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Mediales Weltwissen

Erika Feyerabend
))W as wir iber unsere Gesellschaft, ja iiber die Welt, in der

wir leben, wissen, wissen wir durch die Massenmedien.
Das gilt nicht nur fiir unsere Kenntnis der Gesellschaft und der
Geschichte, sondern auch fiir unsere Kenntnis der Natur.« Das
schrieb der Bielefelder Soziologe Niklas Luhmann schon vor
mehr als fiinfzehn Jahren. Wir sind enorm informationsbediirf-
tig — je komplexer die Verhaltnisse erscheinen und je dring-
licher Entscheidungen {iber Konsum, Geldanlagen, medizini-
sche Behandlungen, kurz: iiber das eigene Leben und Sterben,
Offentlich debattiert und individuell erwartet werden. Zwar
stehen Medienberichte unter dem Vorzeichen des Zweifels, ob
wahrheitsgeméfl oder interessengeleitet informiert wird. Doch
was hilft es: Wir bauen trotzdem auf das iibermittelte Wissen.

Jahrelang haben Chefchirurgen und andere, als zitierfihig
angesehene, Experten die Verhéltnisse im Transplantations-
wesen unisono massenwirksam positiv dargestellt. Organe, so
die einhellige Botschaft, wiirden frei von personlicher Willkiir,
sozialen Wertungen, 6konomischen Kalkiilen, nach »rein medi-
zinischen« Kriterien halbwegs »gerecht« zugeteilt. Stets mitgelie-
fert wurde der Appell: »Organspende schenkt Leben!« Und da-
von gibt es nie genug. Mit dramatischen Einzelschicksalen und
bunten Werbespots wurden die Probleme auf eine alarmierende
Formel gebracht: »Organknappheit«. Gelegentlich gab es auch
kritische Berichte. Am Grundtenor konnten sie allerdings wenig
dndern. Das kollektive Geddchtnis war bereits mit kreditwiirdi-
gen, nur den Kranken verpflichteten Transplanteuren angefiillt.

Gegenwirtig verlduft die Themenkarriere der Transplantati-
onsmedizin unerwartet anders. Die medial aufgedeckten, wahr-
scheinlichen Normenverst63e in den Unikliniken Géttingen
und Regensburg laufen nicht nur geltendem Recht zuwider, son-
dern auch jenen moralischen Idealen, die zuvor die Legitimitit
der Organspende begriindeten: Gerechtigkeit und Solidaritat
fiir und mit Kranken (Siehe Seite 8). In der medial zuldssigen
Form des Skandals werden jetzt ein paar Schurken vorgefiihrt,
Einzelfille beschworen, und in der hektischen Betriebsamkeit
politischer Gremien geht es um Schadensbegrenzung (Seite 11).

BioSkop hat die unaufgeregte, kritikwiirdige Normalitét des
Transplantationswesens jahrelang analysiert, beschrieben und
nach Kriften versucht, dies auch in den meinungsbildenden Me-
dien zum Thema zu machen. Die Bemiithungen stiefSen bei den
allermeisten MedienmacherInnen weitgehend auf taube Ohren.

Bitte auf der nichsten Seite weiter lesen »

Mit Newsletter Behindertenpolitik
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Fortsetzung von Seite 1 »

Die Realitat der
Masenmedien...

...analysiert der Soziologie-
professor und Jurist Niklas
Luhmann anschaulich und
provokativ in seinem gleich-
namigen Buch. Erschienen
erstmals 1995, findet das
Werk des 1998 verstorbenen
Systemtheoretikers auch

im Zeitalter des Internets
weiterhin interessierte
Leserlnnen. 2009 publizierte
der Verlag fir Sozialwissen-
schaften die vierte Auflage
(151 Seiten, 19,90 €).

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

»Skandale« werden zum Gliick immer mal
wieder aufgedeckt. Dass Medien auch Struktu-
ren in den Blick nehmen, die hinter dem »Fall«
stecken, passiert eher selten. Aber genau das ist
zum Teil geschehen, seitdem die Siiddeutsche
Zeitung am 20. Juli Manipulationen von Patient-
Innendaten am Géttinger Transplantationszent-
rum publik machte und fast taglich brisante De-
tails nachschob. Andere hakten ebenfalls nach,
und so kamen Stiick fiir Stiick auch Hintergriin-
de als Neuigkeiten nach vorn, die BioSkop seit
Jahren fundiert, kontinuierlich, kritisch beleuch-
tet: Kontrolldefizite im Transplantationswesen,
undurchschaubare Organverteilung, Interessen
handelnder Akteure.

Mediales Weltwissen

n diesem Sommer war Vieles anders: Auf der
Folie aufgedeckter »Einzelfille« fragten Re-
daktionen unser Wissen rege nach - jedenfalls,
solange es Neuigkeitswerte zu berichten gibt.
Um komplexe Hintergriinde und Abgriinde
auszuleuchten, das kollektive Gedédchtnis in
Richtung tatsachenbasierter Distanz anzuheben,
dafiir ist im Alltag der Medienproduktion weder
Platz noch Zeit. Fiir Korrekturen lidngst verges-
sener Berichterstattungen ebenso wenig.
Mittlerweile entfaltet auch das Internet
enorme Wirkung. Dort herrscht in »sozial«
genannten Netzwerken wie Facebook oder
Google ein »obszoner Zwang zur Sichtbar-
machung und Selbstdarstellung« — auch und
gerade in Sachen Gesundheit. Im technischen
Umgang mit neuen Medien geschulte Zeitgenos-
sInnen stellen private Biodaten — vom Gewicht
iiber Blutdruckwerte bis

Viele Journalistinnen haben bei BioSkop
recherchiert, unsere Texte und Internetseiten
aufmerksam gelesen. Erika Feyerabend wurde
gebeten, Analysen in Fernseh- und Radiosen-
dungen auf den Punkt zu bringen, auch die
Nachrichtenagentur dpa zitierte sie ausfiihrlich.
Andert sich im Transplantationswesen nun
wirklich was? Wir werden es genau beobachten!

Gerade in stressigen Wochen tut tatkraftige
Unterstiitzung gut — auch finanzielle: Seit
unserem Aufruf »Jetzt BioSkop retten!« im Juni
sind iiber 8.000 Euro an Spenden eingegangen!
Es fehlen noch rund 6.000 Euro, damit BioSkop
2012 ausgeglichen abschlieffen und dran bleiben
kann. Herzlichen Dank fiir Thre grof3ziigige Hilfe!

Erika Feyerabend, Klaus-Peter Gorlitzer @

»Dass Sponsoring nicht der Wohltitigkeit
dient, sondern der Werbung, diirfte inzwischen
bekannt sein«, schrieb Niklas Luhmann trocken.
Die Initiative »Hor auf dein Herz«, gesponsert
von Coca-Cola light, kommt wohltitig daher,
wissenschaftlich aufgeladen durch ihre Partnerin,
die Deutsche Gesellschaft fiir Geschlechtsspezifi-
sche Medizin. Beide erkliren, die Aufmerksam-
keit fiir die Herzgesundheit von Frauen erhéhen
zu wollen. Faktisch bedienen sie wohl eher die
gesellschaftsweite Dynamik »fresh money und
new information« (Seite 13).

Medizin und Forschung stehen unter dem
Verdacht des Zweifels, weil sie sich bekanntlich
von Gesundheitsunternehmen sponsern lassen.
Die Grofien der Pharmabranche wollen nun
Geldfliisse offenlegen - allerdings nur per frei-
williger Selbstkontrolle und im Konsens mit der
ArztInnenschaft. Die angekiindigte Transparenz
soll helfen, das angekratzte Image der Firmen zu

verbessern (Seite 12).

zum Genom - selbst ins
Netz, vergleichen die
Ergebnisse und schaffen
dabei gesellschaftswei-
te Gesundheitsnormen
(Siehe Seite 14).

Manche Wissen-

Manche Wissenschaftler-
Innen beklagen die »verzerrte
Realitat« der altbekannten und

neuen Medienwelten, die

ihr Wissen popularisieren.

JournalistInnen
berichten blof3, schein-
bar objektiv, unschuldig,
harmlos. Derzeit ver-
starkt auch dartiber, ob
ArztInnen schwer Kran-
ken »helfen« sollen, sich

schaftlerInnen beklagen
die »verzerrte Realitdt« der altbekannten und
neuen Medienwelten, die ihr Wissen popula-
risieren. Eine grofl dimensionierte Biobank,
genannt »Nationale Kohorte, soll 2013 an den
Start gehen. Gesucht werden dafiir 200.000
ProbandInnen, die Giber Jahrzehnte beobachtet,
verglichen und mit den Methoden der Werbung
zum Mitmachen aufgefordert werden (Seite 3).
Projekte wie dieses formen das Weltwissen tiber
»Gesundheit« und »Selbsterkenntnis« in Rich-
tung biologischer Daten und Verhaltensnormen,
die dann neue Twitter- und Facebookgemein-
den aktivieren.

2

toten zu konnen (Seite 6).
Von lebhaftem medialen Interesse ist eine
technische Innovation namens »PraenaTest«.
Gemeint ist ein »einfacher Bluttest«, um sicher
und frither eine Trisomie 21 beim Ungeborenen
zu erkennen. Das ist neu, moralisch umstritten,
also berichtenswert. Informiert wird ohne Zwang
und Drohung, und mit Verweis auf eine — iiber-
schatzte — individuelle (Wahl)Freiheit (Seite 4).
Angesichts der sozialpolitischen Realitdten
und des medialen Weltwissens tiber »Gesund-
heit« diirften aber jeder Frau die Schranken
des eigenen Freiheitsspielraums nur allzu
bewusst sein.

@
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200.000 Freiwillige gesucht

Die Finanzierung des Grofl3forschungsprojektes »Nationale
Kohorte« ist sicher — aber viele Details sind noch unklar

200.000 reprisentativ ausgewéhlte Frauen
und Minner sollen jahrzehntelang der
Wissenschaft dienen: Die ProbandInnen,
bezeichnet als »Nationale Kohorte«,
werden regelmiflig medizinisch unter-
sucht - und sie stellen Blut, Urin und
weitere Korpersubstanzen fiir eine zentrale
Biomaterialbank zur Verfiigung. Die
gesammelten Daten und Proben sollen fiir
noch unbestimmte Forschungsprojekte
genutzt werden.

er Aufbau der Nationalen Kohorte, deren

Vorarbeiten seit 2009 laufen (Siehe
BIOSKOP Nr. 56), wird bis 2023 mit tiber 250
Millionen Euro aus Steuermitteln finanziert.
Das haben die WissenschaftsministerInnen
von Bund und Landern im Juni beschlossen.
Laut Fordervereinbarung soll die »bevolke-
rungsbezogene Langzeitbeobachtung« dazu
dienen, »belastbare Aussagen tiber die Ursachen
von Volkskrankheiten im Zusammenspiel von
genetischer Veranlagung, Lebensgewohnheiten
und umweltbedingten Faktoren« zu treffen. Als
»Volkskrankheiten« stufen die MinisterInnen
weit verbreitete Erkrankungen ein, etwa Krebs,
Diabetes, Demenz und Herz-Kreislauf-Leiden.

Im Frithjahr 2013 soll »Deutschlands grofite
Gesundheitsstudie« offiziell starten, an 18
Standorten, iiberwiegend Universitatskliniken.
Epidemiologische Auswertungen, die nach
Krankheitsursachen forschen, sollen frithestens
2018 beginnen. Potenzielle Kohortenmitglieder
werden nach einem statistischen Zufallsverfah-
ren von Einwohnermeldedmtern ausgewahlt
und von den Studienzentren angeschrieben. Es
liegt an den Adressaten zu entscheiden, ob sie
sich der Kohorte anschlieflen wollen, deren
Daten und Proben mindestens 25 Jahre aufbe-
wahrt werden sollen.

Die Ansprache ist allerdings ziemlich
penetrant: »Helfen Sie mit Threm Einsatz, die
Forschung zur Erhaltung und Forderung der
Gesundheit der Menschen in Deutschland zu
verbessern«, steht im Flyer, der zur Teilnahme
an der »zweiten Vorstudie der Nationalen
Kohorte« motivieren soll. Die Vorstudie findet
in diesem Herbst statt, sie dient vor allem dazu,
Untersuchungsabldufe zu testen, Fragebogen zu
verbessern und die Abnahme von Biomaterial-
ien zu optimieren. Wer mitmacht, gibt Auskunft
iiber seine Ausbildung, Lebensstil, Familie,
Krankheiten, Medikamente und Impfungen. Er
wird gewogen und gemessen, Umfang von Taille

und Hiifte inklusive. Auflerdem vorgesehen
ist die, wie es im Flyer heif3t, »Gewinnung von
Blut, Urin, Speichel und Stuhl«, hinzu kommen
Abstriche von Mund- und Nasenschleimhaut.
Die Protokolle zur Probenentnahme und
Lagerung »werden so geplant, dass sie die
grofitmogliche Auswahl fir zukiinftige Labor-
analysen erlauben, steht in einem Aufsatz tiber
die Nationale Kohorte, veréffentlicht im Bundes-
gesundheitsblatt (Ausgabe 6/7 2012). Hauptautor
ist Heinz-Erich Wichmann, einer der Koordi-
natoren der Kohorte. Wichmann arbeitet am
Helmholtz-Zentrum Miinchen, wo in einer
zentralen Biobank »der grofite Teil der Bio-
proben« eingelagert wird, die im Rahmen der
Kohorten-Untersuchungen gesammelt werden.
Die Proben werden pseudonymisiert — also
ohne Namen der SpenderInnen - autbewahrt;
gemaf’ wissenschaftlichem Konzept des Projekts
sollen die entnommenen Biomaterialien in
das Eigentum des Trégervereins der Kohorte
iibergehen und grundsitzlich allen Forsche-
rInnen in Deutschland zur Verfiigung stehen.
Unter welchen Bedingungen genau, weif3 zurzeit
offenbar nicht mal das Bundesforschungsminis-
terium (BMBF).

Auskiinfte aus dem Ministerium

Auf eine »Kleine Anfrage« von Bundestags-
abgeordneten der Biindnisgriinen erkldrte das
BMBF jedenfalls am 20. August: Es sei »beab-
sichtigt«, dass der Trégerverein der Nationalen
Kohorte ein »umfassendes Konzept fiir die
Nutzung von Daten und Biomaterialien erstellt,
in dem die Zugangsbedingungen zu Daten und
Proben fair und transparent geregelt werden«.
Unklar sei, welche Informationen zusitzlich zu
den medizinischen gespeichert werden, da der
»endgiiltige Studienplan und das Operationali-
sierungshandbuch noch nicht vorliegen«.

Zur Frage, was die Mitwirkung in der
Kohorte »fiir die eigene Gesundheit« von
ProbandInnen bringen wird, duf8erte sich das
BMBEF ziemlich ausweichend. Der professionelle
Umgang mit unklaren Befunden von Studien-
teilnehmerInnen gehore zu den wichtigsten
Verpflichtungen der Kohorten-MedizinerInnen,
auflerdem stehe ihnen »wihrend der gesamten
Laufzeit der Studie« ein Ethikbeirat zur Seite.
Die Frage nach dem personlichen Nutzen
konne bei der »Formulierung eines Ethikkodex«
gekldrt werden. Besagtes Papier sei »gegen-
wirtig in Arbeit«.

@

(O8]

Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich

fiir BIOSKOP

Qualitatsprobleme

Fir Biomaterialbanken mit
Blut- und Gewebeproben
existiert »ein profitabler
Markt«. Das weif3 auch die
Deutsche Vereinte Gesell-
schaft fiir Klinische Chemie
und Laboratoriumsmedizin
(DGKL). Ihrer Pressemit-
teilung, verbreitet am 13.
September, kann man
zudem entnehmen: 450
Biodatenbaken waren 2011
in der Européischen Union
registriert, 108 davon in
Deutschland. Die Zeichen
stinden auf Wachstum, die
Prognosen seien »glan-
zend«: 2015 sollen Bio-
materialbanken ein »globa-
les Marktvolumen von rund
2,3 Milliarden US-Dollar
erreichen«.

Ernsthafte Sorgen macht
den Labormedizinerinnen
allerdings die Tatsache,
dass die Qualitat der
Proben und Daten nicht
standardisiert und »auflerst
heterogen« sei: »Bio-
materialbanken tragen mit
minderwertigen Proben
dazu bei, Forschungs-
ergebnisse zu verfalschen
und schaden damit letztlich
den Patienten.« Vor diesem
Hintergrund fordert

die DGKL, eine »Qualitats-
sicherung« fir Biobanken
einzufihren. Grof3e Hoff-
nung setzt die Fachge-
sellschaft auf »dringend
bendtigte« Systeme, die
zur Zeit in der Entwick-
lung seien. Die ersehnten
Analysetechniken sollen
kiinftig sicher stellen, dass
Forscherlnnen »die bio-
molekulare Qualitat einer
Probe tatsachlich beurteilen
konnen«.
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Martina Keller
(Hamburg), Journalistin

Bedenken von
Humangenetikern

In die Auseinandersetzung
um den PraenaTest hat sich
auch der Berufsverband
Deutscher Humangenetiker
eingemischt. Seine Stellung-
nahme, publiziert im Juli,
sieht den Bluttest durchaus
kritisch. Leseprobe: »Der
neue Test basiert auf einem
statistischen Verfahren und
erlaubt lediglich die Berech-
nung einer Wahrscheinlich-
keit fur das Vorliegen bzw.
das Nichtvorliegen einer
Trisomie 21, es erfolgt keine
Bestimmung des fetalen
Chromosomensatzes. [...]
SchlieBlich wird durch die
dem Test immanente »Risiko-
losigkeit« der Druck auf jede
Schwangere erhoht werden,
eine Untersuchung auf das
Vorliegen eines Down-Syn-
droms durchzufiihren. Diese
srisikolose Verfligharkeit«
stellt eine Schwangerschaft
ohne Pranataldiagnostik

in Frage. Der Anbieter des
»PraenaTests« bietet selbst
keine spezialisierte fach-
arztliche Unterstiitzung und
psychosoziale Betreuung der
Schwangeren an, sondern
Uberlasst diese Aufgaben
pranatalmedizinisch spezi-
alisierten Frauenarzten und
Facharzten fir Humangenetik.
So werden erhebliche Folge-
kosten einer privaten Dienst-
leistung auf die gesetzlichen
Krankenkassen abgewalzt.«

Nutzen fraglich, Wirkungen unabsehbar

Bluttest erweitert den vorgeburtlichen Diagnosemarkt

Der molekulargenetische »PraenaTest«
soll Trisomie 21 bei Ungeborenen aufspii-
ren. Kritiker halten den neuen Test fiir
unethisch — der Hersteller behauptet, sein
Produkt werde Leben retten.

eit Ende August ist der umstrittene Praena-

Test auf dem Markt. Er soll Trisomie 21 bei
einem ungeborenen Kind aus dem Blut der Mut-
ter diagnostizieren, indem Erbgutschnipsel des
Kindes vervielfaltigt und dann statistisch ausge-
wertet werden. Hersteller LifeCodexx in Kon-
stanz teilte mit, der Test sei nun in mehr als 70
Praxen und Kliniken in Deutschland, Osterreich,
Liechtenstein und in der Schweiz verfiigbar.

Bislang wird Schwangeren mit einem erhéh-
ten Risiko fiir Trisomie 21 zur genaueren Abkla-
rung eine Fruchtwasseruntersuchung (Amnio-
zentese) angeboten. Dieses Verfahren fiithrt
allerdings in einem von 100 oder 200 Fallen
zu Fehlgeburten. Der neue Bluttest liefert nun
ebenfalls eine Aussage zum Trisomie-21-Risiko,
jedoch frither in der Schwangerschaft und ohne
gesundheitliches Risiko. LifeCodexx wirbt
fiir seinen Test mit der Behauptung, er konne
»allein in Deutschland bis zu 700 Kindern das
Leben retten, die jahrlich durch Komplikatio-
nen bei invasiven Unter-

gesichert werden. Fiir die betroffenen Frauen be-
deutet das Verunsicherung durch drei verschie-
dene Tests im Abstand von Wochen. Ein Beispiel:
Im Ultraschall wird in der 11. Schwangerschafts-
woche ein auffilliger Befund entdeckt, der auf
Trisomie 21 hindeutet. Ab der 12. Schwanger-
schaftswoche wird nun der PraenaTest aus dem
Blut der Mutter durchgefiihrt, das Ergebnis soll
nach rund zehn Tagen vorliegen. Falls sich ein
positiver Befund ergibt, wird dieser durch eine
Chorionzottenbiopsie oder durch eine Frucht-
wasseruntersuchung abgeklart. Lediglich fir
Frauen mit unauffilligem Befund bedeutet der
Test eine schnelle Entlastung. Ein geringes Risiko
fiir ein falsch negatives Ergebnis bleibt auch dann.
Eine weitere Beschrankung des Tests liegt
darin, dass andere Formen der Fehlbildung
nicht erkannt werden. Das Risiko fiir eine
Trisomie 21, auch Down-Syndrom genannt,
betragt bei einer 40-jahrigen Frau etwa ein Pro-
zent, das generelle Fehlbildungsrisiko wahrend
einer Schwangerschaft wird jedoch mit drei bis
vier Prozent angegeben. »Durch das selektive
Anbieten dieses risikolosen Tests fiir Frauen und
Paare wird der Eindruck vermittelt, dass Kinder
mit Down-Syndrom als besonders belastend
bewertet werden, kritisiert der Verband Pro
Familia Nordrhein-

suchungen sterbenc.

So einfach ist die
Rechnung allerdings nicht,
auch die neue Diagno-
setechnik bietet keine
hundertprozentige Sicher-

Fir die betroffenen Frauen
bedeutet das Verunsicherung
durch drei verschiedene Tests

im Abstand von Wochen.

Westfalen in einer
Stellungnahme vom Juni
2012. Tatsdchlich ist das
Down-Syndrom aber
eine Form der Behinde-
rung, die sehr verschie-

heit. So kann der Praena-
Test nur die freie Trisomie 21 erkennen, seltene
Formen wie Mosaik- oder Translokationstriso-
mie aber nicht. Die Daten zur Zuverlédssigkeit
des Tests sind nach Angaben der Anbieterfirma
noch nicht veréffentlicht.

Auf Anfrage schickt LifeCodexx jedoch
Informationen zur Sensitivitat und Spezifi-
tat, aus denen sich ersehen lésst, wie viele der
Betroffenen und Nicht-Betroffenen vom Test
im Durchschnitt richtig angezeigt worden seien.
472 Blutproben von Schwangeren mit Risiko-
schwangerschaft wurden ausgewertet. Dabei gab
es zwei Falsch-Negativ-Ergebnisse — 38 von 40

Proben wurden korrekt als Trisomie 21 bewertet.

Hinzu kamen zwei Falsch-Positiv-Ergebnisse —
430 von 432 Proben wurden korrekt als Nicht-
Trisomie 21 bewertet.

Nach derzeitigem Stand muss somit der Blut-
test nach auffilligem Befund weiterhin durch
eine invasive Fruchtwasseruntersuchung ab-

-

dene Ausprigungen hat
und mit der die meisten Betroffenen gut
leben kénnen.

Das Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung hat die Entwicklung des Tests mit
230.000 Euro gefordert. Der Behindertenbeaut-
tragte der Bundesregierung, Hubert Hiippe, kri-
tisiert die Markteinfithrung vehement, in einem
Interview mit der Wochenzeitung Die Zeit sagte
er: »Ich kann mich nicht damit abfinden, dass
mit diesem Test ein weiteres Mittel geschaffen
wird, behinderte Menschen zu diskriminieren.«
Bereits heute entschieden sich Eltern bei der
Diagnose Down-Syndrom in neun von zehn Fal-
len fiir einen Schwangerschaftsabbruch, so Hiippe.
»Ich befiirchte, dass mit dem neuen, vermeintlich
einfacheren Test die Suche nach Menschen mit
Down-Syndrom noch verstérkt wird.«

Die Kosten fiir den PraenaTest liegen bei
1.250 Euro. Derzeit werden sie nicht von den
gesetzlichen Krankenkassen itbernommen. Viel-
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» mehr wird die neue Diagnostik als »Individuelle
Gesundheitsleistung (IGeL)« angeboten, die
Schwangere selbst bezahlen miissen. Zusétzlich
konnen von der durchfithrenden Praxis Gebiih-
ren, etwa fiir die gendiagnostische Beratung, in
Rechnung gestellt werden - eine solche Bera-
tung ist gesetzlich vorgeschrieben, weil der Test
unter das Gendiagnostikgesetz fallt. Hinzu kom-
men unter Umstdnden Kosten von 150 bis 250
Euro fiir ein vorgeschaltetes Ersttrimesterscree-
ning, das ebenfalls nicht von den Kassen bezahlt
wird und eine Wahrscheinlichkeitsrechnung fiir
eine Fehlbildung liefert. »Fiir Menschen mit ge-
ringem Einkommen besteht keine Wahlfreiheit«,
kritisiert Pro Familia NRW in dem Positionspa-
pier, das den Test grundsitzlich befiirwortet und
kostenfreien Zugang zu dem Bluttest fordert.
Wie der Behindertenbeauftragte sieht aber
auch Pro Familia das Risiko der Diskriminie-
rung: »Es ist zu befiirchten, dass die Moglichkeit
der schnellen und risikofreien Untersuchung
von kindlichen Erberkrankungen die Akzeptanz
unserer Gesellschaft gegentiber Menschen mit
Behinderung weiter verandern kann.« Ein leicht
durchfiihrbarer Test konne den Druck auf wer-
dende Eltern erhohen, einen Test in jedem Fall

Zwei Juristen,
zwei Meinungen

Ein strikter Gegner des molekulargene-
tischen PraenaTests ist Hubert Hiippe, der
Behindertenbeauftragte der Bundesregierung.
Um juristischen Riickhalt zu bekommen, gab
Christdemokrat Hiippe ein Gutachten beim
Bonner Rechtswissenschaftler Klaus Ferdinand
Girditz in Auftrag.

Geht es nach den Ergebnissen dieser im Juli
veroffentlichten Expertise, diirfte das neue
Diagnostikverfahren hierzulande iiberhaupt
nicht eingesetzt werden. PraenaTest ist ein
Medizinprodukt, das »nicht verkehrsfahig« sei,
weil es die Sicherheit und Gesundheit Ungebo-
rener unzuldssig gefahrde, schreibt Professor
Garditz.

Zudem sei der Bluttest kein zuldssiges
Diagnosemittel gemafs Gendiagnostikgesetz
(GenDG) - Begriindung: »Die dort zugelasse-
nen vorgeburtlichen Untersuchungen dienen
ausschliefSlich medizinischen Zwecken.« Da Tri-
somie 21 nicht heilbar ist und Therapien zwecks
Minderung der Folgen einer Behinderung erst
nach der Geburt ansetzen konnen, diene der
PraenaTest auch keinem Heilzweck - also sei er
auch »nicht medizinisch im Sinne des Geset-
zes«. Auflerdem sei der Staat laut Grundgesetz
verpflichtet »zu verhindern, dass behinderte
Menschen vorgeburtlich routineméflig ausgeson-
dert« werden, erlautert Garditz.

durchfithren zu lassen und die Schwangerschaft
bei einem auffilligen Befund abzubrechen. Der
Staat diirfe daher nicht in seinen Bemithungen
nachlassen, Menschen mit Behinderung zu for-
dern und zu integrieren und den Gedanken der
Inklusion in der Gesellschaft zu verankern.

Die technische Entwicklung scheint in eine
andere Richtung zu gehen. Zum Ende dieses
Jahres sollen nach Angaben der Herstellerfirma
bereits Tests fiir die Chromosomenstérungen
Trisomie 13 und Trisomie 18 vorliegen. In Zu-
kunft konnte es technisch moglich werden,
das gesamte Erbgut eines Ungeborenen zu iden-
tifizieren. Dadurch wiéren nicht nur Chromoso-
menstorungen zu erkennen, die ein Neugebo-
renes unmittelbar betreffen, sondern auch
Erkrankungen, die erst im Erwachsenenalter auf-
treten konnen. Wissenschaftler rechnen in fiinf
bis sieben Jahren mit dieser Moglichkeit.

Viele Fragen drédngen sich auf — zum Beispiel:

Wie ist unter den Bedingungen der sich stindig
ausweitenden Testmoglichkeiten eine »infor-
mierte Einwilligung« iiberhaupt moglich? Hat
nicht auch das zukiinftige Kind ein Recht auf
Schutz seiner Daten gegeniiber Medizinern
oder gegeniiber den eigenen Eltern?

@

Auf das vom Behindertenbeauftragten
veranlasste Gutachten reagierte PraenaTest-
Hersteller LifeCodexx AG mit einem so genann-
ten »Vorgutachten«. Verfasser Friedhelm Hufen,
Staatsrechtsprofessor an der Universitit Mainz,
schlussfolgert, dass der neue Bluttest aufgrund
des Medizinproduktegesetzes nicht verboten
werden konne und auch mit den Vorgaben des
Gendiagnostikgesetzes vereinbar sei.

Ein gesetzliches Verbot des molekular-
genetischen Verfahrens oder ein Anwendungs-
verbot, schreibt LifeCodexx-Auftragnehmer
Hufen, wiirden »aus Sicht des Herstellers
und der behandelnden Arzte« in die Berufs-
ausiibungsfreiheit eingreifen — und »aus der
Sicht der Patientinnen« wiirde eingegriffen in
die Grundrechte auf Leben und korperliche
Unversehrheit sowie das Recht auf Wissen um
gesundheitsrelevante Tatsachen.

Welcher Juraprofessor richtig liegt, ist unklar;
und ein formaler Rechtsstreit um die Zulédssigkeit
des PraenaTests ist bisher nicht bekannt
geworden. Tatsache ist: Das Land Baden-
Wiirttemberg, Sitz der LifeCodexx AG, findet
deren Innovation offensichtlich in Ordnung. Die
politische Rechtfertigung der Sozialministerin
Karin Altpeter verbreitete Spiegel Online am
10. Juli: »Schwangere mit der risikobehafteten
Fruchtwasseruntersuchung zu belasten, wenn
ein Bluttest als bessere medizinische Versorgung
zur Verfiigung steht«, meint Altpeter (SPD), »ist
ethisch schwer zu vermitteln.«

Klaus-Peter Gorlitzer &
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Netzwerk
gegen Selektion

Der 21. Marz gilt als »Welt-
Down-Syndrom-Tag, er
soll auf die Situation von
Betroffenen aufmerksam
machen. »Sie leiden nicht
am Down-Syndrom, sondern
an der gesellschaftlichen
Diskriminierungy, schreibt
das Netzwerk gegen Selekti-
on durch Pranataldiagnostik
in seiner Pressemitteilung
zum 21. Marz 2012. Die
Erklarung mobilisierte gegen
den PraenaTest, dessen
EinfUhrung sich im Frihjahr
schon abzeichnete. »Der
Test, kritisiert das Netzwerk,
»ist der letzte Schritt einer
Entwicklung vorgeburtlicher
Diagnostik, mit der zunachst
in wenigen, schweren Aus-
nahmefallen die Geburt von
Kindern schwer wiegender
genetischer Auffalligkeiten
verhindert werden sollte

und die heute zur Routine in
der Schwangerenvorsorge
geworden ist.« Die Propagie-
rung des Bluttests verfestige
Vorurteile gegenliber Men-
schen mit Down-Syndrom,
wahrend das Grundgesetz
Diskriminierung wegen einer
Behinderung verbiete. Auch
deshalb misse verhindert
werden, dass die neue
Diagnostik, die Frauen bis
auf weiteres selbst bezahlen
missen, perspektivisch in
die allgemeine, kosten-
freie Schwangerenvorsorge
tdbernommen wird. Gefordert
sei nun die Politik, sie misse
insbesondere unterbinden,
dass der Bluttest womaglich
im Rahmen so genannter
Screenings (Reihenunter-
suchungen) routinemaBig
eingesetzt wird.

Informationen und Ansprech-
partnerinnen online:
www.netzwerk-praenataldiag
nostik.de
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Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich
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Beste Wiinsche von
der Justizministerin

Die Deutsche Gesellschaft
fir Humanes Sterben (DGHS)
gehort zu den hartnackigs-
ten Beflirwortern arztlicher
Beihilfe zur Selbsttotung.
AuBerdem pladiert sie dafir,
»aktive direkte Sterbehilfe«in
Ausnahmefallen zu erlauben.
Als die Organisation im
November 2010 ihr 30-jahri-
ges Bestehen in Berlin feierte,
freute sie sich Uber ein
»GruBwort« der Bundesjustiz-
ministerin. Sabine Leutheus-
ser-Scharrenberger war zwar
nicht personlich anwesend,
sie steuerte aber u.a. die
folgenden Satze bei: »Ich bin
froh, dass wir in Deutschland,
auch dank des Engagements
der DGHS, ein Gesetz zur
Patientenverfiigung haben,
das es jedem Birger er-
moglicht, selbst zu entschei-
den, welche medizinischen
MafBnahmen ergriffen werden
sollen, um sein Leben zu ver-
langern. [...] Ich wiinsche Ih-
nen fur Ihr Jubilaum nur das
Beste und weiterhin Energie
und Leidenschaft, um auch
fir die kommenden Jahre fir
ein selbstbestimmtes Leben
und Sterben einzutreten,

und die sachliche gesell-
schaftliche Debatte mit ihren
Argumenten zu bereichern.«
Nebenbei findet Leutheusser-
Schnarrenberger Zeit, sich

in der Humanistischen Union
(HU) zu engagieren; die Minis-
terin sitzt im Beirat der Bir-
gerrechtsorganisation. Deren
Delegiertenkonferenz hat sich
2007 auf einen Gesetzentwurf
geeinigt, der »eine Totung auf
Grund des ausdricklichen
und ernstlichen Verlangen
des Getoteten« straffrei
stellen will.

Zielfuhrender Gesetzentwurf?

Geschafte mit Selbsttotungen sollen kinftig strafbar werden -
Verbande und Fachleute fordern ein weitergehendes Verbot

Die Bundesregierung will kommerzielle
Beihilfe zur Selbsttotung kiinftig unter
Strafe gestellt sehen. Ihr Gesetzentwurf,
den der Bundestag im Herbst beraten soll,
geht vielen Fachleuten und Verbinden
nicht weit genug: Sie fordern, jede Form
organisierter Unterstiitzung von Suiziden
zu verbieten. Derweil steigt die Zahl der
Landesiarztekammern, die ihren Mit-
gliedern nicht ausdriicklich untersagen
wollen, bei Selbsttotungen von PatientIn-
nen mitzuwirken.

er einem Kranken einen Giftcocktail auf

den Nachttisch stellt und anschlieflend
den Raum verlésst, macht sich nicht strafbar,
weil in Deutschland die Selbsttétung keine
Straftat ist. Mit Verweis auf dieses makabre
Beispiel erldutert das Bundesjustizministerium
(BM]J) regelméfig die geltende Rechtslage. Das
juristische Konzept habe sich»grundsatzlich
bewihrt«, findet das BMJ — mit einer Ausnah-
me: »Es bedarf jedoch einer Korrektur, wo eine
kommerzialisierte Suizidhilfe Menschen dazu
verleiten kann, sich das Leben zu nehmen.«

So steht es in der Begriindung fiir einen Ge-
setzentwurf, der Geschéftemacherei mit Hilfen
zum Sterben unterbinden soll. Geht es nach dem
BM]J, erhalt das Strafgesetzbuch einen neuen
Paragraphen 217, sein erster Absatz lautet: » Wer
absichtlich und gewerbsméflig einem anderen
die Gelegenheit zur Selbsttétung gewéhrt, ver-
schafft oder vermittelt, wird mit Freiheitsstrafe
bis zu drei Jahren oder mit Geldstrafe bestraft.«

Das geplante Verbot zielt auf Dienstleis-
tungen, wie sie zum Beispiel »Dignitas« seit
Jahren in der benachbarten Schweiz ausfiihrt.
Die Sterbehilfe-Organisation kooperiert mit
Arzten, die Schwerkranken ein tédlich wirken-
des Priparat verschreiben, das die Lebensmiiden
dann selbst einnehmen. Fiir das Suizidhilfe-
Paket, inklusive Verbrennung im Krematorium,
berechnet Dignitas rund 9.000 Euro. Seit ihrer
Griindung im Jahr 1998 habe die Organisation
etwa 800 Deutsche in den Tod begleitet,
bilanziert Ludwig Minelli, Generalsekretdr von
Dignitas. Im Dezember 2005 wurde in Hannover
der Verein »Dignitas Deutschland« gegriindet,
deren Vorsitzender Minelli ebenfalls ist. »Das
grofle deutsche Interesse« sei entstanden, nach-
dem 2001 das Nachrichtenmagazin Der Spiegel
»iiber meine Arbeit berichtete«, sagte Minelli im
August 2012 der Badischen Zeitung aus Freiburg.
Der liberalen BMJ-Chefin Sabine Leutheusser-
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Schnarrenberger, die politische Aktivititen
deutscher Sterbehilfelobbyisten durchaus mit
Sympathie sieht (Siehe Randbemerkung links),
sind gesellschaftliche Auswirkungen kommer-
zieller Suizidhilfe wohl bewusst: »Letztlich
hitten moglicherweise gerade alte und kranke
Menschen sogar das Gefiihl, dieses >Angebot< in
Anspruch nehmen zu miissen, um ihrem Umfeld
nicht zur Last zu fallen«, orakelte die Bundes-
justizministerin in einer Pressemitteilung.

Fraglich ist allerdings, ob ihr Gesetzentwurf
tatsachlich geeignet ist, die erkannten Gefahren
effektiv abzuwehren. Eine rechtliche Alternative
bringt Niedersachsens Justizminister Bernd
Busemann (CDU) so auf den Punkt: »Auch die
von Vereinen oder Privatpersonen systematisch
gewihrte oder verschaffte Gelegenheit zur
Selbsttotung ohne Bereicherungsabsicht darf
nicht straflos bleiben.«

Busemann verlangt, was mehrere Bundes-
lander bereits 2006 im Bundesrat als Gesetzent-
wurf vorgeschlagen hatten: Verboten werden
soll nicht nur die »gewerbsmaflige«, sondern
auch die »geschiftsmiflige« Férderung der
Selbsttotung. Als »geschaftsmaflig« bezeichen
JuristInnen T4tigkeiten, die wiederholt und
nachhaltig ausgefithrt werden, aber - anders als
gewerbsméflige Aktivitdten — nicht unbedingt
bezwecken, Gewinne zu machen. Wobei Buse-
mann auch darauf hinweist, dass es recht einfach
sei, »eine Gewinnerzielungspraxis durch erheb-
liche Verwaltungskosten zu verschleiern«.

Organisierter Rahmen

Die Forderung, jegliche Form organisierter
Suizidhilfe zu verbieten, wird von zahlreichen
Organsationen erhoben, die Palette der Kritiker
reicht vom Deutschen Hospiz- und Palliativ-
verband bis zur Bundesarztekammer. Auch der
Deutsche Notarverein sieht das so, meint aber,
»zielfithrender« als strafrechtliche Androhungen
konnten entsprechende Anderungen in Gewer-
beordnung und Vereinsgesetzen sein — Begriin-
dung: »Sanktionsbediirftig erscheint uns nicht
die Tathandlung als solche, sondern die Schaf-
fung und Nutzung eines organisierten Rahmens
tiir die Tathandlung«.

Einen Rahmen dieser Machart diirfte »Ster-
behilfe Deutschland e.V.« abgeben, gegriindet
Ende 2009 von Roger Kusch, der bis Marz 2006
jahrelang als CDU-Justizsenator in Hamburg
fungierte. Als einen Zweck seines Vereins nennt
die Satzung: »Bei hoffnungsloser Prognose, >
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Keine Berufung

as Urteil machte Schlagzeilen: In erster

Instanz entschied das Berliner Verwal-
tungsgericht, dass die Arztekammer Berlin
nicht berechtigt sei, kategorisch jedem
Mediziner per Androhung von Zwangsgeld zu
verbieten, einem Sterbewilligen todbringende
Medikamente zu verschaffen. In Ausnahme-
fallen konne érztliche Beihilfe zum Suizid
zuldssig sein, meinen die Richter - und zwar
dann, wenn ein Arzt aufgrund einer lang an-
dauernden, engen personlichen Beziehung zu
einem lebensmiiden Schwerkranken in einen
Gewissenskonflikt geraten wiirde. Gleichzei-
tig stellte das Gericht aber auch klar, dass der
Gesetzgeber durchaus befugt sei, berufliche
oder organisierte Sterbehilfe zu verbieten.

Nach Bekanntwerden der vielschichtigen

Entscheidung vom 30. Mirz wiinschte sich
Bundesirztekammer-Prasident Frank Ulrich
Montgomery, dass nun hohere Instanzen den
Fall beurteilen mdgen und so abschlieflend
geklart werde, ob Arztekammern befugt
seien, ihren Mitgliedern jede Suizidhilfe zu
verbieten. Das wird nicht passieren. Denn
die Berliner Kammer, deren Berufsordnung
Suizidhilfe bisher nicht untersagt, hat darauf
verzichtet, Berufung einzulegen. Das Urteil des
Verwaltungsgerichtes (Az.: VG 9 K 63.09) ist
mittlerweile rechtskraftig. @

(@)

» unertriglichen Beschwerden oder unzumutbarer
Behinderung setzt sich der Verein fiir einen
begleiteten Suizid ein.« Auf seiner Website wirbt
Sterbehilfe Deutschland e.V. mit einschldgigen
Erfahrungen ihres Vorsitzenden: »5 Suizide, die
im Jahr 2008 von Dr. Roger Kusch personlich
begleitet wurden.« Fotos und Videos zeigen
nicht nur Kusch, sondern auch Menschen, die
von ihm aufgesucht wurden.

Der Gesetzentwurf zur »Strafbarkeit der ge-
werbsmafligen Forderung der Selbsttétung« wird
voraussichtlich ab Ende Oktober im Bundestag
diskutiert, zuvor soll sich der Bunderat positio-
nieren. Auf den Priifstand kommen dann auch
zwei heikle Ausnahmen. Gemaf BMJ-Entwurf
sollen weder Angehoérige eines Lebensmiiden
noch »andere ihm nahestehende Personen«
bestraft werden, wenn sie ihn dabei unterstiitzen,
Dienste eines gewerbsmafligen Selbsttotungs-
experten in Anspruch zu nehmen.

Langjéhrige Ehe- und Lebenspartner von
Sterbewilligen, erklart Leutheusser-Schnarren-
berger, »sollen nicht plotzlich als >Gehilfe< des
Suizidhelfers kriminalisiert werden, obwohl sie
selbst tiberhaupt nicht gewerbsméflig handeln«.
Dass die Wirklichkeit auch ganz anders aussehen
kann, veranschaulichte etwa ein Kommentator
der Frankfurter Allgemeinen Zeitung: »Mitunter

haben gerade Nahestehende ein besonderes
Interesse am (Frei-)Tod des Nachsten.« Dahinter
konne ein »schandlicher materieller Wunsch«
stehen oder auch der »Vorsatz, es nicht auf
womoglich langjahrige Pflege ankommen zu
lassenx.

»Gefahrlich« findet Busemann den »juris-
tisch viel zu unbestimmten Begriff« der »nahe-
stehenden Person, er fragt: »Wer entscheidet
denn, bei wem es sich um eine >nahestehende
Person< handelt? Welche Voraussetzungen muss
jemand erfiillen?« Die Gesetzesbegriindung aus
dem BM] macht nicht viel schlauer: »Erforder-
lich ist also ein auf eine gewisse Dauer angelegtes
zwischenmenschliches Verhiltnis, das dhnliche
Solidaritatsgefiithle — wie in der Regel — unter
Angehorigen hervorruft und deshalb beim Sui-
zidwunsch des anderen zu einer vergleichbaren
emotionalen Zwangslage fiihrt.«

Schwammige Kriterien dieser Art konnten
unter Umstanden auch MedizinerInnen fiir sich
geltend machen, die Selbsttotungen mit ermog-
lichen wollen, etwa ein Haus- oder Facharzt, der
einen Kranken kontinuierlich behandelt hat.

Es gibt standesrechtliche Schranken, aber
nicht iiberall im Land. Zwar hat der Deutsche
Arztetag im Juni 2011 die Musterberufsordnung
(MBO) gedndert, und der reformierte § 16
verbietet seitdem MedizinerInnen ausdriicklich,
Hilfe zur Selbsttétung zu leisten (Siehe BIOSKOP
Nr. 54). Rechtsverbindlich wird diese Vorgabe
aber erst, wenn die 17 Landesarztekammern sie
in ihre Berufsordnungen tibernommen haben;
getan haben das langst nicht alle.

Bewusste Abweichungen

Die Kammern in Bayern und Westfalen-
Lippe haben sich bewusst dagegen entschieden,
das unbedingte Suizidhilfe-Verbot fiir ArztInnen
in ihre Berufsordnung zu schreiben, berichteten
wir im Mérz (BIOSKOP Nr. 57). Inzwischen sind
drei weitere Abweichlerinnen hinzugekommen:
Baden-Wiirttemberg, Sachsen-Anhalt, Schles-
wig-Holstein. Und die Standesvertretungen in
Berlin, Hessen und Rheinland-Pfalz haben ihre
Berufsordnungen noch immer nicht aktualisiert,
so dass auch dort drztliche Unterstiitzung von

Selbsttotungen bisher nicht ausdriicklich tabu ist.

Die bayerische Version zum Beispiel,
gedandert schon im Oktober 2011 und genehmigt
vom Landesgesundheitsministerium, beschrankt
sich auf diese eine Vorgabe: »Der Arzt hat Ster-
benden unter Wahrung ihrer Wiirde und unter
Achtung ihres Willens beizustehen.« Mit so einer
Formulierung kénnen bayerische MedizinerIn-
nen, die es PatientInnen ermoéglichen wollen,
sich umzubringen, gut leben - jedenfalls recht-
lich gesehen. Und das gilt wohl auch fiir nicht-
kommerzielle »Sterbehilfe«-Vereinigungen, die

—

mit solchen ArztInnen zusammenarbeiten. (@
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Beachtenswerte
Empfehlungen

Der Gesetzentwurf zur
Strafbarkeit kommerzieller
Suizidhilfe hat ein lebhaf-
tes Medienecho ausgeldst.
»Besorgt Uber die Ster-
behilfediskussion« ist die
Deutsche Gesellschaft fir
Suizidpravention (DGS). »Es
entsteht der Eindrucke, heif3t
es in einer Pressemitteilung
der DGS vom 18. August,
»als wirden Menschen mit
unheilbarem terminalem
Leiden regelhaft von den
Arzten allein gelassen. Die
Realitat sehe anders aus:
»Tatsachlich konnen die
meisten schwerstkranken
und sterbenden Patienten
durch palliativmedizinische
Behandlungen aktiv begleitet
werden.« Die Unkenntnis
Uber »diese Moglichkei-

ten des wiirdigen Ster-
bens« trage dazu bei, dass
Menschen die Dienste von
Sterbehelfern in Anspruch
nehmen. Zudem fordere sie
die Angst Gesunder, im Falle
zukinftigen, unertraglichen
Leidens allein gelassen zu
werden.

»In vielen Untersuchungen
wurde der Einfluss von
Medienberichten auf suizida-
les Verhalten nachgewiesenc,
wissen die DGS-Experten.
Sie haben »Empfehlungen«
formuliert, die JournalistIn-
nen beachten sollten, wenn
sie Uber Selbsttotungen
schreiben - Kernpunkt: »In
der Berichterstattung sollte
alles vermieden werden, was
zur ldentifikation mit den
Suizidenten flhren kann.« Zu
vermeiden seien etwa Texte,
die »den Suizid romanti-
sierend oder idealisierend
darstellen«, Suizidmethoden
detailliert beschreiben oder
den Suizid »als nachvoll-
ziehbare, konsequente oder
unausweichliche Reaktion«
darstellen. »Suizidpraventiv«
konnten dagegen Berichte
wirken, die Uber Hintergrin-
de der Suizidgefahrdung,
Warnsignale und Beratungs-
angebote aufklaren.
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Erika Feyerabend
(Essen), Journalistin und
BioSkoplerin

Forderung formal erfiillt

Am 27. August war Organ-
spende-Krisengipfel im
Bundesgesundheitsministe-
rium [Siehe Seite 11). Anlass
fur die Bundesarztekam-
mer (BAK), an diesem Tag
endlich nachzuholen, was die
gesamte Transplantations-
lobby ein Jahrzehnt lang nicht
tun wollte: Die BAK platzierte
alle Tatigkeitsberichte der
beiden Kommissionen zur
Priifung und Uberwachung
der Transplantationsmedizin
auf ihrer Website
[www.bundesaerztekammer.de).
Die Geheimniskramerei hatte
BioSkop wiederholt kritisiert,
noch am 10. August forderten
wir in einer Pressemitteilung
»glaubwirdige Transparenz«.
Tags zuvor hatte die Deutsche
Presse-Agentur (dpa) bei Bio-
Skop recherchiert. Anschlie-
Bend berichtete dpa u.a.: >Die
berufsstandische Vertretung
der Arzteschaft stellt die
Regeln zur Verteilung knap-
per Organe und der Hirntod-
Diagnostik auf¢, sagte die
Geschaftsfiihrerin des Esse-
ner Vereins BioSkop. [...] »Die
Bundesarztekammer mochte
das Selbstverwaltungsprin-
zip erhalten, das versagtey,
kritisierte Erika Feyerabend.
»Auch die Ministerien und die
Krankenkassen haben seit
Jahren wenig getan.<[...]
Feyerabend forderte: >Die
Kontrollkommissionen
missen mit unabhangigen
Experten besetzt werden. Die
Priifberichte missen &ffent-
lich werden.«

Nicht wirklich beruhigend

Die lange geheim gehaltenen Berichte zur Kontrolle der
Organverteilung sind nun offentlich - und ziemlich sparlich

Der Verdacht, dass in den Universitits-
kliniken Regensburg und Géttingen

die Warteliste der europidischen Organ-
verteilungszentrale Eurotransplant
manipuliert wurde, ist erdriickend - und
es gibt zahlreiche Indizien dafiir, dass
dies keine Einzelfille sind. Mit der Ver-
offentlichung bisher geheim gehaltener
Priifberichte versucht die Transplantati-
onslobby, Vertrauen zuriickzugewinnen.

D ie gesellschaftliche Akzeptanz der Trans-
plantationsmedizin basiert mafigeblich auf
der Vorstellung, dass Nieren, Lebern, Lungen
und Herzen »gerecht« verteilt werden, frei von
sozialer Diskriminierung, ohne personliche
Willkiir, streng nach medizinischen Kriterien.
Die Vorkommnisse und Anschuldigungen, im
Sommer schrittweise ruchbar geworden aus den
Transplantationszentren in Gottingen und Re-

gensburg, riitteln gehorig an diesem Fundament.

Misstrauisch hitte schon die Tatsache ma-
chen miissen, dass der Priifungskommission bei
der Bundesirztekammer (BAK) seit dem Jahr
2000 insgesamt 119 klarungsbediirftige » Auf-
talligkeiten« zugetragen worden waren (Siehe
BIOSKOP Nr. 56 + 58). Doch die Kontrolleure
hielten es jahrelang nicht

Von potenziellen und angewandten Tricks
der Transplanteure wissen die Kontrolleure
seit Jahren - in den Uberwachungsgremien
sitzen neben Experten der BAK auch Gesandte
aus Krankenkassen, Krankenhausgesellschaft,
Transplantationschirurgie, DSO, ET und Minis-
terien. Es gibt erstaunlich viele Moglichkeiten
zur Manipulation - beispielsweise die folgen-
den Varianten: PatientInnen werden kranker
gemacht als sie sind, damit sie mit drztlich
attestierter Dringlichkeit in der ET-Warteliste
nach oben rutschen kénnen. Auslandische
SelbstzahlerInnen werden mit dem Ettikett
»hoch dringlich« ausgestattet, um ihnen Organe
ebenfalls aus dem ET-Bereich zukommen zu
lassen. Reguldr berechtigte Wartelistenpatien-
tInnen werden als nicht transplantabel dekla-
riert, um anderen Kranken das begehrte Organ
zu verpflanzen. Zur Transplantation geeignete
Korperteile werden schlechter geredet als sie
sind, um sie zu einem »Zentrumsangebot« zu
machen, das nach einem »beschleunigten Ver-
fahren« Zuteilungen fiir Kranke eigener Wahl in
der eigenen Klinik ermdglicht.

Eine Beruhigungsformel, die BAK-Vertreter
derzeit in Pressekonferenzen verbreiten, lautet:
Nur 119 Falle sind auffallig geworden, bei rund
50.000 Transplantationen

fiir nétig, Details publik zu
machen. Dennoch wurden

immer mal wieder Rechts-

verstofie offentlich, recher-

chiert und beschrieben von
einigen JournalistInnen.

Von potenziellen und
angewandten Tricks der
Transplanteure wissen die
Kontrolleure seit Jahren.

im Uberpriifungszeit-
raum. Vergessen wird —
auch von manchen
Medienleuten - dass die
Prifungskommission
iiberhaupt nur ein bis

Wir erinnern uns, ohne
Anspruch auf Vollstandigkeit, an eklatante Un-
regelmafigkeiten und Vorwiirfe: 2002 beleuch-
tete die Wochenzeitung Die Zeit den interna-
tionalen Organhandel. Dabei zitierte sie auch
einen Krankenkassenmanager aus Israel. Der
Mann erklérte, dass in Essen sieben gekaufte
Nieren auf israelische PatientInnen iibertra-
gen worden seien. Geld war 2001 auch in Jena
im Spiel, bei einer russischen Patientin. 2006
einigten sich die Fithrungskrifte von Berliner
Universitatsklinik, Eurotransplant (ET), Deut-
scher Stiftung Organtransplantation (DSO) und
BAK-Organspendekommission darauf, die
Niere eines Hirntoten »auf dem kleinen Dienst-
weg« an dessen Witwe zu vergeben — gegen
geltendes Recht. In Kiel gab es den Verdacht,
dass Empfinger aus dem arabischen Raum Geld
zahlten, um als »hoch dringlich« Wartende
schnell eine Leber zu bekommen.
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finf Prozent der Trans-

plantationsdokumente von ET und DSO pro
Jahr stichprobenartig inspiziert hat. Ansonsten
haben sich die Kontrolleure einfach darauf ver-
lassen, dass die verantwortlichen AkteurInnen
in Gremien und Zentren Auffalligkeiten melden.

Nur bei 30 der 119 Fille hatten die Priifer
von Verstoflen gegen das TPG ausgehen miissen,
lautet eine weitere Beschwichtigung. Weniger
beruhigend ist, was man erfahrt, wenn man
sich die Mithe macht, die T4tigkeitsberichte
der Priifungskommission nachzulesen. Ange-
sichts des offentlichen Drucks, fiir den ja auch
BioSkop nach Kriften gesorgt hat (Siehe Rand-
bemerkung links), ist das jetzt moglich — die BAK
hat die Berichte, die bisher geheim gehalten
wurden, Ende August auf ihre Website gestellt.
Die Bilanzen sind inhaltlich sehr sparlich, sie
nennen weder auftillig gewordene Zentren noch
Transplanteure beim Namen. Statt hartnéckiger »
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» Aufkldrung liest man hier eher zusammengefass-
te Erklarungen der Verdachtigen, die von den
Kontrolleuren als Probleme der »Qualitétssiche-
rung« oder »Kommunikation« gedeutet wurden
oder einfach folgenlos blieben.

Zum Beispiel beanstandete ET bereits vor
iiber zehn Jahren, dass ein Zentrum die Leber
aus einer auslandischen Klinik einem loka-
len Empfinger tibertrug, der auf Platz 28 der
ET-Warteliste stand. Niemand habe bisher die
internationale Kooperation beanstandet, vertei-
digte sich das deutsche Zentrum. IThnen seien
immer wieder Organe angeboten worden, »von
denen einige regelgerecht

erklarte Kranke ohne Wohnsitz im ET-Gebiet
Organe von Hirntoten erhielten, erfihrt man
in den anonymisierten Berichten nicht. Ebenso
wenig, was eigentlich aus einer CD-Rom mit
Informationen tiber die dortige Transplantati-
onspraxis geworden ist, welche die Staatsanwalt-
schaft an die Kommission iibergeben hatte.
Konsequenzen sind in solchen Fallen selten
vorgesehen. ET informiert Zentren, wenn sie
der Selbstverpflichtung, weniger als fiinf Pro-
zent der Transplantationen aus dem Vorjahr an
diese PatientInnengruppe zu vergeben, nicht
nachkamen. Die niederlandische Stiftung »ist
in Deutschland nicht be-

alloziert worden seien«.

Das Urteil der Priifer: kein

Verstof3 gegen die damali-

gen Verteilungsregeln.
Solche Abkommen

waren und sind tiblich.

Sie umfassen Aus-

Viele Meldungen uUber auf-
fallige Organvermittlungen
betreffen den anscheinend
schlecht standardisierbaren
Status »hoch dringlich«.

rechtigt, dariiber hinaus-
gehende Konsequenzen
zu ziehen«. Auflerdem
»wire fiir Eurotrans-
plant (eine Uberpriifung
der Zentrumsangaben)
»ohnehin nicht moéglich,

bildungsprogramme und
unter Umstdnden auch den Transfer von Organen
auflerhalb des ET-Raumes. Wie viele es von diesen
so genannten »twinning arrangements« gibt, ist
unbekannt. Regensburger Arzte pfleg(t)en solche
Beziehungen. In einem Programm fiir Leber-
lebendspenden verpflanzten sie in Amman
eine Leber. Erfolglos. Danach flogen sie erneut
nach Jordanien, um nun ein von ET vermittel-
tes Organ zu implantieren — unter der falschen
Angabe, dass sich die operierte Patientin in
Regensburg aufhalte.

Das geschah im Jahr 2005 - und wurde erst
im Juli 2012 6ffentlich, durch einen Bericht
der Siiddeutschen Zeitung. Staatsanwaltschaft-
liche Ermittlungen waren eingestellt worden,
Ministerien blieben tatenlos. Der verantwort-
liche Oberarzt machte einen Karrieresprung
und landete in Goéttingen. Drei renommierte
Gutachter, die ihn vor der Einstellung beurteil-
ten, lieflen die Jordanien-Verbindung offenbar
unerwihnt. Mit dem neuen Chirurgen stieg die
Transplantationsquote in Gottingen auffallig.

Als ab dem Jahr 2000 die Lebern aus aus-
landischen Kliniken jenseits der Warteliste
zugeteilt wurden oder an Kranke auf hinteren
Wartelistenpositionen, reagierte die BAK. Sie
formulierte eine Richtlinie. Sie verlangt, dass
Zentren mit Abkommen in »osteuropiischen
Landern« sicherstellen miissen, dass die Korper-
teile nach hiesigen Rechtsvorschriften entnom-
men und tiber ET zugeteilt werden konnen
und dass eine Transplantation im Spenderland
nachweislich ausgeschlossen ist. Fiir das Jahr
2011 sind laut ET 38 Organe aus europdischen
Landern vermittelt worden, die nicht zum Ver-
bund von ET gehoren.

Den Organtausch gibt es auch in umgekehr-
ter Richtung. Dass im Essener Zentrum 2006
tiberdurchschnittlich viele, als hoch dringlich

es sei denn, es wiirde
ein Nachweis der Einwohnermeldebehorde
beigefiigt«.

Viele Meldungen iiber auftillige Organver-
mittlungen betreffen den anscheinend schlecht
standardisierbaren Status »hoch dringlich«.
Eine Arztin reklamierte bei einer Lungentrans-
plantation, die Daten zum »High-Urgent«-Ver-
fahren (hohe Dringlichkeit) seien nachtraglich
per Hand eingegeben worden und nicht aktuell
gewesen. Ein Zentrum habe stark abweichende
Daten ebenfalls erst nachgeliefert. Das Urteil
des beauftragten Gutachters: Das sind tibliche
Probleme des HU-Verfahrens, eindeutige Belege
fiir Betrugsversuche gibt es nicht. Also: kein
Allokationsverstof3.

Herzen, Lebern und Lungen wurden in
verschiedenen Kliniken an »hoch dring-
liche« Kranke vergeben, die sich, entgegen den
offiziellen Angaben, in Reha-Einrichtungen
oder zu Hause befanden - statt in Intensivbetten
oder Stationen. Auch hier fiel regelmaflig das
Urteil: kein Allokationsverstofs. Und wenn mal
ein Vergehen ausdriicklich festgestellt wurde,
unterblieben weitere Konsequenzen — mit
Verweis darauf, dass die BAK ihre Richtlinien ja
gerade erst gedndert habe.

Heute sind nach Angaben der européischen
Vermittlungszentrale »15 % aller Patienten
auf der Warteliste zur Herztransplantation in
Deutschland als »hochdringlich« gemeldet. Dies
fuhrte dazu, dass hierzulande im Jahr 2011 die
Mehrzahl (88 %) der Patienten ihre Herztrans-
plantation aus diesem Dringlichkeitsstatus er-
hielten.« Die Chance auf ein fremdes Herz ist fast
nur noch so méglich. Bei Lebern sieht die Bilanz
anders aus. 19 % der Organe gehen an HU-Pati-
entInnen. Die Indikation ist offiziell auf akutes
Leberversagen ohne chronische Erkrankung und
akute Retransplantationen beschrankt.
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Glaubwiirdig?

So viele Medienauftritte wie
in diesem Sommer hatte
Professor Hans Lilie wohl
noch nie. Der Strafrecht-

ler von der Uni Halle ist
nebenbei auch Vorsitzender
der Standigen Kommissi-
on Organtransplantation

der Bundesarztekammer
(BAK), die ja gewohnt ist,
ziemlich diskret zu arbeiten.
Nachdem die Siddeutsche
Zeitung am 20. Juli mog-
liche Manipulationen am
Transplantationszentrum
Gottingen aufgedeckt hatte,
war Lilie ein viel gefragter
Interviewpartner, so auch im
Deutschlandfunk. Angespro-
chen auf die Manipulations-
vorwiirfe, sagte Lilie am 21.
Juli im Radio: »Wir haben bis
jetzt geglaubt, wir brauchten
kein Kontrollsystem bei den
einzelnen Kliniken, weil man
sich auf die saubere Arbeit
dort verlassen kénnte.«
Dieses Statement ist merk-
wiirdig - jedenfalls wenn
man ernst nimmt, was in
einer Studie steht, die das
Institut IGES bereits 2009 im
Auftrag des Bundesministe-
riums fur Gesundheit erstellt
hatte. Diese Untersuchung
(Bundestagsdrucksache
16/13740] bilanziert, was
Fachleute im deutschen
Transplantationswesen gut,
problematisch und reform-
bedirftig finden - eine Fund-
grube und Pflichtlektiire,
nicht nur fur Politikerlnnen.
Dort liest man, was Lilie

den DLF-HorerInnen nicht
sagte: »Die BAK verweist auf
Hinweise auf die Manipu-
lation von Daten bei der
Anmeldung von hochdring-
lichen Transplantationen.«
Das gegenwartige HU-(high
urgent)-Verfahren, erlautert
das IGES-Gutachten, weise
»aufgrund seines geringen
Standardisierungsgrades
eine Manipulationsanfallig-
keit« auf. Diese schlage sich
nieder in »grof3en Zentren-
unterschieden hinsichtlich
des Anteils an HU-Fallen
und zeitlichen Schwankun-
gen innerhalb von Zentren
beziiglich dieses Anteils«.
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Gedanken eines »Insiders«

Die Uberschrift im Wissen-
schaftsteil der Frankfurter
Allgemeinen Zeitung machte
neugierig: »Im Transplan-
tationsskandal gibt es viele
Tater«. Autor des ganzseitigen
Beitrages, veroffentlicht am
15. August, war kein Journa-
list, sondern ein, so die FAZ,
»Insider der Klinikszene«:
Rudiger Strehl, Generalsekre-
tar des Verbandes der Univer-
sitatsklinika Deutschland und
seit drei Jahren Vorsitzender
des Aufsichtsgremiums

fiir die Universitatsmedizin
Gottingen. Ausgehend von
den »Manipulationen«im
eigenem Klinikum, von denen
er gar nicht ablenken wolle,
beleuchtet Strehl die Struktu-
ren und Interessenlagen aller
»Spieler« der Transplantions-
branche und hinterfragt auch
rechtliche und finanzielle
Rahmenbedingungen.

Es bestiinden »immense
Uberkapazitaten« in den
Transplantationszentren,
kritisiert Diplom-Kaufmann
Strehl. Aus qualitativer

und wirtschaftlicher Sicht
halt er eine Verringerung

auf »maximal 15 Zentren

in Deutschland« mit dann
deutlich hoheren Fallzahlen
fir geboten - und er flgt hin-
zu: »Sie waren auch einfacher
zu Uberwachen.« Diese »M0g-
lichkeit« hatten bisher weder
Politik noch Selbstverwaltung
zum Thema gemacht.

»Die Arzte und ihre Verbande
und Gesellschaften«, schreibt
Strehl, »dlrften schon regist-
riert haben, dass ihre Selbst-
verwaltung die aktuellen
Fehlentwicklungen mindes-
tens nicht verhindert, wenn
nicht sogar ermaglicht hat.«
Dem Bundesgesundheits-
minister empfiehlt Strehl,
alle Interessengruppen
getrennt anzuhdren und zu
befragen - Begriindung:
»denn Insiderwissen hat jeder
einzelne Spieler«.

Anders als chronisch Herzkranke kénnen
chronisch Leberkranke, denen es schlechter geht,
nur {iber einen erhéhten »MELD-Score« dieses
Etikett bekommen. Der Score besteht aus drei
Laborwerten und zeigt die Schwere der Leber-
erkrankung an. Professor Hans Lilie, Vorsitzender
der Stdndigen Kommission Organtransplanta-
tion der BAK, zeigte sich ahnungslos. Jedenfalls
behauptete der Strafrechtler 6ffentlich, es sei ihm
bislang »so unvorstellbar«, diese Werte zu mani-
pulieren, »dass niemand auf die Idee gekommen

ist, dass man da einen Riegel vorschieben miisste«.

Lilie weif3 es besser. Schon Anfang 2008 klagte
er in einem Rundbrief an die Leiter der deut-
schen Transplantationszentren {iber »erhebliche
Auffilligkeiten im Zusammenhang mit der An-
meldung von Patienten fiir besondere Dringlich-
keitsstufen« (Siehe BIOSKOP Nr. 44).

In den Berichten der Priifungskommission
stehen auch Ereignisse wie diese. Ein DSO-

Wachen die Kassen auf?

~\ fentliche Kritik an Missstanden im
Transplantationswesen hatte man von
Krankenkassen bislang nicht gehért. Unter dem
Eindruck enthiillter Warteliste-Manipulationen

scheint sich das langsam zu dndern.

Wegen des Skandals werde man zundchst
davon absehen, den 24 Millionen AOK-Versi-
cherten wie geplant Inf omaterial und Organ-
spendeausweise ins Haus zu schicken, kiindigte
der AOK Bundesverband Anfang September
an. Die Botschaft darf man getrost als symboli-
schen Akt bewerten, denn Anlass zur Eile gibt
es ja nicht. Die vom Bundestag beschlossene
»Entscheidungslosung« im Transplantations-
gesetz, die Krankenkassen zu unaufgeforderter
Aufkldrung ihrer Mitglieder verpflichtet, tritt
erst im November in Kraft - und auch danach

Koordinator vermittelt »eigenméchtig« Organe
ins Ausland. Erklarung: Die Organe seien zuvor
von sechs deutschen Kliniken abgelehnt worden
und fiir ihn ein »marginales Organ« gewesen,

das auf8erhalb der ET-Warteliste verteilt werden
konne. Doch die Organe waren kein Zentrums-
angebot. Urteil der Kontrolleure: Da kein Kranker
zu Schaden kam und zukiinftig »verantwortungs-
bewusstes Verhalten erwartet wird«, wird von
einer Meldung bei der Bufigeldstelle abgesehen.
Oder: Ein Herz wird »féilschlicherweise« als
»Zentrumsangebot« gewertet und nicht dem
berechtigten Patienten, sondern einem ande-

ren verpflanzt. Der Vorgang wird als »formaler
Verstofl« gemeldet, aber nicht mit Buf3geld belegt.
Oder: Ein norddeutsches Zentrum lehnte ein
Organ wegen hoher Noradrenalin-Dosierung ab.
In einem anderen Zentrum wurde beim selben
Organ eine niedrigere Dosierung gemeldet. Ur-
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teil: kein AllokationsverstofS, sondern Qualitats-
méngel bei der Dateniibermittlung. Inzwischen
werden nach Angaben von ET 23% der Herzen
und 39 % der Lebern iiber das »beschleunigte
Verfahren« vermittelt. Zuvor miissen bei der
Niere fiinf und bei den anderen Organen drei
Zentren das Angebot abgelehnt haben, weil das
Organ zu schlecht war oder kein »passender«
Patient gefunden wurde. Ob Einpflanzungen
von vorgeschiadigten Organen — wie verfettete
Lebern oder zuvor schlecht durchblutete Herzen
- den Kranken wirklich helfen, kann empirisch
nicht bewiesen werden. Auch Transplanteure
beklagen derzeit 6ffentlich, dass es keine befrie-
digende Qualitdtskontrolle gibt.

Die 44 deutschen Transplantationszentren
sind nicht ausgelastet. Wer seine Abteilung
betriebswirtschaftlich erfolgreich fithren
will - und damit auch sein Ansehen und seine
Karriereposition verbessert — kann geneigt sein,

haben gesetzestreue Kassen noch zw6lf Monate
Zeit, besagte Schreiben zu verbreiten. Symbo-
lik hin, Werbung her: Wiirde die AOK die sich
selbst verordnete Nachdenkzeit nutzen, um ihre
Publikationen zur Organspende ausgewogener
zu gestalten, wire das ein glaubwiirdiger
Fortschritt.

Handfester tritt der Chef der Ersatzkasse
Barmer GEK auf. Christoph Straub sagte am 30.
August in Berlin, das »gesamte Verteilungs- und
Vergiitungssystem« miisse auf den »Priifstand«.
Weil er die Zahl der Organiibertragungen pro
Zentrum fiir »teilweise viel zu gering« halt, steht
fiir Straub ein Ziel jetzt schon fest: »Wir miissen
die Zahl der Transplantationszentren verringern.
Wozu 44 Transplantationszentren, wenn 15 bis
20 ausreichen?« Man darf gespannt sein, ob und
wann den starken Worten die entsprechenden
Taten folgen. Klaus-Peter Gorlitzer @

die angesprochenen Manipulationszonen gezielt
zu nutzen. Verfiihrerisch sind aber nicht nur
finanzielle Griinde oder die tiberall verbreite-
ten Zusatzzahlungen fiir erreichte Umsatzziele.
Arztlnnen kennen ihre organbediirftigen Patien-
tInnen, und sie wollen ihnen helfen. Hier wirkt
die individual-ethische Orientierung érztlichen
Handelns fort. Sie vertragt sich schlecht mit
dem anonymen System der Organverteilung.
Auch das Motiv der Hilfe fiir den konkreten
Kranken - jenseits der vielen unbekannten
PatientInnen in den Warteschlangen der Ver-
mittlungsagentur — kann zu Manipulationen
verfithren.

Das Dilemma der Transplantationsmedizin
wird sich perspektivisch nicht 16sen lassen, Or-
gane sind nicht »gerecht« vermittelbar. Schon
gar nicht in einem System, das finanzielle Fehl-
anreize setzt und sich Uberkapazititen leistet. (@



BIOSKOP NR.59 | serTEMBER 2012 | SCHWERPUNKT

Ankundigungen und Alternativen

Transplantationslobby verspricht mehr Kontrollen

»Kontrolle verstirken, Transparenz
schaffen, Vertrauen gewinnen« - diese
Parolen stehen iiber einer gemeinsamen
Erklirung, veroffentlicht am 27. August
nach dem Organspende-Krisengipfel im
Bundesgesundheitsministerium (BMG).
Unterschrieben haben neben dem BMG die
Bundesirztekammer (BAK), die Deutsche
Stiftung Organtransplantation (DSO) und
weitere Verbdnde. KritikerInnen sehen
dagegen den Gesetzgeber gefordert und
verlangen strukturelle Verinderungen.

ie Botschaft, die ihm besonders am Herzen

liegt, schickte Bundesgesundheitsminister
Daniel Bahr (FDP) nach dem Krisentreffen vor-
weg: »Wir wollen mit den richtigen Konsequen-
zen das Vertrauen in die Organspende wieder
starken, sagte er in einer Pressekonferenz. Ob
derartige Beschwichtigungen wirken werden,
héngt von mindestens zwei Faktoren ab: Folgen
den angekiindigten Worten schnell glaubwiir-
dige Taten? Und, noch entscheidender: Werden
sich KritikerInnen damit ruhig stellen lassen,
die unter dem Eindruck bekannt gewordener
Kontrolldefizite und Manipulationsspielraume
viel mehr gefordert haben?

Im Katalog von Bahr, BAK, DSO und Co.
stecken tatsdchlich einige sinnvolle Mafinahmen,
die im iibrigen ein bezeichnendes Licht darauf
werfen, was in der Praxis bislang alles gar nicht
selbstverstandlich war. Angekiindigt werden
zum Beispiel »flichendeckende unangekiindigte
Stichprobenpriifungen bei allen Transplanta-
tionszentren«. Dort soll jene Priifungskommis-
sion kiinftig mehr Prisenz zeigen, die bisher
doch sehr diskret agierte (Siehe Bericht Seite 8).
Wie héufig sie in Zentren erscheinen soll, lasst
das Papier allerdings offen, wie zeitnah und aus-
fithrlich sie ihre Ergebnisse 6ffentlich mitteilen
soll, bleibt auch unklar. Die Abldufe im Trans-
plantationsprozess sind - kiinftig (!) - »nach-
vollziehbar zu dokumentierenc, einschliefSlich
des beschleunigten Verfahrens zur Organver-
mittlung. Bonuszahlungen fiir Transplanteure
soll es nicht mehr geben. Gut klingt auch die
Idee, bei der Priifungskommission eine Anlauf-
stelle zu etablieren, bei der man Auffilligkeiten
und Verstof3e gegen das Transplantationsrecht
melden kann - auch anonym.

Fraglich ist aber: Sollten Selbstverstdndlich-
keiten, die jetzt als wirksame Innovationen pra-
sentiert werden, ausgerechnet von denjenigen
Akteuren umgesetzt werden, die sie jahrelang
nicht fiir notig hielten? Was in der Vergangen-

heit an Prifberichten, die nun - noch so eine
Neuerung - einmal im Jahr publiziert werden
sollen, intern abgeliefert wurde, begriindet
erhebliche Zweifel.

An Strukturen riitteln dagegen Vorschlige,
die weder Bahr noch BAK und DSO gut finden
wollen. »Wir brauchen eine breitere Diskussion
iiber die Organspendekriterien und mehr
Transparenz bei den Entscheidungen tiber die
Regelng, sagte zum Beispiel Johann-Magnus von
Stackelberg, stellvertretender Vorstandschef des
Spitzenverbandes der Krankenkassen.

Bisher ist die BAK gemif Transplantations-
gesetz ermichtigt, verbindliche Richtlinien
festzulegen - unter anderem zur Feststellung
des »Hirntodes«, zur Fithrung von PatientIn-
nen-Wartelisten, zur Vermittlung von Organen
und zur Qualitdtssicherung. Geht es nach von
Stackelberg, sollten der BAK diese Befugnisse
entzogen und kiinftig der Gemeinsame Bun-
desausschuss (G-BA) beauftragt werden, die
Richtlinien auszuarbeiten. Der méchtige G-BA
tagt einmal im Monat 6ffentlich, er bestimmt
unter anderem, welche Leistungen gesetzliche
Krankenkassen erstatten und welche nicht.

Was macht der Bundestag?

Dieser Reformvorschlag ist keineswegs
unproblematisch, zeigt aber, dass es Alternati-
ven gibt. Sein Fiir und Wider sollte ebenso im
Bundestag erortert werden wie die zukiinftige
Rolle der DSO, die seit Monaten im Gerede ist
(BIOSKOP Nr. 56). »Es schafft sicherlich mehr
Vertrauen, wenn die Koordinierung der Organ-
spende nicht tiber die DSO lauft, sondern tiber
eine Behorde, die dem Parlament rechenschafts-
pflichtig ist«, meint zum Beispiel Kathrin Vogler,
Gesundheitsexpertin der Linken. Mit dieser
Meinung steht sie im Bundestag nicht allein,
und es gibt auch diverse Juraprofessoren, die
diese Auffassung begriindet vertreten.

Staatsrechtler wie Wolfram Hoéfling von der
Uni Koln weisen seit Jahren auf Defizite hin,
die jeden Organspende-Lobbyisten alarmieren
miissten: Bis heute sei nicht klar, welche Rechts-
schutzmaglichkeiten fiir Schwerkranke bestehen,
denen die Aufnahme auf die Warteliste verwei-
gert wurde. Auch sei nicht ersichtlich, wie Ver-
mittlungsentscheidungen der niederlandischen
Stiftung Eurotransplant angefochten werden
koénnen. Wiirde eine Behorde fiir die Organver-
teilung verantwortlich sein, wire wenigstens klar,
gegen wen PatientInnen, die sich benachteiligt
fuhlen, klagen kénnten. Klaus-Peter Gorlitzer @&
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»Menschen mit
Gewissen miissen
geschiitzt werden«

Unter dem Eindruck des
»0Organverteilungsskandals«
trat die Bundesarztekam-
mer (BAK) am 9. August in
Berlin die Flucht nach vorn
an. Wahrend einer Presse-
konferenz versprach sie mehr
Transparenz und effizientere
Kontrollen in der Transplan-
tationsmedizin.

BioSkop reagierte mit einer
Medienmitteilung. Unter der
Uberschrift: »Krisenkommu-
nikation - ernst gemeint?«
forderten wir »glaubwirdi-
ge Transparenz, nicht nur
von der BAK, sondern auch
von der Deutschen Stiftung
Organtransplantation. Die
DSO straubt sich namlich
noch immer, ein Wirtschafts-
prifergutachten Uber ihr
Geschaftsgebaren vollstandig
zu veroffentlichen, Anhange
und Dokumente inklusive
(Siehe BIOSKOP Nr. 58].
Wichtig ist aber auch dies:
»Angesichts allenfalls mar-
ginaler Kontrollen durch die
zustandigen Gremien der
Selbstverwaltung sind Zivil-
courage und Whistleblowing
von Insidern unabdingbar.
Jedenfalls, wenn Rechtsver-
stofle wirklich aufgedeckt
werden sollen«, heif3t es in
der BioSkop-Mitteilung. Und
weiter: »Die Transplantati-
onsbranche und ihre Ar-
beitsplatze sind sehr Uber-
schaubar, es kennt und trifft
fast jeder jeden«, weif3 Erika
Feyerabend. »Menschen, die
hier den Mut haben, Unre-
gelmaBigkeiten offentlich zu
machen, missen darauf ver-
trauen konnen, dass Aufrich-
tigkeit nicht mit Nachteilen
quittiert wird. Dies missen
der Gesetzgeber, aber auch
die Standesorganisationen
und Fachgesellschaften
nachvollziehbar klar stellen.
Menschen mit Gewissen
missen geschiitzt werden.«
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Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich

fiir BIOSKOP

Politik billigt penetrante
Arznei-Werbung

Die Birgerlnnen missen
sich auf fast schrankenlose
Werbung fiir solche Arznei-

mittel einstellen, die nicht
verschreibungspflichtig
sind. Der Bundestag hat

Ende Juni das Heilmittel-

werbegesetz (HWG) »libe-
ralisiert«, die Zustimmung

des Bundesrates in seiner
Sitzung am 21. September
gilt als reine Formsache. Der

reformierte Paragraph 11
des HWG (Siehe BIOSKOP Nr.

58] ermoglicht sogar, dass
Pharmaunternehmen kiinftig
mit personlichen Geschich-
ten von Patientlnnen werben
diirfen, die rezeptfreie

Medikamente einnehmen.
Vor Lockerungen des bisher

geltenden Reklameverbotes,
entworfen im FDP-gefihrten

Bundesgesundheitsminis-

terium, hatten zahlreiche
Fachleute und Verbande ein-
dringlich gewarnt, darunter

die BUKO Pharma-Kampa-
gne, die Bundesarbeitsge-
meinschaft Selbsthilfe und
die Arzneimittelkommission
der Bundesarztekammer.

Nebeneinkunfte online?

Europaischer Pharmaverband will »Transparenzkodex«
einfuhren und Zahlungen an Arztinnen veroffentlichen

Die fithrenden Pharmaunternehmen in
Europa verheifSen mehr Transparenz: Ab
2015 wollen sie regelméf3ig offenlegen,
welche MedizinerInnen und ForscherIn-
nen finanzielle Zuwendungen von ihnen
bekommen haben. Die freiwillige Selbst-
verpflichtung soll im »Dialog mit der
Arzteschaft« entwickelt werden.

in strategisches Fundament des géngigen

Pharmamarketings sind gute Beziehungen
von Arzneiherstellern zu MedizinerInnen. Die
Palette iiblicher Kooperationen und Einfluss-
nahmen ist vielfiltig. Unternehmen sponsern
arztliche Fortbildungsveranstaltungen, zahlen
gut dotierte Vortragshonorare an forschende
MedizinerInnen, spenden regelmaflig Geld
an Fachgesellschaften und Kliniken. Direkte
Kontakte zu Arztpraxen pflegen tausende so
genannter PharmareferentInnen.

Fiir beide Seiten besonders attraktiv sind
» Anwendungsbeobachtun-

darf, sagte Oschmann nicht genauer, versicherte
aber, dass der Kodex »jetzt schnellstens ausgear-
beitet« werde. Die projektierte Selbstverpflich-
tung soll sich, zumindest im Prinzip, am US-
amerikanischen »Physician Payment Sunshine
Act« orientieren. Die Veroffentlichungsregeln,
2010 im Rahmen der US-Gesundheitsreform ge-
setzlich beschlossen, sind ziemlich umfangreich:
Der »Sunshine Act« verpflichtet Pharma- und
Medizintechnikfirmen, sémtliche Zahlungen
und geldwerte Zuwendungen, die sie ArztInnen
und Lehrkrankenhdusern gewiahrt haben, ab
einem Wert von zehn (!) US-Dollar zu protokol-
lieren und einmal im Jahr an die US-Behorde
Centers for Medicare & Medicaid Services
(CMS) zu melden. Die Listen mit Betrigen,
honorierten Leistungen und den Namen der
Begiinstigten miissen anschlieffend im Internet
veroffentlicht werden, anklickbar von jeder-
mann. Industriegeférderte Forschungsprojekte
sollen ebenfalls 6ffentlich benannt werden.

Die Aufzeichnungs-

gen« (AWB) bereits zuge-
lassener Medikamente, die
niedergelassene ArztInnen

»Offenheit ist das beste
Rezept gegen Misstrauen.«

pflicht, verbindlich auch
fur auslandische Unter-
nehmen, die ihre Ge-

gegen Entgelt fiir Firmen
leisten. Ergebnisse werden meist nicht verof-
fentlicht, Kritiker wie Transparency Internatio-
nal geifleln AWB als »Scheinstudien, die nur
Marketingzwecken dienenc; tatsachlich gehe es
darum, bestimmte Préparate in der Praxis und
am Markt zu platzieren.

Zwar haben sich die grofiten Unternehmen
der Branche, organisiert im Verein »Freiwillige
Selbstkontrolle fiir die Arzneimittelindustrie«
(FSA), im Jahr 2004 erstmals Wettbewerbsre-
geln gegeben, um Kooperationen mit Arztlnnen
und ApothekerInnen »auf eine transparente und
ethisch einwandfreie Basis« zu stellen. Doch
die Selbstverpflichtung endet, wo es richtig
aufschlussreich wiirde: Weder die Namen von
Kooperationspartnern, noch Geldfliisse und
Vereinbarungen miissen offen gelegt werden.

Das konnte sich in einigen Jahren dndern.
»Moglichst bis 2015« will der européische
Pharmaverband EFPIA einen neuen, freiwilligen
»Transparenzkodex« einfiihren, kiindigte deren
Vizeprisident Stefan Oschmann im August an.
»Die Pharma-Industrie hat nichts zu verbergen.
Und Offenheit ist das beste Rezept gegen Miss-
trauen«, kommunizierte Oschmann, der auch
Mitglied der Geschiftsleitung des Konzerns
Merck ist, via Pressemitteilung.

Wie weit die kiinftige Transparenz gehen
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sundheitsprodukte in den
USA vermarkten, beginnt voraussichtlich ab
2013 - die Behorde CMS ist in Verzug geraten
und noch immer dabei, das 2010 von US-Pra-
sident Barack Obama unterzeichnete Gesetz in
detaillierte Ausfithrungsregeln umzusetzen. Der
bisher vorliegende Entwurf nennt als Beispiele
tiir meldepflichtige Vorteile ab 10 US-Dollar
unter anderem: Beratungshonorare, Vergiitun-
gen fiir Gastbeitrige, Bewirtungen, Geschenke,
Spenden, Konferenzsponsoring, Zuwendun-
gen fiir Forschung und Lehre, Lizenzen. Auch
Geschiftsbeteiligungen und Dividenden, die
ArztInnen gewihrt wurden, sind zu verdffentli-
chen. Firmen, die der Publikationspflicht nicht
nachkommen, miissen mit Geldbuflen rechnen,
maximal eine Million US-Dollar pro Jahr.

Die Ankiindigung des europaischen Phar-
maverbandes, freiwillig fiir mehr Transparenz
zu sorgen, soll sicherlich auch PolitikerInnen
beruhigen, damit sie nicht etwa auf die Idee
kommen, gesetzliche Regelungen nach ameri-
kanischem Vorbild zu entwickeln. Andererseits
schreibt der FSA, dem insgesamt 67 Unterneh-
men, darunter auch Merck, angehoren, man
wiirde eine gesetzliche Regelung durchaus »be-
griiflen«, da sie Transparenz fiir alle Firmen der
Branche vorschreibe - also unabhéngig davon,
in welchem Verband sie organisiert sind.
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Widerstande erwartet Oschmann offenbar
weniger aus der Industrie, als von Vertrete-
rInnen der ArztInnenschaft, aus deren Reihen
mogliche Interessenkonflikte kiinftig publik
und fiir jeden Interessierten nachvollziehbar
wiirden. Da Gespréche iiber Einkommen oder
Gehalt hierzulande tabubehaftet seien, »mag
mancher Arzt oder Wissenschaftler von so viel
Offenheit zunéchst irritiert

Ludwig seit Jahren glaubwiirdig am Herzen. 2008
kommentierte die Kommission kritisch einen
Kodex des FSA, dessen Vorgaben den Anspruch
erheben, Kooperationen mit PatientInnen-
organisationen durchschaubarer zu gestalten
(Siehe BIOSKOP Nr. 44). In ihrer Stellungnahme
pladierte die AkdA nicht nur dafiir, Zuwendun-
gen an Selbsthilfeverbande ins Internet zu stellen,
was die Firmen inzwischen -

sein«. Laut Oschmann muss
sich aber niemand fiirchten:
»Eine Losung gegen den
Willen der Arzteschaft ist

»Eine Losung gegen den
Willen der Arzteschaft
Ist nicht gewollt.«.

mehr oder weniger detail-
liert — auch tun (BIOSKOP
Nr. 54). Die AkdA forderte
auflerdem, samtliche Koope-

nicht gewollt.« Deshalb werde
der européische Pharmaverband in der Transpa-
renzfrage »sehr eng mit der Bundesérztekammer
und der Kassendrztlichen Bundesvereinigung
zusammenarbeiten«.

Initiativen, die auf Publikation geldwerter
Zuwendungen seitens der Pharmaindustrie zielen,
miissten zumindest bei der Arzneimittelkommis-
sion der Bundesirztekammer (AkdA) grund-
satzlich gut ankommen. Denn Transparenz liegt
der AkdA um ihren Vorsitzenden Wolf-Dieter

Frauenherzforschung
dank Coca-Cola

era Regitz-Zagrosek leitet das Institut

fiir Geschlechterforschung in der Medi-
zin (GiM) am Berliner Uniklinikum Charité.
Hendrik Steckhan ist Geschaftsfithrer der
Coca-Cola Deutschland GmbH. Die Professorin
und der Getrankekonzern-Manager werben fiir
ein gemeinsames Ziel: Sie wollen Frauen dazu
bewegen, gesund zu leben. Aufmerksamkeit soll
eine PR-Initiative namens »Hor auf dein Herz«
erregen — dritter Kampagnenpartner neben Re-
gitz-Zagrosek und der Marke Coca-Cola light
ist die Deutsche Gesellschaft fiir Geschlechts-
spezifische Medizin (DGesGM).

»In der Regel unterschitzen Frauen

ihr Herz-Kreislauf-Risiko erheblich«, weif3
Regitz-Zagrosek, unter anderem aus einer
telefonischen Umfrage unter 1.003 Frauen,
die Coca-Cola im November 2011 vom Mei-
nungsforschungsinstitut Forsa ausfithren
lief3. Die Geschlechterforscherin hat nun eine
eigene, »reprasentative Studie« konzipiert, die
in diesem Herbst stattfinden soll: »Wir werden
die personliche Einschitzung der Frauen mit
dem objektiven Risiko, das durch medizinisch
erprobte Messverfahren wie Fragebogen, kor-
perliche Untersuchung und Laboruntersuchung
ermittelt wird, vergleichen.« Abgefragt wird
auch die »Bereitschaft zur Pravention«, mitma-
chen sollen 1.000 Frauen aus dem Ballungsraum
Berlin.

rationsvertrage zwischen
Pharmaunternehmen und PatientInnenorgani-
sationen in einem Online-Register 6ffentlich zu
dokumentieren.

Dieser Anregung wollen die FSA-Firmen bis
heute nicht folgen. Vielleicht sind sie ja bereit,
ihre Position zu iiberdenken, wenn die AkdA
ihre so sinnvolle Transparenz-Forderung auch
auf solche Kooperationsvertrage ausweitet, die
zwischen ArztInnen und Pharmafirmen
vereinbart wurden. @

Potenzielle Probandinnen konnten Mitte
Juni in einer Pressemitteilung der »Hor auf dein
Herz«-Initiative lesen, wer diese »Berliner Frau-
en Risikoevaluation (BEFRI)« genannte Studie
finanziell fordert: »Coca-Cola light spendet
250.000 Euro fiir die Frauenherzforschung.«
Den Scheck iibergab Coke-Geschiftsfithrer
Steckhan im Rahmen eines Fototermins person-
lich an Professorin Regitz-Zagrosek, und Coca-
Cola erlduterte auch, wie die runde Summe zu-
stande gekommen sei: Fiir jeden Internetsurfer,
der sich auf der Website des Getrankeherstellers
ab dem 19. Dezember 2011 ein Video zur Herz-
gesundheit von Frauen anschaute, habe Coca-
Cola light genau einen Euro »an das Institut fir
Geschlechterforschung« gespendet.

Freundliche Einladung

Am 16. November veranstalten GiM und
DGesGM ein gemeinsames Symposium zur
»Gendermedizin« im Deutschen Herzzentrum
in Berlin. Auf der Tagesordnung stehen zahl-
reiche wissenschaftliche Vortréige, thematisiert
werden zum Beispiel geschlechtsspezifische As-
pekte bei Diabetes, Schlaganfall, Herz-Kreislau-
ferkrankungen, Pravention und Arzneimittel-
therapie. Erwartet werden 120 TeilnehmerInnen
aus medizinischer Praxis, Wissenschaft, Kran-
kenkassen und Gesundheitspolitik. Ab 19.30
Uhr sind alle »zu einer gemeinsamen Abend-
veranstaltung eingeladen« — gestaltet wird diese,
ausweislich des Programms, »zusammen mit
der Coca-Cola-light-Initiative »Hor auf dein
Herz««. Klaus-Peter Gorlitzer (@
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Professionelle
Autonomie starken

»NeurologyFirst« heifit eine
Arzte-Initiative, die sich
innerhalb der Deutschen
Gesellschaft fiir Neurologie
(DGN] gebildet hat. Per Aufruf
appelliert sie an die DGN-
Mitglieder, »drei Reform-
schritte zur Starkung unserer
professionellen Autonomie zu
gehen.

Schritt Nr. 1: »Die DGN-
Jahrestagung muss von der
pharmazeutischen Industrie
entkoppelt werden.« Der
Kongress, der Ende Septem-
ber in Hamburg stattfindet,
biete zwar Jahr fir Jahr ein
anspruchsvolles Programm.
»Nicht zu Uibersehen«

sei aber, dass sich dabei
wissenschaftliche Fortbil-
dung und pharmazeutisches
Marketing »liberschneiden«.
Zwar wiirden Neurologen in
diesem Rahmen nur selten
offensichtliche Werbevor-
trage halten, »keinesfalls
jedoch bewerten sie die
Produkte des Geldgebers
negativ«. Schlussfolgerung
der Initiative: »Damit droht
das kritische Potenzial aus
der Deutschen Neurologie
»herausgekauft« zu werden.«
Schritt Nr. 2: »Wer relevante
Interessenkonflikte hat, kann
nicht Autor einer DGN-
Leitlinie sein.« Problematisch
sei, dass Arzte in Leitlinien-
kommissionen Medikamente
bewerten, von deren Produ-
zenten sie Geld annehmen.
Der Aufruf fordert, dass nur
solche Neurologen Leitlini-
en verfassen und bewerten,
die unabhangig von Arznei-
herstellern sind.

Schritt Nr. 3: »Der DGN-
Kongress braucht ein
Diskussionsforum zum
Thema Interessenkonflikte.«
Die DGN zahlt rund 7.000
Mitglieder, den Aufruf haben
bisher rund 250 Neurologen
unterzeichnet. Weitere Unter-
stitzer werden noch bis zum
31. Oktober gesucht, danach
will »NeurologyFirst« die
gesammelten Unterschrif-
ten an den DGN-Vorstand
Ubergeben.

Mehr Informationen zu dieser
Aktion stehen auf der Website
www.neurologyfirst.de
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Markus Jansen
(Miinchen),
Kulturwissenschaftler

Kafka und die Biopolitik

»Das Wissen vom Men-
schen: Franz Kafka und die
Biopolitik« heif3t die Doktor-

arbeit von Markus Jansen,
abgeschlossen 2011 an der
Philosophischen Fakultat
der Universitat zu Koln. Die
Studie, 2012 im Verlag Ko-
nigshausen & Neumann als
Buch erschienen, beleuchtet
auf 436 Seiten Leben und
Werk Franz Kafkas als Autor
der biopolitischen Moder-
ne. In bekannten Texten wie
»Die Verwandlung«, »Der
Verschollene« oder »Das

Schloss« splirt Markus
Jansen jene Dynamiken auf,
die sowohl die wissenschaft-

lichen Diskurse als auch das
gesellschaftliche Leben um
1900 bestimmten.

Eine ausgesprochen material-
und lehrreiche Studie tber
die enge Verflechtung von
Biologie und Okonomie; iiber
das »Wissen vom Menschen,
das sozialdarwinistisch,
eugenisch, bakteriologisch
und antisemitisch aufgela-
den war. Wir konnen auch

im 21. Jahrhundert noch viel
lernen Uber die hoch aktuelle
Funktionsweise moderner
Biopolitik - vom Prager
Juden Franz Kafka und seiner
literarischen Verarbeitung
der Zeit um 1900.

Totale Transparenz

Uber Biotechnologie, »digitale Medizin« und Leben 2.0

Unsere Gesellschaft wird von einem
obszonen Zwang zur Sichtbarmachung
und Selbstdarstellung beherrscht. In
»sozialen« Netzwerken wie Facebook,
Google+ und Twitter geben Menschen
mittlerweile bereitwillig Vieles iiber sich
preis, was bis vor Kurzem noch als ab-
solut privat und intim gegolten hitte. Dem
entspricht die Anstrengung der Biowissen-
schaften, die - hypothetische - Substanz
des Lebens, das Genom bzw. die DNA,
sichtbar und transparent zu machen.

as Internet ist zur neuen Sphire der Offent-

lichkeit und des Wirtschaftens geworden.
Im Kapitalismus des 21. Jahrhunderts werden
sogenannte »soziale« Netzwerke genutzt, um
okonomisch verwertbare Fahigkeiten wie Mobi-
litat, Flexibilitat und die Bereitschaft zu perma-
nenter Kommunikation einzuiiben. Unterneh-
merisches Handeln ist das Leitbild vom einzel-
nen Online-User bis zum groflen Konzern; es
gilt sich anzugleichen an Gefordertes.

Die Teilnehmer deprivatisieren sich freiwil-
lig und ohne Zwang - Freiheit realisieren sie
dadurch aber in keiner Weise, vielmehr erzeu-
gen sie in Vollzeit einen so-

die sogenannten »Self-Tracker« — anschaulich
beschrieben im Spiegel-Artikel »Der tiberwachte
Koérper« vom 23. April 2012. Self-Tracker iiber-
wachen ihre personlichen Biodaten mithilfe
eigens dafiir entwickelter mobiler Gerite
(»Tracker«) rund um die Uhr und laden sie
dann per Smart-Phone-Apps in spezialisierte
Datenbanken und Netzwerke hoch, um sie
offentlich zu machen. »Selbsterkenntnis durch
Daten« ist das Credo der »Self-Tracker«. Das
»soziale« Netzwerk Quantified Self aus den USA
(www.quantifiedself.com) ist Speerspitze der Be-
wegung, regionale Gruppen gibt es mittlerweile
in jeder grofleren europdischen Stadt.
Amerikanische Start-up-Unternehmen
wie Fitbit (www.fitbit.com) bieten die kaum zu
bemerkende Gesundheitsiiberwachungstechnik
im Mini-Format (»hochempfindlicher 3-D-
Bewegungssensor«) an. Fitbit-User erhalten
durch das systematische Tracking eine »person-
liche Statistik« ihrer Biodaten. In der Fitbit-
Datenbank konnen so »alle demografischen
Gruppen auf einen Blick« verglichen werden,
fiir den User wiirden »interessante Trends in
Bezug auf Geschlecht, Alter und Figur« erkenn-
bar. Fitbit motiviert den User, seine Biodaten
auch in anderen »sozialen«

zialen Autismus in Echtzeit.
Nicht von ungeféhr spielen
die sozialen Praktiken der
Transparenzgesellschaft den
Mechanismen der Uberwa-
chungsgesellschaft voll in
die Hande. Die »Organisa-

Die sozialen Praktiken der
Transparenzgesellschaft
spielen den Mechanismen
der Uberwachungsgesell-
schaft voll in die Hande.

Netzwerken zu veroffent-
lichen: »Du kannst deine
Statistik auch tiber Twitter
und Facebook mit deinen
Freunden teilen.« Fitbit-
Mitarbeiter machen es
selbst vor: Auf der Home-

tion« von Leben — das heif3t
oft nur noch: von Lebensldufen - orientiert
sich zusehends an den »sozialen« Netzwerken.
Freundschaften und intime Beziehungen, Ar-
beitsverhaltnisse und mittlerweile sogar Arzt-
Patient-Verhiltnisse werden tiber Facebook,
Xing oder andere spezialisierte Anbieter und
Apps abgewickelt. Das Scannen ist zum globalen
Symbol der Transparenzgesellschaft geworden.

»Das Ziel ist, die menschliche Bevolkerung
lesbar zu machen.« So lautet das Fazit der Er-
oftnungsrede, die Eben Moglen, amerikanischer
Juraprofessor und Free-Software-Aktivist, auf
der Internetkonferenz re:publica im Mai 2012
in Berlin gehalten hat. Moglen bezog sich auf
Internet-Konzerne wie Facebook und Google,
die mittlerweile nahezu jeden Aspekt des
menschlichen Lebens restlos erfassen.

An einer sogenannten »Schnittstelle« von
Biotechnologie und Leben 2.0 steht die digitale
Medizin. Pioniere der digitalen Medizin sind
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page des Unternehmens
konnen getrackte Biodaten von Managern
offentlich eingesehen werden.

Die dénische Neurobiologin und Wissen-
schaftsjournalistin Lone Frank hat ihr Genom
analysieren lassen. Das Ergebnis publizierte sie
2011 in ihrem Buch Mein wundervolles Genom.
Ein Selbstversuch im Zeitalter der personlichen
Genforschung. Der Verlag wirbt auf seiner Home-
page mit folgenden Worten fiir das Buch: »Wer
bin ich? Woher komme ich? Woran werde ich
sterben? Und wann? Antworten auf diese Fragen
finden sich in unserer DNA. Schon bald wird die
Entschliisselung unseres Erbguts nur noch tau-
send Dollar kosten. Eine neue Ara der Medizin
bricht an.« Diese ausgerufene Ara der digitalen
Medizin verspricht totale Transparenz des Huma-
nen und damit endlich verbindliche Antworten
auf die groflen Menschheitsfragen. Die Antwort
der digitalen Medizin kommt aus der geschichts-
losen Oberfliache der analysierten DNA.
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Was aber wird passieren, wenn die »Digital-
Natives« der heutigen Generation in Zukunft
zusatzlich zu »Genetically Screened before
Birth-Natives« (vorgeburtlich genetisch Getes-
teten) werden, wofiir sich bereits erste deutliche
Anzeichen finden lassen? Was, wenn nicht nur
private und intime Details in den »sozialen«
Netzwerken und fiir Google jederzeit verfiigbar
sind, sondern auch das individuelle Genom je-
des Einzelnen? Wird es in Zukunft so etwas wie
ein »Genom-Facebook« geben? Ist es undenkbar,
dass die Teilnehmer in absehbarer Zukunft ihr
analysiertes Genom, erginzend zu anderen Bio-
daten wie Blutdruck oder Gewicht, freiwillig der
digitalen Offentlichkeit zuginglich machen?

In diesem »Genom-Facebook« wiirden bio-
logische/genetische und soziale/private Transpa-
renz in einer einzigen Datenbank zusammenge-
tithrt, fiir alle und jeden jederzeit an allen Orten
und zu jedem Zweck einsehbar. Als technische
Ausriistung wiirden ein Smartphone und ent-
sprechende Apps geniigen.

gespeichert — die laut eigenen Aussagen grofite
Genom-Datenbank der Welt.

Googles Konkurrent Microsoft ist mit seiner
Online-Plattform zur digitalen Gesundheits-
iiberwachung und -kontrolle »Microsoft Health-
Vault« ebenfalls erfolgreich auf dem Markt
présent. Facebook selbst hat in den USA und in
Grofibritannien den Usern immerhin eine neue
Funktion er6ffnet: Diese kdnnen nun angeben,
ob sie Organspender sind und werden von
Facebook zu Organisationen verlinkt, bei denen
sie sich offiziell als Organspender registrieren
lassen kénnen.

»Das Schulsystem, die Medien, die Massen-
kultur und -information sind es, die daftir
sorgen, dass die Menschen zu Kopien werden,
die einander entsprechen. Und diese faktische
Klonierung, die soziale, die industrielle Klonie-
rung der Menschen und Dinge ist die Grundla-
ge, auf der das biologische Denken des Genoms
und der genetischen Klonierung entsteht,

welches die mentale und

Totale Transparenz.

Die »Self-Tracker«
und Unternehmen wie
Fitbit sind bereits auf dem
Weg in diese neue Welt.
Und auch wenn »Goog-
le Health« Anfang 2012
wieder eingestellt wurde,
hat das Firmenimperium

Sowohl die Biotechnologien
als auch die »sozialen«
Netzwerke und der
Google-Konzern folgen der
gleichen okonomistischen
Verwertungslogik.

verhaltensméflige Klonie-
rung nur sanktionierts,
schreibt der franzosische
Philosoph Jean Baudril-
lard in Der unmdogliche
Tausch. Sowohl die
Biotechnologien als auch
die »sozialen« Netzwerke
und Google folgen der

Google Ventures mehrere
Start-up-Unternehmen aus dem Bereich der
digitalen Medizin auf dem Gesundheitsmarkt:
Foundation Medicine (www.foundationmedicine.
com) bietet als Geschéftsmodell personalisierte
Krebsvorsorge und -behandlung auf Basis
modernster Genomanalyse an. DNAnexus
(www.dnanexus.com) fusioniert neueste Cloud-
Computing-Technologie im grofien Maf3stab
mit der kommerziellen Analyse und Speiche-
rung von DNA-Sequenzen zu einem geschlosse-
nen, webbasierten Bioinformatik-System.

Das Unternehmen 23andMe (www.23andme.
com — eine bezeichnende Anspielung auf die
Anzahl der menschlichen Chromosomen) bietet
fiir 299 US-Dollar eine individuelle Genom-
analyse an: Der Kunde bestellt privat bei 23an-
dMe online ein Genomanalyse-Set, registriert
dieses online, spuckt offline in das gelieferte
Testrohrchen seinen Speichel und schickt diese
DNA-Probe anschlieflend an das 23andMe-
Labor. Zwei, drei Wochen spater kann der Auf-
traggeber das analysierte Genom in der Online-
Datenbank von 23andMe einsehen, méglich
ist auch ein Abgleich mit Genomen anderer
Kunden. Mehr noch: Stimmt der DNA-Geber zu,
konnen auch 23andMe-Wissenschaftler seine
Genomdaten verwerten — kostenfrei. 23and-

Me hat mittlerweile iiber 100.000 individuelle
Genomanalysen in seiner digitalen Datenbank

gleichen 6konomistischen
Verwertungslogik. Die totale Transparenz ist
eine neue Form der Herrschaft, die uns digital
iiberwacht und biologisch analysiert.

Deutlich intransparenter sind die Konzerne;
vor allem hinsichtlich Datenschutz, -verarbei-
tung und -weitergabe. Facebook und Google
sind Varianten der neuen Herrschaft, in der
gleichen Weise fliichtig, auswechselbar und den
gleichen Marktlogiken unterworfen wie ihre
User.

Es handelt sich bei den aktuellen Macht-
techniken nicht mehr in erster Linie um »harte«
Techniken der Bestrafung, der Ausschlieffung
oder des Verbots, sondern um »weiche« Techni-
ken, wie Selbstoptimierung und -management,
Aktivierung, Feedback und Evaluation - der
franzdsische Philosoph Gilles Deleuze hat dieses
bereits in seinem Text Postskriptum iiber die
Kontrollgesellschaften analysiert.

Auch im Sinne von Deleuze gilt es, jenseits
sowohl von apokalyptischem Alarmismus als
auch einer nur allzu bequemen, verdringenden
und verharmlosenden Gleichgiiltigkeit, die
mancher Zeitgenosse duflerst transparent und
systematisch an den Tag legt, neue Aufklarun-
gen zu entwickeln. Denn die in einer nominel-
len Demokratie vielleicht entscheidende Frage
ist: In welcher Welt will die Mehrheit der
Gesellschaft leben?

@
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»Einiges zu bieten«

In vielen Redaktionen gilt die
Devise: Texte Uber medizi-
nische Themen bitte locker
formulieren - und vor al-

lem: serviceorientiert! Ein
typisches Beispiel liest man
auf www.rp-online.de, dem
Internetportal der Rheinischen
Post. Dort steht, »zuletzt
aktualisiert am 27.04.2012«,
ein Artikel mit der Uberschrift
»Wenn Apps bei der Empfang-
nis helfen«. Anja Streichan
schreibt Uber Anwendungs-
programme fir das Smart-
phone, die Journalistin findet:
»Auch zum Thema Gesundheit
hat das mobile Telefon so eini-
ges zu bieten.« Zum Beispiel:
»Frauen konnen gleich aus
mehreren Apps zum Thema
Menstruation und Schwan-
gerschaft auswahlen - und
auch bei der Empfangnis will
eine App mit Fruchtbarkeits-
Kalender helfen.« Teilweise
nennt Streichan auch Namen:
»Die App »Baby-Center< fur
Schwangere zeigt zudem
immer die aktuelle Entwick-
lungsstufe des Fotus an.«

Wie Werbung kommen die
folgenden Satze daher:
»Manner hingegen sollten auf
die Anwendung »Gesundheit,
Manner!< des Bayerischen
Gesundheitsministeriums
zurtickgreifen«, heif3t es im
journalistischen Artikel. »Die
App macht Manner, die sich
scheuen zum Arzt zu gehen,
auf aktuelle Vorsorgetermine
aufmerksam.«

Immerhin liest man in besag-
tem Pressebericht auch diese
Klarstellung: »Einen Besuch
beim Arzt ersetzen die Apps
aus dem Internet allerdings
nicht.«
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Vorschau

Themen im Dezember 2012

» Schwerpunkt
Forschung und Ethikkommissionen

Veranstaltungstipps

Mi. 10. Oktober, 13 - 18.15 Uhr
Freiburg (Otto-Krayer-Haus der Universitat,
Albertstrafie 25)

» Transparenz in der klinischen
Forschung — Erwartungen und
Anforderungen heute
Forum

Die Veranstaltung, organisiert vom Deutschen
Cochrane Zentrum und vom Studienzentrum des
Freiburger Uniklinikums, will die »Entwicklung
zu mehr Transparenz« offentlich darstellen - aus
Perspektive betroffener Interessengruppen. Zu
Wort kommen Experten aus Arzneimittelzulas-
sung, Wissenschaft, drztlicher Praxis, Industrie und
Ethikberatung.

Infos und Anmeldung bei Herrn Lucht,

Telefon (0761) 270-73700

Fr. 12. Okt., 18.15 Uhr - Sa. 14. Okt., 13 Uhr

Meiflen (Ev. Akademie, Freiheit 16)

» Freiheit und Grenzen unter den Bedin-
gungen der modernen Technologie
Tagung

Prinataldiagnostik, kiinstliche Befruchung plus

Gentests an Embryonen, Organtransplantation,

Vorsorgechecks - biomedizinische Techniken we-

cken Hoffnungen, Erwartungen und auch Ansprii-

che. Kritisch beleuchtet werden sie auf Einladung
der ev. Akademie und des Instituts Mensch, Ethik
und Wissenschaft (IMEW). Die Gastgeber fragen:

»Wie frei ist die Suche nach mehr Gesundheit, Auto-

nomie und Freiheit wirklich?« Vortréige, Workshops

und Diskussionen mit Fachleuten sollen fiir mehr

Orientierung sorgen.

Infos und Anmeldung bei Frau Menzel,

Telefon (03521) 4706-11

Q ich abonniere BIOSKOP fiir zwilf Monate. Den Abo-Betrag in Hohe

» Verdatung
Erfassung von Fehlbildungen

» Lebendorganspende
Risiken und Nebenwirkungen

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

Mo. 15. Okt., 12 Uhr - Di. 16. Okt., 13 Uhr
Berlin (Jerusalemkirche, Lindenstrafle 85)

> Wie genetisch soll die Zukunft sein?
Tagung
Gentests breiten sich stetig aus — obwohl ihre Aus-
sagekraft in der Regel nur vage ist. »Besonders aus-
geprégt ist die Diskrepanz zwischen Moglichkei-
ten der Diagnostik und fehlender Therapie in der
Schwangerschaft oder auch der Familienplanungs,
schreiben die Fachverbande fiir Menschen mit Be-
hinderung. In Kooperation mit dem Ethikinstitut
IMEW veranstalten sie die Fachtagung - erklértes
Ziel: die Perspektive behinderter Menschen zu Ent-
wicklungen der Gendiagnostik und deren Auswir-
kungen auf die Lebenswirklichkeit deutlich machen.
Auf den Priifstand der ReferentInnen kommen auch
der neue Bluttest auf Trisomie 21 (Siehe Seite 4) so-
wie das seit 2010 geltende Gendiagnostikgesetz.
Infos und Anmeldung bei Frau Thomas-Moller,
Telefon (06421) 491-140

Mo. 22. Oktober, 18.30 - 20 Uhr
Hamburg (LAB - Lange Aktiv Bleiben,
Eppendorfer Weg 232)

» Patientenverfiigungen - hilfreich

oder gefahrvoll?

Vortrag mit Diskussion
Im Rahmen der Hamburger Hospizwoche nimmt
BIOSKOP-Redakteur Klaus-Peter Gorlitzer indi-
viduelle und gesellschaftpolitische Risiken von Pa-
tientenverfiigungen unter die Lupe. Zur Sprache
kommt auch, ob es einen Zusammenhang zwischen
»selbstbestimmtem Therapieabbruch« und érzt-
licher Beihilfe zur Selbstt6tung gibt. Gastgeberin ist
die Regionalgruppe Hamburg der Hospizvereini-
gung OMEGA.

Mi. 24. Oktober, 10.30 - 14.30 Uhr
Berlin (Scandic Hotel, Gabriele-Tergit-Prome-
nade 19)

» Mein Arzt: mein Held -

Arzteschaft: alles Absahner!?

Vortrage mit Diskussion
Mediziner gelten inzwischen nicht mehr nur als
Helfer und Heiler. Zunehmend kritisiert wird, dass
Arzte und deren Verbandsvertreter zu sehr an ihre
finanziellen Interessen denken wiirden. Das Image-
problem ist der Kassenirztlichen Bundesvereinigung
(KBV) bekannt, sie hofft nun auf »konstruktive«
Streitgespriache und Diskussionen. Als Kontrahenten
des KBV-Chefs Andreas Kohler sollen ein Kranken-
kassenchef und Wolfgang Wodarg von Transparency
International auftreten. Wahrend dieses Events kon-
nen sich auch zwei Gesundheitspolitiker aus dem
Bundestag positionieren, eingeladen sind Jens Spahn
(CDU) und Marlies Volkmer (SPD).

Sa. 10. November, 10.30 - 17 Uhr
Essen (Haus der ev. Kirche, III. Hagen 39)

» Standardisiert & verarmt

Tagung
»Die Standardisierung und Kommerzialisierung des
Gesundheitswesens machen gute érztliche und pfle-
gerische Praxis unmoglich«, meint ein Arbeitskreis
im Gen-Archiv/Impatientia e.V.. Zwei Arztinnen
und mehrere WissenschaftlerInnen erldutern, wie
Kranke und Pflegende »profitabel gemacht« werden.
Erklirtes Ziel der Veranstalterinnen: »Wir moch-
ten uber die bedenklichen Folgen dieser Entwick-
lung gemeinsam diskutieren und eine Koalition der
Nicht-Einverstandenen griinden.«
Anmeldung im Gen-Archiv per Fax (0201) 784248
oder E-Mail: gen-archiv@web.de

Q ich unterstiitze BIOSKOP mit einem zwdlf Monate laufenden Férder-

abonnement. Deshalb habe ich heute einen hdheren als den reguldren

von 25 € fir Einzelpersonen/50 € fur Institutionen habe ich heute auf das
BioSkope.V.-Konto 555 988-439 bei der Postbank Essen (BLZ 360 100 43)
iberwiesen. Dafiir erhalte ich vier BIOSKOP-Ausgaben. Rechtzeitig vor
Ablauf des Bezugszeitraums werden Sie mich daran erinnern, dass ich er-
neut 25 bzw. 50 € im voraus Uberweisen muss, wenn ich BIOSKOP weiter
beziehen will.

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: ..., .

PLZ+ Wohnort

Abo-Preis von 25 bzw. 50 € auf das o0.g. Konto von BioSkope.V., iberwie-
sen. Mein personlicher Abo-Preis betragt ........ €. Daflr erhalte ich vier
BIOSKOP-Ausgaben. Rechtzeitig vor Ablauf des Bezugszeitraums werden
Sie mich daran erinnern, dass ich erneut mindestens 25 bzw. 50 € im
voraus liberweisen muss, wenn ich BIOSKOP weiter beziehen will.

Q ich bin daran interessiert, eine/n BioSkop -Referentin/en einzuladen

ZUM Thema: .o . Bitte rufen Sie mich mal an.
Meine TelefONNUMIMIET: oot .
QO ich unterstitze BioSkope.V. mit einer Spende von ......... € (Konto

siehe oben). Weil BioSkope.V. vom Finanzamt Essen als gemeinnitzig
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



