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1.  Vorbemerkungen

Die Organspende steckt nach wie vor in der Krise. Knapp 10.000 schwerstkranke Patienten!
stehen auf der Warteliste fiir ein Spenderorgan, doch die Zahl der postmortalen Organspender
nahm in den vergangenen Jahren stetig ab. Einen kleinen Lichtblick gibt es fiir das Jahr 2018.
Im Vergleich zum Vorjahr ist die Zahl der realisierten Organspenden erstmals seit langem
wieder gestiegen. Um diesen Trend zu verstetigen, sind Organisations- und Strukturdanderun-
gen im deutschen Transplantationssystem dringend notwendig. Mit dem vorliegenden Ge-
setzentwurf will die Bundesregierung an den Strukturen nachjustieren und so dem Mangel an
Spenderorganen entgegenwirken. Die Deutsche Stiftung Patientenschutz begriifst dieses ge-
setzgeberische Ziel, bedauert aber, dass der notwendige grundlegende Umbau des Transplan-
tationssystems noch immer nicht angegangen wird.

Die vorgeschlagene Einfithrung eines neurologischen konsiliararztlichen Bereitschaftsdiens-
tes zur Hirntodfeststellung bei moglichen Spendern ist tiberféllig. Auch ist es sinnvoll, die
Freistellungsregelungen fiir Transplantationsbeauftragte in den Entnahmekrankenh&usern zu
vereinheitlichen. Bislang wurde dies vor Ort hochst unterschiedlich gehandhabt. Klare Regeln
starken hier die personellen Ressourcen. Zurecht vorgesehen ist zudem ein flichendeckendes
Berichtssystem, das eine Riickschau zur Handhabung der Organspende in den einzelnen Kli-
niken ermoglicht. Dies schafft die Moglichkeit, aus Fehlern zu lernen. Daher befiirwortet die
Deutsche Stiftung Patientenschutz auch die - zumindest im Begriindungstext - angekiindigte
Evaluierung der Mafinahmen nach ftinf Jahren.

Patientenrechte wahren

Damit die organisatorischen Verbesserungen wirksam werden, muss der Gesetzentwurf aus
Sicht der Deutschen Stiftung Patientenschutz an einigen Stellen nachgebessert werden. Ganz
wesentlich ist, die Starkung der Transplantationsbeauftragten in den Entnahmekrankenh&u-
sern mit einem Hochstmaf$ an Transparenz zu verbinden.

Zudem ist rechtlich fraglich, ob der Transplantationsbeauftragte ohne Zustimmung des ge-
setzlichen Vertreters vor der Hirntodfeststellung hinzugezogen werden darf. Es geht fehl, le-
diglich in jedem Einzelfall zu priifen, zu welchem Zeitpunkt die ndchsten Angehorigen oder
gesetzlichen Vertreter des Patienten von dem behandelnden Arzt iiber die Hinzuziehung des
Transplantationsbeauftragten zu informieren sind. Die blofle Priifung, ob diese informiert
werden, reicht nicht aus, um Transparenz herzustellen. Bevollméchtigte und Betreuer diirfen
nicht tibergangen oder vor vollendete Tatsachen gestellt werden. Deshalb muss die Entschei-
dung tiber die Hinzuziehung des Transplantationsbeauftragten beim gesetzlichen Vertreter
des einwilligungsunfahigen Patienten auf der Intensivstation liegen.

1 Hinweis: Sofern bei Personenbezeichnungen nur die ménnliche Form gewéhlt wurde, beziehen sich
die Angaben jeweils auf Angehorige aller Geschlechter.
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Angebot zur Trauerbegleitung der Angehérigen vorhalten

Zudem unterstiitzen die Patientenschiitzer die vorgesehene Befugnis der Deutschen Stiftung
Organtransplantation (DSO) als Koordinierungsstelle zur Angehorigenbetreuung. Schliefilich
werden nur knapp 20 Prozent der tatsdchlichen Organspenden auf Grundlage des vom Spen-
der selbst dokumentierten schriftlichen Willens durchgefiihrt. Allen anderen Spenden liegt
eine miindliche Willensdufierung, der mutmaflliche Wille oder die Entscheidung der nachsten
Angehorigen zu Grunde. Daher regt die Deutsche Stiftung Patientenschutz an, dass die Koor-
dinierungsstelle auch ein permanentes Angebot zur Trauerbegleitung fiir Angehorige und die
bevollméchtigten Personen des Organspenders vorhalt.

Fir Ausgleichszuschlag empirische Grundlage ermitteln

Bei der Finanzierung der Entnahmekrankenhéuser sehen die Patientenschiitzer Anderungs-
bedarf bei der Bemessung des Ausgleichszuschlags. Im Gesetzentwurf wird vorgeschlagen,
die Pauschalen als Ausgleichszuschlag zu verdoppeln. Dies fiihrt jedoch nicht selbstverstand-
lich zu einer leistungsgerechten und transparenten Vergiitung fiir die Nutzung der Infrastruk-
tur in den Entnahmekliniken. Daher schldgt die Deutsche Stiftung Patientenschutz vor, den
Ausgleichszuschlag basierend auf einer empirischen Grundlage zu ermitteln.

Transplantationssystem grundlegend umbauen

Das Transplantationsgesetz (TPG) hat die Gesamtverantwortung fiir das Organtransplantati-
onssystem einer weitgehend geschlossenen, sich selbst kontrollierenden ,Selbstverwaltung”
tibertragen.2 Die Deutsche Stiftung Patientenschutz als Fiirsprecherin schwerstkranker, pfle-
gebediirftiger und sterbender Menschen kritisiert seit langem, dass diese Konstruktion einen
grundlegenden Fehler im deutschen Transplantationssystem darstellt. Auch der vorliegende
Gesetzentwurf geht den notwendigen umfassenden Umbau nicht an.

Die Deutsche Stiftung Patientenschutz fordert daher die Bundesregierung und den Bundestag
auf, eine grundlegende Uberarbeitung des TPG einzuleiten. Zentrales Ziel muss sein, die Ver-
teilungskriterien gesetzlich konkreter zu fassen und so demokratisch zu legitimieren. Schliefs-
lich muss die Verantwortung fiir das Transplantationssystem auf eine staatliche Institution
tibertragen werden. Aus Sicht der Deutschen Stiftung Patientenschutz ist dies der einzige
Weg, das Vertrauen der Bevolkerung in die Organspende nachhaltig zu gewinnen. Dafiir soll
das Bundesministerium fiir Gesundheit zeitnah eine Expertenkommission fiir die notwendi-
gen Vorarbeiten einsetzen. Vorrangig muss die Kontrolle der Organspende in die Hinde einer
staatlichen Behorde gelegt werden.

2 Der ,,Begriff der Selbstverwaltung ist, wenn man ihn nicht umgangssprachlich, sondern rechtstech-
nisch versteht, hier unangebracht, denn die zentrale Institution der Bundesédrztekammer ist gerade
kein Organ der (drztlichen) Selbstverwaltung.” Vgl. nur Augsberg, Die Bundesdrztekammer im System
der Transplantationsmedizin, in: Hofling (Hrsg.), Die Regulierung der Transplantationsmedizin in
Deutschland, 2008, S. 45 ff.; Augsberg, Gesetzliche Regelungen zur Organ- und Gewebespende, Rechts-
tatsdchliches Gutachten auf Ersuchen der Bundesrepublik Deutschland, vertreten durch den Bundes-
minister fiir Gesundheit, Juli 2013, S. 18.
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Widerspruchsregelung fiihrt nicht zu mehr Organspendern

Grundsatzlich muss die Bereitschaft zur Organspende in der Bevolkerung wachsen. Doch die
vorgeschlagene Widerspruchsregelung ist nicht geeignet, dieses Ziel zu erreichen. Denn auch
eine Widerspruchsregelung wire auf das Vertrauen der Bevolkerung in das Transplantations-
system angewiesen. Hier wird gerne Spanien als Vorbild gepriesen. Dieser Vergleich fiihrt in
mehrerlei Hinsicht in die Irre. Im Ubrigen gab auch der Griinder und ehemalige Leiter der
spanischen Organisation fiir Organtransplantation ONT, Rafael Matesanz, zu bedenken, dass
eine Widerspruchsregelung , kein Zaubermittel zur Spendenerhchung” sei.? Wiirde eine sol-
che Regelung als Zwang empfunden, konne mehr Schaden als Nutzen entstehen.

Positiv sehen die Patientenschiitzer dahingegen den Vorschlag, Menschen regelmafSig auf das
Thema Organspende anzusprechen und nach einer Entscheidung zu fragen. Hierbei muss ne-
ben einem Ja oder Nein auch die Aussage ,Ich will mich nicht entscheiden” moglich sein.
Zudem sind umfassende, ergebnisoffene Beratungsangebote notwendig, um die Menschen
dabei zu untersttitzen, eine informierte Entscheidung zu treffen. Denn es kann gute Griinde
fiir ein Ja und fiir ein Nein zur Organspende geben. Auch muss eine Entscheidung jederzeit
und unbiirokratisch gedndert werden konnen.

SchliefSlich sollte das Spannungsverhiltnis zwischen Organspende und Patientenverfiigung
starker in den Blick genommen werden. So kann es einen Konflikt zwischen der in einer Pati-
entenverfiigung festgelegten Unterlassung (weiterer) lebenserhaltender Mafinahmen und ei-
nem erkldrten Willen zur Organspende geben. Hierfiir miissen klare Regeln geschaffen wer-
den, wie auf der Intensivstation damit umzugehen ist. In diesen Fillen muss festgeschrieben
werden, dass der gesetzliche Vertreter dartiber zu entscheiden hat, in welchem engen zeitli-
chen Rahmen er ggf. noch (weitere) lebenserhaltende Mafinahmen zur Verwirklichung der
Organspende aufgrund des Patientenwillens erlaubt. Durch eine mogliche Neuregelung im
Transplantationsrecht darf das Instrument der Patientenverfiigung nicht ausgehebelt werden.

3 Vgl. Swissinfo.com, Januar 2013.
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2. Anderungsvorschlige zum Gesetzentwurf Artikel 1 - Anderung des
Transplantationsgesetzes

2.1. Nr. 4 a) cc) zu § 9b TPG - Transplantationsbeauftragte

211. Gesetzentwurf

Der Gesetzentwurf erweitert die Verpflichtungen des Entnahmekrankenhauses gegentiber
dem Transplantationsbeauftragten. Dazu wird § 9b Absatz 1 TPG erganzt. Die Entnahmekran-
kenhduser haben somit nach dem Entwurf sicherzustellen, dass der Transplantationsbeauf-
tragte hinzugezogen wird, wenn Patienten nach drztlicher Beurteilung als Organspender in
Betracht kommen, dass er im Rahmen seiner T&tigkeit ein Zugangsrecht zur Intensivstation
bekommt und dass er alle erforderlichen Informationen zur Auswertung des Spenderpotenti-
als, der Spendererkennung und der Spendermeldung zur Verfiigung gestellt bekommt.*

Er soll damit nach der Neuregelung in § 9b Absatz 1 Satz 7 Nummer 1 TPG bereits vor der
Feststellung des endgiiltigen, nicht behebbaren Ausfalls der Gesamtfunktion des Grofshirns,
des Kleinhirns und des Hirnstamms hinzugezogen werden.5 Dies ist nach der Gesetzesbe-
griindung vor allem der Fall, ,wenn aufgrund &rztlicher Beurteilung bei den Patienten eine
primére oder sekundére Hirnschadigung vorliegt und der endgiiltige, nicht behebbare Ausfall
der Gesamtfunktion des Grofshirns, des Kleinhirns und des Hirnstamms vermutet wird oder
unmittelbar bevor steht.”¢ Weiter heifit es: ,Um diesen Prozess unter Einbeziehung der im
Entnahmekrankenhaus vorhandenen Expertise qualifiziert und auf fachlich hohem Niveau zu
gestalten, soll der Transplantationsbeauftragte zeitnah einbezogen werden und die notwendi-
gen Informationen erhalten. Um einen transparenten Prozess zu gewéhrleisten, sind auch die
ndchsten Angehorigen des Patienten friihzeitig einzubeziehen. Es ist daher in jedem Einzelfall
zu priifen, zu welchem Zeitpunkt die ndchsten Angehorigen oder gesetzlichen Vertreter des
Patienten von dem behandelnden Arzt iiber die Hinzuziehung des Transplantationsbeauf-

tragten zu informieren sind.””

2.1.2. Stellungnahme

Die Deutsche Stiftung Patientenschutz begriifit, dass die Position des Transplantationsbeauf-
tragten ausgebaut werden soll, um so strukturelle Defizite in den Entnahmekrankenhdusern
zu beseitigen. Die vorgesehene frithzeitige Hinzuziehung des Transplantationsbeauftragten
kann ein sinnvolles Instrument sein, um die Spenderidentifizierung zu verbessern. Sie birgt
jedoch Risiken, wenn die gesetzlichen Vertreter des Patienten dabei tibergangen oder nicht
ausreichend informiert werden. Daher ist bei der frithen Hinzuziehung des Transplantations-

4 Vgl. Bundestags-Drucksache 19/6915, S. 2.

5 Vgl. Bundestags-Drucksache 19/6915, S. 14.
¢ Vgl. Bundestags-Drucksache 19/6915, S. 27.
7 Vgl. Bundestags-Drucksache 19/6915, S. 27.
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beauftragten ein hochstes Mafl an Transparenz erforderlich. Zudem miissen bei einer Ande-
rung im Verfahrensablauf die Rechte des einwilligungsunfihigen Patienten auf der Intensiv-
station gewahrt werden. Aus Sicht der Deutschen Stiftung Patientenschutz ist hier insbeson-
dere fraglich, ob ein nicht zum Behandlungsteam gehorender Arzt ohne Einwilligung hinzu-
gezogen werden darf. Patienten, die fiir eine Organspende in Frage kommen, sind selbst nicht
mehr einwilligungsfahig. Daher ist zu dieser Zeit grundsétzlich der gesetzliche Vertreter (Be-
vollméachtigter oder Betreuer) {iber Behandlungsfragen aufzukldren und zur Entscheidung be-
rufen. Dies ist ausdrticklich in § 630d Absatz 1 Satz 2 des Biirgerlichen Gesetzbuches (BGB)
geregelt. Zur Wirksamkeit der Einwilligung bedarf es der Aufklarung nach §§ 630d Absatz 2
BGB i.V.m. § 630e BGB.

Behandelnde Arzte sind zu Auskiinften gegeniiber Dritten nur befugt, soweit sie von der
Schweigepflicht entbunden worden sind oder die Offenbarung zum Schutze eines hoherwer-
tigen Rechtsgutes erforderlich ist. Soweit gesetzliche Vorschriften die &rztliche Schweige-
pflicht einschrdnken, soll der Patient dartiber unterrichtet werden. Die Gesetzbegriindung
mochte aber nun den Anschein erwecken, dass der behandelnde Arzt auf der Intensivstation
den Transplantationsbeauftragten nur aufgrund seiner Expertise hinzuziehen soll. Da er in
diesem Fall zur Behandlung des Patienten hinzugezogen werden soll, wire dieser kein ,, Drit-
ter”, sondern Teil des Behandlungsteams. Hierbei muss sich aber vor Augen gefiihrt werden,
dass der Transplantationsbeauftragte in seiner Funktion gerade nicht behandelnder Arzt ist,
sondern Interessenvertreter der Wartelistenpatienten. Seine Expertise liegt auf dem Gebiet der
Transplantationsmedizin. Seine Funktion ist gegensitzlich zu der des behandelnden Arztes.
Deshalb ist es rechtlich fragwiirdig, dass der Transplantationsbeauftragte ohne Einwilligung
des gesetzlichen Vertreters hinzugezogen werden kann und er die (notwendigen) Informatio-
nen tiber den Patienten bekommen darf.

An anderer Stelle der Gesetzesbegriindung wird auch eine Grenze formuliert: , Die Feststel-
lung des nicht behebbaren Ausfalls der Gesamtfunktion des Grofshirns, des Kleinhirns und
des Hirnstamms zum Zwecke der Organspende unterbleibt, wenn dem Entnahmekranken-
haus bekannt ist, dass einer Organspende widersprochen wurde.”® Das bedeutet dann aber
auch, dass es Fille gibt, wo die Expertise des Transplantationsbeauftragten nicht gebraucht
wird und eine Hinzuziehung unterbleiben muss.

Der aufgezeigten Problematik kann aus Sicht der Deutschen Stiftung Patientenschutz nur
durch offene Kommunikation begegnet werden. Auch der Gesetzesentwurf benennt das Ziel,
dass die Prozesse transparent sein sollen und die ndchsten Angehorigen oder gesetzlichen
Vertreter frithzeitig einzubeziehen sind.? Lediglich in jedem Einzelfall zu priifen, zu welchem
Zeitpunkt die ndachsten Angehorigen oder gesetzlichen Vertreter des Patienten von dem be-
handelnden Arzt tiber die Hinzuziehung des Transplantationsbeauftragten zu informieren
sind10, gentigt allerdings nicht. Hier werden die ndchsten Angehorigen oder gesetzlichen Ver-
treter des Patienten vor vollendete Tatsachen gestellt. Dabei sind sie der Schliissel fiir eine

8 Vgl. Bundestags-Drucksache 19/6915, S. 24.
2 Vgl. Bundestags-Drucksache 19/6915, S. 27.
10 Vgl. Bundestags-Drucksache 19/6915, S. 27.
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mogliche Organspende. Denn sie haben am ehesten Kenntnisse tiber die Bereitschaft zur Or-
ganspende des Patienten. Wenn der Patient hingegen den Willen bekundet hat, dass er keine
Organe spenden will, dann besteht auch kein Grund fiir die Hinzuziehung des Transplantati-
onsbeauftragten. Vielmehr wére dies gegen den Willen des Patienten ein Eingriff in sein
Selbstbestimmungsrecht. Daher sollte aus Sicht der Deutschen Stiftung Patientenschutz die
Hinzuziehung des Transplantationsbeauftragten vor dem Nachweis des Todes nach § 5 TPG
nur unter der Voraussetzung moglich sein, dass der gesetzliche Vertreter zugestimmt hat. Da
dann die Entscheidung zur Hinzuziehung des Transplantationsbeauftragten letztlich in der
Hand des gesetzlichen Vertreters liegt, miissen die behandelnden Arzte das ergebnisoffene
Gespréch suchen. Nur so konnen Transparenz geschaffen und die Patientenrechte gewahrt
werden.

2.1.3. Anderungsvorschlag

Die Deutsche Stiftung Patientenschutz schlidgt vor, die durch den Gesetzentwurf in § 9b Ab-
satz 1 Satz 5 f. TPG angefiigten Sétze wie folgt anzupassen:

,Die Entnahmekrankenhduser stellen sicher, dass der Transplantationsbeauftragte
seine Aufgaben ordnungsgemaifl wahrnehmen kann und unterstiitzen ihn dabei.

Die Entnahmekrankenhiuser stellen insbesondere sicher, dass

1. der Transplantationsbeauftragte nach Zustimmung des gesetzlichen Vertreters
des Patienten hinzugezogen wird, wenn Patienten nach &rztlicher Beurteilung der
behandelnden Arzte als Organspender in Betracht kommen,

2. der Transplantationsbeauftragte zur Wahrnehmung seiner Aufgaben ein Zu-
gangsrecht zu den Intensivstationen des Entnahmekrankenhauses erhilt,

3. dem Transplantationsbeauftragten zur Erfiillung seiner Verpflichtung nach Ab-
satz 2 Nummer 5 alle erforderlichen Informationen zur Verfiigung gestellt werden
und

4. durch Vertretungsregelungen die Verfiigbarkeit eines Transplantationsbeauftrag-
ten gewdhrleistet ist.

Die Kosten fiir fachspezifische Fort- und Weiterbildungen der Transplantationsbe-
auftragten sind von den Entnahmekrankenh&usern zu tragen.”

Patientenschutz Info-Dienst, Ausgabe 1/2019
www.stiftung-patientenschutz.de, © Deutsche Stiftung Patientenschutz 2019



N\
<

Deutsche Stiftung Patientenschutz Seite 8 von 13

2.2. Nr.6d)cc) zu § 11 Absatz 2 TPG — Hohere Vergiitung fiir
Entnahmekrankenhauser

2.2.1. Gesetzentwurf

Im Gesetzentwurf wird die leistungsgerechte und transparente Vergiitung der Entnahme-
krankenh&user neu geregelt. Hierzu werden die bisherigen Vergiitungsregelungen durch den
Gesetzgeber neu gestaltet, indem im TPG Regelungen der Abgeltungspauschalen stirker als
bisher ausdifferenziert werden. Grundlage fiir die Pauschalen soll der jeweilige sachliche und
personelle Gesamtaufwand sein, der in den einzelnen Prozessschritten einer Organspende an-
fallt. Zusdtzlich sollen die Entnahmekrankenhduser einen Ausgleichszuschlag fiir die im Zu-
sammenhang mit dem Prozess einer Organspende in besonderem Mafse verbundene Inan-
spruchnahme der notwendigen Infrastruktur erhalten. Der Ausgleichszuschlag soll nach der
Gesetzesbegriindung das Zweifache der Summe der im jeweiligen Fall berechnungsfahigen
Pauschalen betragen.

2.2.2. Stellungnahme

Die Deutsche Stiftung Patientenschutz begriifst, dass die Entnahmekrankenhduser fiir die Auf-
gaben bei der Organspende eine leistungsgerechte und transparente Vergiitung bekommen
sollen. Die Pauschalen werden fiir alle Entnahmekrankenhduser nach dem jeweiligen sachli-
chen und personellen Gesamtaufwand festgelegt. Allerdings bedarf die Bemessung des Aus-
gleichszuschlags nach Ansicht der Patientenschiitzer einer Verdnderung.

Eine Verdoppelung der Pauschalen als Ausgleichszuschlag fiihrt nicht zum Ziel einer leis-
tungsgerechten und transparenten Vergtitung fiir die Inanspruchnahme der notwendigen Inf-
rastruktur. Die Infrastruktur ist in den Entnahmekrankenhdusern sehr unterschiedlich. Die
Deutsche Stiftung Organtransplantation (DSO) unterteilt die Entnahmekrankenhduser in ver-
schiedene Kategorien, um eine bundesweite Vergleichbarkeit der Organspendeergebnisse zu
erreichen. Die Unterteilung erfolgt in die Kategorien A (Universitétsklinik), B (Krankenhaus
mit Neurochirurgie) und C (Krankenhaus ohne Neurochirurgie). Aus der Beschreibung ergibt
sich bereits, dass die Infrastruktur in diesen Kategorien sehr unterschiedlich ist. Dies muss
sich auch im Ausgleichszuschlag widerspiegeln.

Deshalb muss auch der Ausgleichszuschlag aufgrund einer empirischen Grundlage ermittelt
werden, der die Besonderheiten der Entnahmekrankenh&user berticksichtigt. Nur so kann si-
chergestellt werden, dass die Pauschalen und die Ausgleichszahlungen fiir kein Krankenhaus
Fehlanreize bieten, um an der Organspende zu verdienen.

Patientenschutz Info-Dienst, Ausgabe 1/2019
www.stiftung-patientenschutz.de, © Deutsche Stiftung Patientenschutz 2019
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2.2.3. Anderungsvorschlag

§ 11 Absatz 2 wird nach Satz 2 wie folgt gedndert:

»,Die Pauschalen nach § 9a Absatz 3 Satz 2 sind fall- oder tagesbezogen so auszuge-
stalten, dass die einzelnen Prozessschritte ausreichend ausdifferenziert abgebildet
werden. Die Hohe der Pauschalen bemisst sich nach dem jeweiligen séchlichen und

personellen Gesamtaufwand Die—HehedesA&sgleiehS%&seh}a«gs—ﬂaek%—%AbsatzA

Paﬂsehalepr Der Ausglelchszuschlag wird aufgrund von emplnschen Daten fur

Entnahmekrankenhiuser ermittelt. Dabei werden die Entnahmekrankenhéduser in
Universitiatskliniken, Krankenhduser mit Neurochirurgie und Krankenhduser
ohne Neurochirurgie kategorisiert. Die Hohe des Ausgleichszuschlags betrigt die
durchschnittlichen Vorhaltekosten der Infrastruktur der jeweiligen einschliagigen
Kategorie des Entnahmekrankenhauses. Die private Krankenversicherungswirt-
schaft kann sich an der Finanzierung nach Satz 2 Nummer 4 beteiligen.”

Patientenschutz Info-Dienst, Ausgabe 1/2019
www.stiftung-patientenschutz.de, © Deutsche Stiftung Patientenschutz 2019



N\
<

Deutsche Stiftung Patientenschutz Seite 10 von 13

2.3. Nr. 8 zu § 12a TPG - Trauerbegleitung

2.3.1. Gesetzentwurf

Der Gesetzentwurf regelt in einem neuen § 12a TPG erstmals die Befugnis fiir eine struktu-
rierte Angehorigenbetreuung durch die Koordinierungsstelle. Es werden bereits praktizierte
Angebote auf eine gesetzliche Grundlage gestellt sowie weitere Angebote der Angehorigen-
betreuung eroffnet. Ziel ist jeweils neben der Anerkennung und Wertschidtzung fiir die ge-
troffene schwierige Entscheidung der Angehorigen auch die Steigerung der gesellschaftlichen
Akzeptanz der Organspende. Als Mafsnahmen der Angehorigenbetreuung werden unter an-
derem Angehorigentreffen, die Information der Angehdorigen der Spender tiber anonymisierte
Ergebnisse der Transplantation und die Weiterleitung anonymisierter Schreiben von Organ-
empfangern an die Angehorigen der Spender aufgefiihrt.

2.3.2. Stellungnahme

Aus Sicht der Deutschen Stiftung Patientenschutz fehlt die konkrete Benennung einer weite-
ren wichtigen Sdule der Angehorigenbetreuung, der Trauerbegleitung. Die Angehorigen von
Organspendern mussten vielleicht eine extrem schwierige Entscheidung treffen und dies in
einer extrem belastenden Situation. Das Schwierigste wird aber dennoch der Umgang mit dem
Verlust der nahe stehenden Person sein. Daher ist es geboten, der Koordinierungsstelle aufzu-
geben, ein permanentes Angebot zur Trauerbegleitung vorzuhalten. Dieses darf nicht nur die
Angehorigen in den Blick nehmen, sondern auch die Bevollméchtigten, sofern diese zur Ent-
scheidung tiber die Organspende berufen waren.

2.3.3. Anderungsvorschlag

In § 12a Absatz 1 werden nach Satz 1 folgende Sitze eingefiigt:

(1) Die Koordinierungsstelle ist befugt, im Anschluss an eine Organspende eine Ange-
horigenbetreuung anzubieten. Diese steht nicht nur Angehorigen, sondern auch bevoll-
michtigten Personen offen. Sie soll ein permanentes Angebot zur Trauerbegleitung
vorhalten. Bei der Angehorigenbetreuung kann die Koordinierungsstelle die folgenden
Aufgaben wahrnehmen:

1. Angehdrigentreffen organisieren,
2. die ndchsten Angehorigen oder die Personen nach § 4 Absatz 2 Satz 5 oder
Absatz 3, deren Daten sie nach § 7 Absatz 1 Nummer 1 in Verbindung mit

§ 11 Absatz 4 Satz 3 erhoben hat, tiber die Angehorigentreffen informieren,

3. die ndchsten Angehorigen oder die Personen nach § 4 Absatz 2 Satz 5 oder
Absatz 3, deren Daten sie nach § 7 Absatz 1 Nummer 1 in Verbindung mit
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§ 11 Absatz 4 Satz 3 erhoben hat, tiber das Ergebnis der Organtransplantation in

anonymisierter Form informieren,

4. anonymisierte Schreiben des Organempfingers, die an die ndchsten Angehorigen
oder die Personen nach § 4 Absatz 2 Satz 5 oder Absatz 3, deren Daten sie nach §
7 Absatz 1 Nummer 1 in Verbindung mit § 11 Absatz 4 Satz 3 erhoben hat, gerich-
tet sind, an diese weiterleiten, und

5. anonymisierte Schreiben der nidchsten Angehorigen oder der Personen nach § 4
Absatz 2 Satz 5 oder Absatz 3, deren Daten sie nach § 7 Absatz 1 Nummer 1 in
Verbindung mit § 11 Absatz 4 Satz 3 erhoben hat, an den Organempféanger tiber
das Transplantationszentrum, in dem das Organ auf den Empféanger tibertragen
wurde, tibermitteln.”
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3. Erganzungsvorschlag zum Gesetzentwurf Artikel 1— Anderung des
Transplantationsgesetzes

3.1. Neuer § 12b TPG - Neuorganisation der Kontrolle der
Organtransplantation

3.11. Gesetzentwurf

Der Gesetzentwurf enthilt keinen Regelungsvorschlag zur Reform der Kontrolle fiir die Or-
gantransplantation.

3.1.2. Stellungnahme

Die Krise der Organspende ist eine Vertrauens- und Organisationskrise. Der vorliegende Ge-
setzentwurf zielt darauf ab, die Zusammenarbeit und Strukturen in der Organspende zu ver-
bessern. Ein wesentlicher Konstruktionsfehler des Transplantationssystems wird dabei jedoch
aufler Acht gelassen. Richtlinien, Organisation, Durchfiihrung sowie die Kontrolle sind an pri-
vatrechtliche Akteure wie die Bundesdrztekammer und die Deutsche Krankenhausgesell-
schaft in Zusammenarbeit mit dem Spitzenverband Bund der Krankenkassen delegiert. Insbe-
sondere bei der Kontrolle treten jedoch immer wieder Interessenkonflikte zu Tage.

Die seit 2012 aufgedeckten Skandale in der Organspende haben sowohl in der Offentlichkeit
als auch in den Kliniken zu grofier Verunsicherung und zu Vorbehalten gefiihrt. Dies wirkt
bis heute fort. Zudem gibt es immer wieder neue Meldungen tiber Fehlverhalten und Unre-
gelmafiigkeiten bei der Organtransplantation. In dieser Situation ist ein Hochstmaf$ an Trans-
parenz insbesondere bei der Kontrolle geboten, um Vertrauen zu gewinnen. Die Deutsche Stif-
tung Patientenschutz fordert daher, schnellstméglich ein Konzept zur erarbeiten, auf dessen
Grundlage die Kontrolle in die Hiande einer unabhingigen staatlichen Behorde gelegt werden
kann. Dazu sollte das Bundesministerium fiir Gesundheit umgehend eine Expertenkommis-
sion berufen.

Diese Kommission sollte dartiber hinaus beraten, wie fiir Patienten im Transplantationssystem
ein effektiver Rechtsschutz sichergestellt werden kann. So ist beispielsweise unklar, an wel-
ches Gericht sich Patienten wenden miissen, um eine Wartelistenentscheidung juristisch tiber-
priifen zu lassen. Gleichzeitig ist vor Gericht mit einer langeren Verfahrensdauer zu rechnen.
Fiir Patienten, die dringend auf ein Spenderorgan warten, kommt der Gang vor Gericht somit
oft nicht in Frage. Daher schlidgt die Deutsche Stiftung Patientenschutz vor, eine staatliche Be-
horde auf Bundesebene einzurichten, die mit der notwendigen Sachkenntnis Wartelistenent-
scheidungen schnell juristisch und medizinisch tiberpriifen kann.

Schliefllich ist es dringend erforderlich, dass Fragen zur Verteilung von Lebenschancen wie
beispielsweise die wesentlichen Verteilungskriterien eine demokratische Legitimation erhal-
ten. Sie konnen nicht an privatrechtliche Akteure wie die Bundesarztekammer delegiert oder
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alleine mit Verweis auf den Stand der medizinischen Forschung getroffen werden. Der Deut-
sche Bundestag muss grundlegende Entscheidungen selbst treffen. Dies gilt auch fiir die Ge-
wichtung der bereits im Transplantationsgesetz gemachten Vorgaben , Erfolgsaussicht” und
»Dringlichkeit”. Sie sind widerspriichlich und miissen vom Bundestag so eingeordnet wer-
den, dass sie in der Praxis eindeutig anwendbar sind. Daher wird die Expertenkommission
zusdtzlich damit beauftragt, zu klaren, welche wesentlichen Fragen zur Verteilungsgerechtig-
keit sowie zur Entnahme, Vermittlung und Ubertragung von Organen einer demokratischen
Legitimation durch den Gesetzgeber bediirfen.

3.1.3. Erganzungsvorschlag

Es wird ein neuer § 12b TPG eingefiigt:

»,Das Bundesministerium fiir Gesundheit wird beauftragt, mit Unterstiitzung von
fachlich unabhingigen wissenschaftlichen Einrichtungen oder Sachverstindigen
bis zum 31. Dezember 2020 dem Deutschen Bundestag und dem Bundesrat ein
Konzept vorzulegen, auf dessen Grundlage die Kontrolle bis spitestens zum 1.
Januar 2022 auf eine staatliche Behorde auf Bundesebene iibergehen kann. Das
Konzept muss aufierdem Vorschlige dazu enthalten

1. wie fiir Patientinnen und Patienten ein effektiver Rechtsschutz organisiert
werden kann und wie durch eine staatliche Behorde auf Bundesebene mit der
notwendigen Sachkenntnis Wartelistenentscheidungen schnell juristisch und
medizinisch tiberpriift werden kénnen,

2. welche wesentlichen Fragen zur Verteilungsgerechtigkeit sowie zur Ent-
nahme, Vermittlung und Ubertragung von Organen einer demokratischen Le-
gitimation durch den Gesetzgeber bediirfen.”
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