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Stellungnahme zum Referentenentwurf eines Dritten Gesetzes zur Anderung des Trans-
plantationsgesetzes — Novellierung der Regelung zur Lebendorganspende und weitere An-
derungen

Sehr geehrte Frau ||| R

der Bundesverband Niere e.V. wurde 1975 als Selbsthilfe-Netzwerk von chronisch nierenkran-
ken Menschen gegriindet. Er vertritt Deutschlands Nierenpatient*innen, Dialysepatient*in-
nen, Transplantierte, Angehorige sowie pflegerisches und arztliches Fachpersonal in 140 re-
gionalen Selbsthilfegruppen — mit ca. 13.000 Mitgliedern. Zu den Zielen der gesundheitsbe-
zogenen Selbsthilfe gehdren von Beginn an die Verbesserung der Behandlungs- und Lebens-
qualitat. Seit vielen Jahren setzt sich der Bundesverband Niere e.V. fiir eine Verbesserung der
Situation der Organtransplantationen in Deutschland ein. Sei es durch die Forderungen nach
Optimierung von Strukturen und Prozessen in den Entnahmekliniken, die rechtsverbindliche
Verankerung des Organspendewillens oder die Einflihrung der Widerspruchsregelung fir
Spender postmortaler Organe.

Trotz der zahlreichen MaRnahmen zur Férderung der Organspende und Entscheidungsbereit-
schaft der vergangenen Jahre ist die zahlenmaRige Trendwende bei den Organtransplantati-
onen bislang nicht eingetreten. Um die einzigartige Expertise Betroffener zur Geltung kom-
men zu lassen, wurde nachfolgende Stellungnahme in Kooperation mit SLOD e.V. (Selbsthilfe
Lebendorganspende Deutschlands) aus dem Selbsthilfenetzwerk des Bundesverbands ver-

fasst.
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NaturgemaR unterstitzt der Bundesverband Niere e.V. und seine Mitgliedsorganisationen
alle Anstrengungen der Politik und der Medizin zur Erh6hung der Transplantationszahlen.
Vorrang mul} dabei allerdings immer die postmortale Organspende haben. Die Neuorganisa-
tion der Lebendorganspende — inshesondere bei der Crossover- und der altruistischen nicht
gerichteten Spende — stellt einen weiteren bedeutungsvollen Ansatz zur Verbesserung der
Organtransplantation in Deutschland dar. Aus diesem Grund halten wir den vorliegenden Re-
ferentenentwurf fir geeignet, sofern folgende Aspekte vertieft, bzw. erganzt werden.

Von besonderer Bedeutung ist es, keinen Druck auf Betroffene und Angehdérige vor und wah-
rend des Spendeprozesses auszuliben. Die vorgesehene psychosoziale Begleitung muss quan-
titativen und qualitativen Anforderungen geniigen und darf nicht von vorneherein limitiert
sein. Ziel muss die Implementierung eines flachendeckenden psychonephrologischen Ange-
bots fir alle Organspender und -empfanger (auch flir Empfanger postmortal gespendeter Or-
gane) sein. Gerade in der Arbeit mit Lebendorganspender*innen und -empfanger*innen se-
hen wir gegenwartig im psychosozialen Bereich grol3e Defizite, diese erstrecken sich von so-
zialrechtlichen Aspekten (iber psychosoziale Themen in der Vorbereitungsphase bis zur Si-
cherstellung einer langfristigen Nachsorge.

Eine bundesweite verpflichtende Teilnahme der Zentren am Deutschen Lebendorganspende
Register (vgl. SOLKID/SOLID GNR) muss gewahrleistet und erganzend im § 15 niedergelegt
sein. Neben den obligatorischen Nachsorgeuntersuchungen ist es erforderlich, substantielle
Erkenntnisse zum Einfluss der Lebendnierenspende auf das kombinierte psychosoziale und
physische Risiko der Spender*innen kontinuierlich und lebenslang zu erfassen und auszuwer-
ten. Neben dem Fokus auf Mortalitat und Morbiditat stehen Lebensqualitat sowie PROs und
PREMs im Vordergrund. Erst die Auswertungen hinsichtlich der Risiken und Folgen einer Le-
bendnierenspende bilden die erforderliche Grundlage fiir eine evidenzbasierte Aufklarung.

Um die relative Unversehrtheit der Lebendorganspender*innen langfristig sicher stellen zu
konnen ist die Nachsorge fir den Spender ebenso verpflichtend wie fir die Organempfan-
ger*innen. Bei der Nachsorge werden die medizinischen Aspekte durch eine Nephrolog*in
bzw. Transplantationsmediziner und psychosomatische Aspekte durch eine Psycholog*in o-
der Psychiater*in abgedeckt. Die Nachsorge wird im Deutschen Lebendorganspende Register
dokumentiert und durch die Richtlinien zur Qualitatssicherung liberwacht. Um eine einheitli-
che Vorgehensweise zu garantieren wird dies im Transplantations-Register-Gesetz verankert.

Von Beginn an ist Sorge zu tragen, dass die neu implementierten Strukturen und Prozesse
mittels einer formativen Evaluation begleitet werden. Eine spatere Ex-post Evaluation ist
ebenso obligatorisch wie die Qualitatssicherung der neu geschaffenen Strukturen und Pro-
zesse durch die QS-NET, der Qualitatssicherungsrichtlinie des G-BA.
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Da bei der Crossover-, bzw. ungerichteten Lebendorganspende der Vorteil der kurzen Ischa-
miezeit einer Lebendspende entfillt, sind die entnommenen Organe mittels Maschinenper-
fusion 0.a. Systemen zu behandeln um eine hdchstmaogliche Organqualitat zu gewahrleisten.

Zur Vermeidung von Kompetenzunklarheiten und Regelungsliicken missen die Ausfiihrungs-
gesetze der Lander vereinheitlicht werden. In dieser Forderung manifestieren sich die Er-
kenntnisse der vorangegangenen Novellierungen des Transplantationsgesetzes. Die Grenzen
des Bundesgesetzes werden an den Stellen sichtbar, an denen die Bundesldander ein eigenes
Regelwerk fiur die Umsetzung in den Kliniken erlassen. Gerade im Zuge eines Lebendorgan-
spendeprozesses muss der Erfolg und die Qualitat der Prozesse und Ergebnisse unabhangig
von lander- oder klinikspezifischen Regelungen sein. Dies betrifft insbesondere die einheitli-
che umfassende Aufklarung und Begleitung sowie die Nachsorge der Lebendorganspender.

Wir fordern schon jetzt eine bisher noch fehlende BAK-Richtlinie zur Lebendorganspende, die
u.a. Basis der Evaluation und der Akzeptanz von Lebendspendenden sein muss. Darliber hin-
aus fordern wir die Beteiligung von Patientenvertretern in der Ethik-Kommission und der AG-
Niere der BAK, sowie eine direkte Beteiligung an der Erarbeitung kiinftiger Leitlinien, damit
auch die Expertise der Betroffenen unmittelbar einflielen kann.

Fir Rickfragen und weitere Gesprache stehen wir lhnen sehr gerne zur Verfligung.

Mit freundlichen Grifien

Monika Kaiser Stetan Mroncz
Vorsitzende Bereichsleiter ~ Organtransplantation
Bundesverband Niere e.V. Lebendorganspende und Qualitétssicherung
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