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Zukunftige Gegenwart

Erika Feyerabend

Wen kiitmmert die Zukunft?« lautet der Titel eines Essays

» des Philosophen Ludwig Marcuse, das er im Sommer 1945
dem Schriftsteller Thomas Mann zum Geburtstag widmete. Es

ist Teil eines grofleren Manuskripts iber »Das Mérchen von der
Sicherheit«. »Wen kitmmert der Frieden? Wen kiitmmert iberhaupt
Zukiinftiges? Vergangenheit und Zukunft sind Gehéuse fiir Poeten,
Kranke, Denker, Gestrandete und anderes Volk, das aus diesem oder
jenem Grund dem Dasein fremd oder gar dem Tode zugewandst ist.«
Lediglich die »Tauglichen leben in dem schmalen Bezirk, der um den
Punkt Gegenwart herumliegt«. Und jene, die immer von der Zukunft
reden, »schleifen fast immer ein leeres Wort mit. Thre Zukunft ist
eine unendliche Gegenwart; hinter jedem Horizont taucht immer
wieder dieselbe vertraute Szenerie auf«.

Das war nicht immer so. In den verschiedenen Epochen chan-
gierten die Zukunftsvorstellungen zwischen Weltuntergang, Hoft-
nung auf humanistische und aufgekldrte Volkerverstindigung, Fort-
schrittsenthusiasmus oder gesellschaftspolitische Utopien. Geblieben
sind uns heute - bis auf nur gelegentlich aufscheinende, humanis-
tische Hoffnungen - briichig gewordene Fortschrittserwartung, die
Weltuntergangsstimmung und die Gegenwart des immer Gleichen.

Sicherheit im schmalen Bezirk der Gegenwart suchen Paare mit
Kinderwunsch. Thnen wird von Firmen unter dem Slogan »Wissen
zahlt!« ein ganz neuartiger Zeithorizont prasentiert, hinter dem eine
vertraute Szenerie aufscheint: »Prdkonzeptionelles Anlagetriger-
Screening« schon vor einer Schwangerschaft. Getestet wird auf
hunderte von genetischen Abweichungen fiir schwere, aber auch
leichte oder therapierbare Erkrankungen und Behinderungen - um
sicherzustellen, dass die Wunschkinder »tauglich« sein werden
(Siehe Seite 3). So konnte sich die schon bekannte Suche bei Paaren
mit einer familidren Vorgeschichte perspektivisch auf nahezu alle
Fortpflanzungswilligen zu einem lukrativen Markt erweitern. So
konnte aber auch eine ohnehin expandierende »Pflicht zum Wissen«
entstehen, die ganz der bekannten Logik vorgeburtlicher Selektion
und Pravention folgt. Unter dem neuen molekularen Wissensregime
verbliebe die Verantwortung fiir Krankheitsrisiken und gelingendes
Leben weiterhin allein beim Individuum - entgrenzter als je zuvor.

Wer unterhilt denn noch eine rege Beziehung zur Zukunft 2.0
(Futur IT - die Vergangenheit in der Zukunft)? Ludwig Marcuse
meint: Es sind jene, die sie machen. »Die starksten Machte einer
Gruppe und die méchtigsten Gruppen« nehmen sie in Besitz. Zum
Beispiel Hans-Georg Eichler, Leitender Mediziner der Européischen
Arzneimittelbehorde. Die von ihm vorangetriebene » Adaptive-
Pathways«-Strategie nennt Eichler »das bevorzugte Verfahren der
Zukunft, sie soll eine noch schnellere, noch riskantere Zulassung
neuer, patentierter Medikamente ermdglichen.

Bitte auf der nichsten Seite weiterlesen »

Mit Newsletter Behindertenpolitik
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BioSkop unterstiitzen!

Sie sind herzlich eingeladen,
bei BioSkop mitzumachen
und unsere Arbeit zu
unterstitzen! Wir sind auf
Insider-Wissen aus Medizin
und Gesundheitswesen
angewiesen - und ebenso
auf alltagliche Erfahrun-
gen aus Kliniken, Pflege-
einrichtungen, als Patientln,
Pflegebediirftige/r oder
Beschéftigte/r. Wir freuen
uns uber Tipps flr unsere
Recherchen, und Sie kon-
nen auch selbst Texte fir
BIOSKOP oder unsere Home-
page (www.bioskop-forum.
de) beisteuern. BioSkop ist
unabhangig und gemein-
niitzig. Wir freuen uns tber
jede Spende und hoffen, die
Zahl der Abonnements splr-
bar zu steigern. Wollen Sie
mithelfen und B/OSKOP noch
bekannter machen? Fordern
Sie einfach Probehefte fiir
FreundInnen und Kollegln-
nen an! Rufen Sie uns an,
Ihre Ansprechpartnerin ist
Erika Feyerabend,

Telefon (0201) 5366706,
infoldbioskop-forum.de

BioSkop-Spendenkonto
DE26 3601 0043 0555 9884 39
bei der Postbank Essen

(BIC: PBNKDEFF)

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

Ihre Unterstiitzung und der Austausch mit
Thnen sind wichtige Saulen, auf denen BioSkop
aufbaut. Wir freuen uns iiber Tipps, Lob und
Kritik, und wir mischen uns gern mit Beitragen
ein, auch im Rahmen von Veranstaltungen.
Besonders danken wir allen, die sich an der
Aktion »Es gibt viele Griinde, BioSkop zu for-
dern« auf www.bioskop-forum.de beteiligen.
Als jingster Neuzugang zeigt hier Rolf Blaga
Gesicht. Der Selbsthilfe- Aktivist aus Berlin
bringt seine Griinde so auf den Punkt: »Ich
spende fiir BioSkop, weil ich Autoren unter-

ZukUnftige Gegenwart

Fﬁr den Pharmakologen Eichler ist die ethi-
sche Kernfrage, ob kiinftige PatientInnen
nicht ein gewisses Ausmafd an Unsicherheit

bei der Behandlung in Kauf nehmen miissten
zugunsten von gegenwértigen PatientInnen, die
sich einen schnelleren Zugang zu neuen Mitteln
wiinschten (Siehe Seite 8).

Die politische Kernfrage ist: Wer hat unter
diesen Umstidnden iiberhaupt noch eine Zu-
kunft? Das kann man sich auch angesichts der
bedenklichen Hochpreispolitik der Pharmain-
dustrie fragen. Die neuen biotechnisch fabri-
zierten Arzneien werden nicht nur verdéchtigt,
besonders viele Risikoberichte zu verursachen.
Sie sind mit monatlichen Therapiekosten
zwischen 4.000 und 8.000 Euro auch so teuer,
dass sie perspektivisch

stitzen will, die sich kritisch mit Gesundheits-
themen beschiftigen, tiber die ich woanders
nichts erfahre.«

Diesem Anspruch wollen wir weiter fundiert
und nach Kréften in Zeitschrift und gemein-
niitziger Vereinsarbeit gerecht werden! Das
aktuelle Heft deutet schon darauf hin: Es wird
2016 verscharft auch um 6konomische Themen
gehen; die Verteilung tatsachlich und vorgeblich
knapper Ressourcen im Gesundheitswesen steht
jedenfalls weit oben auf der Agenda von Politik
und Lobbygruppen. Wir werden genau hin-
schauen. Versprochen!

Erika Feyerabend, Klaus-Peter Gorlitzer @

baren Utopien. »Beendet das Alter und den
Tod« lautet zum Beispiel das Motto von »Trans-
humanisten« wie Ray Kurzweil - mit Hilfe

von Google! Andere naturwissenschaftlich
ausgebildete Menschenverbesserer meinen,
tiber das Verschalten von Computern und
Gehirn die Welt zum Guten wenden zu konnen
— alimentiert mit viel Geld von privaten Stif-
tungen, nationalen Gesundheitsbehorden oder
Verteidigungsministerien (Seite 14).

Derartige Technologieglaubigkeit scheint fiir
manchen Zeitgenossen zum Religionsersatz zu
werden. Frither waren es ja die Pfarrer, die eine
rege Beziehung zur Zukunft unterhielten.

Heute sind es auch PolitikerInnen, aber ihre
»Intimitdt mit der Zukunft« besteht nach
Marcuse »im Wesentlichen darin, daf3 sie
immerzu von ihr reden«.

Die heutigen Versuche,

wohl den Rahmen des

offentlichen Gesundheits-

wesens sprengen (Seite 10).
Ein paar »Idealisten«

- oft vermeintliche nur -

gibt es auch noch. Philo-

Technologieglaubigkeit
scheint fir manchen
Zeitgenossen zum
Religionsersatz zu werden.

die Pharmaindustrie in
die Schranken zu weisen,
sind faktisch ja eher
zaghaft. Im Transplanta-
tionswesen zukiinftig
etwas mehr Transparenz

soph Marcuse schlagt das

Wort »Kiimmerer« fiir sie vor, das gleichzeitig
auf »Kummer« und aufs »Eingreifen« verweist.
Diese Leute machen Vorschriften, und sie

sind »meist so einfiltig, dafl sie viel Kummer
schaffen«.

Das passt zu den Erfindern der voraus-
schauenden »Versorgungsplanung fiir die letzte
Lebensphase«. Sie wollen den Entscheidungs-
druck auf Kranke und dem Tode Zugewandte
erhohen und gar eine »regionale Kultur der Vo-
rausplanung« schaffen. Unter dem Konzept mit
der markenrechtlich geschiitzten Bezeichnung
»beizeiten begleiten« bieten diese Kiimmerer
Anleitungen fiir pflegebediirftige und hochbetag-
te Menschen, wie sie auf ihr kleines Stiickchen
Zukunft verzichten kénnen, etwa tiber vorab
erklarten Verzicht auf Therapien (Seite 12).

In dieser Art von Besorgniskultur befindet
sich auch ein diirres Rinnsal an vollig unbrauch-

2

zu schaffen, ebenfalls

(Seite 13). Manchmal wird auch Parlament
gespielt — mit BiirgerInnen und bioethischen
Kiimmerern, um Akzeptanz zu schaffen fiir
heikle Zukunftsprojekte und Techniken wie
etwa die Prdimplantationsdiagnostik (Seite 5).

»Die Ahnlichkeit des Zukiinftigen mit dem
Gewesenen ist tief eingefressen und das Empfin-
den fiir die Zukunft fast ausgerottet. Niemand
erwartet mehr das Auflergewohnliche« schrieb
der Philosoph Marcuse im Jahr 1945 resigniert.
Doch es gibt nach wie vor ein paar Engagierte.
Sie tun sich zusammen, um die Verhiltnisse in
den Psychiatrien zu verbessern (Seite 6) oder
die Einflussnahmen der miachtigen Pharma-
industrie zu beobachten und nach Moglichkeit
zu begrenzen (Seite 7). Vielleicht kommen auch
mal wieder Zeiten fiirs Aulergew6hnliche
und fiir eine Zukunft, der wir mit Sehnsucht
entgegenfiebern konnen.

@
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Genetische Risiko-Pravention

Anlagetrager-Screening in der »Vor-Schwangerschaft«

Der sogenannte PraenaTest, ein nicht-
invasiver Bluttest zur Feststellung von Triso-
mien bei Foten, wird intensiv und kontro-
vers diskutiert (Siehe BIOSKOP Nv. 70).
Offentlich kaum beachtet werden dagegen
Entwicklung und beginnende Vermark-
tung von erweiterten Anlagetriger-Scree-
nings. Dabei kdnnen auch diese neuartigen
genetischen Testverfahren erhebliche ge-
sellschaftliche Auswirkungen haben - und
unter Umstédnden zu einer dramatischen
Ausweitung vorgeburtlicher Selektion
fiihren.

D as Ziel von Anlagetriager-Screenings ist
es, Paaren mit Kinderwunsch Kenntnis
dariiber zu verschaffen, ob beide Partner un-
wissentlich Triger der genetischen Anlage fiir
die gleiche, rezessiv vererbte gesundheitliche
Beeintrachtigung sind. In diesem Fall bestiinde
fiir jedes Kind des Paares eine 25-prozentige
Wahrscheinlichkeit, von beiden Elternteilen je-
weils die krankheitsauslosende Mutation vererbt
zu bekommen und dann - mit je nach Erkran-
kung variierender Wahrscheinlichkeit — auch
Symptome zu entwickeln.

Von medizinischer, aber auch von bioethi-
scher Seite wird immer wieder empfohlen, eine
solche Diagnostik »pridkonzeptionell« vorzu-
nehmen, das heifdt: bereits vor Beginn einer
Schwangerschaft. Denn dann verfiige das Paar
bei einem auffillig-positiven Befund (also der
gleichen genetischen Anlage bei beiden Part-
nern) iiber eine groflere Zahl an sogenannten
»reproduktiven Optionen«, um die Geburt eines
beeintrichtigten Kindes zu vermeiden: Wah-
rend bei einem Test erst in der Schwangerschaft
nur noch Prénataldiagnostik mit gegebenenfalls
folgendem Schwangerschaftsabbruch moglich
sei, habe das Paar nach einem vor-schwanger-
schaftlich durchgefiihrten Anlagetriger-Test
frithe und vielfiltige Wahlmoglichkeiten: Es
konne sich dann auch fiir den Verzicht auf
Kinder, fiir Adoption, (zuvor getestete) Samen-
oder Eizellspende (letztere allerdings bisher
in Deutschland verboten) sowie kiinstliche
Befruchtung plus Praimplantationsdiagnostik
(PID) entscheiden.

AnlagetrigerInnen sind (mit Ausnahme
einiger weniger Erkrankungen, bei denen sie
milde Symptome aufweisen kénnen) selbst
gesund; sie konnen die genetische Anlage aber
an ihre Kinder weitergeben. Tests auf Anlage-
tragerschaft sind als solche nicht vollig neu,
sondern in den letzten Jahrzehnten fiir immer
mehr rezessiv oder X-chromosomal vererbte,

zumeist seltene Krankheiten oder gesundheit-
liche Beeintrachtigungen entwickelt worden,
darunter Mukoviszidose, Tay-Sachs-Krankheit,
Hédmochromatose (Eisenspeicherkrankheit) und
Duchenne-Muskeldystrophie.

Bis vor Kurzem wurden diese Tests gezielt
auf eine oder wenige Erkrankungen bei solchen
Paaren vorgenommen, die aufgrund ihrer fami-
lidren Vorgeschichte oder ethnischen Zugeho-
rigkeit eine erhohte Wahrscheinlichkeit besit-
zen, die entsprechende genetische Anlage zu
tragen. In jlingster Zeit machen technologische
Weiterentwicklungen der Gen- und Genomfor-
schung es jedoch moglich, zu vergleichbaren
Kosten in einem einzigen Testvorgang mehrere
Hundert seltene, rezessiv vererbte genetische
Krankheitsanlagen zu erfassen. Die weitestrei-
chenden Screenings, die derzeit angeboten
werden, tiberpriifen anhand einer Blut- oder
Speichelprobe fast 600 genetische Mutationen
fiir die unterschiedlichsten Erkrankungen und
Beeintrachtigungen.

Nach dem aktuellen Wissensstand der
Humangenetik weist fast jeder Mensch in seinem
Genom einige rezessiv vererbte Krankheitsan-
lagen auf, Schitzungen variieren von drei bis
mehr als zehn. Daher richtet sich dieses erwei-
terte Anlagetrager-Screening (Expanded Carrier
Screening) potentiell an alle Individuen oder
Paare mit Kinderwunsch (oder ganz allgemein:
an samtliche Frauen und Ménner im reproduk-
tionsfahigen Alter). Mit Slogans wie »knowing
matters« (»Wissen zahlt«) zielen die Test-An-
bieter besonders auf Menschen, die bisher nicht
wissen, dass sie rezessive genetische Anlagen
tragen, geschweige denn, welche genau; da dies
fiir die iibergrofie Mehrheit aller Individuen und
Paare gilt, eroffnet sich ein tendenziell duflerst
lukrativer Markt fiir entsprechende Gen-Checks.

Erweitertes Anlagetrager-Screening impli-
ziert in dreifacher Hinsicht eine ungekannte
Ausweitung reproduktionsbezogener genetischer
Diagnostik und Verantwortungszuweisung:

Erstens wird de facto allen Paaren ein po-
tentielles, durch das Screening festzustellendes
(oder auszuschlieflendes) genetisches Risiko
zugeschrieben. Daraus lasst sich fiir zukiinftige
Eltern eine »Pflicht zum Wissen« (so ein Schlag-
wort des Deutschen Ethikrates) ableiten, also
eine moralische Verpflichtung, sich dem Scree-
ning zu unterziehen, um das Risiko gleicher
Anlagetragerschaften, wie gering es auch immer
sein mag, abklaren zu lassen. Jede Berufung auf
das Recht auf Nichtwissen der eigenen geneti-
schen Ausstattung wiirde dadurch als moralisch
zweifelhaft diskreditiert.

Peter Wehling

(Frankfurt a.M.),
Soziologe, leitet ein
Forschungsprojekt zum
Anlagetriger-Screening
am Fachbereich Gesell-
schaftswissenschaften der
Goethe-Universitit

Alles selbstbestimmt?

Das bundesweite Netzwerk
gegen Selektion durch
Pranataldiagnostik feierte im
April 2015 sein 20-jahriges
Bestehen - im Rahmen eines
Kongresses in Bremen, Mot-
to: »Alles selbstbestimmt?
Funktionieren. Kontrollieren.
Optimieren«. Die zahlrei-
chen, spannenden Vortrage
rund um Auswirkungen von
PND und reproduktions-
medizinischen Techniken

- darunter Texte von Peter
Wehling und BioSkoplerin
Erika Feyerabend - kann
man nun in einer 65-seitigen
Dokumentation online nach-
lesen und herunterladen:
www.netzwerk-praenataldiag-
nostik.de/startseite. html

Die nachste Jahrestagung
des Netzwerkes findet vom
17. bis 19. Juni erneut in Bre-
men statt, ein Schwerpunkt
wird die Information und Dis-
kussion Uber »unbequeme
Standpunkte zur Pranataldi-
agnostik« sein. Das detail-
lierte Programm steht auf
der Website des Netzwerkes,
Anmeldungen sind bis Ende
April bei der Beratungsstelle
Cara moglich, Telefon: (0421)
591154,

Fortsetzung auf Seite 4 »
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Monitoring-Projekt

Die Bundestagsausschisse
fur Gesundheit und For-
schung haben einen Moni-
toring-Bericht in Auftrag
gegeben, der den »aktuellen
Stand und Entwicklungen von
Pranatal- und Praimplan-
tationsdiagnostik« beschrei-
ben und analysieren soll. Die
Studie wird vom Biiro fir
Technikfolgen-Abschatzung
(TAB) erstellt, 2017 soll sie
abgeschlossen werden. Aus-
gangspunkt sind viele Fragen,
etwa diese: »Empfinden
Frauen die Inanspruchnahme
von PND als soziale Ver-
pflichtung, als Eigenwunsch
oder als medizinische
Selbstverstandlichkeit? Wie
autonom fihlen sie sich in
ihrer Entscheidung Uber die
Auswahl einzelner PND-
Methoden?« Unter die Lupe
nimmt das TAB auch Aktivi-
taten und Erwartungen von
Forschern und Anbietern, die
PND und PID vorantreiben.
Zum Hintergrund bemerkt
das TAB: »Zwei Entwicklun-
gen der vergangenen Jahre
wird allerdings das Potenzial
zugesprochen, das Angebot
und die Reichweite der
Pranataldiagnostik stark zu
verandern: Zum einen die seit
August 2012 in Deutschland
zugelassene und angebotene
nichtinvasive Chromosomen-
diagnostik (u.a. in Form des
»Praenatests« der Firma
Lifecodexx) und zum anderen
die verschiedenen Varianten
einer Gesamtgenomsequen-
zierung, sowohl vorgeburtlich
als auch nachgeburtlich

bzw. zur Untersuchung der
genetischen Konstitution der
(kiinftigen) Eltern vor einer
Schwangerschaft.«

Bei der Analyse der PID soll
die Entwicklung in Deutsch-
land »insbesondere daraufhin
untersucht werden, inwiefern
die Erwartungen oder auch
die Beflirchtungen, die im
Vorfeld der gesetzlichen
Regelung diskutiert worden
sind, eingetreten sind«.

Zweitens wird genetische Risikoverantwor-
tung auf die Zeit vor einer Schwangerschaft
ausgedehnt. Mit dem Konstrukt der » Vor-
Schwangerschaft« (englisch »pre-pregnancy«)
wird ein neuartiger Zeithorizont der Verant-
wortung geschaffen, der kaum eingrenzbar ist:
Wann beginnt die »Phase« der »Vor-Schwan-
gerschaft«, wann ist der »richtige« Zeitpunkt
fiir einen priakonzeptionellen Test? Der Appell,
sich bereits »vor-schwanger« (pre-pregnant) auf
Anlagetrigerschaften testen zu lassen, um mehr
»reproduktive Optionen« zu haben, geht einher
mit der normativen Erwartung, ungeplante und
ungetestete Schwangerschaften zu vermeiden.

Drittens werden durch erweitertes Anlage-
trager-Screening die Moglichkeiten und die Lo-
gik vorgeburtlicher Pravention und Selektion auf
eine Vielzahl rezessiv vererbter gesundheitlicher
Beeintrachtigungen ausgeweitet. Darunter sind
etliche sehr schwere, schon im Kindesalter aus-
brechende und bisher nicht heilbare Erkrankun-
gen wie Tay-Sachs, eine bestimmte Variante von
Spinaler Muskelatrophie (SMA) oder Neuronale
Ceroid-Lipofuszinose

zinischen Mittel (PID etc.) sie gegebenenfalls
nutzen wollen oder ob sie eine gesundheitliche
Beeintrachtigung ihres Kindes akzeptieren
wiirden. Doch ob ein betroffenes Paar nach der
Feststellung eines 25-prozentigen genetischen
Risikos fiir sein Kind (und in einem gesell-
schaftlichen Klima, das auf die »Optimierung«
von Gesundheit ausgerichtet ist), sich wirklich
ganz selbstbestimmt dafiir entscheiden kann,
keine »praventiven« Mafinahmen zu ergreifen,
lasst sich zumindest bezweifeln. Viele Studien
zeigen jedenfalls: Die grofle Mehrheit der Paare
entschlief3t sich in solchen Situationen dazu, die
Geburt eines kranken oder behinderten Kindes
zu verhindern.

Um einer Entgrenzung vorgeburtlicher
Privention zu begegnen, wird gelegentlich
vorgeschlagen, Anlagetriger-Screenings nur fiir
eine Liste schwerer, frith ausbrechender und
nicht-therapierbarer Krankheiten anzubieten.
Dies wirkt auf den ersten Blick plausibel. Doch
es bleibt nicht nur offen, nach welchen Kriterien
und durch wen eine solche Auswahl getroffen

werden konnte; darii-

(NCL).

Doch erfasst werden
von den erweiterten Tests
auch zahlreiche milder
verlaufende, gut thera-
pierbare und/oder spit
auftretende Beeintrachti-
gungen, wie Phenylketo-

Es ist auch noch keineswegs
entschieden, dass viele
Paare, die sich ein Kind win-
schen, sich einem solchen
Test- und Wissensregime
unterwerfen wirden.

ber hinaus wiirde eine
derartige Liste mit hoher
Wahrscheinlichkeit eine
Art von Praventionsauto-
matismus bei allen darauf
erfassten Krankheiten
auslosen — was die so sehr
geschitzte und betonte

nurie (PKU) oder Alpha-
1-Anti-Trypsin-(AAT-)
Mangel; einige davon, wie Himochromatose,
haben zudem eine geringe sogenannte »Penet-
ranz«: Nur bei einer Minderheit derjenigen, die
zwei krankheitsrelevante Mutationen aufwei-
sen, treten tatsdchlich auch Symptome auf. In
anderen Fillen, so bei erblicher Gehorlosigkeit,
ist gesellschaftlich umstritten, inwieweit man
es dabei tiberhaupt mit einer Krankheit, einem
»Leiden« zu tun hat.

Im Wechselspiel dieser drei Ausweitungen
konnten bevolkerungsweit angebotene und
vor einer Schwangerschaft vorgenommene
Screenings auf hunderte von rezessiv vererbten
Anlagen in eine bisher beispiellose Expansion
und Intensivierung der Logik vorgeburtlicher
Selektion und Préavention miinden.

Vor allem BioethikerInnen betonen immer
wieder, das priméare Ziel von Anlagetrager-
Screenings liege nicht in der Pravention von
Krankheiten, sondern in einer Erweiterung der
sogenannten »reproduktiven Autonomie« von
Paaren: Bei einem negativen Befund gewannen
kiinftige Eltern demnach ein hoheres Maf$ an
Sicherheit; bei einem positivem Befund kénnten
sie (bei prakonzeptionellem Test) ohne Zeit-
druck entscheiden, ob sie auf leibliche Kinder
verzichten wollen, welche reproduktionsmedi-

-

Autonomie zukiinftiger
Eltern keinesfalls férdern
wiirde. Auch wire vermutlich mit anhalten-

den Bestrebungen zu rechnen, die Liste der

fiirs Screening ausgewdéhlten Krankheiten zu
erweitern.

Bisher werden erweiterte Screenings, die auf
Hunderte von Anlagen testen, fast ausschlief3-
lich von kommerziellen Unternehmen tiber das
Internet als Selbstzahlerleistung vermarktet.
Eine Ubernahme des Angebots in und Kosten-
erstattung durch offentliche Gesundheits-
systeme, moglicherweise in regulierter und
begrenzter Form, kann fiir die Zukunft aber
nicht ausgeschlossen werden.

Dennoch sollte in der Debatte um Expanded
Carrier Screening nicht der Eindruck entstehen,
die Einfithrung und Etablierung dieser Form
genetischer Diagnostik sei letztlich unaufhalt-
sam. Ob und in welchem Ausmaf3 die Nutzung
solcher Screenings sich durchsetzt, ist nicht nur
Gegenstand der gesellschaftlichen und politi-
schen Auseinandersetzung; es ist auch noch
keineswegs entschieden, dass viele Paare, die
sich ein Kind wiinschen, sich einem solchen
Test- und Wissensregime unterwerfen wiirden —
zumal die bei einem positiven Testergebnis zur
Verfiigung stehenden »reproduktiven Optio- N
nen« alles andere als unproblematisch sind. &
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Planspiel
zur PID

er Politikwissenschaftler Kai Arzheimer

findet die 2011 im Bundestag beschlossenen
Regeln zur Praimplantationsdiagnostik (PID)
»sehr streng« und »restriktiv«. Und er nimmt an,
dass die Bedeutung von Reproduktionsmedizin
und PID »in den nachsten Jahren erheblich
zunehmen« wird.

Zur Begriindung seiner These verweist der
Professor aus Mainz auf die PID-Vorreiterstaa-
ten: »In Landern wie Belgien, Grof3britannien
und den USA«, so Arzheimers Vorhersage,
»konnte die PID schon bald als umfassende
Screening-Untersuchung eingesetzt werden, um
die Erfolgsquote der teuren und fiir die Patien-
tinnen belastenden In-vitro-Fertilisation zu stei-
gern.« Vor diesem Hintergrund sei es »schwer
vorstellbar, dass sich Deutschland diesem Trend
dauerhaft entziehen kann«.

Dabher halt der Politikwissenschaftler es
fiir »wichtig, die Frage nach der offentlichen
Meinung und ihrer Reprisentation durch die
Parlamentarier zu stellen« — zumal frithere Mei-
nungsumfragen hohe Zustimmungsraten fiir die
Zulassung der PID ergeben hatten.

Die von ihm vermutete »Reprasentations-
liicke« will Arzheimer nun »mit Hilfe eines gro-
8en Surveyexperiments« untersuchen. Moglich
machen das 220.000 Euro, bereitgestellt von
der Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG),
die sich, wie andere Wissenschaftsorganisatio-
nen auch, wiederholt fiir die Zulassung der
PID hierzulande eingesetzt hatte - Embryonen,
die nach kiinstlicher Befruchtung nicht in die
Gebarmutter iibertragen werden, kénnen, zum
Beispiel fiir Stammzellforscher, ein begehrter
Rohstoft sein.

Wenig aussagekriftig

Seit Dezember 2011 gilt das umstrittene Ge-
setz zur Praimplantationsdiagnostik (PID).
Es billigt unter bestimmten Voraussetzungen
eine genetische Untersuchung an Embryonen,
die durch kiinstliche Befruchtung erzeugt
worden sind. Anfang 2014 wurden die ersten
beiden PID-Zentren in Hamburg und Liibeck
offiziell zugelassen (Siehe BIOSKOP Nr. 64+65),
mittlerweile agieren im Bundesgebiet min-
destens acht zugelassene Dienstleister dieser
reproduktionsmedizinischen Art.

Gemaf3 Gesetz muss die Bundesregierung
alle vier Jahre einen Bericht tiber die Erfahrun-
gen mit der PID verdffentlichen, der erste er-
schien im Dezember 2015. Das fiinf Seiten kurze

Arzheimers Studie startet im Frithsommer,
mitmachen sollen 2.000 BiirgerInnen. Zwei bun-
desweit »zufillig ausgewihlte Personengruppenc
sollen dabei quasi Parlament spielen. Thnen
werden jene drei Gesetzentwiirfe zur Lektiire
vorgelegt, die 2011 bei der Abstimmung tiber
die PID im Bundestag zur Auswahl standen.
Eine der beiden Gruppen - und darauf kommt
es den Mainzer Politikexperten besonders an

- »erhilt zusitzlich zwei weitere Optionen, die
in Anlehnung an das belgische oder britische
Modell wesentlich liberaler sind«. Variante A
erlaubt die PID grundsitzlich fiir Paare mit
»Erbkrankheitenc, die nicht néher definiert sind;
Variante B gibt die PID fiir alle frei, die diese
Diagnostik in Anspruch nehmen wollen.

»Vermutete Repriasentationsliicke«

Nachdem sich die Versuchspersonen zu den
Gesetzentwiirfen positioniert haben, beginnt
die néchste Phase des Experiments: Beide
Gruppen sollen mit jeweils acht Argumenten
pro und contra Freigabe der PID »konfron-
tiert« und anschlieflend erneut nach ihrer
Meinung gefragt werden. Mit dieser Methodik
koénne man »feststellen, ob sich die vermutete
Reprisentationsliicke durch eine intensivere
Auseinandersetzung mit dem Thema schlieflen
ldsst oder ob sich die Wiinsche von Biirgern und
politischen Eliten in diesem Bereich grundsitz-
lich unterscheidenc, erldutert Arzheimer sein
Forschungskonzept.

Erste Ergebnisse des politikwissenschaftli-
chen Planspiels soll es in der zweiten Jahreshélfte
geben. Bleibt abzuwarten, ob und fiir welche
politischen Kampagnen das — im Vergleich
zu tiblichen Meinungsumfragen - ziemlich
kostspielige Biirger-Votum vereinnahmt werden
wird. Fiir die Schublade diirfte die DFG jeden-
falls keine 220.000 Euro gewihrt haben. @

Papier (Bundestagsdrucksache 18/7020)
beriicksichtigt nur Zahlen aus 2014. In besagtem
Jahr wurde 13 Antrdge auf PID gemeldet, laut
einer Fachveroffentlichung hatten bis Juli 2015
aber allein in Hamburg und Liibeck 34 Paare
eine zustimmende Bewertung von der zustdndi-
gen Ethikkommission erhalten; abgelehnt wurde
kein Antrag.

Die Bilanz fiir das offizielle Startjahr ist
wenig aussagekiftig, das rdumt auch die Bundes-
regierung in ihrer abschliefflenden »Bewertung«
ein: »Insgesamt ist festzuhalten, dass dieser
Erfahrungsbericht zur PID noch keine Ansitze
fir eine verldssliche Einschidtzung der Konse-
quenzen einer Anerkennung der PID und keine
verlassliche Grundlage fiir eine Uberpriifung
der Praxis der PID bieten kann.«

@

Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich

fiir BIOSKOP

Schweizer Biirgerinnen
stimmen iiber PID ab

Die Praimplantations-
diagnostik (PID] ist auch in
der Schweiz umstritten. Am
5. Juni sollen die Birger-
Innen direkt entscheiden,
wie die PID in der Alpen-
republik geregelt sein

soll. Dass das genetische
Selektionsverfahren den
Schweizerlnnen uberhaupt
zur Abstimmung vorgelegt
wird, liegt maf3geblich am
Engagement des Vereins
biorespect, der Gen-Checks
von Embryonen im Reagenz-
glas kategorisch ablehnt.
Gemeinsam mit rund 20
befreundeten Organisationen
hatte biorespect tiber 50.000
Unterschriften gegen das
revidierte Fortpflanzungs-
medizingesetz gesammelt,
das die PID unter bestimm-
ten Bedingungen billigt.
Biorespect, hervorgegan-
gen aus dem Basler Appell
gegen Gentechnologie, ruft
die Schweizerlnnen dazu auf,
das Gesetz in der Volks-
abstimmung abzulehnen und
»am Prinzip einer solidari-
schen Gesellschaft festzu-
halten, in der auch behin-
derte und kranke Menschen
ihren Platz haben«.
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»Datenspendepass«

Wer bei der Nationa-

len Kohorte als Proband
mitmacht, stimmt auch zu,
dass seine »Bioproben«
zum Eigentum der NAKO
werden. Entnommene
Korpersubstanzen sollen
»auch verwendet werden,
um genetische Risiken fur
Erkrankungen und deren
Vorstufen zu analysierenx,
heiBt es in der Einwilligungs-
erklarung. Wird auf Basis
solcher Auswertungen
spater ein molekular-
genetischer Test entwickelt
und patentiert, gegen die
Proben-Geberlnnen leer aus.
Krebsforscherlnnen interes-
sieren sich vornehmlich fir
Patientlnnendaten und -pro-
ben. Wie deren Gewinnung
und Nutzung pragmatisch
befordert werden konne,
haben jetzt Informatiker
des auf Big-Data-Analysen
spezialisierten Hasso-Platt-
ner-Instituts (HPI) erkléart.
Matthieu-P. Schapranow,
Program Manger E-Health
am HPI, sagte anlasslich
des Weltkrebstages am 4.
Februar: »Analog zu einem
Organspendeausweis ware
ein Datenspendepass denk-
bar. So konnten Patienten
den Zugriff auf ihre krank-
heitsrelevanten Daten,

zum Beispiel Tumor- und
Labordaten, fir ausgewahlte
Forschungszwecke selbst
verwalten. In diesem Fall
wirden sie vorher nach ihrer
Einwilligung gefragt -

etwa per App auf dem
Smartphone.«

PEPP ist weg!

er Bundesgesundheitsminister hat eine

wichtige Kurskorrektur verkiindet: Mitte
Februar stellte Hermann Grohe »Eckpunkte«
fiir ein neues Entgeltsystem in der Psychiat-
rie vor — und stoppte damit die geplante, von
Fachleuten aber vehement kritisierte Einfiih-
rung des von der Vorgianger-Regierung befiir-
worteten »Pauschalierenden Entgeltsystems fiir
Psychiatrie und Psychosomatik« (PEPP).

»Das ist ein Erfolg aller, die seit Jahren gegen
PEPP gekampft haben, ein Erfolg auch des zivil-
gesellschaftlichen Biindnisses Weg mit PEPPx,
freute sich Dagmar Paternoga vom Attac-Rat
und Koordinatorin der Biindniskampagne.
Gleichwohl sei weiterhin Wachsambkeit angesagt,
es gelte nun, eine »Okonomisierung durch die

Hintertiir zu verhindern«. Ein Gesetzentwurf,
der das vielfach kritisierte Abrechnungssystem
nach Fallpauschalen definitiv nicht mehr vor-
sieht, soll laut Grohe noch in diesem Jahr folgen.
Paternoga, die ihre Bedenken gegen PEPP
auch in BIOSKOP (Heft Nr. 69) dargestellt hatte,
ist optimistisch: Mit den Eckpunkten sei die Re-
gierung nahe bei den Kernforderungen, auf die
sich Weg mit PEPP, Fachverbande, Klinikleitun-
gen und Psychiatrieerfahrene verstandigt hatten.
Wichtig sei zum Beispiel, dass der individuell am
Patienten gemessene Bedarf auch Grundlage der
Personalausstattung ist, die verbindlich festge-

=

schrieben und finanziert werden muss. @

Weitere Infos und Einschitzungen stehen
auf den Internetseiten des Biindnisses Weg mit Pepp:
http://mensch-statt-pauschale.de/

NAKO: Unklarheiten nicht beseitigt

Die Nationale Kohorte (NAKO) sucht rund
200.000 ProbandInnen. Wer sich unter-
suchen lisst, spendet medizinische Daten
und Korpersubstanzen auf Vorrat - zwecks
Einlagerung in Biomaterialbanken und
zur Auswertung fiir noch unbestimmte
Forschungsvorhaben (Siehe BIOSKOP Nr.
68+70). Mit welchen Firmen sie kooperie-
ren will, verrit die NAKO nicht.

as Kohorten-Projekt ist auf mehrere

Jahrzehnte angelegt, fiir die ersten zehn
Jahre werden tiber 200 Millionen Euro aus
offentlichen Mitteln flielen. Wer erwigt, hier
mitzumachen und auch seine Blut-, Speichel-,
Urin- und Stuhlproben molekulargenetisch
analysieren zu lassen, sollte tiber das genaue
Erkenntnisinteresse und die Zusammenarbeit
der NAKO mit Industriepartnern vorher detail-
liert informiert werden, meinen BioSkop, das
Gen-ethische Netzwerk und das Komitee fiir
Grundrechte und Demokratie. Die drei gemein-
niitzigen Vereine haben im August (BIOSKOP
Nr. 71) und Oktober schriftlich bei den Verant-
wortlichen nachgefragt. Der NAKO-Vorstand
und Bundesforschungsministerin Johanna
Wanka (CDU) haben auch zweimal geantwortet,
zuletzt mit Brief vom 16. Dezember.

Wirklich schlau machen ihre Auskiinfte
leider nicht. Daten und Proben wiirden »nicht
verkauft und an niemanden aus kommerziellen
Griinden oder gegen Bezahlung weitergegeben
werden, versichert der NAKO-Vorstand um
den Essener Informatiker und Epidemiologen
Karl-Heinz Jockel, das stehe ja auch in den
Einwilligungserklarungen, die den ProbandIn-
nen in den 18 beteiligten Studienzentren
vorgelegt werden. »Allerdings«, so der NAKO-

6

Vorstand weiter, »unterstiitzen wir ausdriicklich
Forschungs- und Entwicklungskooperationen
auch mit Partnern aus der Industrie (Drittmittel-
geber)«; denkbar sei etwa ein »Forschungsprojekt
zur Bekdmpfung von Alzheimer, finanziert
durch ein Pharmaunternehmen. Samtliche
Kooperationen werden laut Professor Jockel und
Kollegen »auf transparenter, vertraglich genau
geregelter Basis durchgefiithrt«.

Zur Frage, ob Forschungsvereinbarungen
der NAKO mit Herstellern von Arzneien und
Diagnostika denn auch verdffentlicht werden,
schweigen Jockel wie Wanka. Keine Erklarung
auch, ob und wann Namen kooperierender
Firmen genannt werden; in der Einwilligungs-
erklarung erfahren StudienteilnehmerInnen dazu
lediglich, die Nutzung gespendeter Bioproben
und Daten kénne »in Kooperation mit Drittmit-
telgebern erfolgen, die eventuell auch kommer-
zielle Zwecke verfolgen.

Vertrige geheim halten?

Von der Industrie ist Transparenz hier
sicher nicht zu erwarten. Das zeigt schon der
jahrelange Kampf um die Offenlegung eines
Forschungsvertrags zwischen der Universitét
KoIn und der Bayer Pharma AG, der schlief3lich
im August 2015 vom Oberverwaltungsgericht
Miinster entschieden wurde - zugunsten der
Geheimbhaltung (Siehe BIOSKOP Nr. 71). Anders
die Datenschutzbehorden: Sie verabschiedeten
bereits 2012 eine Entschlieffung, die fordert:
»Kooperationsvertrage zwischen Wissen-
schaft und Unternehmen sind grundsitzlich
offenzulegen.« Klaus-Peter Gérlitzer @

Der im Artikel zitierte Briefwechsel ist online:
www.bioskop-forum.de
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»Euros fiir Arzte« unter der Lupe

Neue Datenbank Uuber »Anwendungsbeobachtungen«

Die Nebeneinkiinfte sind lukrativ, und
viele nehmen sie auch gern an: Gemeint
sind ArztInnen, die an bezahlten » Anwen-
dungsbeobachtungen« von Arzneien
mitwirken, die lingst zugelassen sind und
somit auch von Krankenkassen erstattet
werden miissen. Um welche Medikamente
und wie viel Geld es geht, offenbart eine
neue Datenbank im Internet.

ie Studien, entworfen, beauftragt und

bezahlt von Pharmaunternehmen, sind
umstritten: Der Verband Forschender Arznei-
mittelhersteller (vfa) nennt Anwendungsbeob-
achtungen (AWB) ein »unverzichtbares Instru-
ment« fiir Firmen und Zulassungsbehorden,
um Informationen tiber Medikamente unter
Alltagsbedingungen zu gewinnen. Dagegen for-
dert Transparency International seit Jahren ein
gesetzliches Verbot — Begriindung: AWB seien
»Arzneimittelverordnungen im Interesse Dritter
gegen Entgelt und damit legalisierte Korruptiong,
wissenschaftlichen Erkenntnisgewinn zu Nutzen
und Risiken von Arzneien wiirden sie aber nicht
bringen (Siehe BIOSKOP Nr. 69).

»Solange Vertrige, Honorare, die Namen
aller beteiligten ArztInnen und aussagekriftige
Details itber AWB-Studien nicht fiir jedermann
einsehbar im Internet stehen, wird die pointierte
Einschitzung wohl bestehen bleiben, restimier-
ten wir im Marz 2015.

Heute, ein Jahr spiter, ist ein erster, prakti-
scher Schritt fiir mehr Transparenz getan: Die
Redaktion von Correctiv, laut Selbstdarstellung
»das erste gemeinniitzige Recherchezentrum
in Deutschland«, hat nun eine frei zugéngliche
Datenbank mit allen ihr bekannten AWB aus
den Jahren 2009 bis 2014 ins Internet gestellt.

Welche Informationen SurferInnen auf der
Website correctiv.org unter der Uberschrift »Euros
fiir Arzte« suchen und finden kénnen, beschreibt
Correctiv-Redaktionsleiter Markus Grill in einem
Online-Bericht vom 9. Mérz: »In unserer Da-
tenbankg, so Investigativjournalist Grill, »kann
ab sofort jeder den Namen seines Medikaments
eingeben. Und sieht, wie viele Patientinnen und
Patienten dieses Praparat im Zuammenhang
einer Anwendungsbeobachtung erhalten sollten,
wie viele Arzte mitmachen und wie viel Geld
jeder Arzt pro Patient bekommen sollte.«

Die Daten zu mehr als 14.000 AWB-Meldun-
gen, die Correctiv »mit Hilfe des Presserechts«
von der Kassendrztlichen Bundesvereinigung
(KBV) erlangt und online zusammengefiihrt
hat, sind brisant; eine Auswertung, die Correctiv
zusammen mit JournalistInnen der Siiddeut-

schen Zeitung und der Rundfunksender NDR
und WDR vorgenommen hat, bilanziert: Allein
im Jahr 2014 waren fast 17.000 MedizinerInnen
an AWB beteiligt, darunter 12.000 niedergelasse-
ne ArztInnen. Pro Patient erhielten die koope-
rationswilligen DoktorInnen zwischen 2009 und
2014 ein durchschnittliches Firmenhonorar von
474 Euro, im selben Zeitraum wurden 1,7 Milli-
onen PatientInnen in die umstrittenen Studien
einbezogen. »Insgesamtc, so die Berechnungen
der RechercheurInnen, »verteilt die Pharma-
industrie auf diese Weise rund 100 Millionen
Euro an Deutschlands Arzte - pro Jahr.«

Das sind finanzielle Dimensionen, die sich
auch Bundestagsabgeordnete genau anschauen
sollten, zumal sie wohl bald iiber ein Gesetz gegen
Korruption im Gesundheitswesen abstimmen
werden. Der von Bundesjustizminister Heiko
Maas (SPD) vorgelegte Gesetzentwurf (BIOSKOP
Nr. 69) bewertet AWB grundsitzlich als legitim
— sofern deren Vergiitung nach »ihrer Art und
Hohe« so bemessen sei, »dass kein Anreiz fir
eine bevorzugte Verschreibung oder Empfehlung
bestimmter Arzneimittel entsteht«.

Dringend zu priifen wire auch eine Anre-
gung des Gesundheitspolitikers Karl Lauterbach
(SPD). Er will zwar kein kategorisches Verbot
wie etwa Transparency, fordert laut Correctiv
aber, dass Pharmafirmen ihre zugelassenen und
vermarkteten Priparate nur noch dann beob-
achten lassen diirfen, wenn die AWB zuvor »von
dritter und unabhangiger Stelle gepriift und
genehmigt werden«.

Ohne Namen

Welche MedizinerInnen genau bei AWB mit-
machen und dafiir mehr oder weniger angemes-
sene Honorare kassieren, kann man auch in der
Correctiv-Datenbank nicht erfahren. Namen
beteiligter ArztInnen habe die KBV nicht an die
Medien iibermitteln wollen, berichtet Correctiv.

Mehr Transparenz wird es in dieser Hinsicht
auch nicht geben, wenn grofle Pharmafirmen
voraussichtlich Ende Juni erstmals veroffent-
lichen, mit welchen ArztInnen und ApothekerIn-
nen sie kooperieren und wie viele Euro sie ihnen
wofir im Jahr 2015 bezahlt haben. Die entspre-
chende, neue Selbstverpflichtung (BIOSKOP Nr.
66), genannt » Transparenzkodex«, schlief3t eine
Namensnennung von Arztlnnen im Zusammen-
hang mit Forschung und Entwicklung ausdriick-
lich aus. Zum Bereich der Forschung rechnen die
tithrenden Pharmahersteller auch Anwendungs-
beobachtungen mit zugelassenen Medikamenten.

Klaus-Peter Gorlitzer @
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BioSkop fordert
Sponsoring-Register

Der exklusive Transparenz-
Kalender auf der BioSkop-
Homepage wachst und
wachst: www.bioskop-forum.
de/hinschauen/fortbildungen-
und-pharmasponsoring.htm!
Interessierte erfahren

hier per Mausklicks, mit
welchen Euro-Betragen
Fortbildungen fiir Arztinnen
von Arzneiherstellern ge-
sponsert werden. Die Rubrik
»Bestseller« verzeichnet fir
2016 schon jetzt reichlich
Veranstaltungen, darunter
finf mit drei Ausrufezeichen.
Il bedeutet: Die Geldgeber
aus der Pharmaindustrie
haben allein fir dieses
Event eine Million Euro und
noch mehr beigesteuert.
Der Transparenz-Kalender
beansprucht nicht, samt-
liche Fortbildungstermine
aufzufihren. Eine liicken-
lose Sponsoring-Ubersicht
kann es tatsachlich erst
dann geben, wenn prak-
tisch umgesetzt wird, was
BioSkop beharrlich fordert:
Alle Fortbildungsveranstal-
ter und Geldgeber missen
verpflichtet werden, die
vereinbarten Geldzahlungen
umgehend an ein zentrales,
offentlich zugangliches
Online-Register zu melden!
Eine solche Vorschrift
wuirde auch gut ins geplante
»Gesetz zur Bekampfung
von Korruption im Gesund-
heitswesen« (Siehe BIOSKOP
Nr. 72) passen, Uber das

der Bundestag wohl noch

in diesem Frihjahr abstim-
men wird. Der vorliegende
Entwurf sieht Transparenz
dieser Art aber leider gar
nicht vor. Alternativ konnten
sich auch zertifizierende
Arztekammern und medizi-
nische Fachgesellschaften
rihren und fir den notigen
Durchblick sorgen. Sie
verflgen jedenfalls tber die
finanziellen Ressourcen, die
man braucht, um ein solches
Sponsoring-Register aufzu-
bauen und kontinuierlich zu
pflegen.
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Martina Keller
(Hamburg), Journalistin

Randomisiert
und kontrolliert

In der Arzneimittelforschung
gilt die randomisierte
kontrollierte Studie (RCS) als
»Goldstandard«, um Wirk-
samkeit, Nutzen und Risiken
von Praparaten zu ermitteln
und zu bewerten. Um aus-
sagekraftige Vergleiche zu
ermoglichen, werden die
Versuchspersonen aufgeteilt:
Die eigentliche Prifgruppe
nimmt das zu testende,

neue Arzneimittel ein. Die
Kontrollgruppe erhalt
entweder ein Scheinmedika-
ment (Placebo) oder einen
Wirkstoff, der als aktueller
Behandlungsstandard gilt.
Von »randomisiert« spre-
chen Fachleute, wenn die
Zuordnung der Teilnehmer
zur Prif- und zur Kontroll-
gruppe per Zufallsverfahren
vorgenommen wurde. Um
Verzerrungen zu vermeiden,
werden die Studien zudem
haufig »doppelt verblindet«,
soll heiBen: Weder der
Versuchsleiter noch die Test-
personen wissen wahrend
der Arzneimittelprifung, zu
welcher Gruppe sie gehoren.

Vorteil Hersteller -

Nachteil Patient

Die EMA will die Standards bei der Arzneizulassung senken

Adaptive Pathways heif3t das Stichwort,
unter dem die Européische Arzneimittel-
Agentur (EMA) ein Modellprojekt voran-
treibt. Medikamente sollen schneller auf
den Markt kommen, ohne dass Wirksam-
keit und Sicherheit abschlieflend gepriift
sind. Das Risiko tragen die Patienten.

er Mann, der das Adaptive-Pathways-

Projekt vorantreibt, ist der dsterreichische
Pharmakologe Hans-Georg Eichler. Der 59-Jah-
rige ist seit 2007 Leitender Mediziner der EMA
in London, er koordiniert dort die Aktivititen
der wissenschaftlichen Komitees und berit in
Sachen Wissenschaft und Public Health. Zuvor
war Eichler an der Medizinischen Universitat
Wien Vize-Rektor fir Forschung & Internatio-
nale Beziehungen - und der Professor hat auch
Erfahrungen in der Pharmaindustrie gesammelt,
bei den Ciba-Geigy Research Labs in England
und bei Merck & Co in New Jersey.

Eichler begriindet seinen Vorstof$ mit
Patientenwiinschen - dem friithzeitigen Zugang
zu neuen Therapien. In einem von ihm mitver-
fassten Papier zitiert er eine Patientin, die sich
2014 bei einer Konferenz in Washington zu
Wort meldete: »Das sicherste Medikament, das

... zu spat kommt, niitzt einem Patienten nichts.«

Deshalb will Eichler vielversprechende neue
Wirkstoffe schrittweise zulassen. Auf Basis weni-
ger Daten, etwa aus einer Phase-II-Studie, soll
ein neues Préaparat zunachst fiir eine beschrank-
te Gruppe von Patienten erlaubt werden, etwa
solche mit bestimmten genetischen Merkmalen,
bei denen es am ehesten wahrscheinlich ist, dass
das Préaparat wirkt. Sobald noch fehlende Daten
nacherhoben sind, kann der Hersteller eine brei-
tere Zulassung beantragen.

Das Konzept entstand wahrend eines For-
schungsaufenthalts von Eichler an der Denk-
fabrik New Drug Development Paradigms (Ne-
wdigs) in den USA. Eichler publizierte die erste
Vero6ftentlichung 2012 gemeinsam mit weiteren
Behoérdenmitarbeitern, Wissenschaftlern und
Pharmavertretern. Die Industrie stellte mehr als
die Halfte der 23 Autoren. Das Newdigs ist am
Center for Biomedical Innovation des Massa-
chusetts Institute of Technology angesiedelt und
pharmagesponsert. Geht es nach Eichler und
Co-Autoren, wird die Adaptive-Pathways-Stra-
tegie »das bevorzugte Verfahren der Zukunft«.

Kritiker fiirchten, dass aussagekriftige Daten
kaum mehr erhoben werden kénnen, wenn ein
Medikament erst mal auf dem Markt ist. Eichler
teilt diese Bedenken nicht. Bei einem Vortrag
wihrend des Herbstsymposiums 2015 des Kol-
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ner Instituts fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen (IQWiG) pladierte er fiir
eine Vielzahl von Methoden, die den bisherigen
Goldstandard in der Arzneimittelforschung,

die randomisierte kontrollierte Studie (Siehe
Randbemerkung), ergéanzen sollten. Notig sei ein
Lifespan-Management von Produkten, also eine
Beobachtung iiber die gesamte Zeit am Markt,
schlieSlich wisse man zu keinem Zeitpunkt alles
iiber ein Medikament. Die ethische Kernfrage
sei, ob kiinftige Patienten nicht ein gewisses
Ausmaf’ an Unsicherheit bei der Behandlung in
Kauf nehmen miissten zugunsten von gegen-
wirtigen Patienten, die sich einen schnelleren
Zugang zu neuen Mitteln wiinschten.

»Halbgare Daten«

»Adaptive Licensing macht BiirgerInnen zu
Versuchskaninchen«, kommentiert dies die indus-
triekritische BUKO-Pharma-Kampagne aus Biele-
feld. Die entscheidende Schwiche des Konzepts sei,
dass nacherhobene Daten nicht randomisiert und
wenig verldsslich seien. Auch der Bremer Pharma-
kologe Bernd Miihlbauer ist skeptisch. Aufgrund
von »halbgaren Daten« aus beschleunigten Verfah-
ren wiirden erwiinschte Wirkungen tiberschitzt,
unerwiinschte dagegen unterschétzt.

Ein klassisches Beispiel ist Rosiglitazon: Die
FDA lief das Medikament im Jahr 2000 mit
der Auflage zu, weitere Daten zur Wirksamkeit
und Sicherheit zu erheben. Schnell entwickelte
sich Rosiglitazon zum weltweit meist verkauften
Préparat gegen Diabetes. Schon in den ersten
zwei Jahren nach der Zulassung veranlassten
allerdings Meldungen iiber Herzprobleme nach
Rosiglitazon-Einnahme die FDA zu einem
Warnhinweis. Erst 2010 wurde das Mittel jedoch
vom Markt genommen: Eine Metaanalyse
zahlreicher Studien hatte ein erhohtes Herz-
kreislaufrisiko ergeben. Nach einer Schétzung
der FDA im Jahr 2007 hatte Rosiglitazon bereits
zu diesem Zeitpunkt allein in den USA 83.000
zusitzliche Herzinfarkte verursacht.

Neben vermeintlichen Patientenwiinschen
sieht Eichler den Trend zur »personalisierten
Medizin« (Siehe Randbemerkung Seite 9) als
Triebfeder fiir die Adaptive Pathways. »In der
Vergangenheit hat man oft einer Mehrzahl von
Patienten moglicherweise hilfreiche Behand-
lungen vorenthalten, um eine kleine Minderheit
von Patienten zu schiitzen, die schwerwiegende
Nebenwirkungen erleiden konnten, aber im
Vorhinein nicht identifizierbar waren.« Heutzu-
tage wiirden Arzneien zunehmend fiir Unter-
gruppen von Patienten, etwa mit bestimmten,
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» genetischen Eigenschaften, zugelassen. Es sei
dann aber schwierig, gentigend Patienten fiir
eine Studie nach herkommlichem wissenschaft-
lichen Standard zusammen zu bekommen. Auch
in dieser Hinsicht miisse man mit mehr Unsi-
cherheit leben. EMA-Chef Guido Rasi formu-
lierte es 2015 bei einer Konferenz in Riga so:
»Von der Unsicherheit in der Voraussage, die
randomisierte klinische Studien bieten, miissen
wir uns hin bewegen zur Sicherheit, die das
Monitoring bietet.«

Fragwiirdige Beschleunigungen

Kandidaten fiir die schrittweise Zulassung
konnten laut Eichler Wirkstoffe sein, bei denen
es wahrscheinlich sei, dass sie bei einem noch
ungelosten medizinischen Problem erfolgreich
seien. Um die Chance auf Erfolg zu beurteilen,
sollen neue Einsichten in Wirkmechanismen
helfen oder Daten zu sogenannten Ersatzpa-
rametern — das sind Laborwerte wie etwa der
Blutzuckerspiegel, von deren Beeinflussung man
sich positive Effekte erhoftt.

Miihlbauer halt diesen Ansatz fiir fragwiir-
dig. Beim IQWIG-Herbstsymposium listete er
eine Reihe von Medikamenten auf, bei denen
man zu Unrecht auf Ersatzparameter vertraut
hatte. Beispiel Torcetrapib, ein Cholesterinsen-
ker. Erste Studien lieferten Hinweise darauf,
dass der Wirkstoff den Anteil des »guten« HDL-
Cholesterins im Blut von Patienten steigerte.
Hersteller Pfizer, ermutigt durch diese Resultate,
startete 2004 eine grofle Zulassungsstudie mit
15.000 Patienten, die auf fiinf Jahre ausgelegt
war. Wegen der guten Daten beim Ersatzpara-
meter rechnete der Konzern allerdings schon im
Folgejahr mit einer Zulassung durch die FDA.
Doch daraus wurde nichts. Statt Menschenleben
zu retten, fithrte Torcetrapib zu vermehrten
Todesfillen. Die Studie wurde abgebrochen.

Die Adaptive Pathways sind nicht der erste
Versuch, die Arzneimittelzulassung zu be-
schleunigen. Die USA fithrten bereits 1992 den
so genannten Accelerated Approval ein, 1997
folgte das Fasttrack-Verfahren, 2012 die Break-
through-Therapy-Regelung. In Europa gibt es
seit 1993 den Approval under exceptional Cir-
cumstances und seit 2005 die Conditional Mar-
keting Authorisation. Auch Medikamente fiir
seltene Krankheiten miissen bei der Zulassung
nicht die iiblichen wissenschaftlichen Standards
erfiillen. Die Zeitspanne von der Patentanmel-
dung bis zur Zulassung hat sich nach Recher-
chen der BUKO-Pharma-Kampagne bereits
halbiert: von iiber elf Jahren Mitte der 1970er-
Jahre auf unter sechs Ende der 1990er-Jahre.

Die Pharmaunternehmen freut das. »Jeder
zusitzliche Tag, den sie hohe Monopolpreise
verlangen konnen, kann Millionen wert sein,
sagt BUKO-Mitarbeiter Jorg Schaaber. Aber was

bringen die schnellen Zulassungen den Patien-
ten? Laut Schaaber hat die EMA das niemals
systematisch aufgearbeitet.

Kritische Wissenschaftler haben dafiir
genauer hingeschaut. So untersuchten Mitarbei-
ter der FDA, was aus 35 Krebsmedikamenten
wurde, die ihre Behorde zwischen 1992 und
2010 im beschleunigten Verfahren fiir 47 neue
Indikationen zugelassen hatte: Ein klinischer
Nutzen bestatigte sich nach der Zulassung nur
bei 26 der 47 neuen Indikationen. In fiinf Fillen
dauerte es zwischen fiinf und zehn Jahren, bis
klar war, dass ein Mittel keinen klinischen
Nutzen hatte. So lange waren somit nutzlose
Medikamente vermarktet worden — »eine

unakzeptable Zeitspanne, urteilten die Autoren

Ahnlich miserabel sieht die Bilanz in Europa
aus. Nach einer Untersuchung der pharmakriti-
schen Zeitschrift Prescire wurden zwischen 2006
und 2014 in der EU 22 Medikamente vorldufig
zugelassen (»approved conditionally«). 27 %
erwiesen sich als inakzeptabel, das heifit ohne
erwiesenen Nutzen, aber mit moglichen oder
realen Nachteilen. Bei 28 % steht eine Beurtei-
lung mangels Daten noch aus. 9% bringen keine
Neuerungen, und nur je 18 % sind méglicher-
weise hilfreich oder bieten einen klaren Vorteil.

Die Kritiker haben auch ganz praktische
Bedenken: Wie will man die Anwendung eines
Medikaments auf eine kleine Untergruppe von
Patienten beschranken, damit nicht noch mehr
Menschen ungeklarten Risiken ausgesetzt sind?
Selbst Eichler raumt ein, dass dies ein unge-
l6stes Problem sei. Denn auch ganz normal
zugelassene Arzneimittel werden oft jenseits
der zugelassenen Indikation verschrieben. Wer
soll das kontrollieren, wie kann man Verstof3e
sanktionieren? Und welche Patienten werden
sich noch fiir randomisierte Studien zur Ver-
figung stellen, bei denen die Probanden nach
dem Zufallsprinzip aufgeteilt werden, wenn
andere Betroffene das neue Medikament langst
verschrieben bekommen?

Pilotprojekt ohne Transparenz

Die EMA treibt ihre Pldne voran. Im Mérz
2014 gab die Behorde bekannt, dass ein Pilot-
projekt zum Adaptive Licensing vorgesehen
sei. Bewerben kénnen sich Firmen, die einen
vielversprechenden Wirkstoff fiir ein Gesund-
heitsproblem mit hohem Behandlungsbedarf
entwickelt haben, gedacht ist an Phase-II-Studi-
en oder sogar eine frithere Entwicklungsphase.
Mehr als 30 Bewerbungen sind bei der EMA
eingegangen, sechs werden ausgewahlt.

Ein erster Bericht soll Ende 2016 vorgelegt
werden. Um welche Wirkstoffe es sich handelt,
behandelt die Behorde vertraulich, Anfragen
der Pharma-Kampagne bleiben unbeantwortet.
Transparenz sieht anders aus.

@
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Zukunftsvision

Im Februar 2013 hat das Bun-
desforschungsministerium
(BMBF) einen »Aktionsplan
Individualisierte Medizin«
veroffentlicht. Von 2013 bis
2016 wiirden entsprechende
Forschungs- und Entwick-
lungsvorhaben mit 360 Millio-
nen Euro gefdordert. Im Kern
gehe es darum, »biologische
Faktoren zu erfassen, die

die Wahrscheinlichkeit zu
erkranken, den Verlauf und
die Heilung von Krankheiten
sowie auch die Wirkung von
Therapien bei jedem Men-
schen in einer einzigartigen
und damit charakteristichen
Weise bestimmen«. Wissen-
schaftliche Ergebnisse
sollten ziigig in die klinische
Praxis und Gesundheitswirt-
schaft Gberfiihrt werden.
Wie das aussehen konnte,
visioniert das BMBF auf
Seite 11 des Aktionsplans:
»Validierte Biomarker sollen
die ldentifizierung von einzel-
nen Patienten oder Patien-
tengruppen ermaoglichen, bei
denen bestimmte Praven-
tions- oder Behandlungsstra-
tegien Erfolg versprechen.
Dabei geht die Entwicklung
von diagnostischen Verfah-
ren und Therapeutika Hand
in Hand. Zukuinftig wird der
Arzt die Behandlungsstrate-
gie ganz wesentlich auf die
Ergebnisse von Biomarker-
Bestimmungen aufbauen.
Bei der Identifizierung und
Validierung neuer therapeuti-
scher Angriffspunkte besteht
eine Herausforderung darin,
in Studien systematisch die
molekularen, patientenspe-
zifischen Informationen mit
dem Auftreten von Wirkungen
und Nebenwirkungen in
Beziehung zu setzen. Diese
Herausforderung bezieht sich
sowohl auf Neuentwicklun-
gen und zugelassene Wirk-
stoffe, als auch auf Arznei-
mittelkombinationen, die bei
der Behandlung von multi-
morbiden Patienten einge-
setzt werden. So konnte die
Anwendung dieser Medika-
mente individuell eingestellt
werden, um sie vertraglicher
zu machen.«
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Erika Feyerabend (Essen),
Journalistin und
BioSkoplerin

Geschlossenheit der
EU-Staaten angemahnt

Karl Lauterbach, einfluss-
reicher SPD-Gesundheits-
politiker im Bundestag, hat
ein Buch iber die »Krebs-
industrie« geschrieben. In
seinem rund 290 Seiten
dicken Werk, publiziert Ende
August vom Rowohlt-Verlag,
pladiert er auch fir eine
bessere Zusammenarbeit
der EU-Staaten, um »die
Kostenexplosion der Krebs-
medikamente wenigstens
zu begrenzen«. Lauterbach
begriindet seine Position

ab Seite 184 unter ande-
rem so: »Die extrem hohen
Gewinne der Pharmaunter-
nehmen sind auch deshalb
moglich, weil diese nach
einer schnellen Zulassung
durch die Europdische
Arzneimittelagenturin je-
dem Land einzeln maximale
Preise durchsetzen konnen.
Dabei erfolgt die nationale
Erstattungsentscheidung
oft zu schnell und die Preise
sind zu hoch, weil kein Land
es sich leisten kann, dass
das neue Medikament auf
dem eigenen Markt wegen
fehlender Erstattungsregeln
nicht zu bekommen ist. [....]
Wenn aber die EU-Staaten
geschlossen lber die
Erstattungsform und -héhe
entscheiden wiirden, dann
hatten sie gegeniiber den
internationalen Pharma-
konzernen eine ganz andere
Verhandlungsposition, und
sie konnten auch nicht
gegeneinander ausgespielt
werden.«

Bedenkliche Hochpreispolitik

Fachleute schlagen Alarm: Neue Krebsmedikamente
werden viel zu teuer verkauft - ihr Nutzen ist oft fraglich

Nach einer lingeren »innovativen« Durst-
strecke der Pharmaindustrie werden seit
einigen Jahren reichlich Medikamente zu-
gelassen, die auf molekularen Wirkmecha-
nismen basieren. Sie sind auferordentlich
teuer, oft von zweifelhaftem Nutzen fiir die
PatientInnen - und sie konnten perspekti-
visch den finanziellen Rahmen des 6ffent-
lichen Gesundheitswesens sprengen.

ie neuen Medikamente aus den Pipelines

der Pharmaunternehmen wurden und
werden meist fiir weit verbreitete Erkrankungen
entwickelt, beispielsweise Multiple Sklerose,
Rheuma oder Demenz. Das umsatzstarkste
Gebiet fiir die Hersteller sind die Arzneien
gegen Krebs. Jahrlich erkranken hierzulan-
de rund 500.000 PatientInnen an bosartigen
Tumoren. Fir onkologische Medikamente
erstatteten die gesetzlichen Krankenkassen
im Jahr 2014 insgesamt 4,66 Milliarden Euro,
5,8 Prozent mehr als 2013. Das Wachstum in
Deutschland liegt im Trend: Weltweit sollen
es 2018 bis zu 147 Milliarden US-Dollar sein,
die fiir medikamentdse Tumorbehandlungen
bezahlt werden, schatzt zum Beispiel das IMS
Institute for Healthcare Informatics.

2014 freute sich die Pharmaindustrie iiber
eine Rekordbilanz: 49 Medikamente mit neuen
Wirkstoffen seien hierzulande auf den Markt
gekommen, darunter acht Préparate gegen
Krebs. Fiir das laufende Jahr 2016 hoftt der
Verband Forschender Arzneimittelhersteller
(vfa), dass eine »zweistellige Zahl neuer Krebs-
medikamente die Zulassung erhalten«. Vor
allem fiir die patentgeschiitzten monoklona-
len Antikorper und weitere Verfahren aus der
Immunonkologie, gefolgt von Tyrosinkinase-
Inhibitoren, verlangen die Hersteller Hochst-
preise. Wihrend die monatlichen Kosten fiir
konventionelle Chemotherapeutika bei wenigen
hundert Euro liegen, miissen fiir die neuen
Wirkstoffe nicht selten 4.000 bis 8.000 Euro
gezahlt werden.

Nur zwei Beispiele: Opdivo der Firma
Brystol-Myers Squibb mit dem Wirkstoff
Nivolumab, einem monoklonaler Antikoérper, ist
seit Sommer 2015 fiir die meisten Lungenkrebs-
typen zugelassen. In Infusionen verabreicht,
sollen tiber das stimulierte korpereigene
Immunsystem Tumore verkleinert und am
Wachsen gehindert werden. Ein Infusionsbeutel
kostet 4.337 Euro, ein Behandlungsjahr pro Pati-
entIn rund 100.000 Euro. Bei fortgeschrittenem
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Leber-, Nieren- und Schilddriisenkrebs kann ein
Proteinkinase-Inhibitor verschrieben werden,
der unter dem Handelsnamen Nexavar von der
Bayer Vital GmbH vermarktet wird. Er soll iiber
molekulare Prozesse das Wachstum verlang-
samen und die Blutversorgung der Tumoren
unterbinden. Eine Monatsration der Tabletten
kostet 4.740 Euro.

Heilen kénnen auch diese Substanzen die
Krebskranken nicht. Aber sollten derartige
Tabletten oder eigens von Apotheken erstell-
ten Fliissigmixturen tatsdchlich bei groferen
Patientengruppen die Lebenserwartung mit
ertraglichen Nebenwirkungen verlangern, dann
kénnten bei 100.000 Behandelten Kosten von
jahrlich 10 Milliarden Euro in Aussicht stehen.
Das rechnet der SPD-Bundestagsabgeordnete
und ausgebildete Arzt Karl Lauterbach in
seinem Buch Die Krebsindustrie vor.

Auch Professor Wolf-Dieter Ludwig, Onko-
loge und Vorsitzender der Arzneimittelkommis-
sion der Bundesdrztekammer, beobachtet die
Preisentwicklung kritisch: »Unabhéngige nord-
amerikanische Wissenschaftler des National
Cancer Institute haben sich kiirzlich die Frage
gestellt: Korrelieren die exorbitanten Preise
mit den Entwicklungs- und Forschungskosten?
Diese sind meist intransparent, aber auch
ohne sie zu kennen, lautet die Antwort: Nein.
Korrelieren sie mit den Herstellungskosten?
Eindeutige Antwort: Nein. Korrelieren sie mit
dem Innovationsgrad und klinischem Nutzen?
Eindeutige Antwort: Nein.«

Auf3er bei einigen PatientInnen, beispiels-
weise mit fortgeschrittenem Lungen- oder
schwarzem Hautkrebs, bewirken die neuen
Medikamente bei fortgeschrittenen Tumoren
eine mediane — ungefihr mittlere — Verldnge-
rung der Uberlebenszeit von etwas mehr als
zwei Monaten gegentiber den konventionellen
Verfahren. Zu diesem Schluss kommen Studien,
auf die Fachleute wie Lauterbach und Ludwig
verweisen. Wie lassen sich die Preisspirale und
die oft wenig iiberzeugenden Therapieergebnisse
erklaren?

Fiir die Zulassung eines neuen Medikaments
verlangt die Europdische Arzneimittelbehorde
EMA (Siehe Seite 8), dass deren WirksamkKkeit,
Unbedenklichkeit und pharmazeutische
Qualitdt im Rahmen klinischer Studien nach-
gewiesen wurde. Die Probleme, die Ergebnisse
solcher Medikamententests zu beurteilen,
sind in Fachkreisen bekannt: Sie sind in der
Regel von Pharmaherstellern konzipiert und »
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finanziert, und ihre Ergebnisse werden teils
von kommerziellen PR-Agenturen publiziert.
Die ProbandInnen sind eher junge, relativ

fitte PatientInnen. Im klinischen Alltag sieht
die Zusammensetzung der PatientInnen ganz
anders aus. Ublich und fragwiirdig ist auch die
Praxis, Studien vorzeitig zu beenden und die
Beobachtung von Langzeitwirkungen moglichst
kurz zu halten.

Etwa die Halfte der neu eingefithrten Krebs-
medikamente gelten als so genannte Orphan
Drugs, die in kleinen Patientengruppen erprobt
werden. Diese Wirkstoffe fiir seltene Krebs-
varianten durchlaufen ein beschleunigtes
Zulassungsverfahren. Nach der Zulassung ver-
suchen die Hersteller oftmals, den Absatzmarkt
auszuweiten — sie beantragen, die Indikationen
auf weitere Tumorerkrankungen auszudehnen.
Dabei unterscheiden sich nicht wenige Nach-
folgepraparate kaum von bereits eingefithrten
Wirkstoffen — aber sie erneuern die Laufzeiten
von Patenten und damit auch das Preismonopol.

Pharmaunternehmen legen die Preise
selbst fest, und sie diirfen

nutzen, der vom Hersteller unter Alltagsbedin-
gungen nachgewiesen werden soll, wird das
Mittel mit einem Festbetrag belegt. Kénnen sich
die Verhandlungspartner nicht einigen, dann
wird geméafd § 35b SGB V eine Kosten-Nutzen-
Bewertung vorgenommen, die urspriinglich fiir
alle neuen Arzneien vorgesehen war. Neben Fra-
gen von verkiirzter Krankheits- und verldnger-
ter Lebensdauer, weniger Nebenwirkungen und
besserer »Lebensqualitit«, wiirde auch gepriift,
ob die Kosteniibernahme zumutbar ist.

Meistens einigen sich die Akteure auf der
Verhandlungsebene. Fiir die patentgeschiitzten
neuartigen Therapien gibt es keine Festpreise,
sondern Rabatte, die die Hersteller gewdhren
miissen. Der Abschlag von 16 Prozent wurde
Anfang 2014 vom Gesetzgeber auf nur noch
sieben Prozent gekiirzt. So steigen die Arznei-
mittelausgaben der Krankenkassen, zum Wohle
der Pharmaindustrie.

Wie man »Lebensqualitidt« misst und was
unter einem »patientenrelevanten Zusatznut-
zen« zu verstehen ist, ist durchaus interpretati-

onsoften. Erschopfend ist

hierzulande ein Jahr lang
ihre patentgeschiitzten
Produkte zum gefor-
derten Preis verkaufen;
aggressives Marketing
unterstiitzt die Einfiih-
rung der medikamentdsen

Wie man »Lebensqualitat«
misst und was unter einem
»patientenrelevanten Zusatz-
nutzen« zu verstehen ist,
Ist interpretationsoffen.

die Datenlage jedenfalls
weder nach der Markt-
zulassung noch nach

der Frithbewertung. Ob
PatientInnen gravierende
Nebenwirkungen verspii-
ren, wird bislang spontan

»Hoffnungstriager«.

Die Preise sind von
Land zu Land unterschiedlich — zum Teil
extrem. Das verdeutlicht eine Studie des WHO
Collaboratoring Centre for Pharmaceutical
Pricing and Reimbursement Policies (PPR),
verdffentlicht im Dezember 2015 in der Fach-
zeitschrift Lancet Oncology. Das PPR hatte die
2013 geltenden Preise fiir 31 patentgeschiitzte
onkologische Arzneien verglichen, die zwi-
schen 2000 und 2011 in Europa und Australien
zugelassen wurden. Das Ergebnis: Deutschland
ist neben Danemark, Schweden und der Schweiz
ein Hochpreis-Land fiir Medikamente. Zwi-
schen 28 und 100 Prozent unterscheiden sich
die Preise international, bei einigen Produkten
sogar um mehr als 200 Prozent. Deutschland
ist der drittgrofite Pharmamarkt der Welt und
hat fiir die Arzneihersteller Referenzstatus fiir
Preisniveaus in anderen Landern.

Seit 2011 gilt das Arzneimittelmarktneu-
ordnungsgesetz (AMNOG), es sieht vor: Im
Auftrag des Gemeinsamen Bundesausschusses
(G-BA) wird nach der Zulassung erforscht,
welchen patientenrelevanten Zusatznutzen ge-
geniiber bisherigen Arzneien das neue Praparat
hat - und daran orientieren sich nachfolgende
Preisverhandlungen zwischen Pharmaunterneh-
men und dem Spitzenverband der Gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV). Ohne Zusatz-

von niedergelassenen

und in Kliniken tétigen
ArztInnen an die Arzneimittelkommission
gemeldet. Pro Jahr bekommt sie etwa 3.000 bis
3.500 solcher Meldungen, mitunter fithren sie
zu formlichen Risiko-Warnungen des Herstel-
lers, genannt »Rote-Hand-Briefe«. Dass Medika-
mente vom Markt genommen werden, passiert
aber sehr selten.

Deshalb fordern viele Fachleute eine
systematische, industrieunabhéingige Beobach-
tung. Untersuchungen der US-amerikanischen
Kontrollbehdrde FDA lassen vermuten, dass
biotechnologisch produzierte Arzneien mit die
grofite Anzahl an Risikoberichten verursachen,
konstatiert der Bremer Pharmakologe Gerd
Glaeske im Arzneimittelreport 2015, erstellt im
Auftrag der Krankenkasse Barmer GEK.

Professor Glaeske fordert, dass die zuge-
lassenen Produkte nach drei bis fiinf Jahren
erneut iiberpriift werden sollten. Dabei miisse
auch der moégliche oder eben nur vermeintliche
Zusatznutzen »monetar« bewertet werden —
auch im Vergleich zu etablierten Arzneien. Dies
fordere dann einen »Qualitatswettbewerb um
Patientennutzen«.

Fragt sich nur, ob die profitorientierten
Pharmabhersteller und ihre vielen Helfer in der
Gesundheitsbiirokratie sich auf diese Weise
in ihre Schranken weisen lassen. @
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Kongress und Forum

Alle zwei Jahre findet der
Deutsche Krebskongress
statt. Vom 24. bis 27. Februar
war es wieder so weit: Uber
11.000 onkologische Fachleute
waren ins reprasentative
CityCube auf dem Berliner
Messegelande gekommen,
um vier Tage lang Neuigkei-
ten zu Therapien und Diag-
nostik bosartiger Tumoren

zu erfahren. Die Ausrichter
von Krebshilfe und Deutscher
Krebsgesellschaft (DGK]
betonten, der Kongress stehe
»fur eine klare Trennung von
wissenschaftlichem Kon-
gress/Kongressbereich und
Industriebereich«. Raumli-
che Nahe war aber gewollt:
Denn im selben CityCube lief
zeitgleich das »Krebsforum
der Industrie«, das allen
registrierten Krebskongress-
Besucherlnnen offen stand.
Geboten wurden Ausstel-
lungsstande und zahlreiche
Symposien, alles inhaltlich
gestaltet von den mitwirken-
den Unternehmen. Beein-
druckend auch die Sponso-
rengelder, die iber 30 grofle
Pharmafirmen fir ihr Mit-
wirken bezahlten, acht davon
im sechsstelligen Bereich:
Janssen-Cilag (261.500 €],
Bristol-Myers Squibb (254.250 €,
Roche Pharma (221.375 €),
Merck Serono (161.125 €)
Novartis Pharma (140.500 €),
Lilly Deutschland (122.000 €},
AstraZeneca (117.750 €),
MSD Sharp & Dohme
(107.500 €). Das schriftliche
GruBwort zum »Krebsforum
der Industrie« unterzeichne-
ten die beiden Vorsitzenden
der Sektion C der Deutschen
Krebsgesellschaft, Georg
Hasch und Kai Neckermann.
In der von ihnen geleiteten
Sektion C sind auch zahlrei-
che Pharmafirmen als Forder-
mitglieder der wissenschaft-
lichen Fachgesellschaft
versammelt; was den Unter-
nehmen diese finanziell wert
ist, ware noch zu recherchie-
ren. DKG-Sektionsvorstandler
Hasch arbeitet bei Merck
Serono/Merck Pharma, der
2. Vorsitzende Neckermann
bei Pierre Fabre Pharma.
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Neues Geschaft

Dr. med. Paul Brandenburg,
Jahrgang 1978, hat 2013 ein
Buch namens Kliniken und
Nebenwirkungen geschrieben,
was ihm auch einige Auftritte
in TV-Talkshows einbrachte.
Ende 2015 hat der »selbst-
standige Notfallmediziner«
nun eine Startup-Firma in
Berlin gegriindet, sie heif3t:
DIPAT - Die Patientenver-
fiigung GmbH. »Das Unter-
nehmen setzt ab sofort den
Standard fir eine wirksame
Patientenverfiigung«, heif3t
es in einer hauseigenen
Pressemitteilung vom 28. Ja-
nuar 2016. Die Dienstleistung,
fir die Brandenburg wirbt,
wird im virtuellen Raum
angeboten: Wer die Internet-
seite www.dipat.de anklickt
und dort personliche Daten
angibt, gelangt zu einem
»0nline-Interview«, das - so
das Firmenversprechen

- »umfassend den Behand-
lungswillen des Nutzers«
ermittelt. Das Ergebnis der
Befragung werde von DIPAT
in einen »prazisen Fachtext
tbersetzt und steht durch
Online-Hinterlegung im Akut-
fall Uber das Internet zum
Abruf bereit«. Ein DIPAT-Sig-
nalaufkleber, zu fixieren auf
der elektronischen Gesund-
heitskarte und versehen mit
einem speziellen Code, soll
Arztinnen bei Bedarf schnel-
len Zugriff auf die gespei-
cherte Vorabverfiigung des
Patienten ermaglichen. Die
Nutzung von DIPAT sei »im
ersten Jahr gratis und kostet
anschlieflend jahrlich

36 Euro«, erklarte das Start-
up am 28. Januar. Gefallen an
diesem Geschaftsmodell hat
offenbar auch die Techniker
Krankenkasse (TK). Deren
Hauptverwaltung habe auf
Anfrage von DIPAT mitgeteilt,
dass die TK ihren Mitglie-
dern Nutzungskosten des
Online-Dienstes erstatten
werde. Voraussetzung sei die
Teilnahme des Versicherten
an einem TK-Bonuspro-
gramm mit der Bezeichnung
»Gesundheitsdividende«.

Beizeiten diskutieren

Fragwirdige Versorgungsplanung fur die letzte Lebensphase

Das »Gesetz zur Verbesserung der Hos-
piz- und Palliativversorgung« ist Anfang
Dezember in Kraft getreten. Es bringt

auch eine Innovation, die wir eindringlich
hinterfragt hatten: die sogenannte Gesund-
heitliche Versorgungsplanung fiir die letzte
Lebensphase (Siehe BIOSKOP Nr. 71).

D as neue Instrument zielt im Kern darauf, Be-
wohnerInnen von Pflege- und Behinderten-
heimen per Beratung gezielt zu motivieren, eine
Patientenverfiigung zu erstellen. Bezahlen sollen
das die Krankenkassen. Ob es so weit kommt,
liegt nun mafigeblich am Spitzenverband Bund
der Krankenkassen und den Vereinigungen der
Heimtréger. Denn laut Gesetz sind sie erméchtigt,
»das Nahere iiber die Inhalte und Anforderungen
der Versorgungsplanung« zu vereinbaren. Die
Einfiihrung des Angebots, das Heimen neue
Einnahmequellen erschliefen kann, ist freiwillig;
perspektivisch konnte es aber als Qualitatsmerk-
mal eingestuft und bewertet werden.

Laut Gesetzesbegriindung soll das neue Ange-
bot »die Versicherten im Rahmen einer indivi-
duellen Beratung und Fallbesprechung vielmehr
dazu anleiten, Vorstellungen iiber die medizini-
schen Abldufe, das Ausmaf3, die Intensitdt und
die Grenzen medizinischer Interventionen sowie
palliativ-medizinischer und palliativ-pflegerischer
Mafinahmen in der letzten Lebensphase zu entwi-
ckeln«. Hierzu, so die Begriindung weiter, »zahlt
z.B. auch die Beratung tiber die Moglichkeiten
und Konsequenzen eines Therapieverzichts«.

Wie Bundesgesundheitsminister Hermann
Grohe sich das vorstellt, zeigte er im Juni, als er
das Seniorenhaus Lindenhof in Grevenbroich
pressewirksam besuchte. Dort wird das Konzept
des abgeschlossenen Modellprojekts beizeiten be-
gleiten weiter praktiziert, dessen Name ja marken-
rechtlich geschiitzt ist. BIOSKOP hatte wiederholt
kritisch tiber beizeiten begleiten berichtet (Siehe
Nr. 49+50) - auch weil die Projektmacher um
den Diisseldorfer Medizinprofessor Jiirgen in der
Schmitten eine so genannte » Vertreterverfiigung«
einsetzen, die bisher in keinem deutschen Gesetz
steht. Das Papier wurde Bevollméachtigten und
BetreuerInnen angeboten, deren Schutzbefohle-
ne dauerhaft nicht mehr in der Lage sind, selbst
einzuwilligen, meist handelt es sich um Menschen
mit Demenz. Mit dem Formular wird ein »legaler
Stellvertreter« erméchtigt, den »mutmafSlichen
Willen« des Patienten zu erkldren und so vorab
festzulegen, ob und wie der Bewohner in einem
moglichen Notfall behandelt werden soll.

Heime konnten bald versucht sein, diesem
fragwiirdigen Vorbild zu folgen - sie miissen
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es aber nicht. Wer die Versorgungsplanung fiir
die letzte Lebensphase tatsdchlich anbieten will
und erwigt, Schulungen von beizeiten begleiten
in Anspruch zu nehmen, sollte ruhig mal in
das Buch Advance Care Planning schauen, das
Professor in der Schmitten 2015 mit herausge-
geben hat. Advance Care Planning (ACP) ist der
englische Fachbegriff fiir diese Planungsvariante,
die sich an Konzepten aus den USA, Australien
und Neuseeland orientiert. An besagtem Buch
haben zahlreiche AutorInnen mitgewirkt; auch
die neue Vertreterverfiigung wird ausfiithrlich
beschrieben, und an einigen Stellen werden ge-
sundheitsokonomische Aspekte angeschnitten.
Wir empfehlen besonders den Aufsatz von
Gerald Neitzke. Der Medizinethiker aus Hanno-
ver geht vorsichtig auf Distanz zum ACP-Kon-
zept und nimmt auch gesellschaftliche Rahmen-
bedingungen und Ressourcenverteilung im
Gesundheitswesen mit in den Blick - kurze Lese-
probe: »Es bestehen also handfeste 6konomische
Interessen, dass Menschen, die auf bestimmte
Behandlungen in schweren Gesundheitskri-
sen verzichten mochten, dies auch verbindlich
schriftlich erklaren.«

Einsparungen im Gesundheitssektor?

Stimmen wie diese hért man bisher kaum
in der Offentlichkeit, wohl auch, weil die Rede
von der Versorgungsplanung erst mal ganz gut
klingen mag. Einen eher skeptischen Kommen-
tar des Medizinrechtlers Christian Katzenmeier
zum Advance Care Planning druckte das Deut-
sche Arzteblatt am 25. September. Der Kolner
Professor fithrte unter anderem aus: »Schlieflich
kann man die Frage stellen, warum der Staat
intervenieren und sich so intensiv um private
Vorsorge kitmmern soll. Geht es vielleicht auch
um Einsparungen im Gesundheitssektor?«
Katzenmeier halt dies nicht per se fiir verwerf-
lich, er bittet aber um Klarstellungen und -
Erklarungen. Klaus-Peter Gorlitzer &

Die BioSkop-Analyse

zur »Gesundheitlichen Versorgungsplanung
fiir die letzte Lebensphase« steht auf unserer
Homepage. Unter dem Titel »Freiwillige Zwangs-
beratung pro Therapieverzicht?« verweist das
Hintergrundpapier auch auf Quellen, die wir
ausgewertet haben. Bitte www.bioskop-forum.de
anklicken, dort Broschiiren, Flyer, Dokumente
anwahlen - und den Link zur Analyse gern
auch weiterleiten an alle Menschen, die es
kennen sollten!

@
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»Provokative These« zur Nierenlebendspende

n der Interessengemeinschaft Nieren-

lebendspende e.V. haben sich Menschen
organisiert, die eine Niere abgegeben oder
ein fremdes Organ erhalten haben, und auch
einige Angehorige und UnterstiitzerInnen
engagieren sich hier, »um auf die untrag-
baren Missstande der Nierenlebendspende
zu reagieren«. Im Februar hat sich der Verein
mit einer, wie er schreibt, »bewusst provoka-
tiven These«, an die Offentlichkeit gewandt:
»Die Nierenlebendspende verstofit gegen das
Transplantationsgesetz.«

Ihre Einschitzung begriindet die Interes-

sengemeinschaft mit »den unvermeidbaren
gesundheitlichen Risiken«, die mit dem Verlust

an Nierenfunktion verbunden seien. Nach ihrer
Lesart verbietet das TPG schwere gesundheit-
liche Beeintrachtigungen, die tiber die unmittel-
baren Folgen der Organentnahme hinausgehen.
Mit seiner pointierten Einmischung will der
Verein (www.nierenlebendspende.com) eine
»juristisch-ethische Diskussion« anstoflen, die
langst tiberfillig sei.

Im April und Juli werden sich zwei Gerichte
mit Klagen von Mitgliedern der Interessenge-
meinschaft gegen die Universitétskliniken Essen
und Diisseldorf beschiftigen. Der Vorwurf der
KlagerInnen lautet jeweils: fehlerhafte Aufkla-
rung und Behandlung im Rahmen einer Nieren-
lebendspende.

©

Risiken, Datensatze, Transparenz?

Wenn ein gesunder Mensch sich freiwillig
eine Niere herausoperieren ldsst, um
das Korperteil einem Freund oder Verwand-
ten zu »spenden«, nimmt er Risiken in Kauf.
Die Stiftung Lebendspende, die solche Ein-
griffe befiirwortet, schreibt auf ihrer Website:
»Geringfligige Komplikationen (Harnwegs-
infekt, Wundheilungsstérungen, Temperatur-
erhohungen etc.) werden bei bis zu 13 Prozent
der Operierten beobachtet und sind langfristig
meist ohne Bedeutung. Die Sterblichkeit nach
der Nierenentnahme ist extrem gering, wenn-
gleich es einige wenige Berichte tiber Verldufe
mit Todesfolge gibt.«

Dass Lebendspenden riskant sind und mit-
unter auch chronische Beeintrichtigungen bis
hin zur Erwerbsunfihigkeit nach sich ziehen
konnen, ist dem Gesetzgeber wohl bewusst —
Paragraph 8 Abs. 3 des Transplantationsgesetzes
von 1997 gibt jedenfalls vor: »Die Entnahme
von Organen bei einem Lebenden darf erst
durchgefiihrt werden, nachdem sich der Organ-
spender und der Organempfinger zur Teilnahme
an einer drztlich empfohlenen Nachbetreuung
bereit erkldrt haben.« Das bedeutet: Wer eine
seiner beiden Nieren auf dem Operationstisch
»gespendet« hat, muss sich wiederholt auf even-
tuelle Folgeschdden untersuchen lassen, wobei
vor allem die Funktion der im Korper verbliebe-
nen Niere regelmaflig zu tiberpriifen ist.

Das Gesetz wurde vor fast 19 Jahren be-
schlossen, und noch immer hat die Stiftung
Lebendspende berechtigten Anlass, die herr-
schende Praxis zu beklagen: »Nach wie vor gibt
es in der Bundesrepublik Deutschland noch
kein standardisiertes Nachsorgeprogramm fiir
Lebendspender.« Und die Deutsche Gesellschaft
fiir Nephrologie weist darauf hin, dass »nach

wie vor in Deutschland ein Register fehlt, das
auch die Spender mit erfasst und nachbeobach-
tet«. Mithin ist — zumindest fiir Auflenstehende
- noch immer nicht transparent, mit welchen
korperlichen und psychischen Beeintréchti-
gungen wie lange wie viele Menschen leben, die
hierzulande eine Niere oder auch ein Stiick ihrer
Leber zur Verfiigung gestellt haben.

Allerdings sind die Transplantationszentren
im Rahmen der gesetzlich vorgeschriebenen
Qualitatssicherung sehr wohl verpflichtet,
Daten iiber die medizinische Nachbetreuung
lebender OrganspenderInnen fiir eine deutsch-
landweite Auswertung bereit zu stellen. Dass
hier offenbar nicht immer alles richtig lauft,
zeigt eine Pressemitteilung des Gemeinsamen
Bundesausschusses (G-BA), der ja die Mafinah-
men der Qualitatssicherung auch in der Trans-
plantationsmedizin festlegt.

Zielvereinbarung

Der G-BA teilte am 15. Dezember mit, er
habe mit der Medizinischen Hochschule Han-
nover (MHH) »eine einvernehmliche Zielver-
einbarung zur Verbesserung der Dokumentation
der Nachsorge bei Nieren-Lebendspendern
abgeschlossen«. Erkldrter Anlass: Im »Erfas-
sungsjahr 2014« sei die Dokumentation »nicht
in allen Fillen entsprechend den Vorgaben«
erfolgt. Dies hitten Uberpriifungen in der MHH
ergeben, durchgefithrt 2015 im Auftrag des
G-BA. Mit der Qualitatssicherung solle »erfasst
werden, wie gut es dem Lebendspender ein,
zwei und drei Jahre nach der Organentnahme
geht, heifit es in der Pressemitteilung des
G-BA vom 15. Dezember 2015.

Klaus-Peter Gorlitzer @
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Aufklarungsbedarf

Richtlinien zur Transplanta-
tionsmedizin werden hierzu-
lande von der Bundesarzte-
kammer (BAK] erstellt. So will
es noch immer der Gesetz-
geber - auch wenn Kritiker-
Innen dies fir eine staatliche
Aufgabe halten. Erstmals
will die BAK nun auch eine
Richtlinie fir die Nierenle-
bendspende schreiben. Wie
weit die Arbeiten gediehen
sind, ist unbekannt - die
entsprechende Arbeitsgruppe
der Standigen Kommission
Organtransplantation der
BAK tagt hinter verschlos-
senen Turen und hat noch
keinen Entwurf veréffentlicht.
Was aus ihrer Sicht in der
Richtlinie drin stehen sollte,
hat die Deutsche Gesellschaft
fur Nephrologie (DGfN) am
14. September 2015 per
Pressemitteilung bekannt
gemacht. Die Interessen-
vertretung der Nierenarzt-
Innen erwartet »konkrete
Handlungsempfehlungen,
besonders im Hinblick auf
die Frage, wer sich fiir eine
Lebendspende eignet und
wer nicht«. Die Richtlinie sei
schon deshalb notwendig,
weil in Deutschland noch
immer ein Transplantations-
register fehle. Die DGfN
zitiert in ihrer Mitteilung
Barbara Suwelack, stellver-
tretende Transplantations-
beauftragte am Uniklinikum
Minster. Die Professorin
sieht einen »Harmonisie-
rungsbedarf bei der Patien-
tenaufklarung, bei der
Durchfiihrung des Spender-
Assessments und der
Spender-Nachsorge«. Das
Thema »Aufklarung« findet
Suwelack besonders dring-
lich, sie betont: »Potenzielle
Nierenspender missen tber
ihr individuelles Risiko klar,
verstandlich und umfassend
aufgeklart werden - egal in
welchem Zentrum sie vor-
stellig werden - und sollten
erst auf dieser Basis ihre
Entscheidung treffen.« Dabei
missen nach Ansicht von
Suwelack nicht nur medizini-
sche, sondern auch versiche-
rungsrechtliche Aspekte zur
Sprache kommen
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Heike Knops (Velbert),
Philosophin und
Bioethikerin

Bewusstlosigkeit

»Von zentraler Bedeutung ist
die Tatsache, dass sich der
Mensch als Cyborg gerade

nicht selbst steuert, sondern

dass die biochemische
Manipulation ohne des-

sen Bewusstsein ablaufen
muss, damit das System
funktioniert. Gerade in
dieser Bewusstlosigkeit und
dem Verschmelzen mit der
Technologie liegt der Grund
dafir, dass der Cyborg in
Wahrheit der grof3te Sklave
der Maschine und dies das
genaue Gegenteil von Frei-
heit und Schopfertum ist.«
Hinweise des Philosophen
Markus Jansen, nachzulesen auf
Seite 247 seines Buches Digitale
Herrschaft. Das sehr lesens-
werte Werk erschien 2015 im
Stuttgarter Schmetterling-
Verlag. Jansen nimmt die
gesellschaftliche Bedrohung
durch umfassende Digitalisie-
rung eingehend unter die Lupe
und analysiert anschaulich, wie
Transhumanismus und
Synthetische Biologie »das
Leben neu definieren«.
Spannende Einblicke ins
brisante Thema gibt auch
Jansens Artikel »Maschinen-
sklavenx, verdffentlicht in
BIOSKOP Nr. 69.

Google gegen Altern und Tod

Visionen und Risiken der schleichenden Cyborgisierung

Manche WissenschaftlerInnen arbeiten
daran, den Menschen technisch zu »verbes-
sern«. Sie reden von » Transhumanismus,

»Cyborgisierung«, »Human Enhancement«.

Die Visionen und Forschungen sind
fragwiirdig.

B eendet das Altern und den Tod« lautet
M D das vollmundige Motto eines Google-
Projekts, das Ray Kurzweil, Leiter der techni-
schen Entwicklung des Konzerns, im Herbst
2014 mit groflem finanziellen Aufwand gestartet
hat. Dabei geht es nicht um Botox, Schonheits-
chirurgie oder Einfrieren zur Lebensverlange-
rung. Vielmehr wird an der Schnittstelle zwischen
menschlichem Gehirn und Technik »gegoogelt«:
Angestrebt sind Implantate zur Steigerung der
kognitiven Fahigkeiten, Neural Engineering zur
allgemeinen Erweiterung des menschlichen
Bewusstseins, dariiber hinaus Cyborgisierung
auch gesunden Korpergewebes, um Wider-
standsfahigkeit und Lebensdauer zu steigern.

Kurzweil geht es um die genetische Optimie-
rung des Menschen, Informations- und Biotech-
nologie sollen dabei helfen. In seinem bereits
im Jahr 2000 erschienenen Buch homo s@piens
berichtet er davon.

Das Google-Projekt testet in einem ersten
Schritt Moglichkeiten der Selbstlernbefihigung
von Datentrigern: riesige, von Googles Suchma-
schinen gesammelte und verglichene Datenmen-
gen sollen sich sozusagen selbst weiter entwickeln,
indem sie sich kombinieren und selbststindig
neue Informationen generieren. Erklartes Ziel
ist es, Krankheiten besser zu erforschen, zu be-
seitigen und die Lebensdauer des menschlichen
Korpers auf ein Mehrfaches zu erhéhen - und
wenn irgend moglich, den Tod zu besiegen.

»Human Enhancement« und » Transhuma-
nismus« sind die Fachbegriffe, unter denen
nicht nur Google versucht, die Grenzen des
Menschseins zu verschieben und einen »besse-
ren Menschen« zu kreieren. Beispiel BRAIN-
Initiative: Das Projekt, ins Leben gerufen vom
US-Prisidenten Barack Obama, forscht an der
Verbesserung des Gehirns. Die damit befassten
US-Wissenschaftler wollen in den nachsten
Jahren wie mit einer Lupe auf die neuronale
Ebene des Gehirns zoomen, um jeder Nerven-
zelle in Echtzeit bei der Arbeit zuzusehen. Sie
wollen verstehen, wie das Gehirn arbeitet, wie
Bewusstsein entsteht und wie Krankheiten das
Zusammenspiel der Neuronen verandern.

Ausgelegt ist die BRAIN-Initiative auf 10
bis 15 Jahre, finanziert wird sie seit 2014. Im
Gesprich ist eine Fordersumme von etwa 110
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Millionen Dollar fiir jedes Forschungsjahr. Finan-
zielle Unterstiitzung kommt von den Nationalen
Gesundheitsinstituten (NIH), der nationalen Wis-
senschaftsstiftung, dem US-amerikanischen Ver-
teidigungsministerium und privaten Stiftungen.
Dass das Pentagon (finanzielles) Interesse an
dieser Forschung zeigt, ist bemerkenswert! Und
authorchen ldsst auch, das Nick Bostrom die
BRAIN-Initiative in Fragen der Bioethik berit.
Bostrom ist Mitbegriinder der Transhumanisti-
schen Bewegung in den USA.

Der Transhumanismus ist eine Art Techno-
Philosophie, die vor allem unter nichtreligiosen
US-BiirgerInnen zunehmend beliebt ist. Auch
und gerade innerhalb der intellektuellen und
wirtschaftlichen Elite des Landes nehmen die
Anerkennung und die aktive Verbreitung des
Transhumanismus stark zu. Eine Vielzahl tech-
nologischer Vordenker und Experten wie Peter
Thiel, Peter Diamandis, Max More, Eric Drexler,
Marvin Minsky und natiirlich Ray Kurzweil
zéhlen zu seinen Unterstiitzern. Nun nehmen
sie Kurs auf die Politik ihres Landes. Aus diesem
Kreis fithrender Ingenieure, Wissenschaftler und
Philosophen stammt auch Zoltan Istvan. Er ist
Vorsitzender der neuen Transhumanistischen
Partei und fithrt derzeit Wahlkampf als Kandidat
fiir das Prasidentenamt der USA.

Die Transhumanismus-Bewegung hat sich
der Anwendung neuer und kiinftiger Techno-
logien verschrieben; etwa der Nanotechnologie,
der Biotechnologie, der Gentechnik und der
regenerativen Medizin. Sie trdumt von Gehirn-
Computer-Schnittstellen, etwa das Hochladen
des menschlichen Bewusstseins in digitale Spei-
cher oder die Entwicklung von Superintelligenz.
Moderne Technologien sollen es jedem Men-
schen erméglichen, seine Lebensqualitdt nach
Waunsch zu verbessern, sein Aussehen sowie seine
physikalischen und seelischen Moglichkeiten
selbst zu bestimmen.

Insofern spielt die Eugenik im Transhuma-
nismus eine zentrale Rolle. Durch Sterilisation
oder Abtreibung die Geburt eines kranken oder
behinderten Menschen zu verhindern, gilt in
diesen Kreisen aber als »Old Schoolg, als altmo-
disch. Kiinftig soll vielmehr durch Genmanipu-
lation fiir die Geburt eines gesunden, optimier-
ten Kindes gesorgt werden. Die Evolution soll
letztlich vom Menschen selbst und seinen per-
sonlichen Zielen gesteuert werden. Diese Art der
»Menschenziichtung« wollen Transhumanisten
jedoch nicht staatlich organisiert sehen (wie etwa
von der NS-Eugenik angestrebt), sondern in die
Hénde der jeweiligen Eltern legen. Die Rede vom
Wunschkind erhilt eine neue Dimension! >
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Die Bezeichnung »Cyborg« wird uns wohl
bald gelaufig sein. Sie ist eine Abkiirzung von
»cybernetic organism« und beschreibt eine
informations-, gen- und/oder biotechnische
Rekonstruktion des Menschen, um Krankheiten
zu heilen, Leben zu verlangern oder ihn besser
an eine neue Umwelt — oder die Bedingungen
des Kapitalismus (?) - anzupassen.

Zukunftsmusik? Oder sind wir bereits auf
dem Weg dorthin? Ein inzwischen weit ver-
breitetes Element des Cyborgs sind organische
Transplantate. Nieren, Herzen, Netzhdute
etc. verbessern menschliche Korper, die ihrer
Umwelt gar nicht mehr oder nicht mehr optimal
gewachsen sind. Geht es hier vor allem ums
Heilen? Oder wird der kranke Korper gezielt als
Versuchsfeld genutzt: zum Test der Vertraglich-
keit von Fremdgewebe und von Immunsuppres-
siva? Wozu dient das Wissen, das in der Trans-
plantationsmedizin gesammelt wird? Realisiert
sich darin das humanitédre Bediirfnis zu helfen
oder Forschungsetappen auf dem Weg zum

Computertechnologien werden die Grenzen
zwischen Mensch und Maschine zersetzt! Wir
verwandeln uns allméhlich, fast unmerklich
in Cyborgs, in Mensch-Maschine-Wesen mit
Schnittstellen zu allen méglichen technischen
Gerdten und Systemen.

Ein wesentlicher Gesichtspunkt, kritisch auf
die Fortschritte der Cyborgisierung zu blicken,
ist die militdrische Nutzung der Technik, die
sich Hand in Hand mit der medizinischen ent-
wickelt. Wesentlicher erscheint mir aber noch
die soziale Dimension, die neue Fragen des
Zusammenlebens und der sozialen Sicherung
Schwacher aufwirft: Wenn Eltern den gene-
tischen Cocktail fiir ihren Nachwuchs selbst
mixen konnen, steigt der Erwartungsdruck auf
dieses Wunschkind enorm.

Heute schon versuchen Eltern in bislang
ungekanntem Maf3, ihre Sprosslinge zu fordern,
was sie nicht selten tiberfordert: Englisch im
Kindergarten, musikalische Frithférderung und
so weiter und so fort. Denn diese Kinder sollen

Cyborg?

Aber nicht nur mit
menschlichen Organen
werden Kranke fit fiirs
weitere Leben gemacht,
sondern auch mit techni-
schen Implantaten. Klas-
sisches Beispiel dafiir sind
Zahnersatz und Prothesen.

Wird die Gesellschaft lang-
fristig Menschen dulden und
sozial absichern, wenn sie
nicht alles dafur taten, ihre
Gesundheit und Leistungs-
fahigkeit zu verbessern?

den Anforderungen unse-
rer Leistungsgesellschaft
gerecht werden!

Wie gestaltet sich
das Zusammenleben
zwischen Eltern und
Kindern, wenn die
genetische Grundlage
teuer erkauft wurde, das

Inzwischen wurden sie so

weit perfektioniert, dass sie mit den Knochen
verwachsen kénnen. Im Fall des »Cochlea-
Implantats« gibt es sogar eine Verbindung von
elektrischen Leitern mit den menschlichen
Nervenfasern. Andere Implantate unterstiitzen
motorische Schwichen, der Herzschrittmacher
ist das vielleicht bekannteste unter ihnen.

Dass elektrische Netze als Ausweitung des
zentralen Nervensystems, vielleicht auch als
neue Korperorgane gesehen werden konnen,
ist wohl nicht blofle Spekulation. Beispiel
Biomuse: Das Gerit, entwickelt bereits in den
1990er Jahren, dient als Verbindungsglied
zwischen Computer und elektrischen Signalen
eines menschlichen Korpers. Damit kann ein
Mensch, der selbst nicht sprechen kann, durch
Muskelanspannung oder Augenbewegung auf
einem Monitor Worte sichtbar machen und so
mit anderen kommunizieren. Erstaunlich auch,
dass mit genetisch programmierten Bakterien
organische diinne Schichten als Biosensoren
das Innere des Korpers erforschen sollen und
winzige implantierte Pharmapumpen steuern,
die dann ein kiinstliches und vor allem kontrol-
lierbares Immunsystem bilden.

Ohne Zweifel konnen derartige Techniken
hilfreich sein, etwa Menschen mit Handicaps
unterstiitzen und bei Organschwiche Leben
verldngern. Aber: Im Zeitalter der Gen- und

Kind aber dennoch kein
Superhirn hat? Werden Miitter und Viter dann
Schadensersatz einklagen oder das Kind irgend-
wo reklamieren und abgeben konnen?

Wenn Gesundheit und Leistungsfahigkeit zur
Ware wird, wird Vieles denkbar! Ein Kind mit Be-
hinderung findet schon heute wenig Akzeptanz.
Rund 3.600 Ungeborene wurden allein im Jahr
2014 wegen eventueller Handicaps nach entspre-
chender vorgeburtlicher Diagnostik abgetrieben.
Die Maf3stibe fiir Menschsein setzt schon lange
nicht mehr eine Ethik, sondern die kapitalistische
Marktwirtschaft und Leistungsgesellschatt.

Wird diese langfristig Menschen dulden und
vor allem sozial absichern, wenn sie nicht selbst
alles dafiir taten, ihre Gesundheit und Leis-
tungsfihigkeit zu verbessern? Oder wenn sie
trotz allem in der Gesellschaft scheitern?

Wir beobachten heute schon den Trend

zur individualisierten Gesundheitsvorsorge
und Verbesserung von Leistungsfahigkeit

und Aussehen: Nahrungserganzungsmittel,
Medikamente zur Steigerung von Leistungs-
fahigkeit, Fitnessangebote, Schonheitschirurgie
— alles ist am Markt.

Wer nicht zugreift, ist selbst schuld, wenn
er abgehiangt wird! Transhumanistische
Programme und eine ungebremste Cyborgi-
sierung der Menschen werden diesen Trend
unbarmbherzig fortschreiben. @
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»Mensch-Maschine-
Entgrenzung«

Das Biiro fiir Technikfolgen-
Abschatzung beim Deutschen
Bundestag (TAB) hat den
Auftrag, das Parlament
unabhangig zu beraten. Im
Dezember ist die wissen-
schaftliche Einrichtung 25
Jahre alt geworden, und die
Arbeitsbhilanz ist durchaus
beachtlich: Fast 200 Studien
hat das TAB vorgelegt, »zu
gesellschaftlich folgen-
reichen wissenschaftlich-
technologischen Entwick-
lungslinien«, wie es in einer
Selbstdarstellung heif3t. Wohl
noch nicht systematisch
untersucht wurde allerdings,
ob und welchen Einfluss die
TAB-Expertisen auf die prak-
tische Politik im Bundestag
haben. Bei der Festveranstal-
tung in Berlin gab es nicht
nur viele Gliickwiinsche fir
die Technikfolgen-Abschatzer,
es ging auch um ein Projekt,
das sie seit 2014 bearbeiten:
»Mensch-Maschine-Ent-
grenzung«. Die Studie, die in
diesem Jahr fertig werden
soll, beleuchtet Technologien,
die korperliche Defizite aus-
gleichen und die menschliche
Leistungsfahigkeit verbes-
sern konnen sollen - zum
Beispiel: Robotik, kiinstliche
Intelligenz, neuroelektrische
Schnittstellen, Hirnforschung.
Neben der Bestandsauf-
nahme von Optionen und
Visionen soll das TAB auch
erortern, ob die »Verschmel-
zung des Menschen mit und
damit seine Abhangigkeit von
der Technik gesellschaftlich
winschenswert und unter
ethisch-moralischen Ge-
sichtspunkten vertretbar ist«.
Welche ungeahnten Fragen
sich laut Fachleuten perspek-
tivisch stellen konnten, kann
man im TAB-Fokus Nr. 10
nachlesen, der Uber die Fest-
veranstaltung vom 2. Dezem-
ber berichtet - zum Beispiel:
»Wollen und sollen wir etwa,
sobald sich die technischen
Maglichkeiten dazu bieten,
Menschen mit einem dritten
Arm ausstatten, weil das
mehr Effektivitat verspricht?«
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Vorschau

Themen im Juni 2016

» Schwerpunkt
Genomforschung

Veranstaltungstipps

Mo. 21. Marz 19.30 - 20 Uhr
Bochum (Kulturzentrum Bahnhof Langen-
dreer, Wallbaumweg 108)

» Biopolitik der Reproduktion
Diskussion

Leihmutterschaft und die Hergabe von Eizellen
sind in Deutschland bislang verboten, aber die
Rufe nach Legalisierung solcher reprodukti-
ven, bezahlten Dienstleistungen werden lauter.
Welche Auswirkungen diese Art von »biopo-
litischer Prostitution« auf Frauen haben, be-
leuchtet der néchste biopolitische Stammtisch,
zu dem BioSkop und der Arbeitskreis Frauen-
gesundheit gemeinsam einladen. Diskussions-
grundlage sind spannende feministische Texte,
die rechtzeitig vor der Veranstaltung an alle
Interessierten verschickt wird.

Bitte anmelden bei Erika Feyerabend,

Telefon (0201) 5366706

Mo. 4. April, 9 Uhr - Di. 5. April, 16.30 Uhr
Schwerte (Ev. Tagungsstitte Haus Villigst,
Iserlohner Strafle 25)
» Neue Technologien und Medizinethik
Tagung
Medizintechniken wie Organtransplantatio-
nen und die Produktion von Bioersatzstoftfen
werfen ethische Fragen auf, und das gilt auch
fir das gezielte Sammeln von PatientInnenda-
ten, Selbstvermessungen, Big-Data-Forschung
und Telemedizin. Die ev. Akademie Villigst hat
Fachleute eingeladen, um derartige Technolo-
gien im »Spannungsfeld von Kosten, Gemein-
wohl, Machbarkeit und Identititskonzepten«
zu verorten und offentlich zu erortern.
Infos und Anmeldung im Tagungssekretariat,
Telefon (02304) 755324

» Telemedizin
VerheiBungen, Risiken
und Nebenwirkungen

» Pharmasponsoring
Transparente Arztlnnen,
transparente Selbsthilfe?

BioSkope.V. - Bochumer Landstrafle 144a - 45276 Essen -
Tel. (0201) 53 66 706 - Postvertriebsstiick - Entgelt bezahlt - K 49355

Di. 5. April, 19.30 - 21.30 Uhr
Miinster (Stadtbiicherei, Alter Steinweg 11)

» Der Einfluss von Korruption
im Gesundheitswesen
Diskussion

»Korruption im Gesundheitswesen«, weif3
MEZIS, »behindert global den Zugang zu
Medikamenten und Gesundheitsdiensten.«
Die Organisation von ArztInnen, die Wert auf
Unabhingigkeit von der Arzneibranche legen,
ladt zu einer Diskussion tber das brisante
Thema, angefragt ist auch ein Vertreter der
Pharmaindustrie. Auflerdem reden auf dem
Podium mit: der indische Arzt Gopal Dabade,
Griinder von No Free Lunch India, die griine
Bundestagsabgeordnete und  Gesundheits-
politikerin Maria Klein-Schmeink sowie
MEZIS-Geschiéftsfithrerin Christiane Fischer.

Di. 12. April, 16 - 19 Uhr
Berlin (Villa Donnersmarck, Schidestrafse 9-13)

> Selbstvertretung und Selbstbestimmung
Vortrage

Das Friedrichshainer Kolloquium des Insti-
tuts Mensch, Ethik, Wissenschaft (IMEW)
steht 2016 unter dem Motto »Netzwerke und
Strukturen - Stirkung der Perspektive >Behin-
derung«. Zum Auftakt am 12. April gibt es
zwei Vortrdge: Der Kieler Historiker Jan Stoll
spricht iiber die westdeutsche Behinderten-
bewegung der 1970er und 1980er Jahre. An-
schlieflend beleuchtet Ilja Seifert, Vorsitzender
des Allgemeinen Behindertenverbandes aus
Berlin, den aktuellen Stand der Bewegung: ihre
Bandbreite, Vielfalt, AkteurInnen, Wirkungen.
Infos und Anmeldung beim IMEW,

Telefon (030) 8471870

Di. 26. April, 16 - 19 Uhr
Berlin (Vertretung der Freien und Hansestadt
Hamburg beim Bund, Jagerstrafle 1-3)

» Migration und Gesundheit
Tagung

Auch die DAK weif8: »Deutschland ist ein
Einwanderungsland.« Die Krankenkasse ver-
weist auf Schatzungen, wonach 2030 hierzulan-
de 2,8 Millionen MigrantInnen leben werden,
die 65 Jahre oder ilter sind. Gemeinsam mit
der Gewerkschaft ver.di will die DAK erfahren,
ob die Gesundheits- und Pflegeeinrichtungen
der ethnischen und kulturellen Vielfalt gerecht
werden und deren Personal dafiir aus- und wei-
tergebildet ist. Antworten geben der Bielefelder
Gesundheitswissenschaftler Oliver Razum und
die Migrationsbeauftragte der Bundesregie-
rung, Aydan Ozoguz (SPD).

Mo. 30. Mai, 16.30 - 19 Uhr
Hannover (Hanns-Lilje-Haus, Knochen-
hauerstrafSe 33)

» Informationelle Selbstbestimmung

im Gesundheitswesen

Vortrag mit Diskussion
»Wohin fithrt uns der Fortschritt?« fragt die
Landesvereinigung fiir Gesundheit und Aka-
demie fir Sozialmedizin Niedersachsen in ei-
ner Vortragsreihe. Die niedersichsische Daten-
schutzbeauftragte Barbara Thiel erldutert, welche
Informationsrechte Krankenversicherte haben,
etwa auf Auskunft, Akteneinsicht und Berichti-
gung. Auf dem anschliefSlenden Podium disku-
tiert die Datenschiitzerin mit Vertretern einer
Krankenkasse und des Medizinischen Dienstes.
Anmeldung und Infos bei der Akademie fiir
Sozialmedizin, Telefon (0511) 38811890

QO ich abonniere BIOSKOP fiir zwilf Monate. Den Abo-Betrag in Hohe
von 25 € fir Einzelpersonen/50 € fir Institutionen habe ich auf das BioS-
kope.V.-Konto DE26 3601 0043 0555 9884 39 bei der Postbank Essen (BIC:
PBNKDEFF] Giberwiesen. Dafiir erhalte ich vier BIOSKOP-Ausgaben. Mein
BIOSKOP-Abonnement verlangert sich automatisch um ein weiteres Jahr,
wenn ich das Abo nicht nach Erhalt des dritten Hefts schriftlich bei BioSkop
e.V. geklndigt habe. Zur Verlangerung des Abonnements Uberweise ich
nach Ablauf des Bezugzeitraumes - also nach Zusendung des vierten Hefts
- meinen Abo-Betrag im Voraus auf das oben genannte Konto von BioSkop
e.V.

QO ich méchte die Horversion von BIOSKOP fiir zwélf Monate abonnieren
und erhalte statt der Zeitschrift jeweils eine DAISY-CD. Bitte schicken Sie
mir das notwendige Formular mit den Bezugsbedingungen.

QO ich méchte BioSkope.V. mit einer regelmafigen Spende férdern.

Bitte rufen Sie mich mal an. Meine Telefonnummer: ... .
Name T mmmmmmmmmmm—————m
Strafie T mmmmmmmmmm—m————mnm—m"
PLZ+Wohnort T mmmmmmmmmmmmmmmmmmm—m—m—m——m———m—m

Q ich unterstiitze BIOSKOP mit einem zwdlf Monate laufenden Férder-
abonnement. Deshalb habe ich heute einen hoheren als den regularen
Abo-Preis von 25 bzw. 50 € auf das 0.g. Konto von BioSkope.V., Uiberwiesen.
Mein personlicher Abo-Preis betragt ........ €. Dafiir erhalte ich vier BIOS-
KOP-Ausgaben. Rechtzeitig vor Ablauf des Bezugszeitraums werden Sie
mich daran erinnern, dass ich erneut mindestens 25 bzw. 50 € im voraus
iberweisen muss, wenn ich BIOSKOP weiter beziehen will.

QO ichbin daran interessiert, eine/n BioSkop -Referentin/en einzuladen

ZUM Thema: ..o . Bitte rufen Sie mich mal an.
Meine TelefonnUMMEr: ..., .
QO ich unterstiitze BioSkope.V. mit einer Spende von ......... € [Konto siehe

oben]. Weil BioSkope.V. vom Finanzamt Essen als gemeinntitzig anerkannt
worden ist, bekomme ich eine abzugsfahige Spendenquittung.

Datum Unterschrift

Nur fiir Abonnentinnen und Abonnenten: Ich kann meine Abo-Bestellung innerhalb von zehn Tagen widerrufen.
Dazu genligt eine schriftliche Mitteilung an BioSkope.V., Bochumer Landstr. 144a, 45276 Essen.
Mit meiner zweiten Unterschrift bestatige ich, dass ich mein Recht zum Widerruf zur Kenntnis genommen habe:

BioSkope.V. - Forum zur Beobachtung der Biowissenschaften und ihrer Technologien

Bitte ausschneiden oder kopieren und einsenden an:

Erika Feyerabend - Bochumer Landstr. 144a - 45276 Essen

www.bioskop-forum.de

infoldbioskop-forum.de



