET und keinen aus-
reichenden Rechtsschutz gegeniiber Allokationsregeln
gébe. Bayern schlédgt deshalb vor, die notwendigen (ver-
fassungs-)rechtlichen Grundlagen zur Absicherung der
Beauftragung von ET und einen Mechanismus zur Si-
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cherstellung der Rechtsschutzgarantie fiir Wartelisten-
patientinnen und -patienten vor deutschen Gerichten zu
schaffen. Die BAK weist auf einen ggf. bestehenden Re-
gelungsbedarf hinsichtlich der volkerrechtlichen Grund-
lage von ET als privater gemeinniitziger Stiftung nieder-
landischen Rechts hin.”* Dies gelte insbesondere vor dem
Hintergrund der Tatsache, dass — so die BAK — ET Titig-
keiten erledigt, die iiber den rein technischen Vollzug ge-
setzlicher oder medizinisch-sachgesetzlicher Vorgaben
hinaus gehen.

Ahnlich wie im Hinblick auf die Koordinierungsstelle
muss gemal § 12 Absatz 5 TPG der Vertrag mit der Ver-
mittlungsstelle vom Bundesministerium fiir Gesundheit
genehmigt werden. Diskutiert wird, ob zur Uberwachung
der Tatigkeit der Vermittlungsstelle iiber die bestehende
praventive Rechtskontrolle hinaus eine stirkere staatliche
Aufsicht notwendig ist: Wiahrend Hessen dies nicht fiir
notwendig hélt, erachten Bayern, Mecklenburg-Vorpom-
mern, das Saarland und Rheinland-Pfalz eine stirkere
Aufsicht als sinnvoll. Schleswig-Holstein und Bayern
halten eine staatliche Aufsicht angesichts der Tatsache,
dass ET seinen Sitz in den Niederlanden hat, bei der ge-
genwartigen Rechtslage fiir problematisch. Die 81. GMK
halt es fiir sinnvoll, alle an der Organtransplantation be-
teiligten Institutionen — und somit auch die Vermittlungs-
stelle — einer effizienten staatlichen Aufsicht zu unterwer-
fen.

3.7.3 Bewertung der Tatigkeit der Priifungs-
kommission

Die Titigkeit der Uberwachungskommission wurde
schon im Zusammenhang mit der Uberwachung der Ko-
ordinierungsstelle diskutiert. Da die dort getroffenen
Aussagen grundsitzlich auch fiir die Uberwachung der
Vermittlungsstelle gelten konnen, soll deshalb im Folgen-
den die Tatigkeit der Priifungskommission hinsichtlich
der Allokationsentscheidungen von ET untersucht wer-
den.

Die BAK, die DKG und die Spitzenverbinde der Gesetz-
lichen Krankenkassen unterhalten auf der Grundlage von
§ 12 Absatz 4 Satz 2 Nummer 4 TPG in Verbindung mit
§ 10 des Vertrags zur Beauftragung einer Vermittlungs-
stelle nach § 12 TPG eine Priifungskommission zur
Uberpriifung der Vermittlungsentscheidungen in organi-
satorischer Anbindung an die Stindige Kommission
Organtransplantation der BAK. Die Priifungskommission
arbeitet als Gremium der Selbstverwaltung selbststindig
und unabhingig.

Die Auftraggeber des Vertrags nach § 12 TPG entsenden
jeweils bis zu zwei Vertreterinnen bzw. Vertreter in die
Priifungskommission. Zusétzlich gehdren der Priifungs-
kommission zwei in der Transplantationsmedizin titige
Arztinnen bzw. Arzte an, die von der Stindigen Kommis-
sion Organtransplantation benannt werden. Weitere Sach-

74 Schleswig-Holstein sieht aufgrund der Tatsache, dass ET seinen Sitz
in den Niederlanden hat, eine staatliche Aufsicht als problematisch
an.

verstindige konnen als Beraterinnen bzw. Berater hinzu-
gezogen werden. Eine Vertreterin bzw. ein Vertreter von
ET ist berechtigt, an Sitzungen der Priifungskommission
teilzunehmen; Vertreterinnen bzw. Vertreter staatlicher
Institutionen sind nicht Mitglied der Prifungskommis-
sion; auch besteht keine Berichtspflicht an staatliche Stel-
len iiber die Tétigkeit und Erkenntnisse der Priifungskom-
mission. Die Berichte der Priifungskommission sind nicht
offentlich, die Tatigkeit der Kommission fiir Auflenste-
hende somit wenig transparent. Aus Sicht der Kassen ist
die Akzeptanz der Organspende aber in hohem Maf3e ab-
héngig von der Berichterstattung in den Medien; daher sei
der streng vertrauliche Rahmen der Kommissionsarbeit
ohne Alternative.

Jede Auftraggeberseite des Vertrags nach § 12 TPG hat
gemill der Geschéftsordnung der Priifungskommission
eine Stimme. Eine einvernehmliche Beschlussfassung
wird angestrebt, ggf. entscheidet die Mehrheit der Stim-
men.

Die Priifungskommission priift geméf § 2 Absatz 1 ihrer
Geschiéftsordnung

— Vermittlungsentscheidungen von ET
— Allokations- und Wartelistenauffilligkeiten in TPZ7>

— auf Ersuchen der Stindigen Kommission Organtrans-
plantation auch Fragen zu Lebend-Organspenden und
Lebend-Organspende-Transplantationen.

Die Priifungskommission tiberpriift in regelméfigen Ab-
stinden stichprobenartig 1 bis 5 Prozent der Vermitt-
lungsentscheidungen von ET darauthin, ob die Vermitt-
lungen nach Maligabe der vertraglichen Bedingungen
sowie des TPG erfolgt sind. Zudem erfolgt — so ET — eine
nicht-systematische Priifung der Umsetzung von Richt-
linien der BAK in Algorithmen.” Des Weiteren geht die
Kommission den Meldungen von ET iiber Auffilligkeiten
im Zusammenhang mit Vermittlungsentscheidungen nach.

Erhilt die Priifungskommission von einer Auffalligkeit
Kenntnis, werden — so der Vorsitzende der Uberwa-
chungs- und Prifungskommission — ET oder auch die
TPZ um eine schriftliche Stellungnahme gebeten. Betrof-
fenen Zentrumsérztinnen und -drzten wird ggf. auch ein
Gesprich mit der Kommission angeboten mit dem Ziel,
einerseits den jeweiligen Sachverhalt aufzukldren, ande-
rerseits durch Sachargumente und ethische Argumente
Einsicht und Verstindnis zu férdern, zumal bei den — ins-
gesamt seltenen — VerstdBen. Soweit Ermittlungen der

75 Mit diesem Priifauftrag geht die Priifungskommission iiber den in
§ 12 Absatz 4 Nummer 4 TPG formulierten Priifungsauftrag hinaus.
Dies sei nétig — so der Vorsitzende der Uberwachungs- und Prii-
fungskommission — da sich die der Priifungskommission obliegenden
Fragen der individuellen Allokation erfahrungsgemalf in den Zentren
und nicht, wie nach dem Wortlaut des TPG vom Gesetzgeber mogli-
cherweise vermutet, in der Vermittlungsstelle stellten. Grundsétzlich
unterliegen die TPZ als Krankenhduser der Landesaufsicht.

76 Nach Angaben von ET wird aktuell erprobt, durch die Verwendung
von ,Rules Engines bei der datentechnischen Erstellung der
Matchlisten die Umsetzung der Richtlinien in programmierte Ent-
scheidungsalgorithmen transparenter zu machen.
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Staatsanwaltschaft bekannt werden oder nach Auffassung
der Kommission naheliegend erscheinen, wird der Brief-
oder Gesprachspartner der Kommission darauf aufmerk-
sam gemacht, dass seine AuBerung gegeniiber der Kom-
mission der Staatsanwaltschaft bekannt werden oder von
ihr angefordert werden kénne und niemand verpflichtet
sei zu Aussagen, mit denen er sich selbst belaste. Aber es
wird auch darauf hingewiesen, dass im &rztlichen Alltag
nicht alle Details dokumentiert und daher im Laufe der
Zeit nicht mehr genau erinnert wiirden, und gebeten, die
fiir die Belange der Kommission wichtigen Einzelheiten
fiir eine ggf. spitere Auskunft zu dokumentieren oder
sonst dafiir zu sorgen, dass ggf. eine spétere Sachaufkla-
rung moglich sei.

Fir die Priifungstatigkeit stellt ET der Prifungskommis-
sion jahrlich einen ca. 400-seitigen Bericht zur Verfii-
gung, der in enger Abstimmung mit der Priifungskom-
mission auf der Basis des Beauftragungsvertrages von ET
entwickelt wurde und nahezu jéhrlich den Wiinschen der
Priifungskommission geméB, aber auch auf Initiative von
ET, angepasst wird, um die Allokationsvorgénge bei ET
und die weiteren gewiinschten Informationen transparent
zu machen. Dariiber hinaus haben die Organsachverstan-
digen sich in jedem Jahr individuelle Schwerpunktthemen
gesetzt, die teilweise komplette Serien von Allokations-
entscheidungen umfassten (z. B. wurde im letzten Jahr
durch die Lebersachverstindigen jede Splitleberalloka-
tion analysiert, andere Organsachverstdndige fiihrten eine
Analyse der Organallokationsalgorithmen durch).

Die Kommission hat seit ihrer Einrichtung im Jahr 2000
43 Mal getagt, mittlerweile fiinf bis sechs Mal im Jahr.
Dariiber hinaus werden Gesprache mit den Auftraggebern
nach § 11 TPG und der Vermittlungsstelle gefiihrt. Seit
ihrer Einrichtung hat die Kommission 98 Meldungen von
Allokationsauffilligkeiten iiberpriift. In vier Féllen hat
die Kommission umfangreiche Priifberichte zu einzelnen
Allokationsauffélligkeiten erstellt, in einem Fall davon
erfolgte eine Visitation im entsprechenden TPZ. In
17 Féllen wurden Verstdfle gegen die Allokationsrichtli-
nien bzw. das TPG festgestellt. Die groe Mehrzahl der
iberpriiften Auffalligkeiten betrafen die Qualitétssiche-
rung und situativ organisatorische Probleme. Beispiel-
hafte Konsequenzen von entdeckten VerstoBen sind:
Einschaltung von Landesministerien, Anderung der
Richtlinien, Anregungen zu Richtlinien-Prazisierungen
und die in einem Bundesland erreichte ministerielle Re-
gelung von transplantationsmedizinischen Auslandsakti-
vitdten von Klinikérztinnen und -drzten aus Deutschland.

Die Priifungskommission fiithrt nach Aussage des Vorsit-
zenden der Uberwachungs- und Priifungskommission ge-
meinsam mit der Uberwachungskommission und weite-
ren sachverstindigen Beratern Jahresvisitationen der
Vermittlungsstelle durch.

Die Tatigkeit der Priifungskommission hat sich aus Sicht
der Auftraggeber (Krankenkassen, DKG, BAK) und ET
bewihrt. Es gibt jedoch aus Sicht der Interviewpartner
eine Reihe von klarungsbediirftigen Punkten.

Rechtliche Grundlagen und Kompetenzen

Gemil § 14 des Vertrags zur Vermittlungsstelle ist ET
verpflichtet, der Kommission die erforderlichen Unterla-
gen zur Verfligung zu stellen sowie die erforderlichen
Auskiinfte zu erteilen. Auch die Vertreter von TPZ wer-
den von der Priifungskommission ggf. um schriftliche
und personliche Stellungnahme gebeten; in Ausnahmefal-
len kommt es auch zu einer Visitation von TPZ.

Von der BAK wird festgestellt, dass die rechtlichen
Grundlagen fiir die Tétigkeit der Priifungskommission
nicht hinreichend klar seien. Notwendig sei neben einer
gesetzlichen Regelung der wesentlichen Befugnisse der
Kommission insbesondere eine genauere Abgrenzung
zwischen staatsanwaltlichem Ermittlungsverfahren, be-
rufsstindischem Verfahren der Arztekammer und der Ti-
tigkeit der Priifungskommission. Aus Sicht der BAK
sollte {iberlegt werden, die Priifungskommission mit ei-
nem an die Strafprozessordnung angelehnten Uberwa-
chungsinstrumentarium auszustatten.

Aus Sicht der Krankenkassen (AOK/VdAK), der BAK
und ET fehlt es der Priifungskommission an den notwen-
digen Kompetenzen, um ihre Priifungstitigkeit im Hin-
blick auf die TPZ effektiv gestalten zu konnen. Es fehle
der Priifungskommission grundsétzlich ein Aktenein-
sichtsrecht in die Unterlagen der TPZ und die Befugnis,
in den TPZ eigenstindig — unabhéngig von begriindetem
Verdacht — Stichprobenuntersuchungen durchzufiihren.
Auch gibt es z. B. keine Erscheinenspflicht vor der Kom-
mission fiir Arztinnen und Arzte, die um eine Stellung-
nahme zu einer Allokationsauftilligkeit gebeten werden.

Sanktionsmoglichkeiten

Die Sanktionsmdglichkeiten der Priifungskommission
sind in § 15 des Vertrags zur Vermittlungsstelle und in der
Geschéftsordnung der Priifungskommission geregelt.
Demnach unterrichtet die Priifungskommission bei einem
Verstofl oder dem begriindeten Verdacht eines VerstoB3es
gegen die Regeln der Organvermittlung ggf. die zustén-
dige Buligeldbehorde. Nach § 3 Absatz 1 der Geschéfts-
ordnung der Priifungskommission entscheiden die
Vertragspartner iiber weiterfiilhrende Maflnahmen bei auf-
falligen Ver-mittlungsentscheidungen von ET. Gema8 § 3
Absatz 2 ihrer Geschiftsordnung entscheidet die Prii-
fungskommission bei Allokations- und Wartelistenauffal-
ligkeiten, z. B. in einem TPZ, iiber eine Meldung an die
BuBgeldbehdrden. Zur Wahrung wesentlicher Patienten-
rechte oder drztlicher Grundsétze kann die Priifungskom-
mission gemédB § 3 Absatz 3 ihrer Geschéaftsordnung auch
andere zustindige Institutionen unterrichten. Zukiinftig
ist — so die BAK — auch die Einschaltung der Landesérz-
tekammern bei Auffilligkeiten geplant.

Kommt ET seinen Mitwirkungspflichten gegeniiber der
Priifungskommission nicht nach, ist die Priifungskom-
mission nicht in der Lage, dies zu sanktionieren. Allen-
falls die Vertragspartner konnen ET mit der Kiindigung
des Vertrags drohen oder diese vollziehen. Differenzierte
Sanktionsmoglichkeiten fehlen. Gegeniiber den TPZ ha-
ben weder Priifungskommission noch die Vertragspartner
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Sanktionsmdglichkeiten, falls diese der Bitte um Mitwir-
kung nicht nachkommen.

Dieses Sanktionsinstrumentarium ist nach Ansicht der
Auftraggeber (Kassen, DKG und ansatzweise BAK) so-
wie ET zu wenig differenziert und schlagkriftig, um auf
Verstoe gegen die Allokationsrichtlinien gegeniiber ET
und den TPZ angemessen reagieren zu konnen (AOK/
VdAK, DKG, ET). Auch der Vorsitzende der Uberwa-
chungs- und Priifungskommission hélt Entscheidungen
des Gesetzgebers zu den Sanktionsmdglichkeiten der Prii-
fungskommission fiir notwendig. Zudem berichten DTG,
AOK/VdAK und BAK von einer mangelhaften Unterstiit-
zung durch die zustidndigen Landesaufsichtsbehdrden bei
der Verfolgung und Sanktionierung von Rechtsversto3en,
auf die die Priifungskommission hingewiesen hat.

3.7.4 Zusammenfassung

Sobald eine Organspenderin bzw. ein Organspender zur
Verfligung steht, gilt es, deren bzw. dessen Organe an eine
geeignete Empfangerin bzw. einen geeigneten Empfanger
zu vermitteln. Grundlage fiir die Vermittlung von Orga-
nen sind die entsprechenden Richtlinien der BAK. Diese
Richtlinien haben sich insgesamt bewdhrt und werden
standig an die aktuellen wissenschaftlichen Erkenntnisse
angepasst. Anpassungsbedarf wird gegenwértig z. B. im
Hinblick auf das eingefiihrte Verfahren zur Leberalloka-
tion gesehen. Zudem wird kritisiert, dass es fiir Sonder-
programme und Experimentierklauseln keine ausdriickli-
che gesetzliche Grundlage gebe.

Das Vermittlungsverfahren wird von den Interviewpart-
nern iiberwiegend als transparent bezeichnet. Allerdings
gilt dies nicht fiir die v. a. in der Lungen- und Herztrans-
plantation verbreiteten beschleunigten und hochdringli-
chen Vermittlungen. Hier wird aufgrund des geringen
Standardisierungsgrades des Verfahrens eine Manipula-
tionsanfalligkeit gesehen.

Die Zulassung gerichteter Organspende (bei der die Or-
ganspenderin bzw. der Organspender die Empféngerin
bzw. den Empfanger oder den Empféngerkreis seiner Or-
gane bestimmen kann) wird vor allem von der Mehrheit
der Bundeslénder abgelehnt. Befiirchtet wird, dass es so
zu einer unzuldssigen Diskriminierung von bestimmten
Empféangergruppen (z. B. aufgrund ihrer Religionszuge-
horigkeit oder Hautfarbe) kommen konnte und medizini-
sche Griinde bei der Organallokation in den Hintergrund
riicken konnten. Die Befiirworter gehen dagegen davon
aus, dass durch eine gerichtete Spende die Akzeptanz der
Organspende gesteigert werden kdnnte. Um eine unzulds-
sige Diskriminierung potenzieller Organempfangerinnen
und Organempfinger zu vermeiden, wird vorgeschlagen,
dass eine postmortale Organspende nur auf den Empfén-
gerkreis beschrankt werden kann, der auch fiir die Le-
bendspende von Organen gilt.

Mit der Durchfiihrung der Organvermittlung hat die
Selbstverwaltung die niederlindische Stiftung ET beauf-
tragt. Diese iibernimmt die Organvermittlung nicht nur in
Deutschland, sondern im gesamten ET-Verbund, dem ne-

ben Deutschland auch noch sechs andere europdische
Lander angehoren. Insgesamt wird die Arbeit der Ver-
mittlungsstelle als sehr gut beurteilt und die hohe Kompe-
tenz und Serviceorientierung gelobt. Auch das Konzept
der Beauftragung der Vermittlungsstelle durch die Selbst-
verwaltung hat sich aus Sicht der iiberwiegenden Mehr-
heit der Interviewpartner bewéhrt.

Aufgrund der hohen Grundrechtsrelevanz der Vermitt-
lungsentscheidungen wird von einigen Interviewpartnern
die Notwendigkeit einer verstdrkten staatlichen Aufsicht
iiber die Vermittlungsstelle gesehen.

Zur Uberpriifung der Vermittlungsentscheidungen und
der Aufnahme von Patientinnen und Patienten auf die
Wartelisten hat die Selbstverwaltung eine Priifungskom-
mission eingerichtet. Die Arbeit der Priifungskommission
hat sich aus Sicht der Auftraggeber und von ET grund-
sétzlich bewahrt. Die rechtlichen Grundlagen fiir die Ta-
tigkeit dieser Kommission scheinen aus Sicht einiger In-
terviewpartner nicht hinreichend klar geregelt. Auch
verfligt die Priifungskommission gegenwértig nicht iiber
ausreichende Kompetenzen und Sanktionsmoglichkei-
ten, um die Priifungsarbeit der TPZ hinsichtlich der Ent-
scheidungen iiber die Aufnahme von Patientinnen und
Patienten auf die Warteliste effektiv gestalten zu konnen.
Hier wird teilweise gesetzgeberischer Handlungsbedarf
gesehen.

3.8 Transplantationszentren

GemiB § 10 Absatz 1 TPG darf die Ubertragung von
Herz, Niere, Leber, Lunge, Bauchspeicheldriise und
Darm nur in dafiir zugelassenen Transplantationszentren
(TPZ) erfolgen. Dies sind in Deutschland 45 Kranken-
hiuser oder Einrichtungen an Krankenhdusern (Quelle:
DSO; Stand: 2007). Dabei sind die TPZ nach § 10
Absatz 2 TPG verpflichtet,

— iber die Aufnahme und Herausnahme einer Patientin
bzw. eines Patienten auf die Warteliste bzw. aus der
Warteliste nach Regeln zu entscheiden, die dem Stand
der Erkenntnisse der medizinischen Wissenschaft ent-
sprechen;

— Wartelisten der zur Organiibertragung angenommenen
Patientinnen und Patienten zu fiihren;

— die aufgrund von §§ 11 und 12 TPG getroffenen Rege-
lungen zur Organentnahme und Organvermittlung ein-
zuhalten;

— jegliche Organiibertragung so zu dokumentieren, dass
eine lickenlose Riickverfolgung der Organe von der
Empfangerin bzw. vom Empfinger zur Spenderin
bzw. zum Spender moglich ist;

— vor und nach der Organiibertragung Maflnahmen fiir
eine erforderliche psychische Betreuung der Patientin-
nen und Patienten im Krankenhaus sicherzustellen;

— an MaBnahmen zur vergleichenden Qualitdtssicherung
teilzunehmen.
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3.8.1 Aufnahme von Patientinnen und

Patienten auf die Warteliste

Die Aufnahme einer Patientin oder eines Patienten auf
eine Warteliste fiir eine Organtransplantation ist Voraus-
setzung dafiir, dass der Patientin oder dem Patienten ein
Organ zugeteilt werden kann. Die Entscheidung tiber die
Aufnahme einer Patientin oder eines Patienten auf eine
Warteliste hat nach Regeln zu erfolgen, die dem Stand der
Erkenntnisse der medizinischen Wissenschaft entspre-
chen. Um den diesbeziiglichen Stand der Erkenntnisse
der medizinischen Wissenschaft festzustellen, wurde die
BAK in § 16 Absatz 1 Satz 1 Nummer 2 TPG verpflich-
tet, eine Richtlinie zu den Regeln zur Aufnahme in die
Warteliste einschlie8lich der Dokumentation der Griinde
fiir die Aufnahme oder die Ablehnung der Aufnahme zu
erstellen. Dieser Verpflichtung ist die BAK erstmalig im
Jahr 2000 nachgekommen (BAK 2000). Seither sind in
kurzen, meist jahrlichen Abstinden Anderungen dieser
Richtlinie in Anpassung an den Stand der Erkenntnisse
vorgenommen worden.

Gemil der Richtlinie trifft das TPZ die Entscheidung
iiber die Aufnahme einer Patientin oder eines Patienten
auf die Warteliste unter Berticksichtigung der individuel-
len Situation der Patientin bzw. des Patienten und im
Rahmen des angebotenen Behandlungsspektrums des
TPZ.

Die Mehrheit der TPZ bewertet die Richtlinien der BAK
als inhaltlich gut und klinisch nachvollziehbar. Allerdings
vertreten einige TPZ die Ansicht, dass der praktische
Nutzen der Richtlinien — insbesondere durch die zuneh-
mende Organknappheit und Multimorbiditit der Patien-
tinnen und Patienten auf der Warteliste — eingeschréinkt
werde. Zudem ist es aus Sicht der Befragten auch frag-
lich, ob die zunehmende Komplexitit der Fille durch
Richtlinien tiberhaupt addquat abgebildet werden kann.

Teilweise wurde angegeben, dass die Richtlinien nicht
oder nur teilweise bekannt seien. Zwei Zentren lehnten
die giiltigen Richtlinien auch inhaltlich ab bzw. fordern
eine grundsitzliche Uberarbeitung fiir die Herz- und die
Lungentransplantation.”’

AOK/VdAK merken an, dass die Richtlinien sehr weit
gefasst sind und sehr viel Raum fiir die individuelle arzt-
liche Entscheidung lassen. Dies scheint einerseits sinn-
voll und notwendig zu sein, um im Einzelfall eine sachge-
rechte Entscheidung treffen zu konnen; andererseits
erschwert es aber die Nachpriifbarkeit der Entscheidung.

Die Bundeslédnder Bremen, Hamburg, Thiiringen, Schles-
wig-Holstein und Bayern halten die Richtlinien der BAK
— teilweise unter Bezugnahme auf Aussagen der von ih-
nen befragten TPZ — fiir hilfreich und sinnvoll bzw. in der
Umsetzung fiir problemlos. Bayern bemingelt aber ihre
Unklarheit und Intransparenz fiir die Offentlichkeit. Es
sei unklar, welche Rechtsschutzméglichkeiten es fiir nicht
in die Warteliste aufgenommene Patientinnen oder

77 Vgl. zur Diskussion um die Aufnahme von Patientinnen und Patien-
ten auf die Warteliste fiir eine Herztransplantation z. B. Young
(2007), Lietz und Miller (2007) sowie Deng et al. (2000).

Patienten gebe. Aus Nordrhein-Westfalen wird berichtet,
dass die Bewertung der Richtlinien durch die TPZ unein-
heitlich sei und mehrheitlich ein zu hoher, von einem TPZ
aber auch ein zu geringer Detaillierungsgrad der Richtli-
nien moniert wurde.

Die BAK selbst vertritt die Ansicht, dass die Richtlinien
klare Vorgaben fiir die Fithrung von Wartelisten machen;
problematisch seien vielmehr die beschriankten Mdglich-
keiten zur Uberwachung der Einhaltung der Richtlinien.

ET stellt fest, dass die Richtlinien zur Aufnahme von ei-
ner Patientin bzw. einem Patienten auf die Warteliste — im
Gegensatz zu den Richtlinien zur Organvermittlung — in
den letzten Jahren abgesehen von Spezialfragen weitge-
hend unverindert geblieben sind. Aus Sicht von ET sollte
bei der Aufnahme auf die Warteliste der durch die Trans-
plantation zu erwartende Vorteil beziiglich Lebenserwar-
tung und Lebensqualitét flir die Patientin oder den Patien-
ten im Vordergrund stehen.

3.8.2 Aufnahme von Non-Resident-
Patientinnen und -Patienten
auf die Warteliste

Eine Non-Resident-Patientin oder ein Non-Resident-Pa-
tient ist eine Patientin oder ein Patient, die oder der ihren
bzw. seinen stindigen Wohnsitz auBerhalb der ET-Mit-
gliedsldander hat und in einem ET-Mitgliedsland behan-
delt wird. Hinsichtlich der Aufnahme von Non-Resident-
Patientinnen und Non-Resident-Patienten auf die Warte-
liste fiir eine Organtransplantation scheint gegenwairtig
noch Rechtsunsicherheit zu bestehen. Bei Nieren- und
Pankreastransplantationen ist eine Registrierung von
Non-Resident-Patientinnen und -Patienten nicht mdg-
lich. Bei der Leber und den thorakalen Organen gilt ge-
genwirtig eine Selbstverpflichtung der TPZ; danach sol-
len pro Jahr nicht mehr als 5 Prozent der Zahl der im
Vorjahr mit einem postmortal gewonnenen Organ trans-
plantierten Patientinnen und Patienten als Non-Resident-
Patientinnen und -patienten auf die Warteliste zur thora-
kalen Organtransplantation bzw. zur Lebertransplantation
aufgenommen werden. Bei Verstolen gegen diese Regel
erfolgt eine schriftliche Mahnung von ET an das TPZ und
das Board von ET wird informiert. Derzeit ist der ge-
schitzte Anteil von Non-Residents an allen Wartelisten-
patientinnen und -patienten mit ca. 1 Prozent sehr gering
(DSO-D).

Alle TPZ befiirworten die Beschrankung der Anzahl von
Non-Residents grundsétzlich. Mehrheitlich wird eine
eher noch restriktivere Regelung, bis hin zum volligen
Ausschluss von Non-Residents gewiinscht. Als Begriin-
dung wird der Organmangel in Deutschland angefiihrt,
der es generell nicht bzw. nur sehr eingeschrénkt — v. a. in
Notféllen — vertretbar erscheinen lasse, diese Organe
Non-Resident-Patientinnen bzw. Non-Resident-Patienten
zukommen zu lassen.

Auch die iibrigen Interviewpartner befiirworten die ge-
genwirtige Regelung und treten teilweise fiir ihre Ver-
schérfung ein. Zudem wird gefordert, die Regelung auch
vor dem Hintergrund europa-, staats-, aufenthalts- und so-
zialversicherungsrechtlicher Fragestellungen zu prézisie-
ren und durch den Gesetzgeber rechtlich verbindlich zu
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regeln (VAAK/AOK, BAK, ET). Dabei solle der Gesetz-
geber auf eine einheitliche Position innerhalb der EU
dringen (DTG). Aus Sicht der BAK entsteht hier aller-
dings ein Dilemma, denn dem é&rztlichen Gebot, jeder Be-
troffenen bzw. jedem Betroffenen ohne Ansehen insbe-
sondere der Person, der Herkunft und des sozialen Status
die notwendige medizinische Versorgung zu gewéhrleis-
ten, stehe der Anspruch der Patientinnen und Patienten in
Deutschland bzw. im ET-Verbund gegeniiber, nicht da-
durch benachteiligt zu werden, dass Organe an Patientin-
nen und Patienten aus Léndern vergeben werden, aus de-
nen selbst keine Organe in den ET-Verbund kommen.

Die Mehrzahl der Bundesldnder befiirwortet eine ver-
bindliche, klare gesetzliche Vorgabe zur Quote von Or-
ganempfangerinnen und -empfangern aus Nicht-ET-Lan-
dern (Baden-Wiirttemberg, Bayern, Bremen, Hamburg,
Niedersachsen). Die Quote sollte eher niedrig sein (Ba-
den-Wiirttemberg, Bayern) und die Versorgung der Non-
Resident-Patientinnen und -Patienten mit Organen sollte
nicht zu Lasten anderer Patientinnen und Patienten gehen
(Rheinland-Pfalz, Saarland). Dagegen hilt es Mecklen-
burg-Vorpommern fiir ethisch nicht vertretbar, Non-Resi-
dents von Organtransplantationen auszuschlieen; aller-
dings miisse Missbrauch verhindert werden. Nordrhein-
Westfalen sieht die Aufnahme von Non-Residents auf-
grund des Organmangels kritisch, sie misse auf einzelne
besondere Félle beschrénkt bleiben; die Quotenregelung
sei rechtlich fragwiirdig. Schleswig-Holstein hélt eine ge-
setzliche Regelung fiir wiinschenswert, sieht jedoch ver-
fassungsrechtliche Probleme.

Als Sonderproblem wird von AOK/VdAK die Situation
gesehen, in der eine Nicht-ET-Patientin bzw. ein Nicht-
ET-Patient mit einer geeigneten Lebendspenderin bzw. ei-
nem geeigneten Lebendspender nach Deutschland
kommt, um sich ein Organ implantieren zu lassen. Sind
diese Patientinnen bzw. Patienten geméaf3 den Richtlinien
der BAK als entsprechend dringlich zu bewerten, kann es
geschehen, dass auch solchen Patientinnen und Patienten
ein postmortal gespendetes Organ zugeteilt und trans-
plantiert wird, die gar nicht mit der Intention der Inan-
spruchnahme einer Postmortalspende nach Deutschland
gekommen sind und aus Lindern kommen, die sich we-
der am Organspendeaufkommen des ET-Verbundes betei-
ligen noch der EU angehoren. Gerade solche Fille, in
denen Personen z.B. aus arabischen Landern nach
Deutschland eingereist sind, um in einem deutschen TPZ
als Selbstzahler eine Lebendspende und -transplantation
vornehmen zu lassen, sind in der jiingsten Vergangenheit
in der Presse intensiv diskutiert worden und haben nach
Inanspruchnahme eines postmortal gespendeten Organs
fiir 6ffentliche Kritik gesorgt, die das Vertrauen der Be-
volkerung in die Funktionsfahigkeit der altruistischen So-
lidargemeinschaft der Organspenderinnen und -spender
beeintrichtigt.

Aus Sicht der Krankenkassen (AOK/VdAK) kdnnte das
beschriebene Problem dadurch geldst werden, dass zum
Schutz der Solidargemeinschaft der Organspenderinnen
und -spender des ET-Verbundes fiir diese Félle das eben-
falls gesetzlich verankerte Subsidiarititsprinzip der Le-
bendspende fiir die Gruppe der Non-ET-Residents, die
zum Zwecke einer Lebendspendetransplantation nach

Deutschland einreisen, aufgehoben und die Verwendung
von postmortalen Organspenden auf Notfélle beschrinkt
wird, d. h. auf Fille von Komplikationen oder Absto-
Bungsreaktionen des Organs aus der Lebendspende. Zu-
gleich sollte dies aber keinesfalls mit einer generellen
Aufthebung des Subsidiarititsprinzips im deutschen
Transplantationswesen einhergehen, dass die Kassen an-
sonsten als absolut sinnvoll ansehen (AOK/VdAK).

3.8.3 Wartelistenfiihrung

Die TPZ sind gemiB § 10 Absatz 2 Nummer 1 TPG ver-
pflichtet, Wartelisten der zur Transplantation angenom-
menen Patientinnen und Patienten zu fithren.”® Im Rah-
men dieser Aufgabe wirken die TPZ — gemidBl der
Richtlinien der BAK zur Aufnahme von Patientinnen und
Patienten auf die Wartelisten (BAK 2000) — darauf hin,
dass bei allen Patientinnen und Patienten auf der Warte-
liste regelmiBige ambulante Kontrolluntersuchungen
stattfinden. Wahrend der Wartezeit ist die Entscheidung
in angemessenen Zeitabstinden zu iiberpriifen und zu do-
kumentieren. Die Patientin bzw. der Patient ist jeweils
iiber seinen Status auf der Warteliste von einer Arztin
bzw. einem Arzt des TPZ zu informieren. Die von den
einzelnen TPZ gefiihrten Wartelisten werden von der Ver-
mittlungsstelle zu organspezifischen, einheitlichen Warte-
listen zusammengefiihrt.

Bei der Fiithrung der Wartelisten sind bisher keine Pro-
bleme bekannt geworden (TPZ, AOK/VdAK). Die alltig-
liche Vermittlungspraxis zeige, so ET, dass die Wartelis-
ten sorgfiltig gepflegt wiirden und auf dem aktuellen
Stand seien. Die Wartelistenfithrung wird aber von den
TPZ als zunehmend komplex und zeitaufwendig be-
schrieben. Als Griinde hierfiir werden das zunehmende
Alter und die zunehmende (Multi-)Morbiditét der Patien-
tinnen und Patienten, zunehmend komplexe Richtlinien
mit immer umfangreicheren Kontrolluntersuchungen so-
wie die hohe Verweildauer auf der Warteliste (verbunden
mit einem schlechteren klinischen Zustand der Patientin-
nen und Patienten) genannt.

Auch Baden-Wiirttemberg, Bremen und Hamburg sehen
keine Probleme hinsichtlich der Wartelistenfiihrung. Bay-
ern berichtet — mit Verweis auf eine Stellungnahme seiner
TPZ — von einem hohen personellen Aufwand fiir die
Fiihrung der Wartelisten, der durch DRGs nicht adédquat
vergiitet wird.

3.8.4 Verfahren zur externen
Qualitatssicherung

3.8.4.1 BQS-Verfahren

Eine funktionierende -einrichtungsiibergreifend-verglei-
chende Qualitétssicherung durch die Bundesgeschéftsstelle
Qualitdtssicherung (BQS) erfolgt fiir Herztransplantatio-
nen seit 2005, fiir Leber- und Nierentransplantationen seit

78 Die Koordinierungsstelle ist dazu verpflichtet, die TPZ bei der Fiih-
rung von Wartelisten zu unterstiitzen (§ 2 Absatz 3 Satz 1 Nummer
11 Vertrag); sie kann von den TPZ auch mit der Fithrung der Warte-
listen beauftragt werden.
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2006 und fir Lungen-, Herz-Lungen-, Pankreas- und
Pankreas-Nierentransplantationen seit 2007. Fiir alle
Leistungsbereiche soll zusétzlich eine Follow-Up-Doku-
mentation erfolgen, mit der die Qualitit der Behandlung
auch tiber die akutstationdre Behandlung hinaus nachver-
folgt wird (vgl. zu den Ergebnissen Kapitel 3.8.7).

Alle befragten TPZ befiirworten ein allgemeines und ver-
bindliches Verfahren der externen Qualitdtssicherung.
Zugleich wird von der Mehrzahl der Zentren scharfe Kri-
tik am derzeitigen BQS-Verfahren geduBert; die Kritik-
punkte lassen sich folgendermallen zusammenfassen:

— Missverhéltnis zwischen Dokumentationsaufwand
und Nutzen der Ergebnisse

— Zweifel an der Dokumentationsqualitét

— TPZ haben nicht die Kontrolle iiber die Nachsorge ih-
rer Patientinnen und Patienten, werden aber trotzdem
gef. fiir eine mangelnde Datenvollstdndigkeit haftbar
gemacht (keine Auswertung, wenn Datenvollstindig-
keit < 90 Prozent)

— unzureichende Risikoadjustierung (so auch DKG)7

— hohe Anfalligkeit fiir Ausreiler bei den in der Trans-
plantationsmedizin {iblichen niedrigen Fallzahlen8?

— unprofessionelle Kommunikation mit TPZ (in diese
Richtung auch DTG)

Hinzu kommt als weiterer Mangel, dass die Qualitét der
psychischen Versorgung nicht erfasst wird (DKG).

3.8.4.2 Bericht der Vermittlungsstelle

Die Vermittlungsstelle ET ist durch § 8 Absatz 2 ihres
Beauftragungsvertrags verpflichtet, jahrlich einen schrift-
lichen Bericht zu folgenden Themen zu erstellen:

— die Erfassung der von der Koordinierungsstelle gemel-
deten Organe

— die Warteliste, ggf. internationale Warteliste
— die Anzahl der vermittelten Organe

— die Griinde fiir die Ablehnung der Vermittlung eines
Organs

— die Anzahl und Art der erfolgten Transplantationen

— die Anzahl, Art und Vermittlung international gewon-
nener Organe

— die Griinde fiir die Nichtannahme durch ein TPZ ange-
botener Organe

— Altersgruppe, Geschlecht, Familienstand und Versi-
chertenstatus der Patientinnen und Patienten auf der
Warteliste und der Transplantierten

79 Risikoadjustierung bedeutet, dass der Einfluss von patientenindivi-
duellen Eigenschaften (z. B. der Schweregrad der Erkrankung) und
von unterschiedlichen Verteilungen dieser Eigenschaften zwischen
den TPZ beim Vergleich der Versorgungsqualitit (z. B. Uberlebens-
rate) zwischen den TPZ beriicksichtigt wird.

80 Je kleiner die Fallzahlen sind, desto anfélliger werden Ergebnisindi-
katoren (z. B. einrichtungsbezogene Uberlebensraten) fiir ,,zufillige
Ereignisse und umso geringer wird damit ihre Aussagekraft.

— internes Qualititsmanagement

Uber diese vertraglichen Pflichten hinaus berichtet ET re-
gelmaBig tiber

— das Verhiltnis von Standardverfahren zu beschleunig-
tem Vermittlungsverfahren fiir die verschiedenen Or-
gane

— die mittlere Anzahl von Organangeboten, die notig ist
bis eine Vermittlung erfolgt

— das Verhéltnis gemeldeter Organe zu angebotenen, ak-
zeptierten und transplantierten Organen

— die Anzahl der hochdringlichen Transplantationen
— den internationalen Organaustausch (ET).

Fiir den Bericht bzw. fiir die Pflege der Warteliste erhélt
ET Daten von den TPZ. Nach Aussagen von ET ist die
Datenvollsténdigkeit und -qualitdt bei Neuaufnahmen in
die Warteliste gut, da dies im eigenen Interesse der TPZ
ist, weil sonst keine Organallokation erfolgen kann. Wih-
rend der Wartezeit ist die Datenvollstdndigkeit und -qua-
litdt dagegen verbesserungswiirdig (ET).

3.8.4.3 Andere Verfahren zur Qualitdtssicherung

Etwa die Halfte der Zentren gibt an, sich neben den obli-
gatorischen Verfahren nach den Vorgaben von BQS und
ET noch an weiteren Verfahren der externen Qualitétssi-
cherung zu beteiligen.

In diesem Zusammenhang wurden genannt:
— ,,Collaborative Transplant Study* (CTS)
— Pancreas Transplant Registry (IPTR)

— Datenbank der International Society for Heart and
Lung Transplantation (ISHLT)

— Erhebungen des Heidelberger Vereins zur Multizentri-
schen Datenanalyse (HVMD)

— European Liver Transplant Registry (ELTR)

3.8.4.4 Bericht der Koordinierungsstelle nach
§ 11 Absatz 5 TPG

Auf den Bericht der Koordinierungsstelle wurde schon in
Kapitel 3.5.2.2 eingegangen. Obwohl es sich dabei vor-
wiegend um ein Instrument zur Herstellung von Transpa-
renz im Transplantationsgeschehen handelt, sollte es auch
im Zusammenhang mit den {ibrigen hier aufgefiihrten
MaBnahmen zur externen Qualititssicherung gesehen
werden; schlieSlich miissen die TPZ fiir diesen Bericht
z. T. Daten an die Koordinierungsstelle liefern, die sie
auch an die BQS und ET iibermitteln.

3.8.4.5 Bewertung der MaBnahmen zur externen
Qualitatssicherung

Das Qualitdtssicherungsprogramm der BQS, an dem die
TPZ teilnehmen miissen, wird von diesen in seiner Aus-
gestaltung scharf kritisiert und ist aufgrund der in Kapitel
3.8.4.1 genannten methodischen Probleme nur bedingt



Drucksache 16/13740

—76 —

Deutscher Bundestag — 16. Wahlperiode

aussagekriftig. Grundsitzlich wird kritisiert, dass es
keine einheitliche Qualititssicherung gibt, sondern Daten
zur Qualititssicherung sowohl an die BQS als auch an ET
und DSO geschickt werden miissen. Dadurch entsteht den
TPZ ein unnétiger Arbeitsaufwand durch Mehrfacherfas-
sung, der als nicht mehr zeitgemil erachtet wird (DSO-
D, BAK, Bayern, Schleswig-Holstein). Trotz dieses ho-
hen Dokumentationsaufwands gibt es bisher kein umfas-
sendes System zur externen Qualitédtssicherung in der
Transplantationsmedizin: Die Vor- und Nachsorge von
Transplantationspatientinnen und -patienten sowie die
Qualitét der psychischen Versorgung werden von keinem
der QS-Systeme addquat erfasst. Die organisatorische
Zergliederung der externen Qualititssicherung tragt auch
dazu bei, dass die prinzipiell vorhandenen Daten nicht
optimal (z. B. zur Risikoadjustierung) genutzt werden
konnen (vgl. dazu oben Kapitel 3.7.1 zur eingeschrénkten
Maoglichkeit der Evaluation der Allokationsrichtlinien).
Wegen der geringen Fallzahlen plddieren die Kranken-
kassen (AOK/VdAK), DSO-D und ET zudem dafiir, ein
europaweites System zur Qualitétssicherung aufzubauen,
um so durch hohere Fallzahlen eine grof3ere Aussagekraft
der Ergebnisse zu erreichen und weiterfithrende Analysen
durchfiihren zu kénnen.

3.8.4.6 Erfahrungen mit der Richtlinie der BAK
zur Qualitatssicherung in der
Transplantationsmedizin

Grundlage fir die Qualitdtssicherungsmafinahmen der
TPZ ist zunichst die Richtlinie der BAK zu den ,,Anfor-
derungen an die im Zusammenhang mit einer Organent-
nahme und -libertragung erforderlichen Maflnahmen der
Qualitétssicherung.“s8! Diese wurde erst im April 2001,
also rund vier Jahre nach Verabschiedung des TPG, von
der Bundesirztekammer beschlossen. Diese Richtlinie

81 Diese konkretisiert die grundsitzliche Verpflichtung von Kranken-
hdusern zur Durchfiihrung eines Qualitdtsmanagements nach § 137
SGB V.

hat jedoch mit der auf sozialrechtlicher Grundlage basie-
renden Einfithrung des BQS-Verfahrens faktisch an Be-
deutung verloren. Wesentliche Teile der BAK-Richtlinie
sind unter Mitarbeit der BAK in das BQS-Verfahren in
der Transplantationsmedizin {iberfiihrt worden.

3.8.5 Spezialisierung und Schwerpunktbildung

§ 10 Absatz 1 Satz 2 TPG legt als allgemeine Anforde-
rung an die Krankenhausplanung der Lénder fest, dass bei
der Zulassung von TPZ nach § 108 SGB V Schwerpunkte
fir die Ubertragung vermittlungspflichtiger Organe zu
bilden sind, um eine bedarfsgerechte, leistungsfiahige und
wirtschaftliche Versorgung zu gewéhrleisten und die er-
forderliche Qualitdt der Organiibertragung zu sichern. Im
Jahre 2007 wurden in den 45 TPZ insgesamt 4 877 Or-
gane transplantiert (Tabelle 17). Damit kamen auf jedes
TPZ im Median 77 Organtransplantationen (inkl. Le-
bendspendens?). Tatsdchlich sind die Transplantationen
jedoch ungleich auf die TPZ verteilt: So finden in den
zehn groften TPZ gut die Hélfte (52 Prozent) aller Trans-
plantationen statt. Noch deutlicher ist die Schwerpunkt-
bildung bei der Lungentransplantation: Nur 15 der
45 TPZ fiithren {iberhaupt Lungentransplantationen durch,
und im grofften TPZ finden mehr als ein Drittel
(37 Prozent) aller Transplantationen statt. Deutlich weni-
ger konzentriert ist dagegen die Lage bei der Nierentrans-
plantation: 42 der 45 TPZ fiithren Nierentransplantationen
durch, und auf die zehn grofiten Einrichtungen entfallen
weniger als die Halfte (47 Prozent) aller Transplantatio-
nen. Das Transplantationswesen fiir Leber, Herz und Pan-
kreas weist einen vergleichbaren, mittelmaBigen Konzen-
trationsgrad auf.

82 Die Lebendspenden werden grundsitzlich in einem separaten Kapitel
(3.11 Lebendspende) behandelt. Sie werden hier beriicksichtigt, weil
sie bei der fiir die TPZ relevanten Mindestmengenregelung (vgl. das
nachfolgende Kapitel 3.8.6 Mindestmengen fiir Organtransplantatio-
nen) mitgezahlt werden.

Tabelle 17
Anzahl der transplantierten Organe nach Transplantationszentren im Jahr 2007
Anzahl transplantierter Organe (inkl. Lebendspenden)
TPz Herz Lunge Leber! Niere? Pankreas | Gesamt3

Hannover 42 106 141 194 14 497
Berlin (Charité, Virchow) 141 212 12 365
Heidelberg 42 119 142 4 307
Essen 12 30 96 140 5 283
Miinchen-GrofBhadern 38 42 46 89 13 228
Hamburg 27 6 91 103 227
Miinster 17 3 29 126 1 176
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noch Tabelle 17

Anzahl transplantierter Organe (inkl. Lebendspenden)
1wz Herz Lunge Leber! Niere? Pankreas | Gesamt3
Leipzig 16 23 47 59 9 154
Jena 13 5 52 77 4 151
Kéln 3 15 117 5 140
Freiburg 11 7 115 7 140
Regensburg 9 56 69 6 140
Erlangen-Niirnberg 14 10 108 3 135
Bochum 102 25 127
Diisseldorf 122 122
Frankfurt 3 4 33 63 5 108
Tiibingen 63 40 3 106
Hann.-Miinden 104 104
Miinchen r. d. Isar 14 82 4 100
Mainz 3 3 61 23 90
Kiel 11 3 41 28 2 85
Rostock 9 58 11 78
Liibeck 76 1 77
Halle 74 74
Berlin DHZ 38 34 1 73
Stuttgart 73 73
Bad Oeynhausen 61 61
Bonn 13 43 3 59
Homburg/Saar 1 12 19 26 58
Dresden 11 2 38 51
Berlin Benjamin Franklin 50 50
Kaiserslautern 47 47
Gottingen 5 26 14 45
Bremen 42 42
Gieflen 4 4 32 40
Wiirzburg 1 39 40
Augsburg 38 38
Aachen 5 30 35
Marburg 30 2 32
Ulm 30 30
Mannheim 28 28
Magdeburg 25 1 26
Fulda 1 22 23
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noch Tabelle 17

Anzahl transplantierter Organe (inkl. Lebendspenden)

1wz Herz Lunge Leber! Niere? Pankreas | Gesamt3
Miinchen DHZ 4 4
Bad Nauheim 3 3
Anzahl insgesamt 394 284 1148 2907 139 4.872
Anzahl (Mittelwert) 15,8 18,9 49,9 69,2 6,6 108,3
Anzahl (Median) 11 6 41 58,5 5 77
Maximum 61 106 141 212 25 497
Minimum 1 2 1 1 1 3
Beteiligte TPZ 25 15 23 42 21 45
Anteil TPZ mit weniger als 10 Féllen 44 % 60 % 9% 5% 76 % 4%
Anteil TPZ mit weniger als 20 Féllen 76 % 67 % 30 % 7 % 95 % 4%
Anteil TPZ mit weniger als 25 Féllen 76 % 73 % 30 % 12% 95 % 7%
Anteil TOP 1 15% 37 % 12 % 7% 18 % 10 %
Anteil TOP 5 56 % 83 % 51% 28 % 54 % 34 %
Anteil TOP 10 78 % 95 % 76 % 47 % 77 % 52%
Anmerkungen:

' inklusive Lebendspenden, ohne Dominotransplantationen
2 inklusive Lebendspenden

3 Auf die tabellarische Darstellung der Diinndarmtransplantationen wurde aus Platzgriinden verzichtet. Die fiinf Transplantationen fanden in der

Charité, Berlin (3), Miinster (1) und Tiibingen (1) statt.
Quelle: IGES nach DSO (2008a)

Auch die absoluten Fallzahlen sind teilweise sehr gering:
So kommen etwa bei der Pankreastransplantation 16 der
21 transplantierenden Zentren (76 Prozent) auf max. neun
Félle im Jahr. Bei der Herztransplantation weisen elf der
25 Herztransplantationen durchfithrenden TPZ (44 Pro-
zent) weniger als zehn Félle im Jahr 2007 auf. Bei der
Nierentransplantation hingegen unterschreiten nur zwei
der 42 transplantierenden Zentren (5 Prozent) die Zahl
von zehn Fillen.

Vor diesem Hintergrund spricht sich die Hélfte der 18 be-
fragten TPZ ebenso wie andere Interviewteilnehmer
(DSO-D, DTG, AOK/VdAK, ET) fiir eine Verringerung
der Anzahl der TPZ aus und argumentiert vorrangig mit
der zu erwartenden Qualititsverbesserung und héheren
Wirtschaftlichkeit aufgrund der dann erreichbaren hohe-
ren Fallzahlen pro Zentrum. Die DKG spricht sich gegen
eine Verringerung der Zahl der TPZ aufgrund von Vorga-
ben aus. Vielmehr solle dies — so die DKG und auch ET —
anhand von Qualitdtskennzahlen entschieden werden. Zu-
dem wird von der DKG befiirchtet, dass eine weitere
Konzentration der Transplantationsmedizin die wohnort-
nahe Versorgung noch starker beeintrachtigen wiirde.

Etwa ein Drittel der befragten TPZ spricht sich fiir eine
Beibehaltung der bisherigen Anzahl von Zentren aus und

begriindet dies mit der erforderlichen Wohnortnéhe, ins-
besondere was die Nachsorge betrifft.

Die Lander Baden-Wiirttemberg, Berlin, Hessen, Nieder-
sachsen und Nordrhein-Westfalen halten die Zahl der be-
stehenden TPZ fiir angemessen — Hamburg, das Saarland
und Rheinland-Pfalz sind fiir eine stirkere Konzentration.
Wiéhrend Baden-Wiirttemberg und Berlin gegen eine stir-
kere Spezialisierung der Zentren argumentieren, finden
Bayern, Hamburg und Hessen eine stérkere Spezialisie-
rung sinnvoll. Mecklenburg-Vorpommern schitzt es als
kontraproduktiv ein, wenn kleinere Lénder nicht mehr
iiber ein TPZ verfiigen wiirden. Nach Aussagen der BAK
gibt es kaum Anhaltspunkte dafiir, ob es zu wenige oder
zu viele TPZ gibt.

In diesem Zusammenhang werden die Zulassungskriterien
der Léander fiir TPZ von den TPZ als intransparent beschrie-
ben und auch von den Kassen (AOK/VdAK) kritisiert. Das
TPG enthilt kein besonderes Zulassungsverfahren fiir TPZ,
dieses wird teilweise auch als nicht hinreichend spezifiziert
bewertet (Bundestagsdrucksache 15/4542; vgl. auch
BVerwG 3 C41/00). Hierzu stellt die 77. GMK fest: ,,Die
GMK hilt es fiir notwendig, dass die Lander die Vorga-
ben fiir die Zulassung als Transplantationszentrum, die
sich aus dem TPG und der hochstrichterlichen Rechtspre-
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chung ergeben, konkretisieren. Dabei kommt sowohl der
Schwerpunktbildung im Sinne einer bedarfsgerechten,
leistungsfdhigen und wirtschaftlichen Versorgung als
auch der Sicherung der erforderlichen Verfahrens- und
Ergebnisqualitit eine besondere Bedeutung zu.“ Die Kas-
sen (AOK/VdAK) schlagen in diesem Fall eine Ein-
schrankung der Planungskompetenzen der Lander im Be-
reich der Transplantationsmedizin vor.

3.8.6 Mindestmengen fiir Organ-
transplantationen

Die teilweise sehr geringen Fallzahlen in den einzelnen
TPZ haben zu einer erneuten Diskussion um Mindest-
mengen gefiihrt (z. B. Breyer et al. 2006). Verbindliche
Vorgaben des Gemeinsamen Bundesausschusses zu Min-
destmengen gibt es gegenwartig fiir die Lebertransplanta-
tion sowie fiir die Nierentransplantation (Gemeinsamer
Bundesausschuss 2008a). Die Mindestmenge von 20 Fél-
len pro Jahr und Krankenhaus bei der Lebertransplanta-
tion wurde im Jahr 2007 von sieben der 23 lebertrans-
plantierenden TPZ (30 Prozent) nicht erfiillt. Die
Mindestmenge von 25 Féllen pro Jahr und Krankenhaus
bei der Nierentransplantation wurde im Jahr 2007 von
finf der 42 nierentransplantierenden TPZ (12 Prozent)
nicht erfillt.

Bei der Verabschiedung der Mindestmengenvereinbarung
sah der G-BA auf Basis eines Gutachtens von Rathmann
und Windeler (2002) einen besonderen, grundsitzlichen
Zusammenhang zwischen Behandlungsmenge und Be-
handlungsqualitét. Fiir konkrete Schwellenwerte zu Min-
destmengen in der Transplantationsmedizin gibt es aller-
dings keine ausreichende wissenschaftliche Grundlage.®3
Auch das eigens durchgefiihrte Evaluationsverfahren
konnte fiir die Transplantationsmedizin bisher keine Be-
lege fiir die Richtigkeit der Grenzwerte liefern (Gemein-
samer Bundesausschuss 2008b).84 Zudem werden die
Mindestmengenregelungen in den einzelnen Bundeslédn-
dern nicht stringent umgesetzt (DTG, Thiiringen, Saar-
land, Rheinland-Pfalz, Baden-Wiirttemberg), was auch
entsprechende Statistiken zur Anzahl der Transplantatio-
nen in einzelnen TPZ belegen. Dies liegt auch daran, dass
die Léander notfalls von ihrer Kompetenz aus § 137 Ab-
satz 3 Satz 3 SGB V8> Gebrauch machen (DSO-D). Kon-
sequenzen bei einer Unterschreitung der Mindestmengen
seien gegenwartig nicht zu befiirchten, die Mindestmen-
genregelung mithin ein ,,zahnloser Tiger” (AOK/VdAK).

83 Fiir die Diskussion um Mindestmengen in Deutschland vgl. Geraedts
et al. (2008), Klakow-Franck und Wetzel (2004), Geraedts (o. J.). so-
wie Rathmann und Windeler (2002). Vgl. auch Northup et al. (2006),
Reese et al. (2009) und Axelrod et al. (2004) zur aktuellen wissen-
schaftlichen Diskussion um Mindestmengen in der Transplantations-
medizin.

In der Evaluation wurden neben der Transplantationsmedizin auch
andere Eingriffe analysiert.

Danach konnen die fiir die Krankenhausplanung zusténdigen Lan-
desbehorden Leistungen aus dem Mindestmengenkatalog bestim-
men, bei denen die Anwendung der Mindestmengenregelung die Si-
cherstellung einer flichendeckenden Versorgung der Bevdlkerung
gefihrden konnte. Auf Antrag eines Krankenhauses konnen sie dann
iiber die Nichtanwendung der Mindestmengenregelung entscheiden.

8:

r

8:

&

Die grole Mehrheit der Befragten in den TPZ, viele Bun-
deslidnder (Bremen, Hamburg, Hessen, Nordrhein-West-
falen, Rheinland-Pfalz, Schleswig-Holstein, Saarland,
Thiiringen) und auch andere Interviewpartner (DTG,
AOK/VdAK, DSO-D) halten Mindestmengen fiir grund-
sétzlich sinnvoll. Befiirworter von Mindestmengenrege-
lungen bzw. der Konzentration auf wenige TPZ bringen
iiberwiegend Qualitdts- und Wirtschaftlichkeitsargumente
vor. Einschrdnkend wird auch von Vertreterinnen und
Vertretern der TPZ und ET darauf hingewiesen, dass bei
einer sehr groen Zahl von Féllen aufgrund der damit ver-
bundenen Standardisierung und Routinisierung auch ein
Qualitdtsverlust verbunden sein kdnne. Von Beflirwortern
der Mindestmengenregelungen wird kritisiert, dass in der
Praxis neben Transplantationen auch Organentnahmen
oder Resektionen auf die Mindestmengen angerechnet
wiirden (AOK/VdAK, DSO-D, ET).

Gegner von Mindestmengen befiirchten einen Ausschluss
von Kliniken, die trotz geringer Zahlen gute Qualitét lie-
fern, weitere Wege (Ischdmiezeit), reduzierte Wohnort-
ndhe, und eine Einschrinkung der Wahlmoglichkeiten
von Versicherten.8¢ Auflerdem kritisieren sie die unzurei-
chende Evidenzgrundlage der Mindestmengenregelun-
gen. Die BAK ist gegen Mindestmengen fiir Organtrans-
plantation (vgl. dazu auch im Anhang 30 den Beschluss
des 107. Deutschen Arztetages 2004 zur grundsitzlichen
Beurteilung von Mindestmengen): Bestehende Mindest-
mengen seien primdr politisch geprdgt und auch aus der
internationalen Literatur kaum abzuleiten. Trotzdem hat
die BAK eine Arbeitsgruppe ,,Qualitit, Erfolg und Struk-
tur der Transplantationsmedizin® im Rahmen der Stindi-
gen Kommission Organtransplantation eingerichtet, um
diese Fragestellung aufzuarbeiten. Ergebnisse konnten
nicht ermittelt werden. Die DKG lehnt die bestehenden
Mindestmengenregelungen in der Transplantationsmedi-
zin wegen der aus ihrer Sicht fehlenden Evidenzgrund-
lage grundsitzlich ab und fordert die Aufhebung dieser
Regelungen. Auch Bayern und Hessen zweifeln an den
wissenschaftlichen Grundlagen der bestehenden Mindest-
mengenfestlegungen. Sachsen-Anhalt vertritt die Ansicht,
dass sich Mindestmengenregelungen existenzbedrohend
auf kleinere TPZ auswirken konnten, die iiber eine hohe
und ausgewiesene Kompetenz verfiigen. Einige im Rah-
men dieser Studie befragten TPZ kritisieren die oben er-
wiahnte unzureichende Evidenzgrundlage der Regelun-
gen, und fordern eine weitere Evaluierung der bisherigen
Mindestmengenregelungen, insbesondere bevor weitere
Organsysteme in derartige Regelungen einbezogen wer-
den. Schleswig-Holstein kritisiert, durch die Mindest-
mengen werde der Status quo der Versorgung fiir be-

8 Das Argument der Wohnortnéhe scheint allerdings {iberwiegend nur
fir die Nachsorge von Herztransplantierten grundsétzlich relevant zu
sein, deren Nachsorge i. d. R. in TPZ stattfindet. Die Nachsorge Nie-
rentransplantierter dagegen wird ohnehin iiberwiegend ambulant
durch Nephrologen/Dialysepraxen durchgefiihrt. Zudem gibt es An-
haltspunkte dafiir, dass sich Patientinnen bzw. Patienten nicht das
nichstgelegene TPZ aussuchen, sondern das, in dem sie sich eine
schnellstmogliche und qualitativ hochwertige Behandlung verspre-
chen.
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stimmte Einrichtungen quasi festgeschrieben und so ein
sinnvoller Qualitdtswettbewerb eingeschréankt.

Die Frage, ob die bestechenden Mindestmengenregelun-
gen ausgeweitet werden sollen, wird von den Interview-
partnern unterschiedlich beantwortet. Fiir eine Auswei-
tung der Mindestmengen stimmen Baden-Wiirttemberg,
Hamburg, Niedersachsen und Nordrhein-Westfalen. We-
gen ihrer Seltenheit stuft Berlin Mindestmengen bei Pan-
kreas- und Diinndarmtransplantationen als nicht sinnvoll
ein. Nach der Ansicht des Landes Nordrhein-Westfalen
sollten Mindestmengen auch auf Herzen ausgedehnt wer-
den, Diinndarmtransplantation seien zu selten und Min-
destmengen daher nicht sinnvoll und auch bei Lunge und
Pankreas seien Mindestmengen entbehrlich. Mecklen-
burg-Vorpommern ist gegen weitere Mindestmengen, um
den Bestand bestehender Einrichtungen nicht zu geféhr-
den. Aus Sicht der BAK wire es fatal, wenn fiir weitere
Bereiche politisch gesetzte Mindestmengenregelungen
eingefiihrt wiirden.

Als Alternative bzw. Ergdnzung zu den Mindestmengen-
regelungen halten es Sachsen-Anhalt und Schleswig-Hol-
stein filir sinnvoll, bei der Beurteilung der Einrichtungen
die Ergebnisqualitdt stirker zu beriicksichtigen, anstatt
die Qualitdt einer Einrichtung ausschlielich am Surro-
gatparameter ,,Leistungsfrequenz® festzumachen. Im Ab-
schlussbericht der Begleitforschung zur Mindestmengen-
einfihrung wird die Empfehlung zur Diskussion gestellt,
dass die Qualitdtssicherung der Transplantationen nicht
weiter mittels des Instrumentes Mindestmenge vorge-
nommen werden miisse; die schon eingefiihrten Mafnah-
men (TPG, BQS-Verfahren) reichten wahrscheinlich aus
(Universitdt und DKI 2007, Geraedts et al. 2008, vgl.
auch Gemeinsamer Bundesausschuss 2008b). Die BAK
verweist schlieflich darauf, dass auch in den angelséchsi-
schen Ursprungslandern von Mindestmengenregelungen
inzwischen von wissenschaftlicher Seite gefordert werde,
dass Mindestmengen nur solange als Hilfsmittel einge-
setzt werden sollten, bis geeignetere Indikatoren fiir die
Messung der Versorgungsqualitét verfiigbar sind.

3.8.7 Qualitat und Verbesserungsbedarf bei
der Patientenversorgung

Die Qualitit der medizinischen Versorgung von Patientin-
nen und Patienten in den TPZ wird im Rahmen des BQS-
Verfahrens untersucht und 6ffentlich zugingig dokumen-
tiert.3” Dabei werden insbesondere fiir die Nierentrans-
plantation eine Vielzahl von Qualititsindikatoren erho-
ben; im Folgenden wird fiir alle hier betrachteten Organe
auf die In-Hospital-Mortalitét abgestellt (Tabelle 18).88

Bei der Nierentransplantation liegt die In-Hospital-Letalitét
2007 mit 1,1 Prozent (n =2 686) in etwa auf Hohe des Vor-
jahreswertes. Dabei wiesen von den 40 TPZ (alle > 20 Fille)
drei eine iiber dem Grenzwert von 5 Prozent liegende Le-
talitdt auf (Spannweite: 0 bis 9,1 Prozent). Die Risiko-
adjustierung erfolgt durch Stratifizierung: Es wurden nur
Patientinnen und Patienten mit isolierter Nierentransplan-
tation berticksichtigt. Die Versorgungsqualitit wird durch
die BQS-Fachgruppe zusammenfassend als sehr gut be-
wertet.

Bei der Lungen- bzw. Herz-Lungentransplantation liegt
die In-Hospital-Letalitat 2007 bei 15,4 Prozent (n = 254);
Vorjahreswerte liegen nicht vor. Dabei wies von den fiinf
TPZ mit > 20 Fillen keines eine iiber dem Grenzwert von
30 Prozent liegende Letalitidt auf (Spannweite: 10,3 bis
27,3 Prozent). Von den 8 Krankenhdusern mit 1 bis
19 Fillen wiesen 4 TPZ eine auftillige In-Hospital-Leta-
litdtsrate von iiber 20 Prozent auf. Eine Risikoadjustie-
rung erfolgt nicht.8° Die Versorgungsqualitét wird durch
die BQS-Fachgruppe zusammenfassend als gut bewertet.
International wird eine 30-Tage-Sterblichkeit von 6,1 Pro-

87 Dies ist hinsichtlich der QS-Mafinahmen von DSO und ET nicht der
Fall.

88 Die im Folgenden présentierten Ergebnisse stammen aus den BQS-
Qualitétsreports fiir das Jahr 2007, die auf der Seite www.bgs-quali-
taetsreport.de zur Verfiigung gestellt werden.

89 Hier werden jeweils die in Kapitel 3.8.4.1 BQS-Verfahren schon an-
gesprochenen Probleme der kleinen Fallzahlen und der mangelnden
Risikoadjustierung deutlich.

Tabelle 18
Qualititsindikatoren fiir die Patientenversorgung im Jahr 2007
F . In-Hospital- - Bewertung der
allzahl Mor.talltat Auffillige TPZ Versorgungsqualitit
(Mittel)

Niere 2.686 1,1% 3 von 40 sehr gut
Lunge/Herz-Lunge 254 154 % 4 von 13 gut

Leber 1.007 159 % 8 von 23 gut

Herz 325 22,% 8 von 24 k. A.
Anmerkung:

I Ersttransplantationen
Quelle: IGES nach BQS
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zent und eine 3-Monats-Letalitit von 10 Prozent nach
Lungentransplantation berichtet (Stand: 2005).

Bei der Lebertransplantation ist die In-Hospital-Letalitét
2007 im Vergleich zum Vorjahr um 2,6 Prozentpunkte auf
15,9 Prozent (n = 1 007) gestiegen. Dabei wiesen von den
16 TPZ mit > 20 Féllen drei eine tiber dem Grenzwert von
20 Prozent liegende Letalitidt auf (Spannweite: 5,4 bis
35 Prozent). Von den sieben Krankenhdusern mit 1 bis
19 Fallen wiesen 5 TPZ eine auffillige In-Hospital-Leta-
litdtsrate von tiber 20 Prozent auf. Eine Risikoadjustie-
rung erfolgt nicht.?® Die Versorgungsqualitidt wird durch
die BQS-Fachgruppe zusammenfassend als gut bewertet.
Zwar liege die 3-Monats-Letalitdit in den USA mit
6,8 Prozent deutlich niedriger; dies sei jedoch vor allem auf
die hohere Qualitit der Spenderorgane und den besseren
Gesundheitszustand der Organempféangerinnen und -emp-
fanger zuriickzufiihren.

Bei der Herztransplantation ist die In-Hospital-Letalitét
2007 im Vergleich zum Vorjahr um 4,5 Prozentpunkte auf
22,2 Prozent (n=325) gestiegen. Dabei wies von den
sechs TPZ mit > 20 Fallen keines eine iiber dem Grenz-
wert von 30 Prozent liegende Letalitit auf (Spannweite:
12,0 bis 28,1 Prozent). Von den 18 Krankenhdusern mit
1 bis 19 Fillen wiesen 8 TPZ eine auffillige In-Hospital-
Letalitétsrate von tiber 30 Prozent auf. Eine Risikoadjus-
tierung erfolgt nicht.8® Eine zusammenfassende Bewer-
tung der Versorgungsqualitdt durch die BQS-Fachgruppe
erfolgte nicht.

Insgesamt deuten die BQS-Auswertungen zum einen
nach Ansicht der BQS-Fachgruppen auf eine auch im in-
ternationalen Vergleich gute bis sehr gute Versorgungs-
qualitét hin. Lediglich im Bereich der Herztransplantation
liegen die (Einjahres-)Mortalitétsraten teilweise deutlich
iiber den international iiblichen Werten (ET).

Von den TPZ selbst und anderen Interviewpartnern
(Selbsthilfeverbiande, AOK/VdAK, DKG) wird die Qua-
litdt der vollstationdren Versorgung grundsitzlich als gut
bewertet. An der Versorgung vor Durchfiihrung der
Transplantation wird von einem Selbsthilfeverband
(BDO) die mangelhafte Aufkldrung beméngelt. Die
Nachsorge und die psychosoziale Versorgung der Patien-
tinnen und Patienten wurden von der groBBen Mehrheit der
befragten TPZ und von den Selbsthilfeverbianden als Ver-
sorgungsbereiche mit hohem Verbesserungsbedarf bewer-
tet. Dabei werden die Mingel in der psychosozialen
Versorgung sowohl von den TPZ als auch von den Selbst-
hilfegruppen vorrangig auf fehlende Stellen fiir Psycholo-
ginnen und Psychologen sowie Sozialarbeiterinnen und
Sozialarbeiter zuriickgefiihrt. Aber auch an einem inhalt-
lichen Konzept fiir die psychologische Nachsorge man-
gele es, Angehdrige wiirden nahezu vollstindig aus der
psychologischen Betreuung ausgeschlossen (BN e. V.).
Zudem sei an vielen Transplantationsambulanzen die
Fluktuation unter den Assistenzérztinnen und Assistenz-
arzten sehr hoch, so dass den Patientinnen und Patienten
die gewiinschte konstante Ansprechpartnerin bzw. der ge-
wiinschte konstante Ansprechpartner fehle (BDO, LD). In
der Nachsorge wurde die Qualitdt der Versorgung durch
und die Kooperation mit den niedergelassenen Arztinnen

und Arzten von einer Mehrheit der Zentren als deutlich
verbesserungswiirdig bewertet. Insbesondere im Bereich
der Nachsorge von Patientinnen und Patienten nach Nie-
rentransplantation scheint das Verhéltnis zwischen TPZ
und den weiterbehandelnden Arztinnen bzw. Arzten oder
Dialysezentren nicht immer konfliktfrei zu sein. Die
Mehrzahl der Zentren will die Nachsorge jedoch gemein-
sam mit den niedergelassenen Arztinnen und Arzten auf
der Grundlage verbindlicher Qualitits- und Dokumenta-
tionsstandards verbessern. Die Nachsorge sollte dann in
entsprechend qualifizierten Schwerpunktpraxen stattfin-
den. Budgetrestriktionen (z. B. fiir Immunsuppressiva)
sollten fiir diese Praxen aufgehoben werden. Zusétzlich
miissten eine gemeinsame IT-gestiitzte Dokumentation
etabliert und klare Absprachen hinsichtlich der Arbeits-
teilung zwischen TPZ und Praxen getroffen werden. Ein
Selbsthilfeverband (BDO) plédiert fiir eine Starkung der
Nachsorge in den TPZ gegeniiber dem niedergelassenen
Sektor. Auch einige der TPZ plddieren fiir eine aus-
schlieBliche Anbindung der Nachsorge an die Zentren,
weil nur hierdurch eine qualitativ ausreichende Versor-
gung sichergestellt werden kdnne.

Die DTG sieht Probleme in der Nachsorge v. a. bei Herz-,
Lungen- und Lebertransplantierten: Diese wiirden oft
durch ihre Hausdrztinnen und -drzte weiterversorgt, die
jedoch nicht entsprechend weitergebildet seien, um ein
Organversagen zu erkennen oder Probleme bei der Im-
munsuppression oder Infektionen zu behandeln. Demge-
geniiber seien niedergelassene Nephrologinnen und Ne-
phrologen fiir die Nachsorge ausreichend qualifiziert.
Entsprechend pladiert die DTG fiir eine gemeinsame
Nachsorge durch TPZ (unmittelbar nach Ende der vollsta-
tiondren Behandlung sowie bei Komplikationen und in
groferen Zeitabstinden) und Schwerpunktpraxen (in
sechswochigen Intervallen).

Von den Selbsthilfegruppen (BDO, LD) wird die Qualitét
der vor- und nachstationdren ambulanten Behandlung
auch durch die Schwierigkeiten bei der Erstattung von
Fahrtkosten durch die Krankenkassen beeintrichtigt
(LD).

Zur Qualitdt der Versorgung der Patientinnen und Patien-
ten gehort auch die Gewéhrleistung einer moglichst ziigi-
gen Reaktion der TPZ auf Anfragen bzw. Angebote von
ET. In den Interviews wurde vereinzelt deutlich, dass es
in diesem Prozess teilweise zu Verzogerungen im Alloka-
tionsprozess kommt, weil die zentralen Anlaufstellen
nicht kontinuierlich besetzt sind und die entscheidungsbe-
fugten Arztinnen und Arzte nicht unverziiglich verfiigbar
sind (DSO-D, TPZ). Dies sei fiir die Akzeptanz der Or-
ganspende in Deutschland von groBler Bedeutung, weil
sich dadurch der Prozess der Organspende im Kranken-
haus verldngere (DSO-D).

3.8.8 Vergiitung der Leistungen von
Transplantationszentren

Die Vergiitung der vollstationdren Leistungen der TPZ er-
folgt — anders als die der explantierenden Krankenhéuser —
grundsétzlich im Rahmen des DRG-Systems. Dabei wird
den Besonderheiten des Transplantationsbereichs auf be-
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sondere Weise Rechnung getragen. Grundprinzip der
DRG-Fallpauschalen ist es, dass ein Fall durch eine Pau-
schale vergiitet werden soll. Da aber im Sonderbereich
der Praimplantationsphase, der Vorbereitung auf die
Transplantation, wegen der besonderen Schwere der Er-
krankung einzelner Patientinnen und Patienten, aber auch
wegen der heterogenen Wartezeit auf ein Organ, die von
den Kliniken selbst prinzipiell kaum steuerbar ist, eine
entsprechende Standardisierung der Leistungserbringung
nicht hinreichend mdglich ist, hat man die Prdimplanta-
tionsleistungen von der eigentlichen Transplantationsleis-
tung losgeldst und in eine gesonderte DRG gefasst (dhn-
lich den fritheren A/B-Fallpauschalen; Tabelle 19).

Die eigentliche Transplantation wird dementsprechend
mit einer gesonderten zweiten DRG vergiitet. Eine Fall-
zusammenfithrung wegen Wiederaufnahme erfolgt bei
diesen DRGs nicht. Sind einzelne Leistungen noch nicht
im DRG-System abgebildet, besteht nach den Vorgaben
des § 6 Absatz 2 des Krankenhausentgeltgesetzes die
Moglichkeit, krankenhausindividuelle Entgelte fiir neue
Untersuchungs- und Behandlungsmethoden zu vereinba-
ren und abzurechnen.

Die vorstationdre Versorgung der Wartelistenpatientinnen
und -patienten sowie die nachstationdre Versorgung der
Transplantierten wird gesondert finanziert und ist diffe-
renziert auf Basis diverser vertragsrechtlicher Grundlagen
abrechenbar. Mit den unterschiedlichen Rechtsgrundla-
gen sind zum Teil auch unterschiedliche Vergiitungssys-
teme und damit unterschiedliche Auswirkungen auf die
Vergiitung der Leistungen verbunden.

Die Betreuung von Wartelistenpatientinnen und -patien-
ten und die im Rahmen der Wartelistenpflege z. B. erfor-
derliche Labordiagnostik erfolgt durch die Ambulanzen
der TPZ sowie durch niedergelassene Vertragsérztinnen
und -drzte. Bei den Ambulanzen der TPZ gibt es wieder
unterschiedliche Vergiitungsmoglichkeiten: Auch hier ist
im Rahmen der § 116 (Ambulante Behandlung durch
Krankenhausérzte), § 116a (Ambulante Behandlung
durch Krankenhduser bei Unterversorgung) und auch

§ 117 (Hochschulambulanzen) SGB V die Abrechnung
nach dem Einheitlichen BewertungsmaBstab fiir (ambu-
lante) &rztliche Leistungen (EBM) mdglich, es sei denn,
es werden — nach § 117 SGB V — noch Quartalspauscha-
len der Hochschulambulanzen abgerechnet, die je nach
Bundesland unterschiedlich hoch sind. Denkbar ist — zu-
mindest fiir Herzpatientinnen und -patienten vor der Trans-
plantation — zudem eine Behandlung und Abrechnung auf
der Basis von § 116b Absatz 3 Nummer 2 SGB V (Ambu-
lante Behandlung im Krankenhaus).

Die Nachsorge der Transplantierten ist vom Gesetz her
primér der nachstationdren Versorgung durch die TPZ zu-
gewiesen (§ 115a SGB V). Hier gibt es spezielle Pauscha-
len auf Landesebene. Zugleich wird in der Praxis die
Nachsorge hdufig auch in Ambulanzen der Kliniken
durchgefiihrt und nach EBM abgerechnet. Hierfiir wur-
den mit Wirkung ab dem 1. Januar 2009 neue spezifische
Zusatzpauschalen fir die Behandlung von Transplantier-
ten in den Vergiitungskatalog aufgenommen (Bewer-
tungsausschuss 2008). Aus Sicht der Krankenkassen und
auch der DKG werden die stationdren Leistungen der
TPZ mittlerweile addquat vergiitet. Dazu habe es in den
letzten Jahren — vor allem aber im Jahr 2005 — erhebliche
Anpassungen im Rahmen der DRG-Kalkulation gegeben.
Auch die Splittung der DRGs trdgt aus Sicht der Kran-
kenkassen dazu bei, dass die Kliniken sehr weitgehend
von 6konomischen Risiken der Transplantationsmedizin
entlastet werden. Allerdings werden nach Ansicht der
DKG die im Rahmen der Transplantationsmedizin anfal-
lenden Vorhaltekosten im DRG-System nicht hinreichend
berticksichtigt.

Aus Sicht der TPZ werden ihre Leistungen unzureichend
vergiitet. Diese Einschiatzung wird folgendermaf3en be-
griindet:

— Die allgemein beobachtbare zunehmende Verschlech-
terung des klinischen Zustandes der zu transplantie-
renden Patientinnen und Patienten verldngere und
kompliziere die erforderliche perioperative intensiv-
medizinische Versorgung.

Tabelle 19
Priimplantationsleistungen, DRGs und Bewertungsrelation 2007
HA DRG 2008 | Partition Bezeichnung Bewertungsrelation
A63Z M Evaluierungsaufenthalt vor Lungen- oder Herz-Lungen- 2,798
Transplantation
A64Z M Evaluierungsaufenthalt vor Leber- oder Nieren-Pankreas- 2,067
Transplantation
A66Z M Evaluierungsaufenthalt vor anderer Organtransplantation 1,531
A67Z M Léangerer stationdrer Aufenthalt vor Transplantation bei hoher 6,545
Dringlichkeitsstufe bei verschiedenen Evaluierungs-
aufenthalten

Quelle: IGES nach AOK/VdAK
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— Die Zunahme des Administrations- und des Dokumen-
tationsaufwandes durch komplexere Richtlinien-Vor-
gaben werde nicht vergiitet.

— Der fiir eine qualitativ hochwertige Nachsorge erfor-
derliche Aufwand ist weder fiir den stationdren noch
fiir den ambulanten Sektor adéquat vergiitet.

Zur Vergiitung der Nachsorge bestehen unterschiedliche
Regelungen, abhéngig auch von den institutionellen Ar-
rangements (personliche Erméchtigung, Institutsambu-
lanz etc.). Hier gibt es Hinweise darauf, dass auf Seiten
der TPZ keine Transparenz dariiber herrscht, welche ver-
traglichen Losungen zur Vergiitung der vor- und nachsta-
tiondren bzw. ambulanten Versorgung durch ein Kranken-
haus gegenwirtig moglich sind.

Die Bundesliander Baden-Wiirttemberg, Bremen, Ham-
burg, Thiiringen und Nordrhein-Westfalen halten die Ver-
giitungen fiir zu knapp kalkuliert und unzureichend. Auch
Bayern findet die Vergiitung insgesamt zu niedrig; insbe-
sondere die Vergiitung fiir ,,Abklarung fiir Aufnahme auf
Warteliste®, ,,Fithrung der Warteliste (wird auch von
Thiiringen besonders hervorgehoben), ,,ambulante Be-
treuung der Wartelistenpatienten und ,,Nachbetreuung/
Nachsorge sei inaddquat. Dagegen halten Berlin, Hes-
sen, Schleswig-Holstein und Rheinland-Pfalz die Vergii-
tung fiir angemessen. Sachsen-Anhalt stellt fest, dass aus
seiner Sicht keine belastbaren Kenntnisse zur Angemes-
senheit der Vergiitung vorliegen; es werde aber von einer
»gefuhlten® Unterdeckung berichtet. Allerdings ist nicht
ersichtlich, dass ggf. auftretende Unzuldnglichkeiten im
Rahmen des allgemeinen DRG-Anpassungsverfahrens
nicht beseitigt werden konnten.

3.8.9 Zusammenfassung

Die Ubertragung von Herz, Niere, Leber, Lunge, Bauch-
speicheldriise und Darm darf nur in dafiir zugelassenen
TPZ erfolgen. Derzeit (Stand 2007) gibt es in Deutsch-
land 45 TPZ.

Die TPZ sind u. a. verpflichtet, iiber die Aufnhahme von
Patientinnen und Patienten auf die Wartelisten zu ent-
scheiden und die Wartelisten fiir Patientinnen und Patien-
ten zu fiihren. Die bei der Entscheidung zur Aufnahme
von Patientinnen und Patienten auf die Warteliste zu be-
riicksichtigenden Richtlinien der BAK werden von den
Interviewpartnern uneinheitlich beurteilt. Mehrheitlich
wird sie als inhaltlich gut und klinisch nachvollziehbar
bewertet; teilweise wird ihr wegen der zunehmenden Or-
ganknappheit und der Komplexitit der Félle ein nur ein-
geschriankter praktischer Nutzen zugeschrieben. Bei der
Wartelistenfilhrung treten keine nennenswerten Pro-
bleme auf. Allerdings wird die Wartelistenfithrung von
den TPZ als sehr zeit- und personalaufwendig beschrie-
ben.

Die derzeit existierende Regelung zur Aufnahme von Pa-
tientinnen und Patienten auf die Warteliste, die ihren stin-
digen Wohnsitz nicht in einem ET-Land haben (Non-Re-
sident-Patientinnen und -Patienten), wird iiberwiegend
als unzureichend erachtet und deshalb eine verbindliche
Regelung durch den Gesetzgeber gefordert. Das Subsi-

diarititsgebot der Lebendspende wird als nicht angemes-
sen erachtet, wenn eine Nicht-ET-Patientin bzw. ein
Nicht-ET-Patient mit einer geeigneten Lebendspenderin
bzw. einem geeigneten Lebendspender nach Deutschland
kommt, um sich ein Organ implantieren zu lassen.

Die TPZ nehmen an einer Vielzahl unterschiedlicher, teil-
weise verpflichtender Qualitétssicherungsmafinahmen
teil; dies erhoht den Dokumentationsaufwand der TPZ.
Das gesetzlich vorgeschriebene BQS-System wird von
den TPZ kritisiert. Die verschiedenen QS-Systeme sind
nicht in der Lage, die Qualitit der Organtransplantation
umfassend zu iiberwachen.

Die Transplantationen verteilen sich ungleich auf die
TPZ. Wéhrend die Lungentransplantationen auf relativ
wenige Zentren konzentriert sind, werden Nierentrans-
plantationen in vergleichsweise vielen TPZ durchgefiihrt.
Teilweise ist die absolute Zahl der in einem Zentrum
durchgefiihrten Transplantationen sehr gering. Unter den
Befragten herrscht allerdings Uneinigkeit dariiber, ob die
Zahl der TPZ deshalb verringert werden sollte.

Mindestmengenregelungen sind in der Transplantations-
medizin umstritten, insbesondere aufgrund von Zweifeln
an ihrer wissenschaftlichen Grundlage. Dennoch werden
sie von der Mehrheit der Interviewpartner begriif3it, weil sie
sich dadurch eine Steigerung der Qualitdt und Wirtschaft-
lichkeit der Leistungserbringung erwarten. Teilweise wird
jedoch vorgeschlagen, die Mindestmengenregelungen
durch Vorgaben zur Ergebnisqualitidt zu ergdnzen oder zu
ersetzen.

Insgesamt wird die Qualitdt der Transplantationsmedizin
in Deutschland auf Basis der BQS-Daten als gut bis sehr
gut bewertet. Lediglich im Bereich der Herztransplanta-
tion liegen die (Einjahres-)Mortalitédtsraten deutlich tiber
den international iiblichen Werten.

Die Nachsorge bei Transplantationspatientinnen und -pa-
tienten wird von den Interviewpartnern insgesamt als un-
geniigend bewertet, insbesondere weil es — vor allem fiir
Herz-, Lungen- und Lebertransplantierte — an dem not-
wendigen qualifizierten Personal fehlt und weil die Zu-
sammenarbeit zwischen stationdrem und ambulantem
Sektor nicht optimal funktioniert.

Die Vergiitung der TPZ erfolgt grundsétzlich im Rahmen
des DRG-Systems. Die Angemessenheit der Vergiitung
wird von den Befragten uneinheitlich beurteilt. Wéhrend
die Kassen aufgrund zahlreicher Anpassungen im DRG-
System in den letzten Jahren nun der Ansicht sind, dass
die stationdren Leistungen der TPZ angemessen vergiitet
werden, gehen DKG und die TPZ von einer unzureichen-
den Vergiitung aus. Begriindet wird dies u. a. mit der aus
ihrer Sicht mangelnden Beriicksichtigung von Vorhalte-
kosten im DRG-System, der zunehmend aufwindiger
werdenden Versorgung der Patientinnen und Patienten
und der unzureichenden Vergiitung des Administrations-
und Dokumentationsaufwandes. Defizite gibt es nach
Auffassung einiger Interviewpartner bei der Vergiitung
der vor- bzw. nachstationdren und ambulanten Versor-

gung.
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3.9 Richtlinientatigkeit der Bundesarzte-

kammer

Der Gesetzgeber sieht in der Konkretisierung des TPG
hinsichtlich des Stands der Erkenntnisse der medizini-
schen Wissenschaft fiir die Transplantationsmedizin eine
primire Aufgabe der Arzteschaft bzw. der medizinischen
Fachwelt. Deswegen, und auch um fortlaufend die Be-
riicksichtigung des aktuellen Stands dieser Erkenntnisse
sicherzustellen, hat er die BAK in § 16 TPG verpflichtet,
den Stand der Erkenntnisse der medizinischen Wissen-
schaft in Richtlinien fiir folgende Gebiete festzustellen:

— TFeststellung des Hirntods (BAK 1998)

— Fiihrung der Wartelisten und Organvermittlung (BAK
2000)

— drztliche Beurteilung nach § 11 Absatz 4 Satz 2 TPG
(BAK 2007)

— MaBnahmen zum Schutz der Organempfingerinnen
und Organempféinger (Untersuchung der Organspen-
derin bzw. des Organspenders und der entnommenen
Organe sowie die Konservierung, Aufbereitung, Auf-
bewahrung und Beforderung der Organe) sowie die
dazu gehérige Dokumentation (BAK 2005)

— MaBnahmen der Qualititssicherung im Zusammen-
hang mit der Organentnahme und -iibertragung (BAK
2001).

Die erste Richtlinie (zur Feststellung des Hirntods) wurde
schon im Jahre 1998 verabschiedet, die letzte (zur drztli-
chen Beurteilung nach § 11 Absatz 4 Satz 2 TPG) erst im
Jahre 2007. Die Richtlinien werden durch die von der
BAK errichtete Stindige Kommission Organtransplanta-
tion erarbeitet. Der Gesetzgeber hat die Zusammenset-
zung dieser Kommission in § 16 Absatz 2 TPG konkreti-
siert und spezifische Aufgabenzuteilungen getroffen.%
Die Kommission hat dies in ihrem Statut aufgegriffen und
besteht gemél § 2 ihres Statuts®! aus mindestens 18 Mit-
gliedern, die vom Vorstand der BAK berufen werden.
Aus dem Kreis der mit der Transplantation befassten Me-
dizinerinnen und Mediziner werden vier Mitglieder auf
Vorschlag der DTG und zwei Mitglieder auf Vorschlag
des Wissenschaftlichen Beirates der BAK, je ein Mitglied

% Gemdl § 16 Absatz 2 TPG sollen je nach zu verabschiedender Richt-
linie unterschiedliche Personen beteiligt sein: An der Erarbeitung der
Richtlinien zur Feststellung des Hirntods sollen Arztinnen und Arzte
beteiligt werden, die weder an der Entnahme noch an der Ubertra-
gung von Organen beteiligt sind, noch Weisungen einer Arztin bzw.
eines Arztes unterstehen, der an solchen Maflnahmen beteiligt ist. An
der Erarbeitung der Richtlinien zur Fithrung von Wartelisten sollen
Personen mit der Befdhigung zum Richteramt und Personen aus dem
Kreis der Patientinnen und Patienten beteiligt werden. An der Erar-
beitung der Richtlinien zur Organvermittlung sollen Arztinnen und
Arzte beteiligt werden, die weder an der Entnahme noch an der Uber-
tragung von Organen beteiligt sind, noch Weisungen einer Arztin
bzw. eines Arztes unterstehen, der an solchen Mafinahmen beteiligt
ist, dariiber hinaus Personen mit der Befdhigung zum Richteramt und
Personen aus dem Kreis der Patientinnen und Patienten sowie Per-
sonen aus dem Kreis der Angehorigen von Organspenderinnen und
-spendern.

Das Statut ist verf gbar
page.asp?his=0.1.15.1641.

9

unter www.bundesaerztekammer.de/

auf Vorschlag der GMK der Lander, der DSO, der ET
Stiftung sowie des Kuratoriums fiir Heimdialyse, zwei
Vertreterinnen bzw. Vertreter auf Vorschlag der Kosten-
trager und eine Vertreterin bzw. ein Vertreter auf Vor-
schlag der DKG berufen. Weiter sind je eine Vertreterin
bzw. ein Vertreter aus dem Kreis der Patientinnen und Pa-
tienten und der Angehorigen von Organspenderinnen und
-spendern, der Rechtswissenschaft und eine weitere Juris-
tin bzw. ein weiterer Jurist mit Befdhigung zum Richter-
amt sowie eine Vertreterin bzw. ein Vertreter der ethi-
schen Wissenschaften vom Vorstand der BAK zu berufen.
Ein weiteres Mitglied benennt die BAK.

Diese Kommission hat neben der Richtlinienerstellung
noch weitere Aufgaben:

— Beobachtung und Bewertung der Praxis der Organ-
spende, Organvermittlung und -verteilung sowie der
Organtransplantation

— Erstellung von Kriterien fiir die Zulassung von Kran-
kenhdusern zur Durchfiihrung von Transplantationen

— Beratung von Parlamenten, Regierungen, Gesund-
heitsverwaltungen, Kostentrdgern und medizinischen
Einrichtungen in Fragen der Transplantationsmedizin

— Forderung von Maflnahmen zur Qualitdtssicherung in
der Transplantationsmedizin

— RegelmiBige Information der Offentlichkeit zu Fragen
der Transplantationsmedizin®?

Zur Erfiilllung ihrer Aufgaben setzt die Kommission Ar-
beitsgruppen ein.

3.9.1 Bewertung des Auftrages an die
Bundesarztekammer zum Erlass von

Richtlinien

Die Beauftragung der BAK zur Erarbeitung der Richtli-
nien wird von der iiberwiegenden Mehrheit aller Intervie-
wpartner grundsétzlich als sinnvoll und richtig begriif3t.

Bei der Bewertung des Auftrages an die BAK geht es
jedoch sowohl in den Stellungnahmen einiger Interview-
partner als auch in der juristischen Literatur im Wesentli-
chen darum, ob dieses Gremium aus verfassungsrechtli-
cher Sicht ausreichend legitimiert®? ist, diese Richtlinien
—und insbesondere die Wartelisten- und Allokationsricht-
linien — zu erlassen.”* Die demokratische Legitimation
der Richtlinien kann insbesondere durch ein Zusammen-
wirken sachlich-inhaltlicher und personeller Legitima-
tion, die Ausgestaltung des Entscheidungsverfahrens und
die Qualitat der Richtlinien zustande kommen.

92 Statut der Stindigen Kommission Organtransplantation der BAK (in
der vom Vorstand der BAK am 17. Dezember 1999 verabschiedeten
Fassung).

9 Welches Legitimationsniveau jeweils erforderlich ist, wird vom Bun-
desverfassungsgericht nicht weiter spezifiziert; es sollte jedoch dem
Regelungsgegenstand und der Regelungsintensitit entsprechen; vgl.
BVerfGE 107, S. 59, 87.

94 Zur generellen Notwendigkeit einer demokratischen Legitimation
vgl. Schmidt-Assmann (2001: 103), Rosenau (2007: 221f.).
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Sachlich-inhaltliche Legitimation

Die sachlich-inhaltliche Legitimation soll den Einfluss des
demokratisch legitimierten Parlaments sicherstellen. Insbe-
sondere von Bayern (mit Verweis auf die Wesentlichkeits-
rechtsprechung des BVerfG) und Schleswig-Holstein wird
kritisiert, dass der Gesetzgeber im Hinblick auf die Vertei-
lungsregeln mit der bloBen Feststellung in § 12 Absatz 3
TPG, die Vermittlung habe insbesondere nach Dringlich-
keit und Erfolgsaussicht zu erfolgen, wesentliche Entschei-
dungen nicht selbst getroffen, sondern sie an die BAK de-
legiert hat. Bei der Erstellung der Richtlinien handelt es
sich aus Sicht der Kritiker (Bayern, Saarland) auch nicht
nur um eine reine Feststellung des ,,Standes der Erkennt-
nisse der medizinischen Wissenschaft“ im Sinne einer
Notariatsfunktion, sondern um eigenstindige normativ-
ethische Entscheidungen, die auch allgemeine Gerechtig-
keitsvorstellungen beriicksichtige (vgl. Kapitel 3.7.1). Aus
verfassungsrechtlicher Sicht sei es deshalb erforderlich,
dass der Gesetzgeber wesentliche Aspekte der Organver-
teilung selbst regele.”> Berlin hdlt die Beauftragung der
BAK grundsitzlich fiir richtig; allerdings sollte im Rahmen
der niichsten Anderung des TPG erneut erwogen werden,
inwieweit der Auftrag zur Erstellung der Allokationsricht-
linien differenzierter geregelt werden konne. Eine andere
Position nimmt hier die BAK ein: Sie vertritt die Ansicht,
dass der Gesetzgeber mit der Vorgabe einer Organalloka-
tion nach Dringlichkeit und Erfolgsaussicht das Wesent-
lichkeitsgebot beachtet habe.”® Im Sinne eines ,,dynami-
schen Grundrechtsschutzes und mit Verweis auf das
Kalkar I-Urteil des BVerfG (BVerfGE 49, S.89, 137)
konne es fiir die Qualitét der Richtlinien kontraproduktiv
sein, wenn der Staat hier konkretere Vorgaben mache.

Insgesamt wird diskutiert, staatliche Stellen stirker als
bisher an der Erstellung der Richtlinien zu beteiligen bzw.
die Richtlinien einer stirkeren staatlichen Kontrolle zu
unterwerfen.?’ Insbesondere Bayern, Berlin, Rheinland-
Pfalz, ET, DSO-NRW, DSO-BY, DSO-M, DKG und die
Krankenkassen (AOK/VdAK) sprechen sich fiir einen
staatlichen Genehmigungs- oder Einvernehmensvorbe-
halt aus (dhnlich wie z. B. bei den Richtlinien des G-BA,
vgl. § 94 SGB V). Brandenburg verweist auf den Be-
schluss der 81. GMK, nachdem alle an der Organtrans-
plantation beteiligten Institutionen einer staatlichen Auf-
sicht zu unterwerfen seien.

Dagegen halten Baden-Wiirttemberg, Hessen, Mecklen-
burg-Vorpommern, Sachsen-Anhalt, Nordrhein-West-
falen, BDO, BN e. V. und DTG eine stirkere staatliche
Aufsicht nicht fiir notwendig. Aus Sicht des BDO wire
eine stirkere Beteiligung staatlicher Stellen an der Richt-
linienerstellung sogar mit erheblichen Einschriankungen
verbunden und wiirde den Prozess der Richtlinienanpas-

% In der Literatur finden sich entsprechende Positionen u.a. bei
Schmidt-Assmann (2001: 103), Gutmann (2006: 115ff.), Hofling
(2003: 368ff.) und Gutmann et al. (2003).

9 So auch Rosenau (2007: 222).

97 Als Beispiel fiir eine starke staatliche Rolle bei der Richtlinienerstel-
lung fiir die Transplantationsmedizin kann die Schweiz gelten: Dort
werden die Allokationsrichtlinien durch den Staat (Bundesrat und
Eidgenossisches Departement des Inneren) erlassen; vgl. dazu
www.bag.admin.ch/transplantation/00694/01810/in-dex.html?lang=de.

sung unnétig verzdgern. Die BAK sieht die hinreichende
Zugangs- und Mitwirkungsmoglichkeiten fiir staatliche
Stellen bereits im bestehenden Verfahren gegeben.

Personelle Legitimation und Zusammensetzung
der Kommission

Die BAK sehen durch die hohe fachliche Qualifikation
der Kommissionsmitglieder und eine hinreichende Parti-
zipation der Betroffenen eine sachgerechte Besetzung der
Standigen Kommission Organtransplantation als gege-
ben an. Nach Ansicht von ET erlaubt die Zusammenset-
zung der Stidndigen Kommission schon jetzt eine breite
Représentanz verschiedener Interessen.

Auch Bundeslinder, die die Beauftragung der BAK
grundsitzlich begriilen (z. B. Brandenburg, Mecklen-
burg-Vorpommern, Schleswig-Holstein), begriinden dies
mit der hohen fachlichen Expertise. Und schlieBlich stellt
auch das Land Bayern, dass — wie oben dargestellt —
grundsitzliche Zweifel an der Legitimation der BAK zur
Richtlinienerstellung hat, die fachliche Expertise der
Kommissionsteilnehmer nicht infrage. Allerdings bedarf
es nach Ansicht Bayerns weiterer Regelungen zur Rekru-
tierung der Kommissionsmitglieder.

Die Kassen (AOK/VdAK) kritisieren, dass in der Standi-
gen Kommission Organtransplantation und den ihr zuge-
ordneten Gremien mangels parititischer Besetzung kein
angemessener Interessenausgleich moglich sei. In dieser
Hinsicht ist der § 16 Absatz 2 TPG aus ihrer Sicht unzu-
reichend, was die Nennung der in den Gremien zu beteili-
genden Institutionen und die Anzahl ihrer stimmberech-
tigten Vertreter betrifft.

Auch LD und BN e. V. kritisieren die Zusammensetzung
der Kommission. Sie sehen die Beteiligung der bundes-
weit tatigen Fachverbénde nicht optimal geldst.

Vorgebracht wird der Vorschlag, die Entscheidungsfin-
dung innerhalb der Stindigen Kommission noch stérker
auf die jeweils fachlich zustédndige Organkommission zu
verlagern, weil dort am ehesten die inhaltliche Kompe-
tenz gegeben sei (DSO-D). Auch seien, so die DSO-D,
die Interessen von grofleren und kleineren TPZ oft sehr
entgegengesetzt, was die Entscheidungsfindung sehr er-
schwere; deshalb sollten die Zentren entsprechend ihrer
GroBe und der Anzahl der Transplantationen in die Kom-
mission eingebunden werden und nicht lediglich auf-
grund ihres Zentrumsstatus.

Aus Sicht von Schmidt-Assmann (2001: 104) mangelt es
der BAK an personeller Legitimation zur Feststellung der
Richtlinien. Eine unmittelbare demokratische Legitima-
tion vom Volk zu den einzelnen Mitgliedern der Stindi-
gen Kommission Organtransplantation sei zwar nicht not-
wendig; allerdings treffe das TPG keine Regelungen dazu,
wie die Sachverstidndigen flir die nach § 16 Absatz 2 TPG
zu bildende Kommission auszuwihlen sind. Zudem er-
folge die Verabschiedung der Richtlinien nicht durch die
Stindige Kommission Organtransplantation, sondern durch
den Vorstand der BAK (Schmidt-Assmann 2001: 105).98

98 Zur Unbeachtlichkeit dieser Unterscheidung vgl. Rosenau (2007: 223).
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Kiritisiert wird die Zusammensetzung des fiir die Erstel-
lung der Vermittlungsrichtlinien zustindigen Gremiums
auch von Gutmann und Fateh-Moghadam (2003: 53):
Wenn es sich bei den Richtlinien tatséchlich blo um die
Feststellung des Standes der Erkenntnisse der medizini-
schen Wissenschaft“ handele, sei fragwiirdig, warum
iiberhaupt die in § 16 Absatz 2 TPG genannten Nicht-Me-
dizinerinnen und -Mediziner an der Richtlinienerstellung
beteiligt werden sollten. Gingen die Richtlinien jedoch
—wie oben schon diskutiert — iiber die ,,Feststellung des
Standes der Erkenntnisse der medizinischen Wissen-
schaft* hinaus, sei die Vorgabe nach § 16 Absatz 2 TPG
unzureichend.

Legitimation durch Verfahren

Auch die Ausgestaltung des Verfahrens der Richtlinien-
erstellung kann dazu beitragen, die Legitimation der
Richtlinien zu erhéhen.®® Entscheidend sind dabei die
Transparenz, Offenheit und Nachvollziehbarkeit des Ver-
fahrens. Dieses Verfahren ist weder im Gesetz noch im
Statut der Stindigen Kommission festgelegt, sondern
folgt einer gewohnheitsrechtlichen Ubung. Als ,,iibliches
Verfahren* zur Entscheidungsfindung schildert die BAK
zwei getrennte ,,Lesungen® des in einer Arbeitsgruppe er-
arbeiteten Vorschlags.

Der Prozess der Richtlinienerstellung wird teilweise als
sehr langwierig, schleppend und intransparent beschrie-
ben (Hessen, Schleswig-Holstein, TPZ; AOK/VdAK,
DSO-D, DSO-M, DSO-BY, DSO-NRW). Dies wird unter
anderem auf die GroBe des Gremiums zuriick gefiihrt.
Die Lander Bayern, Baden-Wiirttemberg, Berlin, Hessen
und NRW beurteilen den Prozess dagegen positiv. Den-
noch pladiert Bayern dafiir, Verfahrensstruktur und Ent-
scheidungsweise des Gremiums detaillierter zu regeln.

Hinsichtlich der Initilerung des Prozesses zur Richt-
linienanpassung wird berichtet, dass dies in der Vergan-
genheit hdufig unsystematisch als Reaktion auf Einzel-
félle der Fall war. Erst durch umfangreiche Unterstiitzung
von ET wurde der Anpassungsprozess sowohl in seiner
Initiierung als auch in seiner Ausgestaltung systematisiert
(AOK/VdAK).

Gewisse Vorbehalte bestehen aus Sicht der Gesetzlichen
Krankenkassen (AOK/VdAK) im Hinblick auf die Unab-
héngigkeit und Unparteilichkeit der BAK als geschifts-
fithrender und beschlussfassender Institution. Hier hielten
— so die Kassen — die operativen Arbeits- und Gremi-
enstrukturen, die Anforderungen an die Transparenz und
die Diskriminierungsfreiheit der Meinungsbildungspro-
zesse hinsichtlich der beteiligten Banken einem Vergleich
z. B. mit dem G-BA nicht stand. Dies wirke sich insbe-
sondere dann negativ auf die Arbeitsprozesse und -ergeb-
nisse aus, wenn innerarztliche Interessenkonflikte die Be-
ratung in der Stindigen Kommission iiberlagern und den
Beratungsfortschritt 1dhmen. Auch die DKG fordert, das

9 Vgl. zu dem Konzept der Legitimation durch Verfahren Luhmann
(1993).

Verfahren der Stindigen Kommission transparent zu re-
geln.

Aus Sicht der Kassen (AOK/VdAK) und DKG ist es zu-
dem bedauerlich, dass die Methoden der evidenzbasierten
Medizin in der Kommissionsarbeit nicht regelhaft zur
Anwendung kommen, um neue Evidenzen, bzw. den
Stand der neuen Erkenntnisse zu ermitteln. Zudem sollte
klargestellt werden, welche Verfahren dem Stand der
Kenntnisse der medizinischen Wissenschaft entsprechen
konnen (AOK/VdJAK).

Die BAK rdumt zwar ein, dass es teilweise langer dauere,
bis eine Richtlinie gedndert werde, dies sei aber der Kom-
plexitit des Gegenstands und den auch deshalb unum-
génglichen Bemiihungen um breite Akzeptanz der Richt-
linien geschuldet.!? Es diirfte — so die BAK — nur wenige
Institutionen geben, die unter Beriicksichtigung pluralisti-
scher Werthaltungen die Anpassungen an den aktuellen
Stand der Wissenschaft in dieser Geschwindigkeit in ei-
nem geregelten, interdisziplindren Verfahren und mit der-
selben Expertise realisieren kdnnen.

Qualitit der Richtlinien

Nach Ansicht von Rosenau (2007) kann auch die fachli-
che Qualitdt und Akzeptanz der Richtlinien dazu beitra-
gen, die Legitimation der BAK zum Erlass der Richtli-
nien zu steigern und somit insgesamt ein akzeptables
Legitimationsniveau zu erreichen.

Die Richtlinien der Stindigen Kommission Organtrans-
plantation bzw. BAK werden allgemein aufgrund ihrer
hohen fachlichen Qualitéit akzeptiert. Nach Aussage von
ET haben die Richtlinien oft Vorbildcharakter fiir andere
Lénder. Kritisch wird lediglich angemerkt, dass ihre Les-
barkeit bzw. Verstdndlichkeit erhoht werden konnte.
Auch sind aus Sicht der Krankenkassen (AOK/VdAK)
die Verbindlichkeit der Richtlinien sowie die mit einem
Verstof3 gegen die Richtlinien verbundenen Sanktionen
nicht hinreichend geklért.

3.9.2 Zusammenfassung

Die BAK stellt die fiir die Transplantationsmedizin spezi-
fischen Richtlinien fest. Zur Erarbeitung wurde bei der
BAK die Stindige Kommission Organtransplantation ein-
gerichtet. Die Beauftragung der BAK zum Erlass der
Richtlinien wird grundsétzlich als richtig und sinnvoll be-
griiBt. Umstritten ist, ob die BAK ausreichend zum Erlass
dieser Richtlinien legitimiert ist. Insbesondere werden
Zweifel geduBert, der Gesetzgeber hitte die Allokations-
grundsiétze selbst stirker spezifizieren miissen. Auch hal-
ten einige Interviewpartner eine staatliche Kontrolle der
Richtlinien fiir notwendig. Die hohe fachliche Qualifika-
tion der Kommissionsmitglieder wird vielfach gelobt, die
Représentation nicht-drztlicher Interessen teilweise als
verbesserungswiirdig beschrieben. Das Verfahren der
Richtlinienerstellung wird teilweise kritisiert, da es zu

100 Ahnlich duBern sich auch Mecklenburg-Vorpommern und Rheinland-
Pfalz.
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langsam und unsystematisch sei. Die Qualitét der Richtli-
nien wird als sehr hoch eingeschitzt.

3.10

Der § 14 Absatz 1 TPG sieht eine anlassunabhingige
Kontrollméglichkeit der Koordinierungs- und der Ver-
mittlungsstelle durch die Aufsichtsbehorde — die Daten-
schutzbeauftragten des Bundes und der Lander vor. Nach
§ 14 Absatz 2 TPG sind die an der Entnahme, Vermitt-
lung und Ubertragung von Organen Beteiligten dazu ver-
pflichtet, die Identitdt von Spenderinnen und Spendern
und Empfangerinnen und Empfangern gegentiber Dritten
geheim zu halten.

Datenschutz und Riickverfolgbarkeit

TPZ haben jede Organiibertragung unverziiglich so zu
dokumentieren, dass durch die Koordinierungsstelle eine
liickenlose Riickverfolgung der Organe von der Empfan-
gerin bzw. vom Empfanger zur Spenderin bzw. zum
Spender anhand der Kenn-Nummer ermdglicht wird
(§ 10 Absatz 2 Nummer 4 TPG).

3.10.1 Bewertung der datenschutzrechtlichen
Vorgaben durch das TPG

Von den Interviewpartnern werden die bestehenden Rege-
lungen zum Datenschutz grundsitzlich als ausreichend
angesehen. Die Krankenkassen (AOK/VdAK) und die
DKG weisen allerdings darauf hin, dass es aufgrund de-
taillierter Abfragen und daraus resultierenden kleinen
Fallzahlen zu einer Kollision der Berichtspflicht nach
§ 11 Absatz 5 TPG mit datenschutzrechtlichen Vorgaben
komme. Es sollte darauf geachtet werden, dass durch eine
strikte Auslegung datenschutzrechtlicher Vorgaben auf-
grund der geringen Fallzahlen in der Transplantationsme-
dizin der medizinische Fortschritt nicht behindert wird.
Daher wurde teilweise die Notwendigkeit einer besonde-
ren Regelung zur Verwendung der Daten fiir Forschungs-
zwecke gesehen (DSO-NRW, ET, DSO-Bayern, Baden-
Wiirttemberg, Berlin, Hessen, Mecklenburg-Vorpom-
mern, AOK/VdAK).

Keine Notwendigkeit fiir eine entsprechende Regelung
sehen dagegen die DTG und die iibrigen Bundeslénder.
Die BAK sieht Bedarf an gesetzlicher Regelung nur,
wenn im Transplantationsbereich die Forschung mit per-
sonenbezogenen Daten erlaubt werden soll.

3.10.2 Erfahrungen mit der Rickverfolgbarkeit
der Organe

Die von der Koordinierungsstelle fiir jedes Organ erstellte
Kenn-Nummer und die anderen das Organ begleitenden
Daten werden hauptséchlich fiir die Riickverfolgung bei
dem Verdacht infektidser und maligner Erkrankungen he-
rangezogen. Aus Sicht der BAK lisst die Riickverfolg-
barkeit von Organen zur Klérung spenderbedingter Kom-
plikationen bei der Empféngerin bzw. beim Empfanger
bisher keine systematischen Probleme erkennen.

Den Rahmen fiir die Spenderevaluierung und Dokumenta-
tion der erhobenen Befunde bildet die Richtlinie zur medi-
zinischen Beurteilung von Organspenderinnen und -spen-

dern und zur Konservierung von Spenderorganen (BAK
2005).

Von den Interviewpartnern wird die Riickverfolgung ge-
nerell als unproblematisch eingestuft. Probleme in der
Nachverfolgung, die in der Vergangenheit aufgrund un-
terschiedlicher Datensysteme zwischen DSO und ET be-
standen hétten, seien tiberwunden (ET).

3.11 Lebendspende

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 volljdh-
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
arztlicher Beurteilung als Spenderin bzw. Spender geeig-
net sein und darf iiber das Operationsrisiko hinaus vo-
raussichtlich nicht gefahrdet werden. Auch tber die un-
mittelbaren Folgen der Organentnahme hinaus darf die
Entnahme fiir die Spenderin bzw. den Spender keine
schwere gesundheitliche Beeintrichtigung bedeuten.

Mit § 8 Absatz 1 Satz 1 Nr.3 TPG wird die Subsidiaritét
(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 Sub-
sidiaritdtsregel 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 verfiigbar ist
(Bundestagsdrucksache 15/5050: 49101). Mit dieser Ein-
schrankung soll einerseits verhindert werden, dass Bemii-
hungen um die Gewinnung postmortaler Spenderorgane
vernachldssigt werden. Andererseits soll durch die Subsi-
diaritéit das gesundheitliche Risiko fiir die Spenderin oder
den Spender gewahrt werden sowie vor der Gefahr un-
freiwilliger Spenden und vor Organhandel schiitzen.

§ 8 Absatz 1 Satz 2 TPG sieht vor, dass Lebendspenden
von nicht regenerierungsfihigen Organen!0? 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 Empfangerinnen oder
Empfinger erfolgt.

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

102 Zu den nicht regenerierungsfahigen Organen zihlen Nieren, Lungen-
lappen, Teile der Bauchspeicheldriise sowie Leber und Leberteilseg-
mente.
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Die Inhalte der Aufklarung der Lebendspenderin bzw. des
Lebendspenders sind mit § 8 Absatz 2 TPG detailliert ge-
regelt. Danach ist die Organspenderin bzw. der Organ-
spender liber Art und Umfang des Eingriffs sowie mogli-
che Folgen in Kenntnis zu setzen. Die Aufkldrung muss
gesundheitliche mittelbare Folgen ebenso umfassen wie
Spétfolgen, die mit der Organentnahme in Zusammen-
hang stehen konnen (Details siche Abschnitt 3.11.4). Der
Inhalt der Aufklarung und die Einwilligungserklarung der
Organspenderin bzw. des Organspenders muss in einer
Niederschrift aufgezeichnet und von den aufkldrenden
Personen und der Spenderin bzw. dem Spender unter-
schrieben werden. Diese Niederschrift muss auch eine
Angabe iiber die versicherungsrechtliche Absicherung
der gesundheitlichen Risiken beinhalten.

Nach § 8 Absatz 3 TPG darf eine Lebendorganspende
erst durchgefithrt werden, wenn sich Organspenderin
bzw. -spender und Organempfangerin bzw. -empfénger
zur Teilnahme an einer érztlich empfohlenen Nachbetreu-
ung bereit erklért 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.

Abbildung 7

3.11.1 Entwicklung von Lebendspenden in
Deutschland

Organtransplantationen von Lebendspenderinnen und -spen-
dern betreffen in erster Linie die Nieren als paarig ange-
legte Organe sowie Teile der Leber (Bundestagsdruck-
sache 15/5050: 8).103 Moglich ist auch die Lebendspende
von Lungenfliigeln, Teilen der Bauchspeicheldriise und
Segmenten des Diinndarms.

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 erhohte sich bis zum Jahr 2007
auf 567 Transplantationen (Abbildung 7). 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 TPZ insgesamt
567 Nieren von lebenden Spenderinnen und Spendern
iibertragen (DSO 2008a: 31). Dabei variierte die Zahl
zwischen einem und 50 Eingriffen, in 18 Zentren wurden
weniger als zehn solcher Transplantationen durchgefiihrt.

103 Die folgenden Darstellungen beschrinken sich daher auf die Nieren-
und Teilleberspenden.
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Fiir die zu beobachtende Steigerung von Nierentransplan-
tationen nach Lebendspende werden verschiedene Aspekte
diskutiert (Bundestagsdrucksache 15/5050: 13 bis 15). Fiir
Nierenkranke wird die Transplantation als ein der Dialyse
deutlich iiberlegenes Verfahren angesehen, im Vergleich
zu Dialysepatientinnen und -patienten haben Organ-
empfangerinnen und -empfinger auch eine hohere Le-
benserwartung und Lebensqualitdt. Auch unter finanziel-
len Gesichtspunkten erscheint die Nierentransplantation
durch Wegfall der Dialysebehandlung vorteilhaft. Als
weitere Griinde fiir eine Bevorzugung von Nieren-Le-
bendspenden werden die zumindest bei erwachsenen
Empfingerinnen und Empfingern 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 liber der nach der Transplantation von Organen
verstorbener Spenderinnen und Spender (ca. 70 Prozent)
(DSO 2008a: 32). Die groBere Akzeptanz von Lebendspen-
den in der Bevolkerung sowie in der Transplantationsmedi-
zin scheint ebenso eine Rolle fiir die Zunahme von Nieren-
lebendspenden zu spielen wie das stirkere Zugehen von
Arztinnen und Arzten auf potenzielle Spenderinnen und
Spender (Bundestagsdrucksache 15/5050: 14 bis 15).

Fiir die Teilleber-Lebendspenden lésst sich fiir den Zeit-
raum von 1997 (n=24) bis 2001 (n=95) zunichst ein
deutlicher Anstieg an allen Lebertransplantationen
beobachten, bis zum Jahr 2004 ging ihre Zahl jedoch
deutlich zuriick (Abbildung 8) (DSO 2008c). Wéhrend
zwischenzeitlich wieder ein Anstieg von Teilleber-Le-

bendspenden verzeichnet werden konnte, war ihre Anzahl
im Jahr 2007 wieder riicklaufig. In ihrem letzten Jahres-
bericht gibt die DSO fiir das Jahr 2007 an, dass in elf TPZ
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 ausschlielich bei Kindern durchge-
fihrt wurde, kommt sie inzwischen auch fiir erwachsene
Patientinnen und Patienten als Alternative zur Transplan-
tation von postmortal gespendeten Organen zum Einsatz
(DSO 2008a: 41). Die Fiinf-Jahres-Funktionsrate nach ei-
ner Lebertransplantation liegt nach Angaben der DSO
nach postmortaler Organspende bei 61 Prozent, fiir die
Transplantation nach Lebendspende wird eine Drei-Jah-
res-Funktionsrate von 64 Prozent angegeben (DSO
2008a: 43).

Fir 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
und Zapletal 2006: 718). Zwar gilt aus Sicht der Spende-
rin bzw. des Spenders die Teilleberspende als standardi-
siertes Operationsverfahren, es handelt sich jedoch insbe-
sondere bei Erwachsenen um einen grofen Eingriff.
Dieser kann mit schweren Komplikationen einhergehen,
auch ein hoheres Letalitdtsrisiko der Spenderin bzw. des
Spenders kann angenommen werden.

Abbildung 8

Anzahl der Teilleber-Lebendspenden in Deutschland 1997 bis 2007

95

83

Anzahl Teilleber-Lebendspenden

%
41
24 25 I

87
74
64
I 60

1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003
Jahr

2004 2005 2006 2007

Quelle: IGES nach DSO (2008c)



Drucksache 16/13740

—90 —

Deutscher Bundestag — 16. Wahlperiode

Zusammenfassend bleibt festzuhalten, dass zwar sowohl
in absoluten wie auch in relativen Zahlen in den letzten
Jahren eine riickldufige Tendenz der Lebendspende
beobachtbar ist. Insgesamt hat die Bedeutung der Le-
bendspende im vergangenen Jahrzehnt jedoch an Bedeu-
tung gewonnen. Dem Zwischenbericht der Enquetekom-
mission ,,Ethik und Recht der modernen Medizin*
zufolge wird diese Zunahme vor allem damit erklért, dass
die Anzahl der postmortal gespendeten Organe nicht aus-
reicht, um allen Patientinnen und Patienten, bei denen aus
medizinischer Sicht eine Organtransplantation angezeigt
ist, schnell ein Spenderorgan zur Verfiigung zu stellen
(Bundestagsdrucksache 15/5050: 13). Die Organknapp-
heit fithrt zu langeren Wartezeiten, die unter Umsténden
zu schweren gesundheitlichen Schidden fithren kdnnen.
Mit einer Lebendspende kann in solchen Fillen eine frithe
Transplantation ermdglicht werden.

3.11.2 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 persénlicher Verbundenheit
nahe stehen (§ 8 Absatz 1 Satz 1 Nummer 2 TPG).

Wie die Statistik von ET in Tabelle 20 zeigt, erhielten im
Jahr 2006 insgesamt 307 Patientinnen und Patienten eine
Niere von einer verwandten Lebendspenderin bzw. einem
verwandten Lebendspender (ET 2006: 32). Das entspricht
einem Anteil von 58,8 Prozent an allen Lebendnieren-
spenden (n=522) im Jahr 2006. Am haufigsten waren
Lebendspenden von Miittern (n=112; 36,5 Prozent).
Vergleichbare Anteile wurden fir Viter (n=82;
27,0 Prozent) und Geschwister (n = 79; 25,7 Prozent) er-
mittelt. Seltener waren Lebendspenden von Kindern,
Onkeln oder Tanten bzw. GrofBeltern.

Tabelle 20

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

fiir das Jahr 2006
Verwandtschaftsgrad [n] [ %]

blutsverwandt, nicht ndher

spezifiziert 2 0,7 %
Bruder oder Schwester 79 25,7 %
Vater 83 27,0 %
Grof3vater oder GroB3mutter 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: ET (2006)

3.11.3 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 Empfianger besonders
nahe stehen, schlieit die nicht gerichtete Lebendspende
bzw. Spenden an fremde oder anonyme Empféngerinnen
und Empféanger 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 dufle-
ren und finanziellen Zwang erfolgt, wenn eine enge Be-
ziehung zwischen Spenderin bzw. Spender und Empfan-
gerin bzw. Empfanger besteht (Riedel 2004: 1).

Die aktuelle Regelung des Spender- und Empfangerkrei-
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 Empféngerin bzw. Empfanger sich of-
fenkundig nahe stehen (Lilie 2007: 17).

In den meisten europdischen Léndern sind hinsichtlich
des Empfiangerkreises keine Einschrinkungen vorgese-
hen (GMK-Arbeitsgruppe Bioethik und Recht, Teilbe-
richt Lebendspende 2008: 11). In Deutschland werden die
rechtlichen Restriktionen des Spender- bzw. Empfénger-
kreises zunehmend kritisiert. Vor dem Hintergrund inter-
nationaler Entwicklungen, dem Mangel an postmortalen
Organen und den guten Ergebnissen der Lebendorgan-
spende werden verschiedene Modelle zur Ausweitung des
Spenderkreises diskutiert. Pladiert wird sowohl fiir die so
genannte ,,Cross-Over*-(Uberkreuz-)Lebendspende (siche
Abschnitt 3.11.3.1) als auch fiir einen anonymen Spenden-
pool (sieche Abschnitt 3.11.3.2). Dariiber hinaus werden
verschiedene Varianten, insbesondere des Poolmodells,
diskutiert (Bundestagsdrucksache 15/5050: 47 bis 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-
fiihle keine Rollen spielen miissen. Andererseits zdhlt zu
den diskutierten Risiken, dass mit einer Ausweitung des
Spender- bzw. Empféangerkreises Anreize entstehen kon-
nen, die in einen Organhandel miinden kdnnten.

3.11.3.1 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 Empfingerin bzw. Empfinger fir das andere
Paar. Es gibt damit zwei Spender- und Empfangerpaare,
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die untereinander die Organe austauschen, weil eine di-
rekte Spende zwischen den Personen eines Paares bei-
spielsweise aus medizinischen Griinden (Blutgruppenun-
vertriglichkeit) nicht méglich 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 ff.)
wurden die Anforderungen des TPG dahingehend ausge-
legt, dass im Einzelfall eine Uberkreuzspende méglich ist,
wenn ,,eine hinreichend gefestigte und intensive Beziehung
zwischen dem jeweiligen Organspender und -empfénger
fiir den im Vorfeld der Operation tétigen Psychologen
oder Arzt eindeutig feststellbar ist”. Nach Auffassung
des Bundessozialgerichts ist eine Uberkreuztransplanta-
tion grundsétzlich auch dann moglich, wenn sich Spen-
derin bzw. Spender und Empfangerin bzw. Empfinger
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 et al. 2006: 723). Es
wird von zwei Uberkreuz-Nierentransplantationen im
Jahr 2005 berichtet, die nach diesem Konzept durchge-
fithrt wurden (Nierenratgeber 2007a). Nach Angaben der
Klinik fiir Nieren- und Hochdruckkrankheiten Essen ent-
hielt die Warteliste im Jahr 2007 etwa 50 Paare, darunter
finf Patientinnen und Patienten mit positiver Kreuzprobe
(Klinik fiir Nieren- und Hochdruckkrankheiten, Essen
2007). Das Programm wird weiterhin durchgefiihrt, aktu-
elle 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 mdoglich
sei (GMK-Arbeitsgruppe Bioethik und Recht 2008: 13).
Weiter sei zu bedenken wie in Féllen 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 Blutgruppenunvertriaglichkeit und damit der
Diskussion um eine ausdriickliche Zulassung der Uber-
kreuzspende vor dem Hintergrund neuer Verfahren zu-
kiinftig entschédrfen (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 erhdhten
Gefahr vor Organhandel wéren jedoch klar definierte Kri-
terien fiir 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 Vermittlertétigkeiten 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 zahlenméBig nicht von
Bedeutung sein wird. Auch er weist darauf hin, dass fiir
eine ausdriickliche Zulassung der Uberkreuzspende das
Verfahren zur Feststellung des Naheverhéltnisses zwi-
schen Spenderin bzw. Spender und Empfingerin bzw.
Empféanger iiberdacht 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 kdnnte 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.

3.11.3.2 Spenderpool und anonyme
Lebendspende

Bei der anonymen Lebendspende wird das Organ zu-
gunsten eines nicht von der Spenderin oder vom Spen-
der bestimmten Empfangerin oder Empfangers gespen-
det, der Spenderin bzw. dem Spender unbekannt bleibt
(nicht gerichtete Spende). Nach den derzeit diskutierten
Modellen soll bei der anonymen Lebendspende das Or-
gan in einen Spendenpool aufgenommen werden, um
Anonymitdt sicherzustellen und Organhandel auszu-
schlieffen (Riedel 2004: 5). Dariiber hinaus werden fol-
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gende Varianten von Poolmodellen vorgeschlagen (Bun-
destagsdrucksache 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 ei-
nem Pool stammt. Eine Uberkreuzspende-Partnerin bzw.
ein Uberkreuzspende-Partner einer Lebendspenderin
bzw. eines 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
Organempfingerin bzw. jeden Organempfanger spendet
eine Angehorige bzw. ein Angehdriger oder eine Person,
die der Empfangerin bzw. dem Empfianger 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). Befiirworter 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
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 Akteure 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 Mdg-
lichkeit gesehen, die Anzahl verfiigbarer Organe zu erho-
hen und damit lange Wartezeiten zu vermeiden. Auch
unndtige Gefahrdungen 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 erwé-
genswert. Voraussetzung sei jedoch die Aufrechterhal-
tung der Subsidiaritdtsregelung.

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 Einschrankung des Spender- und Emp-
fangerkreises angesichts der medizinischen Risiken fiir
die Spenderinnen und Spender. Auch sei mit einer Zulas-
sung der anonymen Lebendspende keine erhohte 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 Poolldsung zuriickhaltend oder
ablehnend gegeniiber. Sie halten diese Modelle fiir nicht
geeignet, das Gesamtproblem des Mangels an Spender-
organen zu losen. Auch die Spitzenverbdnde der Kran-
kenkassen fordern, die aktuellen gesetzlichen Regelungen
beizubehalten oder sogar zu verscharfen, da eine Auswei-
tung die Gefahr des Organhandels erhéhen konne (AOK/
VdAK). Als weiteres Argument wird angefiihrt, dass
auch grundsitzlich zu moglichen gesundheitlichen Risi-
ken der Spenderinnen und Spender noch keine ausrei-
chenden Kenntnisse vorliegen. Im Hinblick auf die
Gefahr des Organhandels wird eine Ausweitung des
Spenderkreises in Form eines anonymen Spendenpools
von verschiedenen Interviewpartnern mit einem erhéhten
Missbrauchspotenzial in Verbindung gebracht, insbeson-
dere da fraglich bleibe, inwieweit das Naheverhéltnis
zwischen Spenderin bzw. Spender und Empféangerin bzw.
Empfanger tiberpriifbar ist.

Die Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der moder-
nen Medizin®“ empfiehlt, eine anonyme Lebendspenden
oder Poollésung 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-
zuschlieen. Die hierfiir erforderlichen Verfahren wiirden
weit iiber das Mal} 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).
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3.11.3.3 Zusammenfassung

Das TPG lasst die Lebendspende von nicht regenerations-
fahigen Organen nur fiir einen sehr engen Spenderkreis
zu und setzt das besondere Naheverhéltnis 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 Empfingerin bzw.
Empfanger, 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 Akteuren herrscht hinsichtlich einer
Ausweitung des Spenderkreises iiberwiegend Skepsis.
Zwar sehen Beflirworterinnen und Befiirworter insbeson-
dere durch anonyme Poolldsungen eine vertretbare
Maoglichkeit, dem Mangel an postmortalen Organen zu
begegnen, eine uneingeschrinkte Zustimmung zu deren
Legalisierung erfolgt jedoch nicht. Vielmehr sei Voraus-
setzung, eindeutige Kriterien zu definieren, nach denen
die Priifung auf Freiwilligkeit und Unentgeltlichkeit zu
erfolgen hat, um einem Missbrauch vorzubeugen. Gegne-
rinnen und Gegner bringen vor allem mit der Erweiterung
des Spenderkreises in Form von Spendenpools ein erhoh-
tes Potenzial fiir einen Organhandel in Verbindung. Es
wird nicht damit gerechnet, dass solche Spenden in der
Praxis tatsdchlich unentgeltlich und freiwillig erfolgen.
Aus medizinischer Sicht wird die Ausweitung des Spen-
derkreises zwar befiirwortet, jedoch wird davon ausge-
gangen, dass keine relevante Zunahme transplantierbare-
rer Organe zu erwarten ist.

3.11.4 Subsidiaritiatsregelung

Nach TPG (§ 8 Absatz 1 Nummer 3) ist die Organent-
nahme im Rahmen der Lebendspende nur zuldssig, wenn
im Zeitpunkt der Entnahme kein postmortales Spender-
organ verfligbar ist. Damit soll klargestellt werden, dass
die Lebendspende nur als letzte Moglichkeit gilt, wenn
ein Organ aus postmortaler Spende nicht oder im Hin-
blick auf die Dringlichkeit der Spende verfiigbar ist. Die
Leichenspende erhélt somit einen klaren Vorrang vor der
Lebendspende. Hintergrund dieser Regelung ist zum ei-
nen der Schutz der Gesundheit der Spenderin bzw. des
Spenders, zum anderen soll dadurch verhindert werden,
dass Bemiihungen um die Gewinnung von Organen aus
postmortaler Spende vernachldssigt wird (Bundestags-
drucksache 15/5050: 49). Ergénzend soll die Subsidiari-
tatsregel dem Schutz vor Organhandel dienen und vor der
Gefahr unfreiwilliger Spenden schiitzen (GMK-Arbeits-
gruppe Bioethik und Recht 2008: 15).

3.11.4.1 Erfahrungen mit der Subsidiaritéts-
regelung

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 Schidigung aussetzt, ho-
her zu werten sei als die Aussicht der Empfangerin bzw.
des Empfangers, moglichst schnell ein Organ zu erhalten
(Bundestagsdrucksache 15/5050: 75). Daher kdonne 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-
den Spender nur zugemutet werden diirfe, nachdem alle
Bemiihungen um ein postmortales Spenderorgan er-
schopft seinen (Bundestagsdrucksache 15/5050: 75).

In dem im Rahmen dieser Studie gefiihrten Interview pla-
diert Professor Fornara fiir eine ersatzlose Streichung der
Subsidiaritdtsregelung. Er sieht in der Nierenentnahme
zur Lebendspende entgegen dem gesetzlichen Grundsatz
der Subsidiaritdt grundsétzlich keine Gefahr einer nach-
haltigen Gesundheitsschiddigung der Spenderin bzw. des
Spenders. So hétte beispielsweise die Einflihrung minimal-
invasiver Operationstechniken die perioperative Belastung
und das Risiko fiir Lebendspenderinnen und -spender deut-
lich verringert. Eventuelle Erkrankungen durch verfei-
nerte Untersuchungs- und Verlaufskontrollen seien auch
bei Einnierigkeit rechtzeitig erkennbar und behandelbar.
Dartiiber hinaus sei der urspriingliche Gedanke der Forde-
rung der Verfligbarkeit postmortaler Organe inzwischen
nicht mehr nachvollziehbar, da die Anzahl der Nieren-
transplantationen sowohl postmortal als auch nach Le-
bendspende seit 1989 angestiegen sind. Als Argument
aus medizinischer Sicht fiihrt er die nachweislich hoheren
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 Subsidiarititsregelung werden
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daher aktuell folgende Aspekte der Nieren-Lebendspende
diskutiert:

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

— eindeutiger und verbindlicher Ersatz bzw. Aufwen-
dungen

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

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 ET!%4 gepriift werden
sollte. Die Praxis zeige, dass Meldungen erst kurz vor der
Transplantation einer Lebendspende erfolgen, sodass
dann die Allokation eines postmortalen Organs nicht
mehr mdglich sei. Die Meldepflicht erscheine in solchen
Fillen als formale Voraussetzung. Daher sollte beispiels-
weise fiir die prdemptive Nieren-Lebendtransplantation
iiberlegt werden, welche alternativen Voraussetzungen
moglich sein kdnnen.

Die LSK &uflern sich kontrovers zur Frage der Nachran-
gigkeit der Lebendspende: Einerseits sollte an der aktuell
giiltigen Regelung festgehalten werden, um auch die Ge-
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 Subsidiarititsregelung 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 Verzogerung, z. B. durch Riickfrage an
ET, fiir die Empfangerin oder den Empféinger lebensge-
fahrlich 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
beriicksichtigen, dass die Lebendspende fiir die Spende-
rin bzw. den Spender nicht risikolos ist, eine Einschréin-
kung seines Gesundheitszustandes mit sich bringen kann
und zudem einen Eingriff in die kdrperliche Integritét der
bzw. des Gesunden bedeute.

Auch Sicht der Spitzenverbiande 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/

104 Die Meldung einer Patientin bzw. eines Patienten auf der Warteliste
fiir postmortale Organspender, der eine Lebendspende erhalten
mochte, ist Voraussetzung fiir die Subsidiarititsregel.

VdAK). Hingegen wird eine Lockerung der Regelung fiir
Transplantationen bei Non-ET-Patientinnen und Non-ET-
Patienten als sinnvoll erachtet, um die Verfiigbarkeit der
postmortal im ET-Bereich gespendeten Organe fiir Biirge-
rinnen und Biirger aus den ET-Mitgliedstaaten zu gewéhr-
leisten.

Die im Rahmen dieser Studie durchgefiihrte Befragung
der Landerministerien hat gezeigt, dass sich diese fast
ausnahmslos fiir eine Beibehaltung der Subsidiaritétsre-
gel aussprechen. Verwiesen wird auf die Stellungnahme
der GMK-Arbeitsgruppe Bioethik und Recht zur Le-
bendspende, wonach die Lebendspende trotz aller
Verbesserungen ein  Gesundheitsrisiko fiir die Le-
bendspenderin bzw. den Lebendspender darstellt (GMK-
Arbeitsgruppe Bioethik und Recht 2008: 16 bis 17). Zwar
wiirden Komplikationen und Spétschdden bei der Niere
selten auftreten, die Folgen konnten jedoch schwerwie-
gend sein. Sie sieht Arztinnen und Arzte bei der Le-
bendspende einem ethischen Konflikt ausgesetzt, der im
Widerspruch zwischen dem Nichtschadensgebot gegen-
iiber der Spenderin bzw. dem Spender und dem Hilfsge-
bot gegeniiber der Empfangerin bzw. dem Empféanger be-
stehe. Die Entscheidung wiirde nach Abwiégen des Vor-
teils fiir die Empféngerin bzw. den Empféanger und mogli-
cher Komplikationen fiir die Spenderin bzw. den Spender
akzeptiert, sofern die Freiwilligkeit gesichert sei und
keine medizinischen Griinde gegen eine Lebendspende
spriachen. Die gesetzlich festgelegte Nachrangigkeit sei
daher Ausdruck fiir den Schutz der potenziellen Spende-
rin bzw. des potenziellen Spenders durch den Staat. Auch
wiirde damit verhindert, dass das Bemiihen um postmor-
tale Organe vernachléssigt wiirde.

3.11.4.2 Zusammenfassung

Nach den gesetzlichen Vorgaben ist die Lebendspende
gegeniiber der postmortalen Organspende subsididr, d. h.
nachrangig zu behandeln. Diese Einschrdankung hat vor-
nehmlich den Grund, die Spenderin bzw. den Spender zu
schiitzen und die Bemiihungen um Organe aus postmorta-
ler Spende zu fordern.

Die Subsidiarititsregelung 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 Le-
bendspende bessere Ergebnisse erzielt werden koénnen.
Durch die Subsidiarititsregelung wiirde somit eine bes-
sere Behandlungsmdglichkeit vorenthalten. Beflirworte-
rinnen und Beflirworter der Subsidiarititsregelung argu-
mentieren, dass die Nachrangigkeit dem Schutz der
Spenderin bzw. des Spenders trotz aller medizinischen
Verbesserungen vor gesundheitlichen Risiken diene und
daher nicht aufgeweicht werden diirfe. Dariiber hinaus
wird befiirchtet, dass durch eine Lockerung der Subsidia-
ritdtsregelung die Bemithungen um postmortale Spender-
organe vernachlissigt werden.
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3.11.5 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
Aufkldrung zugestimmt hat. Die Inhalte der Aufklarung
sind im Gesetz (§ 8 Absatz 2 TPG) definiert. Danach
muss die Organspenderin bzw. der Organspender iiber die
Art des Eingriffs, den Umfang sowie mégliche und mit-
telbare Folgen ebenso wie Spétfolgen fiir seine Gesund-
heit informiert werden.

Die Aufklarung im Sinne des Gesetzes muss auch die
Vermittlung von medizinischem Hintergrundwissen um-
fassen und tiber erforderliche Voruntersuchungen und de-
ren Risikopotenzial informieren. Zudem ist &rztlich zu at-
testieren, dass die Spenderin oder der Spender in einem
guten Gesundheitszustand ist. Die &rztliche Aufkldrung
geméil 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
Aufkldrung und die Einwilligungserkldrung der Organ-
spenderin bzw. des Organspenders miissen aufgezeichnet
und von den aufkldrenden Personen und der Spenderin
bzw. dem Spender unterschrieben werden.

Dieses Protokoll muss nach dem Transplantationsgesetz
auch Angaben {iber die versicherungsrechtliche Absiche-
rung der gesundheitlichen Risiken der Spenderin bzw.
des Spenders enthalten (§ 8 Absatz 2 Satz 4 TPG). Auf-
grund dieser Vorgabe des TPG ist davon auszugehen,
dass die aufklidrende Arztin oder der aufklirende Arzt so-
weit als moglich der Spenderin bzw. dem Spender die
finanziellen Risiken einer Organspende, der Nachbetreu-
ung sowie moglicher Folgeschdden und deren versiche-
rungsrechtliche Absicherung darstellt (Bundestagsdruck-
sache 15/5050: 65).

3.11.5.1 Risiken und Komplikationen bei einer
Lebendspende

Fiir die Nierenlebendspende wird das Risiko von allge-
mein bei Operationen auftretenden Frithkomplikationen
(z. B. Narkoserisiko, Nachblutungen, Wundinfekte) als
gering eingeschitzt, schwerwiegende Komplikationen
treten in 1 Prozent der Fille auf (Bundestagsdrucksache
15/5050: 15). Diskutiert wird, ob eine Nierenspende lang-
fristig das Risiko fiir einen Bluthochdruck oder einen
Diabetes erhdhen 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 bis 1 Prozent angegeben. Aufgrund
des recht jungen Verfahrens konnen fiir die Komplika-
tionsrate nach Teilleber-Leberspende noch keine validen
Aussagen getroffen werden.

Bisher sind nur punktuell Studien fiir Deutschland durch-
geflihrt 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 TPZ Frankfurt/Main aus
dem Jahr 2005 vor. In dieser Untersuchung wurden mehr
als 90 Prozent der noch lebenden, ehemaligen Lebendnie-
renspenderinnen und -spendern systematisch nachunter-
sucht (Nierenratgeber 2007b). Danach waren von den un-
tersuchten 152 Lebendspenderinnen und -spendern im
Zeitraum von 1971 bis 2002 insgesamt sieben Spenderin-
nen und Spender verstorben. Keine Spenderin bzw. kein
Spender erlitt im Laufe ihres bzw. seines Lebens ein Nie-
renversagen und wurde dialysepflichtig.

Seit 2006 sind fiir den Leistungsbereich Nierenle-
bendspende alle deutschen Kliniken verpflichtetet, an
einer vergleichenden externen Qualitéitssicherung teilzu-
nehmen (Stiftung-Lebendspende 2008b). Fiir die Bundes-
auswertung 2007 lagen fir 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 Lebendspendern (n = 58) er-
fasst (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 bis 7). Bisher durchgefiihrte Untersuchungen umfassen
nur kleine Fallzahlen und beriicksichtigen i. d. R. nur ei-
nen Zeitraum von einem Jahr nach der Lebendspende.

3.11.5.2 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
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bzw. des Lebendspenders zu Art, Umfang und moglichen
Folgen der beabsichtigten Organentnahme mit § 8
Absatz 2 TPG detailliert geregelt. Neben medizinischen
Aspekten ist liber mittelbare Folgen und Spétfolgen auf-
zukldren. In Hinblick auf den Versicherungsschutz regelt
das TPG nur, dass die Niederschrift der Aufklarung und
Einwilligungserkldrung eine Angabe iiber die versiche-
rungsrechtliche Absicherung der Spenderin bzw. des
Spenders enthalten muss (Details siche 3.11.5).

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 Mafle thematisiert (siche
dazu auch Abschnitt 3.11.6). Umfang und Tragweite ei-
ner Aufklidrung zur Lebendspende wiirden, so Professor
Fornara, Uber den Rahmen Ublicher medizinischer Auf-
klarungsgesprache hinausgehen, die sich i. d. R. auf mog-
liche Nebenwirkungen bzw. Komplikationen beschrin-
ken. Die korrekte Aufklarung vor einer Lebendspende
miisse daher dariiber hinaus neben psychologischen As-
pekten auch Nachsorge, Spatfolgen sowie sozialgesetzli-
che, versicherungs- und arbeitsrechtliche Fragen abdecken.
Nach Aussage von Professor Fornara ist es daher wiin-
schenswert, Richtlinien fiir die Aufklirung der Le-
bendspenderin bzw. des Lebendspenders unter interdiszi-
plinérerer Beteiligung von Transplantationsmedizinerinnen
und -medizinern, Juristinnen und Juristen, Versicherungs-
expertinnen und -experten sowie Psychologinnen und Psy-
chologen zu verabschieden.

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 érztliche Aufklarungspflicht ist danach
einerseits als grundsitzlich schwierig anzusehen, anderer-
seits seien einige Fragen zum versicherungsrechtlichen
Schutz der Lebendspenderin bzw. des Lebendspenders
noch offen. Die DTG kritisiert beispiclsweise, dass Inter-
views mit Vertretern verschiedener Krankenkassen
zufolge der Ausgleich des Verdienstausfalls und der
Fahrtkosten in den gesetzlichen Krankenkassen unter-
schiedlich gehandhabt wiirden (siche dazu auch Ab-
schnitt 3.11.6). Probleme stellen nach Ansicht der DTG
auch die Hohe des Ausgleichs von Verdienstausfillen ins-
besondere bei besserverdienenden Spenderinnen und
Spendern dar. Auch fehle insgesamt eine gesetzliche For-
mulierung dazu, inwieweit die Organspenderin bzw. der
Organspender versicherungsrechtlich abgesichert ist und
welche Leistungen er erwarten kann. Die DTG kommt
zum Schluss, dass die Aufklarungspflicht durch die bera-
tende Arztin bzw. den beratenden Arzt als schwierig an-
zusehen ist. Einige Fragen zum versicherungsrechtlichen
Schutz der Lebendspenderin bzw. des Lebendspenders

seien unbeantwortet und erforderten teilweise auch eine
gerichtliche Kliarung.

3.11.5.3 Zusammenfassung

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

Fiir die Lebendorganspende ist eine umfangreiche Auf-
kldrung der Spenderin bzw. des Spenders gesetzlich fest-
gelegt. Zu informieren ist iiber Art, Umfang und mogli-
che 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 Absiche-
rung der gesundheitlichen Risiken enthalten muss. Die
Aufklarungsarbeit erfolgt in der Praxis zwar nach Vor-
gabe des TPG, jedoch wird das Ausmal insbesondere von
versicherungs- und arbeitsrechtlichen Konsequenzen
nicht ausreichend dargestellt. Es wird daher gefordert,
auch dariiber intensiv aufzuklaren. Dariiber hinaus sollten
auch mogliche Folgen auf psychologischer Ebene Inhalt
des Aufklarungsgespréichs sein. Insgesamt bleibt festzu-
halten, dass die Aufkldrung von Spenderinnen und Spen-
dern als verbesserungswiirdig angesehen wird.

3.11.6 Die versicherungsrechtliche
Absicherung 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
1972105 wonach die Lebendspende ausschlieSlich im In-
teresse der Organempféangerin bzw. des Organempfangers
erfolgt.

3.11.6.1 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 Organempfingerin bzw.
des Organempfingers 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
Zusammenhang zur Transplantation stehen, zumindest

105 BSG, Urteil vom 12. Dezember 1972 — 3 RK 47/70 (SG Gelsenkir-
chen)
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sofern die Organentnahme komplikationslos verlduft. Das
gilt auch fiir Aufwendungen im Rahmen der per TPG for-
mulierten lebenslangen Nachbetreuung sowie mogliche
Zuzahlungen wie z. B. Praxisgebiihren. Dariiber hinaus
ist die Krankenversicherung der Empfangerin bzw. des
Empfangers verpflichtet, fiir den Verdienstausfall bzw.
die Fahrtkosten der Spenderin bzw. des Spenders aufzu-
kommen, die infolge der Arbeitsunfahigkeit nach der Or-
ganentnahme entstehen. Ein Problem stellt nach Aussage
der Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der modernen
Medizin“ jedoch die Hohe des Ausgleichs des Verdienst-
ausfalls dar (Bundestagsdrucksache 15/5050: 61). Insbe-
sondere bei Besserverdienenden oder Selbststindigen
kann sich die Erstattungspraxis negativ auf das Einkom-
men auswirken. Ein weiterer Nachteil ergibt sich daraus,
dass die Krankenversicherung der Organempfangerin
bzw. des Organempfangers wihrend der Arbeitsunfahig-
keit der Spenderin bzw. des Spenders keine Beitrage fiir
dessen Sozialversicherung entrichtet. Zur liickenlosen
Weiterversicherung in der gesetzlichen Sozialversiche-
rung muss die Organspenderin bzw. der Organspender
daher selbst aufkommen. Beitrdge zur gesetzlichen Ar-
beitslosenversicherung konnen hingegen durch die Ar-
beitnehmerin bzw. den Arbeitnehmer nicht freiwillig
weitergeflihrt 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 auswir-
ken (Frauendorfer und Heemann 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 Organempfangers, eintrittspflichtig ist in diesen Fl-
len unter bestimmten Voraussetzungen die Unfallversi-
cherung. Erst wenn diese nicht eintrittspflichtig ist, tritt
die Leistungspflicht der Krankenversicherung der Organ-
lebendspenderin bzw. des Organlebendspenders ein (Sub-
sidiaritét der Eintrittspflicht der GKV).

Treten in Zusammenhang mit der Organentnahme Kom-
plikationen, d. h. gesundheitliche Schiden auf, die im ur-
sdchlichen Zusammenhang mit der Entnahme stehen,
sollte die gesetzliche Unfallversicherung eintrittspflichtig
werden (Bundestagsdrucksache 15/5050: 62). Nach Defi-
nition § 7 Absatz 1 bzw. § 8 Absatz 1 SGB VII ist hierfiir
die Klassifizierung als ,,Arbeitsunfall“ Voraussetzung,
d. h. ,,zeitlich begrenzte, von aulen auf den Korper ein-
wirkende Ereignisse, die zu einem Gesundheitsschaden
oder zum Tod fiihren®.

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-
sétzliche duBere Ursache vorliegt. Dies sei nach einem
Urteil des Sozialgerichts Freiburg!% beispielsweise nicht

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

der Fall, wenn im Fall von Wundheilungsstdrungen er-
kennbar keine Krankheitserreger eingedrungen sind oder
eine erneute traumatische Verletzung des Operationsge-
bietes vorliegt (Frauendorfer und Heemann 2007: 23).
Dass Aufwendungen von der Krankenversicherung der
Organempfingerin bzw. des Organempfiangers zu iiber-
nehmen sind, ist per Gesetz nur fiir den Fall der kompli-
kationslos verlaufenden Organentnahme eindeutig gere-
gelt (Gutmann 2006: 95). Besonders umstritten ist nach
Aussage der Enquete-Kommission die Abdeckung der
Unfallversicherung bei spét auftretenden Komplikationen
bzw. Schiden, die infolge einer Einnierigkeit auftreten
(Bundestagsdrucksache 15/5050: 63). Die gesetzlichen
Unfallversicherungen lehnen die Leistungspflicht in die-
sen Fillen mit dem Argument ab, dass dies keine Kosten
sind, die im unmittelbaren Zusammenhang mit der Organ-
entnahme stehen. Die Unfallversicherungen geben an,
nicht fiir Schéden infolge eines erhohten Lebensrisikos
aufgrund einer Organspende zu haften. Die Krankenkas-
sen der Organempfangerin bzw. des Organempfingers
lehnen eine Kosteniibernahme solcher Fille ebenfalls ab.
Strittig bleibt, ob die Krankenversicherung der Spenderin
bzw. des Spenders eintreten muss. Von der Enquete-Kom-
mission ,,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 Schiaden bzw. Komplikationen, die in unmittelbarem
zeitlichen Zusammenhang mit der Organentnahme stehen
(z. B. Thrombosen, Narkoseschdden) sowie auf solche,
die erst spater auftreten, sofern sie ursiachlich auf die Or-
ganentnahme oder die damit zusammenhéngende Be-
handlung zuriickzufithren sind (Bundestagsdrucksache
15/5050: 62). Inwieweit mittelbare Folgeschidden abge-
deckt sind, ist derzeit nicht eindeutig geregelt (Frauendor-
fer und Heemann 2007: 25). Auch ergeben sich fiir die
Praxis, so die Enquete-Kommission, deutliche Probleme
bei der Beweisfiihrung im Hinblick auf die Urséchlichkeit
der Lebendorganspende bei spater 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 anrechnungsfidhigen Versicherungsjahren be-
misst. Nachteile werden sich insbesondere fiir Spenderin-
nen und Spender jiingerer Altersgruppen ergeben, deren
Anwartschaften fiir die Rentenversicherung vorzeitig un-
terbrochen wird. In diesen Féllen greift der Anspruch auf
Sozialhilfe und die Grundsicherung (Bundestagsdruck-
sache 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).
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3.11.6.2 Die versicherungsrechtliche
Absicherung 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.
Grundsétzlicher Klarungsbedarf besteht nach Ansicht der
BAK zur Frage der Kosteniibernahme durch die Kranken-
versicherung der Empfangerin bzw. des Empfangers und
zum Triager der gesetzlichen Unfallversicherung. Die
BAK sieht Handlungsbedarf insbesondere fiir folgende
Problemkreise:

— Problematik des Abschlusses einer Lebensversiche-
rung nach einer Lebendorganspende

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

— fehlende gesetzliche Leistungserméichtigung durch die
GKYV fiir die Regelung von Anspriichen im Zusam-
menhang mit Folgeschéden

— angemessene Absicherung auch mittelbar Anspruchs-
berechtigter (z. B. Ehepartner, Nachkommen von
Spenderinnen und Spendern)

Von den iibrigen im Rahmen dieser Studie befragten Ak-
teuren wird die mangelnde versicherungsrechtliche Absi-
cherung der Spenderinnen und Spender nach einer Le-
bendspende iiber die oben beschriebenen Liicken hinaus
insbesondere in Hinblick auf Spéatfolgen sowie einer Ab-
sicherung von Angehorigen im Todesfall der Spenderin
oder des Spenders kritisiert (z. B. Professor Fornara,
LSK, Selbsthilfe-Verbdande, TPZ, Lénder). Ergénzend
wird die Praxis im Umgang mit Lebensversicherungen
problematisch gesehen, deren Abschluss fiir Spenderin-
nen und Spender eines Organs erschwert oder ausge-
schlossen sei (LSK). Auch deren Kiindbarkeit nach Le-
bendspende durch die Versicherungsgesellschaften wird
kritisch bewertet (LD). Ein angemessener Versicherungs-
ausgleich sollte nach Ansicht der Befragten neben dem
Verdienstausfall auch Fahrtkosten enthalten, fiir die Zeit
der Arbeitsunféhigkeit miissten Zahlungen der Sozialver-
sicherungsbeitrige gesichert sein. Als mdgliches Finan-
zierungsmodell fiir die Absicherung von Angehdorigen bei
Arbeitsunfihigkeit oder Tod einer Spenderin oder eines
Spenders wird ein Fond vorgeschlagen (LD). Dieser Fond
konnte aus den Einsparungen gespeist werden, die Kran-
kenkassen nach Wegfall der Dialysepflicht im Falle einer
erfolgten Nierenlebendspende verzeichnen.

3.11.6.3 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
Empfangerin bzw. des Empfangers ist ebenso verpflich-
tet, fir 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
Schédden bzw. Komplikationen auf, die ursiachlich auf die
Organentnahme oder die damit zusammenhéngende Be-
handlung zuriickzufiihren sind. Die Ubernahme von Auf-
wendungen im Falle von Komplikationen ohne zusitzli-
che duBlere Ursache ist strittig. Ungeklért ist auch, welche
Versicherung eintrittspflichtig wird bei spét auftretenden
Komplikationen bzw. Schiaden 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
Ausgleichszahlungen durch die Krankenkasse der Emp-
fangerin bzw. des Empfangers. Insbesondere mittel- und
langfristige Komplikationen sind versicherungsrechtlich
nicht hinreichend abgedeckt. Wie bereits im Zwischenbe-
richt der Enquete-Kommission aufgezeigt, sollten geeig-
nete Versicherungsangebote formuliert werden, die die
Spenderin bzw. den Spender und auch die Angehorigen
insbesondere bei spiteren Komplikationen oder Folge-
schédden absichern.

3.11.7 Die Nachsorge des Lebendspenders

Nach § 8 Absatz 3 Satz 1| TPG darf eine Lebendorgan-
spende erst dann durchgefiihrt werden, wenn sich
Organspenderin bzw. -spender und Organempféngerin
bzw. -empfinger zur Teilnahme an einer arztlich empfoh-
lenen Nachbetreuung bereit erklart haben. Weitere gesetz-
liche Vorgaben zu Art und Umfang der Nachbetreuung
bestehen 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 regelmdBig 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 DTG gegriindet mit dem Ziel, eine optimale Nach-
sorge fiir die Spenderinnen und Spender zu gewéhrleis-
ten. Das primére Ziel der Stiftung ist es, nach deren Aus-
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wertung das Nachsorgeprogramm fiir die Spenderinnen
und Spender zu verbessern und zu standardisieren, um
damit eine optimale Nachsorge zu gewéhrleisten. Das Re-
gister soll der Verbesserung der Datenbasis zur Qualitéts-
sicherung in der Organlebendspende dienen und die Auf-
kldrung hinsichtlich moglicher Risiken sowie Spatfolgen
verbessern. Dariiber hinaus soll das LSR eine epidemio-
logische Datenbasis als Voraussetzung fiir die Moglich-
keit einer Risikoversicherung liefern. Aktuell sind mehr
als 1 000 Lebendspenderinnen und -spender im Register
erfasst (Stiftung Lebendspende 2008c). Da jedoch nicht
alle TPZ mit der Stiftung kooperieren, sind die Aufzeich-
nungen im Hinblick auf die Spenderzahl sowie die Nach-
sorgedaten nicht liickenlos.

3.11.7.1 Erfahrungen mit der Nachsorge der
Lebendspenderin bzw. des
Lebendspenders

Bisher wurden keine gesetzlichen Standards fiir die Nach-
sorge insbesondere der Spenderin bzw. des Spenders
formuliert. Daher werden Nachuntersuchungen, Nachsor-
gemalnahmen, Rehabilitationsmafnahmen ebenso gefor-
dert wie eine psychosozialen Nachsorge. Diese Mafinah-
men sollten auch versicherungsrechtlich abgesichert sein
(Stiftung Lebendspende 2008a).

Die befragten TPZ sehen vor allem in der langfristigen
Nachbetreuung der Lebendspenderinnen und -spender
Verbesserungsbedarf. Die Organisation der Nachverfol-
gung der Spenderinnen und Spender sowie die Terminer-
innerung in der Praxis werden jedoch als sehr aufwéndig
beschrieben. Auch sei diese in der Praxis {iberhaupt nicht
oder nicht addquat vergiitet. Zudem wird von Com-
pliance-Problemen bei den Patientinnen und Patienten be-
richtet, d. h. die Bereitschaft, Nachsorgeuntersuchungen
regelmédfig wahrzunehmen, ist gering. Von Seiten der
DTG wird die Nachsorgesituation der Spenderinnen und
Spender ebenfalls als verbesserungswiirdig angesehen.

Verschiedene der befragten Akteure sprechen sich fiir die
Einrichtung eines obligatorischen Lebendspenderegisters
aus (BAK, Linder, Selbsthilfe). Dies sei vor dem Hinter-
grund einer sachgerechten Aufklarung der Spenderinnen
bzw. Spender und Empféingerinnen bzw. Empfianger un-
bedingt notwendig. Dariiber hinaus kdnne es als Instru-
ment fiir die Qualitétssicherung der Transplantationsme-
dizin sowie als epidemiologische Informationsquelle fiir
das Versicherungswesen dienen. Auch sollten darin post-
operative Komplikationen und Beeintréchtigungen erfasst
werden (Bayern). Beriicksichtigung sollten darin auch
Daten zur Lebensqualitdt finden (BN e. V., BDO, LD).
Auch die BAK sieht Handlungsbedarf bei der medizini-
schen Nachbetreuung der Spenderinnen bzw. Spender
und Organempfiangerinnen bzw. -empfinger und emp-
fiehlt zur Qualitdtssicherung der Lebendorganspende und
Transplantation die Errichtung nationaler oder internatio-
naler Register. Ein gesetzlich verbindliches Register zur
Lebendspende wird als sinnvolles und hilfreiches Instru-
ment betrachtet, um eine kontrollierte Nachsorge und
eine Erfassung von Risiken und Langzeitschidden zu er-

moglichen, das somit zur Qualitdtssicherung der Le-
bendspende beitragen kann (BAK) (siche dazu auch Ab-
schnitt 3.11.5.1).

Die Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der moder-
nen Medizin“ empfiehlt, die Einrichtung eines Le-
bendspenderegisters gesetzlich zu regeln. Der Nutzen ei-
nes solchen Registers in Hinblick auf diskutierte Ziele
(z. B. Verbesserung der Nachsorge, Verbesserung der
Datenbasis zur  Qualititssicherung der  Organle-
bendspende) wird als evident bezeichnet (Bundestags-
drucksache 15/5050: 56 bis 57). Auch fiir Versicherungen
sei ein solches Register geeignet, um Aussagen zur Ab-
schétzung des Risikos insbesondere fiir Lebendspenderin-
nen und -spender zu erhalten. In Hinblick auf den Erfolg
eines solchen Registers miisse jedoch beriicksichtigt wer-
den, dass neben der erforderlichen Meldung durch die
TPZ die Bereitschaft der Spenderin bzw. des Spenders
zur Inanspruchnahme der Nachsorge sowie der Zustim-
mung zur Erhebung und Registrierung ihrer bzw. seiner
Daten erfolgt.

3.11.7.2 Zusammenfassung

Voraussetzung fiir die Lebendspende ist die Bereiterklé-
rung von Spenderin bzw. Spender und Empféngerin 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-
gelméBig und eher zufdllig. 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 TPZ beteiligen. Daher be-
steht der Wunsch nach einem verbindlichen Register als
Instrument zur Qualitdtsverbesserung und -sicherung. Die
Einrichtung eines Lebendspenderegisters wird als geeig-
netes Instrument gesehen, um Langzeitergebnisse zu do-
kumentieren sowie Risiken und Spétfolgen zu erkennen
und zu bewerten.

3.11.8 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
Anbhaltspunkte fiir einen Organhandel vorliegen.

Die Einrichtung der LSK sowie deren Finanzierung, Zu-
sammensetzung und die Verfahrensabldufe wurde den
Lindern iibertragen. Danach muss der LSK eine Arztin
oder ein Arzt angehoren, die bzw. der weder an der Ent-
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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.

3.11.8.1 Erfahrungen mit der Umsetzung

Die Einrichtung der LSK sowie deren Finanzierung, Zu-
sammensetzung und die Verfahrensabldufe wurde den
Léandern iibertragen. In allen Bundesldndern obliegt die
Einrichtung der LSK den Landesdrztekammern. 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 TPZ eine eigene Kommission ein-
gerichtet wurde. Berlin und Brandenburg haben eine ge-
meinsame LSK, die ihren Sitz bei der Arztekammer Ber-
lin hat. Insgesamt gibt es bundesweit 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 Lander ihrem gesetzlichen Auftrag, eine
LSK einzurichten, in unterschiedlicher Art und Weise
nachgekommen sind (Sievers 2007: 64 bis 65). Daraus er-
gibt sich fiir die Praxis, dass die Zusammensetzung und
Verfahrensweisen zur Begutachtung zwischen den einzel-
nen Bundesldndern sowie zwischen den LSK unter-
schiedlich sein koénnen. 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 Bundeslédn-
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 Bundeslédnder (Mecklenburg-Vorpommern,
Baden-Wiirttemberg, Bayern) haben die Vorgaben des
TPG naher definiert!9’. So muss in Mecklenburg-Vor-
pommern 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

107 GemiB der Vorgabe des TPG § 8 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.

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 Antrdge auf eine Lebendorganspende ge-
stellt (Sievers 2007: 82). Davon erhielten 1 616 (98,5 Pro-
zent) ein positives Votum, sechs Antrige (0,4 Prozent)
erhielten eine bedingt positive Zustimmung der Kommis-
sion, 17 Antrdge (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
Néheverhaltnis zwischen Spenderin bzw. Spender und
Empfangerin bzw. Empfénger 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 Gutachterstellung 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 hdoren
grundsitzlich den Spenderinnen bzw. Spender und Emp-
fangerinnen bzw. Empfanger 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 Empfinger nur in Zweifelsfillen anzuhoren.
Auch wird berichtet, dass eine Anhorung nicht in jedem
Fall erfolgt, sondern nur dann angesetzt wird, wenn die
Beurteilung der Aktenlage, insbesondere des psychologi-
schen Gutachtens, keine eindeutigen Antworten auf die
zu klarenden Fragen gibt.

Die Arbeitsgruppe Bioethik und Recht der 73. GMK for-
dert aufgrund der unterschiedlichen Verfahrensweisen der
Léander eine bundeseinheitliche Harmonisierung dahinge-
hend, dass sowohl Spenderin bzw. Spender als auch Emp-
fangerin bzw. Empfanger von der LSK angehdrt werden
miissen. Nur so kdnne ein einheitlich hoher Standard im
Verfahren ermdglicht werden (GMK-Arbeitsgruppe Bio-
ethik und Recht 2008: 17). Sie schlédgt auch vor, Spende-
rin bzw. Spender und Empféngerin bzw. Empfinger
personlich anzuhéren sowie besondere personliche Ver-
bundenheit zu priifen. Dariiber hinaus sollten Spenderin
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bzw. Spender und Empféngerin bzw. Empfanger darle-
gen, bei welcher Kommission bereits ein Antrag mit wel-
chem Ergebnis gestellt wurde. Beflirwortet wird seitens
des GMK das Fehlen der Verbindlichkeit der Kommis-
sionsentscheidung, da somit verhindert wiirde, dass die
Verantwortung der Entscheidung von der transplantieren-
den Arztin bzw. vom transplantierenden Arzt auf die LSK
verlagert wird (GMK-Arbeitsgruppe Bioethik und Recht
2008: 19). Fiir eine Vernetzung und einen lédnderiibergrei-
fenden Informationsaustausch spricht nach Ansicht der
GMK, dass grundsitzlich die Gefahr besteht, dass die Be-
troffenen im Falle einer Ablehnung aufzutreten lernen,
wie sie vor der LSK auftreten miissen, um ein positives
Votum zu erreichen. Dies konnte jedoch auch dazu fiih-
ren, dass eine neuerlich befasste Kommission nicht un-
voreingenommen an ihre Beurteilung herangeht.

Nach Auffassung der BAK hat sich die Einrichtung der
LSK grundsétzlich bewahrt. Ergidnzend 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. Empféanger zu priifen ist. Im Inte-
resse eines Informationsaustausches hat die BAK wieder-
holt zu Gespréchen mit Vertreterinnen und Vertretern der
LSK eingeladen. Diese Gespriche sollen fortgesetzt wer-
den.

Professor Fornara fiigt aus drztlicher Sicht hinzu, dass
iiber die Bedeutung des Votums der LSK Unklarheit be-
stehe, 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 persdnliche Anhd-
rung von Spenderinnen bzw. Spendern und Empfangerin-
nen bzw. Empfingern. Eine Vernetzung der Kommissio-
nen wird flir unbedingt notwendig erachtet. Notwendig
wire ein jahrlicher Bericht iiber die Tatigkeit aller LSK,
in dem die Ablehnungsgriinde statistisch aufgearbeitet
seien. Auch die Spitzenverbinde &ulern sich kritisch zur
uneinheitlichen Arbeitsweise der LSK, in deren Beurtei-
lungspraxis auch detaillierte Einblicke fehlten und somit
keine Erkenntnisse {iber deren konkrete Arbeit vorlagen.
Eine Vernetzung der LSK wird auch von deren Seite fiir
sinnvoll gehalten, um vermuteten Doppel- oder Wieder-
holungsantrdgen wirksam vorzubeugen. Zur Sicher-
stellung der Kontrolle der Tatigkeit der LSK wird eine
regelméBige Berichterstattung an die zustdndige Landes-
behorde 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 grundsétzlich von
allen befragten LSK befiirwortet, vor allem, um einen In-

formations- und Erfahrungsaustausch zu ermoglichen.
Mit einer landes- oder sogar bundesweiten Vernetzung
konnte aulerdem erreicht werden, dass ein Abgleich von
Verfahren sichergestellt wire, wo bereits Anhdrungen 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 begriilen.

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
Organempfingerinnen bzw. -empfingern sichergestellt
werden (Bundestagsdrucksache 15/5050: 75).

3.11.8.2 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 iibertragen. Die gesetzlichen Vorgaben wurden
in den Ausfithrungsgesetzen der einzelnen Lindern unter-
schiedlich geregelt, sodass sich in der Praxis Unter-
schiede in der Verfahrensweise ergeben. Grundsitzlich
hat sich die Tatigkeit der LSK in der Praxis bewéhrt. Von
einer Vielzahl der befragten Akteure werden hinsichtlich
der Verfahrensweise der Begutachtung klar definierte
Kriterien gewliinscht, um den Prozess der Begutachtung
zu vereinheitlichen und transparent zu gestalten. Dazu ge-
hort auch die grundsitzliche Anhdrung von Spenderin
bzw. Spender und Empfiangerin bzw. Empfénger.

Lehnt eine Kommission eine Transplantation, ab haben
die Betroffenen die Mdoglichkeit, sich bei einem anderen
TPZ anzumelden und sich erneut einer LSK vorzustellen.
Um dieses ,,Kommissions-Hopping™ zu verhindern, be-
steht 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 Begutachtung herangezogen wiirde. Die
LSK selbst wiinschen sich eine Vernetzung zum Informa-
tions- und Erfahrungsaustausch, die in einigen Léndern
bereits erfolgt ist.
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Vorbemerkung zur Durchfiihrung der Befragung:

27 Transplantationszentren wurden per Email gebeten, an der Befragung teilzunehmen. Die
angeschriebene Zentren erhielten die Fragen, verbunden mit der Bitte, einen Teil der Fragen
(deskriptiven Inhalts) bereits vorab zu beantworten. 16 Zentren wurden im Juli und August
2008 telefonisch befragt, von zwei weiteren Zentren wurden die Fragen ausschlief3lich
schriftlich beantwortet. Gesprachspartner waren die Direktoren der Zentren oder von Ihnen
beauftragte Mitarbeiter (zumeist leitende Oberarzte). Neun der befragten Zentren gehéren
der DSO-Region Bayern an, finf zu Nordrhein-Westfalen und jeweils zwei zu Mitte bzw.
Nordost.

1 Transplantationszentren

1.1 Welche Organe werden in lhrem Zentrum transplantiert? (Falls DSO-Liste noch
andere Organe auffiihrt:) Wo/von wem werden die ilibrigen Organe
transplantiert? (Falls mdglich, bitte vorab schriftlich beantworten)

Ja Nein, wird hier erbracht durch:

Herz

Lunge

Leber

Niere

Pankreas

a a g 4 g 4a

Diinndarm

Die folgende Aufstellung zeit, welche Organsysteme durch die Befragten transplantiert werden:

Organ Anzahl der Nennungen
(Mehrfachnennungen
moglich)

Herz 6

Lunge 3

Leber 6

Niere 11

Pankreas 7

Dinndarm 1
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1.2  Welche der folgenden Aufgabenbereiche werden von lhnen abgedeckt:
(Falls méglich, bitte vorab schriftlich beantworten)

Ja Nein, wird erbracht durch:

Wartelistenfiihrung O

Vorbereitung der zu a0

transplantierenden Patienten

Vorbereitung der O

Lebendspender

Tx-OP O

Nachsorge der 0

Transplantierten

Nachsorge der Lebendspender a

Bei Nierentransplantationen werden die genannten Aufgabenbereiche zumeist in
Arbeitsteilung zwischen Viszeralchirurgen bzw. Urologen und Nephrologen wahrgenommen.

Bei den anderen Organsysteme n werden die genannten Aufgaben zumeist komplett durch
die Klinik, welche die Transplantations-Operation durchfiihrt wahrgenommen.

1.3 Gibt es libergreifende Aufgaben, die das Transplantationszentrum auch fiir die
anderen transplantierenden Kliniken in der Stadt iibernehmen?
(Falls méglich, bitte vorab schriftlich beantworten)

Die befragten Transplantationszentren ibernehmen mehrheitlich keine Aufgaben fir weitere
transplantierende Kliniken am Ort. Drei Zentren gaben an, eine regionale Sprecherfunktion
fur die Transplantationszentren bzw. organisatorische Funktionen (Wartelistenfiihrung,
Dienstplane etc.) und Qualitatssicherungsaufgaben fur andere Kliniken zu tbernehmen oder
dies anzustreben.

1.4  Sind Sie mit der Organisation der Organtransplantation in lhrem Zentrum
zufrieden? Was sollte ggf. gedndert werden?

Etwa die Halfte der befragten Transplantationszentren ist mit der zentrumsinternen
Organisation der Organtransplantation ohne Einschrénkung zufrieden. Einige Zentren geben
an, die organisatorischen Aufgaben zwar halbwegs zufriedenstellend zu meistern, aber
hierfir mit zu geringen personellen Ressourcen ausgestattet zu sein. Die Organisation wirde
"nebenbei" gemacht, was die klinischen Ablaufe teilweise behindere.

Zwei Zentren sind unzufrieden mit der Organisation der Nachsorge.
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1.5 Welche Erfahrungen haben Sie im Hinblick auf die Flihrung von Wartelisten
gemacht?

Nahezu alle Zentren beklagen einen steigenden Aufwand bei der Flihrung von Wartelisten,
der nicht oder unzureichend vergiitet werde. Als Griinde werden angegeben:

¢ Das Alter und die (Multi-ymorbiditat der Patientinnen und Patienten nehme zu.

+ Zunehmend komplexe Richtlinien seien mit immer umfangreicheren klinischen
Kontrolluntersuchungen verbunden. Dies treffe insbesondere fir die Umsetzung des
MELD-Score bei Leber -Transplantationen zu.

« Aufgrund des Organmangels sei der klinische Zustand der Patienten auf der
Warteliste insgesamt schlechter.

1.6 Wie beurteilen Sie in diesem Zusammenhang die Richtlinien der BAK zur
Aufnahme in die Warteliste?

Die Mehrheit der Transplantationszentren bewertet die Richtlinien der BAK als inhaltlich gut
und klinisch nachvollziehbar. Allerdings vertreten einige TPZ die Ansicht, dass der praktische
Nutzen der Richtlinien — insbesondere durch die zunehmende Organknappheit und
Multimorbiditat der Patientinnen und Patienten auf der Warteliste — eingeschrankt werde.
Zudem ist es aus Sicht der Befragten auch fraglich, ob die zunehmende Komplexitat der
Falle durch Richtlinien Gberhaupt adaquat abgebildet werden kann.

In zwei Fallen wurde angegeben , dass die Richtlinien nicht oder nur teilweise bekannt seien:
In einem Fall handelt es sich um den Befragten selbst , in einem weiteren Fall um eine
weitere an der Transplantation beteiligte Fachdisziplin.

Zwei Zentren lehnten die gultigen Richtlinien auch inhaltlich ab bzw. fordern eine
grundsatzliche Uberarbeitung fiir die Herz und Lungen-Transplantation.

1.7  Wie viele non-resident-Patienten stehen auf lhrer Warteliste (Absolut/Anteil)?
(Falls mdglich, bitte vorab schriftlich beantworten)

Die Mehrzahl der Transplantationszentren fiihrte und flihrt keine Non-Resident Patienten auf
der Warteliste.

Die tibrigen Zentren geben die max. Anzahl gleichzeitig betreuter Non-Residents mit max. 2-
3 an; in jedem Fall ist der Anteil deutlich unter 5%.

1.8 Wie beurteilen Sie die Aufnahme von "non-resident-Patienten" in die
Wartelisten und die bestehende 5%-Regelung? Sehen Sie Regelungsbedarf?

Alle Transplantationszentren beflirworten die Beschrankung der Anzahl von Non-residents
grundsétzlich. Mehrheitlich wird eine eher noch restriktivere Regelung, bis hin zum vélligen
Ausschluss von Non-Residents gewiinscht. Als Begriindung wird der Organmangel in
Deutschland angefiihrt, der es generell nicht bzw. nur sehr eingeschrankt — v. a. in Notfallen
— vertretbar erscheinen lasse, diese Organe Non-Resident-Patientinnen bzw. Non-Resident-
Patienten zukommen zu lassen.
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1.9 Welche MaRnahmen zur internen und externen Qualitatssicherung gibt es in
Ihrem Transplantationszentren?
(Falls méglich, bitte vorab schriftlich beantworten)
Etwa die Halfte der Zentren gibt an, sich neben den obligatorischen verfahren nach den
Vorgaben von BQS, Eurotransplant und DSO noch an weiteren Verfahren der externen
Qualitatssicherung zu beteiligen.

In diesem Zusammenhang wurden genannt:

"Collaborative Transplant Study” (CTS)

¢ Pancreas Transplant Registry (IPTR)

« Datenbank der International Society for Heart and Lung Transplantation (ISHLT)

o Erhebungen des Heidelberger Vereins zur Multizentrischen Datenanalyse (HVMD)
o European Liver Transplant Registry

Neben allgemeinen Morbiditats- und Mortalitdtskonferenzen fiihren einige Zentren auch
spezifische Malnahmen der internen Qualitatssicherung durch, wie z.B. regelmaRige
Transplantations-Konferenzen z.T. auch unterstitzt durch eigene Qualitdtsauswertungen.

1.10 Wie beurteilen Sie das BQS-Verfahren?

Alle befragten Transplantationszentren beflirworten ein allgemeines und verbindlichen
Verfahren der externen Qualitatssicherung. zugleich wird von der Mehrzahl der Zentren
scharfe Kritik am derzeitigen BQS-Verfahren geduflert; die Kritikpunkte lassen sich
folgendermalien zusammenfassen:

+ Missverhaltnis zwischen Dokumentationsaufwand und Nutzen der Ergebnisse

o Zweifel an der Dokumentationsqualitat

e TPZ haben nicht die Kontrolle tiber die Nachsorge ihrer Patientinnen und Patienten,
werden aber trotzdem ggf. fiir eine mangelnde Datenvollstandigkeit haftbar gemacht
(keine Auswertung, wenn Datenvollstédndigkeit < 90 %)

« unzureichende Risikoadjustierung

« hohe Anfélligkeit flir Ausreiler bei den in der Transplantationsmedizin (blichen
niedrigen Fallzahlen

¢ unprofessionelle Kommunikation mit TPZ

Daruberhinaus wird mehrheitlich die Notwendigkeit einer Abstimmung der unterschiedlichen
QS -Verfahren in der Transplantationsmedizin gefordert mit dem Ziel eines international
kompatiblen und vergleichsfadhigen QS-Datensatzes.
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1.11 Wie beurteilen Sie die Umsetzung der Mindestmengenregelungen fiir Leber-
und Nierentransplantationen? Sollten Mindestmengenregelungen auch fiir die
anderen Organe ein eingefiihrt werden?

Nahezu alle Befragten beflirworten grundséatzlich die Vorgabe von Mindestmengen fir alle
Transplantations-Organsysteme. Einige Zentren bezeichnen das Zustandekommen der
bisher festgelegten Mindestmengen als methodisch nicht hinterlegt, und fordern eine
Evaluierung der bisherigen Mindestmengen-Regelungen, insbesondere bevor weitere
Organsysteme in derartige Regelungen einbezogen werden. Einschrankend wird auch
darauf hingewiesen, dass bei einer sehr groRen Zahl von Fallen aufgrund der damit
verbundenen Standardisierung und Routinisierung auch ein Qualitatsverlust verbunden sein
kénne.

Insgesamt sind die Aussagen der gegeniiber Mindestmengenreglungen von der Situation
des eigenen Zentrums und den dort realisierten Fallzahlen gepragt.

1.12 Ist die Zahl der TPZ in Deutschland angemessen, oder sollten die
Transplantationen auf weniger Zentren konzentriert werden? Sollten sich
einzelne TPZ starker auf die Transplantation bestimmter Organe spezialisieren,
als dies bisher der Fall ist?

Die Halfte der befragten Transplantationszentren spricht sich eindeutig fiir eine
Konzentrierung der TPZ aus und argumentieren hierbei vorrangig mit der zu erwartenden
Qualitatsverbesserung aufgrund der dann erreichbaren hdheren Fallzahlen pro Zentrum
sowie der dann gewabhrleisteten Anbindung an die wissenschaftliche Infrastruktur (z.B.
Immunologie, Infektiologie), wie sie nur in Universitatskliniken moglich sei.

Etwa ein Drittel spricht sich fir eine Beibehaltung der bisherigen Anzahl von Zentren aus und
begrundet dies mit der erforderlichen Wohnortnéhe, insbesondere was die Nachsorge
betrifft.

Kritisiert wird auch die angebliche Intransparenz der Zulassungskriterien fir TPZ in den
Landern.

Einige der Befragten pladieren fir eine differenzierte Position, abh&ngig davon, ob ein
Ballungsgebiet oder ein eher l&ndlicher Raum vorliegt.
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1.13 Sehen Sie noch Verbesserungsbedarf bei der (psychischen und physischen)
Versorgung lhrer Patienten (auch Nachsorge)?

Die Nachsorge und die psycho-soziale Versorgung der Patienten wurde von der grofl3en
Mehrheit der befragten Transplantationszentren als die Versorgungsbereiche mit hohem
Verbesserungsbedarf bewertet

In der Nachsorge wurde die Qualitat der Versorgung durch und die Kooperation mit den
niedergelassenen Arzten von einer Mehrheit der Zentren als deutlich verbesserungswiirdig
bewertet. Die Mehrzahl der Zentren will die Nachsorge jedoch gemeinsam mit den
niedergelassenen Arzten auf der Grundlage verbindlicher Qualitits- und
Dokumentationsstandards verbessern. Die Nachsorge sollte dann in entsprechend
qualifizierte Schwerpunktpraxen stattfinden. Budgetrestriktionen (z.B. fiir Immunsuppressiva)
sollten fir diese Praxen aufgehoben werden. Zusatzlich muissten die eine gemeinsame IT-
gestutzte Dokumentation etabliert und klare Absprachen hinsichtlich der Arbeitsteilung
zwischen Transplantationszentren und Praxen getroffen werden.

Einige der Zentren pladieren demgegentiber flir eine ausschlielliche Anbindung der
Nachsorge an die Zentren, weil nur hierdurch eine qualitativ ausreichende Versorgung
sichergestellt werden kbnne.

Die Mangel in der psycho-sozialen Versorgung werden vorrangig auf fehlende Stellen fir
Psychologen und Sozialarbeiter zuriickgefuhrt.

1.14 Wie beurteilen Sie die Verglitung der Leistungen der TPZ?

Die Mehrzahl der Zentren sieht ihre Leistungen unzureichend vergitet. Diese Einschatzung
wird folgendermalien begriindet:

+ Die allgemein beobachtbare zunehmende Verschlechterung des klinischen
Zustandes der zu transplantierenden Patienten verlangere und kompliziere die
erforderliche perioperative intensivmedizinische Versorgung

e Die Zunahme des administrativen und des Dokumentationsaufwandes durch
komplexere Richtlinien-Vorgaben werde nicht vergutet.

o Der fir eine qualitativ hochwertige Nachsorge erforderliche Aufwand ist weder fiir den
stationdren noch fiir den ambulanten Sektor adaquat vergutet.

1.15 Was misste rechtlich und tatsachlich getan werden, um die Leistungsfihigkeit
der Transplantationszentren zu verbessern?

Mehrere der befragten Zentren sehen das Grundproblem in der abnehmenden
Organspenderzahl. Dadurch wirde die Versorgung insgesamt schwieriger, komplexer und
teurer. Dariiber hinaus musste die Vergitung flr die Transplantationsmedizin insgesamt
verbessert werden, vorallem durch eine adaquatere Abbildung der mit der Transplantation
verbundenen Aufwéande in den DRGs.
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2 Koordinierungsstelle DSO

Bitte beriicksichtigen Sie bei lhren Antworten sowohl die Zentrale der DSO als auch
die Regionalstellen.

21 Wie beurteilen Sie lhre Zusammenarbeit mit der DSO (insbesondere auch
hinsichtlich der Lieferung von Daten an die DSO zur Erstellung des Berichts
nach § 11 Abs. 5 TPG)?

Die Bewertung der Kooperation mit der DSO durch die Transplantationszentren schwankt in
Abhangigkeit von der jeweiligen Region sehr stark. Die meisten Zentren bewerten ihre
Zusammenarbeit mit der DSO als zufriedenstellend bis hervorragend.

Einige Zentren duBBern demgegeniiber jedoch teilweise massive Kritik. Die in diesem
Zusammenhang genannten Kritikpunkte betreffen diese insbesondere

¢ den Datenaustausch (Eingabe aufwéndig, Rickfluss und Auswertungen ineffizient)
e die Unterstltzung der Organentnahme (und des Transportes durch die DSO sowie
+ die Qualifikation der Mitarbeiter.

Von mehreren Transplantationszentren wird explizit auf die Bedeutung eines guten
personlichen Verhaltnisses in der alltdglichen Zusammenarbeit und die Wichtigkeit der
rdumlichen Néhe zu den DSO hingewiesen.

2.2  Wie zufrieden sind Sie mit den Leistungen der DSO? Wo liegen die Stiarken u.
Schwachen (insbesondere auch der Organisation der nationalen und
internationalen Transporte der Enthahmeteams sowie der entnommenen
Organe durch die DSO (§ 2 Abs. 3 Nr. 5 Vertrag)?

Die Mehrzahl der befragten Zentren zeigte sich zufrieden mit den Leistungen der DSO.
Einige Zentren sehen Verbesserungsbedarf hinsichtlich

+ Die Organisation, insbesondere des Transports
e Adaquatheit der Transportmittel
» Unterstiitzung der Entnahmeteams

¢ Unterstiitzung und Beratung der Entnahme-Krankenhauser (z.B. Méglichst keine
Entnahmen innerhalb der reguldren Arbeitszeiten)

« Offentlichkeitsarbeit zur Erhéhung der Spendenbereitschaft, insbesondere fiir die
Widerspruchslésung"

2.3  Welche Leistungen sollte die DSO (verstarkt) anbieten, auf welche Leistungen
konnte verzichtet werden?

Siehe Zusammenfassung zu Frage 2.2
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24 Was misste rechtlich und tatséchlich getan werden, damit die
Koordinierungsstelle ihre auf die TPZ bezogenen Aufgaben besser ausiiben
kann?

Etwa die Halfte der Zentren machten hierzu Vorschlage, welche im Folgenden aufgelistet
werden:

¢ Transplantierende Operateure in den TPZ sollten gegenlber DSO weisungsbefugt
sein.

o Anmeldung eines Spenders in der Datenbank durch DSO-Koordinator nicht erst im
Spender-KH

« Vorgabe einer regelmafigen Evaluation der DSO - Aktivitaten
¢ Allgemeinverbindliche Detailbeschreibung des DSO-Leistungskataloges

e Erweiterung des Aufgabenspektrums der DSO insbesondere hinsichtlich
Offentlichkeitsarbeit

o Wechsel der Fiihrung

3 Vermittlungsstelle Eurotransplant

3.1 Welche Erfahrungen wurden mit der Vermittlungsstelle Eurotransplant (ET)
gemacht (fachliche Kompetenz, Erreichbarkeit, Qualitit der
Vermittlungsentscheidungen, Qualitiat der Zusammenarbeit etc.)?

Alle befragten Transplantationszentren beurteilten die Zusammenarbeit positiv; von einigen
Zentren wurde einschrankend angefiihrt, dass die fachliche Kompetenz der
Gespréachspartner bei der Vermittlungsstelle Eurotransplant (v. a. am Wochenende) nicht
immer zufriedenstellend sei.

3.2 Wie beurteilen Sie die Transparenz des Vermittlungsprozesses?
Durchweg sehr positive Bewertung der Transparenz der Einzelfallentscheidungen durch ET.

Mehrere Zentren merken jedoch an, dass
+ die Transparenz bei Zentrumsangeboten schlecht sei sowie

o die Darstellung des jeweils gliltigen Algorithmus verbessert werden sollte. Die jeweils
aktuell gliltige Version musse vollsténdig verdffentlicht werden."
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3.3 Wie bewerten Sie die gegenwirtigen Allokationsregeln? Sehen Sie
grundsitzlichen Anderungsbedarf? Welch Erfahrungen wurden im Hinblick auf
die Richtlinien der Bundesarztekammer zur Organvermittlung gemacht?

Die Mehrzahl der der Zentren bewertet die Allokationsregeln in ihrer Funktion als Soll-
Vorgaben grundsétzlich positiv.

Nahezu alle befragten Zentren weisen auf die Problematik hin, dass der Spendermangel bei
allen Organsystemen dazu gefihrt habe, dass nahezu ausschliellich HU- Patienten
transplantiert wiirden, mit in der Folge schlechteren Ergebnisse.

Einige Zentren sehen Adjustierungsbedarf beim MELD Verfahren im Bereich der
Lebertransplantation, da insbesondere Kinder nicht addquat abgebildet wiirden. Das das
HU-Verfahren als solches wird jedoch von nahezu allen Zentren grundsétzlich akzeptiert.

34 Wie beurteilen Sie den Prozess zur Anpassung von Allokationsregeln an neue
Erkenntnisse?

Die Mehrheit kommt zu einer positiven Bewertung des Anpassungsprozesses ; etwa ein
Drittel der Zentren dulert eine gegenteilige Meinung und fordert eine Beschleunigung des
Verfahrens.

3.5 Was misste rechtlich und tatsachlich getan werden, damit die
Vermittlungsstelle ihre Dienstleistungen beziiglich der TPZ noch besser
ausiben kann?

Acht Zentren duferten folgende Vorschlage:
o Verbesserte klinische Ausbildung der Mitarbeiter

» Integration der Dokumentationen und Datenstrémen zwischen den
Transplantationszentren, der DSO und Eurotransplant

« Verbesserte Transparenz bei Zentrumsangeboten

« Bessere finanzielle Ausstattung von Eurotransplant.
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4 Zur Lebendspende

4.1 Wie bewerten Sie die Tatigkeit und die Bedeutung der nach Landesrecht
eingerichteten Lebendspende-Kommissionen? Ware im Hinblick auf einen
Informationsaustausch eine Vernetzung der LSK auf Landesebene sinnvoll?

Die befragten Transplantationszentren kommen zu einer iberwiegend positive Bewertung;
eine Vernetzung wird mehrheitlich als sinnvoll angesehen.

4.2 Wie bewerten Sie die Praxis fiir die Nachsorge der Lebendspender?

Verbesserungsbedarf sehen einige der befragten Zentren in der langfristigen Nachbetreuung
der Lebendspender. Die Organisation der Nachverfolgung und Terminerinnerung sei sehr
aufwendig und wiirde nicht adaquat vergitet, zudem bestiinden Compliance-Probleme bei
den Patienten.

4.3 Wie bewerten Sie die Praxis fiir die Nachsorge der Empfanger?
Siehe Zusammenfassung zu Frage 4.2

4.4 Gibt es Bereiche im Lebendspendeprozess, die sie in der Praxis fur
verbesserungsbediirftig erachten?

Es wurden folgende Vorschldge gemacht:

+ Die Aufklarung Gber die Méglichkeit der Lebendspende sollte viel friiher, méglichst
bereits in der Pra-Dialysephase einsetzen.

+ Die Cross-Over Lebendspende sollte grundsatzlich einfacher und liberaler gestaltet
werden. Prifungen der Bekanntheit der Paare sollten zugunsten eines anonymen
Paar-Cross-Over nach dem Beispiel der Niederlande oder gar nach dem Vorbild der
USA (gepoolte anonyme Cross-Over Spenden) abgeschafft werden.

¢ Der Versicherungsschutz der Lebendspender fiir Berufsunféhigkeit bzw.
Erwerbsunfahigkeit sollte verbessert werden.

+ Die Leistungen der Kassen in der Nachsorge sollten verbessert und einheitlich
definiert werden.

4.5 Wie hoch schitzen Sie die Gefahr des Organhandels unter den aktuellen
rechtlichen und organisatorischen Gegebenheiten ein? Welche zusatzlichen
Vorkehrungen wéren erforderlich, um Organhandel zu unterbinden?

Die Gefahr des Organhandels in Deutschland wird mehrheitlich als nicht bestehend oder als
sehr gering eingeschétzt. Einige Transplantationszentren sehen eine diesbezlgliche
Problematik bei sog. Zentrumsangeboten und bei Lebendspenden mit ungeklarten
Verwandschaftsbeziehungen.
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5 Richtlinientétigkeit der Bundesdrztekammer

51 Wie zufrieden sind Sie mit den Richtlinien der Bundesarztekammer zur
Organtransplantation?

Die Transplantationszentren bewerten die Richtlinien der Bundesarztekammer inhaltlich
positiv. Einige der befragten Zentren dulerten an dieser Stelle den Wunsch nach einer
Beschleunigung des Anpassungsverfahrens fir die Richtlinien (vrgl. Zusammenfassung zu
Frage 3.4).

6 Riuckverfolgbarkeit von Organen

6.1 Gibt es Verbesserungsbedarf bei der Riickverfolgbarkeit von Organen im Falle
von Komplikationen?

Die Rickverfolgbarkeit von Organen wird von nahezu allen Zentren als problemlos bewertet.

7 Zusatzfrage

71 Was ist lhnen noch wichtig mitzuteilen, was in unseren Fragen nicht explizit
angesprochen wurde?

o Einfihrung der Widerspruchsldsung (mehrere Nennungen)
» Eindeutige Positionierung des BMG zur Férderung der Organspende

¢ Bereitschaft der Krankenhauser, potenzielle Organspender an die DSO zu melden ist
zu gering, u.a. weil Spender Intensivbetten belegen und zu wirtschaftlichen Verlusten
fiihren. Daher muss die Versorgung von Organspender vor Entnahme adéquat
vergltet werden.

¢ Verbesserung der Schnittstellen zwischen Transplantationszentren, DSO und
Eurotransplant.
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Anhang 2

Bericht zur Situation der
Transplantationsmedizin 10 Jahre nach
Inkrafttreten des Transplantationsgesetzes

Baden-Wiirttemberg

Fragebogen fiir die zustandigen Landesministerien

IGES Institut GmbH
Friedrichstralte 180, 10117 Berlin
Tel.: 030 — 23 08 09-0; E-Mail: kontakt@iges.de; www.iges.de
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1. Information und allgemeine Aufklarung der Bevdlkerung

1.1. In welcher Form (eigene MaBnahmen, finanzielle Férderung, Koordinierung etc.)
und in welchem Umfang beteiligt sich Ihr Land an der allgemeinen Aufklarung
der Bevdlkerung zur Organspende?

Baden-Wirttemberg verfolgt einen zweigleisigen Ansatz: Aufklarung und Information sowohl
bei Krankenhausern als auch bei der Bevélkerung.

Anfang 2006 wurden die Krankenhduser gesetzlich zur Bestellung von
Transplantationsbeauftragten verpflichtet.

Ende 2006 wurde flankierend das Aktionsbindnis Organspende Baden-Wiirttemberg
gegrindet. Das Aktionsbiindnis wurde unter dem Dach des Gesundheitsforums Baden-
Wirttemberg eingerichtet, um den Gedanken der Vernetzung der Akteure im
Gesundheitswesen zu nutzen. Am Aktionsbiindnis sind neben dem Ministerium fir Arbeit
und Soziales (SM), u. a. die deutsche Stiftung Organtransplantation, die baden-
wirttembergische Krankenhausgesellschaft, Transplantationszentren, Krankenkassen,
Kommunale Landesverbande, Arzteschaft, Apothekerschaft und Selbsthilfegruppen beteiligt.
Ziel ist eine gemeinsame verstarkte Offentlichkeitsarbeit fir die Organspende in Baden-
Wairttemberg. Das Aktionsbiindnis arbeitet in Unterarbeitsgruppen zu verschiedenen
Bereichen. Fur das Aktionsbiindnis wurde ein professionelles einheitliches Erscheinungsbild,
Logo usw. mit positiver Botschaft geschaffen. 2007 wurden 40.000 Plakate und 300.000
Klappkarten mit abtrennbarem Organspendeausweis an Arztpraxen, Apotheken und
Geschéftsstellen der Krankenkassen verteilt. Die Finanzierung wurde gemeinsam von
Kassen und dem SM getragen.

Mit diesem Erscheinungsbild hat sich das Aktionsbindnis vom 4. bis 8. Juni 2008 auf der
Landesgartenschau in Bad Rappenau und beim bundesweiten Tag der Organspende unter
Schirmherrschaft von Frau Ministerin fir Arbeit und Soziales Dr. Stolz in Ulm am 7. Juni
2008 prasentiert. Beim Tag der Organspende wurden an den Infostdnden in Ulm tber 300
Organspendeausweise ausgefillt und laminiert. Im Sommer 2008 fand mit Unterstiitzung
des Kultusministeriums eine Lehrerfortbildung zum Thema Organspende statt. Dieses Jahr
wird aullerdem mit einem Projekt eines Kinstlerwettbewerbs mit anschlieRender
Wanderausstellung zum Thema Organspende begonnen. Das Projekt soll eine Laufzeit von
3 Jahren haben.

1.2. Welche Zielrichtung (z.B. Ergebnisoffenheit, Spendenorientierung) und welche
inhaltlichen Schwerpunkte hatten die von lhrem Land geférderten bzw.
durchgefiihrten MaBnahmen?

Zur Erarbeitung eines MaRnahmenbiindels wurden bei dem Aktionsbiindnis Organspende
Baden-Wdrttemberg vier Unterarbeitsgruppen eingerichtet. Neben der Entwicklung eines
Konzeptes zur Verbesserung der Medienprasenz des Themas Organspende durch zentrale
Kampagnen und einer eigenen Internetplattform, das die Unterarbeitsgruppe
,Offentlichkeitsarbeit* ausarbeitet, gilt es auch, die Transplantationszentren mit dem
umliegenden Krankenhdusern und deren Transplantationsbeauftragten zu vernetzen.
Diesem Vorhaben widmet sich die Unterarbeitsgruppe ,Krankenhausvernetzung“. Ebenso
wichtig erscheint die Positionierung des Themas Organspende im Schulunterricht und in
Fort- und Weiterbildungen betroffener Berufsgruppen, wozu die Unterarbeitsgruppen
»Schulen“ und ,Fort- und Weiterbildung“ beitragen wollen.
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Das Projekt ,Wanderausstellung im Rahmen des Aktionsbiindnisses Organspende® verfolgt

eine dreifache Zielrichtung:

- Die Wertschatzung und gesellschaftliche Anerkennung der Themen Organspende und
Transplantation in der Bevélkerung sollen gestérkt und die Offentlichkeit sensibilisiert
werden, um dadurch die Bereitschaft zur Organspende zu erhéhen.

- Parallel dazu soll bei den Tragern und den Beschéaftigten der mitwirkenden
Krankenhduser um Verstdndnis und Akzeptanz fir die Organspende geworben
werden.

- Das Thema Organspende soll in der &ffentlichen Wahrnehmung (Krankenhaustrager,
Krankenhauspersonal, Patienten, allgemeine Offentlichkeit) starker transparent
gemacht werden mit dem Ziel, eine positivere ,,Organspendenkultur® zu erreichen.

1.3. Wie beurteilen Sie die AufklirungsmaBnahmen der BZgA und der
Krankenkassen hinsichtlich ihres Umfangs (Haufigkeit und Intensitat der
MaRBnahmen) sowie hinsichtlich ihrer Qualitat und Wirksamkeit?

Insgesamt sind die Aufkldrungsmalinahmen der BZgA und der Krankenkassen von guter
Qualitat. Sie werden aber hinsichtlich ihrer Haufigkeit und Intensitat nicht mit ausreichendem
Nachdruck vorgetragen und sind deshalb nicht wirklich nachhaltig. Eine Starkere
Vernetzung, Koordinierung und Intensitdt ware winschenswert, um eine nachhaltige
Wirksamkeit zu erzielen.

1.4. Wie beurteilen Sie die AufklarungsmaBnahmen anderer Akteure, z. B. der DSO
hinsichtlich ihres Umfangs (Haufigkeit und Intensitat der MaBnahmen) sowie
hinsichtlich ihrer Qualitat und Wirksamkeit?

Die AufkldrungsmafRnahmen der DSO sind von guter Qualitdt, weisen aber eine geringe
Haufigkeit und Intensitdt auf. Hervorzuheben sind auch die Aktionen der
Transplantationszentren  (z.B. Radtour fir Organspende und Transplantation,
Kommunikationsseminar Organspende — Das Gesprach mit den Angehdrigen, und
Patienteninformationstage), die in regelmaRigen Abstdnden durchgefihrt werden und
vielfaltige Themen ansprechen.

1.5. Wie schétzen Sie die Arbeit von Selbsthilfegruppen ein, die auf dem Gebiet der
Organspende tatig sind, um die allgemeine Aufklarung der Bevélkerung zu
fordern?

Unter den Mitgliedern von Selbsthilfegruppen finden sich ein groRes Engagement sowie eine
groRe Handlungsbereitschaft, sich fiir die Férderung der Organspende einzusetzen. Damit
leisten die Selbsthilfegruppen eine wichtige Arbeit innerhalb der Aufklarung, da sie aufgrund
ihrer personlichen Betroffenheit eine hohe Glaubwirdigkeit geniefen und meist sehr
authentisch auftreten. Anhand der Erfahrungsberichte kénnen sich Nicht-Betroffene leichter
dem Thema Organspende ndhern und empathischer damit umgehen. Allerdings findet diese
Arbeit meist unstrukturiert statt und es fehlt nicht zuletzt aufgrund der begrenzten finanziellen
Mittel oft an der notwendigen Professionalitat.
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1.6. Sind die Aufklarungskampagnen (insbesondere der BZgA) ausreichend
zielgruppenspezifisch (Alter, Migranten, Angehérige von Patienten etc.)?

Nein, hier besteht noch Handlungsbedarf.

1.7. Ist die allgemeine Aufklarung zur Organspende Teil des Lehrplanes in lhrem
Land? Falls ja, wann, an welchen Schulen und in welchem (zeitlichen) Umfang
werden die Schiiler iiber das Thema aufgeklart? Welche Materialien werden dazu
genutzt?

In Baden-Wirttemberg wurden im Rahmen der Bildungsreform 2004 fir die
allgemeinbildenden Schulen Bildungsstandards entwickelt. In den einzelnen Schularten und
Fachern wird das Thema ,Organspende® im Rahmen von grofieren Themenbereichen
ausgewiesen. Im Einzelnen:

Grundschule:

Im Facherverbund "Mensch, Natur und Kultur" sind dem zentralen Bereich "Menschliches
Leben" drei Kompetenzfelder zugeordnet:

- Wer bin ich - Was kann ich: Kinder entwickeln und verédndern sich, stellen sich dar

- Ich - du - wir: zusammen leben, miteinander gestalten, voneinander lernen

- Kinder dieser Welt: sich informieren, sich verstandigen, sich verstehen.

Ziel ist es, dass Schilerinnen und Schiler wichtige Funktionen des Kérpers und den
Zusammenhang zwischen Korper, Bewegung und Erndhrung erkennen und sich selbst, ihre
Korperlichkeit und ihre Lebenswelt differenziert wahrnehmen und zunehmend reflektieren.
Hier bieten sich Anknipfungspunkte fir das Thema Organspende, auch wenn der Bereich im
Bildungsplan der Grundschule nicht explizit genannt ist

Realschule:

Im Zuge der Bildungsplanreform wurden die Bildungspléane fiir die verschiedenen Schularten
Baden-Wirttembergs neu erarbeitet. Charakteristikum des Bildungsplans fir die Realschule
ist die Formulierung von Bildungsstandards fir die einzelnen Klassenstufen. So stehen in
den einzelnen Fachern und Facherverbiinden nicht mehr fachspezifische Einzelthemen im
Mittelpunkt, sondern formulierte Kompetenzen, die die Schiilerinnen und Schiiler in der
entsprechenden Klassenstufe erwerben, dienen den unterrichtenden Lehrkréften als
Bildungszielen. Aus diesem Grund ist die Thematik der Aufkldrung zur Organspende nicht
explizit im Bildungsplan fir die Realschule formuliert. Jedoch lasst sich dieses Thema im
Facherverbund Naturwissenschaftliches Arbeiten (NWA) und in den Fachern evangelische
und katholische Religionslehre gut einordnen. So befasst sich die 10. Klasse in Ethik mit der
,Entwicklung ethischer Urteilsfahigkeit: Organspende— Organtransplantation®. Die
Schuilerinnen und Schiler erkennen, dass Sterben und Tod zur Lebenswirklichkeit des
Menschen gehdren. Auflerdem entwickeln die Schilerinnen und Schiler die Befdhigung, die
Unantastbarkeit der Wiirde der Person zu achten; ein Verantwortungsbewusstsein fir sich,
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andere Menschen, Natur und Umwelt. In dem Fach katholische Religionslehre wird das
Thema Organspende in dem Themenfeld ,Die Unantastbarkeit des Lebens® aufgegriffen.

Gymnasium:

Die Thematik Organspende eignet sich im Fach Ethik im allgemein bildenden Gymnasium
zum Erwerb von Kompetenzen gemaf Bildungsplan innerhalb des Bereichs "Problemfelder
der Moral". In der Sekundarstufe | ist dies der Fall im Kompetenzbereich "Altern, Sterben,
Tod" (Standard 10), in der Sekundarstufe Il insbesondere in den Kompetenzbereichen
"Wissenschafts- und Technikethik" sowie "Medizinethik". Zu den hier zu erwerbenden
Kompetenzen zahlt, dass sich die Schilerinnen und Schiler "mit der Ambivalenz
wissenschaftlich-technischer Entwicklungen auseinandersetzen" kénnen und
"unterschiedliche Funktionen von Wissenschaft darlegen und diese dem Prozess des
technischen Fortschritts zuordnen" kdnnen (Wissenschafts- und Technikethik) sowie
"exemplarisch Chancen und Risiken gegenwartiger Humanmedizin analysieren" und "die in
diesem Zusammenhang auftretenden Probleme in Ansatzen moralisch beurteilen" kénnen
(Medizinethik). In welchem (zeitlichen) Umfang das Thema Organspende ggf. behandelt wird
und welche Materialien dazu genutzt werden, liegt in der fachlichen und padagogischen
Verantwortung der jeweiligen Fachlehrkraft. In den F&chern evangelische und katholische
Religionslehre bietet der Bildungsplan fir das Thema Organspende Anknipfungspunkte im
Themenfeld "Mensch und Verantwortung’.

Berufliches Schulwesen:

Der Bereich "Organspende" wird in den Fé&cherlehrpldanen "Biologie"/"Biologie und
Gesundheitslehre" der beruflichen Bildungsgange nicht ausdriicklich thematisiert. Er ist aber
in den Bildungsplénen fur die Facher evangelische und katholische Religionslehre sowie fur
Ethik in mehreren Lehrplaneinheiten unter verschiedenen Inhalten in der Hinweisspalte
aufgefuihrt. Sowohl die Verankerung der "Organspende” in der Hinweisspalte der Lehrpléne
als auch die Struktur dieser Lehrplane (Wahlmodule, aus denen die Lehrkrafte bestimmte
Module auswéhlen kénnen) verhindert, dass davon gesprochen werden kann, das Thema
Organspende werde in den betroffenen beruflichen Bildungsgédngen verpflichtend
unterrichtet. Ebenso wenig ist ein Zeitumfang anzugeben.

Berufliches Gymnasium

In den Bildungsplanen fir das berufliche Gymnasium ist eine Aufkldrung zur Organspende
lediglich am Rande vorgesehen. Das Thema Organspende kann beispielsweise im Rahmen
der Bildungsplane fiir die Fécher evangelische und katholische Religionslehre sowie Ethik
behandelt werden.

Evangelische Religionslehre: Das Thema ,Organspende” wird hier im Themenkreis 1 ,lch®
unter der Lehrplaneinheit 1.0 ,Ilch und die anderen® unter den Hinweisen fir den zu
behandelnden Inhalt ,Handeln angesichts ethischer Herausforderungen / Schritte zur
ethischen Urteilsbildung“ genannt.

Katholische Religionslehre:_Das Thema ,Organspende® wird im Bildungsplan fir die
katholische Religionslehre nicht explizit aufgefihrt. Denkbar wére jedoch, das Thema im
Themenkreis 1 ,Ich — Selbst” unter dem Punkt 1.1 ,Verantwortung wahrnehmen® im Rahmen
des Inhalts ,Gewissen als Ort der Orientierung und Entscheidung® zu unterrichten.



Drucksache 16/13740 —126 - Deutscher Bundestag — 16. Wahlperiode

Ethik: Das Thema ,Organspende” wird im Bildungsplan fiir das Fach Ethik nicht explizit
aufgefuihrt. Die Lehrplaneinheit 1 ,Entwicklung und Wandel von Werten* kénnte im Rahmen
des Inhalts ,Entwicklung des Moralbewusstseins beim Einzelnen“ Raum fir dieses Thema
bieten.

In dem Bildungsplan fiir alle beruflichen Schulen (mit Ausnahme der beruflichen Gymnasien,
der Altenpflege- und der Erzieherausbildung) fir die Facher evangelische und katholische
Religionslehre wird das Thema "Organspende" teilweise erwahnt. Im Rahmen der
Bildungspléne fiir die Facher evangelische und katholische Religionslehre kann das Thema
,Oorganspende” behandelt werden.

Evangelische Religionslehre: Das Thema ,Organspende® wird hier im Themenfeld 1 ,Ich bin -
ich werde”“ unter der Lehrplaneinheit 1.7 ,Leid erfahren - Krankheit, Sterben, Tod" im Bereich
"Zwischen Leben und Tod" angesprochen. Dort wird in den Hinweisen die
Organtransplantation ausdrticklich erwahnt.

Katholische Religionslehre: Das Thema ,Organspende“ wird im Bildungsplan fir die
katholische Religionslehre indirekt unter dem Themenfeld "Wissen und Kénnen" aufgefihrt.
In der Lehrplaneinheit 5.1 "Menschenbilder" stehen unter dem Punkt "Herausforderungen
der modernen Welt" Themen, welche die Vertiefung des Themas "Organspende"
ermdglichen.

In dem Bildungsplan fur das Fach Ethik (Berufskolleg) wird das Thema Organtransplantation
in der Lehrplaneinheit 11 Medizinethik als Hinweis unter dem Inhalt Gegenwartige Probleme
in der Realisierung dieser Grundsatze aufgefiihrt.

1.8. Gibt es in der Bevolkerung Befiirchtungen gegeniiber der Organspende
(Missbrauch, Hirntodkonzept, ungeniigende med. Versorgung, Ethik/Religion
etc.)? Falls ja, gehen die allgemeinen AufklarungsmaBnahmen ausreichend auf
diese Befiirchtungen ein?

In Teilen der Bevolkerung findet sich immer noch Angst vor der Organspende (wird im Notfall
medizinisch noch alles getan? Ist der Hirntod auch der wirkliche Tod? etc.), denen mit
offensiver Aufklarung begegnet werden muss. Allerdings gibt es immer noch eine starke
Hemmschwelle, sich Uberhaupt mit der Organspende als Thema auseinander zu setzen, da
dies auch eine Auseinandersetzung mit dem eigenen Tod impliziert. Aul’erdem werden die
Menschen sehr schnell durch Verdffentlichungen Uber Organhandel im Ausland oder
angebliche Unregelmafigkeiten in der Organvergabe verunsichert. Dies bedeutet einen
Vertrauensverlust fir die Organspende insgesamt, der nur langsam wieder relativiert werden
kann.

1.9. Wie beurteilen Sie das Wissen und die Einstellungen der Bevélkerung zur
Organspende?

Aus unserer Sicht ist die Einstellung der Bevolkerung zur Organspende positiv, aber das
Wissen Uber das Thema nicht ausreichend. In diesem Zusammenhang ist durch
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kontinuierliche zielgruppenspezifische Informations- und Offentlichkeitsarbeit Aufkldrung in
der Bevdlkerung herbeizufiihren.

1.10. Welche Mittel stehen in lhrem Land jéhrlich zur Férderung der allgemeinen
Bevdlkerungsaufklarung zur Organspende zur Verfiigung? Wie beurteilen Sie
den Umfang der fiir die allgemeine Bevélkerungsaufklarung zur Verfiigung
stehenden Mittel?

Zur Foérderung der allgemeinen Bevélkerungsaufklarung zur Organspende ist im Land kein
eigenstandiger Haushaltstitel eingestellt. Allerding stehen fiir die nachsten drei Jahren
450.000,00 € fur das Projekt ,Wanderausstellung im Rahmen des Aktionsbiindnisses
Organspende® zur Verfigung. Das Projekt wird von der Landesstiftung Baden-Wurttemberg
gefordert.

1.1. Wie beurteilen Sie die Abstimmung zwischen den fiir die allgemeine
Aufklarung zustidndigen Akteuren? Gibt es ein gemeinsames Konzept
und/oder gemeinsame MaBnahmen bzw. eine gemeinsame Finanzierung von
MaBnahmen?

Die Verbesserung der Abstimmung zwischen den Akteuren — gemeinsame MalRnahmen,
gemeinsame Finanzierung — halten wir flir wichtig, um die Organspende nachhaltig zu
férdern.

Fur die Abstimmung zwischen den zustandigen Akteuren ist daher das Aktionsbiindnis
Organspende Baden-Wirttemberg ins Leben gerufen worden. Die Zusammenarbeit wird in
den néchsten drei Jahren im Rahmen des Projektes ,Wanderausstellung im Rahmen des
Aktionsbiindnisses Organspende” intensiviert.

Im Ubrigen wird auf die Antwort zu Frage 1.1. verwiesen.

1.2. Was miisste rechtlich und tatsdchlich getan werden, um die allgemeine
Aufkldrung der Bevdlkerung zu verbessern?

Nach unserer Auffassung sind héhere Budgets fur Aufklarungsarbeit notwendig, um die
allgemeine Aufklarung der Bevélkerung zu verbessern.

2. Zur Todesfeststellung

2.1. Welche Erfahrungen wurden mit dem aktuell giiltigen Verfahren zur
Todesfeststellung gemacht (Hirntodkonzept)? Sehen Sie Anderungsbedarf beim
Verfahren der Todesfeststellung?

Der Nachweis des Hirntodes ist weltweit als sicheres Todeszeichnen anerkannt. Zu dem
aktuellen Verfahren der Todesfeststellung sieht das SM kein Anderungsbedarf.
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2.2. Insbesondere: Wie bewerten Sie das "Non-heart-beating-donors"-Verfahren
(NHBD generell und bestimmte Maastricht-Gruppen)? Unter welchen
Voraussetzungen kénnten Sie sich NHBD als Spender vorstellen?

NHBD wirden die miihsam gewonnene Akzeptanz des Hirntodkonzeptes in den letzten
Jahren deutlich in Frage stellen. Die kontrollierte "NHBD-Spende" ist ein durchaus
problematisches Verfahren, so dass dieses fir das Deutschland bis auf Weiteres abzulehnen
ist.

2.3. Wiirden Sie sich von der Umstellung auf ein anderes Verfahren zur
Todesfeststellung (NHBD) eine Steigerung der Organspendezahlen in
Deutschland erwarten?

Falle in anderen Landern zeigen, dass die Einfihrung der NHBD nicht zwingend zu einer
Gesamtsteigerung der Organspendezahlen fiihrt. Vielmehr ist es so, dass ein Anstieg der
NHBD zu einem gezeitigten Absinken der Hirntod-Organspende-Zahlen fiihren kénnte.

24  Spielt die Sonderregelung der Todesfeststellung, in dem Fall, dass seit dem
endgiiltigen, nicht behebbaren Stillstand von Herz und Kreislauf mehr als
3 Stunden vergangen sind, in der Praxis eine Rolle?

Fur die Entnahme transplantierbarer Organe ist diese Regelung ohne Bedeutung, da eine
Entnahme funktionsfahiger Organe zu diesem Zeitpunkt ohnehin nicht mehr méglich ist.

3. Zum Angehdrigengesprach

3.1. Wie beurteilen Sie die Bindung einer Einwilligung zur Organspende an
bestimmte Voraussetzungen (z.B. bestimmter Empfanger/gerichtete Spende)?

Vorschlagen hinsichtlich einer gerichteten postmortalen Organspende ist nach Auffassung
des SM eine Absage zu erteilen. Die derzeit geltende Regelung soll beibehalten werden.

3.2. Gibt es Hinweise darauf, dass eine Widerspruchslésung oder eine
Informationsldsung mit Einspruchsrecht der Angehérigen mit weniger
Belastungen fiir den Entscheidungsprozess liber eine Organspende verbunden
waére?

Dariiber liegen uns keine verlasslichen Angaben vor.

3.3. Sollten Angehorigengesprache verpflichtend unter Beteiligung eines Mitarbeiters
der DSO stattfinden, oder sollte dies weiterhin fakultativ bleiben?
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Ja, Angehérigengesprache sollten unter Einbeziehung eines Mitarbeiters der DSO
stattfinden, da auch Beispiele aus anderen L&ndern gezeigt haben, dass dies die
Zustimmungsbereitschaft zur Organspende erhéhen kann. Diese Mdoglichkeit sollte aber
weiterhin fakultativ bleiben.

3.4. Warum ist die Ablehnungsrate der Angehérigen so hoch? Was miisste getan
werden, um diese Ablehnungsrate zu senken?

Eine Hauptursache fiir die hohe Ablehnungsquote diirfte in der Uberlastung der Angehérigen
liegen. Diese werden mit dem Tod einer nahestehenden Person und zudem vielen
organisatorischen Notwendigkeiten konfrontiert. In dieser Situation entscheiden sich viele
Personen fiir die Alternative, die sie weniger belastet, und dies ist nach den gegenwaértigen
Rahmenbedingungen eine Entscheidung gegen die Organspende. Auch religitse
Uberzeugung oder Sitten spielen bei der Ablehnung eine Rolle. Andere Griinde sind:
mangelnde Information, Misstrauen, Nichtverstehen des Hirntodkonzeptes, usw.

Mégliche Lésungen: nachhaltige Aufkldrungskampagnen, die Angste abbauen und die
positive Aspekte der Transplantation starker hervorheben, verbesserte Schulung im Hinblick
auf die Fuhrung von Angehdrigengespréchen. Wichtig ist u.E. auch die Erfahrungen, die
Angehdrige in der Intensivstation vor dem Tod des Angehdérigen gemacht haben, sowie
zusétzlicher Entscheidungsdruck im Zusammenhang mit einer Gewebespende.
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4. Situation in den Krankenhausern

4.1. Sind die Krankenh&user in lhrem Land ausreichend mit qualifiziertem Personal
ausgestattet, um eine Organentnahme vorzubereiten und durchzufiihren? Falls
nein, wo sehen Sie wesentliche Defizite?

Die Frage lasst sich nicht pauschal beantworten. Es kann aber davon ausgegangen werden,
dass alle groferen Allgemeinkrankenhduser mit ausreichend qualifiziertem Personal
ausgestattet sind, um entweder um ein Organ selbst zu entnehmen oder ggfs. einem
externen Entnahmeteam in geeigneter Weise zu assistieren.

4.2. Verfiigen die Krankenhauser in lhrem Land liber ausreichende Bettenkapazititen
(Beatmungsplitze) sowie OP-Kapazititen fiir die Durchfiihrung von
Organentnahmen? Falls nein, wo sehen Sie wesentliche Defizite?

Es sind uns in diesem Bereich keine Defizite bekannt geworden.

4.3. Welche Erfahrungen wurden in bezug auf die Transplantationsbeauftragten in
den Krankenhausern gemacht (insbesondere hinsichtlich
Tatigkeitsbereiche/Aufgabenschwerpunkte, Kompetenzen, Qualifikationen
Vergiitung, notwendiges/tatsachliches Zeitbudget)?

In Baden-Wirttemberg wurden den Transplantationsbeauftragten konkrete Aufgaben
zugeschnitten und die Rahmenbedingungen vorgegeben (u.a. Freistellung, Unabhangigkeit,
Zugangsrechte). Die Einfihrung von Transplantationsbeauftragten wird als ein wichtiger
Baustein aber nicht als Garantie fur eine Steigerung der Organspenderzahlen angesehen.

Die Vergitung sollte u.E. in der Transplantationspauschale inbegriffen sein.
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4.4. Was miisste rechtlich und tatséchlich getan werden, um die Effektivitat und
Effizienz der Tatigkeit von Transplantationsbeauftragten (weiter) zu steigern?

s.o. Ziffer 4.3.

4.5. Wie beurteilen Sie die Unterstiitzung der Organspende durch die
Klinikleitungen?

Die Unterstitzung der Organspende durch die Klinikleitungen variiert zwischen den
einzelnen Krankenh&usern.

4.6. Welche Griinde gibt es dafiir, dass sich nicht noch mehr Krankenh&auser an der
Organspende beteiligen?

Das Engagement eines Krankenhauses fir die Organspende hangt ganz wesentlich auch
von der Motivation und Uberzeugung der &rztlichen Mitarbeiter/innen ab. AuBerdem ist eine
Meldung einer Organspende immer noch mit finanziellen Risiken behaftet. Die
Kostenerstattung hat sich zwar mit der Einfihrung neuer Pauschalen verbessert ist aber
nicht kostendeckend.

4.7. Was miisste rechtlich und tatsadchlich getan werden, um die Beteiligung der
Krankenhduser an der Organspende zu steigern und die Qualitat der
Organspende zu verbessern?

Aktuelle Umbruchsituation der Krankenhduser sowie personellen und finanziellen Engpésse
wirken sich sicher nachteilig auf die Organspende aus.

Es sind verschiedene Mallnahmen denkbar, um die Beteiligung der Krankenhduser zu
steigern: Schaffen einer positiven Motivation durch Schulungen, Veranstaltungen, usw. Nicht
nur der Bevolkerung, sondern auch dem Personal in Krankenhduser missen oft die
unterschwelligen Angste genommen werden. Ganz wichtig ist hierbei die Einbindung von
Patienten auf der Warteliste sowie Transplantierten, um der eher abstrakten Aufgabe
Organspende "ein konkretes Gesicht" zu geben. Verbesserung der unterstiitzenden
MaBnahmen (z. B. Seminare) fir das Krankenhauspersonal, um die hohe psychische
Belastung des Angehoérigengesprachs besser bewadltigen zu koénnen. Stéarkere
Personalisierung des Organspenderprozess durch Netzwerkbildung der
Transplantationszentren mit den umliegenden Krankenhdusern. Wichtig sind auch finanzielle
Anreize (kostendeckende Aufwandspauschale).

4.8. Sollte es Sanktionen geben fiir Krankenhauser, die lhrer Meldeverpflichtung
nicht nachkommen?

Aus Sicht des SM sind Sanktionen in diesem Bereich kontraproduktiv und werden deswegen
strikt abgelehnt.
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4.9. Sollte die Organspende stirker auf gréRere Krankenhduser / Krankenhduser mit
Neurochirurgie konzentriert werden, oder sollte versucht werden, auch die
kleineren Krankenhduser / Krankenhduser ohne Neurochirurgie zu einer
stiarkeren Beteiligung an der Organspende zu motivieren?

Die gesetzliche Verpflichtung, potentielle Organspender zu melden, hangt nicht von der
GroRe eines Krankenhauses ab. Es sollte daher auch in den Bemihungen um
Organspenden nicht nach der GréRRe der Krankenh&user unterschieden werden.

4.10. Werden die mit einer Organspende zusammenhédngenden Leistungen addquat
vergiitet?

Die Vergitung ist nicht kostendeckend.

5. Transplantationszentren

5.1. Wie beurteilen Sie die Umsetzung der Mindestmengenregelungen fiir Leber- und
Nierentransplantationen? Sollten Mindestmengenregelungen auch fiir andere
Organe eingefiihrt werden?

Vereinbarte  Regelungen fir Mindestmengen im Bereich der Leber- und
Nierentransplantation werden nicht umgesetzt. Fir Herz, Lunge und Pankreas sollten
unbedingt Mindestmengen definiert werden.

5.2. Ist die Zahl der TPZ in Deutschland / in lhrem Land angemessen, oder sollten die
Transplantationen auf weniger Zentren konzentriert werden? Sollten sich
einzelne TPZ starker auf die Transplantation bestimmter Organe spezialisieren,
als dies bisher der Fall ist?

Die Zahl der Transplantationszentren in Baden-Wirttemberg ist adaquat.

Organtransplantationen werden in Baden-Wirttemberg nur an den Universitatskliniken und
einer einzigen Klinik der Maximalversorgung in der Landeshauptstadt vorgenommen. Diese
Verteilung erscheint angemessen. Eine gewisse maflige Spezialisierung ist bereits erreicht,
da keine der beteiligten Kliniken eine Zulassung fiir alle Organe hat. Eine eingreifendere
Spezialisierung erscheint vor dem Hintergrund der Bedurfnisse von Forschung und Lehre
nicht angebracht.

5.3. Was sind die Erfahrungen im Hinblick auf die Fiihrung von Wartelisten durch die
TPZ? Welche Erfahrungen wurden im Hinblick auf die Richtlinien der
Bundesidrztekammer zur Aufnahme in die Warteliste gemacht?
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Die Wartelistenfilhrung wird weitestgehend standardisiert gemafl den Richtlinien der BAK
durchgefiuhrt. Hier existieren aktuell keine Probleme.

5.4. Wie beurteilen Sie die Aufnahme von "non-resident-Patienten” in die
Wartelisten?

Nach Angaben der Transplantationszentren wird die Aufnahme von ,non-resident-Patienten®
in die Wartelisten positiv beurteilt, aber in begrenzter Zahl und in begriindeten Féllen. Daflr
sollten klare Richtlinien erarbeitet werden.

5.5. Wie beurteilen Sie die Vergiitung von Leistungen der TPZ?

Nach Angaben der Transplantationszentren sind die Pauschalen knapp kalkuliert und
unzureichend.

5.6. Was miisste rechtlich und tatsachlich getan werden, um die Leistungsfahigkeit
der TPZ zu verbessern?

Nach Angaben der Transplantationszentren sollte die Verglitung verbessert und das
Personal aufgestockt werden.
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6. Koordinierungsstelle DSO

Bitte beriicksichtigen Sie bei lhren Antworten sowohl die Zentrale der DSO als auch
die Regionalstellen.

6.1. Verfiigt die DSO iiber ausreichend personelle Kapazititen (insbesondere
Koordinatoren), um ihre Aufgaben zu erfiillen?

Laut Angaben der DSO Region Baden-Wirttemberg verfigt die DSO derzeit nicht tUber die
personelle Kapazitat fir eine optimale Organisation der Organspende.

6.2. Verfiigt die DSO iiber die notwendigen Befugnisse, um ihre
Koordinierungsfunktion erfiillen zu kénnen?

Der Vertrag der DSO zur Beauftragung als Koordinierungsstelle spricht von Organisation und
Hilfestellung. Es werden jedoch keine klaren Zuordnungen der notwendigen Tatigkeiten
vorgenommen bzw. Kompetenzen festgelegt.

6.3. Wo sehen Sie Starken und Schwachen der DSO bei der Unterstiitzung von
Krankenhdusern in der Hirntoddiagnostik? Wie wird die Organisation des
Konsiliardienstes zur Hirntoddiagnostik bewertet (insbes. hinsichtlich
Verfiigbarkeit/Erreichbarkeit, Kompetenz, Qualitit der Kooperation insgesamt)?

Eine gute Organisation, professionelles Arbeiten und eine deutliche Steigerung der
Entnahmequalitdt zahlen zu den Starken der DSO. Dagegen wirkt sich das sog. "Lasso-
System", bei dem die DSO mogliche Konsiliarérzte auf gut Glick der Reihe nach anruft auf
die Verfugbarkeit von Konsiliararzte zweifach negativ aus: zum einen ist anders als bei der
Rufbereitschaft keine verlassliche Erreichbarkeit gewéhrleistet. zum anderen besteht bei den
Arzten wegen der geringeren Vergiitung auch geringere Bereitschaft, sich fiir derartige
Konsiliardienste zur Bereitschaft zu stellen.

6.4. Wo sehen Sie Stiarken und Schwachen der DSO bei der Organisation der
Entnahme von Organen?

Positiv bewertet wird, dass fir die Organisation der Organentnahme und Organspende eine
bundeseinheitliche Koordinierungsstelle beauftragt worden ist. Als problematisch wird
angesehen, dass die neuen Vertrage die Verantwortung und wirtschaftliche Belastung fiir die
Bereitstellung der Entnahmeteams letztendlich den Transplantationszentren auflasten.

6.5. Wo sehen Sie Stiarken und Schwachen der DSO bei der Organisation der
nationalen und internationalen Transporte der Enthahmeteams sowie der
entnommenen Organe?
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Die Stérken liegen darin, dass die Koordinierungsstelle fiir die Organisation der Transporte
innerhalb Deutschland zusténdig ist. Schwierig wird es bei Uberschneidungen mit
Eurotransplant. Darlber  hinaus  wird die Organisationsverantwortung der
Koordinierungsstelle von Entnahmechirurgen und Transplantationszentren nicht akzeptiert.

6.6. Wo sehen Sie insgesamt die Stirken und Schwiachen der Koordinierungsstelle?

Die Schwéchen liegen darin, dass die Regionen keine Entscheidungen treffen kénnen.
Individuelle Mallnahmen sind vor diesem Hintergrund schwer zu realisieren. Das SM halt fur
sinnvoll, eine stdrkere Regionalisierung der DSO zu fordern, um den spezifischen
Besonderheiten der Regionen Rechnung tragen zu kénnen.

6.7. Welche Leistungen sollte die DSO (verstarkt) anbieten, auf welche Leistungen
kénnte verzichtet werden?

Verstarkt sollten angeboten werden:

- Schulungen und Supervisionen zum Angehérigengesprach

- starkerer persénlicher Kontakt zum Transplantationsbeauftragten direkt am Arbeitsplatz
- Verbesserung der Nachbetreuung von Angehdrigen

- Mehr Offentlichkeitsarbeit

6.8. Wie beurteilen Sie die Dateniibermittlung zur Berichtserstellung nach § 11 Abs. 5
TPG an die DSO?

Nach Angaben der DSO sind die Dokumentationsaufgaben der Transplantationszentren sehr
arbeitsaufwendig und der Personalaufwand bei der DSO ist ebenfalls betrachtlich.

Die Berichte sind jedoch eine wichtige Grundlage fir Erkenntnisse Uber die Situation der
Organspende.
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6.9. Wie beurteilen Sie insgesamt die Zusammenarbeit zwischen den an der
Organtransplantation beteiligten Akteuren? Was miisste getan werden, um die
Zusammenarbeit zwischen den Akteuren zu verbessern bzw. um den
Koordinierungationsaufwand zu minimieren?

Im Sinne einer partnerschaftlichen Zusammenarbeit sollte eine starkere Regionalisierung der
DSO stattfinden und dabei auch den regionalen Fachbeirdten eine stérkere Rolle
zukommen. Im Ubrigen wird auf die Antwort zu Frage 6.6. verwiesen.

6.10. Was miisste rechtlich und tatsichlich getan werden, damit die
Koordinierungsstelle ihre Koordinierungsfunktion besser ausiiben kann?

Die Kompetenzen der Koordinierungsstelle missten eindeutiger definiert und verbindlich
festgelegt werden.

6.11. Hat sich das Koordinierungsmonopol der DSO bewéhrt? Oder sollte es auch
andere Dienstleister geben diirfen?

Das Koordinierungsmonopol hat sich grundsétzlich bewéhrt. Im Ubrigen wird auf die Antwort
zu Frage 6.6. verwiesen

6.12. Hat sich das Konzept der Beauftragung der Koordinierungsstelle durch die
Vertragspartner der Selbstverwaltung nach § 11 TPG bewahrt? Sollte es in
diesem Bereich eine stéarkere staatliche Steuerung / Aufsicht geben?

Aus Sicht des SM ist die gegenwartige Aufsichtsregelung unzureichend und soll deswegen
novelliert werden.
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6.13. Hat sich das im Vertrag nach § 11 TPG verankerte
Uberwachungsinstrumentarium insgesamt bew#hrt? Wo sehen Sie
Verbesserungsmoglichkeiten?

Das SM halt fiir sinnvoll das Uberwachungsinstrumentarium transparenter gestaltet werden.

7. Vermittlungsstelle Eurotransplant

7.1. Wie beurteilen Sie die Transparenz des Vermittlungsprozesses?

Die Transparenz zum Vermittlungsprozess ist vollstandig gegeben.

7.2. Wie bewerten Sie die gegenwartigen Allokationsregeln? Sehen Sie
Anderungsbedarf?

Insgesamt haben sich die Allokationsregeln bewéhrt.

7.3. Wie beurteilen Sie den Prozess der Entstehung und Anpassung der
Allokationsregeln?

Der Prozess der Entstehung und Anpassung der Allokationsregeln bei der BAK ist adaquat,
da die Richtlinien von der BAK dem jeweiligen Stand der Erkenntnisse der medizinischen
Wissenschaft angepasst werden.
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7.4. Welche Erfahrungen wurden mit den Richtlinien der Bundesarztekammer zur
Organvermittlung gemacht?

Bisher wurden gute Erfahrungen mit den Richtlinien der BAK gemacht.

7.5. Hat sich das Konzept der Beauftragung der Vermittlungsstelle durch die
Vertragspartner der Selbstverwaltung nach § 12 TPG bewihrt? Wie werden die
Vertragsregeln bewertet? Sollte es in diesem Bereich eine starkere staatliche
Steuerung / Aufsicht geben?

Das Konzept hat sich grundsatzlich bewahrt.

7.6. Was miisste rechtlich und tatsdchlich getan werden, damit die Vermittlungsstelle
ihre Tatigkeit noch besser ausiiben kann?

Siehe 7.5.

7.7. Hat sich das im Vertrag nach § 12 TPG verankerte
Uberwachungsinstrumentarium insgesamt bewzhrt? Wo sehen Sie
Verbesserungsmoglichkeiten?

Siehe 7.5.
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8. Zur Lebendspende

8.1. Sollte weiter an der Subsidiaritidtsregel festgehalten werden?

Ja. Sie spielt jedoch im Hinblick auf die langen Wartezeiten praktisch keine Rolle.

8.2. Wie stehen Sie der Ausweitung des Spenderkreises gegeniiber (Spendenpool)?

Angesichts der viel zu langen Wartezeiten fur eine Leichenspende wirde vieles fur die
Einrichtung eines Spendepools sprechen. Eine Ausweitung des Spenderkreises kann aber
nur insoweit in Betracht kommen, als die Freiwilligkeit der Organspende gewahrleistet wird.
Grundsatzlich sollte an der engen und unmittelbaren Beziehung zwischen Organspender und
Organempfanger festgehalten werden.

8.3. Wie beurteilen Sie eine mégliche Ausweitung des Spenderkreises hinsichtlich
der Gefahr des Organhandels?

Die Gefahr besteht. Sie ist schon bei unmittelbarer Beziehung zwischen Organspender und
Organempfanger schwer auszuschliefl3en.

8.4. Welche Erfahrungen bestehen im Hinblick auf die Aufwandserstattung von
Lebendspendern?

Es liegen keine Erfahrungswerte im Hinblick auf die Aufwandserstattung von
Lebendspendern vor.

8.5. Welche Erfahrungen bestehen im Hinblick auf die versicherungsrechtliche
Absicherung des Lebendspenders? Sollte eine angemessene Versicherung des
Lebendspenders zur Voraussetzung fiir die Spende gemacht werden?

Insgesamt sollte die Versicherungslage fur den Organspender verbessert werden. Dies
bezieht sich vor allem auf die sehr seltenen wirtschaftichen und Spéatrisiken im
Zusammenhang mit einer Lebendspende (Verdienstausfall/Arbeitsunféhigkeit). Hier besteht
noch rechtlicher Nachholbedarf.

8.6. Wie bewerten Sie die Tatigkeit und die Bedeutung der nach Landesrecht
eingerichteten Lebendspende-Kommissionen (LSK)? Wére im Hinblick auf einen
Informationsaustausch eine Vernetzung der LSK auf Lidnderebene sinnvoll?

Die Lebendspende-Kommissionen sind fir die Transplantationszentren von groler
Bedeutung zur Evaluation der Spendemotivation im Sinne einer zweiten Meinung. Die
Tatigkeit der Lebendspende-Kommissionen halt die Transplantationszentren an,
problematische Falle nicht anzunehmen. In Baden-Wurttemberg gibt es einen
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Erfahrungsaustausch. Eine starkere Abstimmung der Verfahren ware sinnvoll und
wiinschenswert.

8.7. Sollte ein Lebendspendenregister mit gesetzlicher Dokumentationspflicht fiir alle
Fille eingerichtet werden?

Die Einrichtung eines Lebendspendenregister mit gesetzlicher Dokumentationspflicht fur alle
Falle erscheint aus Griinden der Verbesserung der medizinischen Nachbetreuung und als
eine Grundlage fur MaBnahmen zur Qualitatssicherung sinnvoll.

8.8. Wie hoch schitzen Sie die Gefahr des Organhandels unter den aktuellen
rechtlichen und organisatorischen Gegebenheiten ein? Welche zusitzlichen
Vorkehrungen wiren ggdf. erforderlich, um Organhandel besser zu unterbinden?

Unter den aktuellen rechtlichen und organisatorischen Gegebenheiten ist die Gefahr des
Organhandels sehr gering.

8.9. Gibt es Bereiche im Lebendspendeprozess, die Sie in der Praxis fiir
verbesserungsbediirftig erachten?

Es wird auf die Antwort zu Frage 8.6. verwiesen.
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9. Richtlinientatigkeit der Bundesarztekammer

9.1. Wie beurteilen Sie den gesetzlichen Auftrag an die Bundesarztekammer zum
Erlass von Richtlinien zur Organtransplantation?

Der gesetzliche Auftrag an die Bundesarztekammer zum Erlass von Richtlinien zur
Organtransplantation ist adaquat.

9.2. Wie beurteilen Sie den Prozess der Evaluation der Richtlinien und ihre
Anpassung an neue Evidenzen und Interessenslagen (insbesondere hinsichtlich
der beteiligten Akteure, der Transparenz und der Geschwindigkeit des
Anpassungsprozesses sowie seiner Sachgerechtigkeit)?

Es wird auf die Antwort zu Frage 7.4. verwiesen.

9.3. Sollten staatliche Stellen an der Richtlinienerstellung beteiligt werden bzw. eine
stéarkere Aufsichts- und Kontrollfunktion erhalten?

Hier besteht kein Handlungsbedarf.

10. Zum Datenschutz
10.1. Wie bewerten Sie die datenschutzrechtlichen Vorgaben durch das TPG?

Die datenschutzrechtlichen Vorgaben durch das TPG sind ausreichend.
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10.2. Besteht die Notwendigkeit fiir Regelungen zur Verwendbarkeit von Daten zu
Forschungszwecken?

Ja, die Notwendigkeit besteht.

Vielen Dank fiir Ihre Mitarbeit!
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Anhang 3

Bericht zur Situation der
Transplantationsmedizin 10 Jahre nach

Inkrafttreten des Transplantationsgesetzes

Fragebogen fiir die zustdandigen Landesministerien

Bayern

IGES Institut GmbH
FriedrichstralRe 180, 10117 Berlin
Tel.: 030 — 23 08 09-0; E-Mail: kontakt@iges.de; www.iges.de
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1. Information und allgemeine Aufklarung der Bevélkerung

1.1. In welcher Form (eigene MaBnahmen, finanzielle Férderung, Koordinierung etc.)
und in welchem Umfang beteiligt sich Ihr Land an der allgemeinen Aufklarung

der Bevélkerung zur Organspende?

Folgende staatliche Aufklérungs- und Offentlichkeitsmanahmen werden in Bayern
durchgefunhrt:

Informationsbroschiire ,Organspende und Transplantation®

Die 72-seitige Informationsbroschiire, die in Papierform und als Download zur Verfligung
seht, wurde im Jahr 2000 erstmalig aufgelegt und stellt die Thematik Organspende und
Transplantation medizinisch und rechtlich umfassend dar. Von der Broschire, die auch zwei
Organspendeausweise zum Heraustrennen enthalt, wurden bislang 20.000 Stiick gedruckt,

etwa 75 % dieser Auflage wurden bereits ausgereicht.

Faltblatt ,Organspende? Ja, sicher!*

2002 wurde das Faltblatt ,Organspende? Ja, sicher!* mit heraustrennbarem
Organspendeausweis erstellt und sowohl in gedruckter Form (Auflage ca. 210.000
Exemplare) als auch im Internet veréffentlicht. 2007 wurde das Faltblatt aktualisiert und in
neuer Aufmachung der Offentlichkeit wieder in gedruckter Form (Auflage ca. 200.000
Exemplare) und im Internet zur Verfligung gestellt. Die Verteilung erfolgte anlassbezogen

u.a. Uber die bayerischen Apotheken, die Blutspendedienste und die Arzteschaft.

Informationsveranstaltung ,Schulen in die Transplantationszentren®

Das Projekt ,Schulen in die Transplantationszentren® wurde im Jahr 2001 als Pilotprojekt fur
die Schilerfortbildung von Oberstufenklassen bayerischer Gymnasien in Zusammenarbeit
mit dem Transplantationszentrum des Klinikums der Universitat Miinchen — Gro3hadern, der
DSO, der Landeszentrale fur politische Bildung sowie dem Sozialministerium ins Leben
gerufen. Mittlerweile werden jéhrlich 8 Veranstaltungen durchgefuhrt, bei denen ein
Uberblick tiber die rechtlichen, medizinischen und ethischen Gesichtspunkte der
Organspende und Transplantation vermittelt wird. Bislang konnten in etwa 50

Einzelveranstaltungen weit iber 2.000 Schiiler erreicht werden.
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Lehrerfortbildung zur Organspende

In Anlehnung an die Schiler-Informationsveranstaltung finden seit 2004 ebenfalls regionale
Lehrerfortbildungen fir Gymnasial- und Realschullehrer in den Transplantationszentren in
Minchen, Regensburg, Erlangen, Wirzburg und Augsburg statt. Dabei werden den Lehrern
vor Ort die rechtlichen und medizinischen Einzelheiten der Organspende und des
organisatorischen Ablaufs einer Transplantation ndher gebracht und Ihnen Material fir die
Unterrichtsgestaltung zur Verfligung gestellt. In den bislang durchgefihrten 15
Veranstaltungen konnten so bereits etwa 1.000 Lehrkrafte aus ganz Bayern als
Multiplikatoren fur die Aufklarung Gber Zusammenhéange und Hintergriinde der

Transplantationsmedizin geschult werden.

Jahrestagung der Transplantationsbeauftragten / Bayerischer Organspendepreis

Seit dem Jahr 2001 wird gemeinsam mit der DSO eine Fachtagung fur die mehr als 250
bestellten Transplantationsbeauftragten in den bayerischen Krankenhdusern veranstaltet.
Die von der Bayerischen Landesarztekammer als Fortbildungsveranstaltung anerkannte
Tagung steht jedes Jahr unter einem anderen Schwerpunkt und orientiert sich dabei an den
Bedurfnissen der Transplantationsbeauftragten (z. B. Motto 2007: ,Limitierte Therapie -
Limitierte Organspende?“). Anlasslich der Jahrestagung wird zudem jahrlich der Bayerische
Organspendepreis an die drei Krankenhauser verliehen, die sich in besonderem Malf3e fur
die Organspende engagiert haben.

Wanderausstellung “Organspende schenkt Leben. Vielleicht einmal Ihr eigenes.”

Zu Information tber die Mdglichkeiten der Transplantationsmedizin wird seit 2001 die
Ausstellungswand ,,Organspende schenkt Leben. Vielleicht einmal lhr eigenes.”
bereitgehalten. Die Ausstellung gibt Auskunft Gber die Rechtslage auf dem Gebiet der
Organspende sowie dariiber, bei welchen Erkrankungen eine Transplantation in Betracht
gezogen werden muss. Insbesondere will sie zum Nachdenken Uber die eigene Bereitschaft
zur Organspende anregen. Als Wanderausstellung wurde sie bereits tiber 90 mal in
bayerischen Krankenhdusern gezeigt, zudem wird sie bei der eintdgigen jahrlichen Tagung
der Transplantationsbeauftragten sowie auf Nachfrage auch zu besonderen Anléssen wie
z.B. Gesundheitsmessen, Tag der offenen Tur etc. ausgestellt. Seit Sommer 2007 wird die
Wanderausstellung zudem in geeigneten Fallen von einem Pressetermin mit den
kommunalpolitischen Repréasentanten der Region und einer Podiumsdiskussion fur die
Bevolkerung flankiert.

Européische Spiele der Transplantierten und Dialysepatienten in Wirzburg
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Die Spiele fanden unter Schirmherrschaft der Bayerischen Sozialministerin in der Zeit
zwischen 31.08.2008 und 06.09.2008 in Wirzburg statt. Der veranstaltende TransDia e. V.,
dessen Mitglieder Transplantierte, Dialysepatienten sowie deren Angehdérige und sonstige
der Thematik verbundene Menschen sind, richtet bereits seit 1980 die jahrlich
ausgetragenen Deutschen Meisterschaften aus. Die Européischen Spiele, die dieses Jahr
erstmals in Deutschland stattfinden, sind ideale Gelegenheit, die Bedeutung der
Organspende und Transplantationsmedizin fir Betroffene anhand von positiven(Sport-
)Ereignissen in eine breitere Offentlichkeit zu transportieren und diese Gelegenheit auch zu
weiterer Aufklarung und Werbung fir eine gréRere Spendenbereitschaft zu nutzen. Die

Ausrichtung der Européischen Spiele wurde auch finanziell geférdert.

HeilSluftballon ,Organspende schenkt Leben. Vielleicht einmal Ihr Eigenes.”

Gemeinsam mit der AOK Bayern wurde die Anschaffung eines HeiBluftballons mit der
Aufschrift ,Organspende schenkt Leben. Vielleicht einmal Ihr Eigenes.” durch die Firma
Sunshine-Ballooning in den Jahren 2005 und 2006 finanziell unterstitzt. Mit der
Ballonwerbung fiir Organspende soll das Thema in der Bevélkerung thematisiert und ein
sichtbares Zeichen fiir Organspende gesetzt werden. Im Jahr 2006 war der Ballon auf 21
Fahrten im Einsatz.

Fach- und Lehrfilm zum Thema Organspende fir Krankenhauspersonal

Der gemeinsam mit der AOK Bayern geférderte Fach- und Lehrfilm der DSO soll den Ablauf
und die Organisation der Organspende transparent machen und das Unterstitzungsangebot
der DSO in der Gemeinschaftsaufgabe Organspende hervorheben. Er dient der Aus- und
Weiterbildung des medizinischen und pflegerischen Personals in Krankenhausern,
insbesondere bei Schulungen durch die jeweiligen Transplantationsbeauftragten. Neben der
Vermittlung von Fachinformationen sollen die wichtige Rolle jedes einzelnen
Krankenhausmitarbeiters deutlich gemacht sowie die Erfolge am Patientenbeispiel
dargestellt werden, um zur Mitarbeitermotivation beizutragen und letztendlich die
Organspendebereitschaft in den Krankenhdusern zu steigern. Der Fachfilm entstand in
Bayern, kann aber bundesweit eingesetzt werden; die Verteilung erfolgt durch die DSO.

Seminare fur Krankenhauspersonal

In den Jahren 2001 bis 2005 wurden Seminare zum Umgang mit Trauernden und zur
Kommunikation in Krisensituationen (EDHEP-Seminare) sowie zwischen 2003 und 2005

Seminare zu Organisation, Ablauf und Rechtsfragen zur Organspende fiir das Personal auf
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Intensivstationen geférdert, die durch die DSO durchgefiihrt wurden. Die Seminare dienten
dazu, zum einen eine professionelle und einfihlsame Gesprachsfihrung mit Angehérigen
von Verstorbenen zu iben und zum anderen, um Arzten und Pflegepersonal auf
Intensivstationen die medizinischen, organisatorischen und rechtlichen Voraussetzungen
einer Organspende zu vermitteln und dabei eine Vertrauensbasis aufzubauen. In den Jahren
2001 bis 2005 wurden insgesamt knapp 70 dieser Seminare durchgefiihrt. Seit Ende 2005
werden die Seminare trotz ihrer unstrittig positiven Wirkung auf Grund der knappen
personellen Ressourcen der DSO sowie der Zeitintensitat (meistens am Wochenende fir die

Dauer von 8 Stunden) nicht mehr durchgefuhrt.

Einzelprojekiférderung durch die Regierungen

Fur regionale Organspende-Projekte stehen Mittel fir die Bezirksregierungen zur
Anforderung bereit, die diese Antragstellern eigenstandig zuweisen kénnen. Dadurch
konnten bislang bereits viele regionale Aktivitaten, z. B. der értlichen Gesundheitsamter,

Verbande oder Selbsthilfegruppen unterstitzt werden. Schwerpunktmé&Rig waren dies:

« Informationsveranstaltungen fir die allgemeine Offentlichkeit

o Wanderausstellung Gber Organspende durch Selbsthilfegruppe, z.B. in Schulen
¢ Werbung fur Organspende auf Fahrplanen der Intercity-Zige

¢ Werbung fur Organspende im Bereich des Sports durch Bandenwerbung

* Ausleihe eines Organspendefiims mit Zielgruppe ,Jugendliche*

Sonstige Malnahmen

Da in Bayern im Jahr 2006 bedauerlicherweise ein Ruckgang der Organspendezahlen zu
verzeichnen war, hat die Bayerische Sozialministerin persdnlich den Prasidenten der
Bayerischen Landesapothekerkammer, den Prasidenten der Landesnotarkammer Bayern
sowie die katholischen Bischéfe in Bayern und den Landesbischof der Evangelisch-
Lutherischen Kirche in Bayern angeschrieben und gebeten, das Ziel der Erhéhung der
Organspendebereitschaft und des Organspendenaufkommens in Bayern verstarkt zu
unterstitzen. Die Rickmeldungen waren sehr positiv und mindeten bei einigen Adressaten
in einer Reihe zusatzlicher Aktivitaten (z.B. Veréffentlichungen in Mitgliederzeitschriften,
Presseerklarungen, Aufrufe zur Auslegung von Informationsmaterial und
Organspendeausweisen u.4.). Darlber hinaus wird die Offentlichkeit anldsslich des
jahrlichen Tages der Organspende und zu weiteren geeigneten Anlassen in
Pressemitteilungen auf das Thema Organspende, auf das verfugbare Informationsmaterial
sowie auf Bezugsmdglichkeiten fir Organspendeausweisen hingewiesen. RegelmaRig wird
dies mit dem Appell verbunden, einen Organspendeausweis auszufillen und bei sich zu
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tragen.

Geplante MalBnahmen

Fur Anfang November 2008 ist vorgesehen, in ganz Bayern fir 10 Tage eine

Aulenwerbung fir die Organspende durch Grof¥flachenbelegung von Plakatflachen mit
entsprechenden Grof3plakaten durchgefiihrt. Fir die MaRhahme sind rund 130.000 €
eingeplant.

In Rheinland-Pfalz existiert seit Oktober 2002 mit der Initiative Organspende Rheinland-Pfalz
(I0-RLP) ein aktives Biindnis von Gesundheitspartnern. Mitglied der Initiative sind neben der
geschéftsfiihrenden Landeszentrale fiir Gesundheitsférderung in Rheinland-Pfalz e. V. (LZG)
das Ministerium fur Arbeit, Soziales, Gesundheit, Familie und Frauen (MASGFF), die
Deutsche Stiftung Organtransplantation (DSQO), die Bundeszentrale fir gesundheitliche
Aufklarung (BZgA) sowie zahlreiche Partner aus (Betroffenen-) Verbanden und mit dem
Thema Organspende befassten Institutionen (siehe www.initiative-organspende-rip.de). Ziel
der Initiative ist eine umfassende Information der Bevdlkerung zum Thema Organspende
sowie die Vernetzung der Aktivitaten der Partner. In den fast 6 Jahren seit Bestehen der |O-
RLP wurden gut 100 Aktionen zur Information tber Organspende durchgefihrt.

Die Finanzierung der IO-RLP erfolgt durch Projektmittel des Landes und Drittmittel.

1.2. Welche Zielrichtung (z.B. Ergebnisoffenheit, Spendenorientierung) und welchen
inhaltlichen Schwerpunkte hatten die von lhrem Land geférderten bzw.

durchgefiihrten MaBnahmen?

Die Verbesserung der Organspendebereitschaft kann und soll insbesondere durch
kontinuierliche Offentlichkeitsarbeit erreicht werden, was in Bayern in erster Linie durch
den leichten Zugriff auf geeignete schriftliche Informationsmaterialien (Verteilung bei
geeigneten Veranstaltungen, Bestellung oder Download via Internet) sichergestellt wird.
Da die vorhandenen Mittel nicht ausreichen, um eine ,omniprasente® Offentlichkeitsarbeit
fur die Organspende zu realisieren, legt der Freistaat Bayern besonderen Wert auf die
Ansprache gesellschaftlicher bzw. prozessimmanenter Multiplikatoren. Daher kommt der
Information und Aufkldrung von Schilern und Lehrern ebenso wie der Schulung des
Krankenhauspersonals besondere Bedeutung zu. Inhaltlich wird bei der
Offentlichkeitsarbeit fiir die Organspende der Schwerpunkt auf die Information bzw.
Aufklarung tber die Hintergriinde und Zusammenhange gelegt und die Notwendigkeit

einer persénlichen Auseinandersetzung mit der Thematik in den Vordergrund geriickt.
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Neben der Freiheit der eigenen Entscheidung wird zugleich auch die Sinnhaftigkeit einer

Organspende fiir die vielen betroffenen Patienten thematisiert.

1.3. Wie beurteilen Sie die AufklarungsmaBnahmen der BZgA und der Krankenkassen
hinsichtlich ihres Umfangs (Haufigkeit und Intensitat der MaBnahmen) sowie
hinsichtlich ihrer Qualitat und Wirksamkeit?

Die von der BZgA zur Verfiigung gestellten Materialien sind inhaltlich gut geeignet, um tGber
das Thema Organspende zu informieren. Die Ansprachewirkung der sehr niichternen, auf
Fakten und nicht auf persénliche Schicksale fokussierten Darstellung kénnte aber

mdglicherweise durch eine geeignete Einbeziehung auch der emotionalen, menschlichen

Dimension des Themas noch erhéht werden. Eine eigene , Aufkldrungskampagne” der BZgA

zur Organspende war in Bayern in den letzten Jahren nicht wahrnehmbar.

Die Krankenkassen kommen lhrer Verpflichtung zur Mitwirkung an der Aufklarungs- und
Offentlichkeitsarbeit mit unterschiedlicher Intensitét nach:

So hat die AOK Bayern beispielsweise die unter 1.1 genannten Projekte des Fach- und
Lehrfilms zum Thema Organspende fir Krankenhauspersonal sowie den Heil3luftballon
»organspende schenkt Leben. Vielleicht einmal Ihr Eigenes.“ mitfinanziert. Daneben wirb die
AOK seit Jahren regelmaRig fiir die Organspende im Rahmen ihrer allgemeinen Pressearbeit
oder in ihrer Mitgliederzeitung, sie bietet Informationen zum Thema Uber ihre Internetseite
bzw. Uber Broschiiren mit Organspendeausweisen im Rahmen ihres Medienkataloges an
und verteilt Organspendeausweise Uber ihre Geschéftsstellen. Andere Krankenkassen
beschranken sich auf in groferem zeitlichen Abstand erfolgende Einlagen oder Hinweise in
ihren Mitgliederzeitungen und / oder auf den jeweiligen Internetseiten bzw. auf die Abgabe

von Organspendeausweisen ,auf Nachfrage®.

Auch seitens der privaten Versicherungsunternehmen erfolgt eine Information Gber
Organspende und Transplantationsmedizin zumeist durch Broschiiren, Newsletter oder
Kundenzeitschriften. Einige PKV-Unternehmen stellen Informationen zum Thema

Transplantation ebenfalls Uber ihre Homepage zur Verfiigung.

Eine einheitliche Beurteilung der Aufklarungsmalnahmen ist auf Grund der sehr
unterschiedlich ausgepragten Offentlichkeitsarbeit der Krankenkassen bzw. deren

unterschiedlicher Intensitat nicht méglich. Zusammenfassend ist jedoch zu konstatieren,
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dass insbesondere breitenwirksame Ansprachen der Bevélkerung durch die Krankenkassen
(z.B. Uber Plakataktionen oder gezielte Anschreiben an alle Mitglieder) eher die Ausnahme

sind.

1.4. Wie beurteilen Sie die AufklirungsmaBnahmen anderer Akteure, z. B. der DSO
hinsichtlich ihres Umfangs (Haufigkeit und Intensitat der MaBnahmen) sowie
hinsichtlich ihrer Qualitat und Wirksamkeit?

Das Informationsangebot und die Offentlichkeitsarbeit der DSO werden auf regionaler

Ebene als sehr gut bewertet, auch und gerade durch die von der DSO betreuten
Krankenhauser. Auch das Informationsangebot auf der Internetseite der DSO ist gut
geeignet, um zur Aufklarung der Bevoélkerung beizutragen. Lediglich hinsichtlich der
scheinbar sehr finanzaufwendigen, aktuell angelaufenen Kampagne ,Firs Leben® stellt
sich die Frage, ob die (beschrankten) Mittel der DSO nicht sinnvoller zur Erfullung ihrer
Hauptaufgaben, nadmlich der organisatorischen Abwicklung der Organspende und fir
eine engmaschigere Betreuung der Meldekrankenhduser aufgewendet werden sollten,

weil entsprechende deutschlandweite Kampagnen auch von der BZgA durchgefuhrt

werden konnten und sollten.

Die Bayerische Landesarztekammer informiert regelmaRig in ihrem Mitgliedermagazin in

Form von Ubersichtsartikeln, Meinungsartikeln und weiteren Beitrédgen Uber die
Organspende. Zudem werden (anlassbezogen) Pressemeldungen herausgegeben, die
zumeist in Lokalzeitungen abgedruckt werden. Die Malnahmen der Landesérztekammer
richten sich aber vorwiegend an die in ihr organisierte Arzteschaft und tragen daher

mittelbar zur Aufkldrung der allgemeinen Bevélkerung bei.

Die Krankenh&user tragen durch Fortbildungen, Vortrage, das Aufstellen der vom

Freistaat bereitgehaltenen Wanderausstellung oder im Rahmen von
Einzelveranstaltungen ebenfalls zur Offentlichkeits- und Aufklarungsarbeit bei, insgesamt
gesehen jedoch in (zu) geringem Umfang. Umfang, Qualitdt und Wirksamkeit stehend
dabei haufig in direkter Relation zum persénlichen Einsatz des jeweiligen

Transplantationsbeauftragten des Krankenhauses.

Winschenswert wére eine starkere Beteiligung auch von ,sonstigen Stellen“ an der
Offentlichkeitsarbeit fiir die Organspender, selbst wenn diese - wie etwa die 6ffentlich-
rechtlichen Rundfunkanstalten oder die Kirchen - hierzu nicht durch Gesetz verpflichtet

sind. So kénnte etwa (ber Hirtenbriefe oder die Einbeziehung in Predigten eine grofl3e
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Breitenwirkung durch die christlichen Kirchen in Deutschland erreicht werden, die sich
bereits im Jahr 1990 in einer gemeinsamen Erklarung der deutschen Bischofskonferenz
und des Rates der Evangelischen Kirche in Deutschland fiir die Organspende als Akt der
N&chstenliebe ausgesprochen hatten. Auch die Rundfunkanstalten kénnten durch
haufigere, redaktionelle Beitrdge zum Beispiel im Rahmen von Sendungen zu den
Themen ,Gesundheit” oder ,Gesellschaft” ein breites Publikum fur die Organspende
sensibilisieren. Bedauerlicherweise ist bei diesen zwar nicht gesetzlich, jedoch
gesellschaftlich verpflichteten Akteuren eine grof3e Zurlickhaltung bei der Ansprache der

Offentlichkeit zum Thema Organspende zu konstatieren.

1.5. Wie schatzen Sie die Arbeit von Selbsthilfegruppen ein, die auf dem Gebiet der
Organspende tatig sind, um die allgemeine Aufklarung der Bevolkerung zu

fordern?

Die Selbsthilfegruppen leisten einen wertvollen Beitrag zur Aufkl&rung der
Bevdlkerung, weil durch die meist gegebene eigene Betroffenheit der Mitglieder das
Thema Organspende anschaulich und oft mit groRer Sachkenntnis anderen Personen
vermittelt werden kann. Zudem wéren auch viele staatliche Offentlichkeitsmaflnahmen
oft ohne die Mithilfe, das grolRe Engagement und die ehrenamtliche und damit zumeist

unbezahlte Tatigkeit der Selbsthilfegruppen kaum zu realisieren.

1.6. Sind die Aufklarungskampagnen (insbesondere der BZgA) ausreichend

zielgruppenspezifisch (Alter, Migranten, Angehérige von Patienten etc.)?

Abgesehen von der gezielten Ansprache von Jugendlichen und Schilern bzw. Lehrern tGber
eigene Lehrmaterialen konnte seitens des Freistaates Bayern eine besondere
Zielgruppenorientiertheit der Aufklarungskampagnen oder -materialien bislang weitgehend

nicht festgestellt werden.
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1.7. Ist die allgemeine Aufklarung zur Organspende Teil des Lehrplanes in lhrem

Land? Falls ja, wann, an welchen Schulen und in welchem (zeitlichen) Umfang

werden die Schiiler liber das Thema aufgeklart? Welche Materialien werden dazu

genutzt?

Die Thematik Organspende wird in erster Linie in den Fachern Biologie und Religions-

lehre/Ethik besprochen. Darliber hinaus bieten auch die Facher Deutsch, Sozialkunde und

die Fremdsprachen Anknipfungspunkte.

In den folgenden Fachern wird das Thema Organspende ausdrticklich in den Lehrplanen

genannt. Die Entscheidung Gber den Umfang der Behandlung im Unterricht liegt bei der

Lehrkraft.

Hauptschule:

Religionslehre

Leben

Jahrgangs-
Fach Thema verpflichtend
stufe
Anknipfungsmdglichkeiten beim
Biologie 8 o nein
Thema ,Richtige Lebensfiihrung®
Ethik 9 Verantwortung fur das Leben nein
,Die Wirde des Menschen ist
Katholische 9 unantastbar mit dem Hinweis auf )
nein
Religionslehre die Problematik des
Organhandels
Evangelische Bedrohtes Leben - anvertrautes )
9 nein
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Realschule:
Fach Jahrgangs- Thema verpflichtend
stufe
Anknipfungsmdglichkeiten beim
Thema ,Schutz- und
Biologie 8 nein
Abwehrmechanismen beim
Menschen®
Ethik 10 Medizinethik, z. B. Organspende nein
Chancen und Gefahren fir ein
Katholische
10 menschenwurdiges Leben, z. B. nein
Religionslehre )
Organtransplantationen
Evangelische
10 Verantwortung fiir das Leben nein
Religionslehre
Gymnasium:
Fach Jahrgangs- Thema verpflichtend
stufe
) ) Organtransplantationen und )
Biologie 9 nein
Bluttransfusionen
Ethik 10 Medizinethik nein
Katholische .
10 Verantwortung fiir das Leben nein
Religionslehre
Evangelische 10 Anknlpfungsmdéglichkeiten beim ]
nein
Religionslehre Thema ,Tod und Leben®

2004 wurde von der Arbeitsgruppe Organspende e. V. in Abstimmung mit dem

Bayerischen Kultusministerium die Handreichung ,Organspende und Transplantation® mit
Folien fur den Unterrichtseinsatz erstellt und an alle Schulen versandt. Dariiber hinaus
kénnen die Lehrer allg. Informationen von staatlichen Stellen bzw. von Verbdnden oder

Krankenkassen niitzen.
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Seit Jahren fuhren zudem einzelne Schulen auch Projekt- oder Studientage in
Kooperation mit auBerschulischen Institutionen wie Krankenhausern oder dem
Gesundheitsamt durch, laden externe Fachleute oder auch Organempfanger in die
Schule ein oder die Schiller referieren selbst tiber fachliche Grundlagen. Uber Anzahl
und Umfang dieser Unterrichtsprojekte liegen jedoch keine statistischen Informationen

VOor.

1.8. Gibt es in der Bevélkerung Befiirchtungen gegeniiber der Organspende
(Missbrauch, Hirntodkonzept, ungeniigende med. Versorgung, Ethik/Religion
etc.)? Falls ja, gehen die allgemeinen AufklirungsmafRnahmen ausreichend auf

diese Befiirchtungen ein?

Aus den vom Sozialministerium selbst (mit-)durchgeftuhrten Aufklarungsveranstaltungen
sowie aus vielen Einzelanfragen ist immer wieder ersichtlich, dass Vorbehalte und Angste in
der Bevélkerung vor allem im Hinblick auf ein ,ausgeschlachtet-werden® zu Gunsten der
Organ- oder Gewebeempfénger bestehen. Dies teilt sich einerseits in die Furcht, vorschnell
und unberechtigt ,fir tot“ erklart zu werden, weil die Hintergriinde der Hirntod-Diagnostik
noch immer zu wenig bekannt sind und / oder nicht verstanden wurden. Andererseits besteht
auch die Furcht, nachzutreffend erfolgter Todesfeststellung ,vollstdndig ausgeweidet® zu

werden.

Ein weiterer Vorbehalt besteht hinsichtlich der Verteilungsgerechtigkeit bei der Zuteilung von
Organen fur die Transplantation. Das Zuteilungsverfahren durch Eurotransplant ist in der
Bevdlkerung als solches zu wenig bekannt und selbst bei Kenntnis nicht transparent genug,
um die Abl&ufe wirklich zu verstehen. Diese Umsténde schiiren Angste vor einer ,nicht
gerechten” Verteilung der zu knappen Ressource ,,Organ®. Gerade die Meldungen einer
angeblichen Bevorzugung von Privatpatienten Ende 2007 haben hier ein Ubriges getan, um

diese Beflirchtungen weiter anzuheizen.

Hinsichtlich eines Eingehens der AufkldrungsmaRnahmen auf diese Angste muss nach
bayerischer Sicht zwischen der Offentlichkeitsarbeit im Allgemeinen und der
Aufkldrungsarbeit fur die Organsspende im Besonderen unterschieden werden. Wahrend die
Aufkldrungsmaterialien sehr wohl geeignet sind, die tatsachlichen Hintergriinde und
Zusammenhé&nge darzustellen und damit auch die Ursachen der Angste und Vorbehalte

auszurdumen, geht die allgemeine Offentlichkeitsarbeit (,Werbung fiir Organspende*) zu
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wenig auf diffuse Angste und Vorbehalte in der Bevélkerung ein. Generell erscheint eine
Auseinandersetzung mit der ,emotionalen Seite der Organspende* in Deutschland starker
notwendig. Hierdurch kénnte besonders effektiv eine nachhaltige Anderung in der
Einstellung der Bevdlkerung erreicht werden.

1.9. Wie beurteilen Sie das Wissen und die Einstellungen der Bevélkerung zur

Organspende?

Das Wissen in der Bevélkerung Uber die Organspende konnte zwar durch die
Aufkldrungsarbeit der letzten Jahre kontinuierlich gesteigert werden, es ist jedoch -
insgesamt betrachtet - noch immer zu wenig verbreitet und konkret genug. Dies ist vor allem
anhand regelmaRig auftauchender Nachfragen aus der Bevdlkerung zu erkennen, die hdufig
auf einen nicht zu unterschatzenden Grad an Uninformiertheit oder Fehlinformation
(Spenderausschluss wegen Alters, nur Unfallopfer als Spender geeignet, Abbruch der
eigenen Behandlung im Falle der Zustimmung zur Organspende, u.8.) schlielen lassen. Da
solche Nachfragen aber sowieso nur aus dem Kreis der Burger kommen, die sich bewusst
mit dem Thema beschéftigen, ist davon auszugehen, dass der Ubrige (weit aus gréRRere) Teil
der Bevdlkerung eher weniger informiert ist. Die Informationsarbeit tber die
Zusammenhange und Hintergrinde der Organspende muss daher weiter fortgesetzt und

verstarkt werden.

Die Einstellung der Bevélkerung zur Organspende ist grundsétzlich als positiv zu werten, da
nach entsprechenden Umfragen tiber 80 % der Befragten Organspende fir sinnvoll halten.
Problematisch ist aber, dass sich ohne gezielte Ansprache viel zu Wenige von selbst mit
dem Thema auseinandersetzen, geschweige denn aktiv werden und einen
Organspendeausweis ausfillen. Dieses Auseinanderfallen zwischen ,abgefragter
Einstellung” und eigeninitiierter Auseinandersetzung begriindet auch die trotz der generell
positiven Einstellung dul3erst geringe Quote von Organspendeausweis-Inhabern. Deshalb
erscheint es erforderlich, eine Auseinandersetzung der Bevélkerung mit der Thematik
Organspende aktiv einzufordern. Die Bayerische Sozialministerin hat daher - den Vorschlag

des Nationalen Ethikrates nach Einfiihrung eines geregelten Verfahrens zu einer
persénlichen Erklarung der Biirger zur Organspende aufgreifend - gefordert, bei der

Einfiihrung der elektronischen Gesundheitskarte eine Pflichtangabe zur
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Organspendebereitschaft (,Ja“, ,Nein“, ,keine Aussage®) vorzusehen, um eine konkrete

Auseinandersetzung jedes Einzelnen mit der Organspendethematik zu erreichen.

1.10. Welche Mittel stehen in lhrem Land jéhrlich zur Férderung der allgemeinen
Bevélkerungsaufklarung zur Organspende zur Verfiigung? Wie beurteilen Sie
den Umfang der fiir die allgemeine Bevolkerungsaufklarung zur Verfiigung

stehenden Mittel?

Insgesamt betrégt der jéhrliche Haushaltsansatz des Freistaates Bayern zur Aufkldrung und
Férderung der Organspende rund 69.000 Euro. Hinzu kommen Mittel aus dem Arbeits- und
Sozialfond in Héhe von derzeit jahrlich 25.000 Euro. Dies wird grundsétzlich als ausreichend
angesehen. Maflnahmen mit gréRerer Breitenwirkung, wie etwa Fernseh- oder Kinospots,
wiederholte Anzeigenkampagnen in auflagenstarken Printmedien, flichendeckende
Plakatwerbung oder Bandenwerbung bei gro3en Sportereignissen sind mit den vorhandenen

Mitteln allerdings nicht bzw. allenfalls in groRen zeitlichen Abstdnden umsetzbar.

1.11. Wie beurteilen Sie die Abstimmung zwischen den fiir die allgemeine Aufklarung
zustindigen Akteuren? Gibt es ein gemeinsames Konzept und/oder gemeinsame

MaRnahmen bzw. eine gemeinsame Finanzierung von MaBnahmen?

Eine gezielte Abstimmung zwischen den fir die Aufklarungsarbeit in Bayern zustéandigen
Akteuren oder eine gemeinsame Finanzierung einz