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Unbedachte
Gefuhlswelten

Erika Feyerabend

Stimmungen sind lange unterschitzt worden. Dabei stellen
sie eine Realitdt eigener Art dar — und zwar nicht nur ganz
personlich. Stimmungen vermitteln ein »Gefiihl der Welt«, das
auch Gruppen und ganze Gesellschaften erfassen kann. Mit
ihren wirklichkeitsschaffenden Dimensionen haben wir in der
jiingsten Vergangenheit Bekanntschaft gemacht: zum Beispiel,
als die Finanzmarkte auch iiber den unkontrollierten Herden-
trieb der Anleger kollabierten. Zum Beispiel, seit Pegida und
AfD fremdenfeindliche Stimmung verbreiten und nicht wenige
PolitikerInnen und Medienschaffende vor sich her treiben, die
wiederum meinen, in diesem Fall vermeintliche oder vorhande-
ne » Angste« von Mehrheiten in Politik ummiinzen zu miissen.

Zur kollektiven Befindlichkeit werden solche und auch andere
Bedrohungsszenarien weder allein durch schlichte Meinungs-
mache, noch notwendigerweise durch tatsdchliche Ereignisse.
Es ist eine Art »Suggestion aus der Ferne, die iiber Bilder und
Erzahlungen, Tagesschau und Talkshows, Zeitungsberichte, iber
das enorm beschleunigende Internet wirkt. Sie findet ihren
Niederschlag in Alltagsgesprachen — neben Handwerkerrech-
nungen, Krankheiten oder Zugverspitungen. Sie stabilisiert sich
durch menschliche Geselligkeit und Wiederholung.

Das andauernde Gefiihl, bedroht oder hoftnungsvoll zu sein,
ist nicht einfach nur von auflen erzeugt. Stimmungen markieren
eine Bereitschaft, bestimmte Erwartungen zu erwarten, Vorher-
sagen zu glauben, Verhalten zu zeigen und Gefiihle zu haben.
Sie sind Ausdruck der Art und Weise in der Welt zu sein. Das
Erleben entsteht weder in einer abgeschlossenen privaten Innen-
welt, noch ist es in einem einfachen Schema von Ursache und
Wirkung zu erfassen. Es entsteht in »sozialrdumlich, zeithisto-
risch und lebensgeschichtlich definierten Situationen«.

»Der Mensch orientiert sich eben nicht nur mit Hilfe seines
Verstands, seiner Kategorien, Theorien und Wertiiberzeugungen
in der Welt, sondern genauso mit seinem Empfinden, seinen
Ahnungen, seinen Emotionen und seinen Grundbefindlichkei-
ten. Die eine Seite gegen die andere auszuspielen, halbiert den
menschlichen Weltbezugg, schreibt der Kasseler Soziologiepro-
fessor Heinz Bude treffend in seinem neuen Buch Das Gefiihl
der Welt, das von der Macht der Stimmungen handelt.

Wie sieht die derzeitige Grundbefindlichkeit aus? So etwas
wie eine »Zukunftszuversicht« ist auf ganzer Linie dahin. Man
fithlt sich eher im »Endspiel zum Untergang«, dem Niedergang
des Wohlfahrtsstaates, der bekannten Weltordnung und dem
Klimawandel gegeniiber.

Bitte auf der ndichsten Seite weiterlesen »

Mit Newsletter Behindertenpolitik
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Fortsetzung von Seite 1 »

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 Patientin,
Pflegebedirftige/r oder
Beschéftigte/r. Wir freuen
uns Uber Tipps flr unsere
Recherchen, und Sie kéon-
nen auch selbst Texte fir
BIOSKOP oder unsere Home-
page www.bioskop-forum.de
beisteuern. BioSkop ist
unabhéangig und gemein-
nitzig. Wir freuen uns tber
jede Spende und hoffen, die
Zahl der Abonnements splir-
bar zu steigern. Wollen Sie
mithelfen und BIOSKOP noch
bekannter machen? Fordern
Sie einfach Probehefte fir
Freundinnen und KollegIn-
nen an! Rufen Sie uns an,
Ilhre 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,

wir blicken auf einen ereignisreichen biopoli-
tischen Sommer zuriick. Ein sichtbarer Erfolg
ist sicher die Reaktion des Bundestages auf die
vielfdltigen Einmischungen contra fremdniit-
zige Forschung (— Seite 3). Etwas bewirkt
haben wohl auch die kritischen Offenen Briefe,
die wir gemeinsam mit anderen Organisationen
an den Gemeinsamen Bundesausschuss (pra-
natale Bluttests — Seite 12) und das Gottinger
Humangenetik-Institut (hauseigene Geschichts-
schreibung — Seite 13) geschickt haben. Und
sehr am Herzen liegt uns auch, unsere fundier-
ten Analysen zu fragwiirdigen Konzepten einer
»Versorgungsplanung fiir die letzte Lebens-

Unbedachte Gefuhlswelten

tion zu wahren. Alle Wider-

ten sind in die Individuen

D ie Hoftnung auf politische Selbstwirk-

samkeit ist derzeit minimal. In der Regel

versucht man sich durchzuwurschteln - und

das kann sich offensichtlich auch gegen Fremde
richten, die als Konkurrenz gesehen werden.
Die wertende Voreingenommenbheit, ein An-
recht auf die besten Pldtze zu haben, weil man ja

zuerst da war, scheint manchen Menschen ohne

und mit Migrationshintergrund zu geniigen.

Ob systemskeptisch oder fatalistisch
gestimmt, jede/r weif8 heutzutage: Man muss
standig die eigenen Talente und Potenziale
ausschopfen, sich und seine Kinder (— Seite 12)
optimieren, sich selbst verwerten, um die Posi-

phase« (— Seite 12) weiter zu verbreiten; eine
Gelegenheit mit guter Resonanz gab es jlingst
beim Kongress fiir Palliativmedizin in Leipzig.

Es zeichnet sich bereits ab: Diese und
weitere Themen werden uns weiter fordern,
nicht nur in diesem Herbst. Hinzu kommt: Der
unabhingige, gemeinniitzige BioSkop-Verein
kdmpft mit einem chronischen Finanzloch,
das es zu stopfen gilt, am besten mit neuen
Abonnements und grofiziigigen Spenden.

Bitte helfen Sie mit, bitte empfehlen Sie
unsere Arbeit weiter. Herzlichen Dank fiir Thre
Unterstiitzung!

Erika Feyerabend, Klaus-Peter Gorlitzer @

verabschieden, erscheint politischen Entschei-
dungstragerInnen in den Niederlanden als
wihlbare Option inzwischen diskussionswiirdig
zu sein (—> Seite 10).

Was tun? Es gibt sie weiterhin, die Stimmen,
die pflegebediirftigen Menschen ein Leben vor
dem Tod wiinschen, statt sie mit Angeboten der
permanenten Selbstkontrolle und universellen
Planungsanforderungen in Bedringnis zu brin-
gen (— Seite 8).

Zivilgesellschaftlichen und parlamentari-
schen Widerspruch hat eine weitere Auffor-
derung erzeugt: Menschen sollen in Erwar-
tung, spater beispielsweise dement zu werden,
pauschal in fremdniitzige Forschungsvorhaben
einwilligen (= Seite 3). Die Lehren aus der
nationalsozialistischen

spriiche dieser Gesellschaf-

hinein verlagert. So entsteht
eine »ungeheure Haltlosig-
keit« in der Welt, wie Bude
schreibt.

In solcher Lage ist die

Alle Widerspriche dieser
Gesellschaften sind in die
Individuen hinein verlagert.
So entsteht eine
»ungeheure Haltlosigkeit«.

Geschichte sollten hochste
Schutzstandards zur Folge
haben - falls diese Ge-

schichte noch gegenwirtig
gehalten wird (= Seite 13).
Optimiere Dich! Nutze all
Deine Verwertungspoten-

Aussicht, im Alter pflegebe-

dirftig und dement werden zu kénnen, mehr als
bedrohlich. Das wire das Ende der Selbstver-

wertung und Optionenausschau. Tatsdchlich ist

die Versorgung im Alter sozial und 6konomisch
gefihrdet. Die » Teilkasko«-Pflegeversicherung
ist, ambulant wie stationir, unzureichend. Po-
litisch wird sich daran auch mit den Pflegestar-
kungsgesetzen nichts wesentlich zum Besseren
wenden (—> Seite 14).

Das Angebot, sich unter diesen Umstan-
den iiber die aktive Aufforderung seine oder
ihre medizinische »Behandlung im Voraus zu
planen« und »selbstbestimmt« den todlichen

Verzicht zu wollen oder stellvertretend zu ver-

ordnen (— Seite 8), droht selbstverstandlich zu
werden. Dass Menschen, bevor solche Umstén-
de tiberhaupt eintreten, sich mittels einer Pille
zur Selbsttotung von der so »gefiihlten« Welt

2

tiale, wenn nicht fiir Dich
selbst, dann fiir nachstfolgenden Generationen!
Dieses Gebot der Gegenwart droht sonst im
Arzneimittelrecht die Oberhand zu gewinnen.

Auch gibt es weiterhin Medienschaffende,
die sich dem Trend von Human-Touch-Storys,
die zeigen sollen, was allen drohen kann und
wonach sich alle sehnen sollen, ebenso verwei-
gern wie den kaum tiberpriiften, gefithlten Welt-
deutungen und Stimmungen des Augenblicks.
Sie wollen sich weiter in Richtung Wahrheit
bewegen und schaffen etwas mehr Einblick in
Strukturen, zum Beispiel des Sponsorings der
Pharmaindustrie (— Seite 4).

Heinz Bude hofft auch auf die »Zukiinftigens,
die »mit sortierter Skepsis und wacher Verhal-
tenheit« nach »Lebbarkeiten fiir mehr als nur
die eigenen Leute« Ausschau halten. Das sollten
und konnten die Gegenwirtigen auch tun. (@
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Entscheidung im Herbst

Arzneimitteltests mit Nichteinwilligungsfahigen geplant

Das Thema ist ethisch heikel und politisch
wie wissenschaftlich umstritten: Soll der
Gesetzgeber ermoglichen, dass Menschen
mit Demenz in Deutschland fiir fremd-
niitzige Arzneimitteltests zur Verfiigung
stehen? Im Herbst soll der Bundestag
entscheiden. Da dringt sich die Frage

auf: Wie genau lassen sich die Parlamen-
tarierInnen vor der Abstimmung iiber die
Studien und Risiken aufkliren, auf die sich
nichteinwilligungsfihige ProbandInnen
kiinftig einlassen sollen?

igentlich sollte der Bundestag schon am

8. Juli dariiber abstimmen, ob das Arznei-
mittelgesetz (AMG) geiandert werden soll.

Der Gesetzentwurf der Bundesregierung

(= BIOSKOP Nr. 74) sieht vor, kiinftig auch
fremdniitzige Arzneipriifungen mit nichteinwil-
ligungsfahigen ProbandInnen zu erlauben -
vorausgesetzt, die Betroffenen haben in gesun-
den Zeiten eine »Patientenverfligung« verfasst,
mit der sie einer Teilnahme an noch unbekann-
ten Studien pauschal vorab zustimmen, sollten
sie zum Beispiel einmal an Demenz erkranken.
Auflerdem wird verlangt: Die Erprobung des
Arzneimittels muss das Potenzial haben, der-
jenigen Gruppe von Erkrankten zu nutzen, zu
der nichteinwilligungsfihige Versuchspersonen
gehoren.

Dieses Vorhaben provozierte massive
Proteste (= Randbemerkung), darunter eine
rechtliche Stellungnahme von Mitgliedern der
Ethik-Kommission des Landes Berlin, in der sie
den Regelungsvorschlag zu Vorabverfiigungen
von ProbandInnen als »verfassungswidrig«
bewerten. Offentlich Widerspruch duflerten
auch einige Abgeordnete aus allen Fraktionen.
SchlieSlich wurde die Abstimmung im Bundes-
tag kurzfristig abgeblasen, offizielle Begriindung
der parlamentarischen Geschéftsfithrer: Man
brauche nun doch mehr Bedenkzeit.

Wahr ist aber auch: Die Mehrheit fiir den
Regierungsentwurf erschien den Strategen im
Bundestag offenbar nicht gesichert, und das gilt
auch fir drei alternative Antrage: Zwei dieser
Papiere, eingebracht von Karl Lauterbach (SPD),
Maria Michalk (CDU) und Georg Niif3lein
(CSU) sowie von den Sozialdemokratinnen
Hilde Mattheis und Sabine Dittmar, befiir-
worten ebenfalls gruppenniitzige Studien mit
Nichteinwilligungsfahigen, sofern sie dies vorab
verfiigt haben. Der dritte Antrag lehnt dies
klar ab; federfithrend sind hier Uwe Schummer
(CDU), Ulla Schmidt (SPD), Kathrin Vogler
(Linke) und Kordula Schulz-Asche (Griine).

Vorgesehen ist nun, ab Ende September die
Beratung fortzusetzen und Anfang November
iiber die AMG-Novelle und die verschiedenen
Antrage zu entscheiden; zuvor sollen im Okto-
ber erneut Sachverstindige befragt werden. Die
erste Anhorung am 9. Mai im Gesundheitsaus-
schuss war durchaus kontrovers verlaufen
(= BIOSKOP Nr. 74).

»Klinische Prifungen, erldutert das Bun-
desinstitut fiir Arzneimittel und Medizinpro-
dukte (BfArM), »sind dazu bestimmt, die Wirk-
samkeit von neuen Arzneimitteln nachzuweisen
und deren Vertriglichkeit festzustellen.« Als zu
erprobende Arzneimittel gelten laut AMG nicht
nur pharmazeutische Wirkstoffe, sondern zum
Beispiel auch Kontrastmittel, die in der bildge-
benden Diagnostik (Rontgen, Magnetresonanz-
tomografie, Sonografie) eingesetzt werden.

Serios und vollstindig infomiert?

Glaubt man Reformpromotoren wie Bundes-
gesundheitsminister Hermann Gréhe (CDU),
so sollen Arzneistudien, bei denen Menschen
mit Demenz mitmachen, »minimal eingreifend
und risikoarm« sein; in einem Interview mit
der Zeitung Der Tagesspiegel nannte Grohe
als Beispiele »zusitzliche Blutentnahmen oder
Speichelproben«. Das klingt ziemlich harmlos.
Ob der Minister mit solchen Aussagen iiber die
Realitét klinischer Priifungen wirklich serios
und vollstandig informiert, wére auch bei der
Expertenanhoérung zu hinterfragen.

Ein Hinweis von Ingrid Fischbach, Parla-
mentarische Staatssekretirin beim Bundesge-
sundheitsministerium, kénnte sachdienlich
sein. Befragt von Abgeordneten, ob ihr ein
Beispiel fiir eine notwendige gruppenniitzige
klinische Priifung mit nichteinwilligungsféhi-
gen ProbandInnen vorliege, nannte die CDU-
Politikerin am 22. Juni eine Studie, »die im Juni
2007 in den USA durchgefiihrt wurde«. Dabei
war Alzheimer-Patienten ein radioaktives Arz-
neimittel injiziert worden. Das Préparat fiir die
Positronen-Emissions-Tomographie (PET) dient
dazu, bestimmte Plaques im Gehirn sichtbar zu
machen, die auf Alzheimer-Demenz oder eine
andere »kognitive Funktionsstorung« hinweisen
sollen.

Die radioaktive Arznei ist seit 2013 auch
in Deutschland zugelassen. Zur Aussagekraft
des Diagnostikums erklart der pharmazeutische
Hersteller in einer »Kurzinformation« vom
26. Mai 2015, eine auffillige PET-Aufnahme
alleine bedeute noch keine gesicherte Diag-
nose der Alzheimer-Demenz. @

Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich

fiir BIOSKOP

»Denkpause im
Bundestag!?«

stand am 5. Juli ganz oben
auf www.bioskop-forum.de.
Unter dieser Schlagzeile
konnten wir zeitnah einen
(Zwischen-)Erfolg mitteilen:
»Der Bundestag wird am

8. Juli nicht wie geplant Gber
die umstrittene AMG-Novelle
abstimmen, die ja fremd-
nitzige Arzneimitteltests an
Menschen mit Demenz legi-
timieren soll.« Grund fir die
Verschiebung waren offenbar
massive Proteste, zu denen
auch BioSkop mit hintergriin-
digen Infos und Analysen
nach Kraften beigetragen
hat, zunachst im Schwer-
punkt unseres Juni-Hefts

Nr. 74, dann fortlaufend auf
unserer Homepage. Auf3er-
dem haben wir Anfang Juli,
gemeinsam mit dem Gen-
ethischen Netzwerk und dem
Komitee fiir Grundrechte und
Demokratie, alle Bundestag-
abgeordneten angeschrieben,
der ausfihrlich begriindete
Appell: »Keine Ausweitung der
fremdnitzigen Forschung an
Einwilligungsunfahigen. Stim-
men Sie dieser Gesetzes-
anderung nicht zul«

Im Herbst wird sich entschei-
den, ob die Reform endgliltig
gestoppt werden kann oder
nicht; vor der Abstimmung im
Parlament sollen noch ein-
mal Sachverstandige befragt
werden. Fur diese und weite-
re Anhorungen im Bundestag
erwartet BioSkop, dass die
ausgewahlten Fachleute ihre
womaoglichen Interessen-
konflikte offenlegen - es gibt
reichlich Wissenschaftlerin-
nen, die personlich an der
Gewinnung von ProbandInnen
mit Demenz interessiert sind
und Kontakte zu forschenden
Pharmafirmen unterhalten.
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Martina Keller
(Hamburg), Journalistin

Fundgruben im Netz

Laut Selbstauskunft zahlten
54 forschende Arznei-
hersteller im Jahr 2015
insgesamt 575 Millionen Euro
an mehr als 71.000 Mediziner.
Wer recherchieren will, ob
seine Arzte dabei sind, sollte
im Internet diesen Link an-
klicken: https://correctiv.org/
recherchen/euros-fuer-aerzte/
datenbank/ Es ist bereits die
zweite Datenbank zum Phar-
masponsoring, die Correctiv
auf seiner Website eingerich-
tet hat. Im Marz publizierte
das Recherchebiiro Angaben
zu allen ihm bekannten
Anwendungsbeobachtungen
(AWB]) aus den Jahren 2009
bis 2014 (- BIOSKOP Nr. 73).
AWB zu langst zugelasse-
nen Arzneien, die ja von den
Krankenkassen bezahlt wer-
den missen, sind umstritten;
Kritiker wie Transparency
International sehen keinen
wissenschaftlichen Nut-

zen derartiger Studien und
fordern ein Verbot von AWB,
die sie gar fur »legalisierte
Korruption« halten (— B/OS-
KOP 69). Allein im Jahr 2014
wirkten fast 17.000 Medizi-
nerlnnen gegen Bezahlung
bei AWB mit, darunter 12.000
niedergelassene Arztinnen.
Arzte-Fortbildungen sind fiir
Arzneihersteller ebenfalls
attraktiv. Welche Sponsoren-
Betrage hier im Umlauf sind,
erfahrt man im exklusiven
»Transparenz-Kalender«

von BioSkop, der regelmaBig
aktualisiert wird:
www.bioskop-forum.de/
hinschauen/fortbildungen-
und-pharmasponsoring.htm!

Verschleierung und Durchblick

Arzneimittelhersteller listen Zahlungen an manche Arzte auf -
Correctiv-Datenbank macht Angaben lesbar und vergleichbar

Kooperationen mit Arzten gehéren zur
Marketingstrategie der Pharmaindustrie,
Patienten erfahren davon meist nichts.
Das konnte sich perspektivisch dndern,
ein erster Anlauf geschah Ende Juni: 54
Arzneihersteller veroffentlichten freiwillig
Zuwendungen an Mediziner und andere
Heilberufler. Allerdings présentieren sie
die Daten so uniibersichtlich und unvoll-
standig, dass damit kaum etwas anzufan-
gen ist. Eine Initiative des gemeinniitzigen
Recherchebiiros Correctiv sorgt fiir besse-
ren Durchblick.

form, um die Daten im Internet zu veroffent-
lichen. Meist sind sie irgendwo auf der Firmen-
Homepage in einem pdf-Dokument versteckt.
Theoretisch miisste jeder Patient sich durch 54
Webseiten klicken, um herauszufinden, ob sein
Arzt von einem Arzneihersteller Geld bekom-
men hat. Uneinheitlichkeit und Tricks erschwe-
ren die Suche zusitzlich. Mal

Iedes Unternehmen schuf seine eigene Platt-

wenn sie auf den Firmen-Webseiten Arzte
gleichen Namens entdeckten, die Adressen
vergleichen, um herauszufinden, ob es sich um
Namensvettern oder ein und denselben Arzt
handelte. Die anfiangliche Zahl von 25.000 Geld-
empfingern schmolz durch den Abgleich auf
20.000 zusammen.

Die Firmen UCB-Pharma und Griinenthal
wollten Nutzern sogar verbieten, ihre Daten zu
verwenden. Das Recherchebiiro lief sich davon
nicht irritieren. »Es ist journalistisch geboten,
die Daten zu verarbeiten«, sagt Wehrmeyer.

An der Veréffentlichung beteiligen sich nur
die forschenden Arzneihersteller, die rund drei
Viertel des Pharmamarktes abdecken, darunter
Konzerne wie Roche, Novartis oder Pfizer. Die
Generikaproduzenten wie Stada oder Ratio-
pharm machten dagegen nicht mit. Doch auch
die Regeln fiir Selbstauskiinfte, die sich die Gro-
Ben der Branche gegeben haben (- BIOSKOP
Nr. 66), lassen Liicken — was dazu fiihrt, dass die
Aussagekraft von Firmenangaben und Correc-

sind die Arzte in den Doku-
menten mit Titel genannt, mal
ohne. Mal sind sie nur nach
dem Vornamen sortiert. Mal
fehlen den Praxis-Adressen die
Postleitzahlen.

Fir Correctiv-Chefredak-

»Die Pharmakonzerne
wollen nur transparent
erscheinen. An echter
Transparenz haben sie
kein Interesse.«

tiv-Datenbank zwangsldufig
beschrinkt ist.

Grofstes Manko ist die
Freiwilligkeit der Angaben:
Nur 29 Prozent der Arzte
stimmten zu, dass ihre Namen
veroffentlicht werden. Wenn
also ein Patient seinen Arzt

teur Markus Grill steht deshalb
fest: »Die Pharmakonzerne wollen nur transpa-
rent erscheinen. An echter Transparenz haben
sie kein Interesse.«

Correctiv-Rechercheure haben die Verschlei-
erungstaktik der Pharmaindustrie nun durch-
kreuzt, gemeinsam mit SPIEGEL online fithrten
sie die im Netz verstreuten Firmenangaben in
einer einheitlichen Datenbank zusammen. Die
Informationen in lesbare Form zu bringen, war
allerdings mithsam: »Viele pdfs waren ver-
schliisselt«, berichtet Correctiv-Entwickler Ste-
fan Wehrmeyer, der die Datenbank baute: »Sie
lieBen sich nicht ausdrucken, und man konnte
auch nichts rauskopieren.« Einige Unternehmen
hétten nur ein Bild-pdf online gestellt. »Das
muss man durch eine Bilderkennung laufen
lassen«, erklart Wehrmeyer. Dabei passierten
viele Fehler, die anschlieffend in Handarbeit
korrigiert werden mussten.

Ein anderes grofies Problem: Die Arzte wur-
den oft nicht mit ihrer Arztnummer veréftent-
licht, die sie lebenslang eindeutig identifizierbar
macht. Deshalb mussten die Rechercheure,

-

in der Correctiv-Datenbank
nicht findet, heif3t das nicht unbedingt, dass
dieser kein Geld von der Pharmaindustrie
bekommen hat - es kann sein, dass er nur der
Publikation nicht zugestimmt hat.

Wer dagegen seinen Arzt entdeckt, hat keine
Gewissheit, dass alle Zuwendungen erfasst sind.
Es gibt Arzte, die von zehn Pharmafirmen Geld
bekommen. »Es kann sein, dass sie gegeniiber
funf gesagt haben, wir stimmen der Veroffentli-
chung zu, und gegeniiber fiinf anderen Firmen:
nein, wir stimmen nicht zu, erklart Grill.

Correctiv hat sich die Mithe gemacht, einige
Arzte ausfindig zu machen, die in der Daten-
bank nicht auftauchen, obwohl sie finanzielle
Beziehungen mit Pharmafirmen unterhalten.
Moglich war diese Recherche dank der Pra-
xis renommierter Fachjournale, Aufsitze nur
dann zu veréffentlichen, wenn die Autoren ihre
Interessenkonflikte offenlegen. Oft handele es
sich um Meinungsfiihrer, sagt Grill. Manche
hitten Angst, an den Pranger gestellt zu werden.
Andere finden es ungerecht, wenn nur manche
Arzte ihre Einnahmen publik machten.
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Die Unternehmen veréffentlichen unter
anderem Zuwendungen fiir Reisekosten, Bera-
tungstatigkeit oder Vortragshonorare - insge-
samt eine Summe von 119 Millionen Euro. Viel
mehr Geld, rund 366 Millionen Euro, zahlte die
Pharmaindustrie fiir sogenannte Anwendungs-
beobachtungen (— Randbemerkung Seite 6) und
andere medizinische Studien. Die Namen der
teilnehmenden Arzte hilt sie allerdings unter
Verschluss. Die offizielle Begriindung lautet, es
handele sich dabei um ein Geschiftsgeheimnis.
Chefredakteur Grill halt das fiir vorgeschoben.
»Anwendungsbeobachtungen betreffen Prépa-
rate, die lange auf dem Markt sind.« Die meisten
Angaben dazu ligen dem Bundesinstitut fiir
Arzneimittel und Medizinprodukte vor. Nur die
Namen der Arzte blieben unverdffentlicht. Grill
vermutet: »Die Studien sind anstof3iger als Vor-
trige, Beratungstitigkeit oder Reisespesen.«

Nach Schitzung von Correctiv bekommt
jeder zweite niedergelassene Arzt Zuwendungen
von der Pharmaindustrie — knapp 60.000 Arzte.
Dabei handele es sich nicht nur um Spezialisten.
In einer Liste, die Correctiv-Datenjournalist
Wehrmeyer erstellte, liegen Internisten, All-
gemeinmediziner und Neurologen vorn. Es
handele sich um ein flichendeckendes Problem,
in jeder Kleinstadt lasse sich ein Arzt finden, der
Geld von Pharmafirmen bekommt. Und es sei
eben auch der kleine Hausarzt von nebenan.

Auffillig ist das unterschiedliche Engage-
ment der forschenden Arzneimittelhersteller
fiir Transparenz. Wihrend bei dem britischen
Unternehmen GlaxoSmithKline (GSK) 90
Prozent der Arzte mit der Verdffentlichung

» Wichtiger Schritt«

Es gibt auch reichlich Patientenverbéinde, die
sich von Pharmafirmen sponsern lassen.
Wer dazu recherchiert, muss bisher vor allem
auf Unternehmensangaben vertrauen. Seit 2009
listen die grofien Arzneihersteller jeweils zum
31. Mérz auf ihren Webseiten auf, welchen Or-
ganisationen sie im Vorjahr wie viel Geld gezahlt
haben (— BIOSKOP Nr. 46).

Ab 2017 werden die Geldnehmer wohl nun
selbst fiir mehr Transparenz sorgen: Die Bundes-
arbeitsgemeinschaft (BAG) Selbsthilfe und das
FORUM der Patientenverbande im Paritdtischen
Gesamtverband haben jedenfalls im April ihre
gemeinsamen Leitsédtze reformiert. Damit geben
sie vor, dass Mitgliedsorganisationen jahrlich
im Internet ihre Einnahmen offenlegen miissen.
Allerdings haben noch nicht alle Verbande die
ergianzten Leitsatze ratifiziert.

Einen Stichtag fiir die angekiindigten Verof-
fentlichungen gibt es nicht, angestrebt wird aber
die Vergleichbarkeit der Angaben, denn mitma-
chende Verbande miissen einen standardisierten

ihrer Namen einverstanden waren, sind es bei
Sanofi- Aventis nur 16 Prozent. Auf Anfrage von
BIOSKOP teilte GSK-Director Corporate Com-
munications Markus Hardenbicker mit, man
habe den Vertragspartnern zu jedem Zeitpunkt
klargemacht, »dass eine fehlende Zustimmung
oder ein Widerruf zur namentlichen Verof-
fentlichung Auswirkungen auf die kiinftige
Zusammenarbeit haben kénnte«. Konkret habe
man bei Vertragsabschliissen »gleichzeitig die
freiwillig zu unterzeichnende Einverstandnis-
erklarung zur Verdffentlichung der Leistungen«
vorgelegt. Die Bereitschaft zu unterzeichnen

sei fiir GSK eines der Auswahlkriterien eines
Vertragspartners.

Correctiv will die Verdffentlichungen der
Pharmafirmen auch im kommenden Jahr fiir die
Datenbank aufarbeiten. Spannend werde sein,
ob die Industrie mehr Arzte fiir die Veroffent-
lichung gewinnen konne oder ob die Quote der
Zustimmungen sinke, sagt Markus Grill.

Grundsatzlich halt er eine gesetzliche Vor-
schrift fiir die bessere Losung. »Die Freiwillig-
keit funktioniert nicht.« Zwar habe das Recht
auf informationelle Selbstbestimmung hierzu-
lande einen hoheren Stellenwert als in den USA,
wo es ein Gesetz zur Offenlegung der Pharma-
zuwendungen bereits gibt (= BIOSKOP Nr. 59).
Der deutsche Gesetzgeber konne aber durchaus
begriinden, warum das Interesse der Offentlich-
keit hoher zu gewichten sei als das individuelle
Recht des Arztes, die Daten zu Kooperationen
mit Arzneiherstellern geheim zu halten. Laut
Markus Grill gibt es »aber nicht mal eine Uber-
legung, so etwas zu machen«. '

@

Bogen (»Matrix«) ausfiillen. Abgefragt wird, wel-
che Hersteller von Arzneien und Medizinpro-
dukten pro Jahr wie viel Geld gespendet oder auf
Basis eines Sponsoringvertrags gezahlt haben;
die Zwecke sollen sie auch benennen. Der pro-
zentuale Anteil, den Spenden und Sponsoring an
den Gesamteinnahmen eines Patientenverban-
des ausmachen, ist ebenfalls offenzulegen.

Beschlossen wurde aulerdem, dass BAG und
FORUM kiinftig eine » Transparenzliste« online
stellen, die auf die Internetseiten ihrer Mitglie-
derverbinde — allein die BAG hat mehr als 110,
die iiber eine Million Menschen représentieren
- verlinkt. Ob man dann per Mausklick direkt zu
den Sponsoring- und Spendelisten gelangt oder
diese Daten auf den Seiten der Verbande jeweils
mithsam suchen muss, wird die Praxis ab 2017
zeigen.

»Ich denke, dass wir in Punkto Transparenz
damit einen wichtigen Schritt vorankommens,
schreibt BAG-Geschiftsfithrer Martin Danner.
BIOSKOP wird die Veroffentlichungspraxis im-
mer mal wieder unter die Lupe nehmen.

Klaus-Peter Gorlitzer @
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»Selbsthilfe gefordert«

Ungleiche Partner heif3t der
Titel einer Broschtire, die
Kooperationen von Patiente-
norganisationen und Phar-
mafirmen kritisch beleuchtet,
praktische Alternativen
aufzeigt und auch Checklis-
ten fir kritische Nachfragen
enthalt. Die Publikation,
konzipiert, recherchiert und
geschrieben von den BIOS-
KOP-Redakteurlnnen Erika
Feyerabend und Klaus-Peter
Gorlitzer, erschien erstmals
2008. Seit Frihjahr 2015 liegt
sie in zweiter, aktualisierter
und erweiterter Auflage vor;
Herausgeber und Finanzier
ist erneut der Verband der
Ersatzkassen (vdek). Auch die
Nationale Kontaktstelle zur
Anregung und Forderung von
Selbsthilfegruppen (NAKQS)
sorgt sich mittlerweile um die
»Autonomie der Selbsthilfe«
und empfiehlt zum Beispiel:
»Wenn sich Forderer oder
Sponsoren einfinden, die
vermeintlich ohne Eigennutz
finanziell unterstitzen wollen,
ist die Selbsthilfe gefordert,
die Annahme solcher Mittel
sorgfaltig zu prifen, trans-
parent zu behandeln und
manchmal auch abzulehnen.«
Finanziell gefordert von der
Barmer Ersatzkasse (BEK),
hat NAKOS inzwischen Inter-
netseiten mit interessanten
Informationen etabliert, die
bei der »Wahrung von Selbst-
bestimmung und Vermeidung
von Interessenskonflikten«
helfen sollen:

https://www. nakos.de/themen/
autonomie und www.selbsthilfe-
bestimmt-selbst.de
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Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich

fiir BIOSKOP

Nachdenken
iiber Organspende

Die Transplantationsmedizin
ist hierzulande umstrittener
denn je. Um aufzuklaren und
Diskussionen anzuregen,

hat BioSkop gemeinsam

mit der Hospizvereinigung
OMEGA und dem Arbeits-
kreis Frauengesundheit im
Jahr 2013 - also kurz nach
Bekanntwerden der Organ-
verteilungsskandale - ein
Faltblatt erstellt, das nach
wie vor aktuell ist. Der Titel
bringt das Anliegen auf den
Punkt: »Nachdenken lber
Organspende«.

Beleuchtet werden nicht nur
Strukturen, die Unregel-
maBigkeiten Vorschub
leisten. Zu hinterfragen

sind auch emotionsgela-
dene Werbekampagnen

pro Organspende, Aufkla-
rungsmethoden und heikle
Entscheidungslagen fir
potenzielle Organspenderin-
nen und deren Angehdrige,
elektronische Speicherungen
von Willenserklarungen, das
Konzept des »Hirntodes,
undurchsichtige Zuteilungen
entnommener Korperteile,
okonomische Fehlanreize
und mangelnde Kontrollen im
Transplantationswesen.

Das Faltblatt ist online
[www.bioskop-forum.de),
gedruckte Exemplare kdnnen
direkt bei BioSkop telefonisch
(0201) 5366706 oder per
E-Mail bestellt werden:
infoldbioskop-forum.de

Register mit ungewisser Aussagekraft

Daten Uber Transplantationen, Organempfangerinnen und
»Spenderinnen« sollen kunftig zentral gespeichert werden

In Deutschland wird ein zentrales Trans-
plantationsregister aufgebaut. Erklirtes
Ziel ist es, die Qualitiat der medizinischen
Versorgung zu verbessern und mehr
Transparenz und Vertrauen zu schaffen.
Ob solche Anspriiche auf Basis der gesetz-
lichen Vorgaben erfiillt werden konnen, ist
umstritten - klar ist hingegen: Der Bun-
destag hat sich wieder nicht getraut, das
staatlich kaum kontrollierte Transplanta-
tionssystem grundlegend zu reformieren.

s gibt viele Akteure im Transplantations-

betrieb, und alle verfiigen sie tiber hochst
sensible Daten: Die Transplantationszentren
fithren Listen mit PatientInnen, die auf ein
fremdes Herz, eine Leber oder Niere warten.
Die Deutsche Stiftung Organtransplantation
(DSO) weif3 viel tiber die »SpenderInnen, zum
Beispiel wem mit welchen Risiken wie viele
Korperstiicke entnommen wurden, ob bei der
Feststellung des »Hirntodes« und der Entnahme
von Organen alles nach Plan lief oder Kompli-
kationen auftraten.

Informationen tiber die EmpfingerInnen
und die Schwere ihrer Erkrankung speichern
nicht nur die Transplantationszentren, sondern
auch die Vermittlungszentrale Eurotransplant
in den Niederlanden, die auflerdem dokumen-
tiert, aus welchen Griinden eine Organzuteilung
erfolgt ist. Auch im Rahmen der stationéren
und ambulanten Nachsorge transplantierter
PatientInnen und LebendorganspenderInnen
fallen laufend Daten bei Kliniken und ArztIn-
nen an. Das Gottinger Qualitétsforschungs-
institut AQUA GmbH sammelt Daten aus
Kliniken, um Aufschluss etwa zu Uberlebens-
zeiten nach Transplantationen zu gewinnen und
darzustellen.

Alle Einrichtungen, die in Deutschland
transplantationsmedizinische Daten erheben,
sind kiinftig verpflichtet, diese an eine neu auf-
zubauende zentrale Registerstelle zu iibermit-
teln; eine zweite, » Vertrauensstelle« genannte
Institution hat die Aufgabe, personliche Daten
zu pseudonymisieren, damit die Identitdt von
OrganempfingerInnen und -spenderInnen
nicht im Register erkennbar wird. So sieht es
das Gesetz zur Errichtung der Datensammlung
vor, das im Herbst in Kraft treten wird.

Gesundheitsminister Hermann Grohe
(CDU) verspricht »mehr Transparenz und
Sicherheit in der transplantationsmedizinischen
Versorgung«. Die Opposition, die sich Anfang
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Juli bei der Abstimmung iiber das Register-
Gesetz im Bundestag der Stimme enthalten hat,
glaubt das nicht.

Voraussetzung fiir die Ubermittlung der in
der Vertrauensstelle zu verschliisselnden Daten
ist, dass OrganempfingerInnen und Lebend-
organspenderInnen nach Aufklarung ausdriick-
lich einwilligen. Sind sie dazu nicht bereit, diirfen
ihre Daten nicht ans zentrale Register geschickt
werden. Diese Regelung soll laut Gréhe das
Recht auf informationelle Selbstbestimmung ge-
wihrleisten. Dagegen hatten zahlreiche Redner-
Innen wihrend einer Expertenanhérung am
1. Juni betont, angesichts der geringen Fall-
zahlen in der Transplantationsmedizin seien
Aussagekraft und Nutzen des zentralen Registers
gefdhrdet, wenn die Daten unvollstindig seien.

GesundheitspolitikerInnen der Opposition,
die im Grunde auch ein Register befiirworten,

Auffdllige Sterblichkeitsrate

Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA)
ist machtig, er wird aber meist nur von
InsiderInnen beobachtet (= Seite 12). Dabei
haben seine Beschliisse ernste Folgen. Das zeigte
sich auch am 4. August 2016, als der G-BA
mitteilte: »Der Gemeinsame Bundesausschuss
(G-BA) wird im Einvernehmen mit dem Uni-
versitatsklinikum Frankfurt am Main der zu-
standigen Aufsichtsbehorde in Hessen mitteilen,
dass eine Zielvereinbarung zur Verbesserung
der Ergebnisqualitit bei Herztransplantationen
nicht eingehalten wurde und das Krankenhaus
bis auf weiteres keine weiteren Herztransplanta-
tionen durchfiihrt.«

Zur Begriindung fiihrte der G-BA unter
anderem aus: »Das Universitatsklinikum Frank-
furt am Main wies in den letzten zwei Jahren
bei der datengestiitzten Qualitéitssicherung des
G-BA im Leistungsbereich Herztransplantatio-
nen eine tiber dem Referenzbereich liegende
Sterblichkeitsrate auf. Bereits 2015 war mit dem
Krankenhaus ein Strukturierter Dialog zum Er-
fassungsjahr 2014 gefiihrt worden, der Zweifel
an der Versorgungsqualitit ergab. Die Fach-
gruppe auf Bundesebene hatte darauthin mit
dem Transplantationszentrum eine Zielverein-
barung geschlossen, nach der die Sterblichkeit
im Krankenhaus im Erfassungsjahr 2015 nicht
aufSerhalb des definierten Referenzwertes liegen
soll. Diese Zielvereinbarung wurde jedoch
nicht eingehalten.«

@
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» teilen die Kritik der Fachleute. Harald Terpe
(Griine) pladiert dafiir, die Einwilligung in die
Transplantation mit der Einwilligung in die
Datentibertragung zu verkniipfen. »Nur so kann
vermieden werden, erklarte Terpe, »dass sich
Einrichtungen, die schlechte Qualitét ablie-
fern oder Daten manipulieren, zukiinftig einer
Kontrolle entziehen.« Welche Spielrdume des
Register-Gesetzes missbrauchlich genutzt wer-
den konnten, veranschaulichte Kathrin Vogler
von den Linken: »Auch kénnten einzelne Trans-
planteure oder Zentren mogliches Fehlverhalten
dadurch verschleiern, dass diese Einwilligung
einfach nicht eingeholt wird und die Daten
nicht Gibermittelt werden.«

Grohe betont, dass die Registerdaten auch
fiir wissenschaftliche Forschung genutzt werden
konnen - und zwar jeweils auf Antrag. Ob
auch unbequeme Studienprojekte eine Chan-
ce haben, zum Beispiel zu

Organisationen, die sich bisher als unfahig oder
unwillig erwiesen haben, wirkliche Transparenz
in der Transplantationsmedizin herzustellenc,
betont Vogler. Das Register gehore »zwingend
in die o6ffentliche Hand«.

Mit dieser Forderung spricht die linke Ge-
sundheitspolitikerin aus, was auch eine Reihe
von JuristInnen und Verbanden nicht erst seit
Bekanntwerden der ab 2012 von JournalistIn-
nen in Goéttingen und anderswo aufgedeckten
Organverteilungsskandale aus verfassungs-
rechtlichen Griinden gefordert haben
(= BIOSKOP Nr. 49).

Zu denjenigen, die dafiir plddieren, die sich
selbst kontrollierende Selbstverwaltung im deut-
schen Transplantationssystem endlich aufzu-
brechen und das neue Register von 6ffentlichen
Stellen des Bundes betreiben zu lassen, gehort
die Deutsche Stiftung Patientenschutz. IThre
Stellungnahme positioniert

Transplantationsrisiken,
OrganabstofSungen oder
Versichertenstatus der Or-
ganempfangerInnen, wird
sich erst in einigen Jahren
zeigen, wenn die Daten-
sammlung etabliert ist.

Der Aufbau des Registers
festigt die bestehenden
Machtverhaltnisse und

Strukturen im deutschen

Transplantationssystem.

sich auch zur Ankiindi-
gung Grohes, wonach das
Register langfristig dazu
beitragen werde, »die
Wartelistenkriterien sowie
die Verteilung der Spender-

Gesundheitspolitiker
Terpe bezweifelt, dass die beschlossenen Regeln
wirklich eine unabhingige Forschung gewéhr-
leisten werden. An wen und fiir welche For-
schungszwecke Registerdaten herausgegeben
werden, entscheidet keine neutrale Stelle -
befugt dazu sind vielmehr die Spitzenverbande
im Gesundheitswesen. »Sie schaffen damit
einen Prizedenzfall, der sich negativ auf die
Forschungsfreiheit auswirken kann«, warf
Terpe der Bundesregierung vor. »Und Sie tun
auch den Verbanden keinen Gefallen damit,
wenn diese zukiinftig in den Verdacht geraten,
Forschungsvorhaben zu unterdriicken, weil sie
ihren fachpolitischen Interessen moglicherweise
widersprechen.« Im Ton zuriickhaltender, aber
ebenso deutlich in der Sache hatte sich auch
die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF) ge-
duflert: »Wir halten die Regelung, dass die Auf-
traggeber tiber die Herausgabe der Forschungs-
daten entscheiden sollen, nicht fiir gliicklichx,
sagte AWME-Sprecherin Monika Nothacker bei
der Anh6rung am 1. Juni.

Die gemeinsamen »Auftraggeber«, das sind
die Bundesarztekammer und die Spitzenver-
bénde von Krankenkassen und Kliniktragern.
Dass diese vom Gesetzgeber erméchtigt worden
sind, in den kommenden Jahren das zentrale
Transplantationsregister plus Vertrauensstelle

aufzubauen, findet die linke Abgeordnete Vogler

»nicht geeignet, das Vertrauen der Bevolke-
rung in die Organspende wieder herzustellen«.
Schliefilich handele es sich um »dieselben

Das Transplantationsgesetz
(TPG) gibt hier nur vor, dass die Vergabe von
Korperstiicken an Schwerkranke insbesondere
nach den - widerspriichlichen - Kriterien der
»Erfolgsaussicht und Dringlichkeit« erfolgen
soll; die Verfahrensregeln legt gemaf} TPG die
Bundesirztekammer in Richtlinien fest, die den
dem »Stand der Erkenntnisse der medizinischen
Wissenschaft« entsprechen sollen.

»Den prinzipiellen Widerspruch zwischen
den Allokationskriterien Dringlichkeit und
Erfolgsaussicht allein mit einer verbesserten
Datenbasis tiberwinden zu wolleng, schreibt die
Stiftung Patientenschutz, »ist eine Pseudo-Lo-
sung. Allokationsentscheidungen tiber knappe
Organe betreffen zwingend Fragen der Gerech-
tigkeit und setzen als solche normative Einord-
nungen voraus.« Daher seien die durch Wahlen
legitimierte Parlamente gefordert, Fragen der
Verteilungsgerechtigkeit selbst per Gesetz zu
regeln. Die Aufgaben der Koordination, Organ-
verteilung und Aufsicht im Transplantationsys-
tem der Selbstverwaltung zu iiberlassen, sei ein
»Konstruktionsfehler« des Transplantationsge-
setzes, der korrigiert gehore. »Ein erster Schritt
sollte die Durchbrechung der gidngigen Organi-
sationsstrukturen im Bereich des Datenmanage-
ments sein«, empfahl die Stiftung.

Die Mehrheit im Bundestag aus CDU, CSU
und SPD hat darauf nicht gehort - im Gegen-
teil: Mit dem Gesetz zum Aufbau des Registers
hat sie die bestehenden Machtverhéltnisse und
Strukturen im deutschen Transplantations-
system einmal mehr gestiitzt und gefestigt. @
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organe weiterzuentwickeln«.

Inspiration aus USA

Die erste Beratung des
Regierungsentwurfs fir ein
Gesetz zur Errichtung eines
Transplantationsregisters
stand am 28. April 2016 auf
der Tagesordnung des Bun-
destags. Diskutiert wurde
jedoch nicht wirklich, statt
dessen wurden sechs Reden
zu Protokoll gegeben. Wie
oberflachlich viele Abge-
ordnete strukturelle Fragen
und Probleme des Trans-
plantationsbetriebs erdrtern,
zeigt das Papier des CDU-
Gesundheitspolitikers Georg
Kippels. Der promovierte
Jurist, erster »Redner« auf
der Liste, schrieb nichts
Konkretes zu den geplanten
Regelungen - aber doch
recht viel dazu, dass und wie
die Zahl der »Organspender«
erhoht werden solle. Unter
anderem fiihrte Kippels aus:
»Lassen Sie uns die Debatte
um das neue Transplanta-
tionsregistergesetz nutzen,
das Thema wieder breiter in
die Offentlichkeit zu bringen.
Ein Blick Uber den Atlantik
zur Inspiration kann dabei
auch nicht schaden. Forscher
der Johns-Hopkins-Univer-
sitat, die an einer Social-
Media-Aktion in den USA
2012 beteiligt waren, zeigten
sich begeistert von der Stei-
gerung der Spenderzahlen.
Bei der Facebook-Aktion
lieBen sich am ersten Tag
des Experiments mehr als
13.000 US-Biirger online als
Organspender registrieren,
und dies lediglich durch die
Mdoglichkeit, seinen Spen-
derstatus mit seinen Freun-
den zu teilen und wegen der
Verlinkung mit offiziellen
Registrierungsstellen. Es

ist deshalb unsere Aufgabe,
das Vertrauen in einen fairen
Organspendeprozess zu
steigern; denn die Menschen
mochten helfen, wenn sie
Vertrauen und die Gelegen-
heit dazu haben.«
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Mariele Averkamp
(Lingen), Hausirztin,
Inge Kunz (Bocholt),

Sozialpddagogin, beide
aktiv in der Hospizver-
einigung OMEGA

»Lebensklugheit und
Planungszwang«

»Flachendeckendes und
aktives Werben fiir Patienten-
verfligungen erzeugt unver-
meidlich sozialen Druck auf
Bewohnerlnnen von Altenhei-
men. Selbst das Patienten-
verfligungsgesetz von 2009
betont die Freiheit, auch auf
Patientenverfligungen ver-
zichten zu kénnen. Sie diirfen
nicht zur Voraussetzung fir
den Abschluss eines Heim-
vertrags gemacht werden.
Eine Vertreterverfligung
steht nicht im Gesetz.

Das hier vorgestellte Advance-
Care-Planning-Programm
ist Uber das Hospiz- und
Palliativgesetz nicht zwin-
gend vorgeschrieben. Eine
>Versorgungsplanung«< und
Begleitung fir betagte, pfle-
gebedurftige oder behinderte
Menschen kann und sollte
ganz anders aussehen.«

aus dem Vortrag »Advance Care
Planning: Zwischen Lebens-
klugheit und Planungszwangg,
gehalten von BioSkoplerin Erika
Feyerabend beim 11. Kongress
der Deutschen Gesellschaft

fur Palliativmedizin am

7. September 2016 in Leipzig.
Das ganze Manuskript steht auf
www.bioskop-forum.de

»Grofte Bedrangnis«

Propagierte Konzepte zur »Versorgungsplanung fur die letzte
Lebensphase« in Pflegeheimen mussen Kritik herausfordern

Patientenverfiigungen sind im Prinzip verbindlich, so hat es der Bundestag 2009 per Ge-
setz beschlossen. Die Papiere sind oft realititsfremd (— Seite 9), und die Bereitschaft, den
Verzicht auf Therapien fiir den Fall spiterer Nichteinwilligungsfahigkeit vorab zu erkla-
ren, ist offensichtlich geringer, als die Befiirworter erwartet haben. »Um die gewiinschte
Akzeptanz trotzdem zu erreichen, scheint nun das Instrument des Advance Care Plan-
ning als >Patientenverfiigung mit Tarnkappe« eingefiihrt zu werden«, warnen Mariele
Averkamp und Inge Kunz von der Hospizvereinigung OMEGA. Wir drucken Ausziige aus
ihrer kritischen Stellungnahme Sorgegespriche im Prozess statt Advance Care Planning.

Beizeiten informieren

ie Befiirworter eines so genannten

Advance Care Planning (ACP) um den
Diisseldorfer Professor Jiirgen in der Schmitten
sind derzeit auf Werbetour. Am 14. September
trat der ausgebildete Allgemeinmediziner in der
Lutherkirche in Bochum auf, gekommen waren
rund 80 Interessierte, vorwiegend Beschiftigte
aus Heimen, ArztInnen aus Praxen und Notfall-
medizin, BerufsbetreuerInnen. Eingeladen hatte
der Verein Ambulantes Ethikkomitee Bochum,
der »in Kooperation mit Professor Jiirgen in der
Schmitten« plant, die ACP-Beratungsstrategie
mit der markenrechtlich geschiitzten Bezeich-
nung »beizeiten begleiten« in der Stadt an der
Ruhr zu etablieren und dafiir qualifizierte »Ge-
sprichsbegleiterInnen« auszubilden.

Was in der Schmitten in der Lutherkirche
nicht ansprach: Sein Konzept ist durchaus
umstritten! Das zeigte sich schon wahrend des
vom Bundesforschungsministerium geférderten
ACP-Modellprojektes »beizeiten begleitenc,
tiber das BIOSKOP wiederholt informiert hatte.
Eines der vier Altenheime aus Grevenbroich,
die bei der Studie mitmachten sowie eine Haus-
arztpraxis stiegen im April 2009 noch wahrend
der Modellphase aus (— BIOSKOP Nr. 50). Die
abgesprungenen ArztInnen hatten erhebliche
Zweifel an der Gesprachsfithrung der im Projekt
geschulten BeraterInnen - zumal fast alle Ver-
fiigungen, die ihnen zum Abstempeln vorgelegt
worden seien, lebensverlangernde Therapien
und Wiederbelebung im Notfall ausgeschlossen
hitten.

Sachkundige und kritische Aufklarung tut
hier also Not, BioSkop miiht sich nach Kriften,
z.B. kiirzlich auch beim Palliativkongress in
Leipzig (= Randbemerkung). Interessiert?
Sprechen Sie uns an, Telefon: (0201) 5366706 |
(040) 43188396. Hintergriinde und Analysen
stehen zudem auf www.bioskop-forum.de

Klaus-Peter Gorlitzer @

Ein Mensch, der sich in eine Pflegeeinrich-
tung begibt, befindet sich in einer schweren
lebensverdndernden Phase, die vom Verzicht ge-
pragt ist — Verzicht auf das gewohnte hausliche
Umfeld, Verzicht auf liebgewordene Gegenstan-
de, Verzicht auf personliche Intimitét, Verzicht
auf Teile seiner Autonomie und auf lebenser-
freuende Umstdnde. Es entsteht eine zunehmen-
de Abhingigkeit seiner Person vom Alters- und
Krankheitsprozess einschliefllich 6konomischer
Belastungen.

Mit dem neuen Hospiz-und Palliativgesetz
wird die Moglichkeit eroftnet, in Heimen und
Pflegeeinrichtungen fiir alte und behinderte
Menschen eine » Versorgungsplanung fiir die
letzte Lebensphase« anzubieten (- BIOSKOP
Nr. 71+73). Deren geplante Ausfithrung als so
genanntes Advance Care Planning (ACP) muss
scharfste Kritik herausfordern.

Einblicke in die Gedanken der Protagonisten
gab im Juli 2016 die Zeitschrift fiir Palliativmedi-
zin in einem Themenschwerpunkt. Im Vorwort
spricht die Palliativmedizinerin Prof. Claudia
Bausewein von einer professionellen Gesprichs-
begleitung. Desweiteren werden abgestimmte
Dokumente, regionale bis hin zu nationalen
Qualitatsstandards und ein Curriculum fir
Gesprachsbegleiter gefordert. Selbstbestimmung
realisiere sich nicht einfach aus blofSer Meinungs-
und Willensauflerung (---), sondern der Be-
troffene miisse zu der Entscheidung befdhigt
werden durch einen anspruchsvollen Bezie-
hungs- und Kommunikations-Prozess. Statt
der Abfassung einer Patientenverfiigung sollen
regionale Akteure im Gesundheitswesen die
Verantwortung iibernehmen und professionelle
Gesprachsbegleitung anbieten; sofern moglich
oder gewiinscht, konnen designierte Vertreter
(Bevollméchtigte) an den Gesprachen beteiligt
werden.

Es ist vorstellbar und eigentlich unausweich-
lich, dass bei einem solchen Vorgehen der
Mensch, der sich sowieso in einer Ausnahme-
situation befindet, in grofite Bedringnis versetzt
wird. Thm vo6llig unbekannte Personen mit >
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Verfugung und Illusion

Der Bundesgerichtshof hat Anforderungen
zur Verbindlichkeit von Patientenverfiigungen
formuliert. Richtig schlau macht die Entschei-
dung nicht.

Anlass war ein bitterer Streit unter Schwes-
tern (— Randbemerkung rechts). Mit seinem
Beschluss vom 6. Juli 2016 (XII ZB 61/16)
erklirte der Bundesgerichtshof (BGH) vor allem,
was rechtlich nicht reicht - vage Anweisungen
niamlich: »Die schriftliche Aulerung, >keine
lebenserhaltenden MafSinahmen« zu wiinschen,
enthalt fiir sich genommen nicht die fiir eine
bindende Patientenverfiigung notwendige kon-
krete Behandlungsentscheidung des Betrofte-
nen.« Notwendig sei eine »Konkretisierung«, so
die Richter, »gegebenenfalls durch die Benen-
nung bestimmter drztlicher Mafinahmen oder
die Bezugnahme auf ausreichend spezifizierte
Krankheiten oder Behandlungssituationenx.
Solche Erklarungen sind nicht wirklich neu;
sie lassen Spielraume fiir Interpretationen — und
auch fiir geschiftstiichtige BeraterInnen, die

beim Schreiben von Patientenverfiigungen gern
und gegen Entgelt behilflich sind.

Eindeutigkeit wiinscht sich zum Beispiel
Heribert Prantl. Der renommierte Journalist und
Jurist forderte in der Siiddeutschen Zeitung: »Es
wire aber gut, wenn die Richter klar und kon-
kret sagten, welche Formulierungen bestimmt,
klar und konkret genug sind.«

Prantls Forderung klingt plausibel, aber sie
diirfte selbst sprachgewandte Richter tiberfor-
dern, und Otto-Normalbiirger erst recht: Wie
soll man, fernab einer diagnostizierten Erkran-
kung, eindeutige Anweisungen zur Behandlung
an noch unbekannte Arzte und Pflegekrifte
formulieren? Fiir das todliche Unterlassen
von Therapien in einem noch hypothetischen
Zustand, den man bisher nicht am eigenen Leib
erlebt hat - etwa eine schwere Hirnverletzung,
Koma oder Demenz? Ohne beim Vorabverfiigen
zu wissen, wie eine spiter vielleicht auftretende
Erkrankung verlaufen wird und welche thera-
peutischen Optionen es dann gibt. Und wie es
dann den Angehorigen geht. Fiir solche Fille
vorab Anweisungen serids treffen zu konnen,
ist eine Illusion. Klaus-Peter Gorlitzer @

» geballter Prasenz fordern eine Entscheidung
ein, die mit grofler Angst und Verunsicherung
verbunden sein muss. Sein vertrauter Mensch,
dem er in gesunden Tagen lebenswichtige Ent-
scheidungen iiberantwortet hat, wird zu einer
Nebenfigur degradiert (»wenn gewiinscht, darf
er teilnehmenc).

mich leben, oder muss ich fiir die Gesellschaft
sterben?«

Wir meinen: Eine verantwortungsvolle Ver-
sorgungsplanung muss anders gestaltet werden -
sie sollte ein Prozess sein mit Sorgegesprachen,
die nicht auf das Abfassen von Vorabverfiigun-
gen zum Behandlungsverzicht

Ein Entkommen aus dieser
Situation ist aus eigener Kraft
kaum moglich, eine autonome
Entscheidung in dieser Be-
dringnis auch nicht. Die Uber-
macht der Gespréchsteilneh-
mer - vielleicht sogar ohne die

Die Ubermacht der
Gesprachsteilnehmer
macht ein Nein zu
Vorausbestimmungen
kaum moglich.

abzielen. Beteiligt sein miissen
ausschliefllich Personen des
Vertrauens — der Betroffene
selbst, sein Arzt, sein vertrau-
ter Vorsorgebevollmiachtigter
oder auch Menschen aus

dem personlichen Umfeld

vertrauten Personen — macht ein
Nein zu Vorausbestimmungen kaum méglich.
Soll die letzte Lebensphase von den Gedan-
ken um Sterben und Tod geprégt sein oder von
der durchaus moglichen Lebensfreude? Nicht
nur das Lebensende, sondern das Leben an sich
muss im Vordergrund stehen. Wir wissen, dass
die Zukunft nicht unendlich ist, aber wir sollten
sie auch nicht vorauseilend gegen die Gegen-
wart eintauschen. Die Menschen diirfen nicht
fiir den Rest ihres Lebens mit dem Ableben
beschiftigt sein. Dass in diesem Zusammenhang
auf die Verbesserung der Pflegesituation als viel
vordringlicher hingewiesen werden muss, ist
selbstverstandlich. Leider liegt auch der Ver-
dacht nahe, dass die Einrichtung eines ACP im
Altenheim von 6konomischen Gesichtspunk-
ten iiberschattet wird — das letzte Lebensjahr
gilt nun mal leider das teuerste. »Will ich fiir

und den personlichen Bezie-
hungen, zum Beispiel Angehorige, Freunde,
Pflegepersonen.

Der vertraute Arzt hat eine Firsorgepflicht
fiir seine Patienten, er wird zusammen mit
dem Vorsorgebevollmichtigten und/oder den
vertrauten Personen Entscheidungen im Prozess
fiir den eventuell nicht mehr Einwilligungs-
fahigen treffen konnen, die dann - neben den
medizinischen Moglichkeiten — Wiinsche und
den mutmafilichen Willen berticksichtigen und
wertschétzen; in einer medizinisch fragwiirdigen
(Notfall-)Situation liegt die Entscheidungs-
hoheit beim Arzt.

Entscheidungen und Entscheidungsédnde-
rungen miissen im Prozess des Sorgegespriches
moglich sein, nicht im Voraus eines ACP mit der
Dominanz eines professionalisierten Umfeldes.
Mittelpunkt ist und bleibt der Mensch.

@

\O

Schwestern vor Gericht

Der jingste Beschluss des
Bundesgerichtshofes zu
Patientenverfiigungen
beurteilte einen Streit unter
drei Tochtern. Deren Mutter,
Jahrgang 1941, lebte seit 2012
in einem Pflegeheim, wo sie -
mit ihrer Einwilligung - per
Magensonde ernahrt wurde,
nachdem sie Ende 2011 einen
Hirnschlag erlitten hatte.
Nach mehreren epileptischen
Anfallen verlor die Frau im
Frihjahr 2013 ihre »Fahigkeit
zur verbalen Kommunika-
tion«. 2003 und 2011 hatte
sie aber zwei Patientenver-
fligungen unterschrieben.
Laut diesen Papieren sollten
»lebensverlangernde Maf3-
nahmen unterbleiben«, wenn
aufgrund von Krankheit oder
Unfall ein schwere Schadi-
gung des Gehirns dauerhaft
eintrete.

Zwei ihrer Tochter forderten
nun, die Sondenernahrung
abzubrechen. Die dritte Toch-
ter, der von der Mutter eine
Vorsorgevollmacht erteilt
worden war, wollte hier nicht
mitmachen. Ebenso wie die
Hausarztin der Mutter vertrat
sie die Auffassung, dass ein
Stopp der Ernahrung gegen-
wartig nicht dem Willen der
Mutter entspreche. Die bei-
den abbruchwilligen Tochter
beschritten den Rechtsweg,
der Fall landete schlieBlich
beim BGH. Der XII. Zivilsenat
entschied am 6.Juli (- Arti-
kel), es kénne derzeit nicht
angenommen werden, dass
sich die bevollmachtigte Toch-
ter tdber den Willen der Mut-
ter hinweggesetzt habe. Ab-
geschlossen ist der Fall aber
noch nicht, laut Mitteilung
des BGH muss nun das Land-
gericht Mosbach »priifen, ob
miindliche AuBerungen der
Betroffenen vorliegen, die
einen Behandlungswunsch
darstellen oder die Annahme
eines auf Abbruch der kiinst-
lichen Ernahrung gerichteten
mutmaflichen Willens der
Betroffenen rechtfertigen«.
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Gerbert van Loenen
(Amsterdam), Journalist
und Autor

Einvernehmliche
Euthanasie?

5.516 Menschen sind 2015

in den Niederlanden auf
ihren Wunsch von Arztinnen
getotet worden. Das besagt
die offizielle Statistik, vor-
gelegt am 26. April 2016 von
den zustandigen regionalen
Uberpriifungskommissionen.
Deren Bericht verdeutlicht
auch: Nicht jede/r, der in den
Niederlanden euthanasiert
wird, war zum Zeitpunkt der
Totung noch in der Lage, die
unwiderruflichen Folgen des
Aktes (vollstandig) einzu-
schatzen. Unter denjenigen,
die 2015 laut Gesetzesvorga-
ben und mit ihrem Einverneh-
men getdtet wurden, seien
109 Menschen mit Demenz
gewesen. Die meisten der
Betroffenen hatten sich in der
Anfangsphase eines demen-
tiellen Prozesses befunden,
berichten die Kontrolleur-
Innen, die ihre Falle ja erst
prifen konnen, wenn die
Totung des Patienten bereits
vollzogen ist. 2014 wurden 81
Menschen mit Demenz von
Arztinnen euthanasiert, 2013
waren in den Niederlanden
97 unnatiirliche Todesfalle
dieser Art gemeldet worden.

Todliche Hilfe fur Lebensmude?

In den Niederlanden wird diskutiert, ob alte Menschen einen
gesetzlichen Anspruch auf assistierten Suizid erhalten sollen

Sollen alte Menschen, die lebensmiide,
aber keineswegs schwer krank sind, kiinf-
tig einen gesetzlichen Anspruch auf Hilfe
zur Selbsttotung bekommen? Diese Frage
wird in den Niederlanden derzeit disku-
tiert. Mediale Darstellungen spielen dabei
eine einflussreiche Rolle.

Hilfe fiir Senioren, die nicht mehr leben
» wollen.« So freundlich und sanft
beschrieb der niederldndische Fernsehsender
RTL Nieuws den Vorschlag fiir Suizidbeihilfe fiir
alte Menschen. Die linke Zeitung de Volkskrant
sprach von »Hilfe fiir einen Senioren, der mit
dem Leben fertig ist«. Klartext druckte die
grofite Zeitung des Landes, Algemeen Dagblad,
sie sprach von einer »Selbstmordpille«.

Die Abgeordnete Pia Dijkstra hatte im Mai
vorgeschlagen (— BIOSKOP Nr. 74), das Gesetz
so zu dndern, dass Biirger einander beim Suizid
helfen diirfen, wenn sie alt und das Leben leid
sind. Neu ist dabei, dass nicht Leiden an einer
Krankheit, sondern das Alter und der Todes-
wunsch des Senioren als Rechtfertigung genannt
werden. Neu ist auch, dass in diesen Fillen nicht
Arzte, sondern ganz normale Biirger bei Selbst-
totungen helfen diirfen sollen.

Dijkstra, Mitglied der linksliberalen Partei
D66 (Democraten ’66), bereitet eine entspre-
chende Gesetzesinitiative vor. Bisher ist in den
Niederlanden die Suizidbeihilfe grundsétzlich
verboten. Unter bestimmten Bedingungen ist
sie aber moglich: Arzte diirfen, wenn sie die
Auflagen des Euthanasiegesetzes erfiillt haben,
nicht nur Patienten auf Verlangen straffrei téten,
sondern auch bei Selbsttotungen assistieren.

Angefangen hatte die Debatte tiber die Sui-
zidbeihilfe fiir Senioren 2010 im Fernsehen, mit
einem vom offentlich-rechtlichen Sender ausge-
strahlten, aber vom Sterbehilfeverein NVVE in
Auftrag gegebenen Dokumentarfilm iiber eine
99-Jahrige, die sterben will. »De laatste wens
van Moek« erzéhlt iiber den letzten Wunsch der
Seniorin Moek; gezeigt wird, wie sie sich selbst
totet, indem sie Pillen gegen Malaria, die ihr
Stiefsohn ihr iiberreicht, vor laufender Kamera
einnimmt. Moek betrachtet ihr Leben als
vollendet.

Vor Gericht wurde der Stiefsohn, Albert
Heringa, nach langwierigen Prozessen von der
Anklage freigesprochen. Der wirkungsvolle
Dokumentarfilm hat die 6ffentliche Meinung
gepragt — und zwar in der von den Verfechtern
einer liberaleren Suizidbeihilfe gewiinschten

10

Richtung. Vor allem das lange Strafverfahren
gegen Heringa provozierte eine Welle der Em-
porung gegen die Justizbehorden.

In diesem Jahr gab es im niederlandischen
offentlich-rechtlichen Fernsehen wieder einen
Dokumentarfilm iber Suizidbeihilfe, der Auf-
sehen erregte. Diesmal betraf es eine 100-jahrige
Frau, Ans Dijkstra, die gesund, aber lebensmiide
war. Willem Spiers, ein Arzt der sogenannten
Lebensendeklinik, totete Ans Dijkstra auf ihr
Verlangen, nachdem sie noch einen Tag am
Strand genossen hatte.

Die Lebensendeklinik ist eine Initiative der
niederlandischen Pro-Sterbehilfebewegung, die
Menschen, deren Bitte um Tétung vom eigenen
Arzt nicht erfillt wird, eine zweite Moglichkeit
anbietet. Dabei verfiigt die Lebensendeklinik
iiber einige Dutzend mobile Teams, um sterbe-
willige Menschen zu Hause aufzusuchen.

Addierte Altersbeschwerden

Die zustandige Kontrollkommission fiir
Euthanasie hat diesen Fall gutgeheiflen, weil
Dijkstra an Altersbeschwerden gelitten habe,
die - in der Summe - zu unertriglichem und
aussichtslosem Leiden gefiithrt haben. Der
Zustand, unertréglich und aussichtslos zu leiden,
ist geméfd niederldndischem Euthanasiegesetz
von 2002 die Rechtfertigung, die Arzte straffrei
stellt, wenn sie ihre Patienten auf deren Verlan-
gen toten oder bei der Selbsttotung helfen.

Die Addierung von Altersbeschwerden
basiert auf einem Kompromiss, der von der
Kommission-Dijkhuis des Arzteverbands
KNMG 2004 formuliert worden war. Diese
Kommission der Arzteschaft hatte in einem
Gutachten geraten, keine Gesetzesdnderung
einzufiihren, die eine Suizidbeihilfe fiir Altere
auch ohne medizinische Griinde ermoglicht.
Weil aber bei lebensmiiden Senioren fast immer
mehrere Altersbeschwerden vorliegen, die jede
fiir sich allein nicht, zusammengenommen aber
durchaus als »aussichtsloses und unertrigliches
Leiden« gekennzeichnet werden konnen, sei
es auch innerhalb des geltenden niederlandi-
schen Euthanasiegesetzes moglich, eine Totung
auf Verlangen oder érztliche Suizidbeihilfe fiir
lebensmiide Senioren zu legitimieren, so die
Kommission-Dijkhuis.

Tatséchlich gibt es seitdem jedes Jahr Fille,
die von den zustindigen Kontrollkommissionen
gebilligt werden, weil davon auszugehen sei,
dass eine Addierung von Altersbeschwerden
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» (»stapeling van ouderdomsklachten«) unertrig-
liche und aussichtslose Leiden belegt habe. Der
jiingste Jahresbericht der Kontrollkommissionen
zur Euthanasie zeigt, dass 2015 bei insgesamt
5.516 Fillen von Totung auf Verlangen und érzt-
licher Suizidbeihilfe 183 Fille vorlagen, wo der
Patient unter >addierten Altersbeschwerdenclitt.

Einmaliger Hinweis

Dieser Kompromiss geht vielen aber nicht
weit genug, und daher halt die Debatte an. Ver-
fechter der Suizidbeihilfe fiir lebensmiide Senio-
ren fordern, dass man Menschen, die ihr Leben
als vollendet betrachten und sich den Tod wiin-
schen, »nicht im Stich lassen« soll. Dabei wird
nur von Suizidbeihilfe fiir Betagte gesprochen,
und zwar von einer Altersgrenze von manchmal
70, manchmal auch 80 Jahren. Dies wirft die
Frage auf, ob man damit nicht die lebensmiiden
Menschen unter 70 im Stich lassen wiirde.

Dass diese Altersgrenze kaum realistisch ist,
wird auch von Befiirwortern anerkannt. Petra
de Jong, damals noch Direktorin des Sterbehilfe-
vereins NVVE, sagte 2014: »Diese Altersgrenze
ist nicht haltbar. Darauf kriegt man dann immer
sofort eine Debatte iiber einen 18-J4hrigen, aber
dariiber wollen wir nicht sprechen. Es geht
wirklich um vollendetes Leben.« Auch Dick
Swaab, einer der Griinder der Biirgerbewegung
»Uit vrije wil« (Aus freiem Willen), die 2010
iiber 100.000 Unterschriften pro Legalisierung
der Suizidbeihilfe fiir lebensmiide Senioren
sammelte, sagte damals seinen Mitstreitern: »Die
Altersgrenze ist willkiirlich. Unter uns gesagt:
Wir haben die Altersgrenze aus pragmatischen
Griinden aufgenommen, um eine Chance auf
eine Mehrheit im Parlament zu haben.«

Sehr enttdauschend fiir die Protagonisten
war das Gutachten der Kommission-Schnabel,
publiziert im Februar 2016. Diese Kommission,
die untersucht hatte, ob eine nicht-érztliche
Suizidbeihilfe fiir lebensmiide Senioren ermog-
licht werden soll, empfahl der niederlandischen
Regierung, das Euthanasiegesetz nicht zu
andern. Dabei wiesen die Experten darauf hin,

Schon gelesen?

Das ist doch kein Leben mehr! Warum aktive
Sterbehilfe zu Fremdbestimmung fiihrt heif3t
ein Buch von Gerbert van Loenen, das als
kritisches Standardwerk zur Euthanasie-Praxis
in den Niederlanden gelten darf. Der Autor be-
leuchtet die historischen Debatten zur »aktiven
Sterbehilfe« und zeigt anschaulich, was von
gangigen Argumenten ihrer FiirsprecherInnen
zu halten ist. Das 250 Seiten starke Buch er-
schien 2014 auf Deutsch, publiziert vom
Frankfurter Mabuse Verlag.

O

dass die propagierte Suizidbeihilfe Menschen
in einer verletzlichen Lage unter Druck setzen
konne. »Trotz der positiven Konnotation des
Begriffs >vollendetes Leben« wird es im Alltag
doch vor allem Menschen betreffen, die ihrer
Natur oder Lage nach verletzlich sind und oft
auch abhingig von Hilfe Anderer. Sie haben
einen Anspruch auf Schutz gegen den Druck
oder die Versuchung, eine Lebensbeendigung
zu wahlen.«

Dieser Hinweis auf die Bedrohung fiir Men-
schen in einer verletzlichen Lage war einmalig
in der niederldndischen Debatte, die in den
Medien ja regelmaflig mit Beispielen autono-
mer Biirger gefiihrt wird, die in der Lage sind,
sozialen Druck zu widerstehen. Nicht wie man
vielleicht erwartet hatte, die linken Parteien wie
GroenLinks oder die sozialdemokratische Partij
van de Arbeid haben den Schutz von Menschen
in einer verletzlichen Lage thematisiert, sondern
die Experten einer Kommission unter Vorsitz
des linksliberalen Senators Paul Schnabel.

Die Enttauschung der Verfechter einer
erweiterten Suizidbeihilfe war enorm. Thre Wut
fand in den Medien deutlich mehr Betrachtung
als die Argumente der Kommisson-Schnabel,
auch wegen der schwierigen Formulierungen
des Gutachtens. Am meisten Aufmerksambkeit
bekam aber Pia Dijkstra von der linksliberalen
D66, als sie ihre Gesetzesinitiative angekiindigt
hatte. Wie diese aussehen wird, und ob sie dafiir
eine Mehrheit im Parlament erhalten wird, ist
noch nicht abzuschétzen. Klar ist aber, dass
nicht langer die schweren Leiden, sondern der
Todeswunsch des Einzelnen die Rechtfertigung
dieser Hilfeleistung sein sollen.

Parteien und Positionierung

Die rechtsliberale Partei VVD des regieren-
den Ministerprasidenten Mark Rutte wird,
wahrscheinlich in Ubereinstimmung mit dem
sozialdemokratischen Koalitionspartner PvdA,
diese linksliberale Gesetzesinitiative eher posi-
tiv sehen. Die Griinen (GroenLinks) sind in
dieser Frage nicht von einer liberalen Partei zu
unterscheiden. Die christlichen Parteien CDA,
ChristenUnie und SGP werden wohl dagegen
sein, wobei die christdemokratische CDA in
ethischen Fragen oft versucht, so leise wie mog-
lich zu bleiben. Die linke Socialistische Partij
(SP) ist gegen eine erweiterte Suizidbeihilfe und
hat sich sehr zufrieden mit dem Gutachten der
Kommission-Schnabel gezeigt.

Den Ausschlag geben konnte letztlich, wie
sich die rechts-populistische PVV unter Vorsitz
von Geert Wilders positioniert. Ihre Haltung ist
noch nicht klar. Gerade diese Partei diirfte aber
empfindlich fiir eine freundliche, sanfte Bericht-
erstattung in den Medien sein und auch darauf

—

schauen, wie sie beim Publikum wirkt. @
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Kein Grund zur
Einmischung?

Was Praxis und Regulierung
der Euthanasie angeht, ist
Belgien - neben den Nieder-
landen - weltweit spitze

(- BIOSKOP Nr. 65]. Derartige
»Liberalitat« betrifft nicht nur
Patientlnnen, die tatsachlich
oder vermeintlich ihr Leben
beendet haben wollen. Sie
wirkt auch auf Pflegende,

die Euthanasie ablehnen,
etwa aus Gewissensgriin-
den. Deutlich macht das ein
aktuelles Urteil aus Belgien:
Ein Zivilgericht in Leuven
verurteilte in diesem Juni die
Leitung eines katholischen
Pflegeheimes, 6.000 Euro
Schadensersatz an Angeho-
rige einer Krebspatientin zu
zahlen - Anlass der Klage:
Die Heimverantwortlichen
hatten sich im Jahr 2011 ge-
weigert, einen Arzt ins Haus
zu lassen, der vorhatte, die
krebskranke Bewohnerin auf
deren Wunsch zu téten. Hier
hatte sich das Heim nicht
einmischen dirfen, befanden
die Richter. Der Fall zeigt ein-
mal mehr, wie beabsichtigte
oder ungewollte Gesetzes-
licken von Befiirworterinnen
»aktiver Sterbehilfe« fir ihre
Ziele genutzt werden. Zwar
sieht das belgische Euthana-
siegesetz vor, dass Arztlnnen
sich weigern dirfen, wenn
Patientinnen verlangen, von
ihnen getotet zu werden.
Diese Gewissensfreiheit gilt
nach Ansicht der Leuvener
Richter aber nicht fir Pflege-
und Gesundheitseinrichtun-
gen - das Gesetz enthalte
dazu keine ausdrickliche
Regelung.
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Keine neutralen Kriterien

Eine offentliche, gesell-
schaftspolitische Debatte zur
Pranataldiagnostik und kein
Methodenbewertungsverfah-
ren fur nichtinvasive Bluttests
(NIPT] hinter verschlossenen
Tiren fordern sechs Orga-
nisationen in einem Offenen
Brief an den G-BA. Unter-
zeichnet haben das Schreiben
vom 12. August 2016

das Gen-ethische Netzwerk,
BioSkop, das Netzwerk gegen
Selektion durch Pranatal-
diagnostik, die Deutsche
Gesellschaft fir Hebam-
menwissenschaft sowie

zwei Beratungsstellen zur
Pranataldiagnostik, Cara in
Bremen und PUA von der Di-
akonie Wirttemberg. Hier ein
Auszug aus dem 4-seitigen
Brief, der vollstandig auf www.
bioskop-forum.de steht:
»Dass es um Vor-und
Nachteile der molekularge-
netischen Tests gegeniber
bereits etablierten Verfah-

ren geht, ist aber vor allem
deshalb unangemessen, weil
damit gesellschaftspolitisch
und ethisch bedenkliche
Entwicklungen der heuti-

gen pranataldiagnostischen
Praxis systematisch aus-
geblendet und damit als
unproblematisch normalisiert
werden: Der Nutzen der
existierenden Pranataldiag-
nostik fir die gesundheitliche
Versorgung von Schwangeren
ist hochgradig zweifelhaft;
erst die mittlerweile etablier-
ten pranataldiagnostischen
Verfahren haben dazu gefiihrt,
dass die vorgeburtliche
Suche nach Risiken und der
mogliche Abbruch gewollter
Schwangerschaften immer
mehr in den Mittelpunkt der
Schwangerenversorgung
geruckt sind. »Diagnostischer
Nutzen< und >medizinische
Notwendigkeit< sind daher
keinesfalls neutrale Kriterien
fur die Bewertung von NIPT,
sondern bestimmt von einer
die gesellschaftspolitische
Richtung weisenden Praxis -
die Geburt behinderter Kinder
zu verhindern.«

G-BA startet »Bewertungsverfahren«

Selektiver Bluttest
bald Kassenleistung?

Welche Leistungen die Krankenkassen be-
zahlen miissen, bestimmt hierzulande der
Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA). Das
michtige Gremium hat ein Bewertungs-
verfahren eingeleitet, an dessen Ende die
Einfithrung molekulargenetischer Bluttests
in die reguldre Schwangerenversorgung
stehen konnte. Dagegen gibt es seit Jahren
Proteste - aktueller Effekt: Auch der G-BA
fordert den Bundestag nun auf, endlich
gesellschaftspolitische und ethische Aus-
wirkungen selektiver Gentests zu erdrtern.

D er Vorstof$ kam ziemlich iiberraschend und
mitten in der politischen Sommerpause: Auf
die Tagesordnung seiner Sitzung am 18. August
hatte der G-BA auch einen Antrag gesetzt, der
eine »Methodenbewertung« zu nicht-invasiven
Bluttests initiieren sollte. Molekulargenetische
Verfahren wie der 2012 auf den Markt gebrachte
PraenaTest (— BIOSKOP Nr. 59+67) sollen
Chromosomenabweichungen (Trisomien 13, 18
und 21) beim Ungeborenen ab der vollendeten

9. Schwangerschaftswoche erkennen konnen,
mittels Analyse einer Blutprobe

Dagmar Schmidt (SPD) und Kathrin Vogler
(Linke) betonten gemeinsam, dass der Bluttest
auf Trisomien »keinerlei medizinischen Nutzen«
habe. »Die Moglichkeit, sehr frith und risikoarm
zu testen«, warnten die vier ParlamentarierInnen,
»konnte auch die gesellschaftliche Erwartung
erzeugen, diese Angebote nutzen zu miissen. El-
tern, die sich dann gegen den Test oder wissent-
lich fiir ein behindertes Kind entscheiden, konn-
ten immer mehr in Erkldrungsnote geraten.«

Die Bedenken konnten den G-BA aber nicht
umstimmen, am 18. August beschloss er ein-
miitig, die umstrittene » Methodenbewertung«
einzuleiten. »PraenaTest einen Schritt ndher an
Kassenerstattung, freute sich sogleich und via
Pressemitteilung die Herstellerfirma LifeCodexx
aus Konstanz, deren Produkt testwillige Frauen
ja bisher aus eigener Tasche bezahlen.

Die Gencheck-Branche wird sich aber noch
eine Weile gedulden miissen, wenn tatsdchlich
eintreffen sollte, was der G-BA vorhersagt: Das
Bewertungsverfahren »kann bis zu drei Jahre
dauernc, schrieb der G-BA in einem ausfiithr-
lichen Brief, adressiert nicht nur an die Abge-
ordneten Hiippe, Riiffer, Schmidt und Vogler,
sondern »nachrichtlich« auch an Gesundheits-
minister Hermann Grohe, die Behindertenbeauf-
tragte Verena Bentele sowie die rechtspolitischen
Sprecher und Mitglieder des Gesundheitsaus-
schusses im Bundestag.

Sie alle wurden vom G-BA-Vorsitzenden Josef
Hecken und weiteren hoch-

der werdenden Mutter. Ob und
wie solche Bluttests bei »Risiko-
schwangerschaften« eingesetzt
werden konnen, will der G-BA
priifen — und zwar im Vergleich
mit Methoden wie Chorion-

»Der Gesetzgeber ist
gefordert, hier Grenzen
und Bedingungen zu
definieren.«

rangigen UnterzeichnerInnen
eindringlich an ihre politische
Verantwortung erinnert.
Hecken & Co. bemerken zum
Beispiel, dass schon in absehba-

biopsie (Punktion des Mutterkuchens) oder
Amniozentese (Fruchtwasseruntersuchung), die
nicht ohne Risiko, aber anders als die Blut-Checks
langst zur Kassenleistung geworden sind.

Das Gen-ethische Netzwerk (GeN) bekam
gerade noch rechtzeitig Wind von dem Vorhaben.
Gemeinsam mit BioSkop und vier weiteren
Organisationen schickte das GeN am 12. August
einen Offenen Brief an den G-BA (= Randbe-
merkung) mit der Aufforderung, den brisanten
Antrag von der Tagesordnung zu nehmen - Be-
grilndung: »Nicht-invasive Bluttests (NIPT) sind
keine Arzneimittel, deren Wirksambkeit, Nutzen
und Kosten einfach mit bereits etablierten Prépa-
raten verglichen werden konnen. Vor diesem Hin-
tergrund ist es unverantwortlich und vollkommen
inakzeptabel, unter Umgehung einer 6ffentlichen
Debatte und innerhalb kiirzester Frist tiber die
Einleitung eines reguldren Bewertungsverfahrens
von NIPT entscheiden zu wollen.«

Ein paar Tage spater bekam der G-BA auch
Post aus dem Bundestag. Die Abgeordneten
Hubert Hiippe (CDU), Corinna Riiffer (Griine),
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rer Zeit weitere molekulargene-
tische Tests zur Verfiigung stehen diirften, »die
iiber die Trisomie hinausgehen und die ebenso
wie die Entscheidung tiber das jetzige Verfahren
fundamentale ethische Grundfragen unserer
Werteordnung beriihren«. Diese zu beantworten,
iibersteige aber die Befugnisse des G-BA.

Vielmehr sei »der Parlamentsgesetzgeber
gefordert, hier Grenzen und Bedingungen zu
definieren«. Das bis zu 3-jahrige Bewertungs-
verfahren biete dem Bundestag genug Zeit, »um
unter Beriicksichtigung des breiten und kontro-
vers gefiihrten gesellschaftlichen Diskurses« tiber
mogliche Neuregelungen zu diskutieren. Dabei
stelle sich auch die »grundsitzliche Frage, ob im
Lichte unserer Werteordnung solche Testverfah-
ren {iberhaupt gewollt sind und Gegenstand des
Leistungskataloges sein konnenc, schreibt die
G-BA-Spitze um Professor Hecken.

Das klingt ganz nachdenklich. Es ware gut,
wenn den Worten schnell glaubwiirdige Taten
folgen wiirden. GeN, BioSkop und weitere kri-
tische Geister haben das im Blick - und werden
sich weiter einmischen. Klaus-Peter Gorlitzer (@)
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Ein Humangenetik-Institut schreibt Geschichte

Das Institut fiir Humangenetik der Universi-
tat Gottingen wurde 1946 gegriindet, den
ersten »Lehrstuhl (Extraordinariat) fiir Mensch-
liche Erblehre« durfte Fritz Lenz besetzen. Zur
Geschichte des Instituts erfuhr man auf dessen
Internetseite lange Zeit auch dies: »Bis zur
Emeritierung von Prof. Lenz wurden Vorlesun-
gen iiber Klinische Erblehre, ausgewéhlte Kapitel
aus der menschlichen Erblehre, Menschliche
Erblehre (Humangenetik), einschlief3lich Erb-
pathologie, Eheberatung und Erbberatung

und ein Kolloquium tiber Erblehre und ihre
Anwendung gehalten. Prof. Lenz wurde 1956
emeritiert.« Mehr zur Person dieses Human-
genetikers, zu seinem Wirken und insbesondere
zu seiner Vergangenheit teilte die institutseigene
Geschichtsschreibung nicht mit.

Ein derartiger Mantel des Schweigens musste
Fachleuten irgendwann auffallen, zum Beispiel
dem Gen-ethischen Netzwerk (GeN). Gemein-
sam mit BioSkop, dem Allgemeinen Studieren-
denausschuss der Universitdt und weiteren Ver-
banden und Personen hat das GeN einen Brief
an die Gottinger Universitdtsmedizin geschickt.
In dem Schreiben vom 29. Juli (- Randbemer-
kung) heifit es u.a.: »Von einem Humangeneti-
schen Institut im Jahr 2016 erwarten wir, dass
es in der Darstellung eines Wissenschaftlers wie

Tuberkulose im Fokus

Tuberkulose ist noch immer weltweit
verbreitet. Die Generalversammlung der
Vereinten Nationen hat im September 2015
verkiindet, sie wolle die gefihrliche Infektions-
krankheit beenden. »Doch dazu«, sagt Claudia
Jenkes von der BUKO Pharma-Kampagne,
»braucht es auch eine ambitionierte Politik, die
die Armutsbekdmpfung in den Blick nimmt
und die Forschung zu vernachléssigten Krank-
heiten wie der Tuberkulose ankurbelt.« Auch
Deutschland miisse dazu einen Beitrag leisten.
Den »immensen Handlungsbedarf« wollen
BUKO und die Deutsche Lepra- und Tuber-
kulosehilfe nun gemeinsam ins 6ffentliche
Interesse riicken. Fundierte und engagierte
Aufklarung bieten die 52-seitige Fachbroschiire
Tuberkulose weltweit — Ein globales Gesund-
heitsproblem im Fokus sowie kostenlose
Bildungsmaterialien, die beide Organisationen
erstellt haben und gratis zur Verfiigung stellen.
Die gedruckten Materialien richten sich vor-
rangig an SchiilerInnen der Oberstufe, stehen
aber auch fiir alle interessierten Menschen zum
Download online bereit: www.bukopharma.de

Fritz Lenz dessen Rolle im und Bedeutung fiir
den Nationalsozialismus nicht einfach unter-
schldgt, sondern sich im Gegenteil deutlich von
solchen »Griindungsvitern« distanziert.« Gleich-
zeitig fordern die UnterzeichnerInnen die Uni
auf, »die Internetseite des Instituts fiir Human-
genetik umgehend dem heutigen Kenntnisstand
anzupassenc.

Weder Distanzierung noch Aufkliarung

Die Reaktion lief8 nicht allzu lange auf sich
warten, am 2. August antwortete Professor
Bernd Wollnik, der seit September 2015 das
Gottinger Humangenetik-Institut leitet:
»Zurzeit«, so Wollnik, werde an der Erstellung
einer neuen Homepage gearbeitet, »wobei die
Rubrik >Zur Geschichte des Instituts fiir Human-
genetiks, in der Herr Fritz Lenz als Griindungs-
direktor genannt wird, nicht mehr aufgenom-
men wird.«

Unser (Zwischen-)Fazit: Was der leitende
Gottinger Humangenetiker Wollnik in seiner
knappen Anwort in Aussicht gestellt hat, ist
weder eine klare Distanzierung von Fritz Lenz
und seiner Denktradition noch eine 6ffentliche
Aufklarung iiber dessen Wirken. Peinlich!

Klaus-Peter Gorlitzer (@

Tierversuche im Blick

www.tierversuche-verstehen.de heifdt eine
neue Internetseite, mit der eine Allianz von
Wissenschaftsorganisationen fiir Aufkldrung
und Akzeptanz sorgen will. »Einseitigkeit
und Unvollstindigkeit« der Informationen
kritisiert der Bundesverband Menschen fiir
Tierrechte.

Anfang September adressierte die Tierrechts-
organisation einen Offenen Brief an Profes-
sor Stefan Treue, Neurowissenschaftler am Got-
tinger Primatenzentrum und Vorsitzender der
Steuerungsgruppe der Tierversuche-verstehen-
Initiative. »Die bisher angebotenen Informatio-
nen fokussieren einseitig auf die Leistungen des
Tierversuchs und verharmlosen das Leiden der
Tiere im Labor, beklagt die Tierrechtsorganisa-
tion. Sie sieht die Wissenschaftsorganisationen
»in der Verantwortung, den Pflichten der EU-
Tierversuchsrichtlinie 2010/63 EU nachzukom-
menc. In dieser haben die EU-Mitgliedstaaten
2010 vereinbart, Verfahren mit lebenden Tieren
fiir wissenschaftliche und Bildungszwecke
perspektivisch vollstindig zu ersetzen, sobald
dies wissenschaftlich moglich ist. @

Weitere kritische Infos: www.tierrechte.de
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betr.: Prof. Fritz Lenz

»Auch wenn Fritz Lenz 1949
als >entlastet< eingestuft
wurde, ist unbestritten, dass
er mafigeblich jene wissen-
schaftlichen Begriindungen
mit erarbeitet hat, die im Na-
tionalsozialismus zur Recht-
fertigung der Vernichtung
von Juden, Sinti, Roma und
anderen zu »rassisch min-
derwertig< erklarten Bevol-
kerungsgruppen und fiir den
Mord an Insassen von Heil-
und Pflegeanstalten heran-
gezogen wurden. Verwiesen
sei hier nur auf das von Lenz
zusammen mit Eugen Fischer
und Erwin Baur verfasste,
langjahrige Standardwerk
Grundriss der menschlichen
Erblichkeitslehre und Rassen-
hygiene. Auch war Lenz aktiv
an dieser Politik beteiligt,
etwa ab 1933 als Mitglied im
»Sachverstandigenbeirat fur
Bevolkerungs- und Rassen-
politik<, der unter anderem
das »Gesetz zur Verhiitung
erbkranken Nachwuchsesc«
mit formuliert hat. Euge-
nisches und insbesondere
rassenhygienisches Enga-
gement legte er bereits vor
der NSDAP-Regierungszeit
an den Tag, etwa als er 1931
forderte, das »untiichtigste
Drittel der Bevolkerung< zu
sterilisieren und den Natio-
nalsozialismus als »ange-
wandte Biologie« feierte.«
aus dem Brief vom 29. Juli 2016,
den das Gen-ethische Netzwerk
und weitere Unterzeichnerlnnen
an den heutigen Direktor des
Gottinger Instituts Humangenetik
geschickt haben, auf dessen ers-
ten Lehrstuhl Prof. Fritz Lenz im
Jahr 1946 berufen worden war
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Erika Feyerabend (Essen),
Journalistin und
BioSkoplerin

Vollabsicherung
nicht beabsichtigt

Das »Dritte Gesetz zur
Starkung der pflegerischen
Versorgung« (Drucksache
18/9518), entworfen im
CDU-geflihrten Bundes-
ministerium fir Gesundheit,
soll am 23. Septemberin
erster Lesung im Bundes-
tag beraten werden. Die
Gesetzesbegriindung stellt
klar, dass die Versorgung
weiterhin ziemlich lickenhaft
bleiben wird. Auf Seite 42
heifit es:

»Mit dem neuen Pflegebe-
diirftigkeitsbegriff ist auch
zukiinftig keine Vollabsiche-
rung des Pflegerisikos durch
die Leistungen der sozialen
Pflegeversicherung beabsich-
tigt. Die Hohe der Versiche-
rungsleistungen nach dem
Sozialgesetzbuch (SGB) XI
bleibt vielmehr auf gesetzlich
festgesetzte Hochstbetrage
begrenzt (Teilleistungssys-
tem). Bei den Pflegebe-
dirftigen kann daher auch
nach Einfihrung des neuen
Pflegebedirftigkeitsbe-
griffs im SGB Xl ein dariber
hinausgehender Bedarf an
Pflegeleistungen bestehen,
der bei finanzieller Bedirf-
tigkeit durch die Sozialhilfe
im Rahmen der Hilfe zur
Pflege gedeckt werden muss.
Dariiber hinaus werden auch
weiterhin die Kosten fir
Unterkunft und Verpflegung
von der gesetzlichen Pflege-
versicherung nicht tiber-
nommen. Im Fall der finan-
ziellen Bedirftigkeit werden
daher auch diesbeziglich die
Kosten von den Tragern der
Sozialhilfe regelmaBig zu tra-
gen sein. Im Fall stationarer
Versorgung in einer Pflege-
einrichtung sind Sonder-
regelungen zu beachten.«

Grof3baustelle Pflege

Drei »Pflegestarkungsgesetze« sollen die Versorgung
verbessern - vielen Bedurftigen wird die Reform nicht helfen

Bundestag und Bundesrat haben 2014 und
2015 zwei Pflegestirkungsgesetze (PSG)
verabschiedet, und das dritte wird derzeit
beraten. Zusammen sollen sie »die grofite
Pflegereform aller Zeiten« sein. Klar ist:
Die Versichertenbeitrige zur Pflegeversi-
cherung steigen kontinuierlich. Ob dafiir
auch die Versorgung besser wird - daran
zweifeln viele.

in noch recht zaghafter Einschnitt in das

Versicherungssystem trat im Januar 2015
mit der Stufe I in Kraft. Der politische Grund-
satz »ambulant vor stationdr« soll durch den
Anspruch auf Betreuungs- und Entlastungs-
leistungen in Hohe von 104 bis zu 208 Euro
gestirkt werden. Versicherte mit einer Pflege-
stufe konnen so beispielsweise (schlecht
entlohnte) AlltagsbegleiterInnen finanzieren,
um sich oder ihren Angehorigen die Tagesge-
staltung zu erleichtern. Auch demenzkranke
oder psychisch oder geistig beeintrichtigte
Menschen, die iiber die Pflegestufe 0 nur sehr
wenig Unterstiitzung erhielten, bekommen
seither etwas mehr Geld und haben zusitzliche
Anspriiche, beispielsweise auf Kurzzeitpflege.
Diese Leistungen sowie Einlagen in einen neuen
»Pflegevorsorgefonds« werden {iber Beitrags-
erh6hungen finanziert. Das soll etwa 3,6 Milliar-
den Euro pro Jahr in die Pflegekassen spiilen.

Einschneidende Anderungen

Fiir die 2,7 Millionen Pflegebediirftigen, vor
allem aber fiir die zukiinftig auf stationére oder
ambulante Pflege Angewiesenen und ihre An-
gehorigen wird sich ab Januar néchsten Jahres
mit dem PSG II einiges dndern. Die drei bisher
geltenden Pflegestufen werden dann durch fiinf
Pflegegrade ersetzt, die nach neuen Kriterien
im Rahmen eines Hausbesuches vom Medizi-
nischen Dienst der Krankenkassen (MDK) als
Mafistab fiir Anspruch und Hohe der Pflegeleis-
tungen festgelegt werden.

Im bisherigen Stufen-System standen
korperliche Defizite im Vordergrund - fiir
Hilfen beim Kdémmen, Waschen und anderes
mehr. All diese Hilfen wurden in Minuten
kalkuliert. Demnéachst wird der Grad einge-
schrankter Selbststandigkeit im Alltag in sechs
verschiedenen Bereichen gemessen: Mobili-
tat, geistige und kommunikative Fahigkeiten,
psychische Probleme, Selbstversorgung, Gestal-
tung des Alltags und soziale Kontakte.
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Je hoher der Pflegegrad, desto unselbststin-
diger wird der Betroffene vom MDK-Gutachter
eingeschétzt - und umso mehr Leistungen
werden gewiahrt. Wer heute schon eine Pflege-
stufe hat, wird automatisch und ohne erneute
Priifung in das neue System eingruppiert. Ab
2017 werden neue AntragstellerInnen nach dem
dann geltenden Maf3stab, dem »Neuen Begut-
achtungsassessment« (NBA), uberpriift.

Die zweite grofle Anderung im PSG II
betrifft die stationdre Unterbringung. Hierzu-
lande miissen Pflegebediirftige oder Angeho-
rige Eigenanteile fiir die stationdre Versorgung
zahlen. Denn die Pflegeversicherung ist eine
Art »Teilkasko-Versicherung«, die weder fiir die
Pflegesitze in den Altenheimen noch fiir eine
ambulante Betreuung ausreicht. Nur wenn vom
Antragsteller nachgewiesen wird, dass er kein
eigenes oder familidres Vermogen hat und Rente
oder Gehalt niedrig sind, zahlt das Sozialamt fiir
die stationédre Unterbringung.

Fallstricke und Umsetzungsstaus

Bislang orientierte sich dieser Eigenanteil
an der Pflegestufe. Bei Pflegestufe 1 war er
geringer als bei Pflegestufe 2 und 3. Ab 2017
gilt dann fiir alle neuen BewohnerInnen und
ihre Angehorigen ein »einrichtungseinheit-
licher Eigenanteil« — und zwar unabhingig vom
Pflegegrad. Das kann fiir manche Bediirftige
monatliche Mehrkosten von 300 oder 500 Euro
bedeuten - insbesondere fiir jene, die korper-
lich noch recht fit sind. So soll einmal mehr der
Grundsatz »ambulant vor stationdr« gestarkt
werden.

Dieser Grundsatz ist fiir alte Menschen nicht
immer die beste Wahl, besonders wenn die
Familie nicht in der Ndhe wohnt, Lebenspartner
und Freunde bereits verstorben sind. Fiir die Al-
tenheime konnte die Reform sich so auswirken:
Sie werden zu Sondereinrichtungen, in denen
fast nur noch Schwerstpflegebediirftige leben.
Eine solche Entwicklung diirfte Kommunen
und Sozialhilfetrager freuen - sie sparen Geld,
wenn ambulant gepflegt wird. In den Heimen
fehlen heute geschatzt 30.000 MitarbeiterInnen.
In vielen Einrichtungen liegt die Fachkraftquote
unter fiinfzig Prozent, die Anzahl billiger Hilfs-
krafte steigt — und das in Anbetracht kontinuier-
lich steigender schwerst pflegebediirftiger und
dementiell verdnderter BewohnerInnen.

Mit der Reform wird der ambulante Bereich
ausgebaut, auf Kosten des stationédren. Nikolaus »
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» Ridder, Geschiftsfithrer eines Seniorenheims
in Bocholt, erldutert, womit zu rechnen ist. In
der Ubergangsphase kann er mehr Personal
einstellen, weil viele BewohnerInnen mit »ein-
geschrinkter Alltagskompetenz« automatisch
eine hohere Einstufung bekommen. »Wir wissen
aber jetzt schon, der Pflegegrad 5 wird auf lange
Sicht schwer zu erreichen sein, sagt Ridder.
»Das heif3t auch: Wir haben jetzt einen schénen
Sprung in der Personalmenge. Wir wissen
aber jetzt schon, den werden wir nicht halten
kénnen.«

Und wie sieht es in der ambulanten Versor-
gung aus? Mit der »Teilkasko-Versicherung«
werden betagte BlirgerInnen, die iiber eine
auskommliche Rente und ein gutes soziales Netz
verfiigen, wohl zu Rande kommen. Sie konnen

Bekannter Mangel

Die Warnungen gibt es schon seit Jahren:
Ende 2016 werden voraussichtlich knapp
19.000 examinierte Altenpflegefachkrifte
fehlen, prophezeite die Bundesagentur fiir
Arbeit in einem Lagebericht, den sie bereits
im Herbst 2013 vorgelegt hatte.

Die Reformen der Bundesregierung dndern
wohl nichts an den erkannten Defiziten.
Jedenfalls beklagt die Gewerkschaft ver.di in
einer Stellungnahme vom 20. Mai 2016:
»Weder in dem bereits verabschiedeten Pflege-
starkungsgesetz I und II noch im jetzt vorge-
legten Entwurf fiir ein Pflegestarkungsgesetz IIT
sind verlédssliche Regelungen enthalten, die die
aktuelle Personalsituation verbessern.«

Positiv bewertet ver.di zwar, dass der Ge-
setzgeber mit dem PSG II einen »Auftrag an
die Wissenschaft« eingefiihrt hat, bis Juli 2020
ein »fundiertes Verfahren zur einheitlichen
Bemessung des Personalbedarfs« in Pflegeein-
richtungen »nach qualitativen und quantitati-
ven Maf3stdben« zu entwickeln und zu erpro-
ben. Aber die Gewerkschaft stellt auch fest,
»dass, anders als im Koalitionsvertrag von 2013
vorgesehen, Personalvorgaben weder im PSG II
noch im Entwurf zum PSG III enthalten sind«.
Der neue Pflegebediirftigkeitsbegriff, der ab
2017 gilt, werde aber »nur dann zu Verbesse-
rungen fiir die Pflegebediirftigen fithren, wenn
die neuen Leistungen nicht nur finanziert, son-
dern in der Praxis auch vorgehalten werden«.
Angesichts von Prognosen, die eine deutlich
steigende Zahl pflegebediirftiger Menschen
vorhersagen und einen hohen »zusétzlichen
Pflegekriftebedarf bis 2030 von rund 325.000
Vollkriften in der Altenpflege« anmahnen, halt
es ver.di fiir geboten, »schon heute in bessere
Arbeitsbedingungen zu investieren« und so
den Altenpflegeberuf attraktiver zu machen.

Klaus-Peter Gorlitzer @

zusitzliche Hilfen finanzieren und sich iiber die
Unterstlitzung von Freunden oder Verwand-
ten freuen. Doch weniger begiiterte, einsame
Menschen sind ambulant nicht gut bedient. Das
wird sich mit den neuen Pflegegraden und dem
verdnderten Pflegebediirftigkeitsbegriff nicht
andern.

Wie wird »Selbststandigkeit« gemessen?
Kaum jemand weif3, wie der Medizinische
Dienst beurteilen wird, ob jemand noch, tiber-
wiegend oder nicht mehr selbststandig ist. Viel
hangt weiterhin vom subjektiven Eindruck des
Gutachters beim Hausbesuch ab. Beispiel: Wenn
der Pflegebediirftige diese oder jene Handlung
allein ausfithren kann, aber immer wieder dazu
aufgefordert werden muss oder wenn wegen
Sturzgefahr dennoch eine Begleitung notig ist,
wird er dann als »iiberwiegend selbstindig«
angesehen und muss sich dann mit entsprechend
weniger Geld- und Sachleistungen durch den
Alltag kimpfen? Auch auflerhalb der Altenheime
werden hohe Pflegegrade schlecht zu bekommen
sein.

Aller guten Dinge sind drei?

Das Gesetzgebungsverfahren fiir das PSG III
soll noch in diesem Jahr abgeschlossen werden.
Die Versprechen: mehr kommunaler Einfluss
auf die ortlichen Betreuungsstrukturen, mehr
Pflegestiitzpunkte und bessere Kontrollen, um
Abrechnungsbetriigereien zu vermeiden sowie
die Qualitédt der Pflege zu erhohen. Auflerdem
soll der neue Pflegebediirftigkeitsbegrift in allen
Rechtsbereichen Eingang finden. Wird die Lage
also besser?

In der Praxis lassen sich Kontrollen immer
umgehen. Fiir Pflegequalitit »miisste richtig
Geld in die Hand genommen werden, um eine
Qualifizierungsoffensive zu starten«, meint
Christoph Jaschke, der in Bayern ambulante,
spezialisierte Intensivpflege anbietet. »Gerade
die ambulante Pflege wird seit Jahren nach unten
qualifiziert und die Krankenkassen versuchen in
Verhandlungen, die Honorare pro Stunde auf 30
Euro und weniger zu driicken.«

Der Paritatische Gesamtverband befiirchtet,
dass mit der Umsetzung des Pflegebediirftig-
keitsbegriffs Menschen mit Behinderung und
hohem Pflegebedarf auf der Strecke bleiben
werden. Sie werden unter Umstdnden eher dem
Bereich Pflege und nicht mehr der Eingliede-
rungshilfe zugeordnet. Teilhabe am kulturel-
len und gesellschaftlichen Leben gehort aber
weiterhin nicht zu den Aufgaben der Pflege.
Besonders klamme Kommunen kénnten auf die
Idee kommen, solche Angebote der Pflegekasse
zuzuschustern.

Im Sinne der Betroffenen und abhingig
Beschiiftigten ist diese »grofite Pflegereform
aller Zeiten« wohl nicht.

@
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»Harte Landung«

Die Gewerkschaft ver.di

hat 2015 einen Report zur
Ausbildung in Pflegebe-
rufen veroffentlicht. Die
Kernbotschaft misste die
Politik eigentlich alarmie-
ren: »Personalmangel und
Arbeitsverdichtung haben
bereits negative Auswirkun-
gen auf die Ausbildung und
die Attraktivitat der Pflege-
berufe«. Wie der Pflegenach-
wuchs seinen Arbeitsalltag
sieht, beschreibt ver.di in
einer Stellungnahme vom
20. Mai 2016 zum geplanten
3. Pflegestarkungsgesetz -
wir zitieren hier Auszlge:
»Auszubildende in Pflege-
berufen leiden unter Uber-
stunden, kurzfristigen und
ungeplanten Versetzungen,
Zeitmangel ihrer Praxisanlei-
terinnen und -anleiter sowie
Zeitdruck bei der Arbeit. Rund
42 Prozent der Befragten in
der Altenpflege leiden unter
kurzfristigen und ungeplan-
ten Versetzungen zur Kom-
pensation von Personalman-
gel. Als vollig ungeniigend
wird zudem der Umfang der
Praxisanleitung empfunden,
die eine mafigebliche Rolle
spielt und nach der Ausbil-
dung zur eigenstandigen
Pflegearbeit befahigen soll.
60 % der Auszubildenden
beklagen, dass ihre Praxis-
anleiterinnen nicht genug
Zeit erhalten; mehr als vier
Finftel der Auszubildenden
sind der Meinung, dass mehr
Praxisanleiterinnen nétig
sind. Als belastend empfindet
der Grof3teil der Auszubil-
denden (knapp 64 %) zudem
das Arbeiten unter Zeitdruck
sowie fehlende Pausen (37 %),
auch wenn diese gesetzlich
vorgeschrieben sind. Auszu-
bildende starteten mit hohem
Engagement und grofien Er-
wartungen, um Menschen in
schweren Situationen profes-
sionell beistehen zu kénnen.
In der Ausbildung erfolgt die
harte Landung.«
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Vorschau

Themen im Dezember 2016

» Schwerpunkt
Reproduktionsmedizin

Veranstaltungstipps

Fr. 14. Okt., 16.30 Uhr - Sa. 15. Okt., 18 Uhr
Niirnberg (Wilhelm-Lohe-Schule, Deutsch-
herrnstraf3e 10)

> Medizin und Gewissen
Kongress

»Was braucht der Mensch?« lautet die Leitfrage
des Kongresses, veranstaltet von der Arzteorga-
nisation IPPNW. Die Themen der Vortrage und
Foren sind vielfaltig: Sie reichen von Menschen-
versuchen und Euthanasie im Nationalsozialis-
mus bis zu gegenwirtigen Entwicklungen, etwa
Einflussnahmen auf ArztInnen, Behandlungs-
leitlinien, Patientenversorgung und Big-Data-
Forschung. Unter den zahlreichen ReferentIn-
nen ist auch BioSkoplerin Erika Feyerabend. Sie
diskutiert mit dem Reproduktionsmediziner
Ralf Dittrich tiber individuelle und gesellschaft-
liche Folgen des »Social Freezing« genannten
Einfrierens unbefruchteter Eizellen.

Infos bei der IPPNW, Telefon (030) 6938074-0

Fr. 14. Okt., 15.30 Uhr - So. 16. Okt., 13 Uhr
Tutzing (Ev. Akademie, Schlossstr. 2+4)

» Hilfe aus dem Netz
Tagung

Das Internet gehort zum Alltag der meisten
ZeitgenossInnen, viele klicken auch Portale
zu Medizin und Psychologe an, die teils online
personliche Fragen beantworten. »Doch das
Netz vergisst nichts«, weifl die Tutzinger Aka-
demie, »einmal Geschriebenes verbleibt im un-
durchsichtigen Cyberspace und droht aus dem
Hintergrund jederzeit und kompromittierend
wieder aufzutauchen.« Die Tagung, die auch
auf Telemedizin und Big Data eingeht, soll eine
»sorgfiltige ethische Begleitdiskussion« anregen.
Vortrage von Fachleuten sollen dabei helfen.
Anmeldung unter Telefon (08158) 251125

» Pharmaforschung
Unis und Unternehmen

» Neues Geschaftsfeld
»Ambulante Ehikberatung«

Do. 3. November, 9.30 - 12 Uhr

Wiesbaden (Justizministerium, LuisenstrafSe 13)

> Die Aufarbeitung der »Euthanasie«
in den Frankfurter Prozessen
Symposium

Nationalsozialistische » Euthanasie«-Verbrechen
wurden erstmals von 1946 bis 1948 von Straf-
gerichten verhandelt. Fachvortrige geben ei-
nen »Uberblick tiber die Prozesse und deren
Bedeutung fiir die Erinnerung und Rechtsge-
schichte«, schreibt das hessische Justizminis-
terium, das gemeinsam mit dem Landeswohl-
fahrtsverband und der Gedenkstitte Hadamar
zum Symposium einlddt. Auflerdem beleuch-
tet die Gedenkstitte im November mit mehre-
ren Veranstaltungen, wie es zur massenhaften
Ermordung von Menschen mit Krankheiten
und Behinderung kommen konnte.

Anmeldung zum Symposium beim Justizminis-
terium per E-Mail: pressestelle@hmdj.hessen.de -
weitere Termine: www.gedenkstaette-hadamar.de

Di. 15. November, 18 - 19.30 Uhr
Koln (CECAD, Josef-Stelzmann-Strafle 26,
Vortragssaal EG)

» Wenn Krieg und Verfolgung die

Seele krank machen

Vortrage
Viele Menschen, die aus Kriegsgebieten nach
Deutschland geflohen sind, »leiden an post-
traumatischen Belastungsstorungen, Depres-
sionen und Angsterkrankungen«, weif3 das
Kolner Uni-Institut Ceres, das {iber Gesund-
heit, Ethik, Recht und Okonomie forscht und
berit. Die Referentinnen Luise Reddemann
(Klagenfurt) und Eva van Keuk (Diisseldorf)
beschreiben den zunehmenden Bedarf an psy-
chischer Betreuung fiir Gefliichtete und erlau-
tern, welche Aufgaben sich hier fiir Politik und
Gesundheitswesen stellen.

Di. 15. November, 18 - 20.15 Uhr
Dinslaken (Theodor-Heuss-Gymnasium,
Voerder Strale 30, Raum R.019)

» Sterbehilfe — sichtbare und
verdeckte Formen
Vortrag

Aktive Sterbehilfe ist in Deutschland straf-
rechtlich verboten. Organisierte oder gewerb-
liche Suizidbeihilfe seit Ende 2015 ebenfalls.
Entscheidungen tiber den todlichen Abbruch
medizinischer Behandlung sind dagegen legal
und nicht untiblich - auch bei Erkrankungen,
die nicht zum Tode fithren. BioSkoplerin Erika
Feyerabend erortert in ihrem Vortrag brisante
Fragen: »Wie eindeutig lassen sich die verschie-
denen Formen der >Sterbehilfe« voneinander
trennen? Welche sozialen und 6konomischen
Dimensionen spielen auch bei unseren person-
lichen Wiinschen in schwerer Krankheit und
Pflegebediirftigkeit eine Rolle?«

Do. 1. Dezember, 16.15 - 18.30 Uhr
Hamburg (Uniklinikum Eppendorf, Campus
Lehre N 55, Raum 310/311, Martinistr. 52)

» Demenz und Forschung
Vortrag mit Diskussion

Der Bundestag soll im Herbst entscheiden, ob
Menschen mit Demenz kiinftig auch fiir Arznei-
mittelstudien zur Verfiigung stehen sollen, die
riskant sind, den TeilnehmerInnen aber kei-
nen gesundheitlichen Nutzen bringen konnen
(— Seite 3). Einblicke in Hintergriinde und Inte-
ressen der Forschungsbefiirworter gibt BioSkop-
lerin Erika Feyerabend, und ihr Vortrag erortert
auch, was getan werden kann, um Menschen mit
Demenz im Alltag praktisch zu helfen. Gastge-
ber ist der Arbeitskreis Interdisziplindres Ethik-
Seminar am Hamburger Universititsklinikum.

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



