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A. Vorbemerkung

Hiermit bedanke ich mich herzlich far die Méoglichkeit, zu den vorliegenden
Gesetzentwdurfen zur EinfUhrung einer Widerspruchsregelung ins
Transplantationsgesetz (TPG) Stellung nehmen zu kénnen.

Mit den vorliegenden Entwurfen soll die Anzahl von Organspenden in Deutschland
erhdht werden, indem eine Widerspruchsregelung formuliert wird: Als Regelfall soll
eine Person in Deutschland somit Organspender¥in sein, sofern sie dem nicht aktiv
widersprochen hat. Bisher gilt in Deutschland eine Zustimmungslosung, bei der eine
postmortale Organspende auf einer positiven Entscheidung der individuellen Person
beruht. Hierdurch wird das Selbstbestimmungsrecht aus Artikel 2 unseres
Grundgesetzes gewahrt.

Die in den Gesetzentwurfen vorgeschlagene Widerspruchsregelung hingegen verkehrt
die bisherige Regel ins Gegenteil: Jede Person, die nicht einwilligt, ist automatisch
Organspender*in. Damit wird die Organabgabe zur Norm und fuhrt in der 6ffentlichen
Wahrnehmung dazu, dass diejenigen, die sich gegen die Organspende entscheiden,
sich auBerhalb der Norm bewegen.

Man setzt in der Widerspruchsregelung somit nicht auf eine positive Entscheidung fur
eine Spende, sondern nimmt die fehlende Aktivitat oder das Nichtwissen der
Menschen in Kauf, auch wenn verschiedene MalBhahmen zur allgemeinen Information
der Bevdlkerung vorgesehen sind. Gleichzeitig nimmt man damit Menschen das Recht,
sich zu der Frage einer Organspende nicht entscheiden oder nicht befassen zu wollen.

Beide Entwurfe formulieren fur Erwachsene - unterschiedlich gefasst - die
grundsatzliche Einwilligungsfahigkeit in eine Organspende als Voraussetzung fur eine
Anwendung der Widerspruchsregelung, wobei diese in der Situation des Hirntodes
geklart werden muss.

Fir Menschen mit sog. geistiger Behinderung bedeutet die AnknUpfung an die
Einwilligungsfahigkeit folgendes:

Sind sie nicht einwilligungsfahig, weil sie das Wesen, die Bedeutung und die Tragweite
einer Organspende nicht erkennen kdnnen, haben sie keine Moglichkeit, sich fur eine
Organspende auszusprechen. Sie sind automatisch als Spender*innen
ausgeschlossen.
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Sind sie dagegen einwilligungsfahig, weil sie trotz ihrer sog. geistigen Behinderung das
Wesen, die Bedeutung und Tragweite einer Organspende erkennen kdnnen, kommen
sie als Spender*innen in Betracht und mussen eine Entscheidung fir oder gegen eine
Organspende treffen.

Diese Losung scheint auf den ersten Blick sachgerecht, weil sie Menschen, die in der
Lage sind, die Tragweite ihrer Entscheidung abzusehen, auch eine freie
Entscheidungsmoglichkeit gibt.

Das Problem liegt hier aber in der praktischen Umsetzbarkeit. Denn die
Einwilligungsfahigkeit ist kein feststehendes Mal3, sondern von dem Gegenstand der
Einwilligung abhangig. Selbst bei einem lebenden Menschen ist die arztliche
Feststellung der Einwilligungsfahigkeit in Bezug auf eine aktuell anstehende
medizinische MalBnahme durchaus komplex und fehlerbehaftet. Bei Zweifelsfallen
bzw. bei Menschen mit rechtlicher Betreuung mussen Psychiater*innen als
Gutachter*innen tatig werden. Der Gesetzentwurf lasst es nun bei einer fehlenden
Erklarung zur Spendenbereitschaft ausreichen, dass eine Arzt*in im Nachhinein
lediglich  anhand der Befragung von Angehérigen das Vorliegen einer
Einwilligungsfahigkeit ermittelt. Diese Ermittlung durfte noch wesentlich
fehleranfalliger sein als die sonst Ubliche Praxis der Feststellung der
Einwilligungsfahigkeit im Vorhinein einer medizinischen MafSnahme mittels Begutachtung
des Betroffenen selbst.

Im Ergebnis fuhrt die geplante Regelung damit fur Menschen mit sog. geistiger
Behinderung zu der erheblichen Gefahr, dass aufgrund einer fehlerhaften arztlichen
Einschatzung eine Organentnahme erfolgt, obwohl sie einwilligungsunfahig gewesen
waren, oder dass keine Organentnahme erfolgt, obwohl sie einwilligungsfahig gewesen
wdaren und hatten spenden wollen.

Aufgrund der Rechtsunsicherheit kann es zudem dazu kommen, dass Menschen mit
sog. geistiger Behinderung in der arztlichen Praxis sicherheitshalber die
Einwilligungsfahigkeit immer abgesprochen wird, was schon Artikel 12 der UN-
Behindertenrechtskonvention widerspricht, der von einer umfassenden Rechts- und
Handlungsfahigkeit ausgeht. Daruber hinaus wirde eine entsprechende Praxis dazu
fuhren, dass Menschen mit sog. geistiger Behinderung automatisch von
Entscheidungsmoglichkeiten ausgeschlossen werden, auch wenn sie selbst eine
Entscheidung fir oder gegen eine Organspende treffen kdnnen und wollen. Ein solcher
Ausschluss ist genauso wenig sachgerecht wie der in friheren Entwtrfen formulierte
umfassende Einschluss als mogliche Organspender*innen.
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Dies verweist aus meiner Sicht darauf, dass es an hinreichend differenzierten und vor
allem umsetzbaren Regelungen fehlt, besonders fur diesen Personenkreis, der mit
seinen kognitiven Fahigkeiten im Grenzbereich liegt. Aber auch generell gilt: wenn mit
der Widerspruchsregelung grundlegende Prinzipien, wie die individuelle
Selbstbestimmung, uUbergangen werden, muss sie besonders sensibel mit den
Entscheidungsrechten von Menschen umgehen und zudem ein grof3er Nutzen zu
erwarten sein. Dies allerdings bezweifele ich, da die 2020 im Gesetz zur Starkung der
Entscheidungsbereitschaft bei der Organspende beschlossenen Regelungen erst seit
kurzem umgesetzt sind.

Insoweit mdchte ich mich der Stellungnahme der Bundesregierung anschlie3en, die
betont, dass die Wirkung dieser MaBnahmen aktuell noch nicht zuverlassig beurteilt
werden kann. In dieser Situation weitgehende Regelungen zu treffen, die bei den
Eingriffen in das Selbstbestimmungsrecht noch nicht einmal klare Regelungen fur
Personen umfassen, die mit kognitiven Beeintrachtigungen leben, widerspricht einem
verantwortungsvollen Umgang mit der Organspende als solches.

Auszug Stellungnahme Bundesregierung zu den bereits beschlossenen MalBhahmen
(Anlage 2 zur BT-Drucksache 20/12609):

L~Angesichts der vielen Patientinnen und Patienten, die auf ein Spenderorgan warten
und der anhaltend niedrigen Spenderzahlen wurden insbesondere in der letzten
Legislaturperiode eine  Vielzahl — wichtiger  struktureller MafSnahmen im
Transplantationsgesetz verankert. So wurden zum Beispiel Regelungen getroffen, mit
denen die Zusammenarbeit in den Entnahmekrankenhdusern und deren
Finanzierung  verbessert  sowie = MafSnahmen  zur  Stdrkung  der
Entscheidungsbereitschaft geschaffen wurden. Zudem wurde intensiv an der
Umsetzung des Gesetzes zur Stdrkung der Entscheidungsbereitschaft bei der
Organspende vom 16. Mdrz 2020 (BGBI. 1 S. 497) und insbesondere an der Errichtung
des Registers fur Erkldrungen zur Organ- und Gewebespende, das im Mdrz diesen
Jahres seinen Betrieb erfolgreich aufgenommen hat, gearbeitet. Eine Trendwende bei
den Organspendezahlen ist allerdings bislang nicht eingetreten. Dabei ist einerseits
zu berticksichtigen, dass die Wirkungen dieser MafSnahmen in den Krankenhdusern,
insbesondere pandemiebedingt, noch nicht valide beurteilt werden kénnen und
andererseits, dass das Organspende-Register erst kurze Zeit in Betrieb ist.”

Zusammenfassend ist die Widerspruchsregelung aus meiner Sicht daher ungeeignet,
um das angestrebte Ziel zu erreichen und verletzt zudem grundlegende Prinzipien bei
medizinischen Eingriffen. Damit steht zu beflrchten, dass das Vertrauen in die
Transplantationsmedizin weiter beschadigt wird und die Spendebereitschaft sinkt,
statt zu steigen.
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B. Im Einzelnen

1. Kriterium der Einwilligungsfahigkeit ist ungeeignet

(8 4 Abs. 4 TPG-neu im Gesetzentwurf des Bundesrates, BT-Drucksache 20/12609 bzw.
8§83 Abs.1S.1Nr.12a)i.V.m. 84 Abs. 5 TPG-neu im Gesetzentwurf der Abgeordneten,
BT-Drucksache 20/13804)

In beiden Gesetzentwlrfen werden Regelungen zu Menschen mit kognitiver
Beeintrachtigung gefasst:

Im Gesetzentwurf des Bundesrates vgl. § 4 Abs. 4 TPG-neu in BT-Drucksache 20/12609:

~Hat der mégliche Organ- oder Gewebespender eine Erkldrung zur Organ- oder
Gewebespende nicht abgegeben und war er vor Feststellung des Todes nach § 3
Absatz 1 Satz 1 Nummer 2 nicht in der Lage, Wesen, Bedeutung und Tragweite einer
Organ- oder Gewebespende zu erkennen und seinen Willen danach auszurichten, ist
eine Organ- oder Gewebeentnahme unzulédssig. Ob dies der Fall ist, hat ein Arzt, der
weder an der Entnahme noch an der Ubertragung der Organe oder Gewebe beteiligt
ist, durch Befragung des ndchsten Angehérigen sowie Personen nach Absatz 1 Satz 5
zu kldren.”

sowie im Gesetzentwurf der Abgeordneten vgl. 8 3 Abs. 1S. 1 Nr.1a)i.V.m.84 Abs. 5
TPG-neu in BT-Drucksache 20/13804:

83 Abs.1S.1Nr.1a)TPG-neu
. 1. der Organ- oder Gewebespender

a) volljghrig und einwilligungsféhig ist und der Organ- oder Gewebeentnahme nicht
widersprochen hatte oder

b) in die Organ- oder Gewebeentnahme eingewilligt hatte,”.

8 4 Abs. 5 TPG-neu

~Hat der mégliche Organ- oder Gewebespender keine Erklédrung zur Organ- und
Gewebespende abgegeben und war er in einem erheblichen Zeitraum vor
Feststellung des Todes nach § 3 Absatz 1 Satz 1 Nummer 2 nicht einwilligungsfahig,
ist die Organ- oder Gewebeentnahme unzuldssig.”
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Damitwird in beiden Entwurfen an die Einwilligungsunfahigkeit angeknupft, die fir den
Fall einer Organspende vor Eintritt des Hirntodes nicht festgestellt worden ist.
Insbesondere im Entwurf der Abgeordneten (BT-Drucksache: 20/13804) besteht
zwischen der Formulierung im & 3 Abs. 1 TPG-neu ,einwilligungsfahig ist* und der
Tatsache, dass zu dem Zeitpunkt der Anwendung der gesetzlichen Regelung als
Voraussetzung fur die Organentnahme ein Hirntod festgestellt wird, ein
Spannungsfeld. Denn bei vorliegendem Hirntod kann zwingend keine
Einwilligungsfahigkeit mehr vorliegen und somit eigentlich auch nicht mehr festgestellt
werden.

Zur Frage, fur welchen Zeitpunkt die Formulierung ... und einwilligungsfahig ist. ...”
anzuwenden ist, fuhrt die Begrindung auf S. 22 des Gesetzesentwurfs der
Abgeordneten (BT-Drucksache 20/13804) folgendes aus:

~Absatz 5 Satz 1 regelt den Fall, dass eine Erklarung zur Organ- und Gewebespende
nicht vorliegt und die mégliche volljéhrige Spenderin oder der mégliche volljéhrige
Spender in einem erheblichen Zeitraum vor Feststellung des Todes nach § 3 Absatz 1
Satz 1 Nummer 2 nicht einwilligungsfahig war. In diesen Fdllen, in denen die mégliche
volljghrige Spenderin oder der mégliche volljahrige Spender damit nicht in der Lage
war, eine selbstbestimmte Willenserkldrung zu treffen, ist die Organ- oder
Gewebeentnahme unzuldssig. Dabei sind die allgemeinen Grundsdtze zu den
Voraussetzungen und  zur  Feststellung  der  Nichteinwilligungsféhigkeit
heranzuziehen. Die Nichteinwilligungsfahigkeit muss nach dieser Regelung zudem in
einem erheblichen Zeitraum vor Feststellung des Hirntodes vorgelegen haben. Damit
wird zum einen gewdhrleistet, dass die Nichteinwilligungsfahigkeit nicht mit den
akuten Umstdnden, die zum Hirntod gefuhrt haben, im Zusammenhang steht.
Dariiber  hinaus  wird  bertcksichtigt, dass auch eine  kurzfristige
Nichteinwilligungsféhigkeit beispielsweise von wenigen Monaten vor Feststellung des
Hirntodes unbeachtlich ist. Bei etwa einem Jahr diirfte hingegen in der Regel von
einem erheblichen Zeitraum auszugehen sein. Letztlich kommt es bei dieser Frage
auf den konkreten Einzelfall an. Entscheidend ist in diesem Zusammenhang, dass die
mogliche Spenderin oder der maogliche Spender nicht in der Lage war, eine
selbstbestimmte Willenserkldrung zu treffen. Dies kann vom Arzt im jeweiligen
Einzelfall nur gemeinsam vor allem mit den nédchsten Angehérigen gekldrt werden.”
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Mit dieser Formulierung ergeben sich mehrere Schwierigkeiten:

1.

Die Bestimmung eines Zeitraums, der als ,erheblich” qualifiziert wird, bleibt zu
unbestimmt: Die Spanne zwischen einem Jahr als erheblich und wenigen
Monaten als nicht erheblich, wird haufig zu Entscheidungsschwierigkeiten
fuhren. Zumal, trotz der genannten zeitlichen Anhaltspunkte, die
Erforderlichkeit einer Entscheidung im Einzelfall betont wird.

Anders als im Entwurf des Bundesrates (BT-Drucksache 20/12609) wird im
Entwurf der Abgeordneten (BT-Drucksache 20/13804) nicht klargestellt, welche
Arzt*in zur Beurteilung der Einwilligungsfahigkeit befugt ist. Zur Vermeidung
von Interessenkonflikten sollte zumindest in der Gesetzesbegriundung
zwingend darauf hingewiesen werden, dass nur eine Arzt*in, die weder an der
Entnahme noch an der Ubertragung der Entnahme beteiligt ist, die
Einwilligungsfahigkeit feststellen kann.

Wahrend die vorgenannten Punkte ggf. noch nachgebessert werden kénnen,
stellt sich bei den geplanten Regelungen ein weiteres gravierendes Problem,
das nicht beseitigt werden kann: Die Feststellung der Einwilligungsfahigkeit
kann schon im Gesprach der (noch lebenden) Betroffenen mit einer Arzt*in im
Vorfeld einer medizinischen MalBnahme schwierig sein. Dies im Nachhinein nur
mit der Unterstitzung von Angehorigen zu klaren, durfte auf ungleich gréRBere
Schwierigkeiten stof3en und keine verlasslichen Aussagen ermaoglichen.

Denn die fehlende Einwilligungsfahigkeit ist konkret in jedem Einzelfall, das
heil3t fur jede einzelne medizinische MalBnahme, festzustellen. Der Umstand,
dass der Betreuten* wegen geistiger oder seelischer Beeintrachtigungen eine
Betreuer*in fur Gesundheitsangelegenheiten zur Seite gestellt wurde, reicht zur
Annahme der Einwilligungsunfahigkeit nicht aus (vgl. Klasen in: jurisPK-BGB, 10.
Aufl., 8 1829 BGB, Stand: 22.05.2024, Rn. 22.). Eine kognitive Beeintrachtigung
begrundet ebenfalls fur sich genommen keine fehlende Einwilligungsfahigkeit
(Bundesarztekammer, Ethische und rechtliche Fragen der Behandlung von
Nicht-Einwilligungsfahigen: Zwang bei gesundheitlicher Selbstgefahrdung,
Stand 16.03.2023, S. 2). Das kognitive Element der Einwilligungsfahigkeit
(erfassen von Art, Bedeutung und Tragweite der medizinischen MalBnahme)
kann vielmehr héchst unterschiedlich je nach der medizinischen Malinahme zu
beantworten sein und ist oft auch von der Tagesform der Betroffenen*
abhangig (vgl. Klasen in: jurisPK-BGB, 10. Aufl., 8 1829 BGB, Stand: 22.05.2024,
Rn. 22.)
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Damit sind gerade Personen, die sich - bezogen auf ihre Fahigkeit, medizinische
Eingriffe zu erfassen und wirksam einzuwilligen, in einem Grenzbereich
befinden - unzutreffenden Einschatzungen ausgesetzt. In der Folge besteht fur
sie die erhebliche Gefahr, dass eine Organentnahme erfolgt, obwohl sie
einwilligungsunfahig gewesen sind, oder dass keine Organentnahme erfolgt,
obwohl sie einwilligungsfahig gewesen waren und hatten spenden wollen.

Zudem  bestehen starke Zweifel, dass eine Feststellung der
Einwilligungsfahigkeit im  Nachhinein ~ den  Erfordernissen an die
verfassungsrechtliche Selbstbestimmung gerecht wird.

AulBerdem kann es aufgrund der Rechtsunsicherheit dazu kommen, dass
Menschen mit sog. geistiger Behinderung in der arztlichen Praxis
sicherheitshalber die Einwilligungsfahigkeit immer abgesprochen wird, was
schon Artikel 12 der UN-Behindertenrechtskonvention widerspricht, der von
einer umfassenden Rechts- und Handlungsfahigkeit ausgeht. Dartber hinaus
wurde eine entsprechende Praxis dazu fuhren, dass Menschen mit sog.
geistiger Behinderung automatisch von Entscheidungsmadglichkeiten
ausgeschlossen werden, auch wenn sie selbst eine Entscheidung fur oder gegen
eine Organspende treffen kdnnen und wollen.

Vor diesem Hintergrund muss von der Einfihrung einer Widerspruchslésung dringend
abgesehen werden.

2. Information muss zwingend auch in Leichter Sprache erfolgen

(8 2 TPG-neu im Gesetzentwurf des Bundesrates, BT-Drucksache 20/12609 bzw. im
Gesetzentwurf der Abgeordneten, BT-Drucksache 20/13804)

Schliel3lich mussen in beiden Entwurfen in jedem Fall die Vorgaben zur Information der
Bevodlkerung bzw. von Personen, die das 14. Lebensjahr vollendet haben, gem. 8 2 TPG-
neu dringend nachgebessert werden. Denn die Vorgaben enthalten keine Pflicht zur
Information in Leichter Sprache. Die Information in Leichter Sprache ist aber
unerlasslich, um Menschen mit sog. geistiger Behinderung, die einwilligungsfahig sind,
eine informierte Entscheidung zu erméglichen. Hinzu kommt, dass eine entsprechende
Information auch bei Beibehaltung der Zustimmungsregelung den Personenkreis der
einwilligungsfahigen Personen erhéhen kann. Denn eine mdgliche Beeintrachtigung
der Selbstbestimmung kann auch aus einer fehlenden oder schlechten Aufklarung
resultieren (Bundesarztekammer, Ethische und rechtliche Fragen der Behandlung von
Nicht-Einwilligungsfahigen: Zwang bei gesundheitlicher Selbstgefahrdung, Stand
16.03.2023, S. 3).
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Zudem ist die im Gesetzentwurf des Bundesrates vorgesehene, differenziertere
Regelung, die zusatzlich zur allgemeinen Information der Bevdlkerung konkrete
Informationsvorgaben fur Personen vorsieht, die das 14. Lebensjahr vollendet haben,
vorzugswurdiger, da sie umfassender ist (vgl. 8 2 Abs. 2, 4 und 8 TPG-neu in BT-
Drucksache 20/12609). Auch hier mussen die Informationen aber zwingend in Leichter
Sprache erfolgen.

Kontakt:

Ulla Schmidt, Bundesministerin a.D. und Bundesvorsitzende der Lebenshilfe
Ulla.Schmidt@lebenshilfe.de

c. 0. Bundesvereinigung Lebenshilfe e. V.

Bundesgeschaftsstelle

Hermann-Blankenstein-Str. 30

10249 Berlin

www.lebenshilfe.de
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