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1.  Vorbemerkungen

Das Thema Organspende ist in der Bevolkerung noch immer mit zahlreichen Vorbehalten und
Angsten behaftet. Dies zeigt auch die langjihrige Beratungspraxis zur Patientenverfiigung der
Deutschen Stiftung Patientenschutz. Alleine im Jahr 2018 fiihrte das multiprofessionelle Team
der Patientenschiitzer! rund 11.000 Beratungen zu diesem Thema durch. Die Vorbehalte bei
der Organspende reichen von der Todesfeststellung und den Abldufen der Organentnahme
bis hin zur Sorge, dass die Behandlung bei moglichen Organspendern zu frith abgebrochen
werden konnte.

Unabhéngiger Information und Aufklarung kommt somit auch weiterhin eine wichtige Rolle
zu, um ein positives Klima in der Bevolkerung zur Organspende zu schaffen. Dies ist zu be-
rticksichtigen, wenn gesetzliche Maffnahmen getroffen werden, um die Organspendebereit-
schaft in der Bevolkerung zu erhchen.

Widerspruchsregelung kann Vertrauenskrise noch verschéarfen

Den vorgelegten Gesetzentwurf fiir eine Widerspruchsregelung sehen die Patientenschiitzer
daher sehr kritisch. Damit sollen kiinftig alle Einwohner zu moglichen Organspendern wer-
den, sofern sie nicht ausdriicklich widersprochen haben. Doch Schweigen ist keine Zustim-
mung. Das Recht auf Selbstbestimmung des Einzelnen wird eingeschrénkt, wie es beispiels-
weise im Datenschutz, im Verbraucher- oder Medizinrecht ansonsten unvorstellbar wire. Die
Menschen kénnen sich auf diese Weise zu einer Organspende gedrangt fithlen oder Sorge ha-
ben, dass ein Widerspruch nicht gefunden wird. So kann sich die Vertrauenskrise weiter ver-
scharfen. Verstarkt wird dies, da im Gesetzentwurf eine zweite Schranke durch einen mogli-
chen Widerspruch der Angehorigen ausdriicklich ausgeschlossen wird. Von einer ,, doppelten
Widerspruchsregelung” kann somit keine Rede sein. Dies bedeutet auch ein Riickschritt in
Bezug auf die bestehende Rechtslage. Und es widerspricht der gangigen Praxis in Landern
wie Osterreich oder Spanien. Hier werden keine Organspenden gegen den Willen der Ange-
horigen durchgefiihrt. Denn ein einziger sich daraus ergebender Skandal wird in der 6ffentli-
chen Wahrnehmung schwerwiegende Folgen haben und die Organspende insgesamt unter-
graben.

Neutrale Informationen und ergebnisoffene Beratung sind entscheidend

Im Gegensatz dazu will der zweite Gesetzentwurf die Selbstbestimmungsrechte wahren und
die Informations- und Aufkldrungsarbeit intensivieren. Aus Sicht der Patientenschiitzer geht
dieser Ansatz in die richtige Richtung. Neben der Schaffung eines Online-Registers sollen die
Informationsmaterialien tiberarbeitet und regelmafSig evaluiert werden. Neutrale Informatio-
nen und ergebnisoffene Beratungsangebote sind entscheidend, um den Vorbehalten und
Angsten in der Bevolkerung wirksam zu begegnen. Die Berichte zur Evaluierung der Infor-
mationsangebote sollten neben dem Bundestag auch der Offentlichkeit zur Verfiigung gestellt

1 Hinweis: Sofern bei Personenbezeichnungen nur die midnnliche Form gewahlt wurde, beziehen sich
die Angaben jeweils auf Angehorige aller Geschlechter.
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werden. Zudem ist wichtig, dass im Online-Register auch die Option besteht, die Spendebe-
reitschaft auf bestimmte Organe oder Gewebe zu begrenzen. Auf den heutigen Organspende-
ausweisen ist dies moglich und wird auch genutzt.

Patientenverfliigung und Organspendebereitschaft abstimmen

Beiden Gesetzentwiirfen ist gemeinsam, dass Willenserkldarungen zur Organspende rechts-
wirksam nicht nur in einem Register, sondern auch weiterhin auf einem Ausweis oder in einer
Patientenverfiigung abgegeben werden konnen. Dies begriifien die Patientenschiitzer, denn
aus ihrer Erfahrung ist die Patientenverfiigung ein geeigneter Ort, um auch den Willen zur
Organspende zu dokumentieren. Hier konnen der Wunsch nach Unterlassung lebenserhalten-
der Mafinahmen und die fiir eine Organspende notwendigen organprotektiven Mafsnahmen
am besten aufeinander abgestimmt werden. Geschieht dies nicht, wird es in der Praxis schnell
zu Abgrenzungsproblemen kommen. Dann kann allenfalls im Gesprach mit den Bevollméch-
tigten und Angehorigen geklart werden, welche Verfligung Vorrang erhalt.

Transplantationssystem grundlegend reformieren

Schliefilich spricht sich die Deutsche Stiftung Patientenschutz dafiir aus, das Transplantations-
system grundlegend zu reformieren. Doch auch in den vorliegenden Gesetzentwdiirfen fehlt
dazu der Mut. Das TPG hat die Gesamtverantwortung fiir das Organtransplantationssystem
einer weitgehend geschlossenen, sich selbst kontrollierenden ,Selbstverwaltung” tibertragen.2
Diese Konstruktion stellt einen grundlegenden Fehler im deutschen Transplantationssystem
dar. Bundesregierung und Bundestag miissen eine grundlegende Uberarbeitung des TPG ein-
leiten. Die Verteilungskriterien sind gesetzlich konkreter zu fassen und so demokratisch zu
legitimieren. Zudem muss die Verantwortung fiir das Transplantationssystem auf eine staat-
liche Institution tibertragen werden. Daftir soll das Bundesministerium fiir Gesundheit zeit-
nah eine Expertenkommission fiir die notwendigen Vorarbeiten einsetzen. Vorrangig muss
die Kontrolle der Organspende in die Hénde 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 Bundesirztekammer ist gerade
kein Organ der (drztlichen) Selbstverwaltung.” Vgl. nur Augsberg, Die Bundesirztekammer im Sys-
tem der Transplantationsmedizin, in: Hofling (Hrsg.), Die Regulierung der Transplantationsmedizin
in Deutschland, 2008, S. 45 ff.; Augsberg, Gesetzliche Regelungen zur Organ- und Gewebespende,
Rechtstatsdchliches Gutachten auf Ersuchen der Bundesrepublik Deutschland, vertreten durch den
Bundesminister fiir Gesundheit, Juli 2013, S. 18.
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2. Zu den Gesetzentwiirfen

2.1. Entwurf eines Gesetzes zur Regelung der doppelten Wider-
spruchslosung im Transplantationsgesetz (BT-Drs. 19/11096)

2.1.1.  Inhalt

Der Gesetzentwurf formuliert das Ziel, es solle fiir die Buirger zur Selbstverstandlichkeit wer-
den, sich mit dem Thema Organ- und Gewebespende auseinanderzusetzen und eine Entschei-
dung zu treffen. Kiinftig soll jede Person als Organspender gelten, sofern sie nicht ausdriick-
lich widersprochen hat. Die Entscheidung kann auch an eine andere Person tibertragen wer-
den. Bei Minderjdhrigen ist die Zustimmung des ndchsten Angehorigen erforderlich. Ab dem
16. Lebensjahr gilt dies unter dem Vorbehalt, dass der Minderjdhrige selbst keine Erklarung
registriert hat. Grundsétzlich ausgeschlossen von der Organ- und Gewebespende sind Men-
schen, die deren Wesen, Bedeutung und Tragweite nicht erkennen und ihren Willen nicht da-
nach ausrichten kénnen.

Es soll ein Register eingerichtet werden, in dem ein Widerspruch, aber auch Zustimmung oder
die Ubertragung der Entscheidung auf eine andere Person erfasst und abgerufen werden
kann. Eintrage erfolgen auf Veranlassung des Erkldarenden und konnen widerrufen oder ge-
andert werden. Unabhéngig davon ist weiterhin moglich, die Organspendebereitschaft oder
einen Widerspruch auf einem Organspendeausweis oder beispielsweise formlos auf einem
Zettel im Portemonnaie schriftlich zu hinterlegen.

Nach Verkiindung des Gesetzes sind alle melderechtlich erfassten Personen, die das 16. Le-
bensjahr vollendet haben, drei Mal innerhalb von sechs Monaten iiber die gednderte Rechts-
lage, die Moglichkeiten der Organspende, Rechtsfolgen, Registrierung und weitere Punkte
schriftlich zu informieren. Danach werden alle melderechtlich erfassten Personen ebenfalls
drei Mal innerhalb von sechs Monaten angeschrieben, wenn sie das 16. Lebensjahr vollenden.

Schliefilich sieht der Gesetzentwurf vor, dass ndchste Angehorige kiinftig kein eigenes Recht
mehr zur Entscheidung unter Berticksichtigung des mutmafslichen Willens des moglichen Or-
ganspenders haben. Der Arzt, der die Organ- oder Gewebeentnahme vornimmt oder verant-
wortet, ist zundchst verpflichtet zu priifen, ob im Register eine Willensdufserung vorliegt. Ist
dies nicht der Fall, hat er den ndchsten Angehorigen zu befragen, ob ihm ein schriftlicher Wi-
derspruch oder ein der Spende entgegenstehender Wille bekannt ist. Weitergehende Nachfor-
schungen obliegen dem Arzt laut Gesetzentwurf nicht. Diese Regelung soll sowohl die Ange-
horigen als auch die Arzte entlasten.
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2.1.2. Bewertung

Schweigen heifst nicht Zustimmung. Diese Regel gilt sowohl im Verbraucher- und Daten-
schutz als auch im Medizinrecht. Auch gehort es zu den demokratischen Spielregeln, dass eine
Enthaltung nicht als Ja-Stimme gezdhlt wird. Mit dem vorgelegten Gesetzentwurf soll davon
nun in einer ethisch und psychologisch sensiblen Frage abgewichen werden.

Die Krise der Organspende in Deutschland ist eine Vertrauenskrise. Dies zeigt die Erfahrung
der Patientenschiitzer bei der Beratung von Menschen zum Thema Patientenverfiigung. Geht
es um das Thema Organspende, ist dabei immer wieder zu horen: , Dafiir bin ich zu alt” oder
»,Damit habe ich mich noch nicht beschiftigt”. Fragt man genauer nach, zeigt sich oft, dass
dahinter in der Regel tiefergehende Vorbehalte und Angste stehen. Es geht dabei um Beden-
ken zur Todesfeststellung und zum Ablauf der Organentnahme, um Misstrauen in das Trans-
plantationssystem und die Sorge, die eigene Behandlung werde zu friih abgebrochen. Auch
verbinden viele Menschen mit dem Thema Organspende noch immer die im Jahr 2012 aufge-
deckten Skandale. Der Gesetzgeber hat darauf mit Anderungen des Transplantationsgesetzes
reagiert. Doch einen umfassenden Umbau des Transplantationssystems fiir echte Transparenz
und unabhingige Kontrollen gab es nicht.

Bislang ist durch die Zustimmungsregelung sichergestellt, dass Organe nicht gegen den Wil-
len des Spenders oder seiner nahen Angehorigen entnommen werden kénnen. Mit einer Wi-
derspruchsregelung wachst die Gefahr, dass Menschen zu Organspendern werden, obwohl
sie dies nicht wollten. In der aktuellen Debatte wird oft angefiihrt, dass die Zahl der tatsachli-
chen Organspender auch deshalb so niedrig sei, da Organspendeausweise oft nicht gefunden
werden. Dann muss in der Umkehrung auch davon ausgegangen werden, dass schriftliche
Widerspriiche nicht oder eventuell zu spét gefunden werden.

Der vorliegende Gesetzentwurf geht von einer fiktiven Zustimmung aus, sofern kein Wider-
spruch vorliegt oder bekannt ist. Die Angehorigen haben kein eigenes Entscheidungsrecht. Es
ist somit nicht unwahrscheinlich, dass in einzelnen Fillen bei konsequenter Anwendung die-
ses Rechts auch Menschen Organe entnommen werden, deren Widerspruch erst spéter gefun-
den wird. In der 6ffentlichen Wahrnehmung kann schon ein einziger solcher Fall verheerend
wirken und die Vertrauenskrise weiter verscharfen.

Uberhaupt kann von einer , doppelten Widerspruchslésung” bei dem vorliegenden Gesetz-
entwurf eigentlich keine Rede sein. Die ndchsten Angehorigen verlieren im Vergleich zur be-
stehenden Rechtslage die Moglichkeit, eine eigene Entscheidung zu treffen, sofern keine
schriftliche oder miindliche Willensbekundung des moglichen Organspenders bekannt ist.
Heute entscheiden die Angehorigen bei 57 Prozent der tatsdchlichen Organspenden.? Sie sind
damit eine wichtige Stiitze der Organspende in Deutschland und diirfen daher nicht an den
Rand gedriangt werden. Kiinftig sollen sich die Fragen des verantwortlichen Arztes jedoch
darauf beschréanken, ob dem Angehorigen ein schriftlicher Widerspruch oder eine andere aus-

3 Vermuteter Wille: 45,5 Prozent, Angehorige: 11,6 Prozent, in: Vgl. DSO, Jahresbericht - Organspende
und Transplantation in Deutschland, 2018, S. 58; abrufbar unter: https://www.dso.de/uplo-
ads/tx_dsodl/JB 2018 Web NEU.pdf.
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driickliche Willensbekundung bekannt ist. Verneint der Angehorige dies, hat aber Zweifel o-
der Bedenken beziiglich einer Organspende in diesem Fall, steht er selbst unter Druck. Seine
Einschédtzung zum mutmafllichen Willen des moglichen Organspenders reicht nicht mehr aus,
um einer Organspende zu widersprechen. Gleichzeitig geraten die Arzte in ein Dilemma. Von
der im Gesetzentwurf versprochenen Entlastung von Angehorigen und Arzten kann keine
Rede sein.

Es gehort in Osterreich zur iiblichen Praxis, dass gegen den Willen der Angehorigen keine
Organe entnommen werden.* Dabei ist die dortige Rechtslage mit dem Gesetzentwurf ver-
gleichbar. Auch das spanische Modell setzt darauf, keine Organspende gegen den Willen der
Familie durchzufiihren, da ein einziger sich daraus ergebender Skandal das ganze Programm
untergraben wiirde.5 Es ist daher vollig unverstandlich, warum mit dem vorliegenden Gesetz-
entwurf das Entscheidungsrecht der Angehorigen aus dem Transplantationsgesetz gestrichen
werden soll und somit ein eigenes Widerspruchsrecht fiir sie als doppelte Schranke ebenfalls
explizit ausgeschlossen wird.

Das Selbstbestimmungsrecht des moglichen Spenders ist in der bestehenden Rechtslage sehr
gut gewahrt. Abgestuft wird zundchst der personliche Wille gepriift und sofern bekannt be-
folgt, bevor der mutmafiliche Wille zu ermitteln ist oder - bleibt dieser unbekannt - die Ange-
horigen eine eigene Entscheidung treffen. Und bereits heute widersprechen die Angehorigen
nur in rund 24 Prozent der Félle einer Organspende.® Diese Quote liegt nicht weit tiber dem,
was die Erfahrungswerte aus Spanien zeigen (15-20 Prozent).”

Schliefillich wird im Gesetzentwurf zum Schutz von Menschen die Organ- und Gewebeent-
nahme untersagt, wenn sie ,nicht in der Lage sind, Wesen, Bedeutung und Tragweite einer
Organ- oder Gewebespende zu erkennen und ihren Willen danach auszurichten”s. Der Arzt
hat dartiber die ndchsten Angehdrigen zu informieren. Fraglich erscheint jedoch, wie ein Arzt
diese Kriterien iiberpriifen soll, wenn er dem Menschen als Patienten mit schwerer Hirnscha-
digung oder gar dem vollstandigem Hirnausfall erstmals begegnet ist. Sofern keine Angeho-
rigen verfiigbar sind, wird es zudem schwer werden, hierfiir Sicherheit zu erlangen. Auch
konnen Angehorige in der schwierigen Situation am Krankenbett damit tiberfordert sein, eine
entsprechende Einschédtzung abzugeben.

Ein wichtiger Schliissel, um die Bereitschaft zur Organspende zu erhthen und auch bestehen-
den Bedenken zu begegnen, ist eine bessere, unabhiangige und ergebnisoffene Aufklarung.

4 Vgl. ,Fur ein Nein reicht ein Zettel im Geldbeutel”, Interview mit Transplantationsmediziner Ste-
phan Eschertzhuber, Frankfurter Allgemeine Zeitung, 08. September 2018, abrufbar unter:

https:/ /www.faz.net/aktuell / gesellschaft/ gesundheit/ organspende-in-oesterreich-fuer-ein-nein-
reicht-ein-zettel-im-geldbeutel-15776549 / ein-behaelter-zum-transport-von-15776567.html.

5Vgl. ,Was Spanien zur Nr. 1 in Sachen Organspenden macht”, Interview mit Rafael Matesanz,
www.swissinfo.com, 21. Januar 2013, abrufbar unter: https://www.swissinfo.ch/ ger/land-mit-mo-
dellcharakter- was-spanien-zur-nr--1-in-sachen-organdspenden-macht/34763066.

6 Vgl. DSO, Jahresbericht - Organspende und Transplantation in Deutschland, 2018, S. 56, abrufbar
unter: https:/ /www.dso.de/uploads/tx_dsodl/JB 2018 Web_ NEU.pdf.

7 Ebenda.

8 BT-Drs. Nr. 19/11096, S. 3.
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Der vorliegende Gesetzentwurf schldgt nun vor, mit Einfiihrung einer Widerspruchsregelung
die Bevolkerung tiber die gednderte Rechtslage umfassend zu informieren. Dazu heifst es im
Allgemeinen Teil der Begriindung: ,Jedem Einzelnen muss bewusst werden, dass er sich zu
Lebzeiten mit dem Thema Organ- oder Gewebespende auseinandersetzen sollte, um eine
selbstbestimmte Entscheidung treffen zu kénnen, die jederzeit widerrufen oder gedndert wer-
den kann™?.

Der Gesetzgeber ist grundsétzlich nicht verpflichtet, die gesamte Bevolkerung durch person-
liche Anschreiben iiber die Anderung einer Rechtslage zu informieren. Praktisch ist dies auch
gar nicht moglich. Umso fraglicher ist der im vorliegenden Gesetzentwurf entstehende Ein-
druck, dies solle dennoch getan und durch zweimalige Wiederholung innerhalb kurzer Zeit
sichergestellt werden. Zumal damit begriindet wird, durch Nichthandeln nach Erhalt der
Briefe sei eine bewusste Entscheidung fiir die mogliche Organspende gefallen.

Spéter sollen alle melderechtlich erfassten Einwohner direkt nach Vollendung des 16. Lebens-
jahres auf gleiche Weise tiber die Rechtslage informiert werden. Allerdings tritt die Wider-
spruchsregelung fiir sie erst mit Vollendung des 18. Lebensjahres in Kraft, sofern sie nicht von
sich aus einer Organspende aktiv zustimmen oder ihr widersprechen. Liegt fiir Minderjdhrige
keine solche ausdriickliche Willensbekundung vor, entscheiden die ndchsten Angehorigen.
Zu dem Zeitpunkt, zu dem die Informationen bei den Jugendlichen ankommen, besteht somit
kein konkreter Entscheidungsbedarf. Zudem diirften fiir die Jugendlichen die Themen Sterben
und Organspende in diesem Alter kaum relevant sein, sofern sie nicht selbst bereits personli-
che Erfahrungen damit gemacht haben. Es stellt sich somit die Frage, ob ihr Nichthandeln
dann als bewusste positive Zustimmung fiir eine Organspende gewertet werden kann.

Verwunderlich ist zudem, warum die Bevolkerung nicht im Turnus von mehreren Jahren und
somit in unterschiedlichen Lebensphasen angeschrieben wird. Zwar betont der Gesetzent-
wurf, dass die Aufkldarung der Bevolkerung ,eine Daueraufgabe der Bundeszentrale fiir ge-
sundheitliche Aufkldrung” ist. Doch wird die Ergebnisoffenheit als Anforderung an die Bera-
tung aus dem derzeitigen Gesetzestext gestrichen. Auch konkrete Vorgaben zum Informati-
onsturnus sollen entfallen und durch die Vorgabe ,regelmiaflig” ersetzt werden. Gleichzeitig
ist davon auszugehen, dass das Interesse seitens der Politik an einer intensiven Aufkldrungs-
arbeit mit einer Widerspruchsregelung eher abnehmen wird. Zum einen wird von den Initia-
toren des Gesetzentwurfes schon heute immer wieder betont, Aufkldrung habe nicht zum ge-
wiinschten Ziel gefiihrt, die Zahl moglicher Organspender zu erhohen. Aufserdem konnte
Aufklarungsarbeit in dieser Hinsicht kiinftig als kontraproduktiv angesehen werden, da in
der vorgeschlagenen Regelung Nichthandeln Zustimmung bedeutet und Handeln in der Re-
gel Widerspruch.

Im vorgesehenen Register kann neben dem Widerspruch auch ein Ja zur Organspende doku-
mentiert werden, doch die Option ,Derzeit noch unentschieden” ist nicht vorgesehen. Dies
fithrt unweigerlich dazu, dass Unentschiedene entweder zum Widerspruch gedrangt werden
oder stillschweigend moglicher Organspender sind, da Schweigen als Zustimmung gewertet

9 BT-Drs. Nr. 19/11096, S. 16.

Patientenschutz Info-Dienst, Ausgabe 3/2019
www.stiftung-patientenschutz.de, © Deutsche Stiftung Patientenschutz 2019



N\
<

Deutsche Stiftung Patientenschutz Seite 8 von 14

wird. Unklar bleibt zudem, ob die Spendebereitschaft im Register auf bestimmte Organe und
Gewebe eingeschrankt werden kann.

Das vorgeschlagene Register ist aufSerdem nicht so unbtirokratisch angelegt, wie angekiindigt.
In der Pressekonferenz zur Vorstellung des Gesetzentwurfes wurde ausgefiihrt, dass ein Ein-
trag oder eine Anderung des Eintrags zunichst nur personlich bei einem Arzt moglich sein
soll. Dies ist eine doppelte Hiirde: Durch die Notwendigkeit eines Termins und die Offenba-
rung seiner Entscheidung gegeniiber dem Arzt. Perspektivisch wird auf digitale Losungen
beispielsweise bei elektronischen Patientenakten verwiesen, die es bislang jedoch so nicht gibt.
Zudem bleibt von digitalen Angeboten immer ein gewisser Bevolkerungsanteil ausgeschlos-
sen.

Schliefillich wagen Initiatoren und Unterstiitzer des Gesetzentwurfes Prognosen dartiber, in
welchem Umfang die Zahl der tatsdchlichen Organspender steigen wird. Der Bundestagsab-
geordnete Karl Lauterbach spricht von einer Verdoppelung!?, der Berliner Transplantations-
mediziner Kai-Uwe Eckardt rechnet mit einem Zuwachs von 30 Prozent!!. Dahingegen geht
der Vorsitzende des Deutschen Ethikrates, Peter Dabrock, von 200 Fillen aus, die aus seiner
Sicht , moglicherweise auch durch viel mehr Vertrauensarbeit” generiert werden konnten'2.
Doch bei allen Zahlenspielen und auch bei Vergleichen mit dem Ausland ist aus Sicht der
Patientenschiitzer Vorsicht geboten. Fiir solche Prognosen gibt es kaum eine valide Daten-
grundlage. Und auch die Zahlen aus anderen Landern sind nicht mit der Situation in Deutsch-
land vergleichbar. So ist beispielsweise in Spanien das Herztodkriterium fiir eine Organ-
spende zugelassen. In Deutschland besteht jedoch ein breiter Konsens, dieses Kriterium nicht
anzuwenden.

10 Vgl. Arzteblatt, Entwurf zur Widerspruchslosung bei der Organspende vorgelegt, 01. April 2019,
abrufbar unter: https:/ /www.aerzteblatt.de/nachrichten /102058 / Entwurf-zur-Widerspruchslo-
esung-bei-der-Organspende-vorgelegt.

11 Vgl. Arzteblatt, Prominente werben fiir Widerspruchslosung bei Organspenden, 09. Mai 2019, ab-
rufbar unter: https: / /www.aerzteblatt.de/nachrichten /102960 /Prominente-werben-fuer-Wider-
spruchsloesung-bei-Organspenden.

12 Vgl. Deutschlandfunk, Theologe Peter Dabrock: ,, Widerspruchslosung bei Organspenden unnotig
und schddlich”, 01. April 2019, abrufbar unter: https:/ /www.deutschlandfunk.de/theologe-peter-da-
brock-widerspruchsloesung-bei-organspenden.694.de.html?dram:article id=445133.
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2.2. Entwurf eines Gesetzes zur Starkung der Entscheidungsbereit-
schaft bei der Organspende (BT-Drs. 19/11087)

2.2.1. Inhalt

Mit den Regelungen des Gesetzentwurfes soll eine Entscheidung zur Organspende moglichst
einfach dokumentiert, jederzeit gedndert und widerrufen werden kénnen. Zu diesem Zweck
wird ein Online-Register beim Deutschen Institut fiir Medizinische Dokumentation und Infor-
mation (DIMDI) eingerichtet. Hier sollen Biirger eigenstandig eine Erkldrung zur Organ- und
Gewebespende registrieren konnen. Aber auch Willensduflerungen beispielsweise auf einem
Organspendeausweis oder in der Patientenverfiigung sind weiterhin moglich.

Gleichzeitig soll bei allen Biirgern die regelmafiige Auseinandersetzung mit dem Thema Or-
ganspende gefordert werden. Es ist vorgesehen, dass die Ausweisstellen des Bundes und der
Lander bei Beantragung eines Passdokumentes auch weiterhin geeignete Aufkldrungsunter-
lagen zur Verfiigung stellen. Dabei ist auch auf Informations- und Beratungsmoglichkeiten
hinzuweisen. Eine Beratung durch die Ausweisstellen erfolgt nicht. Jedoch soll es moglich
sein, auch direkt vor Ort in der Ausweisstelle eine Erkldarung zur Organ- und Gewebespende
im Register zu hinterlegen. Das DIMDI wird beauftragt, im Benehmen mit dem Bundesamt
fiir Sicherheit in der Informationstechnik (BSI) dafiir die technischen Voraussetzungen zu
schaffen.

Zudem ist vorgesehen, dass Hausarzte ihre Patienten bei Bedarf aktiv alle zwei Jahre tiber die
Organ- und Gewebespende beraten und sie zur Eintragung in das Online-Register ermutigen.
Das hat ergebnisoffen zu erfolgen und auch den Hinweis zu enthalten, dass keine gesetzliche
Verpflichtung besteht, sich zur Organ- und Gewebespende zu erkldren. Die Abrechnung ist
pro Patient einmalig alle zwei Jahre extrabudgetar moglich.

Die Aufkldrungsunterlagen der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA) zur
Organ- und Gewebespende sollen tiberarbeitet und regelméfSig evaluiert werden. Die Bundes-
regierung hat dem Deutschen Bundestag hierzu alle vier Jahre einen Bericht vorzulegen, erst-
mals im Jahr 2024. Auch ist vorgesehen, dass die Organ- und Gewebespende in der &rztlichen
Ausbildung verstarkt thematisiert wird. Schliefilich soll das Thema kiinftig verpflichtender
Teil der Erste-Hilfe-Schulung im Vorfeld des Fahrerlaubnis-Erwerbs werden.

Diese Regelungen verfolgen das Ziel, die Bereitschaft zur Organ- und Gewebespende zu stér-
ken, ohne die Entscheidungsfreiheit und das Selbstbestimmungsrecht des Einzelnen anzutas-
ten.
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2.2.2. Bewertung

Im Gegensatz zur Widerspruchsregelung wahrt dieser Regelungsvorschlag die freie Entschei-
dung und die Selbstbestimmung des Einzelnen. Aus Sicht der Patientenschiitzer ist dies eine
wichtige Voraussetzung, damit ein positives Klima zur Organspende und neues Vertrauen
wachsen kann.

Gleichzeitig ist es richtig, die bisherigen Informationsangebote der Bundeszentrale fiir ge-
sundheitliche Aufklarung (BZgA) zur Organ- und Gewebespende zu tiberarbeiten. Viele Men-
schen begegnen diesem Thema mit Vorbehalten und Angsten, wie die Beratungspraxis der
Patientenschiitzer zu Vorsorgedokumenten tagtiglich zeigt. Fragen reichen vom Ablauf der
Todesfeststellung bis zu den Moglichkeiten des Abschiednehmens von einem Angehorigen,
dem Organe entnommen werden. Auf diese und andere Fragen der Menschen zum Prozedere
der Organentnahme miissen die Materialien umfassend und neutral eingehen.

Eine regelmiflige wissenschaftliche Evaluierung der Aufkldarungsunterlagen und Informati-
onsangebote der BZgA ist sinnvoll. Dabei sollte sichergestellt sein, dass der Bericht der Bun-
desregierung an den Deutschen Bundestag schriftlich erfolgt und als Bundestagsdrucksache
auch der Offentlichkeit zugénglich gemacht wird. Zudem schlagen die Patientenschiitzer vor,
dass auch das DIMDI jahrlich eine Statistik zur Nutzung des Organ- und Gewebespendere-
gisters vorlegt und diese der Offentlichkeit zugénglich macht.

In den Ausweisstellen sollten die Informationsmaterialien auch tatsdchlich personlich an die
Biirger ausgegeben werden. Dies verhindert, dass vor Ort lediglich auf ausgelegtes Material
und einen bereitstehenden Terminal zur Registrierung verwiesen wird.

Niedrige Zugangshtirden und sichere Daten sind wichtig, um dem neuen Online-Register die
notige Akzeptanz zu verschaffen. Die Patientenschiitzer begriifen daher den Vorschlag, hier
auch auf einen Onlinezugang mit gesicherten Authentifizierungsverfahren zu setzen. So
konnte jeder seine Erkldarung im Register direkt selbst eintragen, &ndern oder widerrufen. Dies
ist auch unbiirokratischer als die in Osterreich derzeit {ibliche Praxis. Dort ist ein ausgefiilltes
Formular mit Ausweiskopie per E-Mail oder Post an die Registerstelle fiir Widerspriiche zu
schicken. Die Bearbeitung dauert dann einige Tage. Die Initiatoren des Gesetzentwurfes zur
Widerspruchsregelung schlagen im Gegensatz dazu vor, dass der Eintrag im Register vorerst
in Verbindung mit einem Arztbesuch geschehen soll, bis digitale Losungen wie die elektroni-
sche Patientenakte eingefiihrt sind. Dies ist eine zu hohe Hiirde.

Fiir den Fall, dass jemand die Entscheidung zur Organ- und Gewebespende auf eine andere
Person iibertragen mochte, sieht der Gesetzentwurf vor, dass dies nur ,mit deren Einwilli-
gung” registriert werden kann. Diese Einschrankung ist richtig. Jedoch scheint offen, wie dies
in der Praxis sichergestellt werden kann. Die Patientenschiitzer schlagen daher vor, dass auf
diese Weise im Register eingetragene Personen unverziiglich schriftlich dartiber zu informie-
ren sind, dass ihre Daten gespeichert werden und ihnen die Entscheidung zur Organ- und
Gewebespende von einer bestimmten Person tibertragen wurde.

Auch scheint bislang offen, ob die im Online-Register gespeicherte Erkldrung die Option ent-
halten wird, die Spendebereitschaft auf bestimmte Organe oder Gewebe zu begrenzen. Auf
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den bislang gangigen Organspendeausweisen ist dies vorgesehen und wird erfahrungsgemafs
auch genutzt. So erhalten diejenigen die Moglichkeit, einer Organ- und Gewebespende zuzu-
stimmen, die dafiir aus personlichen Griinden nicht alle Organe und Gewebe bereitstellen
mochten. Auch auf diese Moglichkeit sollte in den tiberarbeiteten Informations- und Aufkla-
rungsmaterialien hingewiesen werden. Zudem gibt es insbesondere zu Gewebespenden noch
deutliche Informationsdefizite in der Bevolkerung, auf die ebenfalls eingegangen werden
sollte.

Schlieflich sieht der Gesetzentwurf ein Beratungsangebot durch Hausérzte , bei Bedarf” alle
zwei Jahre vor. Woraus sich dieser Bedarf ergibt, bleibt in dem Gesetzentwurf offen. Ledig-
lich wird geregelt, dass eine extrabudgetdre Vergtitung einmalig in zwei Jahren moglich ist,
wenn das Beratungsgesprach mindestens zehn Minuten dauert. Aus der Beratungserfahrung
der Patientenschiitzer reicht diese Zeit oft nicht aus, um alle offenen Fragen zum Thema Or-
gan- und Gewebespende zu besprechen. Die Vorgabe im Gesetz sollte daher seitens der
Hausérzte nicht als Anreiz gesehen werden, fiir solche Gespridche nur die Mindestvorgabe

an Zeit einzuplanen.
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3. Vorschlag zur Anderung des Transplantationsgesetzes

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

Die Krise der Organspende ist eine Vertrauens-13 und Organisationskrise. Ein wesentlicher
Konstruktionsfehler des Transplantationssystems wird in den vorliegenden Gesetzentwiirfen
erneut auSer Acht gelassen. Richtlinien, Organisation, Durchfiihrung sowie die Kontrolle sind
an privatrechtliche Akteure wie die Bundesidrztekammer und die Deutsche Krankenhausge-
sellschaft in Zusammenarbeit mit dem Spitzenverband Bund der Krankenkassen delegiert.
Insbesondere 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 grofser 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 Hochstmafs an Trans-
parenz geboten, um Vertrauen zu gewinnen. Die Deutsche Stiftung Patientenschutz fordert
daher, schnellstmoglich ein Konzept zu erarbeiten, auf dessen Grundlage die Kontrolle in die
Hénde einer unabhéngigen staatlichen Behorde gelegt werden kann. Dazu muss das Bundes-
ministerium fiir Gesundheit umgehend eine Expertenkommission berufen.

Diese Kommission sollte dariiber 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 schlédgt die Deutsche Stiftung Patientenschutz vor, eine Bundesbe-
horde einzurichten, die mit der notwendigen Sachkenntnis Wartelistenentscheidungen
schnell juristisch und medizinisch tiberpriifen kann.

Schliefilich 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
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 sollte die Expertenkommission

13 Vgl. Deutsche Stiftung Patientenschutz, Patientenschutz Info-Dienst 2/2019, Ergebnis der représen-
tativen Kantar-Umfrage zum Thema Organspende - ,Denken Sie, dass das Organspendesystem in
Deutschland gerecht ist?”, 31.05.2019, abrufbar unter: https:/ /www stiftung-patientenschutz.de/up-
loads/docs/PID 2 2019 Organspende Umfrage Gerechtigkeit.pdf.
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zusédtzlich damit beauftragt werden zu kldren, welche wesentlichen Fragen zur Verteilungs-
gerechtigkeit sowie zur Entnahme, Vermittlung und Ubertragung von Organen einer demo-
kratischen Legitimation durch den Gesetzgeber bedtirfen.
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3.2. Regelungsvorschlag

Es sollte ein neuer § 12b in das Transplantationsgesetz (TPG) eingeftigt werden:

»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 spatestens zum 1.
Januar 2022 auf eine staatliche Behorde auf Bundesebene iibergehen kann. Das
Konzept muss aufserdem 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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