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Kommentare der AG Niere NRW sowie assoziierten
Transplantationszentren zum Referentenentwurf zur Novellierung
der Regelung zur Lebendorganspende

Praambel

Die Arbeitsgemeinschaft Nierentransplantationszentren NRW (AG NTX NRW) in der
Transplantationsmediziner interdisziplindr und bundesweit zusammenarbeiten umfasst mittlerweile
nicht nur Vertreter der NRW Transplantationszentren (TZ Minster, Aachen, Koéln, Merheim,
Disseldorf, Essen, Bonn, Bochum) sondern auch TZ vieler anderer Bundeslander (UK Schleswig
Holstein Libeck und Kiel, UK Halle, Univ. Medizin Mainz, MHH Hannover, UK Gottingen, UK Marburg,
UK Mannheim, TU Miinchen Rechts der Isar, NZ Heidelberg, Charité). Die AG NTX erarbeitet seit mehr
als 10 Jahren Empfehlungen zu allen Themen der Transplantation und Lebendnierenspende (u.a.
Evaluation, Aufklarung, Vor- und Nachsorge). Diese Empfehlungen und Musteraufklarungen werden
kontinuierlich aktualisiert nach dem Stand der Wissenschaft und im Transplantations-Manual
zusammengefasst (3.Aufl. https://www.dgfn.eu/tx-manual.html).

Die AG NTX NRW begrifSt die im Referentenentwurf eroéffneten neuen Optionen des
Organaustausches im Rahmen einer Lebendorganspende. Insbesondere die im Gesetzentwurf
vorgesehene und von Transplantationsmedizinern seit langer geforderter Aufnahme unterschiedlicher
Formen der Lebendspende, wie die Cross-Over-Spende, die Ketten-Spende und die altruistische
ungerichtete Spende wird begriiRt. Auch die verpflichtende Teilnahme der Transplantationszentren an
einem zentralen Verteilungs- und Koordinierungssystem, das fir ein effektives Organ/ Lebendspende
Austauschprogramm notwendig ist, unterstiitzen wir.

In unseren Kommentaren zum Gesetzentwurf mochten wir jedoch auf einige mogliche Fehler und
Unscharfen sowie fehlende, aber dringend notwendige, gesetzliche Regelungen und
Rahmenbedingungen zum Schutz der Lebendspende hinweisen.

Als Vorabbemerkung mdchten darauf hinweisen, dass bestimmte Aspekte im Transplantationsgesetz
duRerst detailliert geregelt sind, wie zum Beispiel die Inhalte der arztlichen Aufklarung bei einer
Lebendnierenspende (§8 Abs. 2+3). Diese Detailregelungen bedeuten, dass jede Anderung im
wissenschaftlichen Erkenntnisstand eine Anpassung des Gesetzes erfordert, bevor sie in der klinischen
Praxis umgesetzt werden kann. Dies erscheint zu unflexibel. Sinnvoller ware es, im Gesetz lediglich die
Rahmenbedingungen vorzugeben und die Ausgestaltung im Detail den Richtlinien der
Bundesarztekammer zu tberlassen.

Im Folgenden sind die Zitate des Referentenentwurfs kursiv dargestellt und die Kommentare der AG
NTX NRW jeweils eingeriickten mit einem Pfeil versehen
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1. Subsidaritatsprinzip:

,Der Subsidiaritdtsgrundsatz des § 8 Absatz 1 Satz 1 Nummer 3 TPG ... wird aufgehoben. Damit werden
die Voraussetzungen fiir medizinisch vorzugswiirdige préemptive Nierentransplantationen
geschaffen.”

> Die praemptive Nierentransplantation ist bereits jetzt (im Rahmen der Lebendspende) moglich;
die Aufhebung der Subsidiaritat erscheint uns dennoch sinnvoll, da damit die Meldung auf die
Warteliste bei Eurotransplant im Rahmen einer Lebendspende entfallen kann.

2. Nationaler Pool zur Vermittlung von Organen flr die
Uberkreuzlebendnierenspende

»Zur nationalen Vermittlung von Nieren von miteinander kompatibler Organspenderinnen oder -
spender und Organempfdngerinnen oder -empfénger im Rahmen eines nationalen Programms fiir die
Uberkreuzlebendnierenspende und der Vermittlung nicht gerichteter anonymer Nierenspenden wird
eine Stelle zur Vermittlung von Nieren im Rahmen der Uberkreuzlebendnierenspende errichtet oder
beauftragt (§ 12Absatz 1a TPG-E). Das Vermittlungsverfahren wird gesetzlich festgelegt (§ 12 Absatz
3a TPG-E).”

» Ein nationaler Pool fur das Crossover-Lebendnierenspendeprogramm ist im Gegensatz zu lokalen
Losungen einzelner Transplantationszentren auf jeden Fall wiinschenswert, da die Chance ein
kompatibles Crossover-Lebendnierenspendepaar zu finden mit der GroRRe des Pools deutlich
zunimmt. Wenn die Vermittlung auf nationaler Ebene stattfinden soll und auch so gesetzlich
geregelt wird, ware aber eine weitere VergroRerung des Spenderpools, z.B. auf die gesamte ET-
Region ausgeschlossen. Wir regen an zu priifen, ob aus versicherungsrechtlichen Griinden ein
internationaler Austausch moglich ist. In der Begriindung heift es allerdings weiter:

,Errichtung oder Beauftragung einer Stelle zur Vermittlung von Nieren im Rahmen
der Uberkreuzlebendnierenspende (§ 12 Absatz 3a TPG-E)

Die Uberkreuzlebendnierenspende und die nicht gerichtete anonyme Nierenspende wer-den
vergleichbar der Vermittlung von postmortal gespendeten Organen im Rahmen des nationalen
Programmis fiir die Uberkreuzlebendnierenspende durch eine zentrale Stelle zur Vermittlung von Nieren
im Rahmen der Uberkreuzlebendnierenspende vermittelt. Der Spitzenverband Bund der
Krankenkassen, die Bundesdrztekammer und die Deutsche Krankenhausgesellschaft (TPG-
Auftraggeber) werden in § 12 Absatz 1 Satz 1a TPG-E beauf-tragt, eine geeignete Einrichtung mit der
nationalen Vermittlung der Nieren im Rahmen einer Uberkreuzlebendnierenspende oder einer nicht
gerichteten anonymen Nierenspende zu errichten oder zu beauftragen. Die Regelung eréffnet den
TPG-Auftraggebern dabei die Méglichkeit, die bereits bei der Vermittlung postmortal gespendeter
Organe bestehenden Strukturen der nach § 12 Absatz 1 Satz 1 TPG aktuell beauftragten
Vermittlungsstelle, der niederldndischen Stiftung Eurotransplant, zu nutzen. Die TPG-Auftraggeber
kénnen aber auch eine andere geeignete Einrichtung mit der Vermittlung beauftragen, wenn sie dies
fiir zweckmdfSig erachten sollten. Mit der Beauftragung der Einrichtung, die bereits die Vermittlung
postmortal gespendeter Organe vornimmt, wird zugleich die Option erdffnet, perspektivisch ein
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internationales Programm - vergleichbar dem Austausch von postmortal gespendeten Organen -
innerhalb des Eurotransplantverbundes auf der Grundlage des § 12 Absatz 2 TPG-E aufzubauen.

Die Vermittlung von Uberkreuzlebendnierenspenden und nicht gerichteten anonymen Nierenspenden
erfolgt ausschliefSlich nach dem Stand der Erkenntnisse der medizinischen Wissenschaft aufgrund
medizinischer Kriterien. Das Vermittlungsverfahren im Rahmen der Uberkreuzlebendnierenspende wird
in einem neunen § 12 Absatz 3a TPG-E geregelt.”

» Es wird offensichtlich ein nationales Vermittlungsprogramm bevorzugt, allerdings ist auch ein
internationales Programm moglich, z.B. mit Hilfe von Eurotransplant. Bei der Vertragsgestaltung
treten die TPG-Auftraggeber als Vertragspartner auf. Wir wirden eine Nutzung der bereits
existierenden Infrastruktur bei Eurotransplant bevorzugen; dort existiert bereits ein Programm fiir
die Cross-over-Lebendspende. Durch die Richtlinienkompetenz der BAK fir das
Vermittlungsverfahren werden automatisch auch die Verteilungsregeln bei Eurotransplant
vorgegeben (§ 16 Absatz 1 Satz 1 Nummer 5a TPG-E).

3. Richtlinienkompetenz der Bundesarztekammer:

Die Ermdichtigung der Bundesdirztekammer zur Feststellung des Standes der Erkenntnisse der
medizinischen Wissenschaft in Richtlinien wird um die Regeln zur Annahme und Vermittlung von
Nieren von inkompatiblen Organspendepaaren und von nicht gerichteten anonymen
Nierenspenden im Rahmen einer Uberkreuzlebendnierenspende erweitert (§ 16 Absatz 1 Satz 1
Nummer 5a TPG-E).

» Damit erhdlt die Bundesdrztekammer im Rahmen der Lebendspende eine neue
Richtlinienkompetenz. Wir regen daher an zu priifen, ob die vielen Detailregelungen dieser Novelle
nicht besser in die neue Richtlinie ibernommen werden kénnen. Dies hatte zudem den Vorteil,
dass Anderungen schneller durch eine Richtlinienanpassung als durch eine Gesetzesinderung
umgesetzt werden konnten. Hier konnten z.B. auch die Einzelheiten der umfangreichen
Aufklarungen sowie der psychosoziale Exploration geregelt werden. Sinnvoll wére auch eine
Musteraufklarung, um alle malgeblichen Aspekte im Sinne einer Checkliste vollstandig zu
erfassen.

4. Nachteilsausgleich vorheriger Lebendnierenspender

Zukiinftig wird bei der Vermittlung einer Niere in einem angemessenen Verhdltnis zu den anderen in
die Warteliste fiir eine Niere aufgenommenen Patientinnen und Patienten beriicksichtigt, wenn eine
Patientin oder ein Patient zuvor eine Niere gespendet hat und nun selbst durch Krankheit eine
Nierentransplantation bendétigt (§12 Absatz 3 Satz 2 TPG-E). Ddfiir erhalten die jeweiligen
Patientinnen und Patienten einen zusditzlichen Punktwert, der durch die Bundesdrztekammer in den
Richtlinien zur Vermittlung von Nieren festgelegt wird (§ 16 Absatz 1 Satz 4 TPG-E).

» Wir begriRen diese Neuregelung ausdriicklich, da dies bei den anderen Eurotransplant-Partner
bereits umgesetzt worden ist.
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5. Vertrauensperson

In dem Entwurf eines Dritten Gesetzes zur Anderung des Transplantationsgesetzes werden u.a.
folgende libergeordnete Ziel formuliert:

,Ziel des Gesetzentwurfes ist es gleichzeitig, den Spenderschutz (iber die bestehenden MafSnahmen
hinaus mafigeblich zu stédrken und eine umfassende und angemessene drztliche Aufklérung zu
gewdhrleisten. Es werden eine unabhdngige psychosoziale Beratung und Evaluation der Spenderinnen
und Spender vor einer Spende verpflichtend eingefiihrt und es wird eine individuelle Betreuung der
Betroffenen im Transplantationszentrum iiber den gesamten Spendeprozess vor, wéihrend und nach
der Spende sichergestellt.”

Insbesondere um den letzten Punkt, der individuellen Betreuung der Betroffenen liber den gesamten
Spendeprozess zu gewadhrleisten wird im Gesetzesentwurf die neue Einfihrung einer
,Vertrauensperson” als verpflichtende MalRnahme vorgeschlagen: , Die Transplantationszentren
werden verpflichtet, mindestens eine Vertrauensperson fiir die Lebendorganspende zu bestellen, die
den Spenderinnen und Spendern wdhrend des gesamten Spendeprozesses zur Seite steht und sie
unabhdngig begleitet und berdt (§ 10 Absatz 2 Satz 1 Nummer 8 TPG-E)“.

> In der gelebten Praxis der deutschen Transplantationszentren, die Lebendorganspenden
durchfihren, erfolgt die Aufklarung moglicher Spender durch erfahrene
Transplantationsmediziner, die im Vorfeld, wahrend und nach der erfolgten Transplantation in die
Betreuung der Spender und Empfianger eingebunden sind. Diese Arzte sind auch Teil der
interdisziplindren Transplantationskonferenz, welche {ber die Spender und Empfanger
entscheidet. Diese in der Lebendorganspende vertrauten Arzte stellen heute schon de facto die
Vertrauensperson fiir die Spender-/Empfangerpaar dar.

Die Einflhrung einer gesonderten ,Vertrauensperson fiir die Lebendorganspende”, die
,unabhdngig begleitet und berdit” sehen wir ausfolgenden Griinden kritisch:

» In der Praxis der deutschen Transplantationszentren, die Lebendorganspenden durchfiihren,
erfolgt die Aufklarung potentieller Lebendnierenspender durch erfahrene
Transplantationsmediziner, die in die Betreuung der Spender und Empfanger im Vorfeld, wahrend
und nach erfolgter Transplantation, eingebunden sind. Diese Arzte sind auch Teil der
interdisziplindren Transplantationskonferenz, die Gber die Spender und Empfanger entscheidet.
Diese mit der Lebendorganspende vertrauten Arzte stellen heute schon de facto die
Vertrauensperson fur die Spender-/Empfangerpaar dar.

Die Einflhrung einer gesonderten ,Vertrauensperson fiir die Lebendorganspende”, die
,unabhdngig begleitet und berdt”, sehen wir aus folgenden Griinden kritisch:

a) Die Bezeichnung suggeriert ein ,Vertrauensgefalle” in der Beziehung zwischen den bereits
etablierten betreuenden Arzten und Spendern und der neu zu schaffender Position. Wenn die
neue Person eine ,Vertrauensperson” ist, wird gegenlber den bisherigen Personen, die auch
weiterhin mafigeblich in die Betreuung und Begleitung der Spender eingebunden sind, ein
mogliches ,Misstrauen” suggeriert. Wenn es als notwendig erachtet wird, dem Spender
wahrend des gesamten Prozesses vor, wahrend und nach der Spende bzw. Transplantation
eine zusatzliche Person zur Seite zu stellen, dann schlagen wir vor, diese Person als
,Lebendspendebegleitung” oder ,,Person zur Lebendspendeunterstiitzung“ zu bezeichnen.
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b)

c)

d)

Die medizinisch-fachliche, psychosoziale und auch rechtliche Begleitung von Spendern solider
Organe (Niere oder Leber) erfordert eine sehr hohe Fachkompetenz, die nur durch eine
langjahrige Tatigkeit in einem Transplantationszentrum erworben werden kann. Um eine
sinnvolle ,Lebenspendebegleitung” (bisherige Gesetzesvorschlag: ,Vertrauensperson®) zu
ermoglichen, sollte diese Position eine fachliche Qualifikation voraussetzen, die eine
Kommunikation auf fachlicher ,Augenhdhe” mit dem medizinischen Personal des
Transplantationszentrums ermoglicht. Es ware fatal, wenn diese unabhangige, nicht
weisungsgebundene ,Begleitperson” den Spender oder ggf. den Empfianger mit
unzureichender Expertise bei Unklarheiten beraten wiirde. Dies wiirde zu einem gestorten
Vertrauensverhaltnis zwischen Lebendspendepaar und Transplantationszentrum fiihren. Es
erscheint uns daher extrem herausfordernd, fiir diese neu zu schaffender Position
unabhangige Mitarbeiter zu gewinnen, die diese Aufgabe sinnvoll ausfiillen kdnnen und nicht
nur einer formalen gesetzlichen Anforderung gentligen.

Aus den oben (unter b) genannten Griinden der notwendigen Kompetenz der
,Lebendspendebegleitung” muss, falls an dieser Position festgehalten wird, eine
Ubergangsregelung geschaffen werden, die es den Transplantationszentren erméglicht, diese
Person zu finden und ggf. extern, unabhangig weiterzubilden. Darliber hinaus sind klare
Regelungen zur Finanzierung und Freistellung dieser Personen in die Erlduterungen zum
Gesetz (Richtlinien) aufzunehmen.

Es sollte im Rahmen der Ausfihrungsrichtlinien noch im Detail geklart werden, welche
Qualifikation und welche Aufgaben, Rechte und Pflichten die Lebendspendebegleitung haben
soll.

In §8 wird der Absatz 2 korrespondierend zur Schaffung der neuen ,Vertrauensperson” (besser:
Lebendspendebegleitung) abgedndert und gefordert, dass ,Die Aufkldrung hat (...) in Anwesenheit
eines weiteren Arztes, der weder an der Entnahme noch an der Ubertragung der Organe oder Gewebe
beteiligt ist, noch Weisungen eines Arztes untersteht, der an diesen Mafisnahmen beteiligt ist, und,
soweit erforderlich, anderer sachversténdiger Personen zu erfolgen. Bei der Aufkldrung sind auf
Wunsch des Spenders eines Organs die unabhdngige sachverstéindige Person, die die psychosoziale
Evaluation des Spenders vorgenommen hat, und die Vertrauensperson fiir die Lebendorganspende
hinzuzuziehen. Der Inhalt der Aufklérung und die Einwilligungserkldrung des Spenders sind in einer
Niederschrift aufzuzeichnen, die von dem Arzt, der die Aufkldrung durchgefiihrt hat, den weiteren bei
der Aufkldrung beteiligten Personen und dem Spender zu unterschreiben ist”

» Fett markiert sindin dem obigen Absatz die Neuerungen zur bisherigen Gesetzeslage, dass bei dem
Aufklarungsgesprach neben einem weiteren Arzt nun auch die sachverstandige Person, die die
psychosoziale Evaluation vorgenommen hat und ggf. die Vertrauensperson anwesend sein
missen. Dies bedeutet, dass neben dem eigentlichen aufklarenden Arzt, der in der Regel ein
fachkundiger Transplantationsmediziner ist (bei der Nierentransplantation meist Nephrologe oder
Chirurg / Urologe, bei der Lebertransplantation meist ein Gastroenterologe oder Chirurg), ein
weiterer ,unabhangiger” Arzt, ein Experte fiir die psychosoziale Evaluation, die ,,neu zu schaffende
Vertrauensperson” und ggf. sogar noch weitere Experten anwesend sein missten (4 — 5 Personen).
Dies bedeutet einen logistischen Aufwand, der in der Medizin und im Aufklarungswesen einmalig

ist.
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Dariber hinaus ist es nach bisheriger Rechtslage Aufgabe der psychosozialen Evaluation, u.a. die
,Aufklarung des Spenders liber Art und Umfang des Eingriffes, seine gesundheitlichen (Spat-)
Folgen sowie die erwartende Erfolgsaussicht der Organiibertragung” zu liberprifen.

Es macht daher keinen Sinn, dass der Gutachter fiir die psychosoziale Beurteilung bereits beim
Aufklarungsgesprach anwesend ist, dessen Inhalt er sinnvollerweise erst nach einer gewissen
zeitlichen Latenz in einem gesonderten Termin tberpriifen kann.

Im Interesse der Spender und Empféanger (Stichwort: Informationstiberflutung) halten wir es nach
wie vor fir sinnvoll, Aufklarung und psychosoziale Beurteilung in einem gestaffelten Verfahren
durchzufiihren.

6. Aufklarung und Schutz des Spenders

Im vorliegenden Referentenentwurf werden ungewdhnlich weitreichende Vorgaben bezliglich der
notwendigen Aufklarungsinhalte der Patientengesprache gemacht:

$ 8 Absatz 2 Satz 1:

,Der Spender ist durch einen verantwortlichen Arzt in einer fiir ihn versténdlichen Form umfassend liber
sdémtliche fiir seine Einwilligung nach Absatz 1 Satz 1 Nummer 1 Buchstabe b wesentlichen Umstéinde
aufzukldren, insbesondere liber 1. den Zweck, die Art, den Umfang und die Durchfiihrung des Eingriffs,

“”

S. 29:

,§ 8 Absatz 2 Satz 1 TPG-E enthdlt einen Katalog der Aufkldrungsinhalte, der im Sinne eines
umfassenden Spenderschutzes und einer adédquaten Risikoaufkldrung insbesondere im Hinblick auf die
besonderen auch psychosozialen Risiken und méglichen (Spdét-)Folgen konkretisiert und erweitert
worden ist. Bei einer Aufkldrung der Spenderin oder des Spenders ist darauf zu achten, dass diese oder
dieser nicht nur (ber die medizinischen Befunde und Risiken aufgekldrt wird, sondern auch iiber
sémtliche Umstdinde, die fiir ihre und seine physische und psychische Gesundheit sowie ihre und seine
Lebensqualitdt nach einer Lebendspende wesentlich und bedeutsam sein kénnen. Die Spenderin oder
der Spender ist (iber den Umfang und mégliche, auch mittelbare Folgen und Spdtfolgen der
beabsichtigten Organ- oder Gewebeentnahme fiir ihre oder seine Gesundheit sowie sonstige
Einschréinkungen in der Lebensqualitdt aufzukldren. Davon umfasst sind auch die méglichen psycho-
sozialen Folgen, insbesondere die méglichen langfristigen Risiken fiir die Lebensqualitdt, die psychische
Gesundheit und das Risiko der Entwicklung eines neuroimmunologischen Erschépfungssyndroms
(ME/CFS).“

» Die Formulierung der Aufklarung Gber ,samtliche Umstande”, die fur physische und psychische
Gesundheit mit mittelbaren Folgen und Spéatfolgen der Organ- oder Gewebeentnahme wesentlich
sein kénnen, ist problematisch. Mittelbare Folgen und Spatfolgen sind einem kontinuierlichen
Wandel durch neue wissenschaftliche Erkenntnisse unterworfen. Das Wort ,,samtliche” ist in
diesem Kontext eine zu restriktive Formulierung und beglinstigt Klagen von Spendern, sobald sich
neue Erkenntnisse ergeben, tber die formal noch nicht aufgeklart werden konnte. Wir schlagen
daher die Festlegung der aufkldarungsrelevanten Inhalte durch die Bundesarztekammer vor, um
Rechtssicherheit zu erlangen.

Vorschlag: Ausarbeitung einer rechtssicheren Musteraufklarung durch die Bundesarztekammer
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> S. 29, S. 31: Wir bitten ebenfalls, die Formulierung des ,Risikos der Entwicklung eines
neuroimmunologischen Erschépfungssyndroms (ME/CFS)“ zu &ndern. Es ist bisher
wissenschaftlich nicht belegt, dass das nach einer Lebendnierenspende beim Spender beobachtete
Fatigue-Syndrom die Kriterien eines neuroimmunologischen Erschopfungssyndroms (ME/CFS)
erfillt. Bei der Diagnose ,ME/CFS“ handelt es sich um ein international bisher nicht anerkanntes
Krankheitsbild, das wissenschaftlich noch nicht abschlieRend geklart werden konnte.
Dementsprechend sollte dieser Ausdruck in einem Referentenentwurf nicht verwendet werden.
Es ist sinnvoll, von einem Erschépfungssyndrom zu sprechen, dies aber nicht mit ME/CFS
gleichzusetzen.

» Der umfangreiche Katalog der Aufklarungspflichten sollte u.E. in die Richtlinie ibernommen
werden. Durch eine Verlagerung aus dem Gesetz in die Richtlinie ware eine schnellere Anpassung
an den Stand der Wissenschaft moéglich. Im Rahmen der Richtlinie ware die Erstellung einer
Musteraufklarung wiinschenswert. Damit ware eine einheitliche Vorgehensweise in allen
Transplantationszentren gewahrleistet.

Fehlende aber notwendige gesetzlich verankerte Regelungen fiir ein prospektives Lebendspende
Register mit Patienten ,related outcome measurements” zur physischen, mentalen und
psychosozialen Funktionalitdt und fiir eine verbesserte, personalisierte Risikovorhersage eines
jeden Lebendspenders miissen dringend vom Gesetzgeber geschaffen und von den TPG
Auftraggebern umgesetzt werden.

Bisher haben wir keine entsprechenden Daten. Ebenso fehlen Daten zur Morbiditdt und
Lebenserwartung nach Lebendspende. Essentielle Voraussetzungen fir die geforderte
umfangliche Aufklarung zur Erlangung eines echten Informed Consent bei der
Lebendnierenspende sind aber valide Daten, die das Deutsche Lebendspende Register nicht zuletzt
aufgrund des Daten Monitorings (fehlt im Transplantationsregister) in hoher Qualitat liefern kann.
Gerade vor dem Hintergrund der angestrebten altruistischen Lebendspende und Spende an eine
,hicht nahestehende Person” sind diese Outcome Daten von hochster Wichtigkeit.

Ein Lebendspende Register sollte daher analog zum TX Register, welches nur marginale und
kurzfristige arztlicherseits erhobene Daten flr wenige Jahre liefert, im TPG § 15 verankert werden.
Wie im TPG §15 und jetzt auch im Ref. Ent. ist die Meldung der Daten an das TX Register durch die
Zentren oder ambulante Behandler vorgesehen, bislang aber noch nicht realisiert. Das Deutsche
Lebendspende Register kann diese fiir die umfangliche Risiko Aufklarung wichtigen in den
beteiligten Transplantationszentren von Arzt und Spender erhobenen Daten, als Datenlieferant an
das TX Register weiterleiten. Die Vernetzbarkeit und Anschlussfahigkeit des 2020 etablierten
Deutschen Lebendspende Registers (SOLKID-GNR) mit dem bestehenden TX Register ist gegeben.

Die TPG Auftraggeber, der Spitzenverband Bund der Krankenkassen, die Deutsche
Krankenhausgesellschaft und die Bundesarztekammer sollen als untergesetzliche Normgeber
rechtsverbindliche Vereinbarungen zur Implementierung des Deutschen Lebendspende Registers
entsprechend den Zielen des §15 a TPG treffen. Die Kosten des Lebendspende Registers sind aus
Mitteln der gesetzlichen Krankenversicherung zu tragen. Die Institutionen sollen im Einvernehmen
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mit dem Verband der Privaten Krankenversicherung durch Vertrag das Nahere zu den Aufgaben,
zu dem Betrieb und zu der Finanzierung des Lebendspende Registers und der Ubermittlung der
fiir die umfangliche Aufklarung zur Lebendspende und den Spenderschutz notwendigen Outcome
Daten ( § 15e Absatz 1 Satz 1) verpflichtet werden.

Bislang fehlt noch die direkte Ubermittlung unverzichtbarer, transplantations-medizinisch
relevanter Lebendspender Daten nach §15e Absatz 1 Satz 3 und Satz 5 durch die verpflichteten
Einrichtungen (TZ) an das TX Register. Alle Deutschen Transplantations- und Lebendspendezentren
melden aber sehr wohl an das Deutsche Lebendspende Register und liefern Dank Daten
Monitoring zuverldssige und umfangliche Daten. Die Implementierung des Deutschen
Lebendspende Registers und Vorhaltung der jetzigen Personal und Organisationsstruktur ist mit
ca. 400.000€/ Jahr anzusetzen. Gesundheitsdatenauswertung und Implementierung von
PRO/PROMs lasst Einsparungen von Gesundheitskosten durch Verbesserungen der
Patientenversorgung durch das Register erwarten, wie bereits die Erfahrungen aus anderen
Registern zeigen. Die Vorteile fir den Spenderschutz wiegen die Mehrausgaben durch das
Lebendspende Register sicher auf.

» Im Referenten Entwurf heil3t es unter:
A. Probleme und Ziele 2 (S. 2)

,Ziel des Gesetzentwurfes ist es gleichzeitig, den Spenderschutz iiber die bestehenden MafSnahmen
hinaus mafgeblich zu stérken und eine umfassende und angemessene drztliche Aufklérung zu
gewdbhrleisten. Es werden eine unabhdngige psychosoziale Beratung und Evaluation der Spenderinnen
und Spender vor einer Spende verpflichtend eingefiihrt...”

B. Lésung (S. 3) B.3. Absatz 1 und 4:
3. Der Schutz der Spenderinnen und Spender wird gestdirkt.

e Die Aufkldrungspflichten werden im Sinne eines umfassenden Spenderschutzes und einer adédquaten
Risikoaufklérung, insbesondere im Hinblick auf die besonderen auch psychosozialen Risiken und
mdéglichen (Spdt-)Folgen, konkretisiert und erweitert. (§ 8 Absatz 2 TPG-E).

e Die Ermdchtigung der Bundesdrztekammer zur Feststellung des Standes der Er-kenntnisse der
medizinischen Wissenschaft wird im Hinblick auf den Spenderschutz erweitert, um im Sinne eines
umfassenden Spenderschutzes die Anforderungen an die Lebendorganspende transparent und auch
bundeseinheitlich in Richtlinien ndher festzustellen (§ 16 Absatz 1 Satz 1 Nummer 4a TPG-E).

Seite 9 ff
6. § 8 wird wie folgt gedindert

§ 8a Absatz (1) Satz 1.c) TPG im Referenten Entwurf unverdndert: ... “nicht liber das OP Risiko hinaus
gefdhrdet oder liber die unmittelbaren Folgender Entnahme hinaus gesundheitlich schwer
beeintrdchtigt wird.”

Absatz 2 wird durch folgende Absdétze 2 und 3 ersetzt:
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6.d). (2) 4. den Umfang und mégliche, auch mittelbare, Folgen und Spdtfolgen der beabsichtigten
Organ- oder Gewebeentnahme fiir seine Gesundheit sowie (iber sonstige Einschréinkungen in seiner
Lebensqualitdit,

» Aufklarung und insbesondere eine adaquate Risiko Aufklarung auch Uber Spéatfolgen, sowohl
medizinisch biologischer als auch psychosozialer Art, setzt voraus, dass wir diese Risiken aufgrund
eine wissenschaftlich fundierten Datenlage auch benennen kénnen. Bislang fehlen jedoch Daten
zum Gesundheitszustand der Spender, insbesondere im Langzeitverlauf. Das Deutsche
Lebendspenderegister (SOLKID-GNR) liefert genau diese Daten, um Langzeitfolgen abschatzen zu
kénnen. Offene Fragen zur Gesundheit, einschlieRlich der psychischen Gesundheit und der
sozialen Folgen, werden vom Lebendspenderegister beantwortet. Ein wichtiges Argument fir die
Fortflihrung des Registers und die Forderung nach einer gesetzlichen Regelung analog §15 TPG fir
ein Lebendspenderegister ist fiir den Spenderschutz essentiell.

Die Forderung nach einer Aufklarung Uber Langzeitrisiken steht so auch im Widerspruch zur
Beibehaltung des § 8a Absatz (1) Satz 1.c) TPG, der ja offensichtlich auch beibehalten werden soll
und der fordert, dass nur der/diejenige spenden darf, ...“nicht Giber das OP Risiko hinaus gefahrdet
oder Uber die unmittelbaren Folgender Entnahme hinaus gesundheitlich schwer beeintrachtigt
wird.” Allein die Einnierigkeit stellt einen Grund fiir eine Minderung der Erwerbsfahigkeit dar. Wir
gefdahrden den Spender ber das OP-Risiko hinaus, wissen aber ohne Lebendspende Outcome
Daten nicht eindeutig, was die Abnahme der GFR/ Nierenfunktion, die Albuminurie und die
Postspende- Hypertonie langfristig bewirken und wie genau die Risiken fiir Dialyse, Morbiditat und
Einschrankung der Lebensqualitit und der Lebenserwartung tatsachlich sind. Die Anderung des §8
Absatz (2)“ Umfang und mdgliche, auch mittelbare, Folgen und Spdtfolgen der beabsichtigten
Organ- oder Gewebeentnahme fiir seine Gesundheit sowie liber sonstige Einschrdnkungen in seiner
Lebensqualitidt” steht dagegen im Widerspruch zu §8 Satz (1)c, indem von moglichen
gesundheitlichen Langzeitschaden die Rede ist. Satz (1)c sollte daher gedandert werden.

Es ist nicht nachvollziehbar, dass in der Begriindung zu den Anderungen in § 8 Abs. 2 Satz 1 TPG-E
(S. 29) im Hinblick auf die Aufklarung nur ein neuroimmunologisches Erschépfungssyndrom
(ME/CFS) als Komplikation namentlich genannt wird. Es gibt keine wissenschaftliche Grundlage fur
die Annahme, dass die Lebendspende bei ME/CFS eine ursachliche Rolle spielt, zumal die genaue
Definition dieses Krankheitsbildes nach wie vor umstritten ist und kontrovers diskutiert wird. Wir
konnten jedoch zeigen, dass bei einem Teil der Spender erhdhte Fatigue Score Werte auftraten.
Ein erhohter Fatigue Score ist jedoch nicht gleichbedeutend mit CFS. Eine Fatigue oder
Erschépfungssymptomatik kann aber insbesondere in der Friihphase beobachtet werden und e
wird dartiber entsprechend aufgeklart (siehe Musteraufklarung Lebendspende im Transplant
Manual der AG NTX NRW 3. Auflage https://d-t-g-online.de/inhalte/gesetze-leit-
richtlinien/manual-ag-nierentransplantation-nrw).

Das deutsche Gesundheitssystem verfligt im Vergleich zu anderen Landern (USA, UK u.a.) Gber
eine vergleichsweise gute medizinische Versorgung und ein breites Angebot an
transplantationsmedizinischen  Behandlungsmoglichkeiten.  Allerdings muss  bei  der
Risikoabschatzung berlicksichtigt werden, dass wir in Deutschland, wie die ersten Daten des
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Deutschen Lebendspende Registers zeigen, nicht lber ein junges und vollkommen gesundes
Spenderkollektiv verfligen. Ein Viertel der Spender hat Vorerkrankungen. Dies muss bei der
Spenderakzeptanz, der Evaluation und der Aufklarung zum Schutz des Spenders beriicksichtigt
werden.

7. Unabhangige, sachverstandige Person:

Die AG Nierentransplantation NRW stimmt der Einschatzung der Kommission Psychosomatik
hinsichtlich der Qualifikation und Erfahrung der ,,unabhdngigen sachverstandigen Person” zu, die klar
darstellt, dass fir eine akademisch qualifizierte Person mit zusatzlichen fundierten Kenntnissen in der
Transplantationsmedizin notwendig ist und das hierfiir auch die wirtschaftlichen Ressourcen bereit
gestellt werden mussen.

Auszug aus dem Kommentar der Kommission Psychosomatik:

Kommentar zum Referentenentwurf durch die Kommission Psychosomatik/Psychologie der
DTG

,4.2.2.2 Nach § 8 Absatz 1 Satz 1 Nummer 1 Buchstabe d TPG-E ist die Entnahme von
Organen zum Zwecke der Ubertragung auf andere bei einer lebenden Person nur zuléissig,
wenn die Person durch eine unabhdngige, sachverstdndige Person, die iiber eine
psychologische oder psychotherapeutische Berufsqualifikation verfiigt, umfassend
psychosozial beraten und evaluiert worden ist. Die Kosten fallen hierbei bei den privaten und
gesetzlichen Krankenkassen an [...] Da der unabhdngige Sachverstéindige keiner eindeutigen
Berufsbildung oder Berufsqualifikation zugeordnet werden kann, wird fiir die Berechnung
des Sachaufwands auf den Wirtschaftsabschnitt Q — Gesundheits- und Sozialwesen mit
hohem Qualifikationsniveau in Héhe von 59,10 Euro die Stunde zurliickgegriffen, obgleich
das Honorar am Ende héher ausfallen kénnte.” (S. 40/41 und S.45/46)

Kommentar:

Die verwendete Formulierung ,unabhdngige, sachverstindige Person, die (iber eine
psychologische oder psychotherapeutische Berufsqualifikation verfiigt”ist unprazise und bildet
nicht die Qualifikation ab, die aus Sicht der Kommission Psychosomatik/Psychologie der DTG
fir diese Aufgabe erforderlich ist. Da ein Ziel der psychosozialen Evaluation die korrekte
Diagnostik  psychischer  Erkrankungen ist, sollen aus Sicht der Kommission
Psychosomatik/Psychologie der DTG nur Berufsgruppen damit betraut werden, die daflr
qualifiziert sind. Dariber hinaus sind aus Sicht der Kommission Psychosomatik/Psychologie der
DTG hinreichende theoretische Kenntnisse und klinische Erfahrungen in Hinblick auf
psychologische / psychosomatische / psychiatrische Fragestellungen und Problemlagen in der
Transplantationsmedizin erforderlich.

Vor dem Hintergrund der oben genannten Definition mochten wir der Aussage widersprechen,
dass ,der unabhangige Sachverstindige keiner eindeutigen Berufsbildung oder
Berufsqualifikation zugeordnet werden kann”“. Wie deutlich werden sollte, handelt es sich bei
den Mental Health Professionals um Angehorige der akademischen Heilberufe, die lber
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fundierte Zusatzkenntnisse verfligen miissen, und somit hochqualifiziertes Personal darstellen.
Fir die Berechnung des Sachaufwands sollte daher auf den Wirtschaftsabschnitt Q -
Gesundheitswesen mit hoher Qualifikation zuriickgegriffen werden.

8. Erweiterung des Spenderkreises und Crossover-
Lebendnierenspende

§8 Absatz 1a

1. im Rahmen einer Uberkreuzlebendnierenspende a) jeder Spender eines beteiligten inkompatiblen
Organspendepaars aufgekldrt worden ist und

,(1a) Die Entnahme einer Niere ist abweichend von Absatz 1 Satz 2 bei einer lebenden Person
auch zuldssig, wenn die (ibrigen Voraussetzungen fiir eine Organentnahme erfiillt sind und

In den Erldauterungen hierzu heift es:

Die gesetzlichen Voraussetzungen fiir die Uberkreuzlebendnierenspende zwischen inkompatiblen
Organspendepaaren, das heifst Paaren, bei denen zwischen der

. Spenderin oder dem Spender und der Empféingerin oder dem Empfdnger eine Spende aus
immunologischen Griinden nicht in Betracht kommt und fiir die nicht gerichtete anonyme
Nierenspende werden festgelegt

» Die Beschrankung der Crossover-Lebendnierenspende auf einen Personenkreis, bei dem aus
immunologischen Griinden (ABO-Inkompatibilitdt oder HLA-Inkompatibilitat) eine direkte Spende
nicht moglich ist, sehen wir kritisch. Es ware wiinschenswert, zumindest die Option zu eroffnet,
dass auch immunologisch kompatible Lebendnierenspendepaare an einer Crossover-
Lebendnierenspende teilnehmen kdnnen. Zum einen kénnte durch die Einbeziehung kompatibler
Paare die Zahl der Transplantationen deutlich erhéht werden, zum anderen kénnte im Rahmen
einer Crossover-Lebendspende einem immunologisch passenden Empfanger ein aus anderen
Grinden besser geeignetes Organ als das des eigenen Spenders (geringeres Alters Mismatch,
besseres HLA-Match und damit bessere Gewebevertraglichkeit) vermittelt werden. Auch wenn
diese Option sicherlich nur fiir eine kleinere Zahl von Lebendnierenspenderpaarenin Frage kommt,
ware es sinnvoll, diese Option offen zu halten, indem man den Kreis der teilnehmenden
Lebendnierenspenderpaare nicht auf immunologisch inkompatible Paare beschrankt. Ein
Vorschlag konnte sein, statt von immunologisch inkompatiblen Paaren von medizinisch
inkompatiblen Paaren zu sprechen. Weitere Details kénnten z.B. im Rahmen der Richtlinien der
BAK festgelegt werden.

9. Nutzung der Nicht-gerichteten Nierenlebendspende

In den Formulierungen zu §1a, Nummer 8-11 (Seite7), §8, Absatz 1a (Seite 10) und §12, Absatz 3a
(Seiten 17-18) werden die Bedingungen fiir die Uberkreuzlebendspende formuliert.

12
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> Es ist zu begriiRen, dass der Entwurf die Uberkreuzspende bei mehr als 2 Paaren und die
Kettenspende unter Einbeziehung anonymer, nicht geleiteter Spender ermoéglicht und im
,Besonderen Teil“ (S. 54) auch als ausdrtickliches Ziel formuliert.

Allerdings ergeben sich aus den Formulierungen auch Einschrankungen, die bei Beibehaltung den
mdglichen Nutzen von Uberkreuzspenden deutlich einschrinken wiirden.

1. Priorisierung der Warteliste gegeniiber dem Uberkreuz-Lebendspendepool

In Paragraph §12, Absatz 3a (Seiten 17-18) wird die Allokation von ungerichteten anonymen Spenden
geregelt:

,Bei der Vermittlung einer Niere eines Spenders einer nicht gerichteten anonymen
Nierenspende im Rahmen einer Uberkreuzlebendnierenspende hat der fiir die
Organvermittlung im Rahmen einer Uberkreuzlebendnierenspende erforderliche Abgleich
gleichzeitig mit einem Abgleich mit den in die Warteliste aufgenommenen Patienten zu
erfolgen. Eine Niere eines Spenders einer nicht gerichteten anonymen Nierenspende darf
einem Empfénger eines inkompatiblen Organspendepaars nur vermittelt werden, wenn nach
dem Ergebnis dieses Abgleichs die Niere nicht nach dem Stand der Erkenntnisse der
medizinischen Wissenschaft, insbesondere nach Erfolgsaussicht und Dringlichkeit, eine
bessere Ubereinstimmung mit einem in der Warteliste aufgenommenen Patienten aufweist.
Befindet sich zum Zeitpunkt des Abgleichs ein Patient mit einer besseren Ubereinstimmung in
der Warteliste, wird die Niere an diesen Patienten nach Absatz 3 Satz 1 vermittelt.”

» Inder Praxis wirde dies dazu fiihren, dass Nieren aus nicht gerichteter anonymer Lebendspende
nahezu ausschlieBlich an Patienten auf der Warteliste vergeben wiirde. Aufgrund des gréReren
Patientenpools auf der Warteliste ist die Wahrscheinlichkeit, dort einen Patienten mit einer
besseren Ubereinstimmung zu finden, deutlich héher.

Die diesbezligliche Ausfiihrung auf Seite 48 unter Punkt 4.3.5.2:

,Angesichts der geschdtzten drei nicht gerichteten anonymen Nierenspenden jéhrlich diirfte
die Wahrscheinlichkeit einer besseren Ubereinstimmung gering sein, so dass der zu
erwartende Erfiillungsaufwand vernachldssigt werden kann.”

erscheint nicht nachvollziehbar.

Aulerdem steht diese Bedingung im Widerspruch zu den auf Seite 2 formulierten Zielstellung:
,Zu diesem Zweck wird ein Pool von inkompatiblen Organspendepaaren gebildet, bei denen
aus immunologischen Griinden eine Lebendnierenspende nicht méglich ist. Dieser Pool wird
um nicht gerichtete anonyme Nierenspenden zugunsten einer der Spenderin oder dem
Spender nicht bekannten Person ergdnzt. Aus diesem Pool werden die miteinander
kompatiblen Organspenderinnen oder -spender und Organempfédngerinnen oder -empfénger
ermittelt, zwischen denen eine Lebendnierenspende durchgefiihrt werden kann.”

» Fur den Fall einer Vermittlung in die Warteliste kann durch eine ungerichtete anonymen Spende
jeweils nur eine Transplantation erméglicht werden, wahrend durch eine Spende in den Pool der
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Uberkreuzlebendspenden eine Kettenspende mehrere Transplantationen erméglichen wiirde Da
zudem festgelegt ist, dass am Ende einer Uberkreuzungskette eine Spende in die Warteliste
erfolgen soll (,Wird eine Niere eines Spenders einer nicht gerichteten anonymen Nierenspende
nach Satz 1 vermittelt, ist die Niere desjenigen Spenders eines an der Uberkreuzlebendnierenspende
beteiligten inkompatiblen Organspendepaars, dessen Niere nicht einem Empfdnger eines
inkompatiblen Organspendepaars vermittelt wurde, nach Absatz 3 Satz 1 einem in die Warteliste
aufgenommenen Patienten zu vermitteln”), ginge der Warteliste durch den Wegfall dieser
Voraussetzung keine Niere verloren. Zudem wirde durch die Realisierung mehrerer
Transplantationen nicht nur der Gesamtnutzen der ungerichteten Spende erhoéht, sondern auch
die Warteliste um die Empfanger der realisierten Transplantationen verkiirzt.

Eine ausfihrlichere Darstellung der Problematik findet sich in der entsprechenden Stellungnahme
von Axel Ockenfels (Universitat zu Kéln und Max-Planck-Institut fiir Kollektivgiiterforschung),
Tayfun Sénmez (Boston College) und M. Utku Unver (Boston College).

Daher schlagen wir vor, den Gesetzestext dahingehend zu dandern, dass fir die Verwendung von
Nieren nicht-gerichteter anonymer Spender entweder eine vorrangige Beriicksichtigung im
Uberkreuzspendeprogramm festgelegt wird, die Entscheidung dem altruistischen Spender
Uberlassen wird oder die Allokation an die Erarbeitung entsprechender Richtlinien nach dem Stand
der medizinischen Wissenschaft delegiert wird.

2. Gleichzeitigkeit der Organentnahme

In §10, Absatz 2, Satz 1, Nr5d (S. 16) wird fiir Uberkreuzlebendnierenspenden und nicht gerichtete
anonyme Nierenspenden festgelegt, ,,dass die Entnahme der Nieren méglichst zeitgleich [...] erfolgt”

» Wie in den entsprechenden Erlduterungen auf Seite 72 ausgefihrt, ist dies fir
Uberkreuzlebendspenden internationale Praxis. Fiir durch eine ungerichtete anonyme Spende
ausgeloste Kettenspenden erscheint diese Voraussetzung entbehrlich oder sogar kontraproduktiv.
Insoweit schliefen wir uns der Stellungnahme von Axel Ockenfels, Tayfun S6nmez und M. Utku
Unver an.

Als Losung koénnte dem oben zitierten Text z.B. die Formulierung ,im Falle einer
Uberkreuzlebendnierenspende” vorangestellt werden.

Abgerissene Ketten/Orphaned recipients

» Esist notwendig, das Vorgehen bei sogenannten ,,orphaned recipients (OR)“ zu definieren.

Kommt es im Rahmen einer Uberkreuzspende (geschlossen oder Kette) dazu, dass das Organ eines
Spenders nicht transplantabel ist (z.B. durch intraoperative Probleme oder Beschadigung beim
Transport), bleibt ein designierter Empfanger eines Organspendepaares ohne Organ, obwohl der
zu ihm gehorende Spender sein Organ gespendet hat. Dieser ,orphaned recipient” hat dem
,Empfangerpool” eine Niere zugefiihrt, indem der zu ihm gehorige Spender einer anderen Person
eine Niere gespendet hat. Dieses Problem wird im ,,Besonderen Teil“ zwar beschrieben, aber keine
Losung formuliert.
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So wird auf Seite 63 empfohlen, dass das Risiko eines Transplantatverlusts in der Aufklarung
,eingehend erortert werden sollte”. Weiterhin wird als Begriindung fiir die zeitgleiche Entnahme
angefiihrt (S.72), dass der , Grundgedanke der Gegenseitigkeit, der der Uberkreuzlebendspende
zugrunde liegt [...] bei einem Transplantatverlust nicht mehr gegeben” ware. Hiermit wird auch die
Besonderheit dieser Situation im Vergleich zu einem Transplantatverlust bei einer einfachen,
kompatiblen Lebendspende anerkannt.

Der Umgang mit dieser Situation wird international unterschiedlich gehandhabt: In vielen Landern
werden ,orphaned recipients” auf unterschiedliche Art und Weise priorisiert, dhnlich dem
Verfahren fiir Lebendspender, die im Verlauf dialysepflichtig werden (eine Situation, die ja mit der
aktuellen Gesetzesdanderung ebenfalls angegangen werden soll). Andere Lander, wie die Schweiz,
sehen dies explizit nicht vor.

Generell profitieren Patienten auf der Warteliste von Uberkreuzlebendspenden, da diese die
Warteliste verkiirzen und dadurch die individuelle Chance auf eine Organzuteilung einer
postmortal gespendeten Niere erhohen. Dies kdnnte ein Argument flir eine Priorisierung von
,orphaned recipients” sein.

Wir halten es auch im Sinne der Patientenaufklarung fiir sinnvoll, diese besondere Situation im
Gesetz zu klaren bzw. der Richtlinie zur Ausarbeitung zu (iberlassen.

10. Absicherung der Organ- und Gewebespenderinnen und Organ-

und Gewebespender

Ein Anspruch der Spenderin und des Spenders auf Leistungen der Krankenbehandlung besteht gemdf
§ 27 Absatz 1a Satz 1 Fiinftes Buch Sozialgesetzbuch (SGB V) sowohl bei
Uberkreuzlebendnierenspenden und nicht gerichteten anonymen Nierenspenden als auch bei
Lebendorganspenden im besonderen Ndheverhdltnis.

§ 27 Absatz 1a SGB V sieht vor, dass die gesetzliche Krankenkasse der Empfdngerin oder des
Empfingers die Kosten der Krankenbehandlung der Spenderin und des Spenders iibernimmt. Dies
betrifft die Spende sowie die erforderliche Vor- und Nachbetreuung, Leistungen zur medizinischen
Rehabilitation, das Krankengeld in Héhe der ausgefallenen Arbeitseinkiinfte bis zur
Beitragsbemessungsgrenze und erforderliche Fahrkosten. Gesetzlicher Anpassungen durch die
Erweiterung des Organspender- und Organempféngerkreises im SGB V bedarf es iiber
Folgedinderungen hinaus nicht.

(..)

....Eine Anderung der gesetzlichen Regelung in § 12a SGB VII zur Klarstellung bedarf es daher nicht.

>

Hier ist eine weitere Konkretisierung/ Klarstellung erforderlich:

Bereits jetzt ist die Abrechnung der Nachsorge von Lebendnierenspendern in der Praxis
problematisch, da z.B. das Einlesen der Versicherungskarte/eine Uberweisung des haufig nicht
gleichzeitig anwesenden und moglicherweise raumlich getrenntlebenden, aber immerhin
bekannten Empfangers, nur schwer moglich ist.

Im Falle einer Uberkreuz- oder auch einer ungerichteten oder anonymen Organspende ist der
Empfanger/seine Krankenkasse dem nachsorgenden Arzt nicht bekannt.

Denkbare Modelle oder Losungsvorschlage waren:
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11.

Bei Uberkreuzspenden zahlt die Krankenkasse des emotional verbundenen Empfangers

die Krankenkasse des Spenders (ibernehmen initial reguldr die Kosten (dies ist mit dem
geringsten organisatorischen Aufwand verbunden und in der Nachsorge und am einfachsten)
und stellt nachfolgend eine Rechnung an die Empfanger Krankenkasse

es wird ein gemeinsamer Fonds aller Krankenkassen eingerichtet, aus dem anfallende Kosten
(z.B. Spendernachsorge bei altruistischer Spende) Gbernommen werden

der Spender erhdlt (von der Krankenkasse des Empfangers) eine eigene
Krankenversichertenkarte, mit der er die Nachsorge in Anspruch nehmen kann

Ubergangsregelung:

§ 25, Ubergangsregelung

$ 8 Absatz 1a, § 10 Absatz 2 Satz 1 Nummer 5 und § 12 Absatz 3a sind ab dem
....[einsetzen: Angabe des Tages und Monats des Inkrafttretens dieses Gesetzes so-
wie der Jahreszahl des dritten auf das Inkrafttreten folgenden Jahres] anzuwenden.”

> Der vorliegende Gesetzesentwurf sieht vor, dass nach Inkrafttreten des Gesetzes keine

Ubergangsregelung geplant ist (§ 25). §12 Abs. 3a beschreibt: ,Im Rahmen einer
Uberkreuzlebendnierenspende sind die Nieren der Spender der inkompatiblen Organspendepaare
und die Nieren der Spender einer nicht gerichteten anonymen Nierenspende von der Stelle zur
Vermittlung von Nieren im Rahmen der Uberkreuzlebendnierenspende regelmaRig nach Regeln,
die dem Stand der Erkenntnisse der medizinischen Wissenschaft entsprechen, an die Empfanger
der inkompatiblen Organspendepaare, bei denen keine immunologischen Griinde einer
Ubertragung der Niere des Spenders auf den Empfinger entgegenstehen, zu vermitteln.”
(Referentenentwurf S. 17).

Die hier erwdhnte Ubergangsregelung ist fiir die Umsetzung der einzelnen im Gesetzesentwurf
enthaltenen Komponenten sicherlich sinnvoll und notwendig. Der Zeitrahmen erscheint
angemessen. Allerdings sollte auch eine Moglichkeit geschaffen werden schon vor der
vollstandigen Umsetzung aller im Gesetzentwurf stehenden Regelungen, ggf. auf lokaler Basis,
anonyme Crossover-Lebendnierenspenden durchzufiihren. Die meisten Patienten warten
dringend auf eine Organspende. Eine zeithnahen Umsetzung von Crossover-Lebendnierenspenden
erscheint auch jetzt schon in vielen Transplantationszentren als lokale L6sung machbar. Wichtig
hierfir waren lediglich konkrete Vorgaben an die Lebendspendekommissionen, dass der Aufbau
einer engen personlichen Bindung im Rahmen der Crossover-Lebendnierenspende nicht
notwendig ist.

Damit bestlinde fiir alle betroffenen Patientenpaare in Deutschland sofort die Moglichkeit zu einer
zeitnahen Uberkreuzspende in einem Transplantationszentrum ihrer Wahl durchfiihren zu lassen.
Dies hatte verschiedene Vorteile:

1. Betroffene Paare hatten zeitnah die Moglichkeit auf eine Lebendnierenspende. Den
Patienten kdnnte viel Leid und Krankheitslast erspart bleiben.

2. Dem Gesundheitssystem wiirden Kosten fir teure Dialysebehandlungen und
Sekundarkomplikationen der Dialyse erspart.
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3. Durch eine steigende Zahl von Lebendnierenspenden wird indirekt auch die postmortale
Warteliste entlastet und die Chance der verbliebenen Patienten auf eine
Nierentransplantation erhéht sich.

Die Uberkreuztransplantationen wiirden in der Ubergangsphase zwar nicht das volle Potential des
neuen Gesetzes mit der vorgesehenen bundesweiten Allokation ausschopfen, aber die Situation
fir die betroffenen Patienten unmittelbar verbessern. Die befristete Moglichkeit der anonymen
Uberkreuzspende in den Transplantationszentren entspricht vollumfinglich der Intention der
Gesetzesanderung und wiirde mogliche Rechtsunsicherheiten im Hinblick auf die derzeit noch
geforderte ,enge personliche Verbundenheit” mit Inkrafttreten des Gesetzes unmittelbar
verbessern.

21. Mai 2024
Im Namen der AG NTX NRW und der assoziierten Transplantationszentren
Prof. Dr. med. Barbara Suwelack Priv. Doz. Dr. med. Anja Muhlfeld

Vorsitzende Schriftfihrerin

Die beteiligten Nierentransplantationszentren und deren Vertreter finden sie

unter diesem Link: https://www.dgfn.eu/tx-manual.html
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