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Vorbemerkung

Die Interessengemeinschaft Nierenlebendspende e. V. (IGN e. V.) wurde von Nierenlebendspendern
im Jahre 2011 gegriindet, da sie nach der Spende feststellen mussten, dass entgegen der damaligen
Aufklarung durch die behandelnden Arzte zum Teil schwerwiegende gesundheitliche Folgen des
Nierenverlustes auftraten. Und dies, obwohl zahlreiche Risiken der Fachwelt bereits bekannt waren.
Der ignorante Umgang der Medizin mit diesen gesundheitlichen Folgen sowie die erheblichen

Schwierigkeiten beim Versicherungsschutz der Spender fihrten zur Griindung unseres Vereins.

Anfanglich wurden wir als unbedeutende Minderheit oder sogar als ,Einzelfalle* abqualifiziert. Doch
unsere Wut Gber den Umgang mit uns gab uns die Kraft, fir unsere Rechte und die Rechte zukiinftiger
Nierenlebendspender zu kdmpfen. So konnten wir erreichen, dass der mit der Novellierung des
Transplantationsgesetzes im Jahre 2012 eingefiuihrte §12a SGB VII auch rickwirkend fir Spenden vor
diesem Jahr gilt. Wir wiesen zudem auf die unklaren Formulierungen dieser Norm hin und prophezeiten
jahrelange Sozialgerichtsverfahren zur Klarung der Anspriche beschadigter Organlebendspender.
Genauso ist es eingetreten. Nahezu alle Klagen werden von uns begleitet. Inzwischen wird das
Erschdpfungssyndrom als mogliche Folge einer Nierenlebendspende von einigen Unfallkassen
akzeptiert und ist vom Landessozialgericht Rheinland-Pfalz entsprechend bestatigt worden (L 3 U
233/18). Dennoch mussen beschadigte Nierenlebendspender haufig immer noch diesen langwierigen
und anstrengenden Weg gehen, um Schaden anerkannt zu bekommen. Die medizinischen Gutachter

in diesen Prozessen bauen grof3e Hirden auf.

Parallel begleiten wir zivilrechtliche Prozesse wegen fehlerhafter Aufklarung. Auch die Gerichte haben
uns hier anfanglich massive Steine in den Weg gelegt und abweisende Urteile gesprochen. Mit den
Urteilen des Bundesgerichtshofs zur Aufklarungserfordernis gegenuber Organlebendspendern im
Jahre 2019 haben wir dann Rechtsgeschichte geschrieben. Die Grundsatzurteile kamen trotz
Nichtzulassung der Revision durch die Vorinstanz zustande (VI ZR 495/16 und VI ZR 318/17).

Spatestens seit den BGH-Urteilen werden wir 6ffentlich gehdrt und ernst genommen. Darauf sind wir

zu Recht stolz.

Aufgrund unserer Erfahrungen treten wir neben umfassender Aufklarung grundséatzlich fir eine sehr
strenge Auswahl der Spender und Limitierung der Spende ein. Uns ist bewusst, dass es auch positive
Erfahrungen mit der Organlebendspende gibt und dass unsere Positionen nicht vollstandig
durchsetzbar sind. Daher haben wir uns bei dieser wichtigen Stellungnahme fir den pragmatischen
Weg entschieden und bieten mit unseren Positionen zum vorgelegten Referentenentwurf einen

Kompromissvorschlag an.
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Hierbei bleiben wir unseren Grundsatzen treu:

Spenderschutz geht vor Empfangervorteil
Umfassende faktenbasierte Aufklarung
Kein emotionaler und sozialer Druck
Vollstandige und eindeutige Absicherung

Voraussetzung zur Spende ist immer das Naheverhaltnis
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Zusammenfassung der Stellungnahme

1. Der Subsidiaritatsgrundsatz wird aufgehoben

Die IGN e. V. lehnt die Aufhebung des Subsidiaritatsprinzips gem. § 8 (1) S. 1 Nr. 3 TPG i.d.g.F.
ab.

Erweiterung des Kreises der Organspender
2.1 Festlegung der gesetzlichen Vorgaben zur Uberkreuznierenlebendspende

Die IGN e. V. schlagt ein entsprechend abgestuftes System zur Uberkreuznierenlebendspende
vor: Personliche Verbundenheit vor Anonymitat.

2.2 Festlegung der gesetzlichen Vorgaben zur nicht gerichteten anonymen Spende
Die IGN e. V. lehnt die Zulassung der nicht gerichteten anonymen Organlebendspende strikt ab.

Der Schutz der Spenderinnen und Spender wird gestarkt.
3.1 Die Aufklarungspflichten werden konkretisiert und erweitert

Die Konkretisierung und Erweiterung der Aufklarungspflichten werden von der IGN e. V.
ausdrucklich begrafit.

3.2 Festlegung der psychosozialen Beratung und Evaluation

Die Aufnahme einer verpflichtenden, umfassenden psychosozialen Beratung und Evaluation der
Spender wird von der IGN e. V. sehr begruft.

Wir lehnen jedoch das ,Vetorecht” des Arztes gegen das Ergebnis der psychosozialen Beratung
und Evaluation ab.

3.3 Bestellung einer Vertrauensperson

Die IGN e. V. begruft ausdricklich die verpflichtende Bestellung einer Vertrauensperson.
Allerdings soll diese Vertrauensperson den Spender auch nach der Spende intensiv begleiten, um
bei der physischen und psychischen Verarbeitung der Folgen der Spende zu unterstitzen. Der
RefE soll dahingehend angepasst werden.

3.4 Erstellung einheitlicher Richtlinien zum Spenderschutz durch die Bundesarztekammer (BAK)

Die IGN e. V. begriiRt grundsatzlich die Erweiterung der Erméchtigung der BAK zur Erstellung von
einheitlichen Richtlinien zum Spenderschutz.

3.5 Neuregelung der Verfahren vor den Lebendspendekommissionen

Die IGN e. V. begruflt die bundeseinheitliche Neuregelung der Verfahren vor den
Lebendspendekommissionen.

Wir lehnen jedoch das ,Vetorecht* des Arztes gegen das Ergebnis der Lebendspendekommission
ab.
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3.6 Zusatzlicher Punktwert flr Nierenlebendspender auf der Warteliste

Die IGN e. V. begrufdt die Vergabe zusatzlicher Punktwerte flr die Warteliste fiir eine Niere fur
dialysepflichtige Nierenlebendspender.

3.7 Versicherungsrechtliche Absicherung der Organlebendspender

Die Kritik der IGN e. V. an der unklaren Formulierung des §12a SGB VIl bleibt grundsatzlich
bestehen. Eine rechtliche  Weiterentwicklung des Umgangs mit beschadigten
Organlebendspendern ist nach wie vor angezeigt.
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Ausfuhrliche Stellungnahme

Zu den im Referentenentwurf ,Entwurf eines Dritten Gesetzes zur Anderung des
Transplantationsgesetzes — Novellierung der Regelungen zur Lebendorganspende und weitere
Anderungen® aufgefiihrten geplanten Anderungen und Ergdnzungen zum Transplantationsgesetz
nehmen wir wie folgt Stellung:

1. Der Subsidiaritatsgrundsatz wird aufgehoben

Der Subsidiaritatsgrundsatz dient dem Spenderschutz. Er stellt klar, dass eine Organlebendspende
eine Ausnahme darstellen soll, da sie nur infrage kommt, wenn kein passendes postmortales Organ
vorhanden ist. In der Praxis hat dieser Grundsatz aktuell keine Wirkung, da die Wartezeiten fir
postmortale Organe Jahre betragen, lebendgespendete Organe hingegen haufig zeitnah verfigbar
sind.

Um ein lebend gespendetes Organ erhalten zu kénnen, muss der Empfanger auf die Warteliste als
transplantabel aufgenommen worden sein. Jedoch muss er keineswegs Jahre warten. Tatsachlich ist
es gangige Praxis, die Empfanger auf die Liste zu setzen, nachdem eine Organlebendspende
beschlossen wurde. Dies mit dem Ziel, den aktuell guiltigen gesetzlichen Vorgaben zu entsprechen und
dann festzustellen, dass kurzfristig kein postmortales Organ zur Verfigung steht und die
Organlebendspende gesetzeskonform durchgefiihrt werden kann. Die Verweildauer auf der Warteliste
fur diese Empfanger betragt haufig nur Wochen oder Monate, da sie im Zuge der geplanten
Organlebendspende auf die Liste genommen werden. Das ist aus Sicht der Organempfanger auch
sinnvoll, da eine mdglichst friihe Transplantation die Prognosen begtinstigt.

Ein Festhalten am Subsidiaritdtsgrundsatz aus grundsatzlichen Uberlegungen wichtig. Damit wird den
hohen gesundheitlichen Risiken einer Organlebendspende adaquat, wenn auch aufgrund der aktuellen
Situation nur symbolisch Rechnung getragen. Und sollte sich die Verfugbarkeit fur postmortale Organe
erhdhen, muss der Lebendspenderschutz auch zukunftig vorrangig sein.

Die IGN e. V. lehnt die Aufhebung des Subsidiaritatsprinzips gem. § 8 (1) S. 1 Nr. 3 TPG. ab.

2. Erweiterung des Kreises der Organspender
2.1 Festlegung der gesetzlichen Vorgaben zur Uberkreuznierenlebendspende
In der zugehdrigen Begrindung des RefE TPG zu diesem Punkt heif’t es auf Seite 27:

Zwischen der Spenderin oder dem Spender und der Empfédngerin oder dem Empfdnger jedes
inkompatiblen Organspendepaars muss ein besonderes Néheverhéltnis im Sinne des § 8 Absatz 1
Satz 2 TPG bestehen. Damit bleibt auch in den Féllen der Uberkreuzlebendnierenspende der
Grundgedanke der Lebendorganspende, dass die Motivation der Spenderin oder des Spenders aus
der persénlichen Verbundenheit erwéchst, erhalten.

Der Gesetzgeber erkennt an, dass die Basis des sehr risikoreichen Eingriffs einer Nierenentnahme zum
Nutzen einer anderen erkrankten Person die persénliche Verbundenheit ist. Daher soll § 8 (1) S. 2 auch
zukunftig im TPG erhalten bleiben.

Mit der Regelung sollte urspringlich méglichem Organhandel unter Fremden vorgebeugt werden. Was
der Gesetzgeber dabei nicht im Blick hatte, da er gemal § 8 (1) S. 1 ¢) TPG von einer regelhaften
Folgenlosigkeit der Organspende ausgeht, ist der Umstand, dass die Risiken einer
Nierenlebendspende so hoch sind, dass nur eine Spende in emotionaler Verbundenheit diese
rechtfertigt und die Folgen im Schadensfall ertraglich machen kann.
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Eine Anpassung des § 8 (1) S. 2 TPG an die gesellschaftliche Lebenswirklichkeit sollte jedoch
angedacht werden. Oftmals sind Verbindungen unter nicht verwandten Personen enger und intensiver
als unter Verwandten laut der gesetzlichen Definition. Eine formale Verwandtschaft garantiert nicht
automatisch das notwendige emotionale Verhaltnis.

Eine Vereinfachung der Regelung, die nur noch auf das Naheverhaltnis abstellt, unabhangig davon, ob
es ein Verwandtschaftsverhaltnis gibt, ware zeitgemaR.

Es erfolgt haufig der Einwand, dass es bei Uberkreuznierenlebendspenden lediglich auf die persénliche
Verbundenheit der jeweiligen in sich nicht kompatiblen Paare ankommt und dass die Motivation zur
Spende an den anonymen Empfanger des anderen Paares aus der personlichen Nahe zum erkrankten
eigenen Partner gespeist wird. Diesem nachvollziehbaren Argument kann sich die IGN e. V. nicht weiter
entziehen.

Daher schlagen wir eine Regelung zur Uberkreuznierenlebendspende wie folgt vor:

Grundsétzlich soll die Uberkreuznierenlebendspende nach Auffassung der IGN e. V. unter vorheriger
Herbeifuhrung eines Naheverhaltnisses unter den vier beteiligten Personen auch weiterhin moglich
sein. Bei der Herbeifiihrung dieser Verbindungen soll ein zentrales Register helfen. Voraussetzung ist,
dass sich ein passendes Paar in einem raumlichen Umkreis tber das Register findet. Es soll aber auch
den Transplantationskliniken weiterhin méglich sein, aus dem eigenen Datenbestand entsprechende
Paarungen zu filtern. Es wird nicht in allen Fallen gelingen, eine entsprechende Verbindung
aufzubauen, aber das gemeinsame Schicksal der erlebten Nierenerkrankung kann eine Basis fir eine
~Schicksalsgemeinschaft® bilden.

Erst wenn dies nicht mdglich ist, weil z. B. kein passendes Paar im regionalen Umfeld der
Transplantationsklinik zu finden ist oder weil es absehbar ist, dass es zu keinem entsprechenden
Naheverhaltnis kommen wird, soll der Ruckgriff auf die geplante zentrale Vermittlungsstelle zur
Anbahnung einer anonymen Uberkreuznierenlebendspende mdglich sein. Denn die Motivation der
jeweiligen Organspender ist die Hilfe fUr die ihr nahestehende Person.

Die IGN e. V. schlégt ein entsprechend abgestuftes System zur Uberkreuznierenlebendspende
vor: Personliche Verbundenheit vor Anonymitat.

2.2 Festlegung der gesetzlichen Vorgaben zur nicht gerichteten anonymen Spende

Mit der Zulassung anonymer Uberkreuznierenlebendspenden wird, wie vom Verfasser in der
Vergangenheit an anderer Stelle bereits angemerkt', das Tor zu nicht gerichteten anonymen Spenden
aufgestofen sowie es im RefE TPG nun auch vorgelegt wird.

Bei Organlebendspenden mit Naheverhaltnis sowie bei nicht anonymen und anonymen
Uberkreuzspenden ist die Motivation die Hilfe fir den eigenen erkrankten Partner bzw. einen vertrauten,
emotional verbundenen Menschen.

Fir diese Formen der Organ- bzw. speziell der Nierenlebendspende ist das Naheverhaltnis zwingende
Voraussetzung.

Die Wichtigkeit dieses Grundgedankens betont auch noch mal der RefE auf Seite 27.
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Mit der Ausweitung auf anonyme Spenden wirde diese - richtige - Einschrankung zum Schutz des
Spenders aufgegeben. Damit widerspricht sich die Begrindung zum RefE TPG in einem
entscheidenden Punkt. Entweder man unterstreicht die persénliche Verbundenheit zwischen
Organspender und Organempfanger aus Grinden des Spenderschutzes oder man gibt sie auf.

Bei der Organlebendspende im Naheverhaltnis und bei der (anonymen) Uberkreuznierenlebendspende
steht die persodnliche Verbundenheit als Motivation im Vordergrund. Natirlich immer unter den
Voraussetzungen der schonungslosen Aufklarung.

Risiken und Folgen stehen in einem persénlichen Abwagungsverhaltnis zur Beziehung zum
Organempfanger.

Bei der anonymen Organlebendspende fehlt genau dieses entscheidende Element. Hier muss (!) der
Schutz des potenziellen Spenders greifen. Es gibt keinen Grund zur Risikoabwagung, der sich aus der
personlichen Verbundenheit speist.

Denn gegen die Zulassung der anonymen Organlebendspende sprechen die hohen Risiken moglicher
Folgen des Eingriffs, besonders bei der Entnahme einer nicht regenerierbaren Niere. Der Verlust der
Nierenfunktion betragt im Mittel 37 %. Es sind Falle mit groReren Verlusten bekannt. 50 % der
Nierenlebendspender sind nach dem Nierenverlust selbst niereninsuffizient im Stadium CKD Il
Splrbare Leistungsverluste bei dreiviertel der Spender und bei ca. 12 % sogar schwere
Erschopfungserscheinungen sind die haufigen Folgen der Nierenentnahme? Die Symptome
entsprechen bei den schweren Fallen einem sogenannten Fatigue-Syndrom, ahnlich dem inzwischen
zunehmend bekannten Chronic-Fatigue-Syndrom.

Es ist nicht nachvollziehbar, warum eine Person freiwillig derartige Risiken eingehen sollte, wenn keine
personliche Beziehung zu dem Empfanger des Organs besteht. Zwar werden die
Aufklarungserfordernisse im Sinne des Spenderschutzes im RefE deutlich betont, aber auch dies
rechtfertig nicht die Zulassung der gerichteten anonymen Spende. Der BGH hat die hohen
Aufklarungsanforderungen im Jahr 2019 mit dem ,Schutz des Spenders vor sich selbst” begrindet.
Gerade jemand, der bereit ist, fir einen anderen, ihm fremden Menschen sich selbst schwer zu
schadigen, bedarf aus psychologischer Sicht den Schutz vor sich selbst.

Der Spenderschutz muss immer vor dem Empféangernutzen stehen.

Die IGN e. V. lehnt die Zulassung der nicht gerichteten anonymen Organlebendspende strikt ab.

3. Der Schutz der Spenderinnen und Spender wird gestarkt
3.1 Die Aufklarungspflichten werden konkretisiert und erweitert

Besonders die durch Studien gut belegten langfristigen Folgen und Risiken gehéren zu dem
schonungslosen und umfassenden Aufklarungsgesprach. Die im RefE angesetzte Dauer von 90
Minuten (Seite 41) zeigt, dass der Gesetzgeber die Bedeutung der Aufklarung erkannt hat. Hier hat
unsere jahrelange Offentlichkeitsarbeit sowie die Unterstiitzung zahlreicher beschadigter
Nierenlebendspender in Zivil- und Sozialprozessen, die uns u. a. bis zu den Grundsatzurteilen des BGH
aus dem Jahre 2019 gefiihrt hat, sehr geholfen (VI ZR 495/16 und VI ZR 318/17). Grundsatzlich ist zu
begrufRen, dass auch ein mogliches schwerwiegendes und sehr haufig sich realisierendes Risiko,
namlich das neuroimmunologische Fatigue-Syndrom ausdrucklich im RefE als Aufklarungsgegenstand
erwahnt wird.
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Es ist uns an dieser Stelle sehr wichtig, noch einmal zu betonen, dass das Fatigue-Syndrom nach
Nierenverlust keine psychosoziale Folge, sondern eine korperliche Reaktion auf die Entnahme der
Niere ist. Daflr spricht unter anderem, dass auch Menschen, denen eine Niere aufgrund einer
schwerwiegenden Erkrankung entnommen wurde, an dieser Folge leiden kdnnen. Auch halten wir
dieses Fatigue-Syndrom symptomatisch mit dem ME/CFS verwandt. So kénnen wir bei vielen
Betroffenen z. B. die typische Belastungsintoleranz (PEM) beobachten: Dennoch halten wir diese
Erkrankung fur eine spezifische Folge des Organverlustes. Darauf hatte der Unterzeichner bereits
20122 und 2014* hingewiesen. Die richtige diagnostische Codierung nach ICD-10 ist G93.3.

Es ist dringend tiefer gehende Forschung angezeigt. Statt bei dieser Thematik reflexartig auf
psychosoziale Ursachen zu drangen, sollte die Transplantationsmedizin sich hier folglich fur einen
wissenschaftlich belastbaren Weg zur Ursachenforschung entscheiden. Die aktuelle Forschung zeigt,
dass es sich bei ME/CFS um eine kérperliche Erkrankung mit verschiedenen auslésenden Ereignissen
handelt. Auch der Verlust einer Niere kann derartige Symptome ausldsen.

Es ist kaum vermittelbar, dass je nach Studie bis zu einem Finftel der Spender unter dauerhaften
psychosozialen Folgen der Nierenentnahme leiden sollen.

Der BGH schreibt in seinem Grundsatzurteil, dass jede Risikoinformation fir den Spender relevant sein
kann.

Daher weisen wir ausdricklich darauf hin, dass zur Aufklarung auch gehért, dass mit dem Nierenverlust
eine dauerhafte Minderung der Nierenfunktion von im Durchschnitt 37 % zu rechnen ist. Abweichungen
sind moglich und schlecht vorhersehbar. Dies bedeutet eine Verringerung wichtiger Funktionsreserven
fur das Alter. Dies flihrt auch dazu, dass 50 % der Nierenlebendspender nach der Spende im Stadium
CKD Il (GFR < 60 ml/min) nierenkrank sind. Anders als von der Transplantationsmedizin regelmafig
dargestellt, entspricht dies gemal den gultigen Leitlinien einer regelhaften und nicht nur formalen
Nierenerkrankung mit maoglichen entsprechenden Symptomen wie Leistungsreduktion, Mudigkeit,
kognitiven Einschrankungen und signifikant erhdhten kardiovaskularen Risiken. Unterhalb einer
Nierenfunktion von 60 ml/min kommt es mit jedem Verlust von 10 ml/min zu einer Steigerung der
kognitiven Beeintrachtigungen von 11%° Und: Vermutlich genau aufgrund der gesunkenen
Nierenfunktion ist die Sterblichkeit von Nierenlebendspendern statistisch erhoht.®

Die Konkretisierung und Erweiterung der Aufklarungspflichten werden von der IGN e. V.
ausdriicklich begruft.

3.2 Festlegung der psychosozialen Beratung und Evaluation

Eine umfassende, schonungslose Aufklarung ist eine wesentliche Voraussetzung fur die Freiwilligkeit
der Organlebendspende. Sie soll dem potenziellen Spender die Mdglichkeit geben, eine wohliberlegte
Entscheidung zu treffen. Dennoch sind eine ebenso umfassende psychosoziale Beratung und
Evaluation wichtig. Denn anders als in der Offentlichkeit angenommen, beruht die Bereitschaft zur
Spende nicht in jedem Fall auf absoluter Freiwilligkeit, trotz umfassender Aufklarung. Die
Erwartungshaltung, sowohl 6ffentlich als auch im privaten sozialen Umfeld, kann nicht nur auf emotional
instabile Personen massiv zwingend wirken. Hier sind unter Umstanden auch kulturelle Eigenarten
gesellschaftlicher Gruppen relevant.

Weitere wichtige Prifpunkte fiir eine psychosoziale Beratung und Evaluation hat der Unterzeichner in
seinem Vortrag beim Digitalen Symposium des Bundesministeriums fur Gesundheit am 29. Juni 2021
aufgeflhrt’.



INTERESSENGEMEINSCHAFT
NIERENLEBENDSPENDE E.V.

Laut RefE kann der behandelnde Arzt, sofern er dies nachvollziehbar begrindet, von einem méglichen
negativen Votum der psychosozialen Evaluationsstelle abweichen und mit Zustimmung des Spenders
die Organlebendspende dennoch durchfiihren. Dies entwertet die duerst wichtige Funktion der
psychosozialen Beratung und Evaluation und gibt dem Arzt das ,letzte Wort“. Dies unterlduft die
Schutzfunktion dieser verpflichtenden Vorbereitungsstufe.

Die Aufnahme einer verpflichtenden umfassenden psychosozialen Beratung und Evaluation der
Spender wird von der IGN e. V. sehr begriit.

Wir lehnen jedoch das ,,Vetorecht“ des Arztes gegen das Ergebnis der psychosozialen Beratung
und Evaluation ab.

3.3 Bestellung einer Vertrauensperson

Uns wird immer wieder berichtet, wie einsam und verloren sich viele Spender vor und vor allem nach
der Spende flhlen. Zwar wird die Wichtigkeit des Spenders immer wieder betont, in der Praxis jedoch
fokussiert sich der Vorbereitungsprozess regelhaft auf den Organempfanger. Nach der Spende verliert
die Transplantationsmedizin in der Regel das Interesse am Spender. Die haufig viel zu kurzen
Nachbetreuungszeiten im Krankenhaus spiegeln dies wider. Dabei ist es gerade der Spender, der nach
dem Nierenverlust massive koérperliche Folgen spirt (zumindest massive, meist voribergehende
Erschopfung), wahrend es dem Organempfanger in der Regel sehr schnell besser geht. Wir begriiRen
die verpflichtende Bestellung einer Vertrauensperson flur die Spender ausdricklich, mochten jedoch
anregen, dass diese Begleitung auch nach der Spende stattfindet. Denn der ,Spendeprozess” hort fir
den Spender nicht mit der Enthahme des Organs und der Entlassung aus der Klinik auf. Eigentlich
fangt der (korperliche) Verarbeitungsprozess dann erst an. Die Betreuung nach der Spende ist
genauso, wenn nicht sogar noch wichtiger als vor der Spende.

Wir hatten uns eine unabhangige Vertrauensperson gewtiinscht®. Ob diese Unabhéngigkeit gegeben
ist, wenn die Bestellung der Vertrauensperson aus den Reihen der Mitarbeiter der Klinik erfolgt, muss
sich in der Praxis zeigen.

Die IGN e. V. begriiBt ausdriicklich die verpflichtende Bestellung einer Vertrauensperson.
Allerdings soll diese Vertrauensperson den Spender auch nach der Spende intensiv begleiten,
um bei der physischen und psychischen Verarbeitung der Folgen der Spende zu unterstiitzen.
Der RefE soll dahingehend angepasst werden.

3.4 Erstellung einheitlicher Richtlinien zum Spenderschutz durch die Bundesarztekammer
(BAK)

Damit wird eine unserer grundsatzlichen Forderungen umgesetzt, namlich die Erstellung von
einheitlichen Richtlinien zum Spenderschutz bei der Organlebendspende. Schon vor mehr als zehn
Jahren standen wir im Gesprach mit der damaligen Vorsitzenden der Vertrauensstelle
Transplantationsmedizin bei der Bundesarztekammer, Frau Prof. Rissing van-Saan und wurden dazu
bei der BAK angehoért. Es ist naheliegend der BAK als bundesweite Vertretung der Arzteschaft hierzu
den gesetzlichen Auftrag zu geben. Wir werden die Erstellung der Richtlinien kritisch begleiten.

Die IGN e. V. begriiBt grundsiatzlich die Erstellung von einheitlichen Richtlinien zum
Spenderschutz bei der Organlebendspende.
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3.5 Neuregelung der Verfahren vor den Lebendspendekommissionen

Aus unserer Vereinsarbeit wissen wir, wie unterschiedlich ausfihrlich und intensiv die
Lebendspendekommissionen der einzelnen Bundeslander arbeiten. Eine Vereinheitlichung der
Arbeitsweise der Kommissionen ist richtig. Laut RefE kann der behandelnde Arzt, sofern er dies
nachvollziehbar begriindet, von einem maéglichen negativen Votum der Kommission abweichen und mit
Zustimmung des Spenders die Organlebendspende dennoch durchfiihren. Dies entwertet die dulRerst
wichtige Funktion der Lebendspendekommission und gibt dem Arzt das ,letzte Wort®. Dies unterlauft
die Schutzfunktion dieser verpflichtenden Vorbereitungsstufe.

Die IGN e. V. begriiBt die bundeseinheitliche Neuregelung der Verfahren vor den
Lebendspendekommissionen.

Wir lehnen jedoch das ,Vetorecht® des Arztes gegen das Ergebnis der
Lebendspendekommission ab.

3.6 Zusatzlicher Punktwert fiir Nierenlebendspender auf der Warteliste

Nierenlebendspender gehen zugunsten einer nierenkranken Person erhebliche gesundheitliche
Risiken ein. Sie verlieren einen erheblichen Teil ihrer Nierenfunktion und damit wichtige Reserven fiir
das Alter. Dadurch steigt die Wahrscheinlichkeit, im Laufe des weiteren Lebens selbst dialysepflichtig
zu werden, signifikant um das 11-fache an®. Fir diesen Fall sollte der Spender bei der Vergabe einer
Spendeniere als Kompensation Uber zusatzliche Punktwerte einen Vorteil erhalten.

Die IGN e. V. begriiBt die Vergabe zusatzlicher Punktwerte fiir die Warteliste fiir eine Niere fir
dialysepflichtige Nierenlebendspender.

3.7 Versicherungsrechtliche Absicherung der Organlebendspender

Das im RefE zitierte wichtige Urteil des LSG Rheinland-Pfalz (L 3 U 233/18) wurde mit unserer Hilfe
erstritten. Leider verkennt das Gericht aufgrund des durch die Klagevertretung zu Recht und in Teilen
erfolgreich angegriffenen Gutachtens, dass es sich beim Erschépfungssyndrom um eine korperliche
neuroimmunologische Folge der Nierenlebendspende handelt (ICD-10 G93.3). Dies haben die Autoren
des RefE selbst richtigerweise erkannt. In seinem Urteil bestatigt das LSG falschlicherweise die
Diagnose ICD-10 F48.0 ,Neurasthenie®, also eine ,psychiatrische Diagnose, die zudem nicht mehr
dem aktuellen medizinischen Kenntnisstand entspricht.

Auch wenn erstmals hochstrichterlich festgestellt wird, dass eine Nierenlebendspende zu einem
Erschdpfungssyndrom flhren kann, ist der Diagnoseschlussel schlicht falsch. Zwar hat dies flur die
Anspruche der beschadigten Klagerin im verhandelten Fall keine Auswirkungen, aber es offenbart das
nach wie vor bestehende, grundsatzliche Problem der um ihr Recht kdmpfenden, beschadigten
Nierenlebendspender vor Gerichten: Namlich das vielfach zu beobachtende Verhalten zahlreicher
Gutachter in den Prozessen. Viele Gutachter nutzen ihre Stellung vor Gericht, um den beschadigten
Nierenlebendspendern einen psychischen Schaden zu attestieren. Dass dies allein aufgrund der
Haufigkeit des Erschdpfungssyndroms nach Nierenlebendspende wissenschaftlich nicht haltbar sein
kann, hatte der Unterzeichner bereits erwahnt.

Die Kritik der IGN e. V. an der unklaren Formulierung des §12a SGB VIl bleibt grundsatzlich
bestehen. Eine rechtliche Weiterentwicklung des Umgangs mit beschadigten
Organlebendspendern ist nach wie vor angezeigt.
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Schlussbemerkung

Die Vorgaben des § 8 (1) S. 1 ¢) TPG kdnnen zumindest bei der Nierenlebendspende nicht eingehalten
werden. Schon allein wegen der Reduzierung der Nierenfunktion von im Mittel 37 % kommt es zu einer
Schadigung. Zudem wird eine fehlende Niere versorgungsrechtlich mit einem Grad der Behinderung
bewertet. Diese Norm sollte aus medizinethischer Sicht neu bewertet werden.

Berlin, 20. Mai 2024

Ralf Zietz

1. Vorsitzender
Interessengemeinschaft Nierenlebendspende e. V.
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