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Ethik ohne Eigensinn

Erika Feyerabend

ie Anzahl der Ethik-Zentren, -Kommissionen, -Institute und

-Beratungsgremien ist uniiberschaubar geworden. Auf den ersten
Blick mogen die vielen Ethik-Kiimmerer sogar beruhigend wirken,
denn Biomedizin und moderne Naturwissenschaften provozieren
immer neue, beunruhigende Fragen. Wo ist verantwortbares Handeln
(un)moglich: Wenn vorgeburtlich mit Hilfe von Diagnosetechnik tiber
Existenzberechtigungen entschieden werden kann? Wenn die Gefah-
ren fiir Leib und Leben via Genanalysen individualisierbar scheinen?
Wenn Lebenschancen verteilt werden oder Tétung bei schlechter
Gesundheit dienstleistungsférmig verhandelt wird?

Vorsicht ist geboten! Die dort Tétigen halten sich qua Zugehorig-
keit zur Ethik-Disziplin fiir eine Art »Statthalter des Richtigen und
Gebotenen«. Thr Verkaufsargument: Nur bei uns ist notwendiges
Orientierungswissen zu bekommen. Was wird hier eigentlich angebo-
ten? Angewandte Ethik, die mit wissenschaftlich ausgestatteter Autori-
tat okonomisch erwiinschte Verfahren und Techniken legitimiert!

So wurde, mit mehr als 1,6 Millionen Euro, die Entwicklung eines
pranatalen Gentests staatlich gefordert. Der Gemeinsame Bundesaus-
schuss priift nun, ob das neue und bereits vermarktete Produkt auch
von den gesetzlichen Krankenkassen bezahlt werden soll. Der Offent-
lichkeit gegentiber herrscht Redeverbot. Sich selbst stellt das machtige
Gremium ein positives Zeugnis aus. Begriindung: Wir entscheiden
»verantwortungsbewusst«, haben Ethikvoten eingeholt und auch den
Deutschen Ethikrat angefragt (Siehe Seite 6).

Die vielen namenlosen SkeptikerInnen - und auch einige nach-
denkliche PolitikerInnen — werden nicht selten fiir inkompetent oder
irrational erklart, wenn sie diese und weitere, zukiinftig drohende
Genanalysen nicht wollen, als gesellschaftlich unerwiinscht kritisieren
und offentlich Zweifel anmelden. So werden Konflikte entpolitisiert.

Das Mittel der Wahl professioneller Ethik: prozedurale Einhegung.
Zum Beispiel mit Verweis auf die »informierte Einwilligung, die
jeden fiir alle individuellen und auch gesellschaftlichen Folgen von
Zukunftstechnologien mitverantwortlich macht. In diesem breiten
Diskursfeld sind noch weitere Experten unterwegs. Interessierte
Forscher, Mediziner und Juristen, auch willige Datenschiitzer greifen
nach diesen Prozeduren und warten mit verschiedensten Varianten
von Problemlésungsrhetorik auf. In der Nationalen Kohorte (NAKO)
wollen Forscher, moglichst konfliktfrei, personliche Untersuchungs-
daten und pseudonymisierte Kérpersubstanzen von rund 200.000
BiirgerInnen sammeln und Krankheitsanfilligkeiten verorten.
»Kommerzielle Zwecke« werden nicht eindeutig ausgeschlossen. Die
Bundesbeauftragte fiir Datenschutz hat nichts dagegen, sie halt die
Einwilligungspapiere fiir rechtlich unbedenklich (Seite 12).

Bitte auf der nichsten Seite weiterlesen »

Mit Newsletter Behindertenpolitik
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BioSkop unterstiitzen!

Sie sind herzlich eingeladen,
bei BioSkop mitzumachen
und unsere Arbeit zu unter-
stutzen! Wir sind auf Insider-
Wissen aus Medizin und Ge-
sundheitswesen angewiesen
- und ebenso auf alltagliche
Erfahrungen aus Kliniken,
Pflegeeinrichtungen, als
PatientIn, Pflegebedirftige/r
oder Beschéftigte/r. Wir
freuen uns tber Tipps fir
unsere Recherchen, und Sie
konnen auch selbst Texte fir
BIOSKOP oder unsere Home-
page (www.bioskop-forum.de)
beisteuern.

BioSkop ist unabhangig und
gemeinnitzig. Wir freuen
uns uber jede Spende und
hoffen, die Zahl der Abonne-
ments spurbar zu steigern.
Wollen Sie mithelfen und
BIOSKOP noch bekannter
machen? Fordern Sie einfach
Probehefte fir Freundinnen
und Kolleglnnen an!

Rufen Sie uns an,

Ilhre Ansprechpartnerin ist
Erika Feyerabend,

Telefon (0201) 5366706,
infoldbioskop-forum.de

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

(BIC: PBNKDEFF)

Ethik ohne Eigensinn

uch generalisierende Fallbesprechungen

fir Klinikpersonal hegen personliche
Verantwortung ein und regulieren den Gang
der Dinge, ohne die institutionellen Abldufe zu
storen — selbst bei schwierigen Entscheidungen
am Lebensende. Was sich hinter Statistiken
und »Fillen« an sozialen und gesellschaftli-
chen Problemen verbirgt, das zeigt sich in den
Niederlanden. Pro Tag werden dort, im Jahres-
durchschnitt, dreizehn Menschen getotet, mit
und ohne Verlangen. Sie sind einsam, altersge-
brechlich, arm und schlecht versorgt, empfinden
sich finanziell wie psychisch als Belastung. Aber
nach Konsensentscheidungen von Kontroll-
gremien — besetzt mit medizinisch und ethisch
geschultem Fachpersonal — wird gerechtfertigt,
legal und »sorgfaltig« getotet (Siehe Seite 14).

Auch der Bundestag konsultiert Fachleute

angewandter Ethik, wenn

die mir sagen, wo es lang geht — »so brauche ich
mich ja nicht selbst zu bemiihen. Ich habe nicht
noétig zu denken, wenn ich nur bezahlen kann;
andere werden das verdrieflliche Geschift schon
fiir mich iibernehmenc.

Die Unlosbarkeiten biomedizinisch aufge-
riisteter Kranken- und Riskantenbehandlung zu
reflektieren und die »Pathologien der Praxis«
aufzudecken, das wiirde sich lohnen, statt an die
Akteure der Praxis moralisierende oder machbare
Handlungsanweisungen zu verteilen, ethisch
genannte Minimalkonsense oder Beratungsgesten
im Modus hochprofessioneller Wissenschaft zu
verkaufen. Im Géttinger Transplantationspro-
zess ist nicht nur eine »Kultur der Manipula-
tion« identifiziert worden, sondern auch, dass
und wie Arztekommissionen und Gerichte an
der unentscheidbaren Verteilung von Lebens-
chancen scheitern (Seite 3). Wie sehr geldwerte
Beziehungen zu Herstellern von Pharma- und
Medizinprodukten die

ein Klima des Hand-
lungsbedarfs geschaffen
werden soll. Mittlerweile
liegen hierzulande mehrere
Gesetzentwiirfe vor, die
Regeln fiir den Umgang mit
»gewerblicher«, »orga-
nisierter« und »érztlich
assistierter« Selbsttotung
aufstellen. Ethik »dient« in
diesem Fall parlamentari-

Diese Ethik »dient« einer
weitgehend unhinterfragten
Praxis; sie berat im Sinne
des institutionell Moglichen
und okonomisch Gewollten.
Sie ersetzt Moral und
personliche Verantwortung.
Das ist ein Politikum.

Verhiltnisse beeinflussen
oder gar bestimmen, zeigt
sich sowohl in Patien-
tenorganisationen (Seite
10) als auch in der arztli-
chen Fortbildung (Seite 9)
und bei der Fabrikation
von Behandlungsleitlinien
medizinischer Fachgesell-
schaften (Seite 8).

Was wir brauchen, ist

scher Politik; sie sorgt mit
Gutachten und Ratschldgen
fiir Orientierung bei Abgeordneten, die voraus-
sichtlich im November ohne Fraktionszwang
entscheiden sollen — nur ihrem persénlichen
Gewissen verpflichtet. Vor allem ist im Vorfeld
dieser Entscheidung eine 6ffentlich sichtbare
Verschmelzung entstanden, aus Regierungs-,
Kirchen-, ArztevertreterInnen und Medienpub-
likum. In Talkshows und im Internet wird Ethik
unterhaltsam und konsumierbar.

Wir haben es mit einer neuen Epoche zu
tun, die das Verhiltnis von Ethik, Politik, Recht
und Moral betriftt. Was heute geboten wird, ist
keine Reflexionswissenschaft der Moral oder ein
gelungener Export philosophischer Argumente.
Diese Ethik »dient« einer weitgehend unhinter-
fragten Praxis; sie berdt im Sinne des institutio-
nell Moglichen und 6konomisch Gewollten. Sie
ersetzt Moral und personliche Verantwortung.
Das ist ein Politikum.

Immanuel Kant, ein Philosoph aus einer
ganz anderen Epoche der Philosophie, warnte
vor 230 Jahren: »Es ist so bequem, unmiindig zu
sein. Habe ich ein Buch, das fiir mich Verstand
hat, einen Seelsorger, der fiir mich Gewissen
hat, einen Arzt, der fiir mich die Diét beurteilt,
u.s.w.« — heutzutage eben auch Ethik-Experten,

2

ein politisches Verstind-
nis von den »Pathologien
der Praxis«. Wir brauchen zivilgesellschaftliche
Opposition und Ethik mit Eigensinn.

)

Die »Ethik der Wahrheiten« ... bedeutet, den
»Anspruch zu erheben, sich das Gute vorzustel-
len« und mit kollektiven Krdiften den »radikalen
Bruch mit dem, was ist, zu denken.

(Alain Badiou)

Unser Freund und langjéhriger Wegbegleiter

Karl-Heinz Sekatsch-Winkelmann
ist am 25. April 2015 gestorben.

Wir vermissen Karl-Heinz,

und wir erinnern uns gerne und nun traurig
an die gemeinsamen Begegnungen, angefiillt
mit Gesprichen iiber Wissenschaft, Politik,
Vertretung von Patienteninteressen. Immer
auf der Suche nach einer gerechteren Welt.

Erika Feyerabend und die ihm verbundenen
BioSkoplerInnen
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Freispruch zweiter Klasse

Gericht sieht »Kultur der Manipulation« an Uniklinik Gottingen

Die Staatsanwaltschaft hatte auf acht Jahre
Freiheitsstrafe plidiert, die Sechste Grofie
Stratkammer des Landgerichts Gottingen
folgte der Verteidigung und sprach den
ehemaligen Leiter der Transplantations-
chirurgie an der Uniklinik Géttingen frei.
Der Fall wird voraussichtlich den Bundes-
gerichtshof beschiftigen.

s war ein Mammutprozess: Das Gericht ver-

handelte rund 20 Monate, horte 101 Zeugen
und 9 Gutachter, sichtete 23 Bande Hauptakten,
28 Ordner Fallakten, 11 Ordner Sonderhefte
sowie 38 Kartons mit Patientenakten und Uni-
versitdtsunterlagen. Der Freispruch am 65. Pro-
zesstag kam fiir Beobachter nicht iiberraschend.
Die juristische Aufarbeitung des Transplanta-
tionsskandals hat jedoch erst begonnen - nach
dem Urteil vom 6. Mai ist die Staatsanwaltschaft
Braunschweig in Revision gegangen.

Professor O., von 2008 bis 2011 leitender
Transplanteur der Gottinger Universitétsklinik,
war im Juni 2013 des versuchten Totschlags in
elf Fillen und der vorsitzlichen Korperverlet-
zung mit Todesfolge in drei Féllen angeklagt
worden. Nach Uberzeugung des Gerichts hat er
sich jedoch in keinem der 14 angeklagten Fille
stratbar gemacht. Der Haftbefehl gegen ihn
wurde aufgehoben.

Der Angeklagte hatte alle Vorwiirfe stets
bestritten. Bis heute versichert er, keine Patien-
tendaten manipuliert zu haben. Dies zumindest
sieht das Gericht anders. O. habe in sechs Fillen
die Falschangabe einer Dialyse veranlasst oder
davon gewusst. Uberhaupt habe es eine »Kultur
der Manipulation« an der Universititsklinik
Goéttingen gegeben. Ein weiterer Oberarzt sei
durch Zeugen schwer belastet worden. Solche
Manipulationen, betonte der Vorsitzende
Richter Ralf Giinther, seien moralisch zu miss-
billigen. Zum damaligen Zeitpunkt seien sie
jedoch nicht strafbar gewesen.

Die rechtlich spannende Frage dieses Prozes-
ses ist jedoch, ob eine andere Strafnorm verletzt
wurde. Nach Auffassung der Staatsanwaltschaft
hat sich der Angeklagte des versuchten Tot-
schlags schuldig gemacht, zum Nachteil von
anonym gebliebenen Patienten auf der Leber-
Warteliste von Eurotransplant. Fiir das Gericht
dagegen ist nicht nachweisbar, dass Patienten
auf der Warteliste aufgrund der Manipulationen
zu spit ein Organ bekamen und verstarben.

Die Beweisaufnahme mit Hilfe von Gutachtern,
Eurotransplant-Daten und Matchlisten hitten
ergeben, dass es objektiv nicht so war, wie es

dem Angeklagten von der Staatsanwaltschaft
zur Last gelegt.

Grundsitzlich wire eine Stratbarkeit wegen
Totung laut Gericht nur dann in Frage gekom-
men, wenn die auf der Warteliste verdrangten
Patienten schon einen Rechtsanspruch auf
Zuteilung eines Organs durch Eurotransplant
gehabt hitten. Dies wire aber erst dann gegeben,
wenn der Arzt das Organ fiir seinen Patienten
angenommen hitte. Um solche Fille habe es
sich nicht gehandelt, es sei keinem Patienten
ein bereits akzeptiertes Organ wieder weg-
geschnappt worden.

Selbst wenn ein Patient infolge der Manipu-
lation von Platz eins der Warteliste verdringt
worden sei, kann man nach Auffassung des
Gerichts nicht davon ausgehen, dass dessen
Arzt das angebotene Organ fiir diesen Patienten
auch angenommen hitte. Es sei haufig vor-
gekommen, dass mehrere Organe an einem
Patienten vorbeirauschten. Anhand der Daten
von Eurotransplant habe das Gericht festgestellt,
dass einzelnen Patienten bis zu 81 Erstangebote
von Organen gemacht wurden.

»Umverteilung von Lebenschancen«

Das Gericht untersuchte in mehreren der
elf angeklagten Manipulationsfille, was mit den
Patienten geschah, die auf der Eurotransplant-
Warteliste nach hinten verschoben wurden.

Um die Untersuchung tiberschaubar zu halten,
habe man sich jeweils die Datensitze der neun
erstverdringten Patienten angeschaut. Ergeb-
nis: Kein Patient sei gestorben, ohne zuvor ein
Organangebot erhalten zu haben. Zudem kénne
man nicht davon ausgehen, dass ein zuerst
angebotenes Organ besser gewesen sei als das
nachfolgende.

Der Angeklagte habe somit zwar eine »Um-
verteilung von Lebenschancen« vorgenommen,
jedoch habe er keinen versuchten Totschlag
begangen.

Fiinf alkoholkranke Patienten hitten laut
Anklageschrift erst gar nicht auf die Warteliste
gedurft, da sie vor der Transplantation nicht
die gemif Richtlinie der Bundesédrztekammer
(BAK) vorgeschriebenen sechs Monate abstinent
waren. Nach Auffassung des Gerichts hatte sich
der Angeklagte tatsdchlich in mehreren Fillen
iiber diese sogenannte Alkoholkarenzzeit hin-
weg gesetzt. Die Verstofle sind aber nach Uber-
zeugung des Gerichts rechtlich unerheblich. Die
BAK-Richtlinie sei in puncto Alkoholkarenzzeit
verfassungswidrig. >

3

Martina Keller
(Hamburg), Journalistin

»Konkurrenz um Organe«

Das offentliche Interesse am
Gottinger Transplantations-
prozess war grof3, insbeson-
dere beim ersten Verhand-
lungstag am 19. August 2013
und bei der Verkiindung des
Urteils am 6. Mai 2015. Der
angeklagte Transplanteur
hatte sich auf die mediale
Beobachtung offensichtlich
eingestellt; er lie3 sich nicht
nur von einem versierten
Strafrechtsprofessor vertei-
digen, er hatte auch einen
Spezialisten fir Medizinrecht
und einen fir Medienrecht
an seiner Seite.
Kontinuierlich berichteten
allerdings nur wenige Jour-
nalisten Uber den Prozess -
schon aus Zeitgrinden, ins-
gesamt 65 Sitzungstage
wurden schlief3lich am
Landgericht Gottingen in
dieser Sache gezahlt. Auto-
rin Martina Keller war bei
zahlreichen Prozesstagen
vor Ort im Gerichtssaal. Was
sie dort beobachtet und
erfahren hat, schildert sie
auch in einem spannenden,
Mitte Mai gesendeten Radio-
Feature - Titel: »Auf Leben
oder Tod. Die Konkurrenz der
Transplanteure um Organe«.
Manuskript und Feature,
gemeinsam produziert von
WDR und Deutschlandfunk,
sind noch online:
http://www.wdr5.de/
sendungen/dok5/
transplantation-organe-
konkurrenz-100.htm!
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Vielfaltige Motive

Im Radio-Feature »Auf Leben
oder Tod«, gesendet Mitte Mai
von WDR5 und Deutschland-
funk (Siehe Randbemerkung
Seite 3], lie Autorin Martina
Keller auch diverse Insider
aus dem Transplantations-
bereich zu Wort kommen.
Zum Beispiel Professor Ulrich
Frei. Der arztliche Direktor
des Berliner Universitats-
klinikums Charité erlauterte,
dass die Lebertransplantation
»vor allem in den letzten

20 Jahren« unter Chirurgen
als »Konigsdisziplin« galt,
prestigetrachtig und auch
wirtschaftlich wichtig war.
Professor Frei sagte unter
anderem: »Die Lebertrans-
planteure waren sozusagen
die bedeutendsten Chirurgen,
und sie traten auch so auf.
Das hatte zur Folge, dass sie
Motive hatten, viele Lebern zu
transplantieren - die Quan-
titat macht bedeutend. Viele
Lebern zu transplantieren
heif3t auch, dass man an Stu-
dien teilnehmen kann. Stu-
dien fordern die Drittmittel-
einwerbung, und jenseits
ganz personlicher Motive ist
das auch fur eine Abteilung
gut, fur eine Universitat gut,
wenn sie Publikationen,
wenn sie Drittmittel hat

und so weiter.«

Manuskript und Feature,
gemeinsam produziert von WDR
und Deutschlandfunk,

sind noch online:
http://www.wdrb.de/sendungen/
dok5/transplantation-organe-
konkurrenz-100.html

Schon auf den ersten Blick falle auf, dass die
Regel von der Alkoholkarenz keine Ausnahme
und keine Kontrolle vorsehe. Der eine Arzt
werde darauf vertrauen, wenn der Patient sage,
er sei seit sechs Monaten abstinent, der andere
werde dies priifen. Von solchen Zufilligkeiten
solle abhéngen, ob ein Patient sterbe oder nicht.
Die Regel wirke auf Alkoholiker unmittelbar,
sie versperre ihnen mit dem Wartelistenzugang

eine sehr wohl erfolgversprechende Behandlung.

Mehrere Sachverstindige hatten vor Gericht
ausgesagt, dass gerade alkoholkranke Menschen
mit der Transplantation eine gute Chance auf
eine bessere Gesundheit und ein langeres Leben
hitten.

Das Gericht bekundete grundsitzlichen
Zweifel, dass der Gesetzgeber eine so weit-
reichende Regelung delegieren diirfe. Die BAK
sei ein nicht rechtsfdhiger Verein, dessen Regeln
aber das Gewicht einer Norm hitten. Der
Gesetzgeber sei jedoch verpflichtet, die fiir die
korperliche Unversehrtheit der Blirger wesent-
lichen Regeln selber festzulegen. Die Staatsan-
waltschaft hatte in ihrem Plddoyer hingegen die
Auffassung vertreten: Wenn schon ein Verein
keine Lebenschancen verteilen diirfe, um wie
viel weniger ein einzelner Arzt? Das Regelwerk
der BAK habe sicher Osen und Haken, aber ein
besseres Modell sei bis zum heutigen Tag nicht
entwickelt worden.

Das Gericht halt die Alkoholkarenzzeit auch
deshalb fiir verfassungswidrig, weil sie gegen
die Lebenswertkonzeption des Grundgesetzes
verstofle. Demzufolge sei jedes Leben gleichwer-

technischer Aufzeichnungen. Das Gericht habe
jedoch festgestellt, dass alle transplantierten
Patienten tatsdchlich krank waren und die
Transplantation eine kausaleTherapie fiir sie
darstellte. Die Manipulationen des Angeklagten
seien unter keinem rechtlichen Gesichtspunkt
strafbar gewesen.

Besonders intensiv hatte das Gericht um die
Bewertung der sogenannten Indikationsfalle
gerungen. Hier hatte die Staatsanwaltschaft dem
Angeklagten vorgeworfen, sich vorsatzlicher
Korperverletzung mit Todesfolge in drei Fallen
schuldig gemacht zu haben. Diesen Patienten
habe er Lebern verpflanzt, obwohl die Trans-
plantation medizinisch nicht begriindet gewesen
sei. Das Risiko des Eingriffs sei hoher gewesen
als der mogliche Nutzen. Prof. O. habe den Tod
der Patienten verursacht.

Das Gericht kam auch bei diesem Vorwurf
zu der Uberzeugung, der Angeklagte habe sich
unter keinem rechtlichen Gesichtspunkt strafbar
gemacht. Wichtig fiir die Bewertung sei, so hob
das Gericht hervor, dass jeder medizinische
Eingriff und somit auch jede Transplantation
juristisch gesehen eine Korperverletzung dar-
stelle, was fiir Auflienstehende schwer nachvoll-
ziehbar sei. Damit ein Arzt sich nicht strafbar
mache, brauche es einen Rechtfertigungsgrund.
Dieser sei gegeben, wenn ein Patient in die
Mafinahme eingewilligt habe, nachdem er zuvor
korrekt aufgekldrt worden sei.

Besonders bewegend war fiir Prozess-
beobachter der Fall des Patienten Karl-Heinz T.,
dessen Witwe in dem Verfahren Nebenkldgerin

tig, Differenzierungen seien
unzuléssig. Doch Alkoho-
likern werde die Selbstver-
ursachung ihres Leidens
vorgeworfen, wihrend
beispielsweise Fettleibigkeit
oder Rauchen nicht einer
solchen Stigmatisierung

Der Gesetzgeber sei
verpflichtet, die fur die
korperliche Unversehrtheit
der Birger wesentlichen
Regeln selber festzulegen.

war und als Zeugin aus-
sagte. Der 2011 erstmals
transplantierte Patient war
2012 nach erneuter Trans-
plantation verstorben. Er
hatte laut Anklageschrift
eine alkoholbedingte
Leberzirrhose, es war

unterldgen. Alkoholiker pau-
schal von der Transplantation auszuschlielen,
verstofle gegen den Gleichheitsgrundsatz.

Dass die pauschale Verweigerung des
Wartelistenzugangs nicht zuldssig sei, so der
Richter, konne man mit Handen greifen: Aus
allgemeinen Quellen habe er entnommen, dass
die Bereitschaft zur Organspende wieder steige.
Was aber, wenn geniigend Organe da wiren,
und man sie Alkoholikern nicht anbéte? Schon
jetzt komme es vor, dass Organe nicht genutzt
wiirden, weil man es nicht schaffe, Patienten
dafiir zu finden. Auch diese Organe konnten
Alkoholkranken zugeteilt werden.

Das Gericht priifte nach eigenem Bekunden
auch, ob andere Straftatbestinde moglicher-
weise zu einer Verurteilung des Angeklagten
tithren konnten, von der Korperverletzung
tiber die fahrlissige Totung bis zur Félschung

-

ihm deswegen zeitweilig
sehr schlecht gegangen. Seit lingerer Zeit war
T. aber trocken und seine Leberfunktion stabil.
Im Jahr vor der ersten Transplantation ging es
dem Patienten wieder so gut, dass er Vollzeit in
seinem Beruf als Starkstromelektriker arbeitete
und wihrend des Urlaubs mit seiner Frau im
Elbsandsteingebirge wanderte.

Der Sachverstdndige Wolf Bechstein, vom
Gericht bestellt, um den Prozess zu begleiten,
kam in seinem Gutachten zu der Einschitzung,
er hitte Karl-Heinz T. zum damaligen Zeit-
punkt nicht transplantiert. Es hitte gereicht,
den Patienten halbjahrlich zu kontrollieren und
gegebenenfalls eine sogenannte TIPS-Einlage
vorzunehmen, eine iberbriickende medizini-
sche Mafinahme. Eine Indikation fiir die erste
Transplantation habe nicht vorgelegen. Der Gut-
achter Philipp Dutkowski aus Ziirich - ebenfalls »
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Gerechtigkeit?

ie Transplantationsmedizin stiitzt sich auf

Annahmen, die in den Werbebotschaften
pro »Organspende« meist nicht so ausgespro-
chen werden wie hier formuliert: Korperteile
»hirntoter« Menschen gelten aus Perspektive
von Chirurgen und Multiplikatoren in Verban-
den, Medien und Politik als Ressource, und
verpflanzbare Nieren, Herzen, Leberstiicke
sollen so etwas sein wie ein Medizinprodukt
oder Medikament, das schwer Kranken neue
Lebenschancen erdffnet. Dabei ist die Defini-
tion, derzufolge »Hirntote« bereits tot seien,
wissenschaftlich umstrittener denn je - die
begriindeten Zweifel (BIOSKOP Nr. 51+ 69)
sollten schon Grund genug dafiir sein, diesen
Zweig der Medizin komplett in Frage zu stellen.

Lésst man sich jedoch auf eine Logik ein,
die das Verpflanzen von Organen »Hirntoter«
legitim und wiinschenswert findet, gibt es min-
destens einen weiteren zentralen Grund, »Nein«
zur Organspende zu sagen: Bei der - ja durch-
aus aufwandig organisierten — Zuteilung von
Korperstiicken an wartende PatientInnen gibt es
keine Gerechtigkeit!

Um dies zu erkennen, muss man nicht erst
auf Manipulationen schauen wie in Géttingen
und vielleicht bald auch anderswo vor Gericht
verhandelt. Es reicht, Propagandisten beim Wort
zu nehmen, die kommunizieren, taglich wiirden
in Deutschland drei Menschen auf der Warteliste
sterben, weil sie nicht rechtzeitig ein fremdes
Organ erhalten hatten. Der behauptete Kausal-
zusammenhang ist zwar Unsinn, denn niemand
stirbt am »Mangel« von Organen; ursachlich
tir den Tod sind schlimme Krankheiten. Aber

» vom Gericht bestellt - war zu einem gegensétz-
lichen Schluss gekommen.

Das Gericht betonte in seiner Urteilsbegriin-
dung, dass der Patient nach Aussage des Gutach-
ters Bechstein ohne Transplantation voraussicht-
lich langer gelebt hatte. Mit dieser Einschitzung
werde der Sachverstandige wohl richtig liegen,
meinte der Richter, er habe jedenfalls keinen
Zweifel, dass dies so sein konne. Aber ein Patient
konne auch in einen risikoreichen Eingriff ein-
willigen, und um zu priifen, ob eine rechtswid-
rige Korperverletzung vorlag, miisse das Gericht
fragen, ob die Transplantation vertretbar war. Fiir
das Gericht war sie das, da eine Leberzirrhose
nicht riickbildungsfihig und die Transplantation
eine kausale Therapie sei.

Der Patient sei mehrfach aufgeklart worden,
befand das Gericht. Er habe an einem Arzt-
Patienten-Seminar teilgenommen, Broschiiren
und Merkblatter mitbekommen. Er habe um
das Risiko gewusst, infolge der Transplantation

zur Kenntnis nehmen sollte man schon, dass
mit Aufnahme auf die Warteliste schwer kranke
PatientInnen in unsichtbare Konkurrenz gesetzt
werden — um eine Therapieoption, die von
vorneherein nicht fiir alle Gelisteten zur Verfi-
gung stehen kann; Organe sind nicht beliebig
beschaffbar.

Fiir Fairness bei der Zuteilung sollen Regeln
sorgen, definiert von der Bundesarztekammer
(BAK) aufgrund der im Transplantationsgesetz
vorgegebenen, sich aber widersprechenden
Kriterien »Erfolgsaussicht« und »Dringlichkeit,
wonach die Rangliste geeigneter Patienten auf-
zustellen sei. Egal, wie die BAK es versucht: An
dieser Aufgabe kann sie nur scheitern. Wer eine
Reihenfolge konstruiert fiir eine Therapieoption,
die nach Logik der Transplantationsbeftirworter
fiir alle Gelisteten tiberlebensnotwendig sein soll,
rechtfertigt Ungleichbehandlung, die es so in
anderen Bereichen der Medizin im »Sozialstaat«
Bundesrepublik Deutschland nicht gibt.

Zu verantworten hat dieses Dilemma der
Gesetzgeber, doch der versteckt sich einfach. Das
Gottinger Urteil spricht erneut an, was diverse
Rechtsgelehrte seit Jahren anmahnen: Die Politik
muss die Organvermittlung in staatlicher Regie
organisieren — und endlich klar regeln, wie
Zuteilungen vor ordentlichen Gerichten tiber-
priift werden konnen, wenn PatientInnen sich
ungerecht behandelt fithlen.

Das ist ein heifes Eisen: Jede derartige Klage,
offentlich verhandelt, konnte darauf aufmerksam
machen, wie ungerecht es tatsdchlich zugeht.
Und auch immer wieder ins Bewusstsein rufen,
was da eigentlich als »gespendete« Ressource wie
selbstverstandlich beansprucht wird.

Klaus-Peter Gorlitzer (&

sterben zu konnen, es sei ihm vor dem Eingriff
gut gegangen, aber er sei auch schon einmal in
einem schlechten Zustand gewesen. Auch wenn
die Transplantation im Riickblick ein tragisches
Ergebnis hatte und der Patient verstorben sei,
so habe er doch eine Abwigung getroffen. Man
miisse von einer ausreichenden Einwilligung
ausgehen, der Heileingriff sei gerechtfertigt
gewesen, eine Strafbarkeit liege nicht vor.

Die Staatsanwaltschaft hatte das anders
gesehen. Eine wirksame Aufkldrung des Patien-
ten T. habe nicht stattgefunden. Wenn der Pati-
ent gewusst hitte, dass gleich mehrere Sachver-
standige gesagt hatten, es habe keine Indikation
fiir eine Transplantation bestanden, das Risiko
zu versterben sei mit Lebertransplantation
hoher gewesen als ohne, dann komme man zu
dem Ergebnis, dass Karl-Heinz T. wohl kaum
eingewilligt hatte.

Welche Rechtsauffassung Bestand hat, wird
vermutlich der Bundesgerichtshof entscheiden. @
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Offentlichkeitsarbeit

Der erste Samstag im Juni
wird hierzulande seit tiber
30 Jahren als »Tag der
Organspende« ausgerufen -
allen voran die Deutsche
Stiftung Organtransplantation
(DSO]J. In diesem Jahr fand
die zentrale Veranstaltung in
Hannover statt, fur die Be-
gleitmusik sorgten Stars wie
Heinz Rudolf Kunze und Mary
Roos. Als einen »Hohepunkt
des Programms« kiindigte
die DSO einen Auftritt von
Organempfangern an, die
sich »auf der Biihne ver-
sammeln, um gemeinsam
»Danke« zu sagen fur die
geschenkte Lebenszeit durch
eine Organspendex«.

Die Interessengemeinschaft
Nierenlebendspende hat
nicht gefeiert. Der Verein mit
Mitgliedern, die sich als ge-
sunde Menschen eine Niere
zugunsten kranker Angeho-
riger haben herausoperieren
lassen, veroffentlichte am
5.Juni eine Pressemitteilung.
Im ersten Absatz kritisiert
sie, »dass Schicksale kranker
Menschen nach den Regeln
des Produktmarketings
emotional ausgeschlach-

tet werden, um Birger zur
Organspende zu bewegen«.
Es folgen Hinweise auf diver-
se, »durch Studien bestatigte
Risiken« der Lebendspende
von Nieren, die der |G-Vor-
sitzende Ralf Zietz auch in
einem Interview mit B/0S-
KOP [Heft Nr. 67) erlautert
hatte. Bedenkenswert sind
auch diese Ausfiihrungen
der Interessengemeinschaft:
»Gerade im Fall der Nieren-
kranken gibt es die bewahrte
und wirksame Therapie der
Dialyse. Diese ist zwar mit
Mihen und Einschrankungen
verbunden, fiihrt aber in der
deutlich Gberwiegenden Zahl
der Falle zu guten Ergebnis-
sen und oft einer sehr guten
Lebenserwartung. Dennoch
wird das >Totschlagargu-
ment« des drohenden Todes
auch bei Nierenkranken
angewendet, um Biirger zur
Organspendebereitschaft
aufzufordern (...).
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Uta Wagenmann,
Gen-ethisches Netzwerk
Berlin

Bedenklich

»Bereits heute haben die
etablierten Ultraschallunter-
suchungen und das privat
zu zahlende Ersttrimester-
Screening die Schwangeren-
vorsorge individuell, gesell-
schaftlich und arztlich auf
die vorgeburtliche Suche
nach Risiken und den mag-
lichen Abbruch gewollter
Schwangerschaften verengt.
Verbunden ist damit eine
symbolische Abwertung von
Menschen mit Behinderun-
gen. Ein nichtinvasiver Gen-
test in der Regelversorgung
wirde diese bedenklichen
Tendenzen verstarken, die
nicht nur im Widerspruch
zum Grundgesetz stehen,
sondern zum Beispiel auch
zur UN-Behindertenrechts-
konvention, die von der Bun-
desrepublik unterzeichnet
wurde und die Unterzeich-
nerstaaten unter anderem
dazu verpflichtet, Klischees,
Vorurteile und Praktiken zu
bekampfen, die fir Inklusion
und die gleichberechtigte
Teilhabe von Menschen

mit Behinderungen
schadlich sind.«

aus einer gemeinsamen
Stellungnahme von GeN,
BioSkop und Netzwerk gegen
Selektion durch Pranataldiag-
nostik. Anlass der Ende August
2014 veroffentlichten Positionie-
rung (Siehe BIOSKOP Nr. 67)
war die geplante Erprobungs-
richtlinie »Nichtinvasive
Pranataldiagnostik zur Bestim-
mung des Risikos von fetaler
Trisomie 21 mittels molekular-
genetischer Tests«.

Zwischen Rhetorik und Redeverbot

Anhaltende Geheimnistuerei um geplante Ubernahme des
molekulargenetischen PraenaTests in die Regelversorgung

Wenig dringt nach auflen iiber die Bera-
tungen im Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) zur geplanten Ubernahme des
PraenaTests in die Regelversorgung der
Krankenkassen. Auch die Bundesregie-
rung gibt nur vage und wenig fundierte
Auskiinfte.

ie Beratungen im G-BA tber eine Erpro-

bungsrichtlinie dauern derzeit noch an«, so
Anfang April die Antwort der Bundesregierung
auf eine Kleine Anfrage. Nachgefragt hatten 158
Abgeordnete aus allen Fraktionen - aus Anlass
der derzeit im G-BA laufenden Beratung iiber
ein Erprobungsverfahren fiir die so genannten
nicht-invasiven prinataldiagnostischen Tests.
»Nach den ersten Einschitzungen des G-BA
sollen in eine mogliche Erprobung nur Schwan-
gere eingeschlossen werdenc, die »ein erhohtes
Risiko fiir eine fetale Trisomie 21 haben und
tiir die die Durchfithrung einer entsprechenden
vorgeburtlichen Untersuchung daher indiziert
sein kann, heiflt es weiter.

Stigmatisierung und Abwertung

Das klingt, als wiirde die Ubernahme
préanataler Bluttests in die von den gesetzlichen
Krankenkassen bezahlte Regelversorgung auf
eine kleine Gruppe beschrinkt. Das allerdings
ist kaum anzunehmen. Denn alle Erfahrung
der vergangenen Jahre zeigt, dass sich Grenz-
ziehungen entlang von Risiken schnell auswei-
ten; schon heute geniigt eine » Angstindikation,
und das pranatale Untersuchungsprogramm
wird gestartet.

Aber die pranatale Selektionsdynamik
interessiert die Bundesregierung wenig; das
jedenfalls legen so einige ihrer Antworten auf die
parlamentarische Anfrage nahe. Die 158 Abge-
ordneten hatten darin auch die Argumentation
in der gemeinsamen Stellungnahme von Gen-
ethischem Netzwerk, BioSkop und dem Netzwerk
gegen Selektion durch Prénataldiagnostik vom
Sommer 2014 aufgenommen und zum Beispiel
gefragt, ob die Bundesregierung die Besorgnis
teile, dass die selektiven Testverfahren »im Kon-
flikt mit Artikel 8 der Behindertenrechtskonven-
tion der Vereinten Nationen« (UN-BRK) stehen.
Dieser Artikel bestimmt, dass die Unterzeichner-
staaten — zu denen die Bundesregierung seit der
2009 erfolgten Ratifizierung der UN-BRK gehort
- »schddliche Praktiken gegeniiber Menschen mit
Behinderung« zu bekdmpfen haben.
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Die Antwort: Das Angebot einer Blut-
untersuchung beinhalte »fiir sich genommen
keine negative Wertung, Stigmatisierung oder
Stereotypisierung« von Menschen mit Behin-
derung. »In diesem Zusammenhang, so die
Bundesregierung, sei »insbesondere der Auf-
gabe Aufmerksambkeit zu schenken, werdende
Eltern zu stérken, sich fiir ein behindertes Kind
zu entscheiden«.

Das klingt gut und tiberdeckt, dass die
Bundesregierung keinerlei Begriindung fiir ihre
Einschétzung liefert. Die wiére auch schwierig zu
finden: Stigmatisierung und Abwertung wohnen
den prénatalen Bluttests durchaus »fiir sich
genommenc inne. Allein dass sie ein Risiko fiir
Trisomien berechnen, vermittelt, dass Menschen
mit diesen Beeintrachtigungen minderwertig
seien, denn »Risiko« ist im allgemeinen Sprach-
gebrauch Synonym fiir ein unerwiinschtes und
zu vermeidendes Ungliick. Auch setzt das »An-
gebot« pranataler Untersuchungen des Fotus die
Erwartung werdender Eltern als selbstverstand-
lich voraus, ein Kind ohne Beeintrachtigung zu
bekommen - und nicht nur das: Es verstarkt
sie noch. Warum Verfahren wie der PraenaTest
dennoch nicht als »schédliche Praxis« im Sinne
der UN-BRK gelten sollen, dazu schweigt die
Bundesregierung.

Test ist keine Diagnose

Neben der typisch marktliberalen Interpreta-
tion der Tests als neutrales » Angebot« offenbart
die Regierungsantwort auch unsolides Halb-
beziehungsweise schieres Unwissen. So ver-
neint sie die Frage, ob die Tests aus ihrer Sicht
»Alternativen zum sogenannten Ersttrimester-
screening« (ETS) sind - mit der Begriindung,
das ETS sei »nicht auf die Feststellung geneti-
scher Eigenschaften« gerichtet, sondern dar-
auf, die »Wahrscheinlichkeit fiir das Vorliegen
bestimmter genetischer Eigenschaften (...)« zu
ermitteln. Damit sagt sie implizit, die Bluttests
wiirden Eigenschaften feststellen — genau das tun
sie aber gerade nicht: Zwar stimmen ihre Ergeb-
nisse haufiger mit der Realitét iberein als die
Aussagen des ETS, dennoch ermitteln auch sie
nur eine Wahrscheinlichkeit; das Testergebnis
ist also keine Diagnose. Erst kiirzlich hat eine
internationale Studie mit rund 16.000 Schwan-
geren gezeigt, dass die pranatalen Bluttests
falsch-positive Ergebnisse errechnen — wenn
auch sehr wenige. Deshalb wird nach einem
positiven (auffilligen) Ergebnis der Tests nach >
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Markteinfiihrung
als Forderziel

1.649.763,77 Euro sind laut Bundesregierung
zwischen 2000 und 2012 aus 6ffentlichen
Mitteln in die Entwicklung nichtinvasiver
Methoden der Prinataldiagnostik geflossen
(Siehe Bundestagsdrucksache 18/4574).

Mit ihrer Antwort auf die Frage, nach wel-
chen Kriterien die »wissenschaftliche, gesell-
schaftliche und 6konomische Entwicklung« der
geforderten Vorhaben bewertet wird, offenbart
die Bundesregierung in aller Klarheit ihre
Prioritdten: Die gesellschaftliche Entwicklung
der selektiven Verfahren hélt sie fiir ausrei-
chend bewertet, da »Ethikvoten eingeholt«
wurden.

Im tibrigen, so heif3t es weiter, enthielten
die Vorgaben des Bundesforschungsministe-
riums fiir die Forderung eine Verwertungs-
pflicht. »Mit der Markteinfithrung eines neuen
Produkts«, so die Bundesregierung, »hat das
Projekt die Verwertung dokumentiert und
somit die Forderziele erreicht.«

Uta Wagenmann @

» wie vor die Fruchtwasserpunktion empfohlen,
um ein eindeutiges Ergebnis zu erhalten.

Auch wenn die neuen Testverfahren also die
Fruchtwasseruntersuchung nicht ersetzen - in
der offentlichen Wahrnehmung etablieren sie
sich immer mehr als »sanfte Alternative« zum
herkdmmlichen prinataldiagnostischen Pro-
gramm, und das nicht nur hierzulande. Auch in
der Schweiz beispielsweise hat die LifeCodexx
AG im vergangenen Jahr bei der obligatori-
schen Krankenversicherung eine Zulassung des
Verfahrens beantragt. Noch ist dariiber nicht
entschieden, aber der Kassenverband Santé-
suisse hat sich bereits dafiir ausgesprochen,
und eine erste private Zusatzversicherung hat
kiirzlich angekiindigt, die Kosten fiir den Blut-
test zu iibernehmen. Zur Begriindung fiithrt das
Krankenversicherungsunternehmen dieselbe
Argumentation ins Feld, die auch den deutschen
G-BA veranlasste, das derzeit laufende Verfah-
ren einzuleiten: Dank der Bluttests konne die
Zahl der invasiven Untersuchungen wihrend
der Schwangerschaft reduziert werden.

Geschiftsgrundlage Verunsicherung

Eine Begriindung, die aus der Logik der
Prénataldiagnostik nahezu zwingend folgt. So
zieht eine »schddliche Praxis« die nichste nach
sich, weil die grundsatzliche Frage - nicht nur
in der Antwort der Bundesregierung - kontinu-
ierlich ausgeblendet wird: Wozu ist es iiberhaupt
notwendig, gewollt Schwangere mit Aussagen

iiber mogliche Beeintrachtigungen des Fotus zu
konfrontieren? Auf die Tatsache, dass das ETS
sehr haufig falsch-positive Ergebnisse liefert,
lie3e sich ja auch mit dessen Abschaffung
reagieren, damit wiirde die Zahl der Fruchtwas-
seruntersuchungen vermutlich starker reduziert
werden als durch die Bluttests.

Selbstverstindlich eine unrealistische Idee,
ist die Kontrolle des Fotus doch ldngst normal
geworden. Von jeher bilden Verunsicherung
und Angst die Geschiftsgrundlage vorgeburt-
licher Diagnostik, und Jahrzehnte prianataldia-
gnostischer » Angebote« lassen sie immer mehr
als normalen Bestandteil der Schwangerschaft
erscheinen.

Es ist denn auch wenig wahrscheinlich,
dass ausgerechnet der G-BA aus dieser Logik
aussteigt. Er hat per Beschluss ein »Potenzial«
der molekulargenetischen Bluttests festgestellt,
»um gegebenenfalls auf eine invasive Chromo-
somendiagnostik, wie sie derzeit zur Abklarung
von genetischen Auffilligkeiten eingesetzt wird,
verzichten zu konnen«. Am Ende der seit mehr
als einem Jahr andauernden Beratungen des
Gremiums soll entschieden werden, ob dieses
Potenzial es rechtfertigt, den Test im Rahmen
von »Erprobungsstudien« durch Krankenkassen
bezahlen zu lassen. Nach dieser »Erprobung«
wird der G-BA dann bestimmen, ob der Test in
den reguldren Leistungskatalog aufgenommen
wird oder nicht.

Wie weit die Beratungen sind, ist allerdings
nicht zu erfahren. Sie seien vertraulich, heif3t
es aus der Pressestelle des G-BA, und speziell
in diesem Fall diirften keinerlei Informationen
gegeben werden - angesichts der Tragweite
der anstehenden Entscheidung ein, gelinde
gesagt, merkwiirdiges Verhaltnis des G-BA zur
Offentlichkeit.

Den schonen Schein wahren?

Seltsam mutet auch die Erklarung des
Gremiums an, »wegen der groflen ethischen
Tragweite« im Verlauf des Verfahrens den
Deutschen Ethikrat einzubeziehen. Das belege,
»dass der G-BA sehr verantwortungsbewusst
und sensibel mit der schwierigen Entscheidung,
die elementare ethische Fragestellungen beriihrt,
umgeht, heiflt es in einer Pressemitteilung des
G-BA vom Januar.

Ahnlich wie bei den »Ethikvoten, die das
Bundesforschungsministerium eingeholt hat,
als es die Entwicklung des PraenaTests mit
Steuergeldern unterstiitzte (Siehe Kasten),
geht es aber auch hier wohl vor allem darum,
den schénen Schein zu wahren: Nach Informa-
tionen der Wochenzeitung Die Zeit zumindest
reagierte der Ethikrat auf diese Ankiindigung
mit Erstaunen: Dort wusste angeblich niemand
von dem Plan.

@

N

Aufschlussreiche Details
zur Forschungsforderung
rund um die so genannte
nicht-invasive Pranataldiag-
nostik stehen in den Antwor-
ten der Bundesregierung
(Drucksache 18/4574) zu den
Fragen 15 und 16, einge-
reicht von 158 Parlamenta-
rierlnnen. Im Internet
schnell zu finden via:
www.kurzlink.de/gid230_b

Eine ausfiihrliche Version
des Artikels von Uta Wagen-
mann steht im aktuellen
Gen-ethischen Informations-
dienst, zu bestellen unter
www.gen-ethisches-
netzwerk.de oder im
GeN-Biiro, Tel. (030) 6857073
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Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich

fiir BIOSKOP

Recherche-Tipp

Leitlinien zu Diagnostik und
Therapien gibt es fir viele
Krankheiten, die Menge ist

kaum tUberschaubar. Wer
gezielt nach einer Empfeh-
lung suchen will, sollte
www.arztbibliothek.de/
leitlinien anklicken. Dieses
Internetportal, betrieben
vom Arztlichen Zentrum fiir
Qualitat in der Medizin (AZQ),
listet viele der Leitlinien auf,
die von wissenschaftlichen

Organisationen und Fachge-
sellschaften veroffentlicht

worden sind: Die Bandbreite
reicht von A wie Adipositas
bis Z wie Zystische Fibrose.

Wortlaut und Geltungsdauer
der Leitlinien sind ebenso
verlinkt wie die Namen der
herausgebenden Institutio-
nen. Zum Teil, aber langst

nicht bei jedem Papier,
erhalt man auch Einblick
in Erklarungen der Leit-
linienautorinnen zu Inter-
essenkonflikten. Die aktuell
geltenden Empfehlungen
findet man zudem unter
www.awmf.org/leitlinien auf
der Website der Arbeits-
gemeinschaft der Wissen-
schaftlichen Medizinischen

Fachgesellschaften (AWMF).

Der Appell an die medizini-
schen Fachgesellschaften
zum Umgang mit Interessen-
konflikten ist online:
www.neurologyfirst.de
Arztlnnen und Organisa-
tionen konnen ihn dort
direkt unterschreiben, auch
BioSkop hat den Appell
unterstutzt.

Transparenz allein reicht nicht aus

Appell fordert: Unabhangige Erstellung von Leitlinien sichern

AutorInnen medizinischer Leitlinien
haben hiufig geldwerte Beziehungen zur
Industrie, titelte BIOSKOP im Dezem-
ber 2012 (Heft Nr. 60), als wir iiber eine
wissenschaftliche Bestandsaufnahme
berichteten. Die Studienergebnisse, zuvor
publiziert im Deutschen Arzteblatt, beleg-
ten auch erhebliche Transparenzmingel:
Nur in 60 der 297 untersuchten Leitlinien
hatten die Forscher iiberhaupt Erklirun-

gen zu Interessenkonflikten finden konnen.

Inzwischen ist die formale Transparenz
wohl deutlich gestiegen - nun stellt sich
die Frage: mit welchen Konsequenzen?

uf eine verbindliche Sicherung praktischer
Unabhingigkeit von Leitlinienempfehlun-

gen zielt eine Kampagne, gestartet Mitte Mai
von den unabhingigen Arzteinitiativen MEZIS
und NeurologyFirst sowie der Antikorruptions-
organisation Transparency International (TI).
Zentrales Instrument der Kampagne ist ein
Appell. Er richtet sich an die medizinischen
Fachgesellschaften und ihre Dachorganisation
AWME Eine Kernforderung lautet: Mindestens
50 Prozent der drztlichen Leitlinien-Autoren
diirfen keine Interessenkonflikte haben, und der
federfithrende Verfasser schon gar nicht.

Interessenkonflikte sind zum Beispiel dann
offensichtlich, wenn ein Leitlinien-Autor auch
Beratervertrage, klinische Studien oder gut
bezahlte Vortrage mit Pharmafirmen vereinbart
hat, deren Produkte durch eine medizinische
Leitlinie beriihrt sein kénnen. Die Folge solcher
Verflechtungen sei »das Risiko einer verzerrten
Bewertung aus sachfremden Beweggriindenc,
erlautert die Pressemitteilung zur Kampagne.

Um Befangenheiten einschitzen zu kénnen,
fordert der Appell die Fachgesellschaften auf,
transparente Regeln zu erarbeiten: »Die Selbst-
bewertung der Interessenkonflikte nach eigenem
Ermessen, so die Vision des Appells, »entfillt in
Zukunft, da sie nicht funktioniert.« Stattdessen,
so die Aufforderung, »braucht es klare Kriterien
zur Bewertung der Schwere von Interessenkon-
flikten«. Zum Beispiel sei kategorisch auszu-
schlielen, dass jemand an einer Leitlinie mitar-
beitet, der gleichzeitig eine Pharmafirma berit.

Dass solche Forderungen nicht leicht durch-
zusetzen sind, ist Professor Thomas Lempert,
aktiv bei NeurologyFirst, wohl bewusst. Ein
tibliches Argument gegen die geforderte Ver-
pflichtung zur Entflechtung kontert Lempert mit
einem bemerkenswerten Statement: »Der haufig
vorgebrachte Einwand, dass es in den Fachge-
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sellschaften keine pharma-unabhéngigen Exper-
ten mehr gabex, erklart der Chefarzt aus Berlin,
»ist fiir uns keine iitberzeugende Rechtfertigung,
sondern ein behandlungsbediirftiger Befund.«

Wie verbreitet Interessenkonflikte im Umfeld
von Leitlinien sind, veranschaulichen die Appell-
Initiatoren am Beispiel der AWME-Leitlinie
»Sekundérpravention ischamischer Schlaganfall
und transitorische ischdmische Attackex, erstellt
von Experten aus 19 Fachgesellschaften und Ver-
banden. »Die Interessenkonflikte der Leitlinien-
gruppe werden transparent beschrieben, jedoch
keine ausreichenden Konsequenzen gezogen,
stellen Lempert & Co. fest. Besonders aufgefallen
ist ihnen die Empfehlung 3.10 zur Behandlung
von PatientInnen mit ischamischen Schlaganfall
- Wortlaut: »Die neuen Antikoagulantien (d.h.
Dabigatran, Rivaroxaban und Apixaban) stellen
eine Alternative zu den Vitamin-K-Antagonisten
dar und sollten aufgrund des giinstigeren Nut-
zen-Risiko-Profils zur Anwendung kommen.«
Antikoagulantien sind Blutverdiinner - und im
Vergleich zu den herkémmlichen Vitamin-K-
Antagonisten um ein Vielfaches teurer.

Die Empfehlung sei »duflerst knapp« zustande
gekommen, mit 10:9 Stimmen bei 4 Enthaltun-
gen, bilanzieren MEZIS, NeurologyFirst und
TI. Zudem haben sie nachgeschaut, welcher Ex-
perte wie votiert hat — Ergebnis: »Unter den 23
stimmberechtigten Mitgliedern der Leitlinien-
gruppe gaben 16 Interessenkonflikte an: 10
hatten Beratervertrige mit den Herstellern der
neuen Blutverdiinner, 6 weitere hatten Vortrags-
honorare von dieser Seite erhalten.«

Zwar wisse niemand, ob die finanziellen
Beziehungen zur Industrie das Abstimmungs-
verhalten einzelner beeinflusst haben oder nicht.
Das Risiko bestehe aber, und dies wecke Zweifel
an der Glaubwiirdigkeit einzelner Empfehlun-
gen. NeurologyFirst verweist zudem auf die
Tatsache, dass die »Rolle der neuen Antikoagu-
lantien unter Spezialisten kontrovers beurteilt«
werde, was ja auch das knappe Leitlinien-Votum
zeige. Die American Heart Association gebe den
herkdmmlichen Vitamin-K-Antagonisten einen
»hoheren Empfehlungsgrad« als den neuen
Blutverdiinnern, schreibt NeurologyFirst.

Medizinische Leitlinien sind »rechtlich nicht
bindend, erlautert die Arbeitsgemeinschaft der
Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesell-
schaften (AWMF). ArztInnen, die von den Emp-
fehlungen abweichen, miisse dies im Zweifel aber
gut begriinden - insbesondere, wenn vor Gericht
tiber angebliche Behandlungsfehler gestritten
wird und Gutachter auf Leitlinien verweisen. (@
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»Unabhangig« oder »frei«?

Die hessische Arztekammer und die Pharmaindustrie

»Hessen vorn« hief vor Jahrzehnten der
Slogan der SPD, als es noch selbstver-
stindlich war, dass sie dieses Bundesland
regierte. Die Landesirztekammer (LAK) in
Hessen scheint sich diesen Slogan nun zu
eigen gemacht zu haben - zumindest wenn
es darum geht, in der Fortbildung die
letzte Distanz zur Pharma- und Medizin-
geriteindustrie aufzugeben.

Auch in der hessischen Arztekammer wird
standig das hohe Lied vom éarztlichen
Berufsstand, der nur dem Wohl der Patienten
verpflichtet ist, gesungen und die Okonomisie-
rung des Gesundheitswesens beklagt. Unver-
zichtbarer Teil dieses Ethos ist es auch, dass
Patienten nur nach bestem Wissen behandelt
werden sollen.

Fir ein fundiertes Wissen stellt die stindige
Fortbildung ein unverzichtbares Element dar.
Dieses Wissen kann nur unabhingig von wirt-
schaftlichen Interessen Dritter wie der Pharma-
und Geriteindustrie erworben werden. Wie
vielfach dokumentiert und téglich erfahrbar, ist
der tiberwiegende Teil der Fortbildungsveran-
staltungen von der Pharmaindustrie gespon-
sert und beeinflusst. Auf den Kongressen der
Fachgesellschaften vermengt sich zusehends
das wissenschaftliche Programm mit den durch
die Industrie gestalteten Satellitenprogrammen.
Werbefreie Fachzeitschriften sind rar gesét.

Unauffillige Aufweichung

Angesichts dieser uniibersehbaren Domi-
nanz der pharmazeutischen Industrie bei
Fortbildungen miisste den Arztekammern als
Verantwortliche fiir die Fort- und Weiterbil-
dung die Aufgabe zuwachsen, einen Raum zu
schaffen, um Fortbildungen ohne wirtschaftli-
che Einflussnahme zu ermdglichen. In einigen
Kammern scheint die Sensibilitat fiir diese
Problematik ein wenig zugenommen zu haben.
Gelegentlich wurden CME-Punkte, die Arzte als
Nachweis der Teilnahme an einer zertifizierten
Fortbildung erhalten, bei allzu deutlicher Ein-
flussnahme auf den Inhalt wieder aberkannt.

Die Kammer in Hessen scheint dies wenig
anzufechten; sie geht den entgegengesetzten
Weg und erleichtert der Pharmaindustrie suk-
zessive die Einflussnahme.

Erster Schritt: Die Delegiertenversamm-
lung im September 2014 verabschiedet eine
neue Fortbildungsordnung der LAK Hessen.
Im Paragraphen 8 findet sich u.a.: »Die Aner-

kennung der Fortbildungsmafinahme setzt
voraus, dass ... 3. die Inhalte unabhéngig von
wirtschaftlichen Interessen sind ...«. Anders die
Musterfortbildungsordnung der Bundesarzte-
kammer: Sie empfiehlt, in Anlehnung an § 95d
Sozialgesetzbuch V, die Formulierung »frei von
wirtschaftlichen Interessen«. Getrost kann man
davon ausgehen, dass der in Hessen gewahlte
Begriff »unabhéngig« (statt »frei«) nicht nur
eine semantische Aufweichung ist.

Zweiter Schritt: Auf der darauffolgenden
Delegiertenversammlung im November 2014
wurde eine Sponsoring-Richtlinie mehrheitlich
beschlossen — und damit Sponsoring zugunsten
der Arbeit der hessischen Arztekammer fest
etabliert.

Gesponserte Kammerarbeit

Auch hier wird in erster Linie an Pharma-
und Medizintechnikunternehmen gedacht, die
unter anderem die Fort- und Weiterbildung
sponsern sollen. § 8 der neuen Richtlinie ver-
langt immerhin ein Stiick Transparenz: »Das
Prasidium, liest man dort, »erstellt im Rahmen
des Jahresabschlusses jahrlich einen Sponso-
ringbericht, in dem alle Leistungen ab einem
Wert von 200 € im Einzelfall darzustellen sind.
Dieser Sponsoringbericht wird im Hessischen
Arzteblatt und online allgemein zuginglich
veroftentlicht.«

Natiirlich gehen die Befiirworter davon
aus, dass mit dem Sponsoring keine inhaltliche
Einflussnahme verbunden sei. Die LAK Hessen
ist offensichtlich stolz darauf, dass sie auch hier
bundesweit Vorreiter ist. Man darf gespannt
sein, was als nachster Schritt folgt ...

Kritische Einwdnde wurden in der iiblichen
Manier abgebiigelt. »Wir brauchen die Pharma-
industrie, Fortbildung ohne Pharmaindustrie
ist heute nicht mehr moglich ...« und was da
einem, mitunter recht erregt, noch so alles um
den Kopf gehauen wurde — nur um nicht tiber
Alternativen nachdenken zu miissen.

Natiirlich wurde auch das Argument bemiiht,
die Pharmaindustrie miisse die Kosten fiir die
Forschung ja wieder reinholen kénnen. Dies
in einer Zeit, in der etwa der Vorstand des
Pharmakonzerns Gilead seine Preispolitik im
Hinblick auf ein Medikament mit dem Wirkstoft
Sofosbuvir fiir Patienten mit chronischer Hepa-
titis C sinngemaf3 so erklart hat: Diese habe
nun gar nichts mit Forschungskosten zu tun,
sondern orientiere sich daran, was die Markte
hergeben.

@

\O

Bernhard Winter
(Frankfurt am Main),
niedergelassener Gastro-
enterologe, Mitglied der
Delegiertenversammlung
der Arztekammer Hessen
und des Vorstandes des
Vereins demokratischer
Arztinnen und Arzte

Gesundheit
braucht Politik

heifit die Zeitschrift des
Vereins demokratischer Arz-
tinnen und Arzte, die viermal
im Jahr erscheint und sich
fir eine »soziale Medizin«
engagiert. Der nebenstehen-
de Text von Bernhard Winter
ist die erganzte Version eines
Artikels, der in Heft 1/2015
von Gesundheit braucht Politik
veroffentlicht worden ist.
Weitere Beitrage stehen auf
der Internetseite
www.vdaeae.de

Einblicke mit BioSkop

In welchem Umfang Arznei-
hersteller arztliche Fortbil-
dungen sponsern, erfahrt
man auf der BioSkop-
Homepage im exklusiven
Transparenz-Kalender:
Klickt man die Rubrik »Best-
seller« an, entdeckt man
auch einige Veranstaltungen
mit drei Ausrufezeichen. Sie
markieren: Hier haben die
Geldgeber aus der Pharma-
industrie mindestens eine
Million Euro beigesteuert!
www.bioskop-forum.de/
hinschauen/fortbildungen-
und-pharmasponsoring.html
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Klaus-Peter Gorlitzer
(Hamburg), Journalist,
verantwortlich

fiir BIOSKOP

»Darauf hinwirken«

In ihrem Verein Freiwillige
Selbstkontrolle fir die
Arzneimittelindustrie (FSA)
wollen sich die fihrenden
Pharmafirmen gegenseitig
auf die Finger schauen. Ge-
schaftsgrundlage sind vom
Bundeskartellamt aner-
kannte Wettbewerbsregeln,
vom FSA jeweils Kodex
genannt. Seit Mitte 2008 gibt
es auch einen »FSA-Kodex
zur Zusammenarbeit mit
Patientenorganisationen;
diese Selbstverpflichtung ist
in Teilen offenherziger als
die aktuellen Leitsatze der
Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe. Gemaf § 15 Abs.3
des FSA-Kodex miissen
Arzneihersteller namlich
»darauf hinwirken«, dass Or-
ganisationen der Patienten-
selbsthilfe, die geldwerte Un-
terstlitzung von FSA-Firmen
erhalten, dies kenntlich ma-
chen - und zwar »von Beginn
an gegeniiber der Offent-
lichkeit«. Allerdings lasst der
Kodex offen, ob auch konkret
gezahlte Geldbetrage publi-
ziert werden miussen; eine
systematische Untersuchung
der tatsachlichen Veroffent-
lichungspraxis gibt es bisher
nicht. Klar ist: Beileibe nicht
jede gesponserte Selbsthilfe-
organisation legt auf ihrer
Homepage offen, von welcher
Firma sie wie viel Geld wofir
angenommen hat. Womaglich
konnen Pharmafirmen hier
nachdricklicher auf Transpa-
renz bestehen - wenn sie
denn wollen. Exaktere Vorga-
ben, etwa zur obligatorischen,
zeitnahen Nennung von
Geldbetragen, will der FSA
gegenwartig nicht formulie-
ren, teilte dessen Geschafts-
fiihrer Holger Diener auf
Anfrage mit.

Selbsthilfe soll transparenter werden

Pflicht zur Veroffentlichung von Pharmageldern im Gesprach

Ungezihlte Selbsthilfeorganisationen neh-
men regelmiflig Gelder von Pharmafirmen
an. Dass Sponsoring zu Abhingigkeiten
fithren kann, hat sich in der Selbsthilfe
rumgesprochen. Um die Unabhiéngigkeit
zu wahren, setzt man auf Selbstkontrolle.
Denkbar sind aber auch ganz grundsitz-
liche Alternativen.

er wissen will, in welchem Ausmaf$ und

fiir welche Gegenleistungen im Selbst-
hilfebereich gesponsert wird, braucht viel Zeit
fiir Recherchen - Informationen zu Geldfliissen

gibt es, aber die liegen weit verstreut im Internet.

Findig wird man vor allem auf den Webseiten
der grofien Pharmaunternehmen, die sich im
Selbstkontroll-Verein FSA (Siehe Randbemer-
kung) organisiert haben. Ihr Kodex verpflichtet
sie, einmal im Jahr offenzulegen, welche Patien-
tenorganisationen sie mit welchen Betragen
finanziell unterstiitzt haben.

Die Angaben stehen auf den Webseiten der
einzelnen Firmen, eine zentrale Datenbank der
Arzneihersteller gibt es aber nicht. Diesen Man-
gel hat das Nachrichtenmagazin DER SPIEGEL
erkannt und die Online-Angaben der FSA-Fir-
men fiir das Jahr 2013 zusammengefiihrt - tiber
1.300 Geldfliisse, Gesamtsumme: mehr als 5,6
Millionen Euro. Gibt man bei www.spiegel.de/
patientendatenbank den Namen einer bestimm-
ten Selbsthilfeorganisation ein, sieht man per
Mausklick, von welchen Pharmafirmen sie 2013
wie viel Euro erhalten hat.

Viele gesponserte Organisationen sind
weniger mitteilsam, auf ihren Internetseiten
stehen keine Angaben zu konkreten Zahlungen.
Das konnte sich perspektivisch andern, wenn
der Vorstand der Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe (BAG), in der iber 100 Patienten-
verbande zusammengeschlossen sind, sich mit
seinem Vorschlag durchsetzt: Er mochte, dass
sich auch die BAG-Mitglieder dazu verpflichten,
finanzielle Zuwendungen von Wirtschaftsunter-
nehmen einmal im Jahr zu veréffentlichen. Ein
entsprechender Antrag, gestellt im April auf der
Mitgliederversammlung, wurde laut BAG-Ge-
schiftsfithrer Martin Danner allerdings »auch
aus Zeitgriinden nicht mehr beraten«. Im Okto-

ber soll der Antrag erneut auf die Tagesordnung.

Danner war auch dabei, als der Verband
der Ersatzkassen (vdek) Ende Mai die Neuauf-
lage der Broschiire Ungleiche Partner 6ftentlich
vorstellte (Siehe Randbemerkung Seite 11). Bei
dieser Gelegenheit stellte er fest: »Zwar bietet
Sponsoring die Chance auf Einnahmen zu-
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satzlicher Mittel, es bleibt aber die Gefahr von
Abhingigkeit und Einflussnahme der Geld-
geber.« Dessen sei sich die Selbsthilfe »sehr
bewusst«, betonte Danner.

»Im Grundsatz unbedenklich« findet die
BAG, wenn der Sponsoringanteil unter 15%
der Gesamteinnahmen einer Organisation liegt,
»nicht akzeptabel« seien Sponsoringeinnahmen,
die insgesamt {iber 40 % des Etats ausmachen,
bei einem Anteil zwischen 15 und 40 % miisse
der Einzelfall gepriift werden. Dafiir zustindig
ist ein »Monitoring-Ausschuss«, den die BAG
2007 selbst eingerichtet hat.

Im jiingsten Monitoring-Bericht fiir 2013
liest man, Giberpriift wiirden »routinemaflig«
solche Verbénde, die »nach den Veréffentlichun-
gen der pharmazeutischen Industrie Zuwen-
dungen oberhalb einer Grenze von 40.000 Euro
erhalten haben«. Etwa ein Dutzend solcher Fille
sind im Bericht fiir 2013 angesprochen — um
welche Organisation und welche Geldbetrige
und Etats es jeweils genau geht, erfahrt man
aber nicht - Vertraulichkeit geht hier vor Trans-
parenz. Einige Fallberatungen dauern noch an;
sofern es ein abschlieflendes Votum gab, stellte
der Ausschuss jeweils keinen Verstof§ fest, da
der Anteil der vereinnahmten Pharmagelder je-
weils unter der 15-Prozent-Grenze gelegen habe.

Welche Summen im Raum stehen kénnen,
zeigt das Beispiel der Deutschen Leberhilfe. An-
ders als viele andere BAG-Mitgliedsverbande lis-
tet der Verein auf seiner Homepage auf, welche
Pharmafirmen ihm finanzielle Hilfe geleistet ha-
ben. Demnach hat die Leberhilfe bei »Kooperati-
onen« im Jahr 2013 insgesamt 445.245 Euro von
15 Unternehmen erhalten, mehr als die Hilfte
davon zahlten Boehringer Ingelheim Pharma
(28 %) und Janssen-Cilag (23 %). Wie hoch der
Gesamtetat der Leberhilfe ist, steht nicht in der
Ubersicht; auch nicht, fiir welche Projekte die
Sponsoren genau gezahlt haben.

Gefragt, ob die BIOSKOP im Internet
aufgefallene Leberhilfe schon mal vom Moni-
toring- Ausschuss gepriift worden sei, verweist
BAG-Geschiftsfithrer Danner zuerst auf die
grundsatzliche Vertraulichkeit des Verfahrens.
Gleichzeitig leitet er eine Stellungnahme der
Deutschen Leberhilfe weiter, in der diese unter
anderem erklért: »Ein Problembewusstsein zur
Hohe der erzielten Gelder durch Pharmaspon-
soring ist vorhanden: Uber eine konkrete Ziel-
vereinbarung wird das gemeinsame Ziel verfolgt,
den Pharmaanteil der Zuwendungen abzusen-
ken.« Dazu ergdnzt Danner: » Auch von meiner
Seite kann ich bestétigen, dass der Zielverein- »
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Patientenportal der Pharmaindustrie

D as Internet kann praktisch und hilfreich
sein — selbstverstdandlich auch fiir Patient-
Innen. Manchmal aber auch verwirrend: Wer
im Netz per gingiger Suchmaschine nach einer
passenden Selbsthilfegruppe Ausschau hilt,
kann schnell da fiindig werden, wo er es wohl
nicht erwartet: auch beim Industrieverband
Forschender Arzneimittelhersteller (vfa). Auf
dessen Website www.vfa-patientenportal.de
haben zahlreiche Selbsthilfeverbande und
Gruppen, so erldutert es der vfa, »unser Ange-
bot wahrgenommeng, sich mithilfe eines Kurz-
portraits unserer Leserschaft vorzustellen«. Die
Palette der Patientenorganisationen, die sich
hier selbst und freiwillig

Selbsthilfegruppen«einladen. Im Juni 2014 hief$
das Thema: »Klinische Studien: Patienten als
Partner«; 80 TeilnehmerInnen sollen in Berlin
dabei gewesen sein. Im Bericht des vfa-Portals
steht ganz vorn und fett gedruckt: »Beim
Zusammenspiel von Patienten, Arzten und
Pharmaunternehmen in klinischen Studien gibt
es noch Verbesserungspotenzial.« Es folgt die
Skizzierung von Statements diverser Referenten,
darunter Professor Jorg Hasford. Der Vorsitzen-
de des Arbeitskreises Medizinischer Ethikkom-
missionen habe festgestellt, dass »das erreichte
Schutzniveau fiir die Teilnehmer an klinischen
Priifungen in Deutschland meines Erachtens
sehr hoch« sei.

online eingetragen haben,
reicht vom Verein ADHS
Deutschland bis zum
Verband Organtransplan-
tierter Deutschlands.

»lch empfinde ein
bisschen die Pflicht, an
Studien teilzunehmen.«

Unter der Uberschrift
»Proband: Studienteil-
nahme hilft auch
anderen« wird dann ein
junger Mann abgebildet

Das vfa-Portal will
neutral und unabhéngig informieren - etwa
zu Fragen wie dieser: »Wie wird sichergestellt,
dass Patienten von den neuesten medizinischen
Therapieoptionen profitieren konnen?« Fiir die
Redaktionsarbeiten am Portal sorgt die vom
vfa beauftragte »Presseagentur Gesundheit«.
Die MacherInnen aus Berlin, die betonen, dass
sie JournalistInnen seien und auch so gesehen
werden wollen, betreiben mit finanzieller (aber
nicht naher bezifferter) Unterstiitzung der
Pharmafirma Sanofi auch ein eigenes Internet-
portal namens www.gerechte-gesundheit.de -
erklirter Zweck: » Transparenz« herstellen beim
Thema » Verteilungsgerechtigkeit und Ressourcen-
allokation im Gesundheitswesenx.

Das »Patientenportal« des vfa informiert
auch ausfiihrlich tiber so genannte »Round-
Table«-Gespriche, zu denen die forschenden
Arzneimittelhersteller regelmaflig »Patienten-

» barungsprozess im Monitoring-Verfahren ent-
sprechend umgesetzt wird.« Und Danner fiigt
eine Erlduterung hinzu, die auch nicht wirklich
schlau macht: »Natiirlich konnen Verédnderun-
gen bei den Finanzstrukturen von Verbanden
nicht von heute auf morgen umgesetzt werden.«

Das Monitoring-Verfahren soll laut Danner
maximal 26.000 Euro im Jahr kosten diirfen,
bis April 2016 sei der BAG-Vorstand zudem
aufgefordert, » Vorschldge zu unterbreiten, wie
das Verfahren effizienter und unter vereins-
rechtlichen Gesichtspunkten noch verbindlicher
ausgestaltet werden kann«.

Derartigen Aufwand konnte sich die Selbst-
hilfe sparen, wiirde sie noch mal grundsitzlich
iiber das zunehmend tibliche Pharmaspon-
soring nachdenken. Anregend konnte eine

und zitiert. Man erfahrt:
Der 24-jahrige Student, der mit der Stofftwechsel-
erkrankung Mukoviszidose lebt, habe bereits
an zwei klinischen Studien teilgenommen, das
erste Mal im Alter von zehn Jahren. Er habe
einen »relativ leichten Krankheitsverlauf«, heifst
es weiter, dies »verdanke er zum grofen Teil der
Medizin und den Personen, die sich vorher fiir
Studien bereitgestellt haben«. Und dann wird
der junge Mann auch direkt wortlich zitiert,
unter anderem wie folgt: »Ich empfinde ein biss-
chen die Pflicht, an Studien teilzunehmen und
dadurch auch zu helfen, dass neue Medikamente
entwickelt werden. Und das kommt dann auch
wieder mir zu Gute.«

Den nichsten Runden Tisch dieser Art hat
der vfa langst vorbereitet, am 25. Juni heifst das
Motto der Zusammenkunft mit VertreterInnen
von Selbsthilfegruppen: »Digitale Medizin —
Chance fiir Patienten?!« Klaus-Peter Gorlitzer @&

Idee sein, die nicht ganz neu ist, aber von der
vdek-Vorstandsvorsitzenden Ulrike Elsner Ende
Mai erneut ins Gesprach gebracht wurde: Die
Industrie solle auf direktes Sponsoring verzich-
ten und statt dessen einen Firmenfonds einfiih-
ren — »einen Fordertopf, in den spendewillige
Unternehmen einzahlen kénnteng, so Elsner.
Das eingesammelte Geld konnte dann von einer
unabhingigen Instanz an die Verbdnde und
Gruppen der Selbsthilfe verteilt werden.
Pharmafirmen, die den direkten Draht zu
Patienten und ihren Représentanten wiinschen,
finden die Fordertopf-Idee sicher nicht gut.
Die Selbsthilfe, die laut Elsner pro Jahr mit ins-
gesamt 45 Millionen Euro von den gesetzlichen
Krankenkassen gefordert wird, sollte hier aber
zumindest aufgeschlossen sein. @
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»Ungleiche Partner«

lautet der Titel einer Bro-
schire, die Kooperationen
von Patientenorganisationen
und Pharmafirmen kri-
tisch beleuchtet und auch
praktische Alternativen
aufzeigt. Die Publikation,
erstmals 2008 erschienen
und konzipiert, recherchiert
und geschrieben von den
BIOSKOP-Redakteurlnnen
Erika Feyerabend und Klaus-
Peter Gorlitzer, liegt nun in
zweiter, aktualisierter und
erweiterter Auflage vor;
Herausgeber und Finanzier
ist erneut der Verband der
Ersatzkassen (vdek].

Neu aufgenommen wurde
auch ein Kapitel namens
»Arzte im Dienst von Pharma-
firmen«; es macht anschau-
lich, dass Transparenz nicht
nur von Patientenorganisa-
tionen gefordert wird,
sondern auch bei Heilberuf-
lerlnnen inzwischen ernst-
haft auf der Agenda steht.
Die aus der Erst-Auflage
der Ungleichen Partner
bekannten, beliebten und
(von einigen Verbanden auch
geflirchteten) Checklisten
mit vielen handfesten
Vorschlagen fiir mehr
Durchblick und notwendige
Fragestellungen in Selbst-
hilfeorganisationen sind
selbstverstandlich wieder
dabei. Die Publikation, gratis
downloadbar beim vdek, ist
auf der BioSkop-Website im
Bereich »Broschiiren, Flyer,
Dokumentationen« verlinkt:
www.bioskop-forum.de
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Noch eine Grof3-Biobank

Hamburg gilt als Metropole
auch des wohl kalkulier-

ten Understatements. Was
das Uniklinikum Eppendorf
(UKE) Anfang Mai der Presse
mitteilte, klang aber eher an-
geberisch: Gestartet wurde
»ein Leuchtturmprojekt fir
Hamburg, das die Stadt in die
erste Reihe medizinischen
Fortschritts riickt — nicht

nur in Deutschland, sondern
auch international«. Die so
beworbene »Hamburg City
Health Study« (HCHS) soll
helfen, »Risikofaktoren« fir
die »haufigsten Volksleiden«
zu identifizieren, im Blick sind
Erkrankungen wie Herzinfarkt,
Schlaganfall oder Demenz.

29 Kliniken und Institute des
UKE machen hier mit; 45.000
Biirgerinnen zwischen 45 und
74 Jahren sollen sich als
Probanden jeweils 6 Stunden
untersuchen lassen; erste
»Langzeiterkenntnisse« sol-
len 2021 vorliegen, anschlie-
Bend beginnt die zweite Phase
der langfristig angelegten
Beobachtungsstudie. Rheto-
rik und Methodik ahneln der
Nationalen Kohorte, mit der
die Hamburger Studie aber
offiziell nicht in Wettbewerb
treten will. Branchen-Insider
dirften das »Leuchtturmpro-
jekt« dennoch als Konkur-
renz ansehen. Im Rahmen
der HCH-Studie soll laut
UKE-Pressestelle namlich
auch »eine der grofiten Bio-
materialdatenbanken der
Welt« aufgebaut werden; das
UKE hat sich vorgenommen,
270 Millionen »Biodaten«
einzusammeln und zu lagern.
Unter welchen (inhaltlichen
und finanziellen) Bedingun-
gen die pseudonymisierten
Proben von wem genau
genutzt und verwertet werden
sollen, steht nicht in der
Pressemitteilung; auch Part-
ner aus der Industrie sollen
an der HCHS-Finanzierung
beteiligt sein. Unser Tipp: Wer
erwagt, hier Korpersubstan-
zen zu »spenden, sollte die
Einwilligungserklarung vorher
sehr genau lesen.

Informierte Einwilligung & Biobanking

»Realitatsfern«

ie Nationale Kohorte (NAKO) hat ein

Stiickchen Transparenz geschaffen: Auf
ihrer Website www.nationale-kohorte.de stehen
nun endlich die Einwilligungserkldrungen, die
beim offiziellen Start des Grof3forschungspro-
jekts im November 2014 ja noch nicht online
waren (Siehe BIOSKOP Nr. 68) und Anfang 2015
auch tiberarbeitet wurden. Die tiber 15 Seiten
langen Einwilligungspapiere sind im Kern eine
Art Blankoscheck: Wer als Proband zustimmt
und mitmacht, stellt der NAKO Koérpersubstan-
zen und Untersuchungsdaten zur Verfiigung,
ohne wirklich zu wissen, wer damit spéter wel-
che Forschungen verfolgt.

Man unterschreibt zum Beispiel, dass ein-
gelagerte, pseudonymisierte »Bioproben« wie
Blut oder Urin auch verwendet werden kénnen,
um »genetische Risikofaktoren fiir Erkrankun-
gen und deren Vorstufen zu analysieren«. Die
Nutzung kénne ForscherInnen aus dem In- und
Ausland »fiir alle Arten gesundheitsbezogener
Forschung im offentlichen Interesse gewahrt«
werden - auch in Kooperation mit Drittmittel-
gebern, die »eventuell auch kommerzielle
Zwecke« verfolgen.

Andrea Vof3hoft (CDU), Bundesbeauftragte
fiir den Datenschutz, findet die tiber 15 Seiten
langen Einwilligungspapiere rechtlich in Ord-
nung. Thr Mitarbeiter Bertram Raum erklarte
jetzt auf kritische Fragen des Komitees fiir Grund-
rechte und Demokratie, dass er keine grundsitz-
lichen Einwénde gegen derartige Blankoschecks
fiir noch ungewisse Forschungsprojekte hat.

Raums Satz ist ziemlich lang, aber man sollte
ihn trotzdem genau lesen: »Die Forderung,
dass bereits zum Zeitpunkt der Entscheidung
iber die Studienteilnahme klar sein miisse, um
welche Forschende, welche Zwecke und welche
Daten es dabei gehe, sowie die Einrichtung eines
Verfahrens der Mitwirkung und Entscheidung
der Betroffenen fiir die Datenfreigabe bei spiteren
Forschungsanfragen, erscheint angesichts der
Menge an Daten, die im Laufe des Projektes bei
ca. 200.000 Probanden anfallen und der zeitlichen
Dimension des Projektes realititsfern.« Derartige
Forderungen mache sich die Bundesbeauftragte
firr den Datenschutz daher »nicht zu Eigenc.

Wir meinen: Das klingt wie ein Kniefall von
Datenschiitzern vor den Interessen von For-
schern und Biobankern. Das Komitee schiittelt
ebenfalls heftig den Kopf, und es hat weitere
wichtige Fragen gestellt, die Datenschiitzer
Raum teils schon beantwortet hat und teils wohl
noch beantworten wird. Der Briefwechsel steht
im Netz: www.grundrechtekomitee.de/node/698

Klaus-Peter Gorlitzer @
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Zustimmung ungewiss

ie 18 Studienzentren der Nationalen

Kohorte (NAKO) wollen Daten und
Korpersubstanzen von 200.000 ProbandInnen
gewinnen. Wie grof$ oder klein der Zulauf tat-
sachlich ist, dartiber lasst sich nur spekulieren,
die NAKO-Zentrale veroffentlicht bisher
keine deutschlandweiten Zahlen.

Noch scheint die Akzeptanz eher niedrig
zu sein. Bisher verlautbarte Zahlen aus regiona-
len Studienzentren erscheinen, angesichts der
grof3spurigen Rekrutierungsziele, eher be-
scheiden. Zum Beispiel Halle und Regensburg:
Die dortigen Studienzentren hatten bereits ein
halbes Jahr vor dem offiziellen NAKO-Start im
November 2014 begonnen, ProbandInnen zu
gewinnen. In diesem Mai teilten beide Zentren
mit, sie hitten nach rund einem Jahr nun
jeweils den 1.000. Studienteilnehmer unter-
suchen kénnen - sie hoffen aber auf je 10.000
ProbandInnen.

Wer per Zufallsverfahren ausgewiéhlt und
angeschrieben wurde, aber partout nicht
mitmachen will, muss wohl mit mehrmaligen
Erinnerungen rechnen. In Essen erhielt eine
potenzielle Teilnehmerin binnen weniger
Wochen dreimal Post von der NAKO, jeweils
unterzeichnet vom Essener Medizininformati-
ker Karl-Heinz Jockel, der auch Vorstandsvor-
sitzender der NAKO ist. Das dritte Schreiben
— Betreft: »Ihre Nichtteilnahme an der grofiten
Gesundheitsstudie in Deutschland« — raumte
zwar ein: »Leider konnten wir Sie nicht als
Studienteilnehmerin gewinnen. Dies bedauern
wir sehr!« Gleichwohl lieflen Professor Jockel
und KollegInnen nicht locker.

Kurzfragebogen fiir
Nichtteilnehmer/innen

Beigelegt hatten sie ndmlich auch einen
»Kurzfragebogen fiir Nichtteilnehmer/innen,
mit der Bitte, diesen ausgefiillt zuriickzuschi-
cken; »Ihre personlichen Daten und alle Anga-
ben unterliegen dem Datenschutz«. Abgefragt
wurden nicht nur Griinde der Nichtteilnahme,
sondern u.a. auch eine Selbsteinschdtzung des
personlichen Gesundheitszustands, Gewicht
und Korpergrofle sowie (frithere) Diagnosen
wie Herzinfarkt, Schlaganfall, Diabetes oder
Krebs. Auflerdem interessiert die NAKO, ob
die Studienverweigerin zurzeit erwerbstitig ist,
wie viele Kalendertage sie in den letzten zwolf
Monaten krank geschrieben war, ob sie raucht
und welchen Schulabschluss und Familien-
stand sie denn genau hat.

Die Adressatin hat auch dieses Mal nicht
geantwortet. Dafiir hat sie gute Griinde.

Klaus-Peter Gorlitzer @
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»DRG-Fallpauschalen abschaffen, Kommerzia-
lisierung beenden« fordert ein neues »Biindnis
Gesundes Krankenhauss, initiiert von mehreren
Organisationen, darunter der Verein demokrati-
scher Arztinnen und Arzte (vdii), Attac und die
Gewerkschaft ver.di. Im Rahmen einer Tagung,
an der 130 Menschen teilnahmen, stellte das
Biindnis Ende Mai in Berlin seine Ziele vor.

Der Widerstand richtet sich gegen das
DRG-System und das bevorstehende Pauschale
Entgeltsystem in Psychiatrie und Psychosomatik
(Siehe BIOSKOP Nr. 69). Beide Finanzinstru-
mente haben, so das Biindnis, »verheerende
Auswirkungen« auf PatientInnen und Beschéf-
tigte — zum Beispiel: Verkiirzung der Liegezeiten,
Personalabbau, ein »medizinisch nicht mehr

»wBiindnis Gesundes Krankenhaus«

begriindbarer Anstieg invasiver Prozedurenc.
Das Biindnis kritisiert aber nicht nur die Fall-
pauschalen, es engagiert sich auch gegen das
von der Bundesregierung geplante Kranken-
haus-Strukturgesetz, das die Konkurrenz weiter
vorantreiben und die Okonomisierung ver-
schérfen werde.

Der Kampagnen-Aufruf formuliert ein ehr-
geiziges Ziel: »Wir mochten gemeinsam Strate-
gien entwickeln und Biindnisse aufbauen, mit
denen aus den Fabriken wieder Krankenhéduser
in gesellschaftlicher Verantwortung werden!«.

Weitere Informationen und Hintergriinde stehen
auf der Internetseite des Biindnisses:
www.krankenhaus-oder-fabrik.de

@

Geschaftsfeld Genmanipulation

Wer investiert in Versuche mit gentech-
nisch veridnderten Tieren? Einblicke gibt
ein Bericht der niederlindischen Agentur
Profundo, die auf die Analyse von Finanz-
institutionen spezialisiert ist.

eauftragt vom Verein Testbiotech, der zu

Risiken der Biotechnologie forscht und
aufkldrt, nahm Profundo sechs Unternehmen
und ihre Verbindungen zu Geldinstituten unter
die Lupe. Bei den Recherchen in Datenbanken
kam laut Testbiotech heraus: Die Pharmakon-
zerne Hoffmann-La Roche (und deren Tochter
Genentech), Pfizer und Novartis haben jeweils
zwischen 100 bis 400 Patentantrage auf gentech-
nisch verdnderte Tiere eingereicht. Die Firmen
Altor BioScience, Bionomics und Intrexon hal-
ten »sogar Patente auf gentechnisch veridnderte
Schimpansen«, betont Testbiotech.

Als wichtige Investoren, die betrachtliche
Aktienanteile an den drei Pharmakonzernen
besitzen, benennt der Profundo-Bericht bekann-
te Grofbanken wie Credit Suisse, HSBC und die
Deutsche Bank. Testbiotech hat die Geldinstitu-
te im April angeschrieben und sie dabei auf ihre
Verantwortung auch im Bereich der Patentie-
rung von Tieren hingewiesen — Reaktionen
standen Anfang Juni noch aus.

Geschwiegen hat bisher auch Bundesland-
wirtschaftsminister Christian Schmidt (CSU).
Testbiotech und weitere Verbdnde hatten ihn
bereits im Juli 2014 mit einem Offenen Brief
darauf aufmerksam gemacht, dass in Europa
mittlerweile mehr als 1.500 Patente auf Tiere
erteilt worden seien und die Zahl der Versuche
mit gentechnisch veranderten Tieren stetig stei-

ge; laut offiziellen Statistiken sei 2012 die Zahl
verbrauchter transgener Méuse, Ratten, Kanin-
chen, Schweine, Fische und Amphibien auf fast
eine Million gestiegen. »Ursache sind nicht nur
medizinische Griinde, sondern auch kommer-
zielle Interessen, wie sie sich in Patentantragen
zeigen, sagt Christoph Then von Testbiotech.
Das Geschift mit genmanipulierten Versuchs-
tieren ist offensichtlich lukrativ.

Der Verein fordert, Patente auf Tiere zu
verbieten - und legt, gemeinsam mit weiteren
Organisationen, regelmaflig Einspriiche ein. So
auch gegen Patente, mit denen die US-amerika-
nischen Firmen Intrexon und Altor Bioscience
gentechnisch verdnderte Schimpansen als
Erfindung beanspruchen. Uber die Einspriiche
wird bald vor dem Européischen Patentamt
verhandelt — am 7. und 8. Juli in Miinchen sowie
am 29. September in Den Haag.

Einspruch mit Erfolg

Derartiger Widerstand kann wirken: Mitte
Mai meldete Testbiotech, das australische Unter-
nehmen Bionomics habe angekiindigt, sein
umstrittenes Patent EP 1364025 nicht mehr fiir
gentechnisch veranderte Tiere wie Schweine,
Schafe, Hunde, Katzen und Schimpansen zu be-
anspruchen. Die Tiere sollten mit menschlichen
Genen manipuliert werden, die bei der Entste-
hung von Krebskrankheiten eine Rolle spielen
sollen. :

@

Der Profundo-Bericht iiber Verbindungen zwischen
Finanzinstituten und Pharmafirmen steht online auf
www.testbiotech.org - Ansprechpartner fiir weitere
Informationen ist Christoph Then, info@testbiotech.org
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Umbenannt

Seit Uber 25 Jahren tut

der Basler Appell gegen
Gentechnologie, was sein
Name besagt: Er enga-

giert sich gegen Gen- und
Fortpflanzungstechnologien
sowie den Einsatz gentech-
nischer Methoden in der
Landwirtschaft. Anfang 2015
haben die Mitglieder den

in Basel ansassigen Verein
umbenannt, er heif3t nun:
»biorespect. Wir hinterfra-
gen Biotechnik«. »Der neue
Name«, so die Begriindung,
»soll Folgendes ausdriicken:
Eine neue Technologie ist nur
dann akzeptabel, wenn Natur
und Wiirde der von der Tech-
nologie betroffenen Lebe-
wesen respektiert werden.«
Die jingsten Stellungnah-
men kiimmern sich um
altbekannte Themenbe-
reiche. So appelliert bio-
respect an die Schweizer
Politik, den Entwurf fir eine
Neufassung des Gesetzes
Uber genetische Unter-
suchungen am Menschen
(GUMG) grundlegend zu
Uberarbeiten. Unter ande-
rem kritisiert biorespect,
dass Gentests an Nichtein-
willigungsfahigen erlaubt
werden sollen, um Gewebe-
merkmale im Rahmen einer
Zell- oder Gewebespende
abklaren zu kénnen. »Ur-
teilsunfahige Menschen zur
Zell- und Gewebespende
heranzuziehen, ist jedoch
ethisch fragwiirdig«, stellt
biorespect fest. Der Ver-

ein sagt auch »neinl« zur
Praimplantationsdiagnostik
(Gentests an Embryonen im
Reagenzglas), die durch eine
Reform des schweizerischen
Fortpflanzungsmedizin-
gesetzes ermdglicht wird.
Biorespect hat angekiindigt,
Unterschriften gegen die
entsprechenden Gesetzes-
anderungen zu sammeln,
um ein Referendum zu errei-
chen. Weitere Informationen
online: www.biorespect.ch
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Erika Feyerabend (Essen),
Journalistin und
BioSkoplerin

»Okonomien des
Sterbens«

hiel3 der Titel einer Tagung,
an der im November 2014
tiber 100 Menschen in Essen
teilnahmen. Gemeinsame
Veranstalter waren BioSkop,
Hospizvereinigung OMEGA
und Bildungswerk der Hu-
manistischen Union NRW.
Die spannenden Vortrage
von Stefanie Graefe, Bodo
de Vries, Andreas Heller und
Mascha Madorin kann man
nun in der druckfrischen
Dokumentation nachlesen.
Die Besucherlnnen der
Tagung erhalten ein Gratis-
Exemplar per Post. Wer da-
mals nicht dabei sein konnte,
kann die fast 100 Seiten
starke Publikation bestellen
- gern gegen Spende:
Telefon (0201) 5366706,
infoldbioskop-forum.de

Das niederlandische Sterbehilfe-Labor

Uber die Ausweitung von Patiententdtungen im Vorreiterstaat

BefiirworterInnen von Euthanasie und
arztlicher Hilfe bei Selbsttotungen fiihren
das niederlindische Modell meist als
positives Beispiel an. Doch im Nachbar-
land gibt es auch warnende Stimmen.

Die Praxis dort ist weder transparent,
noch hat sie sich als begrenzbar erwiesen.

m Jahr 2013 haben ArztInnen den fiinf

Regionalen Kontrollkommissionen 4.829
»Lebensbeendigungen auf Verlangen oder Hilfe
bei der Selbsttotung« gemeldet. Im statistischen
Jahresdurchschnitt sind das insgesamt rund
13 Falle von »Sterbehilfe« pro Tag; gegeniiber
dem Vorjahr (4.188 Meldungen) ist das eine
Steigerung von 15 Prozent.

4.501 PatientInnen wurden laut Statistik
auf Verlangen getotet. Im Vergleich dazu ist
arztliche Beihilfe zum Suizid mit 286 Mal
eher selten in den Niederlanden. Damit ist das
Ausmaf der Taten jedoch nicht vollstandig
erfasst. Die jeweils drei ExpertInnen aus den
Bereichen Medizin, Ethik und Recht in diesen
Gremien schitzen, dass nicht alle, sondern
rund 80 Prozent der beteiligten ArztInnen
die vorgeschriebenen Fragebogen iiber die
Umstéande des »nicht natiirlichen Todes« ab-
geben. Moglicherweise ist die Meldebereitschaft
mittlerweile gestiegen, was erklaren konne, dass
die Zahlen insbesondere der letzten zwei Jahre
deutlich gestiegen sind. Moglicherweise haben
aber auch die Anfragen seitens der PatientInnen
und die Tétungsbereitschaft seitens der ArztIn-
nen zugenommen. Moglicherweise ist auch die
Praxis der »terminalen Sedierung« mit hohen
Morphin-Dosen iiblicher geworden, die zum
beabsichtigten Tod fiihrt, aber nicht gemeldet
werden muss. Die Universititen in Rotterdam
und Amsterdam konstatierten im Jahr 2012: Die
Anzahl von Todesfillen im Zuge der Schmerz-
und Symptombekampfung ist von 34.000 (2005)
auf 50.000 (2010) binnen weniger Jahre um fast
50 Prozent gestiegen. Wirkliche Transparenz
herrscht nicht im niederlédndischen System.
Sicher ist allerdings, dass die Zahl der

gemeldeten »Fille« von dementiell veranderten
Menschen sich 2013 auf 97 gegeniiber 2012 (42)
mehr als verdoppelte. Meist baten die Betroffe-
nen im Frithstadium der Demenz um Euthana-
sie — aus Angst vor zukiinftig drohender Alters-
verwirrtheit. Wenn der Betroffene seinen Willen
nicht mehr selbst d&uflern kann, wird auch
getotet, falls eine entsprechende Patientenverfii-
gung vorliegt. Eine Arbeitsgruppe »Schriftliche
Patientenverfiigung bei Sterbehilfe«, einberufen
von den Ministerien fiir Gesundheit und Justiz,
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will »bestehende Missverstdndnisse« beziiglich
dieser Praxis aus dem Weg raumen.

Auch Patienten mit psychiatrischen Erkran-
kungen wurden haufiger zu Tode gebracht. 42
dieser Menschen wurden 2013 getétet und den
Kontrollkommissionen gemeldet — 2012 waren
es 14. Es sind vor allem die mittlerweile fast 40
mobilen Sterbehilfe-Teams der, vor gut zwei
Jahren gegriindeten, Stiftung Lebensende-Klinik
unter Leitung der Niederlandischen Vereini-
gung fiir ein freiwilliges Lebensende (NVVE),
die ohne direktes Verlangen und auch nicht
entscheidungsfihige Menschen zu Tode bringen.

Geméf Euthanasie-Gesetz priift die Kom-
mission immer erst nach vollzogener Tat, ob die
ausdeutungsfihigen »Sorgfaltskriterien« erfiillt
wurden. »Sorgfalt« heifit: Der Arzt beurteilte die
Bitte um Totung als freiwillig und tiberlegt, er
sah keine Aussicht auf Besserung, glaubte auch,
dass der Patient »unertraglich leidet«, hatte iiber
die medizinische Prognose aufgeklart und einen
anderen Arzt zu Rate gezogen — und schlief3lich
die Totung fachgerecht durchgefiihrt. Die ganz
tiberwiltigende Mehrheit der Meldungen wurde
per Aktenlage als »sorgfaltig« eingestuft.

Vor allem die »Lebensbeendigungenc«
dementiell verdnderter und psychiatrischer
PatientInnen und die 107 Meldungen der mo-
bilen Sterbehilfe-Teams wurden miindlich in
der Expertenkommission beraten — und nicht
beanstandet. Insgesamt sahen die ExpertInnen
nur in fiinf der nachtréglich gecheckten Fille
die »Sorgfaltskriterien« nicht erfiillt. Die Staats-
anwaltschaft wurde dennoch nicht eingeschaltet.

Die meisten Sterbewilligen litten an Krebs
(3.588). Aber auch Nervenleiden (294), Herz-
und Gefidlerkrankungen (223), multiple
Altersbeschwerden (251) sowie die ausdeutbare
Kategorie »andere« (160) waren Anlass zu toten.

Die Mitglieder der Kommission verdffent-
lichen einige »Fille«, »die fiir die Entwicklung
von Normen« bedeutsam seien. Im Niemands-
land der Deutungen von geschriebenem
Recht und gelebter Praxis sind erschreckende
Tatumstédnde zu finden. Eine Frau mit Multipler
Sklerose »drohte in einen Zustand totaler Hilflo-
sigkeit zu geraten« — wie in anderen veréftent-
lichten Beispielen auch sei die Behandlung »nur
noch palliativer Natur« gewesen. Was heif3t hier
»nur«? »Depressive Beschwerden« konnten »als
Folge somatischer Erkrankungen« und »in der
Situation, in der um Sterbehilfe gebeten« wiirde,
»normal« sein — und »nicht unbedingt An-
zeichen fiir eine Depression«. Eine Patientin, die
seit ihrem 18. Lebensjahr eine »umfangreiche
psychiatrische Problematik« hatte, schitzten die »
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» beteiligten Arzte und auch der hinzugezogene
Psychiater »im Hinblick auf ihren Sterbewunsch
als willensfahig« ein. Sie schrieben: »Die Pati-
entin war Akademikerin, die sich ihrer Stérung
voll bewusst war.« Eine Frau zwischen dem
80. und 90. Lebensjahr lehnte die Aufnahme
in ein Pflegeheim strikt ab. »Dem Konsiliar-
arzt zufolge war die Patientin in Bezug auf
ihren Wunsch nach Sterbehilfe willensfihig, in
jeder anderen Hinsicht war sie es jedoch nichtc,
vermerkt der Bericht. »Sorgfiltig« getotet wurde
auch ein 90-Jahriger. Er litt an »Schwerhorig-
keit, verminderter Mobilitat, Schlafstérungen,
traumatischen Kriegserinnerungen, Angst vor
zunehmender Abhédngigkeit«. Die Kommis-
sion stellt fest, dass der geforderte Nachweis
eines »unertraglichen Leidens« nicht nur mit
einer »schwerwiegenden (lebensbedrohlichen)
Krankheit« gegeben ist, sondern auch bei einer

»Kumulation verschiedener Altersbeschwerden«.

Der Ethik-Professor Theo A. Boer von der
Universitit Groningen war lange selbst Mitglied
einer Kontrollkommission. Heute warnt er vor
den Euthanasieregeln im

schuss eingerichtet worden, der laut Bericht der
Euthanasiekommissionen »die Moglichkeit der
Hilfe bei der Selbsttotung bei einem, vollen-
deten Leben‘« untersucht. Das liegt ganz im
Interesse der Niederldndischen Vereinigung

fiir freiwilliges Lebensende. Sie fordert seit
Jahren Sterbehilfe fiir Gesunde, vor allem alte
Menschen, die des Lebens tiberdriissig sind, mit
Hilfe der »Letzter-Wille-Pille«. Eine Befragung
von 2.500 Haus- und FachirztInnen, durch-
gefiihrt von Eva Bolt vom Amsterdamer Emgo
Institut fiir Gesundheits- und Pflegeforschung,
ergab: Mit medizinischer Indikation waren 27%
der Befragten bereit, auch Lebensmiide zu téten,
18% wiirden dies auch ohne zusitzliche Erkran-
kungen tun.

Auch Theo A. Boer sieht diese Tendenz. »Ich
wollte schon seit Jahren sterben. Warum muss
ich auf eine ernste Krankheit warten, bevor ich
darum bitten darf, euthanasiert zu werden?«
wird eine 92jéhrige Frau in einem Kommissi-
onsbericht zitiert. Ein Arzt erzéhlte von dem
»Mehrwert der Euthanasie«, den ein anderer Pa-

tient ihm lebhaft schilderte.

»Labor Niederlande«. Seine
Analyse von 3.500 Berichten
im Zeitraum 2005 bis 2014
bestirken dies. In 60 Prozent
der berichteten Fille sei es
der »Verlust an Autonomie
selbst«, der dem Euthana-
siewunsch zugrundeliege.

So schrieb ein Arzt, dass

Der Groninger Ethik-
Professor Theo A. Boer
war lange Mitglied einer

Kontrollkommission.
Heute warnt er vor den

Euthanasieregeln.

»Er hatte ein fantastisches
Leben und die Art und
Weise, wie er stirbt, sollte
das nicht verderben.«

Nur ein einziger »Fall«
sei in den letzten fiinf
Jahren an die Staatsanwalt-
schaft geleitet worden. Das
Komitee, schlussfolgert der

der Patient »jahrelang Co-
Direktor einer grofSen Firma war, gewohnt, dass

die Dinge seinem Willen gemaf3 laufen. Jede Bitte
um Hilfe war eine Qual fiir ihn.« In einem von 55

»Féllen« bezogen sich die Patientinnen auf ihren
fritheren Pflegeberuf. »Sie war ihr ganzes Leben
Krankenschwester, schrieb ein Arzt. Dass andere
fiir sie sorgen, ist das letzte, was sie akzeptieren
wiirde.« Einer von zehn Berichten hatte mit

der Pflegequalitét zu tun. Einige PatientInnen
wiirden sozial isoliert leben und wiissten nicht,
wie sie Zugang zu angemessener Pflege beka-
men: »Der Patient bekam kaum irgendeine Hilfe,
und wenn er sie bekam, war es immer jemand

anderes. In zwei Wochen hat er zwanzig neue Ge-

sichter gesehen.« Eine medikamentenabhéngige
Frau hoftte auf einen Platz im Pflegeheim, doch
ihr Antrag ging verloren. Drei Wochen spéter be-
willigte der behandelnde Arzt, sie zu toten. Auch
diese Tat wurde vom Komitee als »sorgfaltig«

beurteilt. Ein Patient wollte auch deshalb sterben,

weil er im Vier-Bett-Zimmer des Krankenhauses
nie durchschlafen konnte. Oder: Arzte schreiben
iiber Personalnot, iiber Patienten, die in ihren
eigenen Exkrementen lagen und nicht wollten,
dass ihnen das noch einmal passiert.

Von den Ministerien der Justiz und Ge-
sundheit ist ein weiterer Sachverstindigenaus-

Ethikprofessor, kann nicht
priifen, ob das Leiden »unertréglich« ist, son-
dern nur, ob die handelnden Arzte das so sehen.
Einer lebensbedrohlichen Erkrankung bedarf es
fiir diese Einschétzung nicht.

Medial diskutiert wurden in 2013 und 2014
die Lage einer iiber 60jahrigen Frau, die wegen
ihrer Blindheit (»Ich kann meine Enkelkinder
nicht mehr sehen«) sterben wollte. Oder die
eines psychisch instabilen Mannes, der mit
Hilfe eines Jobs einigermafien zurechtkam,
frithverrentet wurde und dann nicht mehr
leben wollte.

Die Arzteteams der Lebensendeklinik,
die auch dann téten, wenn das langjahrige
medizinische Betreuungspersonal dies ablehnte,
tragen zu solchen Grenzverschiebungen bei.
Der ministeriell beauftragte Sachverstindigen-
ausschuss soll im Laufe dieses Jahres ein Votum
dazu vorlegen. Beides konnte eine gesellschaft-
lich akzeptierte Mentalitat bestdrken, die Boer
so beschreibt: »Eine Person mag mehr Griin-
de als das Leiden haben, zum Beispiel, dass
ein guter Tod ein rechtzeitiger Tod ist, dass
Euthanasie planbar ist, zu seinen dsthetischen
Standards passt oder die Finanzen fiir die Pflege
nicht vorhanden sind, oder ein zukiinftiger
Verlust geistiger Klarheit.« @
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»Sorgfaltsargument«
unter der Lupe

Das Buch erschien 2014

in deutscher Sprache im
Mabuse-Verlag, und es darf
als ein Standardwerk zur
Euthanasie-Praxis in den
Niederlanden gelten - Titel:
Das ist doch kein Leben mehr!
Warum aktive Sterbehilfe zu
Fremdbestimmung fiihrt. Autor
Gerbert van Loenen, Jour-
nalist aus Amsterdam, setzt
sich darin auch mit gangigen
Argumenten von Flirspre-
chern »aktiver Sterbehilfe«
auseinander - beispielsweise
mit dem »Sorgfaltsargument.
Dazu schreibt van Loenen
auf Seite 230f:

»Kritiker der niederlandi-
schen Praxis versucht man
zuweilen mit der Versiche-
rung zu beschwichtigen, in
den Niederlanden gehe man
auflerst sorgfaltig vor. Es
werde nicht einfach drauflos
gehandelt, sondern mit Pro-
tokollen gearbeitet; strikte
Sorgfaltspflichten wiirden
beachtet.

Die Schwache dieses Ar-
guments liegt darin, dass
Sorgfaltspflichten zwar eine
bestimmte Verfahrensweise
vorgeben, aber keine prinzi-
piellen Fragen beantworten
helfen. Ob man nun fordert,
dass ein, zwei oder zehn
Arzte oder ein, zwei oder
alle Familienangehorigen
zustimmen missen, ob man
eine Expertenkommission
einrichtet, die einen Fall
anschliefend oder sogar im
Vorfeld billigen muss - die
Frage, wie sich eine unver-
langte Lebensbeendigung
mit den Menschenrechten
vereinbaren lasst, die jedem
Menschen den Schutz seines
Lebens garantieren, wird
damit nicht beantwortet.
Tatsachlich hat sich in den
Niederlanden auch deshalb
nie eine echte Grundsatzdis-
kussion entwickelt, weil wir
uns gleich den Verfahrensre-
gelungen zugewandt haben.
AufBlerdem hat die Recht-
sprechung bei Verletzungen
der Sorgfaltspflichten bisher
milde geurteilt.«
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Vorschau

Themen im September

» Schwerpunkt
Vorbeugen und iiberwachen

Veranstaltungstipps

Sa. 20. Juni, 15 - 17 Uhr
Berlin (Okumenisches Zentrum, Wilmers-
dorfer Str. 163)

» TTIP - bittere Pille fiir unser
Gesundheitswesen?
Vortrage

Das Freihandelsabkommen TTIP wird — weit-
gehend geheim — zwischen den USA und der
Europdischen Union ausgehandelt. Wahrend
Befiirworter, vornehmlich aus Politik und In-
dustrie, mehr Wachstum und neue Arbeitsplat-
ze verheiflen, warnen Kritiker vor vielféiltigen
Gefahren durch das »Deregulierungsabkom-
men«. Der Verein demokratischer Pharma-
zeutinnen und Pharmazeuten hat sachkundige
ReferentInnen eingeladen, um mogliche Aus-
wirkungen von TTIP auf Gesundheitswesen
und Arzneiversorgung zu beleuchten.
Anmeldung unter Telefon (040) 63917720

Do. 25. Juni, 20 Uhr
Dresden (Deutsches Hygiene-Museum,
Lingnerplatz 1)

> Was ist der Korper?
Diskussion

Diirfen tote Korper offentlich ausgestellt
werden, oder verletzt dies die Wiirde des
Menschen, die ihm ja auch nach dem Tod
zukommt? Wie steht es um die Nutzung von
Korperteilen fiir medizinische Zwecke? Fragen,
die das Hygiene-Museum zum Abschluss der
Sonderausstellung »Blicke! Korper! Sensatio-
nen!« diskutieren ldsst. Auf dem Podium sitzen
der Kulturhistoriker Thomas Macho sowie die
PhilosophInnen Theda Rehbock und Ulrich
Braun.

» Beihilfe zum Suizid
Herbst der Entscheidung?

» Korruption im Gesundheitswesen
Mutiger Bundestag?

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

Mo. 6. Juli, 16.30 -18 Uhr
Hamburg (Universitit, Hauptgebdude,
Edmund-Siemers-Allee 1, Raum 221)

» Behindert erwiinscht?
Vortrag

Das Hamburger Zentrum fiir Disability Studies
(ZEDIS) geht davon aus, dass Behinderung
»ausschliellich  gesellschaftlich  verursacht
wird«. Welche Barrieren die gleichberechtig-
te Teilhabe erschweren, wird im Rahmen der
Ringvorlesung »Behinderung ohne Behin-
derte!?« analysiert. Am 6.Juli referiert der
Kulturwissenschaftler Paul-Christoph Triiper,
Thema seines Vortrags: »Was sich aus der De-
batte um wunschgemifl behinderte Wunsch-
kinder fiir ein (auf)-richtigeres Verstindnis
von Behinderung und die Existenzbedingun-
gen einer humanen Zukunftsgesellschaft ler-
nen lasst«.

Mo. 6. Juli, 19.30 - 22 Uhr
Bochum (Kulturzentrum Bahnhof Langen-
dreer, Wallbaumweg 108)

» Biopolitischer Stammtisch
Diskussion

Das Arsenal vorgeburtlicher Diagnostik
wird stetig erweitert, kiinftig konnten auch
nichtinvasive, molekulargenetische Bluttests
zur Kassenleistung werden (Seite 6). Die ge-
sellschaftlichen Folgen diskutiert der nachste
»Biopolitische Stammtisch«, zu dem BioSkop
und Arbeitskreis Frauengesundheit alle In-
teressierten einladen. Diskussionsgrundlage
sind fundierte Texte, die angemeldete Teil-
nehmerInnen auf Wunsch vorher erhalten.
Bitte anmelden bei Erika Feyerabend,

Telefon (0201) 5366706

Fr. 10. Juli, 11 -16 Uhr
Heidelberg (Stadtbiicherei, Poststrafle 15)

» Cookies, Tracking, Social Plug-ins
Weiterbildungsveranstaltung

Das Internet ist fir viele Aktive in der Selbst-
hilfe »das Kommunikationsmedium Nummer
eins geworden«, weifs NAKOS, die Nationale
Kontaktstelle zur Unterstiitzung von Selbst-
hilfegruppen. Die stindige Online-Prasenz
bedeute aber auch, dass »hochsensible per-
sonliche Angelegenheiten in einem letztlich
offentlichen Raum diskutiert« werden, mahnt
NAKOS - was etwa der Strategie von Firmen
entgegenkomme, die das Surfverhalten mog-
lichst genau nachverfolgen wollen. Diverse
Referentlnnen erlautern beim Seminar, was
Selbsthilfe-SurferInnen in puncto Datenschutz
beachten sollten.

Anmeldung und Information bei NAKOS,
Telefon (030) 31018960

Do. 30. Juli, 17 Uhr
Miinchen (Gesundheitsladen, Waltherstr. 16a)

» Informiert und gestarkt zum Arzt
Vortrag

PatientInnen haben Rechte und Arztlnnen
haben Pflichten - aber welche genau? Die
Veranstaltung mit Patientenberaterin Chris-
tina Krieger klart alle Interessierten iiber ihre
Rechte in Arztpraxis und Krankenhaus auf.
Angesprochen werden unter anderem: das
geltende Patientenrechtegesetz, Verfahren von
Aufklirung und Einwilligung in medizinische
Eingriffe, der Behandlungsvertrag, sowie érzt-
liche Schweigepflicht, Dokumentationen und=
Einsichtsrechte von PatientInnen in personli-
che Krankenunterlagen.

Informationen unter Telefon (089) 772565

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

QO ich méchte die Horversion von BIOSKOP fiir zwolf 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

QO ich unterstiitze BIOSKOP mit einem zwdlf Monate laufenden Férder-
abonnement. Deshalb habe ich heute einen hoheren als den regularen
Abo-Preis von 25 bzw. 50 € auf das o0.g. Konto von BioSkope.V., Uiberwiesen.
Mein personlicher Abo-Preis betragt ........ €. Dafiir erhalte ich vier BIOS-
KOP-Ausgaben. Rechtzeitig vor Ablauf des Bezugszeitraums werden Sie
mich daran erinnern, dass ich erneut mindestens 25 bzw. 50 € im voraus
iberweisen muss, wenn ich BIOSKOP weiter beziehen will.

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

ZUmM Thema: oo . Bitte rufen Sie mich mal an.
Meine TelefonnUMMEr: ..o .
QO ich unterstiitze 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



