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Die Kunst der
perfekten Vermittlung

Von Erika Feyerabend

Gibt es gegenwartig einen Ort, der nicht von Lobreden auf die Lebenswissen-
schaften erfiillt ist? Wer die Zeitung aufschlagt, wird mit den neuesten Verspre-
chen der Bundesregierung konfrontiert: Erst kommt das Wissen und dann der
Fiihrungsplatz in der Bio- und Medizintechnik, so lautet die schlichte Fortschritts-
parole. Ob Stammzellforschung oder Gen-Analysen, der politische Wille zu
Wachstum und Bio-Gesellschaft ist untberhorbar. Wer den Fernseher anstellt,
sieht gleichwohl Berichte iiber Ereignisse, die eigentlich noch keine sind. Gen-
Zentren aus aller Welt haben erneut eine »Arbeitsversion« des menschlichen
Genoms publiziert. Veréffentlichungen in den dominierenden Fachzeitschriften
Nature und Science sowie internationale Pressekonferenzen garantieren larmende
Aufmerksamkeit. Tagesschau und Nachrichtenagenturen melden vorlaufiges
Wissen und verbleibende Wissensliicken.

Nach gleichem Muster wurde im vergangenen Jahr Prominenz aus Forschung und
Politik mit der Offentlichkeit verschaltet und eine erste Genomversion beworben.
In der aktuellen Medienshow wird unterhaltsam auch Neues geboten: Die wissen-
schaftlichen Institutionen haben sich nun namlich darauf geeinigt, dass »der
Mensch« nur lber doppelt so viele Gene wie eine Fruchtfliege oder ein Faden-
wurm verfligt. Andere sagen: Kein Grund zur Sorge! In der schonen, neuen Bio-
Welt herrscht nicht mehr allein die Magie der groBen Zahl aus einer schon
vergangenen Industrieepoche, die bei nun nur etwa 30.000 »Genen« (statt der
jahrelang verlautbarten 100.000) leicht zu narzistischen Krankungen fiihren
konnte. SchlieBlich gibt es hier genug »Komplexitat« und »vielfaltige Gen-
produkte«, die noch aufgeklart werden miissen.

Die Botschaft an alle lautet: Die Wahrheit iber »den Menschen« ist grenzenlos
vermehrbar. Sie ist naturwissenschaftlich gesichert und nirgendwo anders zu
bekommen. Wissenschaftlern als glaubwiirdigen Wahrheitssuchern wird ein
Kreditrahmen zugebilligt, der — falls nicht grobe Irrtlimer ans Tageslicht kommen
— keine Grenzen kennt. Im Zweifelsfalle ist die Zukunft, in der alle letzten »Rat-
sel« geldst sind, einfach noch nicht erreicht. Das ist das Modell, an dem sich
Politik und Okonomie orientieren. Ein solches, immer vorldufiges Wissen zirkuliert
dennoch wirksam in Ministerien und in den Medien. Ein gewaltiger Konsum von
neuen Wahrheiten iiber »Gene«, »Stammzellen« und den »Menschen« ist die
Folge. Dabei sind diese Wahrheiten halbwirklich, provisorisch. Im Spiel um
zukilnftige Erkenntnisse, Therapie- und Wohlstandsversprechen sind fast alle nur
noch Zuschauer. Es verbindet sich der akademische Meinungsmarkt, geregelt
durch kreditwiirdige Institutionen wie Genomzentren und Universitaten, durch
hoch gehandelte Publikationen an renommierter Stelle, durch Drittmittel und

Medienpréasenz, mit der Offentlichkeit. Bitte weiter lesen

auf der ndchsten Seite
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EDITORIAL

Fortsetzung von Seite 1 [0

»..auf die Menschen
zugehen und die Ausein-
andersetzung suchen«
»Bundesforschungsministe-
rin Bulmahn hat vor andert-
halb Jahren mit dem Stifter-
verband und den grofien
Wissenschaftsorganisationen
die Initiative >Wissenschaft
im Dialog< ins Leben geru-
fen. Diese Initiative soll
Wissenschaft und Forschung
den Menschen ndher brin-
gen. Wissenschaftlerinnen
und Wissenschaftler sollen
aus dem Elfenbeinturm
kommen und vor Ort auf
dem Marktplatz oder in
Kaufhdusern, wie im letzten
Jahr bereits geschehen, den
Menschen erkldren, woran
sie forschen und warum
Forschung fiir die Menschen
von grofer Bedeutung ist.
(...)

Dariiber hinaus sind Wissen-
schaftlerinnen und Wissen-
schaftler an den Universitd-
ten und Forschungseinrich-
tungen aus der Industrie,
aber auch die Lehrerinnen
und Lehrer in den Schulen
gefordert, sich an dem >Jahr
der Lebenswissenschaftenc
mit eigenen Veranstaltungen
aktiv zu beteiligen. >Uberall
in Deutschland soll deutlich
werden, dass Wissenschaftle-
rinnen und Wissenschaftler
auf die Menschen zugehen
und die Auseinandersetzung
suchen, erklirte Bulmahn.«

aus der Pressemitteilung des
Bundesforschungsministeriums
vom 7. Februar, in der 2001
zum »Jahr der Lebenswissen-
schaften« ausgerufen wurde

N
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Die Kunst der
perfekten Vermittlung

Wenige Experten bieten letzte Auskiinfte fiir
zahllose Laien und zementieren eine riicksichts-
lose Hierarchie des Wissens. Dennoch werden
alle aufgefordert, mitzumachen und mitzu-
hoffen.

Bestes Beispiel ist die konforme Bio-Politik
der rot-griinen Bundesregierung. Man ladt eilig
zum »Dialog«, doch die forschungspolitischen
Entscheidungen sind schon vorher gefallen.

Das Beteiligungsschau-
spiel bildet den letzten
Akt. Die Mittel fur die
Genomforschung wur-
den wéhrend der Amts-
zeit von SPD und Biindnisgriinen vervierfacht,
in den nachsten drei Jahren stehen tiber 870
Millionen Mark zur Verfiigung. Auch die Wissen-
schaft ist langst im Produktionsrausch. Im
nachhinein soll nun die erforderliche gesell-
schaftliche Zustimmung fabriziert werden. Man
mochte die Wirklichkeitsmacht des halben
Wissens durch den politischen Konsens besie-
geln. Erst dann sind die Kunstprodukte aus dem
Labor auch zur 6ffentlichen Tatsache geworden.

Ein zweifelhafter Hohepunkt im »Dialog«
von Wissenschaft und Gesellschaft soll das Jahr
2001 werden, das Politik und Forschungslobby
zum »Jahr der Lebenswissenschaften« ausgeru-
fen haben. Der Stifterverband fiir die Deutsche
Wissenschaft, die Deut-
sche Forschungsgemein-
schaft, die Max-Planck-
Gesellschaft und Bun-
desforschungsministerin
Edelgard Bulmahn (SPD)
wollen — so ist zu lesen
— die »Kunst der Vermittlung« pflegen. Gebo-
ten werden soll uns Wissenschaft »zum Anfas-
sen, publikumsnah und kontrovers«.

Man erlebt gegenwaértig eine Art totaler
Mobilmachung im 6ffentlichen Raum. Auf
Marktplatzen, in Hallen und Geschéftsarkaden,
zwischen »Bahnsteig und Fahrkartenschalter«
werden Forschungsergebnisse prasentiert. Alles
maglichst einfach, sinnlich erfahrbar. Ein Mono-
log der Wissenschaft ist es, der da stattfindet.
Die einen reden, schreiben, zeigen. Die ande-
ren, das Publikum, sollen horen, staunen,
sehen. Unter Uberschriften wie »Science
Street« oder »Gen-Dschungel«, »Réatsel des
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Man erlebt gegenwdirtig
eine Art totaler Mobilmachung
im offentlichen Raum.

Die Kehrseite der
wissenschaftlichen Revolution
droht hinter den Fassaden
der Public Relations aus dem
Blick zu geraten.

Lebens« und »Kosmos Gehirn« wird eine
Alphabetisierungskampagne in Sachen Wissen-
schaft professionell organisiert. Eine Kreativ-
agentur fir Public Relations, Iser & Pusher, hat
vier Millionen Mark zur Organisation von
GroBveranstaltungen erhalten, um diesen
Monolog in Szene zu setzen.

Solche Spektakel reichen allein nicht aus,
um das rot-griine Konsensprojekt zu vollenden.
Zur laufenden Demonstration von gesellschaft-
licher Eintracht (die indes nicht vorhanden ist)
will sich Bundeskanzler Gerhard Schréder nun
einen »Deutschen Ethikrat« halten. (Siehe Seite
5) Die Passform fir den
Fortschritt sollen hand-
lungsbereite Lebens-
wissenschaftlerinnen,
legitimationsfreudige
BioethikerInnen und profitorientierte Bio-
Industrie gestalten — im »Dialog« mit Selbst-
hilfeorganisationen und Verbanden. Alle sollen
beteiligt werden, damit das biopolitische
Zukunftsprojekt ohne soziale Konflikte aus-
kommt und alle gemeinsam die Welt so sehen,
wie die Lebenswissenschaften sie permanent
entwerfen.

Die Lage ist ernst, die Kehrseite der
wissenschaftlichen Revolution droht hinter den
Fassaden der Public Relations (Siehe Seite 8)
aus dem Blick zu geraten: zum Beispiel Fliicht-
linge und »Risikopersonen, die mittels Gen-
analysen gesellschaftlich ins Abseits geraten
(Siehe Seiten 3+14); zum Beispiel nicht besse-
rungsfahige Kranke,
deren Existenz in den
Ritzen der Lebenswis-
senschaften immer
noch peinliche Fragen
tber den Tod aufwer-
fen. (Siehe Seiten 4+6)

Man kann sich fragen, wer noch zur zulas-
sigen Menschen-Form gehort, die seit gerau-
mer Zeit von den Lebenswissenschaften model-
liert wird. Viele sind es nicht, die in das bio-
machtige Bildnis vom perfekten — oder zumin-
dest perfektionierbaren — Menschen passen.
Aus dem politischen Raum ist keine Opposition
zu erwarten. Die rot-griine Koalition bt sich in
der Kunst der perfekten Vermittlung proviso-

.

rischer Wahrheiten (iber den Menschen. -_.

Erika Feyerabend (Essen) ist
Journalistin und BioSkoplerin.



»GENETISCHER FINGERABDRUCK«

Kontrolliertes Spucken in Essen

Auslanderbehorde zwingt Fliichtlinge, ihre Abstammung
per Gentest nachzuweisen — Initiativen protestieren

In Essen haben Ausléanderbehorde und
Staatsanwaltschaft mindestens vierzig
Menschen aus libanesischen GroBfami-
lien zu Speichelprobe und Gentest
gezwungen. Inzwischen ermitteln Daten-
schiitzer gegen die Ermittler.

Rund 612.000 Menschen leben in der Ruhr-
metropole Essen, etwa 1.500 Einwohnerlnnen
sind libanesische Fliichtlinge. Ein GroBteil ist
nun 6ffentlich unter Pauschalverdacht gestellt
worden. Denn Auslédnderbehdrde und Staatsan-
waltschaft werfen den Asylbewerberinnen vor,
falsche Angaben zu ihrer Nationalitat gemacht
zu haben. Statt aus dem Libanon, so die
Verdachtigung der Ermittler, wiirden sie aus der
Tlrkei oder aus Syrien stammen. Anfang des
Jahres zwangen die Behérden, gestiitzt auf eine
richterliche Anordnung, die erste Fliichtlings-
gruppe zu Speichelabgabe und Gentest — zwecks
Feststellung der Verwandtschaftsverhaltnisse.
Die Zwangstests haben Datenschiitzerlnnen
alarmiert. »Was in Essen passiert ist, ist mir
vorher noch nie zu Ohren gekommen und véllig
liberzogen«, sagt Thilo Weichert, Vorsitzender
der Deutschen Vereinigung fir Datenschutz. »So
weit mir die Fakten bekannt sind«, so Weichert,
»ist das Vorgehen sowohl der Staatsanwalt-
schaft als auch der Auslanderbehdrde eindeutig
unzuldssig.« Inzwischen priift auch die nord-
rhein-westfdlische Datenschutzbehdrde den Fall.
Der so genannte »genetische Fingerabdruck«
wird in Einzelféllen seit 1997 im Zusammen-
hang mit Asylverfahren veranlasst. Auf Empfeh-
lung des damaligen Bundesinnenministers
Manfred Kanther (CDU) hatte die Innenminis-
terkonferenz beschlossen, mittels Einsatz von
Gentests illegalen Nachzug von Kindern zu ver-
hindern. Damals ging es vor allem um kurdi-
sche Fliichtlinge aus dem Nordirak. Wer einen

Familiennachzug beantragte, musste sich — tiber-

wiegend in der deutschen Botschaft in Ankara —
einem Gencheck unterziehen. Diverse Auslander-
behorden, z. B. die Berliner, wollten Zwangstests
auch bei Menschen anderer Nationalitat einset-
zen. Doch eine systematische genetische
Erfassung fast einer gesamten Bevdlkerungs-
gruppe ist bisher noch nicht bekannt geworden.

Die Essener Daten werden nach Weicherts
Einschatzung auch in der Gen-Datei des
Bundeskriminalamt (BKA) landen, die urspriing-
lich nur schwere Verbrechen wie Mord, Tot-
schlag und Sexualstraftaten betreffen sollte.
Was den Fliichtlingen vorgeworfen wird,
namlich »Falschbeurkundung«, sei »ein lacher-
liches Delikt«. Dies zeige, wozu die »BKA-Datei
jetzt missbraucht werde«, sagt Weichert.

Gen-Fahnder haben Mitte Februar Riicken-
deckung vom Bundesverfassungsgericht (BVerfG)
erhalten. Die Karlsruher Richter entschieden,
dass die Gen-Datei des BKA nicht gegen das
Grundgesetz verstoBe. In der Datei sollen
gegenwartig Gen-Profile von tiber 80.000
verdachtigen und verurteilten Menschen
gespeichert sein. Allerdings betonte das BVerfG
auch, dass Fachgerichte in jedem Einzelfall
prifen miissten, wer in der Gen-Datei erfasst
werden diirfe und wer nicht. Die Speicherung
sei nur zulassig, wenn es sich um schwere
Straftaten handele und Wiederholungsgefahr
bestehe. Selbst wenn Fliichtlinge eine Notlige
benutzen, um ihre schnelle Abschiebung zu
verhindern, diirfte eine Wiederholungsgefahr
sehr zweifelhaft sein.

Datenschutzbehorde priift noch

Schon jetzt sind » Asylbewerber so intensiv
erfasst durch eine Vielzahl von Dateien wie
keine deutsche Gruppe«, sagt Datenschiitzer
Weichert. Obendrein missten Fliichtlinge
Fingerabdriicke abgeben, die mit benachbarten
auslandischen Polizeibehdrden ausgetauscht
werden kénnen. Dass EURODAC, die geplante
europaische Fingerabdruckdatei fiir Fliichtlinge,
kiinftig auch durch den »genetischen Fingerab-
druck« erweitert werden konnte, will Weichert
nicht ausschlieBen — allerdings sei dies bislang
noch nicht technisch machbar.

Um zu verhindern, dass die Essener Zwangs-
tests bundesweit Schule machen, luden der
Flichtlingsarbeitskreis der evangelischen Kirche,
Pro Asyl und weitere Organisationen gemein-
sam mit BioSkop Anfang Marz zu einer Protest-
veranstaltung. Ein Priifungsergebnis der NRW-
Datenschutzbehorde lag bei Redaktions-
schluss noch nicht vor. ‘-

Von Ludger Fittkau
(Essen), Journalist
und BioSkopler

Ausweitungsoptionen
»Vom Vertrauen in den
bundesdeutschen Rechts-
staat getragen, sieht denn
auch (der Miinchner)
Strafrechtler Lorenz Schulz
die Probleme hierzulande in
den aufddmmernden
Ausweitungsoptionen. Aus
England hérte man schon
vor Jahren Forderungen, die
ganze mdnnliche Bevilke-
rung von Grofistidten
genetisch zu erfassen. Denn
dann, so der Vorstof des
Londoner Polizeichefs von
1992, kénnten Sexualdelikte
leichter aufgekldrt und
Sexualtdter von vornherein
abgeschreckt werden.
Andere Stimmen wiinschen
genetische Fingerabdriicke
von Sozialhilfeempfingern,
Neugeborenen und schliefi-
lich von allen, die in ein
Land einreisen, und jedem,
der einen Personalausweis
beantragt. Detlef Nogala
(Kriminologe aus Freiburg)
befiirchtet, dass in fiinfzehn
Jahren Volks-DNA-Daten-
banken Wirklichkeit sein
werden.«

aus dem von Milos Vec
verfassten Hintergrundbericht
»Der beste Detektiv der Welt,
erschienen am 8. Februar 2001
in der Frankfurter Allgemeinen
Zeitung
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ALLTAG

Im BioSkopr-Interview:
Thomas Vomel

»Der Sterbehilfe
gefihrlich nahe«
»Menschenverachtende
Mapstibe« wirft der Verein
fiir gesunde Erndhrung und
Didtetik (VFED) dem
Bundesausschuss der Arzte
und Krankenkassen vor. Der
VFED, in dem 2.200 Didt-
assistenten, Erndhrungs-
berater und Erndhrungs-
mediziner organisiert sind,
kritisiert geplante Anderun-
gen der Arzneimittel-Richt-
linien, in denen festgelegt
wird, unter welchen Voraus-
setzungen bei welchen
Erkrankungen Trink- und
Sondennahrung verordnet
und erstattet werden darf.
Einige Leistungs-
ausschliisse und Vorgaben
kommen nach Ansicht des
VFED-Vorsitzenden Sven-
David Miiller, »der Sterbe-
hilfe gefihrlich nahe«. So
sollen kiinftig Angehérige
von Schwerstkranken
entscheiden, ob der Patient
Sondennahrung bekommen
soll oder nicht. »Praktisch
bedeutet diese Formulie-
rungs, kritisiert Miiller, »der
Grofineffe darf der reichen
Erbtante die Spezialnahrung
verweigern.« Aufierdem
wendet sich der VFED gegen
die Bundesausschuss-Vorgabe,
derzufolge Patientenver-
fiigungen zu beriicksichtigen
seien. »In Deutschlandx,
stellt der VFED klar, »gibt es
aber iiberhaupt keine rechts-
gliltige Patientenverfiigung.
Deshalb kann ein Arzt sich
gar nicht darauf stiitzen.«

4.
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»Auf einmal war eine
Patientenverfigung da ...«

Erfahrungen aus einem Dortmunder Krankenhaus

Thomas Vomel ist seit fast 14 Jahren
leitender Arzt am Hiitten-Hospital in
Dortmund. Er arbeitet in einer Abteilung
fiir geriatrische Medizin, in der alte
Menschen medizinisch behandelt und
versorgt werden. Arzte und Pflegekrifte
werden im Alltag zunehmend mit Patien-
tenverfiigungen konfrontiert, obwohl
solche Papiere bisher rechtlich unver-
bindlich sind. Wie sie damit umgehen,
erlautert Thomas Vomel in einem BioSkop-
Gesprach, das Erika Feyerabend und
Ludger Fittkau mit ihm gefiihrt haben.

BioSkop: Haben Sie hier im Krankenhaus Erfah-
rungen mit Patientenverfiigungen gemacht?
Thomas Vomel: Ja. Was in den Verfiigungen
steht, kann sehr vielfaltig sein. Wenn es eine
vorgedruckte irgendeiner Vereinigung ist, kann
es natdrlich auch sein, dass da erst einmal
nicht der Wille des Patienten dahinter steht.
Vordrucke der Deutschen Gesellschaft fir
Humanes Sterben zum Beispiel vertreten ja
nicht unbedingt das Wohl eines Einzelnen,
sondern die Politik der Organisation.

BioSkop: Im Kern geht es in
den Verfigungen doch vor
allem um Behandlungsbe-
grenzung?

Vémel: Das ist richtig, das
ist ja das Problem. Im Herbst
hatten wir eine Patientin
mit einer sicherlich nicht mehr heilbaren
Lungenerkrankung. Die Frau hatte eine 08/15-
Verfiigung. Sie wollte nicht gequalt, aber sie
wollte gerettet werden. Wir haben ihr gesagt:
»Es kann sein, dass Sie von der Beatmungs-

maschine nie wieder weg kommen und sterben.

Was wollen Sie?« Und dann sagte sie: »Auch
wenn es mir so schlecht geht, ich mdchte auf
alle Falle kiinstlich beatmet werden.«

BioSkor: Was aber tun Sie, wenn sich jemand
nicht mehr duBern kann?

Vomel: Wir haben ein Problem, wenn die
Angehdrigen schwerst dementer Patienten
sagen: »Wir wollen nicht mehr, dass die GroB-
mutter oder die Tante gequalt wird. Sie hat das

.
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»lch denke, dass unter einer
kompetenten Schmerz-
therapie die Frage nach

einem Behandlungsabbruch

sich ertibrigt.«

friiher so geauBert, deswegen soll sie jetzt
keine PEG bekommen.« Die PEG ist eine Sonde,
die durch die Bauchdecke geht und erméglicht,
dass der Patient Flissigkeiten und Kalorien
bekommt. Die Alternative ist, die Leute verdur-
sten zu lassen. So eine PEG zu legen, ist ein
einwilligungspflichtiger Eingriff. In meinen
Augen ist die Anwendung der PEG nicht eine
Verldngerung des Lebens unter unwiirdigen
Bedingungen. Wenn ein schwer Dementer
kompetent und richtig versorgt wird, im Heim,
im Krankenhaus, wo auch immer, dann ist er
gliicklich — oder die Betreuenden haben was
falsch gemacht.

BioSkor: Kommt die Entscheidung pro Magen-
sonde oft auf Sie zu?

Vémel: Wir legen viele dieser PEG's, wenn
jemand nicht richtig essen und trinken kann,
beispielsweise nach einem Schlaganfall. Das ist
wichtig, damit die Patienten keine Lungenent-
ziindungen bekommen. Wir haben hier dreiein-
halb Stellen fiir Sprachtherapie, und die
Mitarbeiter wenden einen GroBteil ihrer
Arbeitszeit fir Schlucktraining auf. Aber die
Devise von Sozialpolitik und Krankenkassen
lautet heute vorwiegend:
»ablehnen und sparen.
BioSkor: Aber entscheiden
wird doch letztlich der
medizinische Experte?
Vomel: Wenn ein Patient
schwer krank ist und ein
Patiententestament hat, dann wiirde sich doch
die Frage stellen: Hole ich einen Rettungsdienst
oder nicht? Die Angehdrigen, die Betreuenden
in einem Altenheim oder zu Hause kénnen im
Prinzip auch entscheiden. Aber wenn der
Rettungsdienst geholt wird, hat der Arzt nicht
mehr die Aufgabe, erst mal akribisch nachzufor-
schen, ob denn alles mit dem Patiententesta-
ment stimmt.

BioSkor: Geht immer alles mit rechten Dingen zu,
wenn eine Verfligung vorgezeigt wird?

Vomel: Ich habe es auch schon erlebt, dass
aufgrund von internen Auseinandersetzungen
in einer Familie auf einmal eine Patientenver-
fligung da war, der Betroffene sie aber nicht []



BioethiKrit ...

... ist der Name einer Mailingliste, die Dr.
Pedro de la Fuente aus Neu-Ulm ins Leben
gerufen hat. »Die BioethiKrit-Newsliste,
heiBt es in der »Charta« zur Nutzung
derselben, »dient dem schnellen Austausch
von Kurznachrichten per E-Mail unter Per-
sonen und Organisationen, die der Bioethik-
Konvention des Europarats und dem sich
daraus ergebenden Menschenbild kritisch
gegenliberstehen.«

Manche Menschen (miss-)verstehen
Mailinglisten als virtuelle Biihne, um Eitel-
keiten und polemische Neigungen offentlich
ausleben zu kdnnen. Solche Zeitgenossin-
nen haben bei BioethiKrit aber keine
Chance: »Meinungen und erst recht Diskus-
sionen sind auf dieser Liste nicht erwiinscht”,
legt die Charta eindeutig fest. Vielmehr
sollen die verbreiteten E-Mails sachlich
informieren, zum Beispiel Inhalte interes-
santer Internet-Seiten zusammenfassen und
auf sie verweisen. Dieses Konzept funktio-

niert, inzwischen schon {ber ein Jahr.

Wer neugierig auf BioethiKrit geworden ist,
sollte im Internet mal die Adresse www.fuente.de
ansteuern. Dahinter steckt Pedro de la Fuentes
Homepage, die eine Fiille interessanter Informa-
tionen zur Bioethik-Debatte (und auch zum Tier-
schutz) bereit hélt. Von dort geht es dann -
per Link und Klick weiter zu BioethiKrit. &

[] unterschrieben hatte. Meistens ist es ja so: Der

Rettungsdienst wird geholt, der Patient kommt
auf die Intensivstation und hangt dann an der
Behandlungsmaschine. Oft dauert es nur einen
Tag oder zwei Tage, bevor Angehérige mit der
Frage kommen: »Unser Vater hat doch hier ein
Patiententestament, bitte schnallen Sie ihn
jetzt von allen Gerdaten ab.< So geht es aber
auch nicht. Das ware ja eine aktive Totung.
BioSkor: Kénnen Sie sich Situationen vorstellen,
in denen Sie nicht mehr behandeln?

Vomel: Wenn jemand eine Diagnose hat, ohne
Perspektive, dann wiirde ich ihn nicht kinstlich
beatmen. Das ist das Agreement eigentlich.
BioSkor: Die Forderung, Patientenverfliigungen
verbindlicher zu machen, werden lauter. Glau-
ben Sie, dass dabei auch 6konomische Griinde
eine Rolle spielen?

Vomel: Es ist durchaus so, dass jemand, der 95
Jahre alt ist und seine Prothese kaputt macht,
von seinem Sachbearbeiter der Krankenkasse
gesagt bekommt: »Das lohnt sich fiir Sie doch
gar nicht!« Und erst, wenn die Angehdrigen

INITIATIVEN & KONTAKTE

Deutscher Ethikrat?
Nein danke!

Gerhard Schrdoder hat angekiindigt, er wolle
beim Bundeskanzleramt einen »Deutschen
Ethikrat« einrichten, der »Stellungnahmen fiir
politisches und gesetzgeberisches Handeln« im
Bereich der »Lebenswissenschaften« abgeben
solle. Der Kanzler selbst will die Mitglieder
berufen — neben Forschern, Arztefunktionaren,
Ethikern und Juristen sollen auch Vertreter aus
Industrie, Gewerkschaften, Verbraucherschutz
und Behindertenverbanden mitreden diirfen.
Der Verein Aktion Ethik-Charta halt Schro-
ders Plan fiir eine »Briiskierung der bestehen-
den parlamentarischen Enquete-Kommission zu
Fragen der Bioethik«. Dieses Gremium aus
Politikerinnen und Wissenschaftlerinnen, das
von Initiativen und Verbanden gefordert und im
Frithjahr 2000 vom Bundestag eingesetzt

worden war, gilt als einigermaBen ausgewogen.

Aktion Ethik-Charta und die Tiibinger
Initiative gegen die geplante Bioethik-Konven-
tion hoffen, dass engagierte Biirgerlnnen den
Ethikrat noch verhindern kdnnen — und zwar
mittels massenhafter Protestbriefe an Bundes-
regierung und Bundestagsabgeordnete.

Wer mitmachen will, erhélt weitere Informationen
bei der Tiibinger Initiative, c/o Dr. Rolf Lorenz,
Telefon 07071-60 01 11 sowie bei Aktion Ethi- =
Charta, c/o Martin Britsch, Tel. 07072-48 90. g

oder der Patient selber auf die Barrikaden
gehen, wird die Sache genehmigt. Und in
diesem Zusammenhang wird halt auch diese
Bewegung, niemanden qualen zu wollen,
politisch genutzt.

BioSkor: Denken Sie, dass eine gute Schmerz-
therapie den Ruf nach Behandlungsabbruch
beeinflussen kann?

Vémel: Lange wurde den Arzten vorgeworfen,
sie wiirden zu wenig Morphium verschreiben.
Wie man mit bestimmten therapeutischen
Moglichkeiten umgeht, ist ein Problem des
Lernens, und das braucht Zeit in der Medizin.
Das eigentliche Problem sehe ich woanders:
namlich dort, wo noch therapiert werden
konnte, aber man einen Menschen nicht qualen
mdchte, der Hintergrund ist, dass man Geld
sparen mochte oder auch das eigene Leiden,
das eigene Erleben und das Leiden des anderen
nicht mehr ertragen will oder kann. Ich denke,
dass unter einer guten und kompetenten
Schmerztherapie die Frage nach einem  _
Behandlungsabbruch sich eriibrigt. v
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Wissen und Vertrauen
»Und genauso, wie der
Landwirt am Ende nur
liberleben wird, wenn der
Kunde seinem Produkt
Vertrauen schenkt -
genauso kann auch eine
Gentechnik nur akzeptiert
werden, wenn die Menschen
dieser Wissenschaft ver-
trauen.« Und das geht nur,
wenn sie wissen — um die
wissenschaftlichen Erkennt-
nisse einerseits. Aber auch
um ihr Aufgehoben-Sein in
einer guten, solidarischen
Gesellschaft. In der jeder
und jede am Wissen teilhat,
am Wohlstand - aber auch
an der Kritik.«

aus einem Aufsatz von
Bundeskanzler Gerhard
Schrdder (SPD), publiziert am
18. Januar 2001 im Feuilleton
der Siiddeutschen Zeitung

Anzeige
gefillig?

Sie kénnen in BioSkor
inserieren!
Rufen Sie uns an:
Tel. (0201)53 66 705
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»SUIZIDHILFE«

Von Ruedi Spondlin
(Basel), Journalist
und Jurist, Redaktor
der Zeitschrift
Soziale Medizin

(Postfach, CH-4007 Basel
www.sozialemedizin.ch)

»Privatbereich«

»Wenn in ganz wenigen
Einzelfdllen trotzdem noch
der Wunsch besteht, mit
Hilfe einer Sterbehilfe-
organisation zu sterben, so
soll dies dort méglich sein,
wo die betroffenen Men-
schen leben. Obwohl diese
Menschen in einer von der
Stadt gefiihrten Institution
leben und wohnen, trifft es
nicht zu, dass damit der
Suizid in den offentlichen
Bereich gebracht wird. Das
Alters- oder Krankenheim
ist ndmlich das Zuhause
dieser Menschen und
gehért damit zu ihrem
Privatbereich.«

Erlduterung von Robert
Neukomm, Vorsteher des
Gesundheits- und Umwelt-
departements der Stadt Ziirich
in seinem Beitrag fiir die Neue
Ziircher Zeitung vom

29. November 2000. Unter der
Uberschrift »Eine menschen-
wiirdige Losung« rechtfertigte
Neukomm die Neuregelung des
Stadtrates von Ziirich, die
Sterbehilfeorganisationen den
Zugang zu den kommunalen
Alters- und Pflegeheimen

EXIT im Altersheim

Die Stadt Zirich verschafft Sterbehilfeorganisationen
Zutritt zu kommunalen Alten- und Pflegeeinrichtungen

Die Totung auf Verlangen steht in der
Schweiz auf der politischen Tagesord-
nung. Und in den kommunalen Alters-
und Pflegeheimen von Ziirich wird neuer-
dings SuizidhelferInnen Einlass gewabhrt.

Beihilfe zur Selbsttétung ist in der Schweiz
nicht strafbar, sofern sie nicht aus »selbstsiich-
tigen Beweggriinden« erfolgt. Diese Rechtslage
macht sich die Sterbehilfeorganisation EXIT
zunutze, zu deren Tatigkeitsfeld unter anderem
die so genannte Freitodhilfe gehort. Auf ihrer
Internetseite steht wortlich: »EXIT verpflichtet
sich, jedem Mitglied, entsprechend seinem
Zustand und personlichen Entscheid, ein
humanes Sterben zu erméglichen — und sei es
durch Freitod.«

Die Selbsttotung erfolgt durch ein Medika-
ment, das EXIT beschafft, da es nur von weni-
gen Apotheken abgegeben wird. Die sterbe-
willige Person muss dazu lber ein arztliches
Rezept verfiigen. Weigert sich der Hausarzt/die
Hausarztin, dieses auszustellen, iibernehmen
das die EXIT-Vertrauensérzte. Den weiteren
Ablauf umschreibt EXIT so: »Der Freitod-
begleiter oder die Freitodbegleiterin von EXIT
wird dann — immer in Anwesenheit von Ange-
hérigen oder einer Drittperson — am vereinbar-
ten Sterbedatum dem Patienten das Medika-
ment iberbringen und bis zum Tode bei ihm
bleiben. Da es sich beim Freitod immer um
einen so genannten aussergewohnlichen
Todesfall handelt, wird unmittelbar nach der
Feststellung des Todes die Polizei benachrich-
tigt. Dieses korrekte Vorgehen hat bisher noch
nie zu einem gerichtlichen Nachspiel gefiihrt.«
Anzumerken ist, dass EXIT politisch durchaus
Gewicht hat. Die umtriebige Sterbehilfeorga-
nisation hat in der gesamten Schweiz rund
50.000 Mitglieder.

Um die Freitodhilfe von EXIT zu unterbin-
den, verbot der Ziircher Stadrat 1987 den
Suizidhelferinnen den Zutritt zu den stadti-
schen Alters- und Pflegeheimen. Dieses Verbot
gilt seit Anfang dieses Jahres nicht mehr. Denn
der amtierende Ziircher Stadtrat hat Ende

ermaglicht. Oktober beschlossen, in den stadtischen Alters-
und Pflegeheimen die Beihilfe zur Selbsttotung
wieder zuzulassen. Er begriindet dies mit dem
=
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Selbstbestimmungsrecht der Heimbewohner-
Innen. Was im Privathaushalt erlaubt sei, solle
im Altersheim nicht verboten werden. Die
Bewohnerlnnen sollten sich im Heim schlieBlich
zuhause fiihlen. Der Direktor der stadtischen
Altersheime, in denen rund 2.000 Menschen
leben, erklarte in einer Fernsehsendung, jedes
Jahr hatten ein bis zwei Heimbewohnerinnen
einen begleiteten Suizid gewiinscht. Sie hatten
bisher das Heim zur Selbsttdtung verlassen
miissen, was sowohl von den Betroffenen als
auch von den Angestellten als unwiirdig
empfunden worden sei. Als VorsichtsmaBnahme
hat der Stadtrat immerhin festgelegt, dass die
Suizidhilfe bei Zweifeln an der Urteilsfahigkeit
der betroffenen Person unterbleiben miisse und
dass die Angestellten der Heime in keiner Weise
daran mitwirken dirfen.

Selbsttotung auf Bestellung

Der Entscheid des Stadtrats l6ste eine
Protestwelle aus. Gewichtige Stimmen dufBerten
sich ablehnend, etwa die Schweizerische
Gesellschaft fiir Gerontologie, die Konferenz
der Chefarzte der Psychiatrischen Universitats-
klinik Ziirich sowie die katholischen und
protestantischen Spitalseelsorger. Sogar der
Chefredaktor der Neuen Ziircher Zeitung (NZZ),
der weltweit angesehenen Meinungsfiihrerin
der biirgerlichen Schweiz, ging in seinem Leit-
artikel zum Jahreswechsel auf das Thema ein.
Nach einer ausfiihrlichen Analyse der weltpoli-
tischen Lage schrieb er: »... straubt man sich,
nebenbei gesagt, weiterhin gegen die Vorstel-
lung, dass Arzte von >Exitc kiinftig erlaubten
Zugang zu offentlichen Altersheimen haben
sollen, um Suizid auf Bestellung vollziehen zu
helfen. Da verfehlt ein alter Beruf seine Beru-
fung«. Auch in den Leserbriefspalten schlug das
Thema grosse Wellen, wobei die ablehnenden
Reaktionen eindeutig (iberwogen. Viele Zu-
schriften stammten von Arztlnnen.

Vor allem die Fachleute aus Psychiatrie und
Alterspflege begriinden ihre Ablehnung des
stadtratlichen Entscheids damit, dass Suizid-
hilfe im Heim einen Nachahmereffekt haben
konne. Die Heimbewohnerlnnen, die ohnehin
oft von Depressionen befallen wiirden, kdnnten
sich zur Annahme der Suizidhilfe gedrangt fiihlen. []
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Diese Befiirchtung ist nicht ohne Grund.
EXIT hat durchaus missionarische Ziige, und
ihren Freitodhelfern ging oft jegliche Sensibili-
tat ab. Vor rund zwei Jahren wollte ein EXIT-
Vorstandsmitglied beispielsweise einer 30jahri-
gen, korperlich gesunden Frau Hilfe zur Selbst-
totung leisten, die an einer Depression litt. Nur
durch Einschreiten des Kantonsarztes, der die
Frau zwangsweise in die psychiatrische Klinik
einwies, konnte der Tod im letzten Moment
verhindert werden. Heute erklart der EXIT-
Geschaftsfiihrer zwar, man habe aus derartigen
Fehlern gelernt. Die Organisation hat sich
tatsachlich eine Ethikkommission zugelegt und
fallt seltener durch extreme AuBerungen auf.
Die Problematik, dass Sterbe- und Suizidhilfe
sozusagen als »Konsumgut« angeboten wer-
den, bleibt aber bestehen.

Auf niederlandischen Spuren?

Auch auf einer anderen Ebene steht Sterbe-
hilfe in der Schweiz zurzeit auf der politischen
Agenda. Das nationale Parlament muss dem-
nachst darliber befinden, ob die Totung auf
Verlangen (die in der Schweiz wie in Deutsch-
land bisher verboten ist) unter gewissen Um-
standen fir straffrei erklart werden soll — ahn-
lich wie in den Niederlanden. 1994 hatte der
sozialdemokratische Abgeordnete Victor Ruffy
eine solche Liberalisierung verlangt. Die
Regierung setzte daraufhin eine Expertenkom-
mission ein, welche in ihrem Schlussbericht
vom Marz 1999 die Forderung nach Strafbefrei-
ung mit knapper Mehrheit unterstiitzte. Die
Regierung selbst sprach sich im Juni 2000
allerdings dagegen aus. Trotzdem will sie die
Frage dem Parlament vorlegen. Inzwischen hat
Franco Cavalli, Chef der sozialdemokratischen
Fraktion, mit einem VorstoB nachgedoppelt,
welcher ebenfalls verlangt, die Tétung auf
Verlangen durch Arztlnnen unter gewissen
Umsténden fir straffrei zu erkléren.

Wie das Parlament entscheiden wird, ist
schwer vorauszusagen. Die Parteizugehdrigkeit
der Abgeordneten wird in dieser Frage nur eine
untergeordnete Rolle spielen. Als pragmati-
sches Argument wird oft vorgebracht, da in der
Schweiz die Suizidhilfe legal sei, bestehe gar
kein Handlungsbedarf. Dies kénnte fir diejeni-
gen ausschlaggebend sein, die nicht gerne
Farbe bekennen. Falls sich das Parlament
trotzdem fiir eine Strafbefreiung entscheiden
wiirde, kénnten 50.000 Stimmberechtigte per
Unterschriftensammlung eine Volksabstim-
mung erwirken.

»SUIZIDHILFE«/ IMPFUNGEN

Erhéhtes Risiko,
friiher zu sterben

Kinder, die gegen Keuchhusten,
Diphterie, Tetanus (Wundstarrkrampf)
und Polio (Kinderlahmung) geimpft
worden sind, haben im westafrikani-
schen Staat Guinea-Bissau ein nahezu
doppelt so hohes Sterblichkeitsrisiko
wie ungeimpfte Altersgenossinnen.
Das haben danische Forscherlnnen mit
epidemiologischen Methoden ermittelt.
Konsequenzen priift nun die Welt-
gesundheitsorganisation (WHO).

Rund 15.000 Frauen und ihre Neugeborenen
waren in die Studie einbezogen worden. Das
Forscherteam um den Anthropologen Peter
Aaby hatte zwischen 1990 und 1996 regel-
maBig tberpriift, ob die Kinder noch leben
und dies in Bezug zu den erhaltenen Impfun-
gen gesetzt.

»Praktisch alle Kinder, erlduterte Aaby
zu den Todesfallen, »hatten hohes Fieber und
starben an Malaria, Durchfall und anderen
Infektionskrankheiten.« Hintergrund kdnne
eine Schwachung der Infektionsabwehr sein,
die durch die Impfungen ausgelést worden
sein konnte. Den Impfstoffen ist die Hilfs-
substanz Aluminium-Hydroxid zugesetzt,
welche die so genannte »Th2-Antwort« des
Immunsystems fordern soll. Befiirchtet wird,
dass damit aber die »Th1-Antwort, die zur
Infektionsabwehr notig ist, geschwacht
werden konnte. Mégliche Nebenwirkungen
von Aluminiumsalzen sind auch in den
Industriestaaten bekannt, hier wird ein
Zusammenhang mit Allergien vermutet.

Die WHO, deren Impfplane weltweit
groBen Einfluss haben, reagierte alarmiert
auf die Studienergebnisse, die das renom-
mierte British Medical Journal im Dezember
veroffentlicht hatte. WHO-Direktor Peter Folb
hat inzwischen eine »Task Force« aus
Expertinnen eingerichtet. Sie sollen weltweit
Forschungsergebnisse auswerten und iber-
prifen, ob und inwieweit die in Guinea-
Bissau ermittelten Ergebnisse auch in ande-
ren Staaten zutreffen. Untersucht werden soll
zudem der Zusammenhang verschiedener
Impfungen mit so genannten Autoimmun-
erkrankungen und Allergien, die verstarkt _
in Industriestaaten auftreten. L

»Einseitig untersucht«
»Impfungen sind die letzten
50 Jahre von der Wissen-
schaft recht einseitig
untersucht worden. (...)

Der Einfluss des Impfens auf
das Langzeit-Uberleben ist
bislang aber kaum beriick-
sichtigt worden.«

Einschdtzung von John
Clements vom Global Advisory
Commiittee on Vaccine Safety
der WHO (Beratungsgremium
zur Impfsicherheit der Weltge-
sundheitsorganisation).
Clements Ausagen sind nach-
zulesen im Beitrag »Ist Impfen
lebensgefdhrlich?« von Bert
Ehgartner, den der Internet-
Dienst www.surfmed.de am
22.1.2001 veriffentlicht hat.
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SCHWERPUNKT

Von Erika Feyerabend
(Essen), Journalistin
und BioSkoplerin

Reserviert

Wer sich im Internet auf die
Adresse www.selbsthilfe.de
verirrt, landet beim Bundes-
verband der Pharmazeuti-
schen Industrie. Denn der
BPI hat - in »seinem Bestre-
ben, sich als Partner der
Selbsthilfegruppen zu
etablieren« - vorsorglich die
einprdgsame Adresse im
world wide web fiir sich
reservieren lassen.
www.selbsthilfe.de soll,

50 verspricht der BPI, den
Mitgliedern der Selbsthilfe-
gruppen kiinftig »eine
moderne Plattform zur
Informationsbeschaffung
und zum Informationsaus-
tausch« bieten - auf Kosten
des BPI, versteht sich. Noch
sind die angekiindigten Inter-
netseiten allerdings leer.
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Ungleiche Partner

Geld, Wissen, Marketing — Wie Pharmaunternehmen und
Selbsthilfegruppen zunehmend zusammenarbeiten

In medizinischen Einrichtungen wird
nicht nur geheilt, gelindert oder ge-
pflegt. Besonders das Krankenhaus ist
Ort der Forschung und des Marktes fiir
neue Medikamente, Produkte und Verfah-
ren. Hier, wo es auch um viel Geld und
Karrieren geht, reicht die Liaison zwi-
schen Pharmamanagern und Kliniken
mitunter bis zur Korruption — Skandale
werden gelegentlich 6ffentlich und
sorgen fiir Unruhe auch bei den Lobby-
isten. (Siehe Seite 11) Vergleichsweise neu
und unbemerkt ist dagegen die Koopera-
tion zwischen Selbsthilfeorganisationen
und Gesundheitsindustrie. Auch hier flie-
Ben Gelder, zirkuliert Wissen und bliiht
das Marketing — allerdings zwischen
ungleichen Partnern.

Jedes zehnte Pharmaunternehmen kooperiert
hierzulande mit Selbsthilfeorganisationen. Dass
solches Engagement nicht selbstlos ist, erfahrt
man, wenn man im Internet die Homepage des
Bundesverbandes der Pharmazeutischen Indus-
trie (BPI) besucht. Dort traumt der BPI von
»direktem Patientenmarketing mit geringsten
Streuverlusten«. Im Klartext heiBt das: Fiir
verschreibungspflichtige Medikamente werben
die Firmen direkt im Selbsthilfeverband. Damit
nicht genug: Der BPI will auch Bedarf an neuen
Medikamenten schaffen, bevor diese iiberhaupt
auf dem Markt sind. » Uberzeugendes Pra-Mar-
keting« heiBt das im Jargon der Werbestrate-
glnnen. Obendrein wiinscht sich der Dachver-
band der Pharmaindustrie »Risikominimierung
bei eventuell auftretenden Nebenwirkungen« —
dafiir sorgen soll die beruhigende »Stellung-
nahme der Selbsthilfegruppe«.

Ihre Lobbyarbeit zwecks Vermarktung
eigener Produkte lassen sich die Pharmamultis
gern was kosten: Sie spenden, finanzieren
Selbsthilfe-Kongresse und bieten sogar Grund-
kurse zum Sponsoring an. Aus den Marketing-
kassen der Konzerne flieBt weltweit immer
mehr Geld in so genannte non-profit-Organisa-
tionen, was mittlerweile den Léwenanteil der
PR-Budgets ausmacht.

.
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Meist leiden Selbsthilfeorganisationen an
chronischem Geldmangel. Wo das Geld knapp
und die Suche nach gesellschaftlicher Anerken-
nung groB ist, kdnnen Zonen entstehen, die mit
dem Gedanken der Selbstvertretung und Star-
kung von Patientinnen nicht mehr viel gemein
haben. Einige Beispiele haben wir aufgespiirt.

Die Deutsche Parkinson Vereinigung e.V. ist
nach eigener Darstellung eine »reine Selbst-
hilfevereinigung«; sie vertritt 20.000 Mitglie-
der. 250.000 Patientinnen leben hierzulande
mit dieser Erkrankung, bei weiteren 100.000
Menschen soll das Leiden bisher unerkannt
geblieben sein. Alle Zeichen stehen hier auf
Wachstum, vor allem der Mitgliederzahlen und
der Forschung, wobei letztere gern mit breiter
und effektiver Behandlung gleich gesetzt wird.
In »enger Zusammenarbeit mit der Pharmazeu-
tischen Industrie aber auch mit der Offentlich-
keit und der Politik« will die Parkinson Vereini-
gung ihre Ziele erreichen.

Professionelles Problemmarketing

Wachstumsperspektiven sind auch fiir jene
15 Pharmafirmen interessant, die sich zu einem
»Sponsor-Zirkel« zusammengefunden haben,
um die PR-Firma Edelman mit der »Aufklarung
der Offentlichkeit iiber die haufigste neurode-
generative Erkrankung« zu beauftragen. Alles
was Rang, Namen und Marktinteressen hat, ist
vertreten: von Hoffmann-La Roche iber Lilly
Deutschland bis Schering und SmithKline
Beecham. Edelman managt das »Problem«
Parkinson ebenso professionell wie andernorts
Regierungskrisen, Imageverluste von Firmen
und Politikerlnnen oder Umweltkatastrophen.
Seit 1997 realisiert das Unternehmen offentli-
che Kampagnen in Sachen Parkinson. Da wird
ein Parkinson-Tag ins Leben gerufen, Radio-
und Fernseh-Beitrage werden provoziert,
prominente Flirsprecher wie ARD-Moderator
Ulrich Wickert gewonnen, forschende Medizi-
nerlnnen in Telefonaktionen fiir Produkt-
werbung eingebunden.

1999 war fiir Edelman ein erfreuliches Jahr,
man kann Erfolge auf ganzer Linie verkiinden.
Denn die Integration der Firmenlogos im O



[J Kampagnen-Feldzug ist gelungen: »Hinsehen —

Handeln — Helfen«, eine Partneraktion der
Deutschen Parkinson Vereinigung (und des
Sponsor-Zirkels). 4.000 neue Mitglieder hat der
Selbsthilfeverband gewonnen. Auch die PR-
Firma profitiert. Neben Geld fir den lukrativen
Auftrag heimste sie auch einen Preis fir ihre
exzellenten Public Relations ein, die anvisierte
Kommunikationsziele und Geschaftsabsichten
der Auftraggeber harmonisch miteinander
verbunden haben. Solche Ehren sind bares Geld
wert, sie beférdern neue Auftrage im hart
umkampften Marketinggeschaft.

Fortschrittsallianzen

Wer die Zeitschrift der Deutschen Multiple
Sklerose Gesellschaft e.V. (DMSG) aufschlégt,
der blickt auf ein Liebespaar: »Multiple Skle-
rose? Wir lassen Sie nicht allein! Aufklaren,
beraten, helfen, heiBt die Botschaft unter dem
Bild. Das »Industrieforum Multiple Sklerosex,
bestehend aus den Unternehmen Aventis,
Biogen, Schering, Serono und Teca, macht mit
bei der bundesweiten PR-Kampagne der DMSG.
Die Zahl der MS-Patientinnen in Deutschland
wird auf mindestens 120.000 geschatzt — aus
Unternehmersicht eine potenzielle Konsumen-
tinnenschaft fiir neue Pharmaka.

Pionier auf diesem Markt ist die Schering
AG mit dem Gentech-Medikament Interferon
Beta Ib-Betaferon. Seit 1997 konkurriert Biogen
mit ihrem Praparat AVONEX, 1998 stieg Serono
mit REBIF in das Geschaft ein. Alle drei Herstel-
ler werben in der Verbandszeitschrift fiir ihr
Unternehmen und kdnnen auch direkt iber
Links von der Internetseite der DMSG angesteu-
ert werden — ein Selbsthilfeverband als Werbe-
flache. Fiir solchen Service zahlt Serono auch
auBer der Reihe. Der nordrhein-westfalische
Landesverband der DMSG nahm auf der
Mitgliederversammlung einen Serono-Scheck
iber 10.000 DM entgegen, berichtete das MS-
Magazin NRW in seiner Ausgabe 4/00.

In den jiingsten Leitlinien der DMSG wird
die »partnerschaftliche Kooperation mit phar-
mazeutischen Firmen« ausdriicklich begriiBt.
Offiziell abgelehnt werden einseitige Darstel-
lungen zugunsten eines Produktes. Informatio-
nen dber klinische Studien diirfen nur »unab-
héngige Personen« geben, als solche sollen
beispielsweise Mitglieder des Arztlichen
Beirates der DMSG gelten. Hier dominiert die
»Klinische Forschungsgruppe fiir multiple
Sklerose und Neuroimmunologie« der Wiirzbur-

ger Universitatsklinik. Klaus V. Toyka, Peter
Rieckmann und Ralf Gold, dort allesamt
Spezialisten fiir MS-Forschung, publizieren im
Verbandsorgan Aktiv positive Berichte liber
klinische Studien mit AVONEX und raten zu
einem moglichst friihen Einsatz des Préparates.
(nachzulesen in Aktiv 4/2000) Solche wissen-
schaftlichen Empfehlungen fordern die Glaub-
wiirdigkeit des Herstellers, denn der Arztliche
Beirat gilt ja als unabhéngig. In den Therapie-
empfehlungen zur Behandlung von MS, die
maBgeblich von den Wiirzburger Forschern
verfasst wurden, finden Betaferon und REBIF
positive Erwahnung. Die Nebenwirkungen, so
die Botschaft, seien kontrollierbar. Fiir ihre
unentgeltliche Arbeit in der Selbsthilfegruppe
werden die Wiirzburger Wissenschaftler denn
doch belohnt: Die DMSG finanziert einen Teil
ihrer Forschungsprojekte.

Aus dem Raum des Arztlichen Beirates, der
das Monopol auf Krankheitsbeschreibung und
angesagte Therapien inne halt, wird heute
schon Bedarf fiir Zukiinftiges geschaffen: »Pra-
Marketing« fiir den therapeutischen Einsatz
embryonaler Stammzellen. »Fiir die Behandlung
der Multiplen Sklerose« hatten sie »groBe
Bedeutung«, orakelt in Aktiv 3/2000 Professor
Reinhard Hohlfelder vom Institut fir Klinische
Neuroimmunologie in Miinchen/GroBhadern
und Mitglied im Arztlichen Beirat der DMSG.

Offensive Parteinahme

Im Frithjahr 1994 wurde ein erster Entwurf
der Bioethik-Konvention des Europarates
offentlich. Die darin enthaltene Erlaubnis,
altersdemente, komatdse oder geistig behinder-
te Menschen zum reinen Erkenntnisgewinn
beforschen zu diirfen, stieB auf heftige Kritik.
1995 gaben die Professoren Hanfried Helmchen
und Hans Lauter ein Buch heraus: »Diirfen
Arzte mit Demenzkranken forschen?« Vor allem
Mitglieder der Hirnliga e.V., einer Vereinigung
forschender Psychiater, sowie die damalige
Vorsitzenden der Deutschen Alzheimer Gesell-
schaft e.V. demonstrierten Geschlossenheit: Die
»kommende Demenzepidemie«, die »zu Belas-
tungen unseres Gesundheits- und Sozial-
systems« fiithre, erfordere hdchsten Forschungs-
einsatz. Eine »soziale Verpflichtung« und »die
Solidaritat mit den Erkrankten zukinftiger
Generationen« konne auch dem nicht einwilli-
gungsfahigen Kranken unterstellt werden,
meinten die Experten.
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Weg geebnet

»Der BPI hat seit dem Herbst
1996 unter dem Slogan

>BPI - Partner der Selbsthilfe«
mittlerweile 15 Veranstaltun-
gen mit insgesamt 1.750
Teilnehmern zum Thema
>Uberzeugende Offentlich-
keitsarbeit und sinnvolle
Sponsorensuche fiir Selbst-
hilfegruppen< durchgefiihrt.
Bei diesen Seminaren enga-
gierte sich der Verband ganz
bewusst nicht in seiner
eigentlichen Domdne, den
Arzneimitteln, sondern es
geht ihm um das Vermitteln
von Kompetenz: Der Presse-
und Offentlichkeitsarbeit.
Somit standen die gut-
besuchten Veranstaltungen
unter dem Motto: Hilfe zur
Selbsthilfe.

Die Resonanz ist aufierge-
wéhnlich positiv. Die Nach-
frage nach den Seminaren ist
grofer als das Angebot.
Somit hat der Verband einen
ersten Schritt auf viele
Selbsthilfegruppen machen
kénnen und so den Weg fiir
mogliche Kooperationen
zwischen ihnen und der
Industrie geebnet.«

aus dem Beitrag »Sensible
Partner: Selbsthilfegruppen.
Kooperationen fiir beide Seiten
attraktiv gestalten«, der im
November 1998 in »Medikament
& Meinung« erschien. Die
Zeitschrift wird vom Bundesver-
band der Pharmazeutischen
Industrie (BPI) herausgegeben,
Autor Gerd Thomas ist
Geschdiftsfiihrer einer GmbH,
die Beratungsleistungen im
Gesundheitswesen anbietet und
auch Selbsthilfekongresse
veranstaltet.

Fortsetzung ndchste Seite [
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SPONSORING

Fortsetzung von Seite 9 00

Verlisslicher Partner
»Den mit uns kooperieren-
den Personen und Einrich-
tungen in der Arzteschaft,

Industrie und Behérden

wollen wir ein verldsslicher
Partner sein.«

aus dem Leitbild der Deutschen
Morbus Chron/Colitus ulcerosa
Vereinigung (DCCV) e.V.

Tipps zum Weiterlesen
Hintergriinde zu Sponsoring
von Pharmaunternehmen
und PR-Strategien bieten
zwei empfehlenswerte
Broschiiren, die bei der
BUKO-Pharma-Kampagne
(August-Bebel-Str. 62, 33602
Bielefeld, Telefon 05 21-

63 789) erhiiltlich sind.

0 »Dialog oder Konsens-
fabrikation? Chancen und
Risiken von Gesprdchen mit
der Industrie« heifst ein
»Leitfaden fiir kritische
Gruppenx, den Judith Richter
im Oktober 1999 zusam-
mengestellt hat.

O Aufschlussreiche Erfah-
rungen aus der Praxis
vereinigt ein Seminarbericht
der Organisation Health
Action International (HAI). Er
ist in englischer Sprache
erschienen unter dem Titel
»The ties that bind?
Weighing the risks and
benefits of pharmaceutical
industry sponsorship« (»Die
Béinder, die verbinden?
Abwigung von Risiken und
Nutzen des Sponsorings
durch Pharmafirmen«)

10
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Das politische Vorhaben sollte durch eine
gemeinsame Anhérung der Hirnliga und der
Deutschen Alzheimer Gesellschaft (DALZ)
offensichtlich gestarkt werden. Noch starker
war jedoch die 6ffentliche Kritik, und nach
internen Machtkampfen lehnt auch die DALZ
die Konvention weiterhin ab. Gleichwohl haben
das ehemalige Vorstandsmitglied Jens Bruder
und forschende Mediziner noch langst nicht
aufgegeben. Sie arbeiten in Verband und
Vorstand weiter fleiBig am Dissens. Selbst wenn
sie kein klares »Ja« zur Konvention erreichen
sollten, so wird doch das Engagement derjeni-
gen Verbandsmitglieder, die am juristischen
Verbot der fremdnitzigen Forschung mit
Alzheimer-Patientinnen ohne Wenn und Aber
fest halten wollen, immer mihsamer.

Weit verzweigte Interessen

Auch in der DALZ sind 6konomische Interes-
sen weit verzweigt. Die Firma Eisai und Pfizer
vertreibt unter dem Namen »Aricept« ein
Mittel, das einer Produktlinie angehért, die seit
Jahren umstritten ist: Es zéhlt zu den so
genannten Acetyl-Cholisterase-Hemmern. Der
wissenschaftliche Mainstream verspricht zwar
keine Heilung, behauptet aber, das Medikament
bewirke im Alzheimer-Frithstadium Positives
iiber einen erhohten Hirnstoffwechsel — eine
wissenschaftliche Theorie, die allerdings auch
angezweifelt wird.

Zudem gibt es Erfahrungen, die Effizienz
und Nebenwirkungen dieser Pharmaka verein-
zelt in Frage stellen. So wird das Mittel in
Kanada wegen mangelnder Wirksamkeit nicht
offentlich finanziert. Derartige Zweifel sind in
den zahllosen Aufklarungsbroschiren und
Internetseiten zur Alzheimer-Erkrankung
allerdings nicht zu finden. Vielmehr wirbt die
DALZ gemeinsam mit Nervenérzten fir diese
Medikamentengeneration. In Bild-Zeitung und
Arztezeitung wird das Produkt von Eisai und
Pfizer direkt promotet und auBerdem beklagt,
die Budgetierung im Gesundheitswesen verhin-
dere, dass Kassenpatientinnen das wirksame
Aricept in ausreichendem MaBe verschrieben
werde. Als besorgter Experte im Dienste solcher
Firmenbotschaften stellt sich DALZ-Vorstands-
mitglied Alexander Kurz zur Verfiigung.

Zu einem der groBten Patientinnenverbénde
hierzulande hat sich die Deutsche Morbus
Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung (DCCV)
entwickelt. »Selbsthilfe und Ehrenamt« stehen
im Leitbild der DCCV ganz oben — fiir 12.000

.
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Mitglieder mit entziindlichen Darmerkrankun-
gen. Parallel steht die Zusammenarbeit mit
Wissenschaftlern und Pharmaunternehmen auf
dem Programm. Im Beirat sind 130 Wissen-
schaftler, Arzte und andere Experten vertreten.
Mit eigener Forschungsférderung, Forschungs-
preisen und Ausbildungsstipendien wird die
Agenda der Biowissenschaft aktiv mitgestaltet.

Fiir die genetische Forschung bat die
Vereinigung ihre Mitglieder schon mal zur
Blutprobe, um eine Arbeitsgruppe des Berliner
Universitatsklinikums Charité zu unterstiitzen.
»Was von lhnen und jedem weiteren CED-
Erkrankten in der Familie bendtigt wird, ist eine
Blutprobe, und zwar von lhnen und wenn
maoglich von lhren Eltern ... eine Blutprobe lhrer
Geschwister (kann) ebenso hilfreich« sein.
Blutentnahmeréhrchen und Freiumschlége fir
die Ricksendung an die Mitarbeiter der Charité
sind selbstverstandlich. Fortschritt in der
Genomforschung und »in Zukunft eine friihere
und bessere Behandlung, das sind Zauberfor-
meln im DCCV, der von Experten dominiert
wird.

Der Preis ist hoch

Wie weit die Gestaltungskapazitaten von
Patientlnnenorganisationen reichen kénnen,
zeigt das Beispiel der AFM, einer franzosischen
Betroffenengruppe fiir Muskeldystrophie. Thr
Vorsitzender machte schon friih, in den 80er
Jahren, die genetische Forschung zur Prioritat.

Nach einer Ausgabe der Fernsehsendung
»Téléthon« zum Thema Muskeldystrophie
flossen 300 Millionen Francs an Privatspenden
in die Kassen des Verbandes. Die 30(!)-stiindige
Mammut-Talkshow kombinierte Berichte liber
Einzelschicksale mit Neuigkeiten aus der
Wissenschaft. Ein Teil der Einnahmen diente
dem Aufbau des franzésischen Genomfor-
schungszentrums Généthon.

Der Preis, um auf die Belange von Kranken
aufmerksam zu machen und die Wissensfestun-
gen akademischer und industrieller Produzen-
ten aufzubrechen, ist hoch. Die Beispiele
zeigen, dass Selbsthilfe- und Patientinnen-
gruppen Gefahr laufen, zu einer getarnten Zone
zu werden, in der unmerklich Marktinteressen
und biomedizinische Forschungsambitionen
dominieren. Um nicht im Namen der Betroffen-
heit jede Form sozialer und medizinischer
Fantasie aus dem Auge zu verlieren, ist mehr
Transparenz in der ungleichen Partnerschaft
dringend geboten. 5



Korruption im Krankenhaus

Uber Herzklappen, Arzneimitteltests und Einbaukiichen

Die neue Einbaukiiche kostete (iber 20.000 DM,
doch bezahlt hatte der leitende Kardiologe
eines Schwarzwalder Kreiskrankenhauses dafiir
keinen Pfennig. Die Rechnungen fiir 13 Besuche
in Gourmet-Restaurants (Kosten: jeweils
zwischen 500 und 1.500 DM) musste der Ober-
arzt ebenfalls nicht begleichen, und gratis
reiste er auch zwei mal ins schone Italien.
Samtliche Kosten {ibernommen hatte ein spen-
dables Unternehmen, das dem Mediziner oben-
drein noch elf Schecks im Gesamtwert von
184.000 DM zukommen lieB — als Schmiergeld
fiir Gegenleistungen: Der Kardiologe hatte
zwischen 1991 und 1994 bei eben diesem
Unternehmen in 26 Fallen Herzschrittmacher
und Sonden bestellt — fiir tiber 350.000 DM
und damit zu reichlich Gberhdhten Preisen.

Das eintrdgliche Geschaft auf Gegenseitig-
keit ist kein Einzelfall, doch es ist verboten.
Ende Oktober 1999 stellte der Bundesgerichts-
hof klar, dass schon die Annahme der Vergiin-
stigungen von Pharma- und Gerateherstellern
den Straftatbestand der Bestechlichkeit erfiillen
konne, wenn sie im Zusammenhang mit der
Bestellung von Medizinprodukten oder Medika-
menten stehe. Flir das Annehmen von Schmier-
geldern gelte das sowieso. Der Klinikarzt kam
mit einer Bewdhrungsstrafe davon.

Unzuldssige Vorteilsannahme

Korruption in Krankenhdusern war jahrzehn-
telang ein Tabuthema. Das anderte sich, als im
Sommer 1994 der so genannte »Herzklappen-
Skandal« heraus kam. Fiinf Jahre spater wurden
leitende Mitarbeiter eines Diisseldorfer Herz-
klappen-Lieferanten zu Bewahrungsstrafen
verurteilt. Sie hatten Chefarzten, die ihre
Produkte zu lGberteuerten Preisen bestellten,
finanzielle Vorteile verschafft, etwa Kongress-
reisen, medizinische Gerate, Computer und
Drittmittel fiir Forschungsprojekte.

Der Skandal, der auch Ermittlungen gegen
mehr als 1.500 Arztinnen und Krankenhaus-
beschéftigte ausldste, riittelte den Bundestag
wach: Er beschloss ein »Gesetz zur Bekdmpfung
der Korruption«, das am 20. August 1997 in
Kraft trat. Seitdem ist die Zuldssigkeit manch
lieb gewonnener Gewohnheit in Frage gestellt,
und verunsichert sind viele Arztinnen, die an

der Beschaffung medizinischer Gerate und
Materialien beteiligt sind. Denn manche Staats-
anwaltinnen legen das Antikorruptionsgesetz
streng aus. Zum Beispiel vermuten sie eine
unzuldssige Vorteilsannahme schon dann, wenn
eine Firma sich gegeniiber einem Chefarzt
verpflichtet, Personalkosten von Arztinnen im
Praktikum (AIP) oder Assistentinnen fiir einen
bestimmten Zeitraum zu Gbernehmen. Zudem
stellt das Antikorruptionsgesetz klar, dass nicht
nur die Annahme persénlicher Vorteile unter
Strafe steht, sondern auch die Annahme von
Vergiinstigungen, die Dritten, etwa der Klinik,
zu gute kommen.

Unbegriindete Sorge?

Unbequem finden die Reform auch for-
schende Arztinnen und der Bundesverband der
Pharmazeutischen Industrie (BPI). »Es kann
nicht ausgeschlossen werden«, warnte der BPI
im Juni 2000, »dass einige Staatsanwaltschaf-
ten auch die bislang iiblichen Formen der
Zuammenarbeit zwischen Industrie und Wissen-
schaft (z.B. Forschungs-, Referenten- oder
Beratervertrage) nach den Vorschriften des
Antikorruptionsgesetzes untersuchen werden.«
Betroffen kdnnten auch finanzielle Beitrage der
Industrie sein, welche der Abwicklung klini-
scher Arneimitteltests dienten sowie finanzielle
Zuwendungen, die in Grundlagenforschung
sowie Fort- und Weiterbildungskongresse fiir
Medizinerinnen flieBen. »Nach Auffassung des
BPl«, wetterte der Pharmaverband, »verkennen
diese Staatsanwaltschaften, dass solche Koope-
rationen der Industrie mit Arzten aus rechtli-
chen Griinden notwendig bzw. forschungs- und
gesundheitspolitisch erwiinscht sind.« Ermitt-
lungen der Strafverfolger kdnnten den Wirt-
schafts- und Forschungsstandort Deutschland
gefahrden und »zu einer Stagnierung der
Gesundheitsversorgung der Patienten fiihren«.

Diese Sorge ist unbegriindet: Arbeiten
Industrie und forschende Arztinnen nach Recht
und Gesetz zusammen, brauchen sie keinen
Staatsanwalt zu fiirchten. Fiir Arzneimittelpri-
fungen im Auftrag von Pharmafirmen diirfen die
ausfiihrenden Medizinerlnnen weiterhin ein
Honorar kassieren — vorausgesetzt, es ent-
spricht der erbrachten Leistung.

LE

SCHWERPUNKT

Von Ute Bertrand
(Hamburg),
Journalistin und
BioSkoplerin

»Arzt und Industrie«
»Soweit Arzte Leistungen
fiir die Hersteller von
Arznei-, Heil-, Hilfsmitteln
oder medizinisch techni-
schen Gerdten erbringen
(zum Beispiel bei der
Entwicklung, Erprobung und
Begutachtung), muss die
hierfiir bestimmte Vergii-
tung der erbrachten
Leistung entsprechen. Die
Annahme von Werbegaben
oder von Vorteilen fiir den
Besuch von Informationsver-
anstaltungen der Hersteller
ist untersagt, sofern der
Wert nicht geringfiigig ist.
Dasselbe gilt fiir die
Annahme unzuldssiger
Vorteile von Herstellern
oder Héindlern aus dem
Bezug der in Satz 1 genann-
ten Produkte.«

§ 33 der (Muster-)Berufsord-
nung fiir die deutschen
Arztinnen und Arzte, beschlos-
sen vom 100. Deutschen
Arztetag im Mai 1997 in
Eisenach

e
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TRANSPLANTATIONSMEDIZIN

Von Roberto Rotondo
(Hamburg),
Diplompsychologe und
Krankenkenpfleger,
BioSkopler

Hinweis zu Folgekosten
»Eine Berufs- oder Erwerbs-
unfdhigkeit in Folge einer
Lebendorganspende ist von
der jeweiligen Rentenversi-
cherung, eine Pflegebediirf-
tigkeit von der sozialen oder
der privaten Pflege-
versicherung abgedeckt.
Nicht abgesichert ist das
Risiko finanzieller Einbufen
durch Arbeitsunfihigkeit
und vorzeitige Erwerbs- oder
Berufsunfihigkeit.«

aus den »Empfehlungen zur
Lebendorganspende« der
Bundesdrztekammer, die am
1. Dezember 2000 im Deut-
schen Arzteblatt zur Kenntnis
gegeben wurden

&) |
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Keine Veranlassung zu antworten

Wie die Kommissionen zur »Lebendorganspende«
arbeiten und entscheiden, ist weiterhin undurchsichtig

Bevor sich ein Gesunder eine Niere oder
Teile von Leber, Lunge oder Diinndarm
entnehmen lasst, um sie auf einen schwer
Kranken iibertragen zu lassen, miissen
laut Transplantationsgesetz zwei Voraus-
setzungen zweifelsfrei erfiillt sein: Die
Entnahme des Organs muss freiwillig
erfolgen, und der Geber darf dafiir kein
Geld kassieren. Dass bei dieser so ge-
nannten »Lebendspende« alles mit
rechten Dingen zugeht, sollen Kommis-
sionen gewahrleisten. Wie sie ihre Auf-
gabe erfiillen, wollen sie im einzelnen
aber nicht verraten.

Das/Transplantationsgesetz (TPG) hatte alle
Bundeslander verpflichtet, bis spatestens
Dezember 1999 Gutachter-Kommissionen zur
»Lebendspende« einzurichten. Im Januar 2000
fragte BioSkop e.V. bei den zustandigen Mini-
sterien und Landesarztekammern nach, wie die
Kommissionen die Freiwilligkeit der »Lebend-
spende« in der Praxis
iberpriifen und Geschaf-
temacherei mit Korper-
teilen definitiv.  aus-
schlieBen kdonnen. Einige
Arztekammern schrieben
uns seinerzeit zurlick -
ohne dabei konkret zu antworten. (Siehe
BioSkor Nr. 9)

Einen zweiten Versuch starteten wir im
November 2000. Unter anderem wollten wir
von den Arztekammern erfahren, wie oft die
Kommissionen Gesprache mit potenziellen
»Spenderinnen« und potenziellen »Empfanger-
Innen« gefiihrt haben und wie haufig »Lebend-
spenden« genehmigt oder abgelehnt wurden.
AuBerdem interessierten uns die diagnostischen
Methoden, mittels derer die Kommissions-
mitglieder die Freiwilligkeit der »Organspende«
priifen. Und Aufklérung erbaten wir auch zur
Frage, wie die Kommissionen die »besondere
personliche Verbundenheit« des »Spenders«
zum »Empfanger« ermitteln.

Die Resonanz ist leider erneut diirftig: Von
Uber zwanzig angeschriebenen Landes- und
Bezirksarztekammern haben bis Marz 2001 nur

.
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Wie sollen die Gutachterlnnen
serios entscheiden, wenn sie
nicht einmal mit den
Beteiligten sprechen?

fiinf geantwortet! Arztekammer Nordrhein und
Bayerische Arztekammer vertrésteten uns auf
kiinftige Veroffentlichungen in ihren Verbands-
zeitschriften. Bremens Arztekammer gab zu,
»dass wir uns nicht im Stande sehen, die auf-
geworfenen Fragen zu beantworten«. Die Gut-
achterkommission Lebendspende der Arztekam-
mer Schleswig-Holstein versicherte im besten
Juristendeutsch, sie sei »aufgrund der Uber-
schaubaren Gegebenheiten in Schleswig-Hol-
stein und aufgrund der von den Transplanta-
tionszentren vorzulegenden Unterlagen in der
Lage, Stellung dazu zu nehmen, ob tatsachliche
Anhaltspunkte dafiir vorliegen, dass die
Einwilligung in die Organspende nicht freiwillig
erfolgt oder das Organ Gegenstand verbotenen
Handeltreibens nach § 17 Transplantations-
gesetz ist.« Wie dieser Anspruch praktisch
eingeldst wird, stand nicht im Brief.

Das Erfordernis der »personlichen Verbun-
denheit« zwischen »Spender« und »Empféan-
ger, so die Arztekammer aus dem hohen
Norden, habe man noch
nicht diskutiert. Wir
hatten den Eindruck,
dass diese vage Mittei-
lung eher nicht dafir
spreche, dass Gesprache
vor den »Lebendorgan-
spenden« stattgefunden haben. Wir wollten es
genau wissen und fragten noch mal nach. Man
beschied uns dann mit der Auskunft, die
schleswig-holsteinische Kommission Lebend-
spende sei »lbereinstimmend zu dem Ergebnis
gekommen, dass keine Veranlassung gesehen
werden kann, lhre detaillierten Fragen zu
beantworten«. Ahnlich zugeknopft reagierte
die Arztekammer Berlin: Sie sah »keine Veran-
lassung fiir eine ausfiihrliche Stellungnahmex.
Und gar keine Antwort kam von der Bundes-
arztekammer (BAK). Die verbreitete Geheimnis-
kramerei gibt Anlass zu Spekulationen: Sind die
»Lebendspende«-Kommissionen womdglich
nicht mehr als reine Alibigremien zur Beruhi-
gung der Offentlichkeit?

Ein wichtiges Indiz fir die Ernsthaftigkeit
der Kommissionsarbeit ist sicherlich, ob die
Gutachterlnnen sich persénlich mit »Spender-



Innen« und »Empfangerinnen« auseinanderset-
zen. Baden-Wirttemberg und Nordrhein-West-
falen schreiben in ihren Ausfithrungsgesetzen
zum TPG ausdriicklich vor, dass die »Organ-
spender« durch die Kommission angehdrt
werden miissen. Dagegen erdffnen Rheinland-
Pfalz, Berlin, Brandenburg, Bremen, Nieder-
sachsen und Hamburg nur die Mdglichkeit, dass
die Gutachterlnnen mit »Spenderinnenc,

»LEBENDORGANSPENDE«

elle Absprachen zwischen »Spender« und
»Empfanger« getroffen wurden, wenn man
nicht einmal mit den Beteiligten spricht?

Problematisch ist auch eine weitere Liicke in

TPG und Landesgesetzen. Sie sehen namlich
nicht vor, dass die Kommissionen medizinische
Aspekte oder die Indikationen zur »Lebend-
spende« Gberprifen missen. Wie notwendig
eine unabhangige und routinemaBige Kontrolle

»Lebendorganspenden« sind nach dem
Transplantationsgesetz (TPG) nur zulassig,
wenn »Spender« und »Empfénger« verwandt,
verheiratet oder verlobt sind oder sich »in
besonderer personlicher Verbundenheit
offenkundig nahe stehen.

Diese Regel, die Geschéaftemacherei mit
Korperteilen verhindern soll, ist auch dem
Freiburger Transplanteur Gulnter Kirste
bekannt. So zog der Professor es vor, eine
hierzulande verbotene »Uberkreuz-Transplan-
tation« im Mai 1999 lieber im Ausland zu
erledigen. In Basel (ibertrug Kirste einem
63jahrigen Deutschen eine Niere eines
Schweizers, als Gegenleistung erhielt dessen

Auf diese Weise hatten alle Beteiligten
das deutsche TPG erfolgreich umgangen,

Ungeklart war, wer fiir die Kosten des
Eingriffs, rund 80.000 Schweizer Franken,
aufkommen muss. Die Barmer Ersatzkasse,
deren Mitglied der damals 63jahrige war,
weigerte sich zu zahlen — mit Hinweis auf die
Regeln des TPG. Das sah der Mann nicht ein
und klagte im Juli 1999 beim Sozialgericht
Aachen — ohne Erfolg.

In zweiter Instanz hat nun das nordrhein-

Die Essener Richter urteilten am 31. Januar
2001, dass die »Uberkreuznieren-Transplan-

Keine Kostenerstattung flir unzulassige Transplantation

Ehefrau eine Niere der Gattin des Deutschen.

doch die Operation hatte einen teuren Haken:

westfélische Landessozialgericht entschieden.

tation« nicht rechtens gewesen sei und
folglich auch kein Anspruch auf Kostenerstat-
tung bestehe. (Aktenzeichen L 10 VS 28 /00)
Zur Begriindung fithrte das LSG aus, die
beteiligten Ehepaare hatten sich nicht person-
lich nahe gestanden; eine »Schicksalsgemein-
schaft auf Zeit« reiche nicht, um die Anforde-
rungen des TPG zu erfiillen. Das Gericht lieB
sich offenbar auch nicht von einem als Beweis-
mittel vorgelegten Schreiben beeindrucken,
das die Aachener Politikerin Ulla Schmidt
(SPD), die inzwischen zur Bundesministerin fir
Gesundheit aufgestiegen ist, unterzeichnet
hatte. Schmidts Papier vom Méarz 1999 gibt die
Schilderung eines Treffens der Ehepaare
wieder, das in Basel stattgefunden habe — ein
halbes Jahr vor den Transplantationen.

Gleich nach dem LSG-Urteil kiindigte der
Anwalt des Klagers an, er wolle die Erstattung
der Kosten nun per Revision beim Bundessozi-
algericht erstreiten. Von juristischen Auseinan-
dersetzungen unbehelligt bleibt dagegen
Professor Kirste. Der Mediziner, der als
Vorstand der Deutschen Stiftung Organtrans-
plantation und Mitglied der Transplantations-
kommission der Bundesarztekammer einfluss-
reiche Posten inne hat, betreibt gleichwohl
offentlich Richterschelte. Das Urteil des LSG
Essen, zitierte ihn die Arzte Zeitung vom  _
26. Februar 2001, sei falsch. o

Klaus-Peter Gérlitzer

»Empféngerinnen« sowie Zeugen oder Sachver-
standigen reden kénnen; verpflichtet sind sie
dazu nicht.

Da dréngen sich Fragen geradezu auf: Wie
sollen die Gutachterlnnen denn in der Lage
sein, serids zu entscheiden, wenn sie die zur
Organentnahme bereite Person nicht einmal
personlich zu Gesicht bekommen? Mit welchen
Methoden will man eindeutig ausschlieBen,
dass vor der geplanten Transplantation finanzi-

der medizinischen Indikation ware, zeigt aber
die Entscheidung des Bundesverfassungsge-
richts vom 24. August 1999. Deutschlands
hochste Richterlnnen nahmen damals die Klage
eines Patienten, der auf eine »Spenderniere«
wartet, nicht zur Entscheidung an, weil sie die
Einschatzung des behandelnden Arztes, der
Patient »befinde sich in konkreter Lebensge-
fahr«, nicht plausibel fanden. Diese arztliche .
Fehleinschatzung ist sicher kein Einzelfall. &
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Ansprechpartner fiir
weitere Informationen
»Wie ein zweites Leben« -
unter diesem Titel hat die
Bundeszentrale fiir gesund-
heitliche Aufkldgrung (BZgA)
eine neue Broschiire zur
Organtransplantation
verdffentlicht. Das Heft,
enstanden noch zur Amtszeit
der im Januar zuriickgetre-
tenen Bundesgesundheitsmi-
nisterin Andrea Fischer
(Biindnis 90/Die Griinen),
liest sich in weiten Teilen wie
eine Werbeschrift pro Trans-
plantation.

So wird liber iiber zwei
Seiten ein Mann zitiert, der
seine Frau zur »Organspen-
de« freigegeben hatte,
obwohl er sich nicht daran
erinnern konnte, wie sie zur
Entnahme von Kérperstii-
cken stand. Dabei verlangt
das Transplantationsgesetz,
dass »Organspenderinnen«
tatsdchlich oder »mutmagp-
lich« mit der Entnahme ihrer
Kérperteile einverstanden
sein miissen. Merkwiirdig ist
auch der Beitrag eines
Krankenpflegers, der
berichtet, wie einem als
»hirntot« eingestuften
Menschen diverse Organe
entnommen werden. Die
Stimmung im Operations-
saal, betont der Pfleger, sei
»viel ruhiger« als bei
anderen Operationen.
Eventuelle Zweifel, ob der
»Spender« tatsdchlich tot ist
oder nicht, beschreibt der
Berichterstatter nicht.

Einen kleinen Beitrag zu
mehr Ausgewogenheit leistet
die 54seitige Broschiire
immerhin im Adressenteil:
Dort werden auch BioSkop
e.V. und die Initiative
Kritische Aufkldrung liber
Organtransplantation (KAO)
erwihnt - als Ansprech-
partnerlnnen fiir weitere
Informationen.
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GENTESTS

Von Klaus-Peter
Gorlitzer (Hamburg),
Journalist und
redaktionell
verantwortlich fiir
BioSkor

Beteiligung abzuraten
»Die Verbraucherzentrale
Rheinland-Pfalz rit Kranken-
versicherten davon ab, sich
an freiwilligen Gentests zu
beteiligen. Einen entspre-
chenden Modellversuch habe
Jjetzt die Kaufmdnnische
Krankenkasse (KKH) in
Zusammenarbeit mit der
Medizinischen Hochschule
Hannover gestartet.

Nach Angaben der
Verbraucherschiitzer in
Mainz geht es bei dem Test
zwar offiziell ausschliefilich
darum, die vererbbare Eisen-
speicherkrankheit festzustel-
len. Wiirden anldsslich
solcher Tests Erkrankungen
festgestellt, miissten Versi-
cherte diese aber auch
anderen Privatversicherun-
gen offenbaren, wenn sie
Spdter eine Lebens- oder
Berufsunfihigkeits-
versicherung abschliefien
wollen. Der Neuabschluss
zum Beispiel von privaten
Personenversicherungen
kénne dadurch schwierig
oder im schlimmsten Fall
sogar unmdoglich werden.«
Nachricht aus der Tageszeitung

Heilbronner Stimme vom
24. Februar 2001

&)
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Probelauf fiir Massen-Gentests

Krankenkasse bietet »Hamochromatose-Screening« an

Eine private Krankenkasse und Human-
genetiker aus Hannover wollen den ersten
Massen-Gentest in Deutschland etablie-
ren. Die notwendige Akzeptanz soll vorab
ein Modellversuch mit 10.000 freiwilligen
Teilnehmerlnnen herstellen. Derweil
erwagt das Bundesjustizministerium, der
Versicherungsbranche die Nutzung von
Gentest-Ergebnissen zu verbieten.

Ingo Kailuweit ist Vorstandsvorsitzender der
Kaufménnischen Krankenkasse (KKH), Jorg
Schmidtke leitet das Humangenetische Institut
der Medizinischen Hochschule Hannover (MHH).
Kaufmann und Professor verbindet ein gemein-
sames Interesse: Sie wollen der Offentlichkeit
die »Chancen der Humangenetik in der Medizin
verdeutlichen«. Zu diesem Zweck haben sie den
Modellversuch »Hamochromatose-Screening«
initiiert, bei dem bis Ende des Jahres 10.000
Freiwillige mitmachen sollen.

Wahrend einer Pressekonferenz am 19. Fe-
bruar warben Kailuweit und Schmidtke fiir ihr
Projekt und riefen die Versicherten auf, sich
kostenlos per Gentest auf die Anlage fir
Hamochromatose (Eisenspeicherkrankheit)
checken zu lassen. (Informationen zum Krank-
heitsbild siehe Kasten) Die MHH leistet die
Analyse der Blutproben, die KKH trégt die
Kosten in Héhe von 100.000 DM. Sollte das
»Projekt erfolgreich verlaufen«, wolle man sich
gemeinsam dafiir einsetzen, dass der Hamo-
chromatose-Test als Reihenuntersuchung in den
regularen Leistungskatalog auch der gesetzli-
chen Krankenkassen aufgenommen wird.

Humangenetiker Schmidtke erkarte, der
Hauptnutzen der Reihenuntersuchungen liege
darin, noch vor Auftreten schwerwiegender
Symptome gezielt MaBnahmen zur Vorbeugung,
Frihdiagnose und Behandlung der Hdmochro-
matose einleiten zu kénnen. Wer die Anlage fiir
die Eisenspeicherkrankheit trage, dem misse
regelméaBig Blut abgenommen und dabei
iiberschiissiges Eisen entzogen werden; auf
diese Weise kénnten Organschaden von vorne-
herein vermieden werden. Allerdings vergal3 der
Professor zu erwahnen, dass das Vorliegen der
Gen-Mutation keineswegs bedeutet, dass der
Betroffene zwangslaufig an Himochromatose
erkranken wird. (Siehe Kasten)
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Dass es bei dem Projekt offensichtlich nicht
nur um das Wohl der Teilnehmerlnnen gehen
soll, machen die weiteren »Zielsetzungen«
deutlich, mit denen Schmidtkes Humangene-
tiker-Kollege Manfred Stuhrmann-Spangenberg
die Notwendigkeit der Studie begriindete:
Uberpriift werden sollen mit dem Modellver-
such nédmlich auch die »Validitat der ange-
wandten Testverfahren« sowie die »klinische
Relevanz des Testergebnisses«.

Die Erforschung und Entwicklung eines
Medizinproduktes sei nicht Aufgabe einer
Krankenkasse und diirfe von ihr nicht bezahlt
werden, hat die Hamburger Professorin Regine
Kollek in der Frankfurter Rundschau kritisiert.
Doch die Stimme der Molekularbiologin, die
auch Vorsitzende des Ethik-Beirates beim
Bundesgesundheitsministerium ist, blieb unge-
hort; die KKH will gern zahlen und — das sind
auch zwei erklérte Ziele der Studie — Mitmach-
bereitschaft zu Massen-Gentests und deren
Kosten abchecken.

Die Sorge ums Geld scheint ohnehin hinter
dem Modellprojekt zu stehen. Auf die Frage,
was die KKH zur Einfithrung der Gentests
bewogen habe, sagte Vorstandsvorsitzender
Kailuweit der Frankfurter Allgemeinen Zeitung

»Eisenspeicherkrankheit«

Wer an Hamochromatose (Eisenspeicher-
krankheit) leidet, kann das in der Nahrung
aufgenommene Eisen nicht normal verwer-
ten. Dadurch steigt der Eisenspiegel im Blut
unnatiirlich hoch an, das lberschiissige
Eisen lagert sich im Laufe von Jahren in den
Organen ab — vor allem in Leber, Bauch-
speicheldriise, Nieren und Herz. Bei schwe-
rem Krankheitsverlauf kdnnen lebensbedroh-
liche Spatschaden wie Leberzirrhose oder
-krebs eintreten. Als Ursache der Stoffwech-
selkrankheit gilt eine angeborene Genmuta-
tion, die — statistisch gesehen — bei einer
von 400 Personen vorliegen soll. Wer diese
Gen-Veranderung hat, wird in der Regel
trotzdem nicht krank: Nur bei jedem zehnten
Anlagetrédger, so der gegenwartige Stand der
Wissenschaft, tritt die Krankheit auch auf —
und zwar unterschiedlich schwer. Meist
passiert dies relativ spat, und zwar zwi- _
schen dem 50. und 60. Lebensjahr. Y




(Ausgabe v. 22. Februar 2001) jedenfalls: »Durch
enge Kontakte zu den gesundheitsékonomi-
schen Instituten an den Hochschulen in Hanno-
ver wurden wir auf die Problematik aufmerk-
sam. Eine Studie der Universitat Hannover
untersucht den Nutzen eines Screenings auf
Hamochromatose und kommt zu dem Ergebnis,
dass die Reihenuntersuchung darauf eine
ausgesprochen kosteneffektive Manahme
darstellt.« Bei der »Studie« handelt es sich um
die Habilitationsschrift »Gendiagnostik. Versi-
cherung und Gesundheitswesenc, die Oliver
Schoffski im Jahr 2000 vorgelegt hat.

Der angekiindigte Modellversuch hat die
Diskussion um gesetzliche Regeln fiir Gentests,
die seit Anfang der 90er Jahre immer mal

wieder geflihrt wird, erneut aufflammen lassen.

Anfang Marz sagte Bundesjustizministerin
Herta Daubler-Gmelin (SPD) der Zeitung Die
Woche: »ich halte die dsterreichische Regelung
in der Tat fiir wegweisend.« In Osterreich
verbietet § 67 des Gentechnikgesetzes seit
1994 Versicherungen und Arbeitgebern, Ergeb-
nisse von Genanalysen »zu erheben, zu verlan-
gen, anzunehmen oder sonst zu verwerten.

Daubler-Gmelin lieB aber offen, ob und wann es

in Deutschland zu einem Verwertungsverbot
von Gentests kommen werde. Eine Kommission
arbeite seit neun Monaten an der Reform des
Versicherungsvertragsrechts, mit Ergebnissen
sei aber nicht vor 2002 zu rechnen, hieB es aus

dem Bundesjustizministerium. In dieser Legisla-

turperiode werde aber kein Gesetz mehr vor-
gelegt, das Versicherern die Nutzung von
Gentest-Ergebnissen verwehrt.

Trotzdem reagierte die Branche aufgeschreckt.

»Wir werden uns vehement gegen eine Geset-
zesanderung in diese Richtung wehrenx,
versicherte Gabriele Hoffmann, Sprecherin des
Gesamtverbandes der Versicherungswirtschaft
(GDV). Spitzenvertreter der Assekuranzen
waren bereits im Oktober 2000 bei der damali-
gen Gesundheitsministerin Andrea Fischer
(Griine) vorstellig geworden, um die Beibehal-
tung des rechtlichen Status Quo anzumahnen.

Das geltende Versicherungsvertragsgesetz
erwahnt Gentests zwar nicht ausdriicklich,
bestimmt aber, dass Interessentlnnen vor
Abschluss einer Kranken- oder Lebensversiche-
rung alle Informationen liber Gesundheitszu-
stand und Krankengeschichte offenbaren
missen. Wer irgendwann freiwillig einen Gen-
test hat vornehmen lassen, muss dem Versiche-
rer das Resultat mitteilen. Das gilt auch fir
Ergebnisse aus Modellversuchen. (Siehe
auch Randbemerkung auf Seite 14)

Ly

Spdte Lehren aus dem
Eisinger-Wdrzburger Fall?

Der lange angekiindigte Untersuchungsbe-
richt einer Expertinnengruppe zum »Eisinger-
Wiirzburger Fall« liegt seit Mitte Februar
gedruckt vor. Unter dem Titel »Geistige
Behinderung, Humangenetik und Ethik«
veréffentlichen die Mitglieder der Kommis-
sion um den Hamburger Psychiater Professor
Klaus Dorner auf 141 Seiten etliche auf-
schlussreiche Details iber die heimlichen,
genetischen Reihenuntersuchungen an
Bewohnerlnnen des Eisinger St. Josefs-Stifts
und attestieren der friiheren Heimarztin
sowie einigen Wiirzburger Humangenetikern
diverse RechtsverstoBe. Dies hatten zuvor, im
Frihjahr und Sommer 2000, auch schon der
Bayerische Datenschutzbeauftragte Reinhard
Vetter und das Landgericht Stuttgart getan.

Die wesentlichen Tatbestande des Skan-
dals sind BioSkor-LeserInnen seit Dezember
1999 bekannt. Die Aufklarung des Falls war
erst durch hartnéckige Recherchen ins Rollen
gebracht worden, die Angehérige der Heimbe-
wohnerlnnen, eine Handvoll Journalistinnen
und BioSkop e.V. geleistet hatten.

Nachdem sie die Nachforschungen im
eigenen Haus zwei Jahre lang behindert hatte,
anderte die Leitung des St. Josefs-Stifts auf
Druck von Angehérigen und Offentlichkeit im
Dezember 1999 ihren Kurs und setzte die
Expertinnengruppe ein. Zusatzlich zur minu-
tiosen Rekonstruktion des Skandals liefert die
Kommission nun auch reichlich Ratschléage.
Sie richten sich an Verantwortliche und
Aufsicht des Heimes, Humangenetikerlnnen
und Ethik-Kommission der Universitat Wiirz-
burg, die bayerischen Ministerien fiir Soziales
und Wissenschaft, Bundesministerien und
Bundestag sowie an Datenschiitzerlnnen und
Presse. Unter anderem empfehlen die Exper-
tinnen, die Position der Angehdérigen im Stift
zu starken und den medizinischen Dienst des
Heimes aufzuldsen. Vom Bundestag fordern
sie ein Gendiagnostikgesetz, das, so Kommis-
sionsmitglied und Staatsrechtsprofessor
Wolfram Héfling, »die problematische Praxis
einer faktischen Selbstregulierung durch die
Humangenetiker selbst abldst«.

Der Untersuchungsbericht kostet 49,90 DM. Er
kann bestellt werden beim St. Josefs-Stift, 97249 _
Eisingen, Nikolausstr. 1, Tel. 093 06-20 92 96. '-.-
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»Besonders spektakuliir«
»Die unzuldssige Verarbei-
tung von Daten Behinderter
in einem Universitdts-
klinikum stellte einen
besonders spektakuldren
Einzelfall dar. Ich habe diese
Verarbeitung beanstandet,
da eine Einwilligung zur
Dateniibermittlung vom
dgrztlichen Dienst des
Behindertenheims an das
Universitdtsinstitut zur
genetischen Untersuchung
des Blutes der Betroffenen
nicht vorgelegen hatte.«

Datenschutzgerechte Mitteilung
zum »Eisinger-Wiirzburger Fall«
auf Seite 16 des 19. Tatigkeits-
berichts des Bayerischen
Landesbeauftragten fiir den
Datenschutz. Den 166 Seiten
starken, im Dezember 2000
verdffentlichten Bericht gibt es
gratis beim Bayerischen
Datenschutzbeauftragten
Reinhard Vetter, Postfach
222219, 80502 Miinchen.

Programmhinweis

Der »Eisinger-Wiirzburger
Fall« kommt mal wieder ins
Radio. »Das Blut der
anderen - Genforschung
an Behinderten« ist der
Titel der Sendung, die am
29. April zwischen 15.05
und 16.00 Uhr im dritten
Programm des Westdeut-
schen Rundfunks (WDR Ill)
ausgestrahlt wird.
Autorinnen sind Ludger
Fittkau und Erika
Feyerabend.

)
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SCHWARZES BRETT

Voorschau
Themen im Juni 2001

[ Medizinethik
Werte und Wiirde

L Schwerpunkt:
Gentests und Datenschutz

U Biopolitik
Schréders Pline

Veranstaltungstipps

Fr. 23.3.2001, 19.30 Uhr
Gottingen (Gemeindehaus Jakob, Kirchhof 2)

0 nGenetische Zwangstests an
Fliichtlingen«
Informationsveranstaltung

Der 21. Marz ist »Antirassismustag«. Zwei Tage
spater ladt das Gottinger Forum gegen Rechtsex-
tremismus und Auslanderfeindlichkeit zu einer
Veranstaltung, bei der es auch um genetische
Zwangstests an Fliichtlingen geht. (Siehe Seite 3)
Als Referentinnen eingeladen sind Fliichtlinge,
eine Vertreterin des Antirassismus-Biiros Bremen
und BioSkopler Ludger Fittkau aus Essen.

Mo. 2.4.2001, 20 Uhr
Ulm (Stadthaus, Miinsterplatz)

[J »Warum koénnen in Deutschland
Embryonen und Mensch-Tier-Wesen
patentiert werden?«

Vortrag

Der Bundestag wird demnéchst entscheiden, ob

und wie die EU-Patentierungsrichtlinie in deut-

sches Recht umgesetzt wird. Nach den EU-Vorga-
ben kénnen Patente erteilt werden auf Tiere,

Pflanzen, Organe, Mikroorganismen, Gene, Em-

bryonen oder Mischwesen. Uber die Folgen

informiert die Referentin Dr. Ruth Tippe (Miin-
chen) von der Initiative »Kein Patent auf Leben«.

Veranstalter ist das »Forum 24«.

So0.6.5. - Fr. 11.5.2001
Baltrum (Hotel Strandburg)

[ »Darf der Mensch alles, was er kann?
Brauchen wir eine neue Ethik?«

Bildungsurlaub

Medizinische Technik macht heute vieles méglich,
was Moral und Sitte friiher verboten war. Doch
viele Menschen haben Zweifel: Wer darf, wer soll
entscheiden, ob an menschlichen Embryonen
geforscht werden darf? Sollen Féten als Gewebe-
oder Organressource benutzt werden? Droht uns
eine unmenschliche Apparatemedizin, die Beginn
und Ende des Lebens nach Belieben manipuliert?
Solche Fragen sollen wahrend des einwéchigen
Bildungsurlaubes (Kurs-Nr.: 164600) auf der be-
schaulichen Nordseeinsel intensiv diskutiert wer-
den. Referentlnnen sind die BioSkoplerinnen Ro-
berto Rotondo und Erika Feyerabend, Veranstalte-
rin ist die Volkshochschule Schaumburg.

Infos und Anmeldung (bis 21. Marz) bei der VHS
Schaumburg, Herr Lingner, Tel. 057 21-78 70.

Do. 24.5. - So. 27.5.2001
Erlangen (Universitat und rund um den
Schlossgarten)

(] »Medizin und Gewissen. Wenn Wiirde
ein Wert wiirde ...«

Internationaler Kongress

Die Umstrukturierung des Gesundheitswesens, die

schleichende Veranderung des Krankheitsbegriffes

und die neuen Technologien der Biomedizin bieten

den Stoff fiir den Kongress, der von der Arzteor-
ganisation IPPNW veranstaltet wird. Im Mittel-
punkt sollen die Wiirde der Patientinnen und die
soziale und ethische Verantwortung der Heil- und
Pflegeberufe stehen. »Schon ein kurzer Blick auf
die Schlagzeilen aus Medizin und Forschung,
heiBt es in der Einladung, »macht klar, wie drin-
gend notwendig eine Bestandsaufnahme und
zugleich ein humaner Gegenentwurf zur Ideologie
des Machbaren ist.« Darum bemiihen sollen sich
rund 100 Referentlnnen in der Diskussion mit den
Teilnehmerlnnen.

Informationen und Anmeldung beim Kongress-
Biiro-Erlangen, c/o Stephan Kolb,

Telefon 091 31-8168 30.

Taglich (auBer montags) bis zum 12. August
Dresden (Deutsches Hygiene-Museum,
Lingnerplatz 1)

] »Der (im-)perfekte Mensch. Vom
Recht auf Unvollkommenheit«

Ausstellung

Auf 1.500 Quadratmetern beleuchtet die Ausstel-
lung den herrschenden Begriff von »Normalitat«
— und zwar am Beispiel des historischen und
aktuellen Umgangs mit behinderten Menschen.
Thematisiert werden auch die Auseinandersetzun-
gen um Bioethik, Pranataldiagnostik, Gentherapie
und »Sterbehilfe«.

Informationen beim Deutschen Hygiene-Museum,
Telefon 03 51-48 46 670/48 46 304 sowie im
Internet unter www.imperfekt.de
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