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Vortrage

Prof. Dr. med. Christiane Woopen -
Deutscher Ethikrat

Sehr geehrte Kolleginnen und Kollegen, sehr
geehrte Referentinnen und Referenten fir die
offentliche Anhorung, liebes Publikum. Ich be-
grile Sie herzlich zu unserer Sitzung im Sep-
tember, wo wir einen oOffentlichen und einen
nichtéffentlichen Teil haben. Im &6ffentlichen Teil
geht es um die Fragestellung: Wer bekommt ein
Organ? Zuteilungskriterien in der Transplantati-
onsmedizin im Streit.

Bevor wir einsteigen, moéchte ich gern die Ta-
gesordnung genehmigen lassen. Gibt es Ein-
wande? — Das ist nicht der Fall. AulRerdem
mochte ich Frau Ulbrich-Kern herzlich unter uns
begrifRen. Sie ist die neue Mitarbeiterin in der
Geschéftsstelle, die Frau Bentele vertritt, und
wird sich uns heute Nachmittag im nichtoffentli-
chen Teil noch einmal vorstellen.

Nun also der Sprung in unser Thema. Die letz-
ten Monate waren in der Offentlichkeit und si-
cherlich auch bei vielen privat Thema intensiver
Diskussionen uber die Organtransplantation. Die
Entristung, Enttduschung und bei vielen auch
Verzweiflung richtete sich zum einen gegen ein-
zelne Arzte, die unter dem Verdacht standen
und zum Teil stehen, das System, das wir ha-
ben, fir die Zuteilung von Organen missbraucht
zu haben. Die Einzelfalle zu klaren steht heute
selbstverstandlich nicht auf der Tagesordnung
und zur Diskussion. Was aber auch an die Of-
fentlichkeit kam, war die Frage, inwieweit das
System selbst einmal diskutiert werden sollte:
Wer kommt auf die Warteliste und nach welchen
Kriterien? Wer kommt wie und warum mogli-
cherweise von dieser Warteliste wieder herun-
ter? Und mit welchen Grunden steht jemand
ganz oben auf der Warteliste und bekommt
dann eines der knappen Organe, um eine Le-
benschance zu erhalten?

Das Transplantationsgesetz nennt jeweils zwei
Kriterien: einmal fir den Wartelistenzugang und
einmal fur die Zuteilung von Organen. Beim
Wartelistenzugang sollen die Notwendigkeit und
die Erfolgsaussicht ausschlaggebend sein. Da-
bei missen wir hier fragen: Wenn die Erfolgs-
aussicht schlecht ist, kommt man dann erst gar
nicht auf die Warteliste? Und wie schlecht muss
eine Erfolgsaussicht sein, damit jemandem der
Zugang zur Warteliste verwehrt wird? Bei der
Zuteilung von Organen sind es die Dringlichkeit
und die Erfolgsaussicht. Da gibt es also einen
Unterschied.

Der Gesetzgeber verweist die Aufgabe, das zu
konkretisieren, an die Bundesarztekammer — als
sei es eine medizinische und nicht etwa eine
ethische Aufgabe, diese Kriterien zu priorisieren
und zu gewichten.

Was im Gesetz nicht auftaucht, ist das Kriterium
der Chancengleichheit (abgesehen davon, dass
eine einheitliche Warteliste von allen Kranken-
hausern gefuhrt wird). Aber die Chancengleich-
heit im Zugang zur Zuteilung von Lebenschan-
cen — denn darlber sprechen wir ja bei den Or-
ganen — wird im Gesetz nicht eigens aufgeflhrt,
ist aber etwas, was dringend in die ethische
Diskussion hineingehort.

Wir sind in der gllicklichen Lage, dass hier ein
breites Spektrum an Perspektiven unter den
Sachverstandigen vertreten ist, die uns in leider
recht kurzen Einfihrungen ihre Perspektive und
inre Erkenntnisse vorstellen werden. Wir werden
alle Referenten hintereinander héren ohne Zwi-
schenfragen. Ich bitte Sie, diese zu notieren und
am Ende zusammenzufassen.

Ich darf als Ersten Herrn Professor Stippel aus
Kaln bitten, mit seinem Referat zu beginnen. Die
Informationen zu den einzelnen Referenten lie-
gen aus, sodass ich unsere Zeit nicht darauf
verwenden mochte, die Referenten vorzustellen.
Das ist nicht despektierlich gemeint, sondern wir
sind nun an lhren inhaltlichen Ausfiihrungen in-
teressiert.
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Prof. Dr. Dirk L. Stippel -
Universitatsklinikum Koln

(Folie 1)
Sehr geehrte Frau Woopen, sehr geehrte Da-
men und Herren des Ethikrates, liebe Interes-
sierte an der Transplantation. Ich bedanke mich
fur die Gelegenheit, diese Themen hier zu eror-
tern.

(Folie 2)
Ich méchte das in funf Punkte gliedern und da-

mit auch auf die Fragen eingehen, die im Vor-
feld Gbermittelt wurden.

(Folie 3)
Die Situation in der Organspende in Deutsch-
land ist so, dass wir im internationalen Vergleich
relativ schlecht dastehen und in den letzten an-
derthalb Jahren noch einen deutlichen Ruck-
gang als Folge der Manipulation in der Leber-
allokation hatten.

(Folie 4)

Wenn man betrachtet, welche Spender wir in
Deutschland haben, so sieht man ebenfalls ei-
nen Unterschied zum internationalen Gesche-
hen. Wir haben deutlich altere Spender; zurzeit
sind nur noch weniger als 50 Prozent der Spen-
der unter 65 Jahre, und wir haben eine andere
Todesursachenstatistik: Es Uberwiegen medizi-
nische Grinde; der Unfall, das Schéadelhirn-
trauma ist als Todesursache eine Ausnahme.

(Folie 5)
In Nordrhein-Westfalen wurde vom Deutschen
Krankenhausinstitut eine Studie durchgefihrt,
um festzustellen, wie viele Organspender wir in
Deutschland haben kdnnten, wenn jeder, der
von der Diagnose und Todesursache ein poten-
zieller Organspender ist, wirklich identifiziert und
dies umgesetzt werden wurde. Dabei ergibt
sich, dass vom Stand 2010 eine maximale Stei-
gerung um 30 Prozent auf 21 pro eine Million
moglich gewesen ware und dass diese Steige-
rung fast ausschlieRlich bei den alteren Spen-
dern mit vom Risiko-Score eingeschrankten Or-

ganen moglich gewesen ware. Aufgefallen ist
hierbei auch, dass die Ablehnquote bei den An-
gehdrigen deutlich hoher ist, als bei der DSO
[Deutsche Stiftung Organtransplantation] doku-
mentiert, weil viele potenzielle Organspender
gar nicht der DSO gemeldet werden, weil die
Angehdrigen vorher ablehnen.

Das bedeutet fir unsere heutige Diskussion:
Selbst wenn wir in Deutschland die Organspen-
de optimal steigern wirden, 16sen wir damit
nicht das Problem, dass wir einen Mangel an
Organen haben fir die Patienten, die medizi-
nisch sinnvoll transplantiert werden koénnten.
Das heildt: Jede Form der Allokation schlief3t —
ob direkt oder implizit-indirekt — andere Patien-
ten, die davon auch profitieren wirden, von der
bestmaoglichen Therapie aus.

(Folie 6)

Sie hatten mich gefragt: Wie ist das Uberleben
nach Transplantation?

(Folie 7)
Fur alle offentlich einzusehen sind die DSO-
Statistiken. Sie sehen, dass das Uberleben in
Deutschland mit einem Finf-Jahres-Uberleben
von ungefahr 54 Prozent deutlich schlechter ist
als in den internationalen Statistiken.

(Folie 8)
Welche Faktoren beeinflussen das Uberleben?
Das sind europaische, keine rein deutschen Da-
ten, aber Sie sehen, dass es einen fast 20-pro-
zentigen Unterschied gibt, der abhangig ist von
der Grunddiagnose, die zur Lebertransplantation
geflhrt hatte.

(Folie 9)
Sie sehen auch, dass der MELD[Model for End
Stage Liver Disease]-Score, der in Deutschland
zur Zuteilung benutzt wird, in allen Systemen
das Outcome beeinflusst (die roten Balken sind
das amerikanische System, die blauen das Eu-
rotransplant-System). Das heil}t, ein Patient, der
dringlicher ist, einen hdheren MELD-Score hat,
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hat in allen Organverteilungssystemen auch ei-
ne schlechtere Prognose.

(Folie 10)

Sie sehen, dass der Zuteilungs-MELD — also der
MELD, bei dem ein Organ zugeteilt wird — in
Deutschland fast 10 Punkte hoher ist als in un-
seren europaischen Nachbarlandern. Damit rut-
schen wir automatisch in eine schlechtere Er-
gebnisprognose.

(Folie 11)

Andere Einflussfaktoren sind zum Beispiel eine
wiederholte Transplantation. Sie sehen, dass
die Zweittransplantation zu einem deutlich
schlechteren (auch wieder 15 Prozent) Trans-
plantat-Uberleben fiihrt.

(Folie 12)

Dies ist ein wesentlicher Punkt: Die Eigenschaf-
ten des Spenderorgans, die man in dem soge-
nannten Donor Risk Index wiedergibt (also einer
Zusammenfassung des Donor-Risikos, des
Spenderrisikos, das im Wesentlichen aus dem
Spenderalter und der Verfettung der Leber ent-
steht), haben einen wesentlichen Einfluss auf
das Transplantat-Outcome. Sie sehen, dass das
auf die funf Jahre gerechnet zwischen etwa 70
und unter 40 Prozent schwankt.

Wenn man die Verteilung des Donor Risk Index
in den USA mit Europa oder der Eurotansplant-
Region vergleicht, sieht man, dass die Vertei-
lung sehr unterschiedlich ist. Dadurch, dass in
den USA viele Schussverletzte und Unfallopfer
Organspender werden, gibt es viele Personen
mit niedrigem Risiko. Bei uns ist das Risiko
deutlich hoéher durch die internistischen Ursa-
chen des Hirntodes. Das driickt sich auch im
mittleren Donor Risk Index aus. Die zugehdrigen
Uberlebenskurven fiir die USA und fir Euro-
transplant unterscheiden sich um uber 10 Pro-
zent bedingt durch die Qualitat des Organs. In
Deutschland wird in den ersten Jahren bei Uber
10 Prozent der Patienten, ungefahr bei jedem
achten Patienten, eine Retransplantation not-

wendig, weil das gespendete Organ Risikofakto-
ren mitbringt, die einer langerfristigen Funktion
entgegenstehen.

(Folie 13)

Aber auch die Amerikaner machen sich, wie alle
Systeme weltweit, Gedanken Uber die Zuteilung
per MELD. Das ist eine Studie aus dem Jahr
2008, wo das Ein-Jahres-Uberleben abgebildet
wird und wo erstmals gezeigt wurde, dass erst
ab einem gewissen MELD-Score — das war hier
ab 15 der Fall — ein statistisch signifikanter Be-
nefit fir die Empfanger besteht. Diese Studie ist
kritisiert worden: Das ist nur das Ein-Jahres-
Uberleben und alle Spenderrisikogruppen, alle
Empfangerrisikogruppen sind in einen Topf ge-
worfen worden, aber das ist eine wesentliche
Aussage. Wenn man das fur einen Spenderrisi-
kofaktor betrachtet, wie er bei uns in Deutsch-
land und im Eurotransplant-Bereich vorliegt (das
entspricht ungefahr dem obersten Quartil der
amerikanischen Spender), dann hat man einen
Benefit flr die transplantierten Patienten im Re-
gelfall, was das Uberleben angeht, erst ab ei-
nem MELD von ungefahr 20. Das bedeutet
nicht, dass Patienten mit einer Lebererkrankung,
mit einem MELD unter 20 nicht an ihrer Erkran-
kung leiden, schwer krank sind und eigentlich
auch eine Transplantation brauchten. Das be-
deutet es nicht. Es bedeutet nur, dass wir in ei-
ner Situation, wo wir eh nicht alle Patienten
transplantieren kénnen, Uberlegen miuissen,
auch wenn wir keinen gesicherten Uberlebens-
vorteil haben, ob diese Patienten die geeigneten
Kandidaten sind.

(Folie 14)

Im Folgenden mdchte ich lhnen einige Gedan-
ken zu Leberallokationsmodellen vorstellen, die
in der Literatur diskutiert werden.

(Folie 15)

Man kann nach Erfolgsaussicht allozieren; das
ist der arztlichen Intuition entsprechend: Ich
mochte ein gutes Ergebnis erzielen, ich mochte
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nicht die Operation durchfihren, ohne dass der
Patient wirklich einen Benefit davon hat. Das
fuhrt aber dazu, dass Hochrisikopatienten selte-
ner transplantiert werden. Das war einer der
Grunde, wieso das MELD-System eingefuhrt
wurde. Das MELD-System geht im Wesentli-
chen nach Dringlichkeit vor. Das MELD-System
sagt die Sterblichkeit auf der Warteliste gut vo-
raus und die dringlichsten Patienten sollen
transplantiert werden. So ist es gelungen, die
Sterblichkeit auf der Warteliste zu reduzieren.

Ein drittes Modell, das zunehmend diskutiert
wird, aber nicht ganz einfach ist, wie ich im Fol-
genden aufzeigen werde, ist ein utilitaristisches:
Man geht danach, wie viele Lebensjahre, nicht
wie viel einzelne Leben, sondern wie viele Le-
bensjahre man durch ein gespendetes Organ
retten kann.

(Folie 16)

Dies ist ein fiktives Modell zur Visualisierung.
Die primare Idee stammt nicht von mir. Die Zah-
len sind fiktiv, nur von der GrélRenordnung her
an die Realitat angelegt. Sie sehen hier die
Uberlebenskurve auf der Warteliste, hier die
Kurve nach Transplantation,

(Folie 17, 18)

Hier haben wir den Gewinn an Lebensjahren,
der im Hoch-MELD-Bereich natirlich deutlich
hoher ist als im Niedrig-MELD-Bereich. Fir den
einzelnen Patienten ist somit der Nutzen am
hochsten, je hoher sein Risiko ist, auf der War-
teliste zu versterben.

Fir die Gesamtgruppe, fir die Gesellschaft,
aber ist das eine Grenzwertrechnung, wie aus
der Schule, eine Min-Max-Rechnung: Ich muss
zusehen, den Uberlebensgewinn mit der Sterb-
lichkeit auf der Warteliste in Einklang zu brin-
gen. Den besten Benefit flir die Gesamtgruppe
gibt es irgendwo auf der linken Seite der Kurve,
bei einem etwas niedrigeren MELD-Score.

(Folie 19)

Wie finde ich diesen etwas niedrigeren MELD-
Score, der im Sinne aller der optimale Zutei-
lungsscore ware? Das ist ein schwieriges The-
ma. Sie sehen hier eine lesenswerte Arbeit, in
der die verschiedenen Systeme, die diskutiert
werden, in der Zusammenschau gezeigt wer-
den. Es werden immer Spender- und Empfan-
gerfaktoren in unterschiedlicher Weise kombi-
niert, um einen Score zu errechnen.

In Italien ist der DMELD-Score berechnet wor-
den, in den das Spenderalter mit eingeht. In Ka-
nada gibt es Proberechnungen mit dem SOFT-
Score, der deutlich komplizierter ist. Auch die-
ser, der BAR-Score, wurde in der Praxis anzu-
wenden versucht.

Wichtig ist: Wenn man sich fir so einen Score
entscheidet, um diese Gewichtung zu machen,
muss man das Outcome kennen. Man kann so
etwas eigentlich nur berechnen, wenn man zum
Beispiel ein nationales Transplantationsregister
hat, das heil3t, man muss wissen, was aus den
einzelnen Patienten, die jemals gelistet worden
sind, geworden ist. Dazu sind in Deutschland
noch erhebliche Vorarbeiten zu leisten.

(Folie 20)

Letztendlich lauft es darauf hinaus, dass man
irgendwo eine untere Grenze einzieht — und das
ist das Unkritische, weil hier die Kurven relativ
parallel, horizontal laufen —, unter der man nicht
transplantieren sollte. Es ist sehr schwierig, die
Faktoren zu definieren, und es ist nicht allein der
MELD, sondern es sind weitere medizinische
Faktoren, die eine Transplantation so wenig er-
folgreich machen, dass man sie nicht mehr
durchfuhren sollte. Dieser Bereich ist leider viel
komplizierter zu definieren, und das Ganze soll
dazu flhren, dass der Zuteilungs-MELD wieder
etwas in den niedrigeren Bereich rutscht, um
insgesamt ein besseres Ergebnis zu erzielen.
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(Folie 21)

Das ist der Stand in der Vergangenheit gewe-
sen, und das ist sicherlich auch ein Teil des
Problems gewesen, denn circa ein Drittel aller
Organe wurden in Deutschland nicht nach
MELD verteilt, sondern als Zentrumsallokation.
Generell kann man der arztlichen Logik vertrau-
en, aber es sind auch Dinge passiert, wie dass
ein Zentrum A einen Patienten evaluierte mit ei-
nem Leberzellkrebs, er war nicht innerhalb der
Kriterien, und hat gesagt: Wir machen eine
Chemoembolisation. Dieser Patient ist zu Zent-
rum B gegangen und ist dort auf die Liste ge-
setzt worden, als Leberzirrhose, und ist mit ei-
nem Zentrumsorgan transplantiert worden. Man
kann das auf die Spitze treiben, um die Diskus-
sionsprovokation zu erhdhen, und sagen: Die-
ses Organ hat versagt und er hat dann richtli-
nienkonform Uber die HU[High Urgency]-Liste
ein zweites Organ gekriegt. Das heil3t (und das
ist der Vorwurf, der gemacht wurde), dass der
zu groflle Anteil der Zentrumsallokation zu Allo-
kationen gegen den eigentlichen Sinn und Ge-
danken des deutschen Allokationssystems ge-
fuhrt hat.

(Folie 22)

Was sind die prinzipiellen Anforderungen an ein
Allokationssystem?

Es sollte objektivierbare Parameter geben, die
bundesweit einheitlich messbar sind. Darin soll-
te wenig subjektiver Ermessensspielraum ent-
halten sein.

Es sollte reproduzierbar sein, das heit: Wenn
ich die gleichen Parameter eingebe, misste im-
mer ungefahr der gleiche Empfanger heraus-
kommen. Das klingt banal, ist es aber nicht.

Es sollte transparent sein, denn die Gesellschaft
hat ein Recht darauf, dies Uberprifen zu kén-
nen.

Daneben muss das Ganze medizinisch sinnvoll
sein; das ist eine Aufgabe an uns als Arzte-
schaft.

Es muss gesellschaftlich akzeptiert sein. Es ist
wichtig zu sehen, dass wir Arzte nicht allein ent-
scheiden kénnen, wem man diese Chance nicht
gibt. Das ist eine gesellschaftliche Entschei-
dung, und wir Arzte kénnen Modelle vorschla-
gen und Kriterien erarbeiten, um diese gesell-
schaftlich akzeptierten Kriterien zu erfillen.

(Folie 23)

Die Compliance-Problematik méchte ich ange-
sichts des Vortrags von Frau Greif-Higer nur
kurz behandeln.

(Folie 24)

Mit das Wichtigste ist, dass man den emotiona-
len Anteil aus der Alkoholkarenz herausnimmt.
Die Alkoholiker haben keine schlechtere Prog-
nose im Langzeitverlauf als andere Lebertrans-
plantierte, ganz im Gegenteil. Man muss das ob-
jektivieren. Wenn wir die HCCs [hepatozellula-
res Karzinom] als Zuteilungskriterium wirklich in
Millimetern messen, kann man keine anamnes-
tische Angabe zur Alkoholkarenz als Grundlage
fur eine Allokation wahlen; dartiber wurde in der
Bundesarztekammer schon gesprochen. Es gibt
bei den Rechtsmedizinern zuverlassige Testver-
fahren wie das Ethylglucuronid im Urin und im
Haar. Ein erster negativer Text und repetitive
Teste sollten in die Allokation eingebaut werden.

(Folie 25)

AbschlieBend: Wo brauchen wir die gesell-
schaftliche Verantwortung? Wo kénnen Arzte
das mehr oder weniger in die interne Diskussion
legen?

(Folie 26)

Die Neuregelung der Rescue-Allokation ist zum
groften Teil schon erfolgt. Das kann man durch
Verfahrensanderung im Konsens einfach ver-
bessern.

Die Konkretisierung der Kriterien flir Non-
Residents muss erfolgen, das ist keine Frage;
darauf bin ich nicht eingegangen.
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Die Objektivierung der Alkoholkarenz kdnnen
die Arzte ebenfalls regeln.

Die Unter- und Obergrenzen fir die MELD-ba-
sierte Allokation kommen an die Grenzen. Die
Untergrenzen (wo die Kurven parallel laufen)
kdnnen vielleicht durch die Arzteschaft, die
Bundesarztekammer und die Standige Kommis-
sion entschieden werden. Die Obergrenzen hin-
gegen erfordern eine viel groRere gesellschaftli-
che Akzeptanz.

(Folie 27)

Was kénnen wir andern fir die Zukunft? Dies ist
gesellschaftlich zu diskutieren und zu fordern.
Wir brauchen ein Transplantationsregister, denn
wir wissen in Deutschland nicht wirklich, was
aus dem einzelnen Patienten wird.

Wir missen die Ziele der Allokation festlegen.
Es kann sein, dass die Gesellschaft sagt: Dring-
lichkeit ist uns wichtiger. Dann miissen wir Arzte
das akzeptieren. Aber es kann auch gut sein,
dass der bestmdgliche Nutzen der Organe das
vorherrschende Kriterium ist. Ich glaube, dass
die gesellschaftliche Diskussion der einzige
Weg ist, die Akzeptanz der Organspende in
Deutschland wieder zu erhéhen. Vielen Dank flr
Ihre Aufmerksamkeit.

Christiane Woopen

Herzlichen Dank, Herr Stippel. Das war ein sehr
informativer und umfassender Aufschlag. Wir
gehen jetzt weiter zu Frau Greif-Higer. Auch hier
finden Sie Angaben zu Hintergrund, Person und
Erfahrung auf den ausliegenden Blattern, des-
wegen erteile ich gerne Frau Greif-Higer das
Wort.

Dr. Gertrud Greif-Higer -
Universitatsmedizin Mainz

Wer bekommt ein Organ? Zuteilungskriterien
in der Transplantationsmedizin im Streit. —
Die Perspektive der Patienten

Sehr geehrte Damen und Herren! Ich bedanke
mich herzlich fir diese Einladung, die es mir

ermaoglicht, ein Schlaglicht auf die aktuelle Situa-
tion unserer Patienten vor und nach Transplan-
tation und einige der besonderen Belastungen
zu werfen. Aus diesem Feld des Patientenerle-
bens gibt es so gut wie keine Daten und Publi-
kationen insbesondere zu den psychosozialen
Parametern, vor allem in der Wartephase, aber
auch in der Outcome-Phase.

Ich berichte aus der Sicht meiner alltaglichen
Berufstatigkeit als Psychosomatikerin seit 13
Jahren in der Transplantationsmedizin und wer-
de meine Ausfiihrungen mit problemtypischen
Fallvignetten einleiten.

Noch immer gelingt es uns, mit dieser hdchst er-
folgreichen Methode der Transplantationsmedi-
zin Patienten mit zum Tode flihrenden Erkran-
kungen zu retten und ihnen ein gutes Leben zu
ermoglichen. Aber es ist schwer geworden.

Herr M., 53 Jahre alt, leidet an einer alkoholtoxi-
schen Leberzirrhose. Seit Jahren wartet er alko-
holabstinent auf eine Transplantation, seit vier
Wochen mit hoher Dringlichkeit. Er kann immer
nur einige Tage zuhause sein, dann muss er
wieder in die Klinik, weil er behandelt werden
muss. Er ist bettlagerig, hat viel Gewicht verlo-
ren. Seine Situation ist verzweifelt. Seine er-
schopfte Frau moéchte, dass er endlich formale
Vorkehrungen trifft und den Rest seiner Zeit mit
der Familie verbringt. Das lehnt er ab. Er lebe
von der Hoffnung, sagt er. Wir aber wissen
nicht, ob wir ihm helfen konnen.

Durch Allokationsregeln, die die Dringlichkeit
priorisieren und die Erfolgsaussicht in den Hin-
tergrund stellen, werden diejenigen Patienten
auf der Liste vorgezogen, aber auch gehauft, die
sich in einem fortgeschrittenen Krankheitszu-
stand befinden. Fur die Lebertransplantation
sind dies vorwiegend Patienten mit einem hohen
MELD-Score von 30 bis 35, das heif’t, mit einer
Wahrscheinlichkeit von 50 bzw. 80 Prozent, in-
nerhalb der folgenden drei Monate zu verster-
ben.
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Es gibt wissenschaftlich fundierte Zahlen, die
belegen, dass bei einem MELD-Score ab 30 das
Uberleben nach Lebertransplantation sinkt, ab
35 dramatisch. Durch die Besonderheit dieser
Haufung schwerstkranker Patienten zwingt das
System die Patienten, die schwer krank sind,
aber mit einer Transplantation gute Uberlebens-
chancen haben, dazu, so lange zu warten, bis
sie so schwer krank sind, dass sie nur noch mit
schlechter Erfolgsaussicht transplantiert werden
konnen. Und selbst wenn die korperliche Reha-
bilitation gelingt — nach Wochen, manchmal
nach Monaten —, droht den meisten das soziale
Aus, ohne Arbeit, kleine Rente, mit 50 Jahren in
einem Altersheim.

Ebenso wie Leberkranke warten auch Lungen-
kranke haufig sehr lange, bis sich ihre Erkran-
kung gravierend verschlechtert hat. Die meisten
dieser Patienten — das ist ein spezielles Phano-
men der Lungenkranken — erleben in dieser Zeit
psychische Traumatisierungen, vor allem durch
die zunehmende Luftnot und Schwache, die Hilf-
losigkeit und Abhangigkeit im Alltag. Es gibt
kaum etwas Schlimmeres fir Menschen als Er-
stickungsgefihle und die sich regelhaft entwi-
ckelnden schweren Angstsymptome, die Todes-
angste. Dies kann aber auch bedeuten, dass die
Patienten, gehemmt durch den geschwachten
Korper und eine schwer belastete psychische
Lage, die Anforderungen der unmittelbaren pos-
toperativen Phase nicht mehr bewaltigen kon-
nen, dass sie es einfach nicht mehr schaffen zu
atmen.

Frau M., 58 Jahre alt und vor 30 Jahren aus der
Turkei zugezogen, wurde mit der Diagnose ei-
ner Hepatitis-C-assoziierten Leberzirrhose vor
funf Jahren auf die Warteliste aufgenommen.
Sie lebt allein mit schlechter Lebensqualitat und
vielen Krankheitssymptomen, aber zu wenigen
Punkten nach dem MELD-System. Inzwischen
nimmt sie nicht mehr alle Untersuchungstermine
wahr und nimmt manchmal ihre Medikamente
nicht. Sie wirkt depressiv, aber mochte keine

Antidepressiva haben. Hier zeigt sich deutlich
eine Compliance-Problematik. Die sprachliche
Verstandigung ist nicht gut. Ist sie noch flr eine
Lebertransplantation geeignet?

Die Richtlinien der Bundesarztekammer geben
der Compliance einen hohen Stellenwert. Die
Compliance ist die Bereitschaft und Fahigkeit
zur Kooperation bei Diagnostik, Behandlung und
Lebensstilanderungen. Eine fehlende Complian-
ce, also Non-Compliance kann, so die Richtli-
nien, zu einer Kontraindikation werden. Nattrlich
kénnen Schwankungen in einem Leben auch
Schwankungen der Compliance bedingen, aber
anhaltend fehlende Nicht-Mitarbeit, fehlende
Therapietreue schliel3t die Transplantation aus.
Deshalb sei vor Aufnahme in die Warteliste ,der
Rat einer weiteren, psychologisch erfahrenen
Person einzuholen® (hier wird in Kirze stehen:
Psychologen, Psychotherapeuten oder Psychia-
ter).

Die Feststellung der Compliance (heute haufig
auch Adhéarenz genannt, Ubersetzt am ehesten
mit Therapietreue) und deren zukunftige Persis-
tenz ist auch fur erfahrene Experten ein schwie-
riges Unterfangen. Compliance ist nicht opera-
tionalisierbar, es ist eine ,weiche“ Eigenschaft
und Fahigkeit einer Person, die sich aus unter-
schiedlichen Faktoren zusammensetzt: der Fa-
higkeit, Mitteilungen und Zusammenhange zu
verstehen und zu reflektieren; der Fahigkeit,
zumindest in kritischen und belastenden Situati-
onen Winsche zweiter Ordnung (mit zukunfti-
gen Zielen) Uber Wiinsche erster Ordnung (un-
mittelbare Bedurfnisbefriedigung) zu stellen,
Verlasslichkeit, Ehrlichkeit, Kooperationsfahig-
keit, Motivation, Bereitschaft, die Patientenrolle
zu akzeptieren, Geduld und vieles mehr. Die
Feststellung bedarf groRer fachlicher Qualifikati-
on, Erfahrung und Zeit. Haufig sind Fremdanam-
nese und Verlaufsbeobachtungen erforderlich.

Die Verobjektivierung der Alkoholkarenz ist nicht
mdglich, wir kdnnen uns dem nur anndhern. Wir
muissen die daflr wichtigen Kriterien in die
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Richtlinien aufnehmen, aber auch wissen: Hier
sind Grenzen gesetzt.

Die Ausstattung der Zentren mit psychologi-
schen und arztlichen qualifizierten Psychothera-
peuten ist defizitar. Compliance-Einschatzungen
erfolgen immer noch bettseitig, nebenher und
entscheiden Uber Leben und Tod. Die Feststel-
lungen werden selten im Verlauf Uberprift. In-
terventionen zur Verbesserung sind rar.

Herr A. ist 24 Jahre alt, bei ihm besteht eine Er-
krankung, die mit einem Nierenversagen ein-
hergeht. Seit sechs Jahren ist er an der Dialyse
und gelistet zur Nierentransplantation (das ist
schon fast ein Automatismus). Bei einer Kont-
rolluntersuchung aulert er grole Zweifel Uber
die Sinnhaftigkeit einer Nierentransplantation.
Nach einer ungewollten Berufsausbildung lebt er
seit fast drei Jahren Uberwiegend in seinem
Zimmer im elterlichen Haus. Er ist zehn bis
zwolf Stunden pro Tag mit dem Computer be-
schaftigt, hat keine Freunde, mit den Eltern
spricht er schon lange nicht mehr. Das ist ein
realer Fall. Die einzige Unterbrechung in seinem
Leben ist die Dialyse: dreimal pro Woche Kon-
takt mit der AuRenwelt.

Die Wartezeit auf eine Nierentransplantation be-
tragt derzeit circa sechs bis sieben Jahre, haufig
langer. In dieser Zeit werden die Patienten mit
der Dialyse, dem Nierenersatzverfahren behan-
delt und uUberwiegend durch die Dialysezentren
betreut. Viele sehen das Transplantationszent-
rum Uber Jahre nicht; die Nierentransplantation
hangt fir sie wie eine Utopie im Raum. In dieser
Wartezeit werden die Patienten an ein Leben
mit der Dialyse sozialisiert, die heute weit weni-
ger belastend und weit besser in das Leben zu
integrieren ist. Sie gewohnen sich auch an die
Annehmlichkeiten, vor allem dann, wenn sie
kein gutes soziales Netz haben. Ein Patient, der
acht Jahre auf ein Nierentransplantat wartet, ist
nicht mehr 55 Jahre, wie bei der Listung, son-
dern 63, nicht mehr 63, sondern 71. Sein Leben
hat sich stark verandert, die regelmaRigen Ter-

mine an der Dialyse sind vielleicht die einzigen,
zu denen er das Haus verlasst. Soll er das wirk-
lich aufgeben — eintauschen gegen die Unsi-
cherheit und die Risiken einer Transplantation?

Das geht auch jungen Patienten so. Wir haben
inzwischen Patienten, die nach einer Nieren-
transplantation, wenn die ersten Komplikationen
auftreten, sagen: Nehmen Sie mir die Niere
wieder raus, vorher war es besser.

Ich mochte die Kernprobleme aus meiner Sicht
folgendermalen formulieren:

Wir muten den Patienten sowohl im Wartestatus
als auch danach lange Zeiten schlechtester Le-
bensqualitat zu, fixiert auf eine (oft utopische)
Hoffnung und ohne angemessene psychosozia-
le Unterstlitzung. Viele landen in dieser Zeit im
sozialen Abseits, verlieren den Sinn ihres Le-
bens und alle Ziele.

Manchmal habe ich den Eindruck, wir warten
unsere Patienten zu Tode und missen ihnen
dabei zusehen, wahrend sie immer mehr leiden
und ihre Chancen schwinden.

Die Aufwertung der Dringlichkeit gegenuber der
Erfolgsaussicht hat zu einer vollig veranderten
Selektion der Patienten auf der Warteliste ge-
fuhrt mit einer Unwucht zwischen einer Behand-
lung zum Wohle der Patienten und dem Nicht-
schadensprinzip und der Folge eines Verlustes
von Organen bei zunehmend nicht mehr geeig-
neten Patienten, unendlichem Leid und einer
Belastung des Gerechtigkeitsprinzips.

Wir haben nicht gentigend daran gearbeitet, die
Grenzen der Transplantationsmedizin zu defi-
nieren und einzuflhren; uns fehlen auch schlicht
Daten. Wir nehmen den Patienten die Moglich-
keit zu wirklichkeitsgerechten Entscheidungen
und Anpassung ihres Lebensstils. Es gibt Pati-
enten, fur die die nicht durchgeflhrte Transplan-
tation die bessere Entscheidung ist.

Durch die langen Wartezeiten sozialisieren wir
die Patienten an Organersatzverfahren. Das be-
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trifft auch herzkranke Patienten, die haufig mit
Kunstherzen oder anderen Assistive Devices
sehr zufrieden sind, sich der Begrenzung nicht
klar sind, aber nicht mehr transplantiert werden
wollen. Wir sozialisieren die Patienten und ge-
ben ihnen damit allerdings auch die Moglichkeit
zur Flucht vor sozialen Herausforderungen und
dem Leben.

Wir muten uns Einschatzungen zu, etwa zur
Compliancefahigkeit oder der Voraussage von
absoluter, dauerhafter Alkoholabstinenz, die nur
eingeschrankt moglich sind, und leiten harte
Entscheidungen davon ab, Entscheidungen
Uber Leben und Tod.

Wir unterstitzen die Patienten in den langen kri-
tischen Phasen rund um die Transplantation zu
wenig.

FuUr unsere Patienten, die schwer erkrankt sind,
beginnt eine Transplantation mit dem ersten
Gesprach dartber, mit dem ersten Mal, dass
dieses Thema thematisiert wird. Von dieser Mi-
nute an ist die Transplantation Teil ihres Le-
bens, ihrer Hoffnungen und Angste, ihrer Sor-
gen und Winsche. Viele werden damit allein ge-
lassen, weil es zu geringe stlitzende Strukturen
gibt. Viele laufen mit ihren Gefuhlen ins Leere —
und werden trotz langen Wartens doch kein Or-
gan bekommen.

Allokationssysteme sind dynamische Konstrukte
zur Verteilung eines knappen Gutes mit dem
Ziel einer gerechten Verteilung. Dies scheint mir
in der Transplantationsmedizin sehr schwer —
vielleicht eine Illusion. In jedem Fall bewirken sie
als Anreizsysteme ein modifiziertes Listungsver-
halten und Patientenselektionen, die regelhaft
das System wieder depotenzieren und sich zum
Nachteil fir unsere Patienten entwickeln. Eine
neue Allokationsordnung hat eine Halbwertszeit
von etwa einem Jahr; dann haben sich alle wie-
der so an das System adaptiert, dass wir wieder
andere Patienten auf der Warteliste haben —
und das System lauft ins Leere. Das muss

mitbedacht werden. Aber Dringlichkeit unter
Vernachlassigung der Erfolgsaussicht bewirkt
katastrophale Verschiebungen. Letztlich verwal-
ten wir aber auch damit nur den Mangel. Es gibt
keine Transplantation ohne Spenderorgane.

Die Entscheidungslésung hat erwartbar nicht zu
einer Verbesserung der Situation gefuhrt. Vielen
Dank.

Christiane Woopen

Herzlichen Dank, Frau Greif-Higer, flr diese
eindrucksvolle Nahebringung der Patientenper-
spektive — derer, die auf ein Organ warten, und
derer, die eines bekommen haben.

Wir bleiben bei der Patientenperspektive und ich
darf Frau Riemer bitten, das Wort zu ergreifen.
Sie ist Vorsitzende einer Vereinigung von Leber-
transplantierten und wird uns nun dartber be-
richten.

Jutta Riemer - Lebertransplantierte
Deutschland e. V.

Frau Woopen, sehr geehrte Damen und Herren,
vielen Dank fur die Einladung, dass ich aus Pa-
tientensicht sprechen darf, die eine ganz andere
Seite oder viele Seiten beleuchten wird. Ich bin
selbst lebertransplantierte Patientin und Vorsit-
zende eines Bundesverbandes, der sich um
Transplantationspatienten kiimmert. Uns wer-
den viele Schicksale mitgeteilt. Wir reden mit
vielen Patienten, kennen also nicht nur das ei-
gene. Ich sehe es als Patientenvertreterin auch
als meine Aufgabe, Sie ein Stlck weit in diese
Betroffenheit mitzunehmen. Ich méchte im Fol-
genden auch Uber einzelne Schicksale berich-
ten, ahnlich wie Frau Dr. Greif-Higer das getan
hat, und die Chancen beleuchten, in Abhangig-
keit vom jeweiligen Allokationssystem.

Fir zwei Patienten war es ein Bedurfnis, dass
ich ihr Bild fur diese Sitzung, diesen Vortrag
verwende. Mir ist es ein Bediirfnis, dass diese
Bilder nicht in den Medien erscheinen. Insofern
bitte ich, falls jemand von den Medien hier ist,
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dass diese Folien nicht fotografiert werden. Vie-
len Dank.

Auf dem Bild 1 ist Martin abgebildet. Martin ist
vor Uber 15 Jahren, mit 41 Jahren, aufgrund ei-
ner Leberzirrhose durch eine autoimmune
Gallenwegserkrankung, eine PSC [primar skle-
rosierende Cholangitis] transplantiert worden.
Inzwischen ist die PSC zuriickgekommen und
Martin steht wieder auf der Warteliste zur Trans-
plantation mit einer Leberzirrhose. Er hatte
schon mehrere Attacken von hepatischer Enze-
phalopathie bis hin ins Koma und den dazuge-
horigen schrecklichen Erlebnissen auf der In-
tensivstation. Fast unertraglicher Juckreiz plagt
ihn taglich und seien Sie versichert: Das ist nicht
wie ein Muckenstich, ich habe es auch erlebt, es
ist hoéllisch. Sein MELD-Score schwankte im
FrUhjahr 2013, als das Bild entstanden ist, zwi-
schen 13 und 18. Seit einigen Wochen ver-
schlechtert sich seine Nierenfunktion zuneh-
mend.

Vor 1997 erhielten die Transplantationszentren
ungefahr in der Transplantationsfrequenz des
Vorjahres Organe von Eurotransplant zugeteilt
und haben diese Organe nach Vorgaben an den
Patienten auf der eigenen Zentrumswarteliste
zugeteilt, der fur dieses Organ am geeignetsten
schien. Martin hatte mit diesem System die
Maoglichkeit, dass die Arzte an seinem Zentrum
ihn mit seinen schweren Komplikationen der Zir-
rhose und erst beginnender Nierenschadigung
als geeigneten Kandidaten fur die nachste
Transplantation auswahlen. Fur dieses System,
wie es zum Beispiel in Osterreich immer noch
praktiziert wird, muss viel Vertrauen in die arztli-
che Expertise und Ethik gesetzt werden. Immer,
bei jedem System, gilt, unabhangig von den guil-
tigen Allokationsregeln: Die Zuteilung eines Or-
gans an einen Patienten bedeutet, es einem an-
deren vorzuenthalten.

Nach Inkrafttreten des TPG [Transplantations-
gesetz] 1997 findet eine zentrale patientenorien-
tierte Vermittlung statt. Diese ist offensichtlich

gerechter, da allen Patienten nach den gleichen
Richtlinien Organe und dementsprechend auch
Wartepositionspunkte zugeteilt bekommen. Ein
Einfluss einzelner Arzte wird somit minimiert.
Der Nachteil ist, dass die arztliche Expertise und
Einschatzung den Patienten bei der Zuteilung
nicht mehr so stark zukommt.

Hatte vor 2006 die Wartezeit einen grof3en Ein-
fluss auf den Zeitpunkt der Transplantation, ist
es nach der MELD-Einfihrung 2006 die Dring-
lichkeit. Das ist eine Umkehrung. Mit den Richt-
linien versucht die Bundesarztekammer maog-
lichst alle Falle einer Grunderkrankung gerecht
abzubilden. Trotz allem Bemihen und der inten-
siven, verantwortungsbewussten Arbeit vieler
Menschen, die dort tatig sind, wird es nie gelin-
gen, hundertprozentige Gerechtigkeit zu errei-
chen. Immer wieder zeigt sich, dass eine
Grunderkrankung oder Konstellation nicht genu-
gend berlcksichtigt ist, oder neue Therapien
stellen die Notwendigkeit einer zeitnahen
Transplantation in Frage und es muss nachge-
arbeitet werden. Das wird auch standig getan —
aber immer mit dieser Zeitverzdgerung, die ich
schon erwahnt habe. Mit Faktoren jedoch, die
nicht Uber Laborwerte oder messbare Parame-
ter erfassbar sind, tut man sich schwer.

Bei der derzeitigen MELD-basierten Vermittlung
werden Bauchwasser, Juckreiz und die hepati-
sche Enzephalopathie nicht bertcksichtigt. Mar-
tin hat aktuell einen MELD von 29. Er wird wohl
weiter warten mussen, bis seine Nieren versa-
gen, sein Gesamtzustand noch schlechter wird,
die Muskeln weiter abgebaut sind und er viel-
leicht auf einer Intensivstation behandelt werden
muss. Stark ausgezehrt, in schlechtem Zustand
bei einem MELD von 35 oder héher wird er
dann vielleicht ein Organangebot erhalten — und
wenn er viel Glick hat, nach langem Kranken-
hausaufenthalt Gberleben, vielleicht aber mit ei-
nem bleibenden Nierenschaden.

An dieser Stelle ist es Zeit, sich Gedanken zu
machen Uber die Abwagung der gesetzlich ge-



Wer bekommt ein Organ? Zuteilungskriterien in der Transplantationsmedizin im Streit (Plenarsitzung, 26.9.2013) 12

forderten Kriterien Dringlichkeit und Erfolgsaus-
sicht — Kriterien, die sich im konkreten Fall ge-
genlaufig verhalten. Das ethische Prinzip bei der
Verteilung knapper Glter, dass der Bedurftigste
— in unserem Fall der Krankste — das néachste
Organ erhalten soll, ist dem nattirlichen Gerech-
tigkeitsempfinden geschuldet und stoRt sicher
auf groRe Akzeptanz. Die fehlende Erfolgsaus-
sicht wird derzeit darin reprasentiert, dass Pati-
enten zum Beispiel gar nicht auf die Warteliste
genommen werden oder wahrend der Wartezeit
bei Verschlechterung wieder von der Warteliste
heruntergenommen werden, weil die Chancen,
eine Lebertransplantation zu Uberleben, zu weit
gesunken sind (in Klammern die Frage: Was ist
Zu weit gesunken?).

Die Kriterien der Organverteilung sollen auf den
Prifstand. Fir mich ergeben sich hier mehr
Fragen als Antworten. Machen wir es uns ein-
fach und betrachten als einziges Kriterium die
Anzahl der Lebensjahre, die einer Transplanta-
tion folgen, dann kénnen wir den Erfolg als Ein-,
Drei- oder Zehn-Jahres-Uberlebensraten fest-
schreiben und messen. Das hort sich einfach
an, aber die zur Verfigung stehenden Daten
geben die Prognosen nicht her.

Ein weiteres Patientenbild: Horst, damals 62
Jahre alt, hatte zum Zeitpunkt dieses Bildes ei-
nen MELD von 40. Er hat mir erlaubt, dieses
Bild zu zeigen. Man fragt sich: Hat dieser Pati-
ent in diesem Zustand Uberhaupt eine Chance?
Soll man diesen Patienten transplantieren?

Das Uberleben im Einzelfall ist von vielen Fakto-
ren abhangig, wie zum Beispiel vom Krankheits-
verlauf. Man hat inzwischen zwar erkannt:
MELD 40 ist nicht gleich MELD 40. Da gibt es
Unterschiede von der Organqualitat, der Qualitat
des transplantierenden Zentrums, der Qualitat
der Nachsorge, der psychischen Situation und
der Compliance der Patienten — Faktoren, die in
ihrer Kombination und Auswirkung auf das Pati-
enten- und Transplantatiiberleben bisher nicht
ausreichend erfasst sind. Retrospektiv kénnen

wir nur sagen, dass zum Beispiel das Ein-
Jahres-Uberleben, wie vorhin schon gesehen, in
Deutschland signifikant geringer ist als in ande-
ren Landern. Zur Aufarbeitung und Umsetzung
in die Richtlinienarbeit warten wir auf das auch
von unseren Probanden dringend geforderte
Transplantationsregister.

Noch einmal zu dem Patienten Horst: Horst
kann inzwischen auf funf geschenkte Lebens-
jahre zurlicksehen. Es geht ihm sehr gut, er ist
engagiert in der Organspende-Information, be-
ruflich wieder in vielen Landern der Welt unter-
wegs und wieder absolut an Deck. Seine Arzte
haben die Erfolgsaussicht trotz MELD 40 richtig
eingeschatzt und ihn nicht von der Liste herun-
tergenommen. Arztliche Expertise vor Ort muss
immer gefragt sein.

Wollen wir das derzeitige Vergabesystem ver-
andern, ergeben sich vielfaltige Fragestellun-
gen: Was bedeutet eigentlich Transplantations-
erfolg? Ist Transplantationserfolg auch mit Le-
bensqualitdt zu messen? Das ist ein schwieriges
Kriterium, denn was bedeutet Lebensqualitat?
Dauer des Intensivaufenthalts? Dauer des
Krankenhausaufenthalts? Menge der Komplika-
tionen? Fahigkeit des Menschen, mit Problemen
gut umzugehen? Auch und manche gerade
schwerkranke Patienten geben an, eine gute
und sehr gute Lebensqualitat zu haben. Bedeu-
tet Erfolg den grofdten Nutzen fir die Gesell-
schaft? Dann missten junge Patienten, die
vermutlich wieder in den Arbeitsprozess einstei-
gen werden, bevorzugt werden.

Populistische Beitrdge in den Medien stellen
immer wieder die Mutter von zwei Kindern mit
einer ,nicht verschuldeten Erkrankung dem 59-
jahrigen Alkoholiker gegeniber und implizieren
unreflektiert, welches Leben hier lebenswerter
ist. Aber Vorsicht, denn: Wollen wir das wirklich
bewerten? Und wissen wir, ob sich diese junge
Frau nicht mit der Hepatitis Uber Nadeln beim
Drogenabusus infiziert hat und vielleicht ihre
Kinder in keiner Weise gut betreut? Wissen wir,
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ob der Alkoholiker nicht jemand mit einem ganz
normalen, gesellschaftlich akzeptierten Alkohol-
konsum ist, der durch weitere Faktoren das Bild
einer alkoholischen Zirrhose zeigt, aber in keiner
Weise Suchtpotenzial hat? Der vielleicht ein lie-
bevoller Grof3vater ist und in seinem Betrieb Ar-
beitsplatze erhalt? Hier muss genau betrachtet
werden, was wirklich dahintersteckt, was meine
Vorrednerin ebenfalls ausgefuhrt hat.

Ist eine Transplantation auch erfolgreich, wenn
der Patient nur zwei Jahre Uberlebt? Fir eine
GroRmutter, die noch erleben darf, wie ihr En-
kelkind geboren wird, flr den Vater, der noch
den Schulabschluss seines Sohnes erlebt und
diesen 18-jahrig ins Leben entlassen kann?
Denn wir mussen uns klarmachen, dass wir bei
alleiniger Berucksichtigung der zu erwartenden
Lebensjahre einem Kranken, der eine Chance
von 40 Prozent auf ein Finf-Jahres-Uberleben
hat, eine Transplantation verweigern mussen.
Einem todgeweihten Patienten und seinen An-
gehorigen ist das im Einzelfall schwer zu vermit-
teln, wenn wir es denn so ehrlich kommunizie-
ren.

Sollte jeder Patient nur einmal die Chance auf
ein Organ bekommen oder sollte jeder Mensch
unabhangig von einer friiheren Transplantation
berlcksichtigt werden? Oder ist ein Versagen
des ersten Transplantates als schicksalhaftes
Todesurteil zu sehen, damit mehr Menschen die
Chance haben? Dann ware zum Beispiel unser
Fall Martin am Anfang nicht mehr auf eine Liste
aufgenommen werden.

Im Transplantationsgesetz wird auch die fehlen-
de Compliance als Kriterium flir einen Aus-
schluss von der Therapie der Transplantation
geoffnet. Abhangig von Gesundheitszustand,
der Personlichkeit und der Abschatzung der ei-
genen Darstellung gegentber dem Behandler
tut sich hier ein schwieriges Prognosefeld auf.
Hier bedarf es sorgfaltiger fachlicher Begutach-
tung und Beobachtung. Im Zweifel sollte man
sich bei Zeitnot fiir die Option der Transplantati-

on entscheiden und den Patienten wahrend der
Wartezeit engmaschig psychologisch betreuen.
Alkoholkarenz bei alkoholischer Zirrhose des
Suchtpatienten jedoch ist ein wichtiges Instru-
ment der Feststellung der Compliance und Vo-
raussetzung fur eine Transplantation.

Vorsatzliche Verfehlungen der Organallokation
durfen nicht mehr vorkommen und missen
Konsequenzen haben. Ein Fehlverhalten darf
nicht zur Infragestellung eines gesamten Sys-
tems fihren, aber muss anregen, um Uber eine
Optimierung der Organallokation nachzudenken
und eine auch ethische Diskussion dazu zu fih-
ren.

Wie kénnen wir ein besseres, gerechteres Sys-
tem der Organverteilung entwickeln? Die Richt-
linien missen wie bisher laufend von der StakO
[Standige Kommission Organtransplantation] an
sich andernde medizinische Gegebenheiten an-
gepasst werden. Die Berilcksichtigung des Ver-
haltnisses zwischen Dringlichkeit und Erfolgs-
aussicht sowie die Betrachtung weiterer Fakto-
ren Uber die drei Laborwerte im Falle der Leber
mussen diskutiert und gegebenenfalls integriert
werden. Ergeben sich innerhalb der Arzteschaft
unterschiedliche Positionen, missen diese in
Fachgesellschaften auf wissenschaftlicher Basis
diskutiert und erforscht werden. Sind solche
Standards dann vorhanden, missen sie sich in
den Richtlinien widerspiegeln und dann von al-
len Arzten und Zentren akzeptiert und ange-
wandt werden. Die Erstellung von Kriterien und
Richtlinien zur Verteilung der knappen Organe
sind medizinische, immer aber auch ethische
Entscheidungen. Soziale Kriterien dirfen auch
weiterhin meines Erachtens keine Rolle spielen.
Medizinethiker sollten bei der Richtliniengestal-
tung mitwirken, stets im Dialog mit Arzten, Pati-
enten und anderen.

Veranderungen der Prioritédten in der Organallo-
kation bescheren uns kein einziges zusatzliches
Organ. Es werden nur Lebenschancen verscho-
ben, Kriterien anders bewertet. Jedoch sollte



Wer bekommt ein Organ? Zuteilungskriterien in der Transplantationsmedizin im Streit (Plenarsitzung, 26.9.2013) 14

das Prinzip gelten, dass mit den wenigen Orga-
nen moglichst vielen Menschen geholfen wer-
den kann. Wir missen klnftig die Organe so
klug auf die individuelle Situation des Patienten
und die Qualitat der Organe bezogen vermitteln,
dass mdglichst wenige Retransplantationen er-
forderlich werden und fur jedes Organ der medi-
zinisch perfekte Empfanger gewahlt werden
kann. Auch mit problematischen Organen kon-
nen dann gute Ergebnisse erzielt werden. Hier-
fur wird eine noch breitere Datenbasis eines
Transplantationsregisters bendétigt. Durch opti-
male Nachsorge kdnnen unter Umstédnden Re-
transplantationen verhindert und so Organe ge-
spart werden. Zentrumstbergreifende Nachsor-
gerichtlinien kénnten helfen, Transplantationser-
folge zu sichern, auch wieder auf der Basis der
Erkenntnisse eines Transplantationsregisters.
Das eigentliche Problem: Wir bendtigen in
Deutschland meines Erachtens keine Revolution
der Richtlinien, sondern ein gesamtgesellschaft-
liches Verstandnis daflir, dass die Bereitschaft
zu einer Organspende und das Angebot einer
Transplantation im Notfall zusammengehoren.

Seit 2012 sind im novellierten TPG Transplanta-
tionsbeauftragte an allen Spenderkrankenhau-
sern und die Aufgaben der Lander dazu bun-
desweit festgeschrieben. Daflr haben wir lange
gekampft und wir sind froh, dass dies so festge-
schrieben ist. Nun sind die Lander und Spitzen-
verbande der Krankenkassen gefordert, die Um-
setzung zu forcieren, denn das Meldeverhalten
der Krankenhduser lasst derzeit nach. Diese
bendtigen aber unsere Unterstutzung. Wir Pati-
enten sind uns der Tatsache bewusst, dass die
Transplantationsbeauftragten das erste Glied
der Kette der Lebensretter fir die Patienten auf
der Warteliste sind.

Nur wenn eine Gesellschaft auch in Taten sig-
nalisiert, dass ein professioneller und sensibler
Umgang mit der Organspende gewinscht ist
und realisiert wird, werden die Uberlegungen zur
Organverteilung nicht in einer Quadratur des

Kreises enden. Durch Einhaltung und Um-
schichtung bestimmter Kriterien und Regelun-
gen gibt es die Moglichkeit, die viel zu wenigen
Organe in der Menge der Wartelistenpatienten
gerecht zu verteilen. Danke.

Christiane Woopen

Herzlichen Dank, Frau Riemer. Sie haben der
Problematik und der Fragestellung weitere Fa-
cetten hinzugefigt.

Jetzt hat Professor Lilie die undankbare und
schwierige Aufgabe (aber er ist sie gewohnt),
damit als Vorsitzender der Standigen Kommis-
sion Organtransplantation umzugehen. Wir
freuen uns, dass Sie bei uns sind. Sie haben
das Wort.

Prof. Dr. Hans Lilie - Standige
Kommission Organtransplantation der
Bundesarztekammer

Herzlichen Dank, sehr verehrte Frau Vorsitzen-
de, liebe Frau Woopen, meine Damen und Her-
ren. Ich bedanke mich herzlich fir die Einladung
und freue mich, aus meiner Sicht hier einiges
sagen zu kdnnen, wobei ich Uber den komple-
xen Fragenkatalog gern langer sprechen wirde.
Die Konzentration auf wenige Punkte fuhrt
zwangslaufig zu Licken, auf die wir vielleicht in
der Diskussion eingehen konnen.

Vor dem Hintergrund der immer grofer gewor-
denen Ressourcenknappheit in der Transplanta-
tionsmedizin wird nicht zuletzt wegen der Miss-
brauchsfalle intensiv die Frage diskutiert, wie ein
effizientes, sachgerechtes und wissenschafts-
orientiertes Organverteilungs- und
-vergabesystem etabliert werden kann. Die Pa-
rameter fur Organvermittlung sind in ein kom-
plexes System eingebunden. Sie haben sich in
den Jahren vor dem Inkrafttreten des Transplan-
tationsgesetzes in einer interdisziplinaren De-
batte auch auf internationaler Ebene entwickelt.
Im Gesetzgebungsverfahren haben alle Beteilig-
ten um die konkrete Ausgestaltung der Organ-
allokation mehr als zwei Jahre gerungen, auch
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wenn diese Debatte, geschickt verdeckt durch
die Hirntod-Debatte, mehr auf einer zweiten
Ebene gefiihrt wurde.

Nach § 12 Abs. 3 Satz 1 TPG sind vermittlungs-
pflichtige Organe nach Regeln zu vermitteln, die
dem Stand der Erkenntnisse der medizinischen
Wissenschaft entsprechen, insbesondere nach
Erfolgsaussicht und Dringlichkeit fiir geeignete
Patienten. Heute werden diese Kriterien in ei-
nem Prozess wissenschaftlicher Standardisie-
rung fortlaufend konkretisiert und in den Richtli-
nien der Bundesarztekammer gemall § 16 ab-
gebildet. Die Richtlinientatigkeit der Standigen
Kommission Organtransplantation der Bundes-
arztekammer funktioniert hier wie ein medizi-
nisch-wissenschaftliches Scharnier. Die trans-
plantationsgesetzlichen Verteilungskriterien der
Erfolgsaussicht und Dringlichkeit werden ausge-
fullt, um ihre Anwendung in der Praxis Uber-
haupt erst zu ermdglichen. Es kann zwar nicht
bestritten werden, dass der Bundesarztekam-
mer mit den Vorgaben in § 12 Abs. 3 Satz 1
TPG keine einfach subsumierbaren Gesetzes-
begriffe an die Hand gegeben sind und die Wer-
tungsmargen sicherlich auch sehr hoch liegen
mussen. Allerdings hat sich der Gesetzgeber bis
hin zu den jingsten Anderungen des Gesetzes
im vergangenen oder auch in diesem Jahr nicht
in der Lage gesehen, den erforderlichen inter-
disziplindren medizinischen Sachverstand auf-
zubringen, um entsprechend detailliertere Re-
geln zu formulieren. Die Standardbildung in der
sich schnell entwickelnden Transplantationsme-
dizin ist auf eine hohe Flexibilitdt angewiesen.
Nur so kann der Stand der Erkenntnisse der
medizinischen Wissenschaft jederzeit und ins-
besondere zugig vor dem Hintergrund der Inte-
ressen der Patienten in die transplantationsme-
dizinische Praxis umgesetzt werden.

Dass die Verteilungskriterien vom medizinisch-
wissenschaftlichen Fortschritt abhangig sind und
stets konkretisiert werden mussen, zeigt sich an
der heute schon angesprochenen Richtlinie flr

die Organvermittlung zur Lebertransplantation.
Herr Stippel hat es dargestellt: Die Leberallo-
kation basiert seit Ende 2006 auf dem Model of
End Stage Liver Disease, dem MELD-System.
Bei dessen Einfuhrung war es das Kernanlie-
gen, die Mortalitat der Patienten auf der Warte-
liste nachhaltig zu senken. Gerade vor dem Hin-
tergrund, dass bei Leberversagen keine langfris-
tigen apparativen Uberbriickungsverfahren exis-
tierten, haben Auswahl, Indikationsstellung und
Priorisierung dieser Patienten einen hohen Stel-
lenwert flr eine erfolgreiche Transplantations-
medizin.

Betrachtet man die Lebertransplantation vor Ein-
fuhrung der MELD-basierten Organallokation,
wird deutlich, dass bei der Transplantation der
Wartelistenfaktor und das Dringlichkeitskriterium
aus § 12 Abs. 3 Satz 1 TPG deutlich starker be-
tont wurden. Die Balance der gesetzlichen Allo-
kationskriterien zwischen Erfolgsaussicht und
Dringlichkeit war nur schwer zu realisieren. Die
frihere Allokationspraxis bereitete erhebliche
Probleme bei der rechtzeitigen Transplantation
schwer erkrankter Patienten.

Vor 2006 war der Tod auf der Warteliste drama-
tisch hoch, weil bei der Allokation vor allem die
Lange der Wartezeit berlcksichtigt wurde. Das
System setzte Anreize, die zu einer nicht ada-
quaten Abbildung der Patienten auf den Warte-
listen nach den Kriterien der Dringlichkeit und
Erfolgsaussicht flihrte. Insbesondere konnten
schwerkranke Patienten nicht mehr in ausrei-
chendem Male erfasst werden und starben.
Durch die hohe Gewichtung der Wartezeit be-
stand ein deutlicher Anreiz, Patienten friihzeitig
fur Transplantation anzumelden. Zudem ver-
suchten die betreuenden Arzte ihre Patienten
mit moglichst hoher Prioritat auf der Warteliste
zu platzieren, was zu einer Benachteiligung an-
derer schwerkranker Menschen flihrte.

Demgegenuber wird das schon lange in den
USA und vielen anderen Landern in der Welt
eingefuhrte MELD-System als ein einfacheres
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und objektiveres System beschrieben. Der
Wechsel des Allokationssystems hat zu einer
Allokation gefuhrt, die nicht mehr den Faktor der
Wartezeit als zentrales Kriterium fur die Allokati-
on in den Vordergrund stellt. Nunmehr ist das
MalR der Transplantationsdringlichkeit aus-
schlaggebend fur die Hohe des MELD. Dieser
MELD-Score ermdglicht eine Einschatzung der
Wahrscheinlichkeit fur Patienten, im Endstadium
einer Lebererkrankung innerhalb von drei Mona-
ten zu versterben.

Damit ist aber zugleich die Frage aufgeworfen,
ob das MELD-System tatsachlich eine Balance
zwischen Dringlichkeit und Erfolgsaussicht her-
stellen kann. Zwar beschreibt MELD die Drei-
Monats-Mortalitat eines potenziellen Transplan-
tationsempfangers, jedoch ist in diesem System
nicht primar die Wartezeit, sondern die Funkti-
onsfahigkeit der erkrankten Leber entscheidend.
Die friher starker gewichtete Wartezeit wird
nachrangig eingestuft und stellt kein zentrales
Allokationskriterium dar. So konnten die Nach-
teile einer wartezeitbasierten Allokation reduziert
werden.

Der MELD-Score wird durch drei (wie wir ge-
glaubt haben) objektive, nicht manipulierbare
Laborparameter berechnet. Der so kalkulierte
MELD wird als Lab-MELD bezeichnet. Die La-
borparameter ermoglichen es, eine verlassliche
Prognose Uber die Allokationsnotwendigkeit ab-
zugeben. In einer Je-desto-Formel ausgedrickt
bedeutet dies: Je hoher der Wert, desto héher
die Wahrscheinlichkeit, binnen drei Monaten
ohne Transplantation zu versterben. Der so er-
mittelte MELD-Wert wird dem Verteilungsverfah-
ren zugrunde gelegt.

Das MELD-basierte Verteilungsverfahren be-
rucksichtigt die Erfolgsaussicht der Organtrans-
plantation nur mittelbar, indem die Transplanta-
tion nur dann zu einem feststellbaren Zugewinn
an Uberleben und Lebensqualitat als messbare
Erfolgskomponenten der Organtransplantation

fuhrt, wenn ein hoherer MELD-Score ermittelt
werden kann.

Gerade auf der Transplantationskonferenz in
Wien wurde ausfuhrlich diskutiert, was eigentlich
genau Erfolgsaussicht ist; Herr Stippel hat das
schon angesprochen. Neu geistern jetzt die Be-
griffe absolute und relative Erfolgsaussicht
durch die Debatte. Herr Stippel hat die Folie ge-
zeigt, die Axel Rahmel entwickelt hat, bei der wir
sehen, dass die Erfolgsaussicht bei einem Pati-
enten mit einen MELD von 30 mit einer einiger-
maRen guten Leber zu einer viel langeren Uber-
lebenszeit flihrt, also eine relativ viel bessere Er-
folgsaussicht besteht. Hingegen erhalt der
schwerstkranke Mensch mit einem MELD von
40, der kurz vorm Sterben steht, durch eine Le-
bertransplantation eine absolute Lebenschance
fir eine weitere Zeit. In diesem Bereich liegen
die Kriterien, Uber die wir uns Gedanken ma-
chen mussen.

Ein niedriger Wert druckt in der darin enthalte-
nen Prognose einer geringeren Wartelistenmor-
talitdt zugleich aus, dass eine hohere Uberle-
benswahrscheinlichkeit mit dem erkrankten Or-
gan auch ohne Organtransplantation besteht.

Zur Verdeutlichung dieser Uberlegung kann das
Beispiel der Lebertransplantation bei alkoholi-
scher Zirrhose herangezogen werden. Die alko-
holische Zirrhose ist heute die haufigste Trans-
plantationsindikation und liegt bei Gber 40 Pro-
zent. Sie reprasentiert gleichzeitig eine Patien-
tengruppe, die auch ohne eine Transplantation
ein hoheres Uberleben hat, gerade wenn eine
Alkoholkarenz eintritt. Eine Organtransplantation
ist nicht in jedem Fall indiziert; Frau Greif-Higer
hat dazu einiges gesagt, was mir sehr wichtig
war.

Eine Organtransplantation ist gerade in den Fal-
len, in denen dem Empfanger vor der Trans-
plantation eine noch teilfunktionsfahig, aber be-
reits erkrankte Leber entnommen wird, ein Risi-
ko, wenn es dann zu einer nicht beherrschbaren
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AbstoBung des Transplantates kommt. Das
heilt, dass sich das erfolgsmindernde Risiko
der AbstoRung immer durch eine geringere War-
telistenmortalitdt ausdricken lasst. Die Mortali-
tatswahrscheinlichkeit drickt damit auch das die
Lebensqualitat mindernde Erkrankungsstadium
aus. Diese Einschatzung zeigt sich auch in der
Dynamik und Flexibilitdt des Systems, das wah-
rend der Wartezeit gerade mit Blick auf eine fai-
re Verteilung der zur Verfligung stehenden Or-
gane eine in regelmafigen Abstanden durchzu-
fihrende Aktualisierung der Laborwerte ver-
langt.

Das Rezertifizierungsverfahren der MELD-
Punkte gewahrleistet eine standige Anpassung
und erkrankungsadaquate Anwendung der flr
die Allokationen malfigeblichen Kriterien der
Dringlichkeit und Erfolgsaussichten. Dabei rich-
ten sich die Zeitabstande fur die Aktualisierung
des MELD-Scores nach Dringlichkeitsstufen und
Laborwerten. Ein niedriger MELD-Score, durch
den eine geringere Wartelistensterblichkeit pro-
gnostiziert wird, muss nach zwdlf Monaten
rezertifiziert werden, wohingegen fir einen ho-
hen Score eine kirzere Frist vorgesehen ist. Die
Aktualisierung [0st eine erneute Berechnung
und damit unter Umstanden eine neue MELD-
Zuweisung an den Wartelistenpatienten aus. Die
intervallweise Aktualisierung gibt dem Patienten
die Moglichkeit, bei schnell fortschreitender Ver-
schlechterung seiner Erkrankung eine bessere
Platzierung auf der Warteliste zu erreichen.

Zusammengefasst bedeutet dies, dass sich je
nach dem Verlauf des Rezertifizierungsverfah-
rens zur aktualisierenden Lab-MELD die Warte-
listenpriorisierung des Patienten unabhangig
von der Wartezeit entwickelt. Sie kann im Ein-
zelfall steigen, aber auch fallen. Die Entwicklung
des Gesundheitszustandes tritt so starker in den
Vordergrund des Allokationsprozesses.

Teilweise wird argumentiert, dass es keine Fra-
ge der medizinischen Wissenschaft sein durfe,
dartber zu entscheiden, wie das Allokations-

problem bei der Umsetzung der konkurrierenden
Grofien von Erfolgsaussicht und Dringlichkeit zu
I6sen sei. Dem ist jedoch entgegenzuhalten,
dass durch die Flexibilitat des § 12 Abs. 3 Satz
1 TPG die dynamische Entwicklung der medizi-
nischen Wissenschaft Giberhaupt erst in die Or-
gantransplantation und damit in die Allokation
einflieRen kann.

Im Interesse einer gerechten Organverteilung
nach besten medizinischen Kriterien und groft-
moglicher Chancengleichheit wird auf diese
Weise eine harte Patientenauswahl im Schema
entweder/oder von Dringlichkeit und Erfolgsaus-
sicht bei der Organtransplantation natirlich
vermieden. Vielmehr ermoéglicht der gesetzliche
Rahmen des § 12 eine ausbalancierte Allokati-
onsreihenfolge, in der Risiken und Vorteile der
Vornahme oder des Ausbleibens einer Trans-
plantation therapiegerecht zum Ausdruck ge-
bracht werden kénnen.

Die bekannt gewordenen Manipulationen von
Patientendaten in einigen Transplantationszen-
tren gerade im Bereich der Lebertransplantation
zeigen jedoch erschreckend plastisch, dass kein
Verteilungs- und Vergabesystem vor rechtswid-
rigen Handlungen transplantationsmedizinischer
Rechtsanwender geschutzt ist. Der Gesetzgeber
hat hierauf reagiert und den Selbstverwaltungs-
akteuren nicht nur effektive Kontrollinstrumente
an die Hand gegeben, sondern nunmehr sind
auch staatliche Akteure intensiv in die Kontrolle
des Transplantationswesens eingebunden.

Mit der am 1. 8. 2012 in Kraft getretenen TPG-
Novelle wurden die Kontrolimdglichkeiten von
Prifungs- und Uberwachungskommissionen
neu gestaltet. Aufgrund der bis zum Sommer
2012 fehlenden Kontrollinstrumente konnten
sich diese Kommissionen immer nur anlassbe-
zogen mit Transplantationsauffalligkeiten befas-
sen. Den Kommissionen wurde nunmehr in § 11
Abs. 3 und § 12 Abs. 5 eine gesetzliche Uber-
wachungskompetenz zugewiesen. Diese ermog-
licht es ihnen, nicht nur wie bisher anlassbezo-
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gen, sondern jetzt auch verdachtsunabhangige
Prifungen durchzufihren. Nach Abschluss der
Prufung der Leberzentren ab November wird ei-
ne Prifung auf Herz und Nieren erfolgen: Wir
werden Herz- und Nierenzentren mdglichst pa-
rallel prifen.

Die Arbeit der Prifungs- und Uberwachungs-
kommission muss dabei im Gesamtgeflige des
Transplantationsgeschehens gesehen werden.
Die Transplantation steht aufgrund ihrer wissen-
schaftsorientierten Struktur in einem Prozess
stetiger Fortschreibung. Deshalb wird sich die
Standige Kommission Organtransplantation in
ihnrer Novembersitzung gerade vor dem Hinter-
grund der in den Jahren 2012 und 13 durchge-
fihrten Prifungen intensiv mit der Frage nach
einem konkreten Anderungsbedarf der Richtli-
nien sowie mit den medizinisch-ethischen und
rechtlichen Aspekten der Vergabekriterien von
Dringlichkeit und Erfolgsaussicht auseinander-
setzen. Dabei wird, wie auch Herr Stippel ange-
sprochen hat, gerade die Debatte zu den unter-
schiedlichen Strukturen von Erfolgsaussicht eine
grol3e Rolle spielen.

Die in der Literatur problematisierte Frage der
Verteilungsgerechtigkeit einer Transplantations-
medizin wird sich nicht durch eine scharfere par-
lamentarische Konturierung des § 12 Abs. 3 16-
sen lassen. Denn detaillierte gesetzliche Vorga-
ben, die medizinische Gesichtspunkte naher be-
schreiben und damit die Richtlinientatigkeit der
Bundesarztekammer starker steuern konnten,
wilrden aus der Sicht transplantationsbedurftiger
Patienten immer zu einer Benachteiligung fuh-
ren. Diese Konsequenz in ihrer genaueren Be-
stimmung medizinischer Gesichtspunkte macht
Hofling in Bezug auf die Verteilungskriterien der
Erfolgsaussicht und Dringlichkeit deutlich. Auch
im Zusammenhang mit dem unstrittig fir die Or-
ganallokation entscheidenden Faktor der Gewe-
bevertraglichkeit liel3e sich eine Benachteiligung
feststellen. Jeder Regelungsstrategie ist eine
Benachteiligung immanent. Hofling flhrt zutref-

fend aus, dass eine Patientenauswahl nach
Gewebevertraglichkeit die Patienten bestraft, die
Uber seltene Gewebetypen verfugen. Weiter
heil3t es bei Hofling:
.Bei ihnen ist die Erfolgswahrscheinlichkeit der
Transplantation geringer. Typische Folge einer
solchen Praxis ist die Bevorzugung eines Patien-
ten mit erfolgversprechender Histokompatibilitat.
Das allgemein als wertneutral wahrgenommene
Kriterium der Gewebevertraglichkeit kann somit

zu einer rein faktischen Benachteiligung von sel-
tenen Gewebetypen fiihren.*

Es zeigt sich erneut, dass wertende und abwa-
gende Aspekte der wissenschaftlichen Standar-
disierung immanent sind. In Bezug auf die be-
troffenen Patienten sind gesetzliche Kriterien zur
Organallokation immer auch januskopfig, fuhrt
doch die Zuweisung eines Organs an den einen
Patienten immer zur Zurickdrangung eines an-
deren transplantationsbedurftigen Menschen.

Verteilungsgerechtigkeit und Chancengleichheit
setzen sich im Regelungsumfeld des § 12
Abs. 3 Satz 1 TPG auch durch eine Vergabeba-
lance um. Der als Widerspruch beschriebene
Zielkonflikt dieser Vorschrift ermdglicht es erst,
Ausgleichsregelungen flr beispielsweise schick-
salshafte Benachteiligungen zu schaffen. Die
nach § 12 Abs. 3 Satz 1 TPG zu realisierende
Vergabebalance stellt einen Weg dar, unabhan-
gig von einem bestimmten Krankheitsbild oder
einem spezifischen Patiententyp ein Organzutei-
lungssystem zu installieren, das den verschie-
denen Faktoren, die zur Transplantationsbedurf-
tigkeit fihren kdnnen, problemadaquat Rech-
nung tragt. Ich bedanke mich fir Ihre Aufmerk-
samkeit.

Christiane Woopen

Vielen Dank, Herr Lilie. Wir machen mit der ju-
ristischen Perspektive weiter und ich begrifie
Herrn Kingreen, der uns aus der Perspektive
des Ooffentlichen Rechts und des Sozialrechts
seinen Beitrag geben wird. Vielen Dank.
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Prof. Dr. Thorsten Kingreen - Universitat
Regensburg
(Folie 1)

Sehr geehrte Frau Vorsitzende, sehr geehrte
Damen und Herren, ich danke fur die Einladung.

(Folie 2)

Ich kann an das Ende des Referats von Herrn
Stippel anknipfen, weil am Anfang eines sol-
chen interdisziplinaren Dialogs die Frage stehen
muss: Was kdnnen wir eigentlich als Juristen —
in meinem Fall als Verfassungsrechtler — zu der
Debatte beitragen und vor allen Dingen, was
kénnen wir zu ihr nicht beitragen? Es ist mir
wichtig, das an den Beginn zu stellen, weil es
um Verteilungsfragen, Differenzierungskriterien
usw. geht.

Zur Klarstellung scheint mir zunachst wichtig zu
sein, dass wir zwar vor dem Hintergrund des
Gleichheitssatzes Uber das Verbot bestimmter
Verteilungskriterien etwas sagen koénnen; Ge-
schlecht, Staatsangehorigkeit, dariiber haben
wir ansatzweise gesprochen. Aber die Grund-
rechte sind nicht geeignet, um ein Verteilungs-
system zu praformieren. Das ist sehr wichtig,
auch um klarzustellen, dass wir Verfassungs-
rechtler, wir Juristen keine Lufthoheit Gber die
Gerechtigkeit in dieser Verteilungsdebatte ha-
ben kénnen.

Fur Juristen ist es in einer solchen Konstellation
interessant, festzustellen: Es besteht Ungewiss-
heit, es besteht Uneinigkeit und es besteht —
das ist hier der Sonderfall — Knappheit. In sol-
chen Konstellationen ist aus rechtlicher und ver-
fassungsrechtlicher Sicht wichtig: Wie laufen die
politischen Entscheidungsverfahren? Wie lauft
gegebenenfalls auch der Rechtsschutz? Gerade
unter den Bedingungen von Ungewissheit und
Uneinigkeit ist auf Verfahren, auf Rechtsschutz
besonderer Wert zu legen. Einschlagige verfas-
sungsrechtliche Grolibestimmungen sind vor al-
lem das Demokratie- und das Rechtsstaatsprin-

Zip.

(Folie 3)
Ich mdchte Sie nicht mit der verfassungsrechtli-
chen Grundlegung langweilen, das ist Staats-,
Organisationsrecht erstes Semester. Wichtig ist
aber: Das Demokratieprinzip verwirklicht sich im
Prinzip demokratischer Legitimation; dieses hat
eine personelle und eine sachliche Komponen-
te. Personell der wesentliche Akteur ist das Par-
lament, das unmittelbar vom Volk gewahlt wur-
de, und sein wesentliches Gestaltungsmittel ist
das Parlamentsgesetz, das nach den Regeln
des Grundgesetzes zustande kommt. Aus die-
ser Kombination personeller und sachlicher Le-
gitimation ergibt sich, wie es in der bundesver-
fassungsgerichtlichen Rechtsprechung heilt:
Der parlamentarische Gesetzgeber muss ,in
grundlegenden normativen Bereichen® (die mus-
sen wir vielleicht noch etwas naher bestimmen),
,zumal im Bereich der Grundrechtsausibung®,
die ,wesentlichen Entscheidungen selbst tref-

fen”.

Wichtig ist auch der Einschub: ,soweit diese
staatlicher Regelung zuganglich sind“. Das wird
haufig Ubersehen, ist aber eine wichtige Ein-
schrankung. Es bedeutet ein Delegationsverbot
an die Verwaltung, aber keinesfalls den Aus-
schluss sachverstandiger Akteure. Das ist
selbstverstandlich: Das Parlamentsgesetz kann
nicht alles, das ist kein totaler Parlamentsvorbe-
halt. Insoweit kann ich Herrn Lilie nur zustim-
men.

(Folie 4)
Die rechtsstaatliche Komponente bedeutet, dass
wir die Entscheidungsverfahren auf der Verwal-
tungsebene regeln missen, das heift vor allen
Dingen die Kompetenzen und die personelle
Zusammensetzung von Entscheidungstragern
(dariiber musste man im Kontext der Zusam-
mensetzung nach § 16 noch einmal reden, das
scheint mir etwas defizitar zu sein), aber auch
staatliche Mitwirkungs- und Aufsichtsrechte (ein
wichtiger Punkt, weil das gerade geandert wur-
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de), und vor allen Dingen soweit moglich eine
adaquate Verfahrensteilhabe der Betroffenen.

Ich werde spater noch darauf eingehen, warum
das gerade im Kontext des Rechtsschutzes, der
am Schluss meines Vortrags eine Rolle spielen
wird, so wichtig ist, denn das letzte Verfas-
sungsprinzip ist das Prinzip des effektiven
Rechtsschutzes. Dies ist in dem Kontext ein
schwieriges Prinzip und muss vorsichtig ge-
handhabt werden. Gleichwonhl gilt, dass Uberall
dort, wo die offentliche Gewalt handelt (oder
auch aullerhalb davon), ein Anspruch auf effek-
tiven gerichtlichen Rechtsschutz besteht. Das
gilt auch, selbst wenn es schwer vorstellbar ist,
im Bereich des Transplantationsgesetzes.

(Folie 5)

Zur Frage der Organisation und Verteilung von
Organen ist schon viel gesagt worden, deswe-
gen mache ich es hier knapper. Ich habe lhnen
hier den Gesetzestext mitgebracht. § 10 bein-
haltet die Aufnahme auf die Warteliste. Nicht
abgedruckt ist § 12; darin geht es um die kon-
krete Verteilungsentscheidung. § 10 scheint mir
insoweit wichtiger zu sein, weil er ein moglicher
Anknupfungspunkt von Rechtsschutzfragen ist.

Bei § 10 muss Folgendes besonders gelesen
werden: ,Stand der Erkenntnisse der medizini-
schen Wissenschaft [..], insbesondere nach
Notwendigkeit und Erfolgsaussicht®. Das Gesetz
I&sst hier auch jenseits von Erfolgsaussicht und
Dringlichkeit etwas zu. Das kann man einerseits
positiv sehen: als Gestaltungsmaoglichkeit, ande-
rerseits aber auch kritisch: als zu viel Freiraum.
Das stelle ich einmal in den Raum.

Zweite wichtige Norm ist § 16. Ich habe ihn ab-
gedruckt, weil ich den Wortlaut faszinierend fin-
de. ,Die Bundesarztekammer stellt [...] fest* —
das klingt so, als sei die Bundesarztekammer
ein Notar, der einen Vorgang, Erkenntnisse zu-
sammenfasst, die selbstverstandlich sind, wie
beim Grundstlickskauf. Das scheint mir doch

etwas unterkomplex zu sein, um es vorsichtig zu
sagen.

(Folie 6)

Die Ubersicht zur verfassungsrechtlichen Kritik
kann ich kurz machen, weil ich bei meinem Vor-
redner den Eindruck hatte, dass Uberwiegend
Einigkeit darliber besteht, dass die Verteilungs-
frage, Uber die wir reden, nicht nur eine medizi-
nische, sondern auch eine normative ist. Herr
Lilie hat das im Prinzip anerkannt und Herr Stip-
pe auch. Hier gibt es auch ethische, politische,
juristische, 6konomische Wertungen; ich habe
mir die Richtlinien angeschaut, dort gibt es Be-
griffe wie ,verbesserte Lebensqualitat’, das
kennen wir aus der Kosten-Nutzen-Debatte. Das
ist naturlich kein Begriff, den ein Laie mit Hilfe
der medizinischen Wissenschaft I6sen kann. Ich
habe einige weitere Beispiele aufgeflihrt.

Auch das Spannungsverhaltnis zwischen Not-
wendigkeit und Dringlichkeit ist schon behandelt
worden, deswegen werde ich es nicht weiter
ausfuhren.

Wichtig ist nur aus juristischer Sicht: Es ist nicht
nur eine medizinische Fachfrage, sondern mehr,
und insofern ist das Gesetz ungenau, wenn es
sagt: ,Stand der Erkenntnisse der medizinischen
Wissenschaft insbesondere der Notwendig-
keit/Dringlichkeit und Erfolgsaussicht®. Wenn
man das Gesetz naiv liest, denkt man: Mehr als
nur Medizin ist das nicht. Das ist aus meiner
Sicht aber ein kategorialer Fehler, den man
einmal beseitigen misste.

(Folie 7)
Das hat vielfaltige Konsequenzen. Wenn es sich
um eine normative und damit auch politische
Entscheidung handelt, bedeutet das nach all-
gemeinen verfassungsrechtlichen Grundsatzen
zunachst, dass die wesentlichen Fragen auch in
einem Organ mit breiterer politischer Legitimati-
on als der Bundesarztekammer festgelegt wer-
den missen. Wichtig ist mir aber der Nachsatz,
den ich hier bewusst aufgeflihrt habe. Das gilt
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unabhangig davon, ob diese Kriterien sachge-
recht sind oder nicht. Das ist erst einmal voll-
kommen gleichgultig, sondern es geht generell
um die Frage, wer etwas regelt.

Wir werden in der nachsten Folie ein Zitat des
Bundesverfassungsgerichts sehen, das sehr
deutlich sagt, dass dies parlamentsgesetzlich
geregelt werden muss. Das bedeutet aber auf
keinen Fall, dass alles parlamentsgesetzlich ge-
regelt werden muss. Wir haben hier auch das
Instrument der Rechtsverordnung weitgehend
nicht verwendet; diese ist ein flexibles Instru-
ment, um schnell auch auf Veranderungen zu
reagieren. Das bedeutet keinesfalls, dass wir
etwa den medizinischen und auch den institutio-
nalisierten medizinischen Sachverstand aus
diesem Verfahren herausnehmen kénnen. Das
muss man vorwegschicken.

Vielleicht werfen wir einen kurzen Blick in die
Schweiz, wo alle diese Fragen in der Verfas-
sung, dann im Gesetz und weiter in einer Ver-
ordnung geregelt wurden, die dann wiederum
noch auf weitere Konkretisierungen durch das
Innenministerium verweist. Der Beispielfall
Schweiz zeigt, wie man das auch anders ma-
chen kann, ohne den medizinischen Sachver-
stand — den ich, wie gesagt, in dem Bereich flr
unerlasslich halte — auf3en vor zu lassen.

Das Komplexitatsargument wurde schon ge-
nannt; natdrlich ist das komplex. Das ganze Le-
ben ist komplex, das gilt fir das Steuerrecht ge-
nauso wie flir das Umweltrecht. Auch da haben
wir untergesetzliche Mechanismen gefunden,
um der Komplexitdt und Dynamik der Materie
Herr zu werden, ohne uns auf solche Konstruk-
tionen, wie wir sie hier haben, zu begeben.

(Folie 8)
Eine Entscheidung des Bundesverfassungsge-
richts fasst das sehr schon zusammen. Hier wird
leider schon verraten, dass es um die Vergabe
von Studienplatzen geht. Wenn Sie das nicht
wissten, wirden Sie denken, das ist wie eine

Schablone fir das Transplantationsgesetz. Des-
wegen einmal wortwoértlich das Bundesverfas-
sungsgericht.
.Formellrechtlich ist es wegen der einschneiden-
den Bedeutung der Auswahlregelung Sache des
verantwortlichen Gesetzgebers, auch im Falle ei-
ner Delegation seiner Regelungsbefugnis zumin-
dest die Art der anzuwendenden Auswahlkriteri-
en und deren Rangverhaltnis untereinander
selbst festzulegen. Die grundgesetzliche Ord-
nung erlaubt es zwar dem Gesetzgeber, seine
Normgebungsbefugnis durch ausdrickliche ge-

setzliche Ermachtigung auf andere zu delegieren.
Wenn aber die Regelung [...] sich®,

und das ist, finde ich, am frappierendsten,

»als Zuteilung von Lebenschancen®,

da geht es um Studienplatze, aber wir reden

Uber die Zuteilung von Lebenschancen,
,auswirken kann, dann kann in einer rechtsstaat-
lich-parlamentarischen Demokratie der Vorbe-
halt, dass in den Grundrechtsbereich lediglich
durch ein Gesetz oder auf Grund eines Gesetzes
eingegriffen werden darf, nur den Sinn haben,

dass der Gesetzgeber die grundlegenden Ent-
scheidungen selbst verantworten soll.*

Diese Entscheidung ist pragend fur alle Vertei-
lungskonflikte, die wir in juristischer Hinsicht ha-
ben; sie ist sozusagen die Grundsatzentschei-
dung, wenn es um Knappheit geht, ob bei Ta-
xengenehmigungen, Studienplatzen oder was
auch immer. Immer ist das die maligebende
Entscheidung, und ich meine, sie ist auch hier
maligebend.

(Folie 9)

Vorletzter Punkt, zum Rechtsschutz. Ich glaube,
dass die Betroffenen mit Sicherheit eher Beglei-
tung durch Psychotherapeuten als durch
Rechtsanwalte brauchen; das scheint mir wich-
tig zu sein. Der Rechtsschutz ist ein eher unan-
genehmes Thema. Je besser und klarer die Ver-
fahren im Vorfeld, desto geringer kann auch die
gerichtliche Kontrolldichte sein und desto weni-
ger muss Rechtsschutz eine Rolle spielen. Dies
sind aber sicherlich keine Fragen, die man
durch Gerichte I6sen sollte.

Gleichwohl gilt Art. 19 Abs. 4 GG: die grundsatz-
liche Nachprifbarkeit transplantationsrechtlicher
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Entscheidungen. Erst durch eine Entscheidung
des Landgerichts Essen vor sechs Jahren ist
deutlich geworden, dass hier nichts klar ist. Das
ist einer der seltenen Falle, wo unendlich viele
Rechtswege — Sozialrechtsweg, Verwaltungs-,
Zivilrechtsweg — in Frage kommen. Der hier an-
genommene Zivilrechtsweg ist aus meiner Sicht
zweifelhaft. Letztlich geht es hier um eine o&ffent-
lich-rechtliche Verteilungsentscheidung. Wir ha-
ben einen krankhausrechtlichen Kontext; des-
wegen scheint mir der Verwaltungsrechtsweg
naher zu liegen. Das kénnte man auch mit einer
einzigen Spezialzuweisung unmittelbar im
Transplantationsgesetz regeln, ohne damit eine
Klagewelle befurchten zu mussen. Das ist auf
jeden Fall regelungsbeduirftig.

(Folie 10)

Ich komme zu meinen Thesen, um das zusam-
menzufassen. Die erste These scheint mir auch
im Kontext der Erhéhung der Zahl der Organ-
spender wichtig zu sein, weil ein rechtsstaatli-
chen, demokratischen Regeln geniigendes Ver-
teilungssystem geeignet ist, die Zahl der Organ-
spender zu erhdéhen. Denn wenn dieses Verfah-
ren nicht rechtsstaatlichen und demokratischen
Regeln genlgt — und daran hab ich beim derzei-
tigen Verfahren erhebliche Zweifel —, ist das
nicht geeignet, die Motivation fur die Organ-
spende zu erhdhen. Das ware aber aus meiner
Sicht dringend erforderlich.

Deshalb ist es zu empfehlen, im Transplantati-
onsgesetz die relevanten Verteilungskriterien zu
benennen, auch im Verhaltnis zueinander, Aus-
schlussgriunde zu regeln und das Instrument der
Rechtsverordnung wiederzuentdecken, aber
durch Inkorporation der Richtlinien der Bundes-
arztekammer nach wie vor medizinischen Sach-
verstand zu nutzen. Zum Rechtsschutz habe ich
schon viel gesagt; hier sollten die Verwaltungs-
gerichte zustandig sein, aber dies muss eine
absolute Ausnahme sein. Regelungsbediirftig ist
es gleichwonhl.

Ich bedanke mich fiir die Aufmerksamkeit.

Christiane Woopen

Herzlichen Dank, Herr Kingreen. Wir verlassen
nun die rechtliche und betreten eine andere
normative Ebene: die ethische. Last but not
least mochte ich gerne das Wort Herrn Werner
erteilen, der uns nun aus der ethischen Per-
spektive Uberlegungen dargibt.

Prof. Dr. Micha H. Werner - Universitat
Greifswald

(Folie 3)
Sehr geehrte Frau Professor Woopen, sehr ge-
ehrte Damen und Herren, wenn man als Philo-
soph zum Thema Organallokation spricht, sollte
man nicht unerwahnt lassen, dass in der eige-
nen Disziplin nach wie vor ein Streit Uber Grund-
lagenfragen und ein Pluralismus normativ-
ethischer Theorien zu verzeichnen ist. Man soll-
te zweitens nicht unerwahnt lassen, dass dasje-
nige, was man zum Problem beitragen kann, nur
als ein Beitrag im Rahmen eines interdisziplina-
ren Diskurses zu verstehen ist, dessen Ergeb-
nisse abhangig sind von valiblem empirischem
Wissen und verschiedenen Arten von kontex-
tuellen Voraussetzungen. Drittens sollte man
der Tatsache ins Auge sehen, dass es manche
Fragen gibt, bei denen auch bei klarer normati-
ver Grundlage keine der Entscheidungsoptionen
befriedigend ist, wir es also mit echten morali-
schen Dilemmata zu tun haben.

(Folie 4)

Diese Moglichkeit besteht zweifellos in Bezug
auf das Gebiet, mit dem wir es hier zu tun ha-
ben: bei der Zuteilung von knappen Spenderor-
ganen. Ich mdéchte in dem Zusammenhang zu-
nachst eine These aufstellen, die mir relativ un-
problematisch scheint, namlich die These, dass
es Minimalbedingungen fur die Legitimitat von
Entscheidungen Uber die Organallokation gibt,
die sogar dort gelten, wo diese Entscheidungen
Dilemmacharakter haben. Feuerstein schreibt
hierzu:
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,Eine Mindestvoraussetzung fiir Transplantati-
onsgerechtigkeit ist die Etablierung eines trans-
parenten Verfahrens, das regelgeleitet zu eindeu-
tigen Entscheidungen fuhrt und damit weitgehend
von personlicher Willkir befreit ist.”

Uber diese Kriterien besteht meines Erachtens
weitgehend Konsens. Ahnliche Kriterien sind
schon genannt worden, und sie sind auch philo-
sophisch durch den Nachweis begriindbar, dass
es sich um Bedingungen der Rechtfertigbarkeit
Uberhaupt handelt.

(Folie 5)

Wenn man das Transplantationsgesetz in seiner
derzeit geltenden Fassung an diesen Kriterien
misst, muss man feststellen, dass zentrale Re-
gelungen diesen Bedingungen offensichtlich
nicht genidgen. Ich zitiere § 12 Abs. 3 Satz 1
TPG:

,Die vermittlungspflichtigen Organe sind von der

Vermittlungsstelle nach Regeln, die dem Stand

der Erkenntnisse der medizinischen Wissen-

schaft entsprechen, insbesondere nach Erfolgs-

aussicht und Dringlichkeit fur geeignete Patienten
zu vermitteln.”

Hierzu ist zu sagen, dass die Teilkriterien selbst
uneindeutig sind. Erwahnt worden ist beispiels-
weise die Unterscheidung zwischen absoluter
und relativer Erfolgsaussicht, die Frage, welche
Patienten geeignet sind und so weiter. Das Zu-
sammenwirken der in Spannung stehenden
Teilkriterien ist unklar. Aulerdem raumt das Ge-
setz, wie erwahnt, die Moglichkeit ein, dass es
weitere Verteilungsregeln gibt.

Ferner ist die Legitimationsbasis dieser Teilkrite-
rien intransparent: Es ist unklar, warum gerade
diese Kriterien einschlagig sind. Auch die Grun-
de fur die Delegation der erforderlichen (Prazi-
sierungs-)Entscheidung an die vom Gesetz da-
fir vorgesehenen Akteure sind nicht transpa-
rent.

(Folie 6)
Entsprechend formuliert beispielsweise Thomas
Gutmann ein hartes Urteil, das vor allem darauf
zielt, dass die Frage der Organallokation im
Wesentlichen als medizinische Fragestellung

verstanden wird: Demnach hat sich der Gesetz-
geber hierdurch seiner Verantwortung entzogen,
die normativen Kriterien, nach denen Lebens-
chancen an schwerkranke Blrger zugeteilt wer-
den sollen, selbst festzulegen, und stattdessen
ein Geflecht von Beteiligten geschaffen, in dem
nur noch schwer auszumachen ist, wer die Ver-
teilungsentscheidungen — die regelmaRig solche
Uber Leben und Tod der betroffenen Patienten
sind — eigentlich steuert.

Heinrich Lang, auch ein Jurist, spricht in diesem
Zusammenhang sogar von einer deregulierten
Unverantwortlichkeit.

Implizit ist schon deutlich geworden, dass ich
eine der Fragen, die uns gestellt worden sind
(n@mlich ob wir es fiir eine im Wesentlichen me-
dizinische Aufgabe halten, Regeln fir das
Knappheitsproblem in der Transplantationsme-
dizin zu entwickeln), mit Nein beantworten
mdchte. Das scheint mir eine unvermeidliche
Antwort zu sein, und Steigleder halt diese Ant-
wort auch fir ,eigentlich unstrittig®.

(Folie 7)

Soweit zu formalen Mindestbedingungen an die
Gerechtigkeit von Allokationskriterien. Feuer-
stein nennt ein anderes Kriterium, das auch im
Prinzip unstrittig ist, dessen Interpretation aber
aulerordentlich schwierig wird; das mdchte ich
kurz illustrieren. Dieses Kriterium ist das Diskri-
minierungsverbot. Feuerstein schreibt:

»Eine weitere Voraussetzung [...] ist die Gewahr-

leistung einer Organverteilung, die nach Kriterien

und Regeln erfolgt, die im Resultat zu keiner so-
zialen Diskriminierung fuhren.“

Die Frage ist, was soziale Diskriminierung ist.
Es gibt Kandidaten, Uber die wir uns sicher
schnell einigen kénnen. Es ware eindeutig ein
Fall unberechtigter Diskriminierung, wtrden Or-
gane explizit auf Grundlage von Hautfarbe, reli-
giéser Zugehdrigkeit und so weiter verteilt. Es
gibt aber durchaus strittige Falle. Ich mdchte ein
Problem erwdhnen, das schon angeschnitten
worden ist, mdchte es allerdings auch nicht dis-
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kutieren, sondern nur die Wichtigkeit unterstrei-
chen: Das ist die Staatsbilirgerschaft. Dieser
Punkt ist auch rechtlich strittig.

Feuerstein spricht hier von einer Diskriminierung
.im Resultat”. Wir sind uns darlber einig, dass
Dinge wie sexuelle Orientierung oder Hautfarbe
keine expliziten Verteilungskriterien sind. Damit
ist aber nicht ausgeschlossen, dass solche als
irrelevant erachteten Eigenschaften statistisch
korrelieren mit Eigenschaften, die als medizi-
nisch relevant angesehen werden. Zu denken
ware hier zum Beispiel an eine Korrelation zwi-
schen Gewebevertraglichkeit und Ethnizitat,
oder an eine Korrelation zwischen Compliance
und Bildungsgrad, oder Compliance und Be-
herrschung der Sprache in dem Land, in dem
die Organtransplantation durchgefuhrt wird.

(Folie 8)

Das bringt mich zu einer Frage, die uns auch
gestellt worden ist, namlich zur Einschatzung
des Kriteriums der Compliance fir den Zugang
zu und den Verbleib auf der Warteliste. Dieses
Kriterium ist durchaus problematisch, und zwar
unter anderem im Zusammenhang mit der er-
wahnten Gefahr sozialer Diskriminierung ,im
Resultat®, aber auch aufgrund der Tatsache,
dass Compliance durchaus durch unterstitzen-
de MalRnahmen beeinflussbar ist. Im Prinzip
kann man immer Compliance erzeugen, wenn
man jeder Patientin, jedem Patienten einen per-
sonlichen Assistenten zur Seite stellt, der darauf
achtet, dass die Medikamente regelmaRig ge-
nommen werden und dergleichen. Wir haben es
auch mit der Gefahr zu tun, dass Ressourcen-
fragen hinter medizinischen Kriterien versteckt
werden.

Der wichtigste Punkt aber ist, dass es eine er-
hebliche objektive und subjektive (also aus der
Sicht des behandelnden Arztes bestehende)
Prognoseunsicherheit bezliglich der postopera-
tiv erwartbaren Compliance gibt.

Nicht unerwahnt lassen moéchte ich, dass die
Anwendung dieses Kriteriums auch mit Belas-
tungen fur die Arzt-Patient-Beziehung verbun-
den ist, denn der Arzt ist offensichtlich auch der-
jenige, der die Compliance beurteilt, die unter
Umstanden gegen den Patienten ins Gewicht
fallen kann.

(Folie 9)

Jetzt komme ich zu der Gretchenfrage hier im
Zusammenhang mit der Organallokation, nam-
lich der Frage nach der Abwagung der Kriterien
Dringlichkeit und Erfolgsaussicht. Dies sind of-
fensichtlich zwei Zuteilungskriterien, die sich wi-
dersprechen koénnen, und die Frage ist: Kann
man sie in gerechter Weise kombinieren?

Diese Frage lasst sich nicht beantworten unab-
hangig von der Parteinahme flr eine bestimmte
normativ-ethische Theorie. Dementsprechend
wird es in einer philosophischen Diskussion un-
ter allen Ethikern hierzu auch keinen Konsens
geben.

(Folie 10)

Aus utilitaristischer Sicht wirde man zu dieser
Frage sagen, dass die Kriterien kein eigenes
Gewicht haben, sondern dass sie pragmatisch
im Hinblick darauf abgewogen und gegeneinan-
der gewichtet werden missen, welche Abwa-
gung letztlich den Kollektivhutzen maximiert.
Den Kollektivhutzen kénnte man beispielsweise
in QALYs [quality adjusted life years] messen,
also in qualitdtsadjustierten Lebensjahren, die
Uberindividuell maximiert werden mussten.

Personlich teile ich die utilitaristische Position
nicht. Meines Erachtens hat Rawls recht, wenn
er sagt, dass sie den Grenzen zwischen Perso-
nen nicht hinreichend Rechnung tragt. Man
muss wohl auch sagen, dass zumindest ein un-
verwasserter Utilitarismus nicht mit unserer ver-
fassungsrechtlichen Orientierung an unverre-
chenbaren individuellen Grundrechten unver-
traglich ware.
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(Folie 11)

Wenn wir die Sache aus Sicht deontologischer
Gerechtigkeitsethiken betrachten, muss man
zunachst sagen, dass diese Ethiken gleiche In-
dividualrechte auf Gesundheitsfirsorge und das
Prinzip der Chancengleichheit betonen. Laut
Steigleder impliziert das Folgendes:

,Organe sind [..] nicht einfach so zu verteilen,

dass fur die Betroffenen insgesamt etwa der ma-

ximal moégliche Zugewinn an Lebensjahren oder

Lebensqualitdt oder der maximal moglichen
Transplantatfunktionsraten erzielt werden.”

Unklar und strittig ist, ob aus dieser Position die
Forderung erwéchst, sich allein an Chancen-
gleichheit zu orientieren, was unter Umstanden
radikale Konsequenzen hatte.

Eines der friheren Mitglieder des Ethikrates,
Professor Weyma Lubbe, hat sich mit den so-
genannten Taurek-Fallen beschaftigt. John
Taurek hat folgende Position vertreten: Wenn
wir entscheiden muissen zwischen der Option,
einem Menschen zu helfen, und der Option, funf
Personen zu helfen, und wenn es keine weite-
ren Randbedingungen gibt, die eine Entschei-
dung praferieren wirden, missen wir eine Mln-
ze werfen, sind also verpflichtet, Chancen-
gleichheit herzustellen, auch wenn das bedeu-
tet, dass wir den Gesamtnutzen in diesem Fall
nicht maximieren werden.

Diese Position ist in der philosophischen Dis-
kussion nicht unumstritten geblieben. Auch
deontologische Gerechtigkeitsethiker wie Steig-
leder vertreten haufig die Auffassung, dass im
Bereich der positiven Pflichten bei der Entschei-
dung zwischen Anspriichen gleicher Dringlich-
keit die Effizienz durchaus eine Rolle spielen
kann. Das kénnte man so operationalisieren,
dass man Dringlichkeitsklassen hat, innerhalb
derer auch Erfolgsaussicht eine Rolle spielen
darf. Sowieso wird man nicht daran vorbeikom-
men, Erfolgsaussicht zumindest an ein Min-
destmal® an Erfolgswahrscheinlichkeit als Auf-
nahmekriterium auf die Warteliste zu akzeptie-
ren, ohne dass die Philosophie hier definitiv be-

antworten konnte, wo genau die Grenze fur die
Aufnahme liegen kann.

(Folie 12)

Eine wichtige und auch strittige Frage ist: Kann
Erfolgsaussicht noch weiter auf Kosten der
Dringlichkeit aufgewertet werden? Kann Dring-
lichkeit als Basis von Anspriichen auf die Zutei-
lung von Organen durch Erfolgsaussicht Uber-
spielt oder aufgewogen werden?

Im Rahmen dieser Theorie bedeutet dies
zwangslaufig, dass wir bestimmten Personen
sagen: Hier enden unsere Solidaritatsverpflich-
tungen dir gegenlber. Wir wissen, dass du in
einer vergleichsweise noch schlechteren Situa-
tion bist als andere, die Anspruch auf ein Organ
erheben konnten, aber die ,Kosten* sind uns in
deinem Fall zu hoch; wir entschlielRen uns, dir
nicht mehr zu helfen.

Die Frage ist, unter welchen Umstanden das le-
gitimiert werden kann. Man kénnte sagen: Das
konnte legitim sein, wenn alle Betroffenen dieser
Regelung wohl informiert zugestimmt haben im
Bewusstsein um die mdglichen Implikationen fir
die eigenen Lebenschancen. Es ist aber faktisch
nicht realisierbar, einen solchen Diskurs zu
etablieren, in dem wirklich alle ihre Zustimmung
geben, denn das musste stets wiederholt wer-
den.

Die Frage ist also, ob auch schwachere Formen
prozeduraler Legitimation fir eine Regelung
denkbar sind, die der Erfolgswahrscheinlichkeit
ein groleres Gewicht einrdumt als etwa in dem
Modell von Schweigleder. Klar scheint mir zu
sein, dass eine solche Entscheidung nicht ganz-
lich ohne den Versuch einer solchen Legitimati-
on auskommen kann.

Ich méchte also die Frage nur in Grundzigen
dahingehend beantworten: Eine an unverre-
chenbaren Individualanspriichen orientierte Ge-
rechtigkeitsethik sieht in der Dringlichkeit die
vorrangige Grundlage individueller Anspriiche
auf Spenderorgane. Eine Rolle der Erfolgswahr-
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scheinlichkeit als sekundares Kriterium der Or-
ganzuteilung (zum Beispiel unter Individuen mit
vergleichbar dringlichem Bedarf) ist damit nicht
ausgeschlossen. Fir eine darlber hinausge-
hende Bericksichtigung von Erfolgsaussichten
auch auf Kosten der Dringlichkeit ware zumin-
dest eine prozedurale, mdéglichst partizipative
Legitimation zu fordern.

(Folie 13)

Damit habe ich implizit Stellung genommen zu
der Frage: Sollen Blrger bei der Entscheidung
Uber die Kriterien, wie Organe verteilt werden,
beteiligt werden? Prinzipiell ja.

Zur Frage, ob sich aus dem Prinzip der solida-
risch getragenen Gesundheitsversorgung, dass
jede und jeder Zugang zu notwendigen Mal}-
nahmen erhalt, konsistent Kriterien flir eine ge-
rechte Zuteilung knapper Organe herleiten las-
sen, wurde ich sagen: Nur insoweit, als darin ei-
ne auf Individualanspriche bezogene Perspek-
tive zum Ausdruck kommt, eine malfigebliche
Orientierung am Kollektivhutzen also ausge-
schlossen wird.

Zur Frage, aus welchen Grinden die Bundes-
arztekammer die Dringlichkeit einer Transplan-
tation so viel starker gewichtet hat als die Er-
folgsaussicht, misste man die Bundesarzte-
kammer fragen; mdoglicherweise gab es dafur
gute ethische Griinde.

(Folie 14)

Im Fazit méchte ich den aus meiner Sicht wich-
tigsten Punkt wiederholen: Zentrale Formulie-
rungen des Transplantationsgesetzes gentgen
derzeit nicht den philosophisch unstrittigen Mi-
nimalbedingungen der Transparenz, Regelhaf-
tigkeit und Eindeutigkeit. Gerade insoweit die
Bedeutung und Gewichtung materialer Allokati-
onskriterien wie Dringlichkeit, Erfolgsaussicht,
Wartezeit und so weiter Gegenstand von ver-
ninftigem Dissens, reasonable disagreement
sind, sind jedoch die Transparenz von Allokati-
onsentscheidungen und das Bemuhen um de-

ren wenigstens prozedurale Legitimierung be-
sonders wichtig.

Vielen Dank.

Christiane Woopen

Zum Schluss auch lhnen, Herr Werner, herzli-
chen Dank, auch dafiir, dass Sie das Feld, das
wir jetzt zu diskutieren haben, noch einmal wei-
ter gemacht haben und weitere Perspektiven,
die derzeit in Deutschland noch nicht so Ublich
sind, und Fragen der Chancengleichheit be-
leuchtet haben.

Diskussion

Prof. Dr. iur. Jochen Taupitz

Ich habe drei Fragen an drei verschiedene Refe-
renten, zunachst an Herrn Lilie. Die Frage, die
Herr Werner eben aufgeworfen hat, ging mir
auch durch den Kopf: Warum hat die Bundes-
arztekammer, konkret die StaKO, die Erfolgs-
aussicht so niedrig gehangt? Was sind die
Grinde daflr, dass man die Wartezeit abgeldst
hat durch die Dringlichkeit? Die Sterbewahr-
scheinlichkeit auf der Warteliste — das kann man
plausibel damit erklaren, dass es unglicklich ist,
wenn Menschen, die im System gelistet sind, als
gelistete Menschen sterben und damit die Ver-
antwortung dem System zugeschoben werden
kann. Was hinterher mit ihnen passiert, ob der
Erfolg wirklich so gut ist, wird, so haben wir ge-
hort, bisher nicht systematisch erfasst. Deshalb
die konkrete Frage: Was hat die StaKO dazu
bewogen?

An Herrn Kingreen die konkrete Frage und ganz
pragmatisch: Wenn Sie Rechtsschutzmdglich-
keiten fordern, auch gegen die Listenplatzie-
rung, wie soll das praktisch aussehen, wenn wir
doch gehort haben, dass sich die Listenplatzie-
rung standig &ndern kann? Man rutscht mal
hoch, mal runter — auf welchen Zeitpunkt soll es
ankommen? Auf den Zeitpunkt der Klageerhe-
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bung, der letztlich schon passé sein kann? Da
sehe ich ein ganz praktisches Problem.

An Herrn Werner die kurze Frage: Burgerbeteili-
gung — sind die Juristen, die Mediziner, die an
diesen Verfahren beteiligt sind, keine Burger?
Oder warum sollen jetzt noch andere Nicht-Ex-
perten oder Experten als Blrger beteiligt wer-
den? Das beilt sich ein bisschen mit der von
uns Juristen geforderten Legitimation durch Ge-
setzgebung, also dass der Gesetzgeber das
starker vorgeben soll. Fordern Sie dartber hin-
aus auch bei der konkreten Richtlinienerstellung
noch Laienbeteiligung, Birgerbeteiligung, Pati-
entenbeteiligung? Oder was verbirgt sich kon-
kret hinter dem Begriff ,Blrger*?

Christiane Woopen

Da sich wahrscheinlich jetzt viele Fragen an
mehrere Referenten wenden, sind wir verloren,
wenn wir das im Einzelnen aufgreifen; deswe-
gen mochte ich weitere Wortmeldungen aufru-
fen, wenn Sie einverstanden sind.

Ulrike Riedel

Herrn Kingreen, Sie haben das schweizerische
Gesetz als vorbildlich hervorgehoben. Ich habe
einmal aufgerufen, was das schweizerische Ge-
setz regelt: Es regelt das Gebot der Nichtdiskri-
minierung bei der Zuteilung der Organe; das ist
sehr allgemein. Dann regelt es, dass Personen,
soweit sie Wohnsitz in der Schweiz haben (bei
uns ware das Deutschland) gleich zu behandeln
sind und die anderen nachrangig. Dann regelt
es als malgebliche Kriterien die medizinische
Dringlichkeit, den medizinischen Nutzen (das
haben wir auch) und die Wartezeit (das ist bei
uns als Zuteilungskriterium nicht so geregelt).
AuRerdem ist geregelt, dass Menschen mit phy-
siologisch seltenen Eigenschaften nicht benach-
teiligt werden durfen (das ist bei uns nur in
Richtlinien und nicht im Gesetz geregelt).

Deswegen meine Frage: Wirden Sie sagen,
dass das ausreichend ist? Dass man bei uns
zusatzlich die Wartezeit als Kriterium regelt und

die Nichtdiskriminierung — und dann waren wir
auf dem Stand der Schweiz, was Sie eben als
Vorbild dargestellt haben. Ich finde es sehr
wichtig, dass man sich einmal vorstellt, wie so
eine gesetzliche Anderung aussehen koénnte.
Deswegen frage ich Sie das.

Eine weitere Frage: Es ist gesetzlich geregelt,
dass die von der Arztekammer erlassenen
Richtlinien dem Bundesministerum fur Gesund-
heit zur Entscheidung vorzulegen sind. Das ist
natirlich keine Verordnung, aber ware das, was
Sie gesagt haben, namlich dass es einer Ver-
ordnung bedarf, damit im Grunde genommen
auch geregelt?

Dann hab ich eine Frage eigentlich an Herrn Li-
lie im Anschluss an das, was Herr Stippe gesagt
hat; das ist vielleicht untergegangen. Er hat da-
von gesprochen, dass die Zahl der Zentrumsor-
gane steigt, ich nehme an im Gegensatz zu den
Organen, die von Eurotransplant verteilt werden.
Das ist vom Gesetz so nicht vorgesehen. Wie
wird das kontrolliert, diese Entwicklung, dass es
immer mehr Zentrumsorgane gibt, also qua Ent-
scheidung des Transplantationszentrums, die
dann innerhalb des Zentrums verteilt werden,
auf Kosten der doch dem Gerechtigkeitsprinzip
mehr entsprechenden Organe von Eurotrans-
plant? Das finde ich bedenklich, und mich wirde
interessieren, was der Grund ist und wie Sie das
kontrollieren.

Dr. med. Christiane Fischer

Die Frage geht an Professor Werner. Warum
halten Sie die QALYs fir zwingend utilitaris-
tisch? QALYs, so wie ich sie gelernt habe,
schliefen Quantitat und Qualitat in einer Einheit
zusammen, wie auch die DALYs [disability-
adjusted life years]. Eigentlich ist es schlau,
nicht nur Lebensjahre, also nur Quantitat zu
nehmen, sondern auch ein Kriterium wie die
QALYs, das auch die Qualitat einschlieRt. Die
WHO hat dazu Abhandlungen geschrieben, da-
zu gibt es gute Vorlagen.
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Es wurde kritisiert, dass die Bundesarztekam-
mer als Gremium die Allokation festlegt. Ich
wusste gerne — von wem auch immer — Alterna-
tiven dazu: Wer soll es sonst machen?

Prof. Dr. iur. Wolfram Hoéfling

Eine Bemerkung und eine Frage. Frau Riedel,
man musste natirlich die schweizerische Ver-
ordnung zur Verteilung der Organe hinzuneh-
men; das hat Herr Kingreen richtig gesagt. Es
gibt sublegale Regelungen, in denen der Staat
das macht, und da gibt es minutiése Vorgaben.
Wenn wir das alles machen wirden, haben wir
noch viel zu tun.

Mich interessiert allerdings ein spezielles Prob-
lem. Wenn wir die neuen Zahlen dieses Jahres
horen, dass auf den Wartelisten 24 Prozent we-
niger Menschen sind als im letzten Jahr, fragt
man sich: Wie kommt das? Mich interessiert die
Kompatibilisierung der Zugangskriterien zur
Warteliste mit denen zur Verteilungsebene. Sind
das die gleichen? Herr Kingreen hat zu Recht
darauf hingewiesen: Das Gesetz spricht einmal
von Notwendigkeit, das andere Mal von Dring-
lichkeit. Gibt es da wirklich grofe Unterschiede?
Hat der Gesetzgeber sich wirklich etwas dabei
gedacht, indem er diese unterschiedlichen Krite-
rien gemacht hat? Und missen wir nicht auch
jetzt fir diese beiden Entscheidungen maogli-
cherweise unterschiedliche Gewichtungen vor-
nehmen?

Jeder muss eine Chance haben, heifl3t es auch
in der Numerus-clausus-Entscheidung, das
heil3t: Missen wir nicht bei der Aufnahme auf
die Warteliste und dem Verbleib auf der Warte-
liste vielleicht grof3zuigigere Kriterien haben als
bei der Zuteilung? Darlber wird relativ wenig
nachgedacht, aber das scheint mir fir die Praxis
ein wichtiges Problem zu sein.

Christiane Woopen

Wer mag anfangen? Die erste Frage richtete
sich an Herrn Lilie, vielleicht fassen Sie alle wei-
teren, die an Sie gerichtet wurden, mit ein.

Hans Lilie

Wie kam es zur Anderung von dem vorherge-
henden Verteilungssystem zum MELD? Das
hangt damit zusammen, dass grundsatzlich die
Standige Kommission Organtransplantation bei
der Richtlinienverfassung versucht zu objektivie-
ren. Die Standige Kommission Organtransplan-
tation ist kein geschlossener Nukleus, sondern
verfolgt naturlich die Entwicklungen. Wir koope-
rieren eng mit Eurotransplant, dadurch gelangen
wir auch an die Ergebnisse, die Eurotransplant
mit UNOS [United Network for Organ Sharing]
austauscht, mit Spanien, mit den Transplantati-
onssystemen.

In der damaligen Debatte hatten wir eine Richt-
linie, die durch schlichtes Wording gepragt war
und bei der die Entscheidung zur Aufnahme in
die Warteliste letztendlich von dem einzelnen
Transplantationsteam und dem einzelnen Ope-
rateur abhing. Das sollte objektiviert werden.
Das UNOS-System hat eben den groRen Reiz
geboten, dass nunmehr, konkretisiert an drei
wesentlichen hepatologischen Begriffen, die
Krankheit und die Uberlebenschance vorher-
sehbar war. Das hat zu MELD gefihrt (das hat
auch dazu geflhrt, dass wir vor einem Jahr bei
der Lungenallokation den Lung Allocation Score
LAS eingefuhrt haben, auch aus den UNOS-
Erfahrungen nach Europa transportiert). MELD
ist damals europaweit aus diesen Grinden ein-
geflihrt worden, und MELD hat dadurch, dass
die Leberwerte die Rolle spielen, natirlich eine
Dringlichkeitsbetonung. Das war der sachliche
Grund.

Die zweite Frage, die an mich gerichtet war,
kam von Frau Riedel; das war die Zentrumsver-
teilung. Das haben wir mit groRer Sorge gese-
hen, und wir haben es in der Standigen Kom-
mission Organtransplantation abgestellt. Wir
haben voriges Jahr die Richtlinien gedndert und
haben uns strikt an den Gesetzeswortlaut ange-
passt und die Patientenzuteilung durch die Zen-
tren unterbunden.
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Im Moment ist es so, dass die Zentren eine Mi-
nimatch-Liste machen muissen. Das hangt damit
zusammen: Es gibt ein Organ, das ist regelhaft
alloziert worden und abgelehnt worden. Sie ha-
ben in dem Vortrag von Herrn Stippel gehért,
dass wir zunehmend das Problem haben, dass
wir Organe von alteren Spendern in schlechtem
Zustand fir die Transplantation verwenden
mussen. Viele Zentren sagen: Fur den Patien-
ten, dem das konkret zugeteilt ist, akzeptiere ich
dieses Organ nicht, weil das seine Lebenschan-
ce nicht verbessert, sondern seine Situation
eher verschlechtert. Dann wird der Allokations-
algorithmus bei Eurotransplant Schritt fir Schritt
abgearbeitet, und am Ende ist die Zeit, die zur
Verfigung steht, so kurz, dass man das Organ
eigentlich nicht mehr verwenden kann.

Um dieses Organ zu retten, ging es friher in die
sogenannte Zentrumsallokation: Das Organ
wurde Zentren, die in unmittelbarer Nahe des zu
explantierenden Verstorbenen lagen, angebo-
ten, und die durften einen Patienten eigener
Wahl nehmen. Das filhrte dazu, dass Patienten
von relativ fernen Wartelistenplatzen ein Organ
bekommen haben. Das war gegen den Wortlaut
des Gesetzes. Wir haben es dahingehend ge-
andert, dass wir gesagt haben: Jetzt kann jedes
Zentrum eins, zwei, drei geeignete Patienten an
Eurotransplant melden, und Eurotransplant
macht wieder die Vermittlungsentscheidung.
Das ist gerade in der zweiten Lesung verab-
schiedet und tritt am 9. 12. dieses Jahres in
Kraft, und ist letztendlich auch eine Fernwirkung
unserer Kontrollen, dass wir uns diese Mecha-
nismen vor Ort noch einmal genauer ange-
schaut hatten.

Thorsten Kingreen

Ich bin von Herrn Taupitz zur Frage des Rechts-
schutzes gefragt worden. Sie haben gemerkt,
ich habe den Rechtsschutz angefasst wie eine
heilRe Kartoffel, weil ich der Meinung bin, dass
wir dariber moglichst nicht reden sollten. Wenn
wir das doch tun, dann ist der Zeitpunkt der letz-

ten Verwaltungsentscheidung Gegenstand einer
madglichen Anfechtungsklage.

Letztlich kbnnen wir die Bedeutung des Rechts-
schutzes dadurch minimieren, dass wir Transpa-
renz und Partizipation im Vorfeld sicherstellen.
Das haben wir auch in anderen Rechtsberei-
chen, wie im Baurecht, das mag lhnen etwas
despektierlich erscheinen. Damit kdénnen wir
dieses Problem relativ kleinhalten, weil Gerichte
Uber so etwas nach Mdglichkeit nicht entschei-
den mussen. Aber die Eréffnung des Rechtswe-
ges ist aus meiner Sicht verfassungsrechtlich
zwingend.

Frau Riedel hat nach dem Schweizer Gesetz
gefragt, Herr Hofling hat schon eine Teilantwort
gegeben. In der Tat, Frau Riedel, im Gesetz
steht nicht sonderlich viel, bis darauf, dass zu-
nachst anerkannt wird, dass es nicht nur eine
medizinische Entscheidung ist, also nicht nur
medizinische Kriterien sind. Das kann man
schon aus dem Verfassungssatz 119a ableiten,
jedenfalls aus dem Gesetz.

Das Entscheidende steht aber in einer Verord-
nung Uber die Zuteilung von Organen zur
Transplantation. Darin ist unter anderem die
Frage, wie die Verteilung erfolgt, wenn Perso-
nen mehrere Organe bendtigen, detailliert gere-
gelt. Selbst dann — und das beantwortet viel-
leicht ein bisschen die Frage von Frau Fischer —
gibt es noch eine weitere Ermachtigung an das
Eidgendssische Departement des Innern.

Sie fragen: Wer denn sonst? In der parlamenta-
rischen Demokratie sagt man: zunachst selbst-
verstandlich das Parlament. Gerade die Gegen-
stande, die der Deutsche Ethikrat in der Ver-
gangenheit zu behandeln hatte und die danach
im Parlament behandelt wurden, werden heute
als Sternstunden des Parlaments angesehen.
Das darf man nicht vergessen; ich sage nur PID
[Praimplantationsdiagnostik].

Von daher bietet gerade die 6ffentliche Debatte
in dem Bereich auch eine Chance, hier mehr
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Vertrauen zu generieren. Gleichwohl mdchte ich
noch einmal darauf hinweisen, dass das Parla-
ment keine Allzustandigkeit hat. Naturlich ist ei-
ne untergesetzliche Regelung in so dynami-
schen Bereichen geradezu zwingend, aber das
haben wir nicht nur im Bereich des Medizin-
rechts, sondern auch im Umwelt-, im Technik-
gesetz, Uberall. Auch da haben wir Lésungen;
gleichwohl kommen wir nicht auf die Idee, zu
sagen, dass wir das Atomrecht nur durch Atom-
physiker schreiben lassen.

[Zwischenruf: ,Die schreiben die Entwirfe.]

Die schreiben die Entwurfe, ja vielleicht. Das ist
schon ein Problem.

Zum Genehmigungsvorbehalt: Das ist eine inte-
ressante Frage, Frau Riedel. Der Genehmi-
gungsvorbehalt ist ja ein Instrument der Aufsicht
Uber Selbstverwaltungsorgane. Ich bestreite,
dass das Uberhaupt arztliche Selbstverwaltung
ist. Es geht hier nicht um die Organisation des
arztlichen Notdienstes und die Verteilung der
Gesamtvergiitung. Das hat mit Selbstverwaltung
aus meiner Sicht nichts zu tun. Von daher
rutscht der Genehmigungsvorbehalt im Prinzip —
ich gebe lhnen recht, dass er geeignet ist, de-
mokratische Legitimation zu entfalten — in eine
falsche Kategorie. Abgesehen davon ist ein Ge-
nehmigungsvorbehalt nie ein Gestaltungsinstru-
ment, sondern da wird genehmigt und gegebe-
nenfalls nachjustiert, aber die eigenstandige
Gestaltung ist damit nicht gegeben, und dort, wo
es — damit knlpfe ich wieder an Ihre Frage an —
aus verfassungsrechtlichen Griinden eines Ge-
setzes bedarf, bringt auch ein Genehmigungs-
vorbehalt durch ein Ministerium nicht sonderlich
viel.

Micha Werner

Zunachst zur Frage nach der Partizipation. Ich
hatte gesagt, dass es prinzipiell wiinschenswert
ware, dass es eine Bulrgerbeteiligung gibt. Es
ware schon ein Fortschritt, wenn es ein Gesetz-
gebungsverfahren gabe. Wir leben ja in einer

reprasentativen Demokratie, wo auch die nor-
mativen Leitlinien der Organallokation diskutiert
wlrden; das ware schon eine Form von Burger-
beteiligung.

Darlber hinaus bin ich etwas in Versuchung,
polemisch zu reagieren, denn wenn das Argu-
ment ist, dass Mediziner und Juristen auch Bur-
ger sind, kénnte man mit dem Argument auch
eine Erbmonarchie als Form partizipativer Herr-
schaftsausiibung definieren. [Lachen]

Zur Frage der QALYs: Ich hatte, glaube oder
hoffe ich, nicht gesagt, dass QALYs selbst utili-
taristisch sind. Utilitaristisch ware nur die Orien-
tierung an dem Ziel, QALYs interindividuell zu
maximieren.

Christiane Fischer

Wirden Sie denn QALY fur eine gute Idee hal-
ten, um die Erfolgsaussichten zu nutzen? Denn
vorhin tauchte bei mir die Frage auf, ob QALY's
nicht das geeignetere Mittel sind als nur Lebens-
jahre.

Micha Werner

Es koénnte sein. Die Beurteilung méchte ich den-
jenigen Uberlassen, die viel tiefer im Gebiet der
Medizinethik drin sind, als ich das als allgemei-
ner Ethiker bin.

Gertrud Greif-Higer

Ich méchte zu der Frage der QALYs etwas sa-
gen. Es steht nicht in meinem Curriculum vitae,
aber ich bin auch Gesundheitskonomin. Als
solche schatze ich die QALYs tatsachlich als ein
gutes Instrument, wenn es um grofRRere Popula-
tionen geht. Ich habe aber groRe Bedenken bei
der Einflhrung der QALYs flr Individualent-
scheidungen. Das halte ich flr extrem schwierig.
Ich halte es fir besonders schwierig in diesem
Fall, denn die Lebensqualitat bedarf ja auch ir-
gendeines Messinstrumentes. Wir haben fur den
Bereich der somatischen Medizin, insbesondere
der Transplantationsmedizin, im Moment kein
Instrument, das auch nur im Entferntesten die
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Lebensqualitat abbildet. Das, was Sie in Publi-
kationen an Fragebdgen finden, ist an ganz an-
deren Populationen geeicht, an psychosomati-
schen, psychoneurotischen, an Rheumatikern
oder Ahnlichen, da geht es um Treppe rauf- und
runtersteigen. Wir brauchen, wenn wir so etwas
nur im Entferntesten andenken, neue, belastba-
re Instrumente. Die haben wir im Moment nicht.

Ich méchte gern etwas zu dem Zugang auf die
Warteliste und das Abtrennen von der Organ-
allokation sagen. Das ist im Alltag schon gangig,
aber nicht reglementiert. Wenn man es regle-
mentieren wirde und sagen wirde: Die Schwel-
le auf die Warteliste ist eine niedrigere Schwelle
als nachher fir die Organallokation, dann setzt
das voraus, dass wir das unseren Patienten
auch mitteilen. Denn es ist die Erfahrung, dass
ein Patient, der auf der Warteliste ist, sich auch
mit dieser Methode identifiziert und von Stund
an darauf wartet, dass es irgendwann kommt.
Wenn Sie Patienten sehr lange beobachten —
und ich beobachte die Patienten zum Teil schon
zehn, finfzehn Jahre, dann muss ich Ihnen sa-
gen: Es hat enorme Einflisse auf die Lebensge-
staltung, zu wissen, ich bin auf einer Warteliste.
Das hat auch sozialmedizinische Aspekte. Dann
entstehen sofort Fragen: Wie kann ich weiterar-
beiten? Bekomme ich die Rente? Das beein-
flusst schon die Begutachtung. Ich finde die Idee
nicht schlecht, aber wir missen Uberlegen, was
das fir Konsequenzen hat. Es hat gewaltige
Konsequenzen.

Hans Lilie

Wir haben uns natirlich auch mit der Frage be-
fasst, die Professor Hofling gestellt hat. Da gibt
es eine Koinzidenz, die heif3t: Einfihrung der in-
terdisziplindren Transplantationskonferenz. Das
heillt, samtliche dieser Entscheidungen werden
nicht mehr von einem Mediziner allein getroffen,
sondern es entscheidet, je nach Organ, eine in-
terdisziplinare Konferenz. Die Arztin oder der
Arzt, der friher zu dem Patienten gesagt hat:
Ich werde Sie jetzt einmal anmelden, wird mit

dieser Entscheidung breiter kontrolliert. Die Ein-
fihrung dieser interdisziplinaren Transplantati-
onskonferenz in den Richtlinien geht zeitlich
einher mit dem Rickgang der Meldung von Pa-
tienten auf der Warteliste.

Dirk Stippel

Das ist eine plausible Erklarung fir das sonst
nicht verstandliche Geschehen und im Sinne der
Sicherheit der Patienten auch eine wichtige Sa-
che, weil damit Therapiealternativen sicherge-
stellt werden, die ausgiebig diskutiert werden.

Christiane Woopen

Dann gehen wir in die zweite Fragerunde.

Dr. Michael Wunder

Erste kurze Frage an Herrn Lilie, denn ich habe
nicht ganz verstanden, worauf lhr Statement in
der Quintessenz hinauslauft. Sie haben gesagt
(bitte verbessern Sie mich, wenn das falsch ist),
dass die Regelungen im Transplantationsgesetz
zu den Zuteilungskriterien ausreichend sind und
es ermoglichen, eine ausbalancierte Auswahl zu
treffen. Dazu meine Frage: Weitermachen mit
der jetzigen Praxis, ist das |hre Empfehlung?
Und Ausbalancierung — bei aller Sympathie fur
diesen Begriff, denn das heil3t, dass die ver-
schiedenen Kriterien individuell oder fallbezogen
ausbalanciert werden. Ist das eine Umschrei-
bung der bestehenden Intransparenz? Das ist
vielleicht etwas polemisch, aber ware es nicht
umgekehrt, wenn das so ist und ein Vorteil ist,
auch gut, zu sagen, es gibt diesen Spielraum
der Entscheidung, den wir zum Beispiel durch
den Prozess selbst, wie schon angesprochen
worden ist, durch Konferenzen interdisziplinarer
Art ausfullen? Pladieren Sie fiir eine Neuregulie-
rung durch Regulierung, die vielleicht eine lllusi-
on ist, als ob man das wirklich bis in den Einzel-
fall hinaus vergleichbar und gerecht machen
kann? Oder pladieren Sie offen dafiir, dass es
einen bewussten, vom Gesetzgeber geschaffe-
nen Spielraum der Abwagung gibt?
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Meine zweite Frage geht an alle Vortragenden,
denn es gibt eine implizite Annahme, die dieser
Anhoérung zugrunde liegt: dass bei einer Besser-
regelung — was immer das sein mag, — vielleicht
mehr Transparenz bei der Zuteilung — das Or-
ganaufkommen gesteigert werden kann. Dieser
Zusammenhang klang zum Beispiel bei lhnen
an, Herr Kingreen. Wir beschaftigen uns im
Ethikrat mit der Frage, ob das der maf3gebliche
Zusammenhang ist. Oder sind es eher die direk-
ten, aktuellen Skandale, also der Missbrauch?
Oder, das ware eine dritte These, und dazu
wilrde ich Sie bitten etwas zu sagen, denn zum
Beispiel Herr Lilie, Sie hatten den Zusammen-
hang mit der Hirntoddebatte angedeutet und ge-
sagt, dass sie schon einmal, namlich bei der
Gesetzgebung verhindert hat, dass man sich mit
der Zuteilung genauer beschaftigt hat. Haben
wir es immer noch mit Unwagbarkeiten der Hirn-
toddefinition in der Bevolkerung zu tun, mit Vor-
behalten, die sich je nach Aktualitat entweder in
Missbrauch oder in der Zuteilung Gestalt ver-
schaffen, wahrend es aber im Grunde genom-
men um andere, grundsatzliche Probleme geht,
warum die Zustimmungsbereitschaft nicht so
niedrig, aber das tatsachliche Organaufkommen
SO niedrig ist? Welcher Zusammenhang besteht
hier Ihrer Einschatzung nach? Das geht auch an
Frau Riemer, denn ich glaube, dass Sie dazu
etwas sagen konnten.

Christiane Woopen

Wobei ich darauf hinweise, dass wir heute nicht
primar Uber Fragen der Organentnahme spre-
chen.

Prof. Dr. med. Claudia Wiesemann

Ich habe eine Frage an Frau Riemer. Wir hatten
von Frau Greif-Higer gehort, dass es Patienten
gibt, die am Ende mit ihrer Transplantation un-
zufrieden sind oder sogar darunter leiden,
transplantiert zu sein. Frau Riemer, Sie haben
sich zwar auf die Nierentransplantation konzen-
triert, wenn ich das richtig verstanden habe,
aber es wuirde mich interessieren, aus lhrer

Perspektive zu horen (denn Sie kennen viele
Betroffene), und das ware eine Quelle, um dem
Organmangel entgegenzuwirken: Gibt es das
Phanomen bei Lebertransplantierten, dass die
Transplantation die falsche Entscheidung war?
Und wenn ja, wie kdnnte man das vermeiden?

Prof. Dr. med. Dr. phil. Thomas Heinemann

Ich habe zwei Fragen. Die erste bezieht sich auf
Mitglieder der Gesellschaft, die besonders
schitzenswert sind, namlich auf Kinder. Wie ist
das mit Kindern auf der Warteliste? Sind das
spezielle Wartelisten? Meines Wissens gibt es
das nicht. Im Rettungswesen zum Beispiel wer-
den Kinder zwar nicht gesetzlich, aber eigentlich
immer bevorzugt. Zweitens kdnnte man argu-
mentieren, dass gerade die soziale Entwicklung
zum Beispiel bei einem Kind, das dialysepflichtig
ist, durch die standige Dialyse gefahrdet ist,
ebenso eine Berufswahl und so weiter.

Bleiben wir einmal bei der Nierentransplantation,
Uberhaupt bei der Niereninsuffizienz: Die Mog-
lichkeiten zur Kinderdialyse in Deutschland sind,
soweit ich weil3, auRerordentlich beschrankt; im
Rheintal fallt mir nur KéIn ein und danach Mainz.
Da sind erhebliche Fahrten zu den Dialysemo6g-
lichkeiten, sofern sie spezifische Kinderdialysen
sind, vonnoten. Ich ware Ihnen dankbar, wenn
Sie dazu etwas sagen konnten.

Die zweite Frage geht an Herrn Kingreen. Wa-
rum glauben Sie, kdnnen diese Kriterien, die
Herr Werner eben genannt hat (regelgeleitetes
Verfahren, eindeutige Entscheidung oder im
Resultat keine sozialen Diskriminierungen), nur
vom Gesetzgeber erfillt werden? Warum kann
nicht der Gesetzgeber diese Kriterien zum Bei-
spiel an die Bundesarztekammer verpflichtend
weitergeben? Das hat die Bundesarztekammer
zwar offensichtlich nicht getan und da gab es
auch individuelle Verfehlungen, aber das kdnnte
man zunachst einmal auf dieser Ebene regeln.
Wirde man es dem Gesetzgeber Uberlassen,
sehe ich ein ahnliches Problem, wie es Frau Fi-
scher eben angesprochen hat: Sie laufen immer
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wieder in dieses Expertendilemma hinein. Sie
brauchen die Experten, das kann der Ministeria-
le schlecht beurteilen. Jedoch ist oft schon die
Auswahl von Experten durch ein Ministerium in-
transparent, wenn ich das einmal so sagen darf.

Dr. (TR) Dr. phil. llhan llkilic

Meine Frage geht an Frau Greif-Higer und Herrn
Werner. Es wurde zu Recht gesagt, dass die
Objektivierung der Compliancefaktoren sehr
schwierig ist und dass man im Vorfeld nicht
weild und wissen kann, wie die Compliance stark
werden kann. Es wurden einige Beispiele oder
Kriterien genannt; dazu gehdren sprachliche
Kompetenz und andere Faktoren.

Meine Frage ist, ob wir nicht eine Kategorisie-
rung, Klassifizierung oder sogar Hierarchisie-
rung dieser Faktoren brauchen. Denn sprachli-
che Barrieren, die im interkulturellen Kontext
haufig vorkommen, sind mit einer Dolmetscher-
tatigkeit leicht Uberwindbar, was bei anderen
Faktoren nicht der Fall ist. Ich sage das deswe-
gen, weil es laut Medienberichten in Deutsch-
land einige Falle gibt, wo tirkische Patienten ein
Herz oder eine Niere nicht bekommen haben;
dies wurde polemisiert. Dadurch entsteht eine
negative Haltung, die auf Vorurteilen basiert und
noch scharfer wird. Also: Brauchen wir diese
Kategorisierung? Und wenn ja, wie sollte sie
aussehen?

Prof. Dr. theol. Peter Dabrock

Herr Werner, ich fand es interessant, dass Sie
den Vorschlag gemacht haben, dass man Uber
Dringlichkeitsklassen nachdenken kdénnte und
darin das Effizienzkriterium als ein Subkriterium
einfihren konnte. Kénnen Sie noch zwei, drei
Gedanken dazu sagen, wie Sie beispielsweise
die Effizienz messen wollen? Wollen Sie das in
einem Scoring- und Balancing-System einflh-
ren? Nach welchen Verfahren soll die Effizienz
gemessen werden? Das wirde mich interessie-
ren.

An Herrn Stippel die Frage: Sie haben heute
Morgen im Deutschlandfunk ein Interview gege-
ben und darin deutlich gemacht, dass man eine
Grenze fur Hochstrisikopatienten einfihren
koénnte, ab der man dann keine Transplantation
mehr durchfiihrt, auch wenn das eine schwierige
Sache sei. Kénnen Sie das noch etwas erlau-
tern? Wirden Sie das am MELD-System, an ei-
nem Punktwert festmachen? Und wenn Sie das
so verstehen, wie stehen Sie dann zu dem, was
Frau Riemer und Frau Greif-Higer gesagt ha-
ben, namlich dass der reine Punktwert nicht un-
bedingt etwas aussagt?

Prof. Dr. med. Elisabeth Steinhagen-
Thiessen

Ich richte meine Frage an Herrn Stippel, aber
auch an die anderen. Wir haben eben gehort,
dass die Zentren nicht mehr allein sozusagen
Leben verteilen kénnen. Die Folge heildt dann,
wie ich das verstanden habe: weniger Organe,
die insbesondere fir altere Patienten (denn die
haben sie vor allem bekommen) zur Verfliigung
stehen. Also kdnnen wieder weniger transplan-
tiert werden. Wenn altere Patienten zum Bei-
spiel eine Leber transplantiert bekommen — de-
ren Lebenserwartung ist nicht mehr so hoch wie
die von einem 40- oder 50-Jahrigen. Dieses Or-
gan halt dann fir die verbleibende Zeit sicher
noch gut, aber ich denke, man muss sich bei
dem demografischen Wandel Gedanken dari-
ber machen, wie man auch den alteren Patien-
ten gerecht wird. Ich kann aus meiner Erfahrung
sagen, dass ich fast immer mindestens einen,
wenn nicht zwei oder drei lebertransplantierte
Patienten in meiner Klinik flr Geriatrie habe; sie
sind deutlich alter als die, die sonst transplan-
tiert werden. Aber ich Ubersehe Uber die Jahre
eine Reihe von Patienten, denen es wirklich
sehr gut geht. Diese alteren Patienten durfen bei
dem demografischen Wandel, den wir haben,
nicht hinten runterfallen.
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Prof. Dr. Dr. h. c. Carl Friedrich Gethmann

Noch einmal zum Thema QALYs. Herr Werner,
Sie haben in Reaktion auf Frau Fischer gesagt,
dass diese nicht utilitaristisch eindeutig seien.
Das stimmt in dem Sinne, als es nicht nur um
monetarisierbaren Nutzen geht, aber das Prob-
lem liegt darin, dass sie konsequentialistisch
sind, das heifdt, dass nur die Handlungsfolge der
Malnahme betrachtet wird und nicht auf Ge-
rechtigkeitsprinzipien oder andere Dinge abge-
hoben wird. Da scheint mir vor allen Dingen
wichtig, in welchem Kontext man die QALYs als
Kriterien einsetzt (ob QALYs oder ahnliche Kri-
terien, will ich im Einzelnen nicht beleuchten).

Sie scheinen mir unproblematisch, wenn es um
Verteilungsprobleme, also um kollektive Mal}-
nahmen geht, etwa in der Gesundheitspolitik
(mehr oder weniger Zentren und so weiter). Ich
halte sie aber flr problematisch, wenn sie auf
die individuelle Ebene gezogen werden, also auf
Entscheidungsebenen, die im Arzt-Patient-Ver-
haltnis eine Rolle spielen. Da halte ich es aus
ethischen, aber auch aus verfassungsrechtli-
chen Grinden in Deutschland nicht fur zulassig,
auf dieser Ebene QALY allein oder weitgehend
als ausschlaggebende Kriterien zu betrachten.

Christiane Woopen

Jedem, der die prinzipielle Gegenuberstellung
von nutzenorientierten Systemen — und dazu
zahlen die QALYs zweifellos — gegenuber An-
satzen der Zuteilungs- und Zugangschancenge-
rechtigkeit nachlesen mochte, empfehle ich die
Kosten- und Nutzenstellungnahme zum Ge-
sundheitswesen des Deutschen Ethikrates. Da
wird sehr grindlich aufgearbeitet, auf welche
Ebene diese Fragestellung tatsachlich gehort.
Das ist eine prinzipielle, erste Ausgangsfrage,
auf deren Basis sich die anderen entfalten.

Frau Greif-Higer, méchten Sie mit der Antwort-
runde beginnen?

Gertrud Greif-Higer

Herr Heinemann, wir haben in Mainz keine Kin-
dertransplantationen, aber wir bereiten sie vor;
vor allem in die Evaluation Jugendlicher bin ich
mit einbezogen. Kinder bekommen einen Bonus
auf der Warteliste, und Kinder bekommen auch
die Organe kleiner Spender préaferiert zugewie-
sen; da gibt es tatsachlich einen Bonus fiir Kin-
der.

Mir macht allerdings eine andere Sache grofe
Probleme: Kinder, vor allem Jugendliche, zum
Teil aber auch junge und sogar schon altere Er-
wachsene mit bestimmten Erkrankungen, die in
der Kinderklinik begonnen haben, werden auch
fir den Rest ihres Leben in der Kinderklinik be-
handelt. Ich bekam gestern einen Anruf; es ging
um einen 36 Jahre alten Patienten, der immer
noch bei uns in der Kinderklinik mit einer Muko-
viszidose behandelt wird, und der Frage, ob ich
nicht dennoch diesen Patienten evaluieren und
mitbehandeln koénnte, dem gehe es schlecht.
Wir haben in Deutschland keine Transitions-
medizin zwischen Kinder- und Erwachsenen-
medizin, gerade bei den angeborenen Erkran-
kungen. Das ist ein Riesenproblem.

Zweitens zur Frage der Objektivierung der
Compliance und der transkulturellen Problema-
tik. Im klinischen Kontext sieht man, dass wir in
einer globalisierten Welt leben. Es geht inzwi-
schen um Patienten aus allen Kulturkreisen und
allen Sprachbereichen, nicht mehr nur um tirki-
sche oder arabische Patienten, sondern auch
um polnische, russlanddeutsche, amerikani-
sche, italienische, englische Patienten. Sie brin-
gen ihre eigene sprachliche Kompetenz mit, und
die kann und darf kein Hinderungsgrund fur eine
Organtransplantation sein. Wir haben bei den
meisten Patienten eine Wartezeit, und ich lege
grolken Wert darauf, dass sich die Patienten
bemihen, Basiskompetenzen in der Sprache zu
erwerben. Wenn die Patienten in der Klinik sind,
haben wir nicht dauerhaft Dolmetscher, und der
Patient muss in der Lage sein, einer Kranken-
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schwester oder einem Pfleger zu sagen, dass er
Schmerzen hat, es ihm schlecht geht. Solche
Basisverstandigung muss moglich sein und das
gelingt, wenn man die Patienten auf der Warte-
liste betreut. Das darf nie ein Hinderungsgrund
sein.

Es geht aber nicht nur um die Sprache, sondern
auch um eine ganz andere kulturelle Auffassung
von Krankheiten, von Krankheitswahrnehmung
und Krankheitsverhalten. Da muissen wir uns
einarbeiten. Patienten aus anderen Kulturkrei-
sen springen eben nicht nach der Operation aus
dem Bett, weil der Pfleger ihnen das sagt. Sie
haben ein anderes Verstandnis von Kranksein,
und wir missen lernen, damit umzugehen. Das
ist ebenso unsere Pflicht.

Zum Umgang mit alteren Patienten: Wenn Sie
die Statistiken anschauen, sehen Sie, dass wir
zunehmend altere Patienten listen. 70 Jahre ist
schon lange keine Grenze mehr, insbesondere
bei der Leber. Da ist der demografische Wandel
schon deutlich sichtbar. Auch diese Patienten
profitieren. Wir haben Patienten, die sind mit 69
auf die Warteliste gekommen, mit 71 transplan-
tiert worden; ich sehe sie heute mit 83, es geht
ihnen wunderbar. Wir missen diesem Wandel
Rechnung tragen, uns aber Uberlegen, welche
Organe wir allozieren. Bei der Niere gibt es das
Old-for-old-Programm; bei der Leber gibt es das
nicht, da ist es auch nicht in diesem Malde sinn-
voll und notwendig. Wir missen uns in der Tat
dem demografischen Wandel anpassen.

Jutta Riemer

Zu drei Aspekten: Es wurde gefragt, ob neue
gesetzliche, vielleicht noch transparentere Re-
gelungen das Organaufkommen erhéhen konn-
ten oder nicht. Wir machen viel Offentlichkeits-
arbeit und stellen fest, dass diese Regelungen
teilweise nicht an der Basis ankommen, also
auch die neue gesetzliche Regelung, dass die
Richtlinien noch einmal vom Bundesgesund-
heitsministerium Gberprift werden, womit wir ei-
gentlich werben und sagen: Schau, da ist noch

eine Kontrollinstanz eingebaut und so weiter.
Das kommt nicht an. Es werden andere Berichte
in den Medien gelesen. Man muss viele Hilfen in
den Krankenhausern ansetzen, bei den Spen-
derkrankenhdusern, bei den Transplantations-
beauftragten, dass hier die gesetzlichen Rege-
lungen umgesetzt werden, dass eine saubere
Aufklarung Uber Ablaufe der Transplantation
und Organspende in der Bevolkerung stattfindet.
Einzelne gesetzliche Regelungen kénnen nicht
so viel nutzen, solange wir keine gute Aufkla-
rungsarbeit betreiben und das Gesetz gut um-
setzen.

Die zweite Frage war, ob wir nach der Trans-
plantation unzufriedene Patienten haben, die
sagen: Hatte ich das lieber nicht gemacht! Bei
der Leber ist das Problem anders gelagert als
bei der Niere: Ein schwerst Lebererkrankter, der
auf eine Warteliste zur Transplantation kommt,
hat keine andere Therapiemdglichkeit mehr. Da
geht es nur um Leben oder Nichtleben. Es gibt
keine Organersatzverfahren wie Dialyse U(ber
viele Jahre hinweg, sondern nur darum: Mdchte
ich dieses Organ, um eine Uberlebenschance
fur langere Frist zu haben?

Die Transplantation selbst ist eine schwere Ope-
ration. Man hat wirklich ein Krankheitsgefihl, es
ist eine schwere Zeit auf der Intensivstation. Das
ist kein Spaziergang, das sage ich auch den Pa-
tienten, die fragen: Was erwartet mich? Es ist
teilweise wirklich eine Uble Zeit. Das muss man
wissen. Das muss ein Tumorpatient wissen,
dem es subjektiv relativ gut geht, der aber den
Feind in Form des Tumors in sich tragt, der aber
nicht wehtut, in der Leber. Das muss er Uber
den Kopf verarbeiten, denn sonst liegt er nach-
her auf der Intensivstation und sagt: Vorher ging
es mir so gut — hatte ich es blo3 nicht machen
lassen!

Problematisch ist es manchmal in Fallen, wo
jemand eine Transplantation nicht tUberlebt und
wir dann Kontakt mit Angehérigen haben, die im
Zweifel sind: Hatten wir das Uberhaupt machen
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sollen? Jetzt ist mein Mann verstorben. Dann
muss man sie langsam und behutsam zurlck-
fihren und sagen: Sprechen Sie noch einmal
mit dem Arzt — was hatte der Patient ansonsten
fur Chancen gehabt? Die Menschen kommen
dann mit der Zeit darauf, dass es auch sonst
keine Uberlebenschance gegeben hétte, dass
aber mit der Transplantation die Chance da ge-
wesen ist.

Ansonsten gibt es Rickmeldungen Uber Prob-
leme mit den Nebenwirkungen von Immun-
suppressiva, dass manche Menschen unzufrie-
den sind mit den Medikamenten. Auch das ist
individuell; Krankheitsverarbeitung ist immer in-
dividuell. Der eine freut sich nur des Lebens und
sagt: Jetzt nehme ich halt meine Uberlebenspil-
len mit allen moéglichen Konsequenzen, der an-
dere knabbert sehr an den Konsequenzen. Auch
da ist eine gute Betreuung wichtig. Bei der Le-
ber habe ich aber noch nie eine generelle Unzu-
friedenheit erlebt oder ein: Hatte ich es doch
nicht machen lassen.

Micha Werner

Noch einmal zur Frage der QALYs. Es ist richtig:
QALYs sind zunachst eine Maleinheit, der man
ein unterschiedliches normatives Gewicht bei-
messen kann. Es ist auch klar, dass QALYs in
erster Linie die Funktion haben, im Rahmen von
konsequenzorientierten Uberlegungen — wie die
genau aussehen, ob es eine interindividuelle
Nutzenaggregation gibt oder nicht, ist eine Fra-
ge, die unabhangig von QALYs ist.

Zur Frage der Dringlichkeitsklassen, die Herr
Dabrock gestellt hatte: Ich kann mir verschiede-
ne Modelle vorstellen, die alle ihre Probleme
haben, beispielsweise was die Granulierung
dieser Klassen betrifft. Ich bin aber nicht so weit,
dass ich ein Modell verteidigen wollte. Ich habe
es im Wesentlichen aus den normativen Grund-
prinzipien von Steigleder extrapoliert und méch-
te das nicht als gultiges Alternativmodell aus-
buchstabiert vertreten.

Was den Punkt der Compliance betrifft: Wenn
ich richtig verstanden habe, hattest du, llhan, die
Problematik noch einmal unterstrichen. Wie lau-
tete noch einmal die Frage, die wir beantworten
sollten?

Ilhan likilic

Ob man bei den wichtigen Faktoren, Vorausset-
zungen oder Punkten innerhalb der Compliance
eine Objektivierung braucht und ob diese hierar-
chisierbar ist. Wenn ja, wie soll das Ganze aus-
sehen?

Micha Werner

Ich bin kein Mediziner, insofern kann ich mich
nur auf das verlassen, was ich aus der Literatur
oder aus Diskussionen kenne, und was ich ge-
hort habe uUber Mdglichkeiten, Compliance zu
prognostizieren. Hier zahlt die postoperative
Compliance. Wir missen bedenken, dass die
Operation ein einschneidendes Erlebnis ist. Da
kann sich viel verandern, und es gibt da extreme
Prognoseunsicherheiten, die aus meiner Sicht —
und das ist eher eine normative Bewertung — so
tief greifend sind, dass es nicht gerechtfertigt
ware, das wirklich als ein entscheidendes Krite-
rium anzusehen. Wenn man es als ein ent-
scheidendes Kriterium ansehen mdchte, dann
muss es objektivierbar sein, und zwar in einer
Weise, die es zumutbar macht, dass Leute auf-
grund einer vermuteten Noncompliance nach
der Operation von der Verteilung ausgeschlos-
sen werden.

Thorsten Kingreen

Zwei Satze zu den QALYs: In der Tat, Herr
Gethmann, es hat diese Debatte im Kontext der
Kosten-Nutzen-Bewertung von Arzneimitteln
gegeben, und sie endete nach meinem Eindruck
in einem unerquicklichen Streit zwischen IQWiQ
[Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen] und Gesundheitstkono-
men. Man muss also sagen, das ist gescheitert.

Was hat man gemacht? Man hat, um den Wert
von Arneimitteln zu berechnen, schlicht und er-
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greifend auf das ubliche Aushandlungsverfahren
zurtickgegriffen, indem man gesagt hat: Das
handeln die Parteien untereinander aus, dann
wird schon der richtige Preis herauskommen.
Also Verfahrensgerechtigkeit unter Bedingungen
von Ungewissheit; das ist vielleicht ein interes-
santer Hinweis, auch fir den Kontext.

Herr Wunder hat mich gefragt zum Zusammen-
hang Organaufkommen zur Verteilungsdebatte.
Das war keine juristische AuBerung, sondern ei-
ne politische Behauptung, die ich aber aus mei-
nem eigenen Umfeld denke stlitzen zu koénnen.
Sicherlich steht die Unsicherheit Uber den To-
deszeitpunkt im Mittelpunkt. Aber wenn man
einmal fragt, wie das verteilt wird, und feststellt,
dass es nicht so verteilt wird, wie man sich das
vorstellt, wird die Begeisterung flr die Spende-
bereitschaft sicherlich nicht steigen. Diese De-
batte sollte man aber nicht mit den Skandalen
vermischen. Natlrlich bieten die Skandale die
Chance, dass die Debatte endlich wieder in die
Offentlichkeit kommt, in die sie aus meiner Sicht
gehort, Gleichwohl muss man sagen, dass ge-
gen gute Gesetze verstoRen wurde. Das darf
man nicht miteinander vermischen.

Herr Heinemann, das war in der Tat der Punkt:
Warum soll das nicht delegiert werden? Sie ha-
ben das demokratietheoretische Problem ange-
sprochen, wie eigentlich ein Gesetz zustande
kommt. Eigentlich ist ein Gesetz das komplexes-
te Produkt, was der Rechtsstaat zu bieten hat,
weil es in einem vielschichtigen Verfahren —
auch der Ethikrat spielt dabei eine Rolle — unter
Beteiligung vieler auch sachverstandiger Akteu-
re zustande kommt. Man darf nicht dem naiven
Glauben unterfallen, da wirden Parlamentarier
im Bundestag Uber Verteilungskriterien ent-
scheiden. Das ist viel komplexer. Von daher
verstehe ich die Demokratiephobie nicht, wenn
es um komplexere Sachverhalte geht. Gerade
das muss auch zunachst im Parlament behan-
delt werden; deswegen machen wir unser Steu-
errecht nicht durch eine Steuerberaterkammer.

Hans Lilie

Das ist ein guter Anschluss fir mich. Machen
Sie weiter so intransparent, war die Frage. Das
Problem ist, dass die Arbeit der Standigen
Kommission Organtransplantation aus meiner
Sicht nicht wahrgenommen werden will. Wir
bemihen uns um ein Maximum an Transparenz.
Seitdem ich Vorsitzender bin, werden samtliche
Richtlinien nach der ersten Lesung online ge-
stellt und alle Interessierten kénnen dazu Stel-
lung nehmen. Aber was glauben Sie, wie wenig
Stellungnahmen kommen? Wir bemihen uns,
wir werden jetzt einen Verteiler erdffnen, ich
wirde mich freuen, wenn der Deutsche Ethikrat
sagt: Bitte nehmt unsere Geschaftsstelle auf
den Verteiler, sodass wir das intern weitervertei-
len kénnen. Wir lesen samtliche Richtlinien in
zwei Lesungen, unabhangig voneinander immer
mit einer Wartezeit dazwischen, und wir sind
standig in der Debatte: Was kdnnen wir besser
machen und was kdnnen wir aktualisieren?

Wir fihren zurzeit eine intensive Debatte, wie
wir mit der Erfolgsaussicht umgehen. Wir ringen
um die Kriterien, die da zugrunde zu legen sind.
Aber bislang habe ich noch keinen Experten ge-
hért, der mir aus medizinischer oder psychologi-
scher Sicht sagen kann: Das ist Erfolgsaussicht.

Das ist also ein fortwahrender Arbeitsprozess,
bei dem wir uns um gréRtmdgliche Transparenz
bemuhen. Wir haben alle gemeinsam bei den
Anhdrungen zu den verschiedenen Anderungen
des Transplantationsgesetzes im Gesundheits-
ausschuss in verschiedensten Zusammenset-
zungen gesessen, haben alle unsere Meinun-
gen dort vorgetragen. Der Gesetzgeber hat sich
nicht zu Anderungen hinreifen lassen, und dann
mussen wir mit der Situation leben. Ich ware
glucklich, wenn ich etwas mehr Freizeit dadurch
gewanne, dass das Bundesgesundheitsministe-
rium eine Rechtsverordnung macht und jetzt be-
schreibt, wie wir nur noch die Unterebene aus-
fuhren kdénnen. Dagegen habe ich nichts. Nur
muss ich jetzt mit der Gesetzeslage leben. Mei-
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ne Antwort ist, dass wir aus der StaKO heraus
ein Maximum an Transparenz in die Offentlich-
keit zeigen wollen, um alle in die Diskussion
einzubeziehen.

Kinder werden in allen Richtlinien bevorzugt,
egal welche Organe wir haben. In jeder Richtli-
nie gibt es eine Sonderregelung fur Kinder. Wir
haben, das wurde schon gesagt, die héchst um-
strittene Richtlinie Old for old, wo wir Nieren al-
terer Menschen alteren Menschen allozieren.
Das wird uns als Verstol3 gegen die Grundregel
von Dringlichkeit und Erfolgsaussicht ausgelegt
— also wie man’s macht, macht man’s verkehrt.
Wir finden, dass das sehr gut ist, und wir versu-
chen den einzelnen Gruppen gerecht zu wer-
den.

Zu den Menschen, die nicht die deutsche Spra-
che beherrschen: In den meisten Richtlinien
steht, dass Dolmetscher hinzugezogen werden
mussen. Wir wollen nicht, dass das Nichtbe-
herrschen der deutschen Sprache bei Patienten
in deutschen Kliniken dazu fiihrt, dass sie nicht
transplantiert werden. Ich erspare es mir, Aus-
fihrungen zur Funf-Prozent-Klausel von Euro-
transplant zu machen; diese hat keine gesetzli-
che Regelung, wird aber im Wesentlichen be-
folgt.

Dirk Stippel

Bei der Organspende glaube ich, dass es einen
wichtigen Zusammenhang gibt. Aus meiner Ar-
beit zur Organspende ist zu sehen, dass der
Laie, also normale Blrger wirklich Angst hat: Bin
ich wirklich tot? Hier steht die Hirntodproblema-
tik im Vordergrund. Fir das medizinische Per-
sonal auf den Intensivstationen, die den poten-
ziellen Spender lokalisieren und melden, sind
aber die Ungewissheiten in der Allokation und
ob das alles richtig lauft, relevant fir die Ent-
scheidung, ob es sich darum kimmert oder
nicht. In allen Untersuchungen von Eurotrans-
plant und auch in Spanien und Ahnliches hangt
die Spenderzahl wesentlich von dieser selekti-
ven Gruppe ab. Denn wenn sie den Spender

nicht als solchen wahrnehmen, wird er nicht
gemeldet und der Prozess nicht starten.

Dann mdchte ich Herrn Werner zustimmen zur
Compliance. Gerade bei der Leber ist das
schwer bis gar nicht vorherzusagen, und bei der
Leber nachher ist das nicht unser Problem. Bei
der Niere ist das ein grof3es Problem, insbeson-
dere bei den transplantierten Kindern in der
Transitionsphase zum Erwachsenen-Nephro-
logen. Ich wiirde mir wiinschen, dass im Gesetz
oder in den Transplantationsrichtlinien eine psy-
chologische, psychotherapeutische Begleitung
niedergelegt ware und dann naturlich auch von
den Krankenkassen Ubernommen wirde. Das
ist sicherlich ein Mangel und wir kdnnen sicher
Organe einsparen, weil wir langere Funktionsra-
ten hatten. Insbesondere bei Kindern und Ju-
gendlichen verlieren wir in der Pubertat viele
Organe, weil hier groRe Mangel bestehen.

Zu Herrn Dabrock. Als ich vorhin die Bilder ge-
sehen habe, habe ich spontan gedacht: Den Pa-
tienten mit 40 MELD-Punkten kann man locker
transplantieren, denn er sitzt im Stuhl und ist
nicht beatmet. Das heilt: Alleine mit dem
MELD-Score kénnen wir nicht die Patienten de-
finieren, bei denen eine Transplantation ohne
jegliche Erfolgsaussicht ist, also nicht mehr
sinnvoll ist. Aber wir kennen in der Medizin —
und dazu gibt es auch Literatur — Kriterien, die
zum MELD-Score hinzukommen kénnen und die
Gesamterfolgsaussicht sehr gering erscheinen
lassen. Man muss diskutieren, ob man dort
Grenzen einzieht.

Zur Lebenserwartung ist schon viel gesagt wor-
den. Bei der Leber gibt es gute Daten, dass die
Komorbiditaten, die das Transplantiberleben
bestimmen, im Alter nicht so zunehmen. Von
daher ist die Lebenserwartung auch alterer
Menschen, die lebertransplantiert werden, gut.
Bei der Niere ist das zum Beispiel deutlich an-
ders, deutlich eingeschrankter. Obwohl wir das
viel machen, muss man ehrlich sagen, dass der
Uberlebensgewinn fur altere Menschen, die
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stabil an der Dialyse sind und die wir nieren-
transplantieren, teilweise sogar fraglich ist, weil
dort die Komorbiditaten, die das Transplantati-
onsrisiko erhéhen, durch die Grunderkrankung —
die Nierenerkrankung — viel weiter verbreitet
sind.

Christiane Woopen

Wir sind am Ende angekommen, und ich versu-
che in aller Kirze ein notwendigerweise zu-
nachst persénliches Reslimee.

Viele Fragen sind offen geblieben, aber mir
scheinen einige Dinge klar geworden zu sein.
Erstens: Wir mussen trennen zwischen den
Fragen des Zugangs zur Warteliste und zwei-
tens dem Verteilen der Organe. Das muss deut-
licher werden, auch in der offentlichen Diskussi-
on.

Zweitens: Wir brauchen mehr Daten uber die Si-
tuation der Patienten, und zwar nicht nur medi-
zinischer Art, sondern auch psychosozialer Art.
Hier gibt es — Herr Stippel sagte es gerade — im
medizinischen Alltag noch viele Gestaltungs-
moglichkeiten, auch ohne dass der Gesetzgeber
oder die Richtlinien es vorschreiben; das kann
man auch vor Ort freiwillig machen.

Wir brauchen eine klarere, differenziertere me-
dizinische Kriteriologie. Auch diese kann sich
noch weiterentwickeln, wenn man beispielswei-
se an die Ausfiihrungen zum Donor Risk Index
denkt und wie das weiterentwickelt werden
kann, ohne dass der Gesetzgeber das zwingend
machen muss. Wir haben es dennoch primar mit
einer ethischen Entscheidung zu tun, mit einer
normativen Entscheidung, die erst in zweiter Li-
nie operationalisiert werden muss, das heif3t in
die Hande anderer Organe gegeben werden
kann wie beispielsweise der Bundesarztekam-
mer, die das dann in einem interdisziplinaren
Kontext an klaren Punktwerten oder welchen
Verfahren auch immer festbindet. Aber es kann
nicht deutlich genug betont werden, dass wir es

hier mit einer ethischen, grundsatzlichen Ent-
scheidung zu tun haben.

Klar geworden ist auch, dass es nicht das eine
Kriterium gibt. Persad, Wertheimer und Emanuel
haben 2009 in einem Aufsatz herausgearbeitet,
dass es nicht das eine Kriterium gibt, anhand
dessen die gerechte Verteilung gewahrleistet
werden kann. Vielmehr haben wir es mit einem
Mix an Kriterien zu tun. Wir midssen uns aber
entscheiden, welche davon wir wollen und wie
wir sie gewichten wollen. Der Gesetzgeber
muss der Tatsache ins Auge sehen, dass er hier
noch mal ran muss. Denn ich habe heute keine
Stimme gehort, die sagt, dass die derzeitige Si-
tuation befriedigend ist. Das heif3t, wir brauchen
eine intensivere Offentliche Debatte und wir
brauchen noch einmal den Gesetzgeber.

Ich danke dem Publikum, ich danke dem
Ethikrat, ich danke insbesondere unseren Refe-
rentinnen und Referenten. Ich greife gerne das
auf, was Herr Kingreen gesagt hat: Wie schén,
dass wir hier im Ethikrat so viele Sternstunden
haben dirfen. Heute war sicherlich eine davon.
Ich danke Ihnen und wiinsche Ihnen sowohl ei-
ne gute Heimreise als auch ein gutes Mittages-
sen.
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